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Introducao

Alongevidade crescente e 0 aumento de doencas crénicas conduziram a um aumento significativo de
pessoas que carecem de cuidados de forma continua. A tendéncia é crescente, com a agravante, de
uma cada vez maior exigéncia de hospitalizacdo, com especial acuidade para quem padece de doenga

terminal e morte eminente.

Para os profissionais de satide (PS) a pessoa com uma doenca incuravel e/ou prognéstico fatal a curto
prazo, acarreta duas consequéncias imediatas. A tomada de decisdo para suprimir as terapéuticas
cujo Unico objetivo é curar e a manuteng¢ao dos cuidados orientados para o conforto da pessoa e o
suporte dos familiares préoximos. Se a supressao das terapéuticas curativas é uma questdo ética e
facil de executar, a implementacdo de cuidados de conforto e bem-estar sio de mais dificil
concretizacdo. A ideia de que “quando ndo ha cura” ou de que “ja nada ou pouco se pode fazer,”

continua erradamente enraizada na sociedade.

A expressdo “cuidados de conforto e bem-estar” tem origem na lingua Inglesa, e designa-se por
cuidados paliativos (CP). O acesso a estes cuidados é amplamente reconhecido, como um direito
das pessoas que dele necessitam, pessoas com doenga incuravel ou que sofram de doenga crénica
complexa. Em idade pediatrica a difusdo destes cuidados encontra-se numa fase inicial, mas com bons

exemplos a seguir.

Este manual retine um conjunto de informacao dirigido a alunos de enfermagem e PS que cuidam de
criangas e suas familias que carecem de cuidados especiais. Serve de suporte teérico a unidade
curricular de Nucleo Tematico IV: Opg¢do - Gestdo de Cuidados Paliativos Pediatricos do Curso de
Mestrado e Pds-licenciatura em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, bem como da unidade
curricular de Op¢do em Enfermagem clinica: A crianga com necessidades especiais: Diagnosticos e

intervenc¢des em enfermagem pediatrica do Curso de licenciatura..

0 manual aborda a génese dos CP, o que sdo e o que se entende por cuidados paliativos pediatricos
(CPP), a quem se destinam, principais problemas ligados a sua implementagdo, niveis e modelos
organizacionais, filosofias e principios que orientaram a prestacdo de cuidados, principais
necessidades de criangas e suas familias e o papel a desempenhar pelo enfermeiro na equipa de

saude.
Pretendemos desta forma:
e Descrever a filosofia e os principios que orientaram a prestacao de CPP;

4.
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e Definir o que sdo CPP e a sua populacao alvo;

e Analisar os principais problemas ligados a implementacao dos CPP;

e (Caracterizar os niveis e modelos organizacionais dos CPP;

o Identificar os principais focos de atencdo dos enfermeiros e/ou necessidades de criancas e
suas familias;

e Descrever planos de a¢do na resolugao dos problemas comuns na area dos CPP.

Esperamos que a concretizacdo destes objetivos facilite o desenvolvimento das capacidades dos
enfermeiros na recolha de informacgao, construcao de diagnésticos, hierarquizacdo de prioridades,
prescricdo de intervencdes e que a execucdo dos cuidados se paute por numa filosofia congruente

com a manutengdo e promoc¢do da qualidade de vida de criancas e suas familias.
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1. Génese dos Cuidados paliativos

Segundo Daniel Serrdo o CP ndo é um simples e banal cuidado, mas um misto de ciéncia médica (a
que acrescentariamos e de enfermagem) e de uma atitude de compaixao nos cuidados de pessoas
em estado de doenca avancada e suas familias. Na verdade, os CP emergem do conceito de dor total
que consiste numa combinacao de elementos fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais que atuam
sobre a pessoa na sua totalidade. Este conceito foi desenvolvido pela enfermeira Inglesa, Cicely

Saunders que viveu entre nos anos de 1918 a 2005.

Cicely Saunders foi a primeira pessoa que se interessou pela prestacdo de cuidados de conforto e
bem-estar. No ano de 1967 criou em Londres, o hoje famoso St Christopher’s Hospice, o primeiro
centro dedicado a CP para pessoas com doenca incuravel e morte iminente. Esta corrente de
pensamento sobre os cuidados estendeu-se a América do Norte, mas s6 nos anos 70 do século XX

chegou a restante Europa.

Em Portugal, os CP tiveram apenas o seu inicio, no ano de 1992.1 Alias, ainda hoje é considerado pela
Organizacdo Mundial de Saide (OMS) o pais menos desenvolvido da Europa Ocidental na prestagio
de CPP.2 Arede nacional de cuidados continuados integrados que incluem a cria¢ao de unidades para
a prestacdo de CP foi decretada em 2006 (Decreto-lei 101/2006). Em 2011 o despacho 7968/2011
tornou obrigatoria a criacdo de equipas intra-hospitalares de suporte de CP nos hospitais do SNS. Em
2012 foi publicada a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei 52/2012) que defendeu a criagdo de
CPP em Portugal. A Lei 31/2018 de 18 de julho introduziu direitos dos doentes ausentes ou
deficitariamente explanados na Lei de Bases de CP. O despacho Despacho n.2 3721/2019 aprova o

plano estratégico para o desenvolvimento dos CP para o biénio 2019/2020.

As raizes dos CPP tém a sua origem em Inglaterra, onde foi aberta a primeira casa de cuidados
paliativos para criancas, a Helene-House. Atualmente, estes cuidados sdo prestados em varios paises

Europeus (Alemanha, Suica, Franga, Bélgica, Holanda, entre eventualmente outros).
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2. Os conceitos de cuidados continuados, cuidados de suporte
paliativos e cuidados em fim de vida

2.1. Cuidados continuados

Os cuidados continuados surgem como resposta ao aumento de pessoas idosas com dependéncia
funcional, com patologia crénica e multipla, doenca incuravel em estado avan¢ado ou em final de
vida.3

Estes cuidados destinam-se a promover a autonomia e a participa¢do das pessoas e o reforco das
competéncias das familias para lidar com essas situagdes. A concretizacdo deste desiderato
pressupde a implementacdo de um modelo de intervencdo integrado de natureza preventiva,
recuperadora e paliativa com articulacdo entre o Ministério da Saude e da Seguranga Social
envolvendo a participacdo e colaboracdo de diversos parceiros sociais, a sociedade civil e o Estado
como principal incentivador.3

Os cuidados continuados sdo cuidados integrados de satide e apoio social destinado a pessoas em
situacdo de dependéncia como doentes crénicos na sua convalescenca, recuperagio e reintegracao.
Pretende-se atingir a recuperacdo global, promovendo a autonomia e melhorando a funcionalidade
da pessoa dependente, através da sua reabilitagdo, readaptacdo e reinsercao familiar e social.

2.2. Cuidados paliativos

Segundo o Decreto-Lei n2 101/2006 3 os CP sdo definidos como cuidados ativos, coordenados e
globais, prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes
em situacdo de sofrimento decorrente de doenga severa e/ou incuravel em fase avancada e
rapidamente progressiva, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e qualidade de
vida.

A Organizacdo Mundial de Satide (OMS) definiu os cuidados paliativos como os cuidados que visam
melhorar a qualidade de vida (QV) dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas decorrentes
de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognostico limitado, através da prevencgao e alivio do
sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas néo so fisicos,
nomeadamente a dor, mas também dos psicoldgicos, sociais e espirituais.4

Segundo a Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) os CP caracterizam-se por serem
cuidados de saude ativos, rigorosos, que combinam ciéncia e humanismo como resposta ativa aos
problemas decorrentes da doenga prolongada, incurdvel e progressiva, na tentativa de prevenir o
sofrimento que ela gera e de proporcionar a maxima QV possivel a estes doentes e suas familias.

Analisando os conceitos de CP e cuidados continuados verificamos que se diferenciam por os CP irem

para além da perda da funcionalidade ou dependéncia, principal foco dos cuidados continuados.

7.
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2.3. Cuidados em fim de vida
Os cuidados em fim de vida sdo considerados os cuidados prestados a uma pessoa quando se preveé

uma esperanga de vida inferior a um ano e os cuidados em fase terminal quando essa esperanga de
vida se situa entre os trés e os 6 meses. 5

3. 0 que sao cuidados paliativos e cuidados paliativos pediatricos

Os CP sdo cuidados preventivos do sofrimento motivado por sintomas (dor, fadiga, dispneia,
insénias, nduseas e vémitos, anorexia, mal-estar) e das multiplas perdas (fisicas e psicoldgicas)
associadas a doenga cronica e terminal, e evitam ou reduzem o risco de lutos patoldgicos. Baseiam-
se numa interven¢do multiprofissional em que pessoa doente e sua familia sdo o centro de
cuidados e geradores das decisdes de uma equipa que idealmente, integra médicos, enfermeiros,
psicélogos, assistentes sociais e eventualmente outros PS. Visam apoiar as pessoas e sua familia a
viverem tdo ativamente quanto possivel até a morte e a ajudar a familia a superar o sofrimento do
periodo final da doenga e do luto. Estes cuidados comecam com o diagndstico da doenca e
continuam independentemente de haver ou ndo tratamento curativo, sendo prestados com base nas
necessidades, desejos e preferéncias das pessoas e familias. O objetivo é obter a melhor QV para

os doentes e suas familias.

Os CPP visam as criancas e suas familias e apresentam especificidades relacionadas com o estadio de
desenvolvimento fisico, psicomotor, cognitivo, psicossocial e moral da crianga e todo o contexto em
que esta se insere. Nesta categoria, incluem-se as criancas com necessidades especiais, ou seja
criancas com estado de saude fragil e dependentes de cuidados de satide continuos para assegurar
sua sobrevivéncias e as que sofrem de doenca cronica complexa, ou seja qualquer situagdo médica
para o qual seja razoavel esperar uma duracdo de pelo menos 12 meses (exceto em caso de morte) e
que atinja varios e diferentes sistemas ou um 6rgdo de forma suficientemente grave, requerendo
cuidados pediatricos especializados e provavelmente algum periodo de internamento num centro

médico terciario.”

Os CPP diferenciam-se dos cuidados prestados a adultos por apresentarem especificidades inerentes

ao desenvolvimento da crianga. Algumas destas especificidades s3o:

e as causas de morte que contrariamente aos adultos, tém grande variedade de situacdes

(neuroldgicas, metabolicas, cromossomicas, doencas cardioldgicas, respiratorias e infeciosas,

e
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cancro, complicacdes relacionadas com a prematuridade, trauma/acidentes), sdo raras, de
durac¢do com grande variabilidade (dias a anos) e dispersas geograficamente;

e disponibilidade limitada de farmacos especificos para criancas: os farmacos disponiveis
sdo normalmente desenvolvidos para os adultos (sdo grandes, tém sabor desagradavel,
raramente estdo disponiveis em suspensao liquida e ndo tém informacao especifica para uso
pediatrico). Por isso sdo prescritos em alguns casos fora das suas indica¢des terapéuticas.

o fatores de desenvolvimento: as criangas estdo em continuo desenvolvimento fisico,
emocional, cognitivo e moral, o que interfere na prestacdo de cuidados, nomeadamente na
dosagem da medicacgdo, nas estratégias de comunicacdo, educagdo e apoio.

e um controlo de sintomas que requer uma acio mais enérgica e a utilizacdo de
instrumentos de diagnoéstico e monitorizacdo préprios das idades pediatricas e
abordagens farmacoldgicas e nao farmacoldgicas especificas;

e papel da familia: os pais sdo os representantes legais da crianga em todas as decisdes
clinicas, terapéuticas éticas e sociais, sendo igualmente os principais prestadores de
cuidados;

e questdes éticas e legais: os direitos da criancga, os seus desejos e a participacdo na decisio
podem nao ser respeitados (conflito entre a ética, conduta profissional e a legislacdo);

e implicacdes emocionais: quando uma crianca esta a morrer, pode ser muito dificil para os
familiares e cuidadores aceitar o fracasso do tratamento dirigido para a cura, a
irreversibilidade da doenca e a morte;

e tristeza, sofrimento perda e luto: ap6s a morte da crianga, o luto pode ser dificil,
prolongado e muitas vezes, complicado;
e impacto social: pode ser dificil para a crian¢a e sua familia, a manutencio do seu papel na

sociedade, durante o curso da doenga (escola, trabalho, questdes econémicas);

e 0 manter uma esperan¢a realista que privilegie a manutencdo de metas, interesses,
rotinas e a disciplina num fragil equilibrio emocional da crianca e seus cuidadores;

e 0 desenvolvimento de uma relacdo de ajuda que ndo descure as particularidades do
entendimento da crianca para conceitos centrais, como a doenga, morte, dor, tempo, entre

outros.

Os CPP visam assegurar a todas as criancas (recém-nascidos, criangas e adolescentes) e suas familias,
desde o diagnostico de uma doenca cronica complexa, limitante ou ameagadora da vida, os cuidados
que respondam as suas necessidades, desejos e preferéncias, e que vao para além da morte.

Inserem-se numa abordagem ativa e total com inclusdo dos aspetos fisicos, emocionais, sociais e
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espirituais com foco centrado na prevencao e/ou controlo de sintomas, provisio de periodos de

descanso aos cuidadores e acompanhamento na fase terminal e luto visando a melhor QV. 8

Assim sendo, os CPP sao a ciéncia que se ocupa de cuidar das crian¢as com condig¢des clinicas
que ameacam a vida e sua familia, ajudando a prevenir e aliviar o sofrimento e a obter a

melhorar a QV.

4. Que criancgas necessitam de Cuidados Paliativos

Os CP sdo importantes e cada vez mais necessarios, porque tém o seu foco na QV das pessoas e sua
familia. Este desiderato dos cuidados ndo deveria, nem pode ser exclusivo dos CP. Todavia, é nestes
que a sua expressdo é maxima. Segundo a Associacao Europeia para os Cuidados Paliativos 9 os CP:

v" Proporcionam o alivio da dor e outros sintomas importantes;

Valorizam a vida e a QV e encaram a morte como processo natural;

Nao antecipam nem prolongam a morte;

Integram os aspetos psicoldgicos e espirituais na abordagem do doente;

Disponibilizam uma rede de suporte, que permite ao doente viver tdo ativamente quanto

possivel até a morte e facilita a adaptacdo da familia a situacdo de doenga, ajudando-a a lidar

com o sofrimento e o préprio luto;

Preconizam o trabalho em equipa;

v" Aplicam-se desde o inicio da doenca e incluem a investigacio clinica necessaria para melhor
entender e abordar situac¢oes clinicas complexas;

ASENENEN

AN

As necessidades paliativas em Pediatria iniciam-se antes do nascimento com um acompanhamento
especializado da gravida e sua familia, prestado em articulagio com servicos de obstetricia e
neonatologia, em situacdes diagnosticadas in ttero. No outro extremo dos CP, temos criancas que
sobrevivem até a idade adulta com patologias raras ou cujo tratamento permite um prolongamento

davida e que exigem a implementacdo de programas de transicdo para cuidados de satide de adultos.

Tipicamente as criancas com necessidade de CP sdo aquelas cujas situacdes clinicas se pode
colocar a hipétese de nao sobreviverem até aos 18 anos.1? Estas situacdes clinicas podem ser

classificadas em quatro grandes categorias: 1011

e [-Doencas que colocam a vida em risco: Situacdes que podem comprometer a vida
mas o tratamento curativo pode ser possivel (cancro, prematuridade extrema,
faléncia cardiaca, doencas agudas ou traumatismos em unidades de cuidados

intensivos);

10 ®
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e II-Doencas em que a morte prematura € inevitavel: Situacdes que exigem longos
periodos de tratamento intensivo, existindo sempre o risco de morte prematura
(mucoviscidose, faléncia respiratdria ou renal, doengas neuromusculares, intestino
curto);

e III - Doencas progressivas sem opc¢iao terapéutica curativa: Situagdes
progressivas, sem opc¢do curativa, nas quais o tratamento é paliativo desde o
diagnostico (doengas metabolicas, cromossomopatias osteogenesis imperfeita grave);

e [V - Doencas irreversiveis nao progressivas: Situacdes irreversiveis nao
progressivas, acompanhadas de incapacidade grave, tornando a pessoa vulneravel ao
desenvolvimento de complicacdes de saide (paralisia cerebral grave, graves lesdes

acidentais do sistema nervoso central, malformacgdes cerebrais).

A escala de triagem paliativa pediatrica (escala PaPaS) é uma das ferramentas de triagem projetadas

para identificar criancas com necessidades paliativas.12

Estima-se que vivam em Portugal pelo menos 6.000 criancas com necessidades de CP. Destas cerca
de 200 morrem anualmente, quase todas no hospital. 1 O periodo neonatal representa 29% das

mortes de recém-nascidos que carecem de CP.1

Embora com tendéncia decrescente, os cuidados tém-se caracterizado por uma excessiva
intervencdo médica, centralizada em hospitais com auséncia de coordenacdo e escasso apoio
domiciliario e psicossocial.! As barreiras a prestacdao de CPP sdo reconhecidas e devem-se a uma
percecdo de cuidados exclusivos de fim-de-vida, com énfase na cura, com baixa prevaléncia, alta
dispersao geografica, com ma coordenacdo e comunicacdo entre as equipas de saude, falta de

formacao e escassos recursos disponiveis.13

Nao existe ainda uma plena consciéncia de que as crian¢as com necessidades paliativas sdo grandes
consumidoras de recursos da sadde (idas ao servico de urgéncia, exames complementares de
diagnostico, internamentos hospitalares, intervengdes cirdrgicas e envolvimento de multiplas
especialidades) que poderiam ser evitadas com um apoio preventivo proporcionado por PS

dedicados aos CP e implementados numa fase precoce no curso da doenca.

5. Tipologias, contextos e estratégias na prestacao dos cuidados

5.1. A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
11 ¢
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A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) criada pelos Ministérios do Trabalho
e da Solidariedade Social e da Saude, através do Decreto-Lei 101/2006, de 6 de junho integra quatro
unidades dedicadas aos CP. Duas a nivel hospitalar, as unidades de cuidados paliativos que prestam
cuidados paliativos, dentro ou fora do hospital e as EIHSCP. A nivel extra-hospitalar as equipas

comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP) e os centros de dia a nivel do ambulatério

(fig. 1)

Unidades de
ambulatério

Unidades de

domicilidrias

T
Unidades
hospitalares
Unidade de dia . Equipas intra- Equipas de

e de promogio Equipas de . hospitalar s‘dc‘ ) cuidados
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paliativos integrados

Figura 1 - Fluxograma da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Unidades de
internamento

3 Unidades de
Unidades de =
média duracio e longa duragio e

reabilitagdo (até
90 dias)

Unidades de
cuidados paliativos
(prestam cuidados

paliativos, dentro ou
fora do hospital

Equipas
comunitirias de
suporte em cuidados
paliativos

Unidades de
convalescenga
(até 30 dias)

manutencao
(superiora 9o
dias

5.1.1. Unidades de internamento
As unidades de internamento sao de 4 tipos:

v" Unidades de convalescenca (até 30 dias);

v' Unidades de média duracio e reabilitagio (até 90 dias);

v' Unidades de longa duragio e manutengio (superior a 90 dias);
v

Unidades de cuidados paliativos (prestam cuidados paliativos, dentro ou fora do hospital).

A unidade de CP é uma unidade de internamento, com espaco fisico préprio, preferentemente
localizada num hospital, para acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica a doentes em
situacdo clinica complexa e de sofrimento, decorrentes de doenca severa e ou avangada, incuravel e

progressiva e coordenada por um médico.

5.1.2. Unidades de ambulatoério

A unidade de ambulatério é constituida pela unidade de dia e de promoc¢do da autonomia que se
destina a pessoas com diferentes niveis de dependéncia e que ndo reinem condi¢cdes para serem
cuidadas no domicilio. Funciona oito horas por dia, no minimo nos dias tteis e presta cuidados de
suporte, de promocao de autonomia e apoio social.
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5.1.3. Unidades de hospitalares

As equipas hospitalares integram as equipas de gestdo de altas e as equipas intra-hospitalares de

suporte em cuidados paliativos.

As equipas de gestdo de altas encontram-se sediadas nos hospitais de agudos e integram no minimo,
um médico, um enfermeiro e um assistente social. Visam a preparacdo e gestdo das altas hospitalares

dos doentes que requerem seguimento dos seus problemas de satide e sociais.

As equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) sdo equipas
multidisciplinares de hospitais de agudos que integram, no minimo, um médico, um enfermeiro e um
psicélogo com formacdo em cuidados paliativos. Deve ter espaco fisico préprio para a coordenagio
das suas atividades que tém por finalidade prestar aconselhamento diferenciado em cuidados
paliativos aos servigos do hospital, prestar cuidados diretos e orientacao do plano de intervengao aos

doentes internados para os quais seja solicitada a sua atuagao.

5.1.4. Equipas domiciliarias

As equipas domicilidrias integram as equipas de cuidados continuados integrados e as equipas

comunitarias de suporte em cuidados paliativos.

As equipas de cuidados continuados integrados destinam-se a pessoas sem necessidade de
internamento, mas que nio podem deslocar-se de forma auténoma. Apoiam-se nos recursos locais
disponiveis, no ambito de cada centro de satude e servigos comunitarios (autarquias locais) e sdo da
responsabilidade dos cuidados de satide primarios e das entidades de apoio social para a prestagio
de servicos domiciliarios, decorrentes da avaliacdo integral, de cuidados médicos, de enfermagem,

de reabilitacdo e de apoio social, ou outros,

As equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos prestam apoio e aconselhamento
diferenciado em cuidados paliativos as equipas de cuidados integrados e as unidades de média e de
longa duragdes e manutencdo, constituindo-se como uma equipa multidisciplinar da
responsabilidade dos servicos de saide com formac¢do em cuidados paliativos e que integra, no

minimo, um médico e um enfermeiro.
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5.2.

Niveis da prestacao de cuidados paliativos

A equipa de CP presta cuidados holisticos, continuos (24 horas/ 7 dias semana) e centrados na

crianca e familia, ao longo da doenga, morte e processo de luto.  Por esta razdo, a organizagdo dos

recursos centra-se no domicilio garantindo o apoio das EIHCSP, ECSCP e de programas de

internamento temporario da crianga para descanso da familia, sempre que necessario. 14

Os cuidados podem ser prestados a diferentes niveis de diferenciagio: 15

v

14 °

Acoes Paliativas - cuidados que integram os pressupostos e filosofia universal dos CP em
qualquer servico ndo especializado nestes cuidados. Normalmente implementados em
servicos de cuidados primarios por médicos e enfermeiros de pediatria. Inclui
intervenc¢des ndo-farmacolégicas e farmacolégicas para o controlo sintomatico, comunicagdo
com o doente e familia e restantes membros da equipa de satde, apoia na tomada de decisio
e respeito pelos objetivos e preferéncias do doente/familia. Qualquer profissional de satde,
com formacao basica em cuidados paliativos, preferencialmente pré-graduada podem

implementar estes cuidados.

Cuidados paliativos gerais - prestados por profissionais dos cuidados de satide primarios
ou especialistas em doencas limitadoras da vida, que possuem competéncias em cuidados
paliativos, mas que ndo fazem desta area o seu principal foco da sua atividade profissional.
Destinam-se a situacbes mais complexas que requerem a intervencdo de equipas
hospitalares e de cuidados de saide primarios e sdo prestados por pediatras e enfermeiros

com interesse especial em CP;

Cuidados paliativos especializados - sdo cuidados prestados em servigos ou equipas, cuja
atividade fundamental e tnica, é a prestacio de CP. Requerem uma equipa
interdisciplinar, em que os seus elementos devem ser altamente qualificados. Destinam-se a
situacoes de elevada complexidade para controlo de sintomas de dificil alivio e descanso dos
prestadores de cuidados, prestados por pediatras e enfermeiros com formag¢ao avancada e
trabalho exclusivo em CP. Preveem dois cenarios de prestacdo de cuidados: o domicilio ou

um local de internamento hospitalar;

Centros de exceléncia - sdo o nivel mais elevado da prestacdo de cuidados implementados
em contexto hospitalar, ambulatério e domiciliario e integrando a investigaciao e a

formacao para a disseminacdo e desenvolvimento dos cuidados e da ciéncia.
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5.3. Modelos organizacionais da prestacao de cuidados paliativos

5.3.1. Rede de cuidados paliativos em Portugal

Com base na realidade nacional, recomendacbes e experiéncias internacionais, o modelo de

governacao de CPP indicado para Portugal ! baseia-se na:

e formacdo dos profissionais envolvidos nos cuidados a criangas com necessidades paliativas;
e promocao da prestacao de cuidados domiciliarios;

e reorganizacdo das instalagdes pediatricas existentes;

e rentabilizagdo dos recursos humanos pela articulacao entre todos os prestadores de cuidados

de saude.

A entidades dedicadas aos CP integram as:

e Unidade de CP - presta cuidados a doentes internados num servico especificamente
destinado para o efeito com numa perspetiva de alta precoce podendo situar-se numa
estrutura adjacente ao hospital e ou funcionar de forma auténoma.

e EIHSCP - disponibiliza, em ambiente hospitalar, aconselhamento e apoio a toda a estrutura
hospitalar (doentes, familia e cuidadores), realiza formacao formal e informal e interliga-se
com outros servicos dentro e fora do hospital. Estima-se a necessidade de 1 equipa por cada
hospital, no minimo uma por cada hospital com 250 camas.

e ECSCP - presta cuidados domiciliarios e aconselhamento a clinicos gerais, médicos de familia
e enfermeiros que prestam cuidados ao domicilio. Estima-se a necessidade de 1 equipa por
100 mil habitantes, que permita acessibilidade 24h por dia.

e C(Centros de dia - espacos especialmente concebidos para promoverem atividades
terapéuticas e recreativas dos doentes paliativos. Estima-se a necessidade de 1 um centro de

dia por cada 150 mil habitantes.

Embora ndo haja uma determinacdo clara sobre o racio enfermeiro/crianca em CP, o colégio da
especialidade em enfermagem de saude infantil e pediatrica da Ordem dos Enfermeiros em 2014

propde um racio de 1:4.1

Em Portugal apenas existem equipas pediatricas com interesse especial por CP (nivel II) e que
funcionam em hospitais (servico de pediatria do Instituto portugués de Oncologia de Lisboa e Porto
e servico de neonatologia do Hospital Sdo Francisco de Xavier do Centro Hospitalar de Lisboa

Ocidental,) e equipas domicilidrias (hospital de Santa Maria do Centro Hospitalar de Lisboa Norte,
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Hospital da Estefania do Centro Hospitalar de Lisboa Central, Hospital Fernando Fonseca na Amadora

e Centro Hospitalar de S3o Jodo do Porto).”

Como todos os modelos organizacionais o adotado em Portugal 3 com virtudes e vicissitudes, permite
que as familias possam aceder a diversos tipos de recursos, integrantes da rede, de acordo com as
suas necessidades e das crianca. Diversas solucdes de cuidados podem ser utilizadas em simultaneo,

temporariamente, dependendo da situagdo especifica da crianga.

Varios estudos internacionais reconhecem que uma rede especifica de cuidados paliativos
pediatricos, cobrindo grandes areas geograficas e populacionais, englobando respostas hospitalares
e domiciliarias oferecem modelos de cuidados de satide mais eficazes, eficientes e sustentaveis para

criangas com doengas incuraveis e suas familias. ¢

5.3.2. Modelo de gestdo de casos

0 modelo de gestdo de caso (MGC) surge como uma metodologia de trabalho que oferece
garantias da aplicacdo dos pressupostos dos CP e que cumprem os critérios de qualidade destes
cuidados. Este modelo surge nos Estados Unidos no inicio do século XX com forte ligacdo a satde
publica 16 e como forma de garantir a continuidade do atendimento de doentes com necessidades
complexas de cuidados. Este modelo teve um grande incremento nos anos 80 culminando em 1990
com a fundacdo da Case Management Society of America (CMSA) que em 1995 estabeleceu os

primeiros padroes para a pratica da gestdo de casos 16.

0 MGC consubstancia uma pratica de cuidados em evolugdo onde os enfermeiros assumem
uma funcido de destaque, embora esse papel possa ser desempenhado por outros PS. Este destaque
deve-se muito a esséncia da profissdo de enfermagem que assume como um dos seus meta

paradigmas a pessoa como um todo uno, indivisivel e anico 7.

A fundagdo da Case Management Society of America (CMSA) define gestdo de caso como um
processo colaborativo de avaliagdo, planeamento, facilitacdo e defesa pelas opc¢des e servigos que
atendem as necessidades de saide de uma pessoa através de uma comunicagio e gestdo dos recursos
disponiveis para promover resultados econdmicos e de qualidade 18. A American Nurses
Credentialing Center acrescenta que os gestores de caso participam ativamente com seus clientes na
identificacdo e facilitacdo da disponibilidade de opgdes e servicos, coordenando os cuidados para
suprir as necessidades de saide diminuindo a fragmentacao e duplicagdo dos mesmos, melhorando

dessa forma, a eficiéncia no custo-beneficio quanto a qualidade dos cuidados prestados.

16
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As organizacoes de saude tém adotado defini¢des préoprias do que entendem por gestdo de
caso, pela diversidade dos seus contextos 1920, e por ser um termo com interpreta¢do dissemelhante

16, 0 MGC pode divergir na sua descri¢do quanto:20

v/ - aestrutura de conce¢do-implementagio: foco principal na defesa e vinculagio de servicos
as necessidades; modelo de empreendedorismo social, onde os recursos e o controlo
orcamental sdo centrais; e um modelo de coordenacdo de trabalhadores-chave na
assisténcia);

ao ambiente (hospitalar, transicao do hospital para a comunidade ou comunidade);

a doenca (contexto especifico da doenga);

a padrdes interdisciplinares de assisténcia (programas de gestao especificos de doengas);

as atividades realizadas (cuidados basicos ou avangados);

AN NEENEEN

ao modo de contato (contato por telefone, reunides presenciais, acompanhamento).

A funcdo do gestor de caso é muitas vezes desempenhado por um enfermeiro, 20 mas qualquer
outro PS a pode assumir. Esta funcio requer competéncias clinicas e habilidades de pensamento
critico, cordialidade, capacidade de adaptabilidade, organizacdo, conhecimento dos recursos da
comunidade, capacidade de autogestdo, assertividade e a atengdo para os detalhes 6. Algumas das
funcdes que o gestor de caso assume sdo as de educador, de defesa da pessoa e sua familia, de

negociacdo, coordenagao e planeamento 16.

Tendo em conta o ambiente e o contexto da doenga, a gestao de casos em CPP visa manter a
continuidade dos cuidados garantindo um cuidado personalizado, coerente com as necessidades e
preferéncias e consistente com a melhor QV possivel 1°. Alguns indicadores destes cuidados de
qualidade sdo o numero de intervencdes médicas e/ou de enfermagem, os custos, as idas ao hospital,

reinternamentos, a satisfacdo, a gestiao dos sintomas e a capacidade funcional da pessoa 2L

A implementacdo do MGC em CPP pressupde cooperagdo, de uma equipa com coordenagao
para se atingir a melhor QV possivel da crianga e sua familia, respondendo as suas necessidades e
valores, envolvendo todos os prestadores de servicos, mobilizando os recursos adequados e
garantindo um cuidado seguro, eficaz, oportuno, eficiente e equitativo. Ora isto, requer um
diagndstico e sinalizagdo precoce da situacdo e a implementacdo de um projeto de vida a parir desse

momento (plano antecipado de cuidados).

Em Portugal os CP sdo considerados essenciais para uma resposta de qualidade do Sistema
Nacional de Satde. A prova foi a criagdo da Lei n.2 52/2012, de 5 de setembro (Lei de Bases dos

Cuidados Paliativos) e a posterior portaria que regulamentou EIHSCP pediatricas 22. Estas equipas
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reforcaram o suporte e a coordenacdo dos CPP, nos seus trés niveis de cuidados (primarios,
hospitalares e continuados integrados). Esta estratégia visou garantir uma resposta de qualidade e
integrada de cuidados de saude adaptada as necessidades da crianca e sua familia que pode ser
assegurada pela implementacdao MGC. Este modelo pode ser considerado um método de trabalho,
visando um resultado comum em sadde, em que se prestam cuidados integrados e coordenados por

um dos PS da equipa.

Em Portugal estamos a dar os primeiros passos, pelo que importa saber como esta metodologia
de trabalho tem sido implementada em CPP, mais concretamente quais as suas formas de
organizacao, funcionamento, que tarefas sio desempenhadas, por quem, e quais as suas vantagens e
desvantagens. Todavia, a existéncia de uma pessoa de referéncia, o GC, permite uma maior
proximidade, o desenvolvimento de uma relacdo de ajuda, a centralizagdo das responsabilidades e
tomadas de decisdo e uma articulagdo e coordenagdo dos diferentes profissionais de acordo com as

necessidades identificadas.

6. Filosofia e pressupostos orientadores dos cuidados

6.1. Filosofia universal do cuidado

Os cuidados prestados a qualquer pessoa sdo atos humanos criativos, personalizados e orientados
em congruéncia com o paradigma da simultaneidade, em que a crianca e sua familia, sio membros
da equipa de saide com o dever e o direito de participar no planeamento, execucdo e avaliagdo dos

cuidados desenvolvidos em parceria.?3

A prética, rege-se por pressupostos que demonstram um envolvimento pessoal e profissional que
testemunha uma efetiva relacdao de ajuda. Cuidar de uma crianc¢a e sua familia passa pela vivéncia
conjunta de uma relacdo partilhada, cuja presenca, disponibilidade, escuta, acompanhamento,
autenticidade e confianca mutua facilita o desenvolvimento das suas potencialidades ajudando-as
(crianga e familia) a encontrarem o caminho que desejam e a dar sentido as suas experiéncias e

projetos de vida.z3

Sendo cada crianga, um ser unico em desenvolvimento e interagdo constante com o que a rodeia, os
cuidados a ela prestados sido necessariamente singulares e holisticos com respeito pelas diferencas,
crencgas e praticas culturais. As familias devem ser envolvidas nos cuidados, a menos que desejem o

contrario. Salvo raras excec¢oes, os pais sdo os melhores prestadores de cuidados. Ao apoiarmos a
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familia a manter o seu papel protetor da crianca estamos a contribuir para uma menor ansiedade de
ambas. A participac¢do ativa no planeamento e execug¢do dos seus proprios cuidados proporciona um
sentimento de controlo sobre a situagido, aumenta a sua confianca e capacidade para tomar decisoes.
0 grau de envolvimento da familia tem de ser respeitado, sendo fundamental o estabelecimento de

um processo de negociacao dos cuidados para definir os papéis de cada um.

0 Humanismo no cuidado assenta em trés pilares relacionais que dao o carater profissional ao
cuidado: o olhar, a palavra e o toque. O olhar deve ser dirigido ao mesmo nivel do outro, no mesmo
eixo, de forma longa e préximo sem ser invasivo. O toque deve ser feito das areas menos sensiveis
para as mais sensiveis, sem garra ou pin¢a, de forma suave, relaxante (permanente), carinhoso, lento
e amplo. A palavra deve ser dirigida para informar, esclarecer e durante o cuidado. Ter aten¢do para

nao “infantilizar”.

Comunicacgao

(negociacio)

Profissionalismo do cuidar
(Olhar — Palavra — Toque)

Doente
e
familia

Trabalho em equipa

Controlo sintomatico X i
(cuidados integral e
holistico)

(relacao ajuda)

“Devemos lutar pela vida e nao contra a morte”

Figura 2 — Filosofia do cuidado

6.2. Pressupostos do cuidado paliativo

Em todos os paises Europeus sdo reconhecidos um conjunto de valores/pressupostos que regem os

Cp.15

v' Autonomia - Cada pessoa é entendida como um ser respeitado, tinico, uno, indivisivel e
auténomo. O cuidado a ele prestado esta dependente da sua autodeterminacgado sobre o poder
de decisdao dos cuidados. As criancas/cuidadores principais tém autonomia para tomar
decisdes, se o desejarem. Para tal, devem estar na posse das informagdes (diagnodstico,

progndstico, tratamento, op¢des de cuidados e outros aspetos relevantes) do atendimento.
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v' Dignidade - Os CP devem ser prestados de forma respeitosa e sensivel as particularidades
pessoais e sociais (cultural, religiosa, valores, crengas, praticas e lei de cada pais).

v" Relacdo na equipa de satide - A equipe de CP deve manter um relacionamento de interajuda
entre crianca/cuidador principal, familia e profissionais de satde. Todos devem contribuir
no seio de uma verdadeira negociacdo para o planeamento dos cuidados, execugdo e
avaliacdo dos cuidados potenciando a parceria entre as criancas/cuidadores, familia,
profissionais de saide e recursos da comunidade.

v" Qualidade de vida - O fim ultimo do CP é alcancar, preservar e melhorar a melhor QV
possivel definida pelo proprio. O tratamento deve ser ativo e intensivo, mas ndo agressivo.

v" Posicionamento em relacdo a vida e a morte - A morte é encarada como fazendo parte da
vida, sendo dela inseparavel. O CP ndo adia nem apressa a morte.

v' Comunicacio - As habilidades de comunicagio sido essenciais no CP, porque dela depende a
relacdo que se estabelece entre os elementos da equipa de saide (crian¢a/cuidadores/familia
e profissionais de satde). Transmitir informacdo honesta, completa, com respeito pelas
expectativas e esperanca, apesar da morte préxima é uma habilidade que requer formacgao e
treino.

v/ Atencio integral (abordagem multiprofissional e interdisciplinar) - O trabalho em
equipa é central na prestacio de CP. Uma equipa multiprofissional inclui membros de
diferentes unidades de saude, profissdes e de disciplinas ndo relacionadas a saiude que
trabalham em parceria. A complexidade dos CP exige uma colaboragao continua por forma a
oferecer apoio fisico, psicoldgico, social e espiritual de forma individualizada nas AV.

v" Luto e perda. Os CP requerem a prestacio de cuidados de apoio ao luto e perda a
crianca/cuidadores/familia e até outros cuidadores préximos durante a doenca e apés a

morte.

Os CP assumem desde o diagnoéstico uma dimensado cada vez maior a medida que as necessidades
paliativas se sobrepdem as curativas. A intervenc¢ao esta baseada numa forte relacdo interpessoal em
torno das preocupacoes, desejos (expectativas) e preferéncias da crianga/familia que se constréi

e consolida através da relacio de ajuda. Tudo o que afete a QV é uma emergéncia em CP.

0 modelo de intervencao requer obrigatoriamente: um plano antecipado de cuidados, desde o
diagndstico; o melhor controlo de sintomas; atencdo para com o cuidador principal; respeito pela
decisdo do doente. Estes principios podem ser facilmente relembrados com a mnemonica usada em

reanimacdo (ABCD), mas obviamente com diferente significado (quadro 1).
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Quadro 1 - Mondnica de modelo de interven¢ao em cuidados paliativos

6.3.

A Advanced Plano antecipado do cuidados (advance care planning)
B Better Melhor controlo sintomas

Care main Cuidador principal
D Decision Capacidade de decisdao do doente

Critérios de qualidade dos cuidados paliativos pediatricos

Os critérios de qualidade que caracterizam a prestacdo de CPP sdo:!

O © N o Uk W N

10.
11.

adesdo a definicao da OMS;

centro na crianca-familia;

prestacdo dos cuidados no local preferido;

prestagdo baseada nas necessidades, desde o diagnoéstico e até depois da morte;
partilha de decisdo entre crian¢a-familia-profissionais;

profissionais com formacio, treino e experiéncia pediatricas;

equipas interdisciplinares;

redes integradas de servicos;

gestor de caso;

descanso do cuidador;

suporte permanente.

Uma vez que na esséncia os CPP visam responder as necessidades, preferéncias e desejos das

criancas e suas familias estes devem respeitar os seguintes pressupostos: 1

os cuidados prestados desde o diagndstico e onde crianga/familia desejarem;

o domicilio da familia é o centro de prestacdo de cuidados e sempre que possivel;

os cuidados devem responder as preocupacoes, ser prestados com a seguranca e qualidade,
realcando-se a importancia da informacéo e dos planos antecipatérios;

a prestacao de cuidados, apoio e consultoria devem estar disponiveis 24 horas por dia, 7

dias por semana, 365 dias por ano;
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nomeacdo de um coordenador da equipa de cuidados e quem esta disponivel 24h/dia para
atender estas crianc¢as/familias;

todas as criangas devem ter direito a educacido e a manter, na medida do possivel, as
atividades proéprias da idade;

proporcionados cuidados de descanso do cuidador, por periodos variaveis de acordo com as
necessidades, em casa ou noutro local;

0 apoio no luto deve comecar aquando do diagndstico, envolver toda a familia e manter-se
enquanto necessario;

as equipas de CPP devem agir como facilitadoras da comunicagio entre a equipa principal e
a crianca/familia, promovendo a discussdo sobre objetivos dos cuidados, prds e contras de

atitudes diagndsticas e/ou terapéuticas e implementacao de planos antecipados.

6.4. Modelos orientadores da pratica de cuidados

Varios modelos podem orientar a pratica dos cuidados a crianca e sua familia inseridos ou nido no

paradigma da simultaneidade.2* O Modelo de Enfermagem de Atividades da Vida (AV) de Roper,

Logan e Tierney, ! embora integrado no paradigma da totalidade, 25 é de simples aplica¢do e dos mais

utilizados entre noés. Baseia-se em cinco componentes: duracdo da vida; AV; grau de

dependéncia/independéncia, fatores que influenciam as AV; individualidade no viver.

0 homem durante a sua vida (da conce¢do a morte) executa 12 AV:

. manutenc¢do de um ambiente seguro;
. comunicacao;

. respiracao;

. alimentacao;

1
2
3
4
5.
6
7
8
9

eliminacdo;

. higiene pessoal e vestuario;
. controlo da temperatura do corpo;
. mobilidade;

. trabalho e lazer;

10. expressao da sexualidade;

11. sono;

12. morte.

Cada uma das AV apresenta uma componente fisioldgica, psicoldgica e social e um carater preventivo,

de conforto e de pesquisa, realizadas com um determinado grau de dependéncia/independéncia em
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funcdo da vontade, conhecimento ou capacidade da pessoa e influenciada por fatores fisicos,
psicolégicos, socioculturais, ambientais e politico-econémicos que lhe ddo um cunho pessoal e tinico.
Esta individualidade manifesta-se de varias maneiras: como; quantas vezes; onde; quando; porque
desempenha determinada AV de uma forma particular; o que sabe; em que acredita; o que prefere;

com que Vontade; e outras.

A funcdo do enfermeiro consiste em assistir a pessoa sd ou doente, para a independéncia na execu¢do
das AV que contribuem para a sua saude, recuperac¢do, conforto ou morte pacifica e esta que

executaria sem ajuda, se para isso tivesse vontade, conhecimento ou capacidade.

Em idade pediatrica, o modo como sio realizadas as AV sofre enorme influéncia do estadio de
desenvolvimento da crianca (intimamente relacionado com a sua idade), pelo que o alvo dos

cuidados deve ser visto na unicidade crian¢a/principal cuidador.

7. Principais focos de atencao na crianca e sua familia

As criancas com condi¢Oes limitadoras da vida e potencialmente fatais e suas familias apresentam

multiplas e diversas necessidades: 26

v fisicas (controlo de sintomas): dor, perda do apetite, desidratacio, transtornos
gastrointestinais (nauseas, vomitos, diarreia, obstipacio), problemas respiratdrios (dispneia,
tosse), ulceras (pressao, mucosa oral), perda de fungdes motoras, risco de crises epilépticas;
periodos de descanso do cuidador; e, sempre que possivel, a continuidade das rotinas diarias
(incentivos, metas e projetos futuros, sociais e espirituais).

v’ psicolégicas (apoio emocional): para lidar com as questdes de aceitagio, a raiva, a confianga,
a esperancga, amor, tristeza, isolamento, medo, ansiedade, mudancas no comportamento;
mudancas na aparéncia, , alteragcdes de caracter, instalagio de estados confusionais e
preocupagdes varias (relacionadas com necessidade de informacao, financeiras, apoio no
luto,...) e para promover a valorizacdo das caracteristicas e talentos individuais

v sociais: apoio nas atividades escolares, recreativas e de interagdo com grupos de pares,
nomeadamente através de grupos de voluntarios e organizagdes)

v espirituais: assisténcia espiritual respeitando o passado cultural e religioso da familia.
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Os principais focos de atencdo dos PS diferem de situagdo para situagdo, ndo s6 por questdes
individuais, mas sobretudo, pela doenca primaria que afeta a crianca. Todavia, a principal queixa é a
dor, sobretudo em situacdes de cancro, SIDA, mucoviscidose e deficiéncia grave. Com o tempo,
normalmente instalam-se problemas de alimentacdo e hidratacdo, nauseas e vOmitos,
obstipacao, diarreia, problemas respiratdrios, espasticidade, risco de crises epilépticas,
alteracdes de caracter, ansiedade, instalacdo de estados confusionais e preocupacoes varias
de criancas e familias (informacao, financeiras, luto,..,) e necessidade de periodos de

descanso. !

Normalmente sdo requeridas pela familia informacdo sobre: o diagnéstico, progndstico e tratamento;
reanimacdo; plano de cuidados (tratamento farmacolégico, prevencdo de ulceras de pressao,
cuidados orais, alimentacdo,...); o que fazer em caso de urgéncia; funcionamento da equipa

assistencial; indicacdo para a hospitalizacdo, o que fazer em caso de morte, entre outros.

Embora pouco investigado, assume-se que as necessidades, preferéncias e desejos de criancas e

familias com necessidades paliativas sio: 27

e aprestacdo de informacdo de forma clara e honesta desde o inicio;
e acoordenacdo dos cuidados;
e O suporte para os irmaos;
e o suporte psicossocial;
e os cuidados em casa;
o informacdo e educacdo sobre prestacdo de cuidados (capacitacdo);
o ajuda pratica, se necessario;
o acesso ao apoio da equipa interdisciplinar 24 horas por dia, 7 dias por semana, 365
dias por ano;
o possibilidade de descanso;

o assisténcia financeira.

As respostas a estas necessidades requerem o envolvimento de uma equipa multiprofissional
(pediatras, enfermeiros, psicélogos, assistente social, e eventualmente outros), um elemento de
referéncia para a crianga e familia e que assuma a coordenacio e interligacdo dos cuidados e a

realizacdo de reunides regulares da equipa com a participacao da crianga e familia. 2829
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8. A funcdo do enfermeiro na equipa de saude

0 enfermeiro que integra uma equipa de CP desenvolve a sua agdo em trés areas-chave dos cuidados:
30 controlo de sintomas; comunicac¢ido; e apoio a familia/cuidadores. Cada uma destas areas
incide: na doenca, sua evolucao e tratamento (aspetos fisicos, emocionais, sociais e espirituais); no

apoio em aspetos praticos diversos do dia -a dia; no processo do luto; altimos dias.

A acdo esta baseada numa forte relacdo interpessoal em torno das preocupacgdes, expectativas e
preferéncias que se constroi e consolida através de uma relacdo de ajuda. Nesta relacdo, o
enfermeiro integra o sofrimento da crianga/familia para mais facilmente estabelecer e fortalecer a
relacdo com o objetivo de favorecer no outro o crescimento, o desenvolvimento, a maturidade, um
melhor funcionamento e uma maior capacidade para enfrentar a vida. 3! Ressalva-se que para se
construir uma so6lida relacdo de parceria é necessario obter algum alivio, ainda que minimo, dos

sintomas fisicos.

8.1. Controlo de sintomas

O controlo de sinais e sintomas sdo uma area nobre da acdo em CP dos PS, onde se incluem os
enfermeiros. Por sintoma, entende-se a percecdo somatopsiquica manifestada por uma queixa
modulada pelo estado de dnimo, significado, ambiente e grau de adaptacdo emocional a situacdo
como resposta a um estimulo noxico, real ou potencial,.32 O que diferencia sinal de sintoma é que o
primeiro pode ser comprovado por outro que ndo o préprio, ou seja ndo € uma manifestacio

subjetiva.
8.1.1- Método de intervengdo

O controlo de sintomas exige um método de intervencdo individualizado e planificado segundo a

metodologia cientifica em quatro passos.

1. Recolha de dados - pelos mais diversos métodos (entrevista, observagio, exames/outros)
recolher dados sobre os sinais e sintomas usando todas as fontes informagdes disponiveis
como documentagio (processo clinico, BSI], BIS) propria crianca, pais e outros membros da
familia (irmaos e av6s), PS ou outros (cuidadores ou professores);

2. Estabelecer o diagnoéstico - avaliar os sinais e sintomas (localiza¢io, duracdo, intensidade,
tipo, frequéncia, fatores precipitantes e de alivio, sintomas associados, impacto nas

atividades diarias, impacto emocional);
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3. Planear e executar os cuidados - em func¢io dos fatores etioldgicos, intensidade dos sinais
e sintomas e dos objetivos terapéuticos definidos pelo doente (prioridades do préprio). A
acdo deve ser pautada por: uma atitude preventiva do mal-estar, acreditando na
criang¢a/cuidador; no trabalho em equipa multiprofissional; e na informacao verdadeira e
constante;

4. Avaliar - em funcio das prioridades e objetivos definidos pela crian¢a/cuidador

Alguns principios devem orientar os enfermeiros na prestacao de cuidados para controlo de

sinais e sintomas. Sao eles:

v' Diagnosticar e avaliar regularmente os sintomas (fisicos, psicolégico, social, espiritual)

v' Valorizar as queixas (acreditando sempre);

v' Usar instrumentos para avaliacdo dos sintomas e cuidados prestados (QV).

v" Definigdo clara e realista dos objetivos;

v’ Trabalho em equipe multidisciplinar para diagnosticar e controlar os sintomas;

v Respeitar as diferencas culturais, especialmente em termos da expressio do sofrimento

deve ser respeitada;

<\

Tratar a causa do sintoma pode ser tdo importante como tratar o préprio sintoma;

\

Associar tratamento farmacolégico e nao farmacolégico (multimodal);

v’ Utilizar interven¢des nio farmacolégicas de acordo com os mecanismos de coping /
habilidades / preferéncias da crianca;

v/ Tratamento farmacol6gico orientado pela fisiopatologia e intensidade dos sinais e

sintomas, privilegiar a via oral, ser feito de forma regular, e contemplar doses de resgate

para episddios de exacerbacgao;

v' Sintomas graves que nio foram aliviados sdo uma emergéncia médica;

<\

Informar de forma clara e explicita, validar a informacao e reforgar (escrito);

v’ Cuidados preventivos para efeitos secundarios possiveis e previsiveis;

O controlo de sintomas exige uma acio preventiva continua. Antes de tratar ha que determinar as
causas e 0s mecanismos fisiopatoldégicos subjacentes e o impacto de cada sintoma na vida da crianga.
A acdo centra-se em cuidados antecipatdrios em que a primeira intervencdo consiste numa correta
avaliacdo e monitorizacdo dos sintomas com uso de instrumentos especificos e adequados a cada
situacdo. Perguntar, observar, esclarecer e usar instrumentos proprios é imperioso para um correto

diagndstico e planeamento.
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0 planeamento dos cuidados deve resultar de uma verdadeira negociacao e a gestiao dos cuidados
com respeito pela hierarquizacdo das prioridades sem descurar detalhes. As estratégias
farmacolégicas e ndo farmacoldgicas utilizam-se com critérios racionais de acordo com os
mecanismos de coping, preferéncias e habilidades da crianc¢a e/ou as consideradas mais eficazes ou
em que acreditam. 23 Embora sem uma evidéncia, é consensual a utilidade do uso de técnicas como a
massagem, musica, imaginacdo guiada, acupunctura, acupressdo, aromoterapia, reflexologia, reiki,

shiatsu, yoga, toque terapéutico, hipnose, meditacdo biofeedeback, entre outras.30

8.1.2. Instrumentos de avalia¢do

Os sintomas devem ser avaliados com recurso a escalas que os caracterizem e objetivem de forma

quantificada.

Sem prejuizo do uso de instrumentos especificos para alguns sintomas,33-36 de uma forma geral estes
podem ser quantificados e ou caracterizados utilizando a escala Edmoton System Assessment Scale
(ESAS) (Anexo 1).37. Esta é uma escala multidimensional muito usada na pratica clinica (Traduzida e
adaptada para portugués, mas nao validada), que funciona como uma escala numérica de 0 a 10
pontos e que avalia pelo menos 9 sintomas (dor, cansaco, nausea, dispneia, depressio, ansiedade,
sonoléncia, apetite, bem-estar) permitindo associar outros. Podera ser usada em criangas a partir dos

6 anos, embora carega de evidencia pratica e cientifica.

Para a avaliagdo da dor recomenda-se o uso das escalas recomendadas pela Direcdo-Geral da Saiade

33 sobre avaliacdo da dor em criangas e outras escalas como o inventario resumido de dor. 38

A QV que estd intimamente associada aos CP, requer obrigatoriamente uma avalia¢io. Existem varios
instrumentos que se podem usar e com validacdo para Portugués 32 como a Versdo auto e

heterorrelato do PedsQLTM 3.0 Cancer Module.4041

Os CP podem ser avaliados pela Integrated Palliative care Outcome Scale*? que esta validada para a

lingua Portuguesa.
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8.1.3. Sintomas especificos comuns
8.1.3.1. Dor

A dor é a manifestacdo mais comum em CPP 4344, seja por doenca oncolégica ou ndo, ou por cuidados
e tratamentos requeridos. A dor é por definicdo e natureza uma experiencia pessoa e
multidimensional que a International Association for the Study of Pain (IASP) 45 define como uma
experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada ou semelhante ao associado a dano real ou
potencial dos tecidos e acrescido de 6 notas.
1. A dor é sempre uma experiéncia pessoal influenciada em vdarios graus por fatores
biolégicos, psicoldgicos e sociais.
2. Dor e nocicepgdo sdo fendomenos diferentes. A dor ndo pode ser inferida apenas da
atividade dos neurdnios sensoriais.
3. Por meio de suas experiéncias de vida, os individuos aprendem o conceito de dor.
4. Orelato de uma pessoa de uma experiéncia como dor deve ser respeitado.
5. Embora a dor geralmente desempenhe um papel adaptativo, ela pode ter efeitos adversos
na fungao e no bem-estar social e psicolégico.
6. A descrigdo verbal é apenas um dos varios comportamentos para expressar dor; a
incapacidade de se comunicar ndo nega a possibilidade de que um ser humano ou um

animal ndo humano experimente dor.

Em CP a dor deve ser entendida no seu sentido mais amplo (dor total), em que para além da
manifestacdo fisica, devem ser entendidos como manifestagoes de dor, as dimensdes espiritual
(angustia, sofrimento, desespero, auséncia de sentido), emocional (ansiedade, medo, raiva, tristeza)

e social (perda de confianca, sobrecarga do cuidador, ...)

O eficaz controlo da dor exige como primeiro passo uma avaliacdo valida e precisa para uma
orientacdo dindmica do tratamento em fungio da sua fisiopatologia e intensidade. 2346 a sele¢do dos
instrumentos a utilizar devem respeitar o tipo de dor, condic¢do clinica e desenvolvimento cognitivo
da crianga, seguindo as recomendac¢des da DGS.33 sempre que possivel usam-se a escalas visual
analégica (EVA), escala numérica ou escalas de faces. Estes instrumentos podem igualmente para
avaliar outros sintomas para além da dor. Quando a autoavaliacdo ndo é possivel, usam-se escalas
especificas sendo as mais usuais as escalas Echelle Douleur Inconfort Nouveau-Né (EDIN), Face, Legs,
Activity, Cry, Consolability (FLACC), Face, Legs, Activity, Cry, Consolability - Revised (FLACC-R),
COMFORT-B
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Alguns principios devem ser respeitados na prevencdo e controlo da dor, para além dos ja

descritos:2347-49

v

Evitar procedimentos invasivos desnecessarios;

Informar de acordo com tipo de comportamento dominante da crianca (sensitivo ou
repressivo);

Reagrupar os cuidados e respeitar os ritmos circadianos;

Ter uma atitude preventiva em relacdo aos cuidados potencialmente dolorosos e tratar
ativamente;

Os niveis da escada analgésica da OMS devem ser usados de acordo com a fisiopatologia
de dor e sua intensidade;

Os analgésicos devem ser administrados em horarios regulares, na dose que alivia
eficazmente a dor sem induzir efeitos secundarios significativos e sob demanda para tratar
picos dolorosos (a dosagem correta de opioides é aquela que alivia realmente dor);
Quando for apropriado diminuir as doses, fazé-lo gradualmente para sindrome de
abstinéncia;

Intervencdo ndo farmacolégica deve respeitar os mecanismos de coping, preferéncias,

experiencia anterior, desenvolvimento cognitivo e recursos disponiveis.

8.1.3.2. Dispneia

A dispneia é o segundo sintoma mais frequente em criangas. 943 Este sintoma é de dificil quantificacdo

por ser uma experiencia subjetiva em que ndo existe uma escala gold standard. Podem ser usadas

EVA,escalas numéricas, escala de Borg modificada e a Medical Research Council. 5051

O tratamento da dispneia requer:

v" Considerar no seu tratamento sempre causas reversiveis (infecdo, obstrugio,...)

v' Uso de técnicas de relaxamento, distragdo e apoio psicossocial

v' Adaptacdo do nivel de atividade didria e medidas de suporte para as rotinas mais

desgastantes (higiene pessoal)

v’ Ajudar nas AV;

v Otimizagdo nutricional

v' Uso de ventoinhas (melhoria subjetiva da dispneia com a sensag¢do de ar em movimento)
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v" Dispositivos de insuflagdo-exsuflagdo mecanica (cough assist) para facilitar a mobilizagdo
de secrecdes brénquicas;

Fisioterapia respiratoria;

Oxigenoterapia para hipoxémicos,

Ventilagdo ndo invasiva

Uso de opidides na dispneia refrataria

AN NEENEEN

Outros farmacos como benzodiazepinas utilizadas no controlo da ansiedade associada a
sensacdo de falta de ar; admite-se também efeito relaxante ao nivel dos musculos
respiratérios.

v Broncodilatadores, corticoides, diuréticos;
v' Humidificacio do ar;

v’ Ventilagdo nio invasiva;

v Controlo da ansiedade

8.1.3.3. Fadiga

A fadiga é uma sensacdo opressiva e sustentada de exaustao e de capacidade diminuida para realizar
atividade fisico e mental ao nivel habitual.52 Para além da queixa da crianca ou sinalizacdo dos
cuidadores para a incapacidade de manter o nivel habitual de atividade fisica ou sentimento de
cansaco, a crianca pode apresentar desinteresse pelo ambiente que o cerca, falta de atencao, falta de

energia e sonoléncia.

As causas podem ser diversas como condig¢des fisioldgicas (anemia, desnutricdo, doencas associadas,
privacdo de sono), ambientais (barulho, luzes, temperatura, humidade), psicoldgicas (stress,

ansiedade, depressao).

Varios instrumentos podem ser utilizados para avaliar a fadiga como o Multidimensional Fatigue

Scale, Fatigue Scale-Child, Fatigue Scale-Adolescent entre outros. 53
Os cuidados passam por:

v' Corrigir deficits na condicéo fisiol6gica (anemia, desnutrigdo, desidratacdo, patologias
associadas, outros);

v" Negociar de forma realista quais as atividades e quanto sdo necessarias para desenvolver
aresisténcia e os periodos de descanso.

v Monitorizar a ingestdo nutricional para garantir recursos energéticos adequados;
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v" Negociar horarios desejaveis para as refei¢des (podem ou néo coincidir com os horéarios
hospitalares).

v realizar exercicios aerdbicos conforme a tolerancia.

v' Ensinar técnicas de organizagio e controlo do tempo das atividades para evitar fadiga;

v" Auxiliar nas AV sempre que necessario.

8.1.3.4. Problemas alimentares (anorexia e desidratacao)

Os problemas alimentares normalmente vao-se agravando com a progressdo da doenca, afetando a
maioria das criangas em fase terminal. As causas sdo diversas, tais como a diminuicdo da sede e do
apetite, nduseas e vomitos, obstrucdo intestinal, disfagia e alteracdes cognitivas e problemas do foro

psicolégico. 51

Sempre que possivel a alimentacdo deve ser oral. Os cuidados tém uma componente de vigilancia
(peso, apetite, ingestdo, sinais de desidratacao, outros). A comida deve ser do agrado da crianga com
temperatura e textura agradavel e adaptada ao estado dos dentes e boca. Utilizar suplementos
alimentares, se necessario. Se disfagia usar preventivamente analgésicos locais e reforcar a higiene

oral.

Nao forcar a comer se ndo o quiser e adequar o volume e composicao das refeicées a condi¢ao clinica

e idade

A alimentagdo enteral (via digestiva) e parenteral (via ndo digestiva) podem ser necessarias.

8.1.3.5. Nauseas e vomitos

A nausea define-se como uma sensac¢do desagradavel da necessidade de vomitar e que se pode
acompanhar de sintomas autonémicos (sudorese, taquicardia, palidez, cutdnea). Vomito é um ato
reflexo com eliminacéo forcada de contelido gastrico pela boca. Deve-se distinguir da regurgitacao,

que consiste na expulsdo sem esforgo.

A etiologia é normalmente multifatorial (gastrointestinal, farmacolégicas, metabolicas, tratamentos

e outras).

0 diagnéstico da causa é fundamental para o seu controlo, assim ha que:
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v" Distinguir entre vomito, regurgitagio e expectoragio;

v Determinar se existe relacdo entre inicio dos vémitos com algum farmaco introduzido
recentemente;

v’ Avaliar caracteristicas, duracio, frequéncia, horario (relacdo com refeicdes), intensidade,
fatores de alivio e agravamento;

v' Verificar sintomas associados (vertigens, ansiedade, febre...);

v’ Avaliar cavidade oral e abdémen (existéncia de massas ou organomegalias, indicios de
obstrucio intestinal);

v Promover a higiene oral, com lavagem com anti-sépticos, se necessario.

\

Proporcionar um ambiente calmo, com evic¢do de odores intensos;

v’ Refei¢cdes agradaveis e pequenas, dando preferéncia a alimentos frios e evitando
alimentos gordurosos, muito doces, salgados ou condimentados;

v" Ingerir liquidos em pequena quantidade fora das refeigoes;

v Tratamento farmacoldgico (metoclopramida, corticoides, ...)

8.1.3.6. Obstipacao

Obstipacdo é uma diminuicdo da frequéncia normal de evacuagdo, acompanhada por passagem de
fezes dificil ouincompleta e/ou eliminacio de fezes excessivamente duras e secas.5* As manifestacoes
sdo muito diversas e nem sempre presentes pelo que o estabelecimento do diagndstico nem sempre
é facil. A crianca pode apresentar, por norma, uma diminuicdo da frequéncia de evacuagdo em relagao
ao seu padrao, as fezes sdo duras e secas, existe dificuldade na evacuagao, o abdémen esta distendido,
duro e palpam-se massas fecais, dor abdominal, dor e esfor¢o na evacuacdo. Pode haver sinais

contraditérios como poucos ruidos intestinais e evacuacio de fezes liquidas 8pouca quantidade).

As causas sdo multifatoriais, mas habitualmente relacionadas com a imobilidade, altera¢do de habitos
alimentares, desidratacao, fraqueza muscular, habitos de evacuacio irregulares, efeito secundario de
medicacdo (opioides, diuréticos, sedativos, ferro, ...), dor, astenia, patologias associadas (tumores,

diabetes, hipotiroidismo, Doenc¢a de Hirschprung,,...).

As causas organicas especificas da obstipacdo devem ser tratadas e a obstipacdo funcional, prevenida

e tratada com: 51

Tratamento ndo farmacolégico com mudancas dietéticas e comportamentais. Nas mudangas da dieta

aumentar o consumo de alimentos laxantes como frutas e vegetais e outras fontes de fibras, ingestao
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de agua e diminuicdo de alimentos obstipantes (p. ex. leite e queijo). As mudang¢as no
comportamento incidem na implementagao de rotina de evacuagdo (apods as refeicdes para Potenciar
o reflexo gastrocdlico), incentivar a mobilidade, uso de manobras mecanicas (massagem abdominal;
extracao manual de fecalomas); posicionamento ao defecar (facilite a pressdo abdominal), criar

ambiente favoravel e com privacidade.

Tratamento farmacoldgico pode ser feito com varios agentes orais ou retais (lubrificantes, osmoticos,
salinos , de contacto, expansores de volume, surfactantes) enemas de limpeza; Antecipar efeitos
obstipantes dos farmacos, com recurso a laxantes; Suspender, se possivel, farmacos obstipantes ou

fatores desencadeantes.

8.1.3.7. Diarreia

Diarreia consiste numa alteracdo na eliminacdo com aumento da frequéncia em relacdo ao padrao
habitual e de fezes de consisténcia ndo soélida. 52 Pode estar associada a manifestacdes de dor
abdominal, perda do apetite, vomitos, perda de peso, febre, urgéncia em evacuar, ruidos intestinais e
caimbras. As causas sdo multiplas: fisiologicas (inflamacdo, irritacdo, ma-absorc¢do, infegdes,
parasitas), situacionais (abuso de laxantes, antibioticos ou outros medicamentos, alguns alimentos,

mudanca de ambiente, toxinas) e psicolégicos (ansiedade, stress).

A descoberta da causa requer uma observacio e avaliagio das suas caracteristicas, factores causais e

sintomas associados.
Os cuidados requerem:

v’ Vigilancia das caracteristicas das fezes (frequéncia, duragio, sintomas associados), das
potenciais causas (uso de antibidticos, consumo de alimentos, contato recente com
animas, ...)

Monitorizar o peso e sinais de desidratacao;

O tratamento causal especifico;

0 controlo da diarreia com medicamentos obstipantes;

SR NEENEEN

Reidratacao mediante a administracao de liquidos e eletrdlitos com pequenas e frequentes
quantidades, se vomitos
v" Consumo de alimentos obstipantes (goiaba, banana, pera cozida, cenoura, batata, arroz,

torradas, pao branco, maga cozida,
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8.2. Comunicacao

Como se tem vindo a referir, a acdo dos PS em CP esta baseada numa forte relacdo interpessoal em
torno das preocupacdes, desejos (expectativas) e preferéncias da crianca/familia construida e

consolida através da relacdo de ajuda que se estabelece.

Relacdo, comunicac¢ao e informacao sio conceitos usuais, mas com diferenc¢as no plano filoséfico
do cuidar. Informar consiste na transmissdo de informacdo que aumenta de alguma forma o
conhecimento do destinatario, mas nio exige deste uma resposta. Quando existe uma resposta, temos

comunicacdo, mesmo que esta resposta seja o siléncio (siléncio é uma forma de comunicar).

Quando se comunica, seja de forma verbal ou ndo verbal, existe a transmissdo de mensagens entre as
partes. Todavia, quando falamos em relagdo interpessoal, isso é muito mais do que comunicar, é estar
vinculado, é alimentar uma intensa troca de energia, conhecimentos e emog¢des com outras pessoas.
Para o estabelecimento de uma relacao sao cruciais as capacidades de empatia e respeito, a base da
construcdo de uma relagio de ajuda que constiui a esséncia do cuidado. Se informar é uma
obrigacao do PS e um direito da crianca/ familia, a boa comunicacao é uma verdadeira

emergéncia em CP, e a relacido é a esséncia e a virtude do CP.

Clarificadas as diferencgas entre informacao, comunicacio e ralagdo no CP a crianca/familia requerem

ou necessitam de informagao sobre: 27

v Diagnostico, progndstico e tratamento;

v" Reanimacio;

<\

Plano de cuidados (tratamento farmacoldgico, prevencdo de lesdes da pele, cuidados orais,
alimentacao, higiene,...);

0 que fazer em caso de urgéncia;

Qual o funcionamento da equipa assistencial;

Indicac¢do para a hospitalizacao;

0 que fazer em caso de morte;

Possibilidade de descanso;

Assisténcia financeira;

Coordenacdo dos cuidados

RN N NS VR VRN
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Para facilitar o processo de aceitagdo da doenca e de participacdo na tomada de decisido e adaptacao
as mudangas sdo requeridos ao PS o dominio das capacidades (empatia, escuta, respeito,
confrontacdo, estar disponivel, confortar e responder ao solicitado) que o habilitem a ter

competéncia em cuidar.

Em CP as capacidades de empatia e escuta sdo nucleares. A empatia é a capacidade de compreender
e validar as vivéncias do outro com partilha e ajuda na diminui¢cdo de sentimentos negativos, sem
emitir juizos de valor e transmitindo calor humano e autenticidade, contribuindo para a autoestima,
esperanca e confianga. 55 Por escuta, entende-se a acdo dindmica para a compreensao de factos e

devolver essa compreensdo ao outro. 55
A maneira como comunicamos exige competéncia na forma e no contetudo.

v' Na forma - devemos mostrar compaixdo e disponibilidade; usar linguagem simples
assegurando a compreensdo (rigor clinico); informar o mais possivel; respeitar as
particularidades de cada um; atender a capacidade de compreensio de conceitos de doenca
e morte.

v" No contetuido - devemos ser honestos e verdadeiros; coerentes e sem contradi¢ées ou
ambiguidades; manter a neutralidade (ndo dar opinides pessoais ou experiencias); nao
descurar informagdes importantes (curso da doenga, possiveis tratamentos e suas
consequéncias, possibilidade de cura e quando se justificar, da morte); ter em conta o

desenvolvimento da crianga (cognitivo, moral, emocional,...);

A comunicacdo com a crianca exige o uso da comunicagio oral, corporal e simbdlica. As técnicas
incluem desenhos, dramatizagdes, escrita de histérias e tocar ou cantar musicas. Atender ao seu nivel
de desenvolvimento facilita a expressdo de esperancas, desejos, sonhos, medos e reflexdes. A
conferencia familiar é uma forma de facilitar a comunicag¢io no seio da equipa de saide consistindo
numa intervencdo planeada que potencia a interacdo familiar servindo para prestar apoio e
aconselhamento, clarificar objetivos, reforcar a resolucdo de problemas e facilitar a tomada de

decisao.55

As criangas portadoras de doengas crdnicas apresentam um entendimento sobre o que as rodeia mais
desenvolvido, fruto das suas vivéncias, o que as leva a fazerem questdes relacionadas com a sua
situacdo de forma muito direta e clara. 56 A informacao a prestar, para além de ser uma obrigacio é
um direito da crianca e familia devendo ser prestada de forma honesta e verdadeira, sobre o que
conseguem entender. Nao descurar informac¢des importantes respeitantes ao curso da doenca,

possiveis tratamentos e suas consequéncias, possibilidade de cura e quando se justificar, da
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morte. 30 Na transmissao de informacgdes novas, estar disponivel para apoiar, confortar e responder
ao solicitado, que pode ou ndo, ocorrer no imediato. Por vezes, a crianga e familia precisam de tempo
para refletirem sobre o que lhes foi transmitido. Toda a informacido deve ser a mais completa
possivel, coerente e sem contradicdes ou ambiguidades mantendo neutralidade e evitando dar
opinides pessoais ou experiencias. Importa que todos os envolvidos nos cuidados funcionem como

uma verdadeira equipa.

A conspiracao do siléncio é um fendmeno relativamente comum em CP podendo ocorrer de duas
formas: como conspiragdo ou como um pacto.5? A conspiracio envolve a equipa de saude (familiares
e PS) em que se ocultam informaco6es completas ou parciais do doente. No pacto, doente, familiares,
e mesmo os PS, concordam em nao falar. Em ambos os casos, isto pode ocorrer de forma explicita ou
implicita e acontece por falhas na comunicagao causadas por contradicdes entre o que é esperado e
0 que realmente ocorre. Em pediatria a intensdo primaria é proteger a crian¢a da informacao
relacionada com o diagndstico e progndstico com medo de que ndo suporte a verdade. Todavia, a
conspiracdo do siléncio traz consequéncias negativas para a crianca quanto a sua autonomia,
esperancga, capacidade de decisdo e qualidade de vida do doente. 570 isolamento da crianga pode ser

o sinal de que ndo encontra espago de dialogo para enfrentar a situagdo e a partilha davidas e receios.

8.2.1. Transmissdo de mas noticias

Uma das primeiras reagdes dos pais e PS quando se diagnostica uma doenca ameacadora da vida é
proteger a crian¢a do impacto dessa noticia. Reconhece-se, no entanto que criangas com doengas
crénicas complexas desenvolvem uma consciéncia da gravidade da sua situagdo, mesmo quando
protegidas da verdade. 26 Por esta razdo, a informacao deve ser aberta e honesta sob pena de quebra
de confianca. Proporcionar bibliografia acerca da doenga e a partilha com outros, nas mesmas

circunstancias, encoraja a discussao e facilita a colocagdo de questdes, o que fortalece a relagao.

Para as criancgas entre os 3- 5 anos a morte é entendida como uma partida, possivelmente como um
sono?6. A morte é temporaria e reversivel. O seu conceito imaturo de tempo, impede-a de um real
entendimento da universalidade e irreversibilidade da morte. 26 Nesta idade a crianca toma o sentido
literal das palavras pelo que os eufemismos (expressdo menos ofensiva) devem ser evitados.
Entendem a doenca e a dor como um castigo e interpretam a participacdo dos pais em atos
potencialmente dolorosos ou desagradaveis como uma retaliacio pelo seu comportamento ou

mesmo pensamento 26,
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Aos 7 anos a crianga atribui um significado mais compreensivo da morte através da sua
personificacdo como o diabo, papao, fantasma ou Deus. Compreendem que é irreversivel, universal e
nao funcional 26 0 aumento da capacidade da criang¢a para a racionalizacido nesta idade, leva-as a

temerem o desconhecido, razio pela qual a preparacao antecipatoria é tio necessaria como efetiva.

Apesar dos adolescentes terem um conceito maduro de morte, pensam que nio morrem enquanto
jovens, pelo que podem ter grande dificuldade em lidar com ela 2¢ A luta pela aceitagdo nos grupos
de pares e a independéncia das restri¢cdes dos pais faz com que se guiem por atitudes proprias que
devem ser compreendidas pelos pais e PS. Proporcionar a independéncia maxima, respeitar a
privacidade e compreender as suas emocdes (raiva, tristeza, medo) transmite um sentimento de

preocupagao dos outros pelo seu bem-estar. 26

A transmissdo de mas noticias (diagndstico, incurabilidade, aproximacdo do fim-de-vida) sdo
situacdes de comunicacdo complexa, que se apelidam de problematicas 55 e que exigem cuidados

como:

informar de forma presencial e com ambos os progenitores ou pessoas significativas;
demonstrar preocupacdo e compaixao;

gerir o ritmo da discussdo de acordo com o estado emocional dos intervenientes;
usar linguagem clara;

garantir a ndo autoculpabiliza¢do;

validar as informagdes transmitidas pedindo feedback das mesmas;

atender as implica¢des no futuro da crianga;

AR N N N N N NN

dar tempo e privacidade para que a informacgdo seja assimilada e tenham oportunidade de

colocar questdes;

<\

recomendar recursos importantes da comunidade e sociedade;

<\

providenciar contactos com familias com situacdes semelhantes;

v’ providenciar plano de acompanhamento e marcagio de novo encontro.
Na comunicagdo de uma ma noticia ha que:

Evitar fazer diagndsticos;

N3ao dizer “ndo ha nada a fazer”;

Usar palavras “retirar”, inatil”, “interromper” e “fim
Usar frases longas;

Nao preparar para a noticia;

NN R

Minimizar a gravidade da doenca;

37°




Luis Manuel Cunha Batalha

Um método de comunicar uma ma noticia de forma organizada é seguindo a mnemonica SPIKES

5558 Este protocolo foi proposto pela primeira vez, no ano de 2000, em contexto de doenca

oncologica. Consiste em comunicar uma noticia em seis etapas explorando as expectativas da

familia e a realidade (Quadro 2).

Quadro 2 — Protocolo SPIKES

Expectativas
Perguntas

Realidade
Informagdo dirigida

Setting — preparar para o que é possivel antecipar (privacidade e evitar interrupgdes)

(%]
m©
8
g Perception — perceber o que ja sabe (o que sabe)
m©
Invitation — perceber o que o doente ja sabe (o quanto quer saber)
Knowledge — Dar a noticia - transmissdo de informacdo/conhecimento (partir do que
sabem; importante o Diagnéstico , Plano de Tratamento, Progndstico e cuidados de
Suporte)
)
IS Emotions — responder as emogdes e perguntas com respostas empaticas (ser empatico, dar
5’_) tempo, ser honesto, ndo discutir, confirmar se entendeu)
Strategy / summary — estabelecer estratégia e sumario de informacdes — tracar um plano,

assumir apoio incondicional, préximo contacto (planeamento e
acompanhamento)

Em caso de 6bito a sua notificagdo ndo é uma acdo que faz levianamente. A mnemoénica GRIEV_ING 59

pode ajudar nesta missao.

v
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G-GATHER (reunir) - reunir as pessoas necessarias (familia, amigos e quaisquer outras
pessoas importantes que desejam estar presentes).

R- RESOURCES (recursos) - Utilize os recursos disponiveis (servico social, capeldo, seguranca,
)

[-IDENTIFY (identifica) - Identifique-se, identifique o paciente falecido pelo nome. Pe¢a a
familia / amigos presentes que identifiquem sua relagdo com o falecido. Identifique o estado
atual de conhecimento dos entes queridos em relacdo a situacgao.

E-EDUCATE (educar) - fornecer uma ideia breve, mas completa dos eventos que levaram a
morte. Simplifique e explique todos os termos médicos usados.

V-VERIFY (verificar) - Use as palavras "morto" ou "morreu". Evite eufemismos como "faleceu"
ou "ndo estd mais conosco". Nao precisa haver incerteza sobre o estado do doente falecido.

_ GIVE SPACE - (dé espago) - Dé tempo e espaco para absorverem a informacdo. Havera
siléncio e pode ser incomodo, porém é necessario que haja tempo para a familia processar a

informacao.
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v I-INQUIRE 8inquirir) - Pergunte se ha alguma dtivida. Responda honesta e abertamente.

v" N-NUTS AND BOLTS () - Comece a introduzir as tarefas logisticas. Isso inclui autépsia, doaco
de 6rgdos, preparativos para o funeral e pertences pessoais. Ofereca-se para que a familia
veja o paciente, se desejar. Lembre-se de ter o corpo de forma apresentavel (sem
sangramento, sem exposicio, etc.).

v" G-GIVE (dar) - dar informacdes de contato (telefone) e ofereca-se para responder a quaisquer

perguntas que surjam posteriormente. Dé suas condoléncias.

8.2.2. O luto

O luto é um processo natural de vivéncia de dor que pode durar entre 1 e 3 anos como resposta a
uma perda ou separacdo definitiva e que se processa em 5 fases (negacdo, célera, negociacdo,
depressao e aceitacio) 6%, A elaboracio do processo de luto requere 4 etapas: aceitar a realidade da
perda; expressar as emog¢oes e dor; adaptar-se ao meio sem o ente querido; recolocar-se

emocionalmente ante a perda e prosseguir a vida.s!

Kubler Ross 6% identificou um conjunto de etapas com comportamentos em continua mudanca que se
manifestam na pessoa e familia a medida que os interiorizam para enfrentar a perda esperada. Estes
comportamentos foram categorizados em cinco etapas: negacdo; cdlera; negociagdo; depressao; e

aceitacao.

v" Negacio - a pessoa nega o que lhe esta a acontecer, procura reassegurar-se do diagndstico e
faz inumeras perguntas e procura incontaveis opinides. Reacdes da crian¢a como rir sem
motivo, contar anedotas, chamar a atencdo, ou regredir no desenvolvimento sdo indicios de
necessidade da crianca se distanciar da perda. A negacdo é um mecanismo que permite
manter uma atitude de esperanca frente a uma ameaca.

v' Célera - ultrapassado o periodo da negacido entram numa fase de incompreensivel
hostilidade para com os que os cercam. Nao encontram explicacdo para o que lhes aconteceu.
Os seus sonhos, expectativas, projetos e esperan¢as passam a ser lembrancas dolorosas e
sentem-se zangados para com aqueles que os podem realizar.

v" Negociagdo - procuram de adiar o que afigura como inevitavel. Existe uma tentativa de
ganhar tempo e em que os sentimentos de culpabilidade emergem.

v' Depressio - carateriza-se por um afastamento progressivo em que se comega a preocupar
com os outros. A depressdo surge acompanhada de exaustdo fisica e mental e acrescida de

preocupacdes.
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v' Aceitacdo - fase em que a pessoa aceita o fim préoximo e a necessidade de ajuda e

compreensdo atingem o seu ponto maximo.

Aincerteza, a morte iminente e a perda sdo necessidades que mais tarde ou mais cedo se vao colocar

as criancas e suas familias. Por esta razao estdo no centro das atencdes dos PS.

A decisdo de recusar um tratamento com potencial para provocar dor e sofrimento, mas que prolonga
avida, esta entre os maiores dilemas enfrentados por todos (crianga, pais e PS). A decisdo tltima sera
da crianga, se para tal tiver condi¢des. Todavia, quando o prognéstico € mau e a morte é um resultado
esperado é eticamente aceitdvel suspender os tratamentos que causem dor e sofrimento e
proporcionar cuidados que promovam o conforto e a qualidade de vida. 26 A decisio deve ser
discutida e partilhada por todos. Eutanasia ou suicidio assistido est4 no centro da discussao entre

nos, mas ainda nio é tolerado.

O luto é um processo (ndo acontecimento) altamente individualizado, ndo sequencial e imprevisivel
de reacgdes fisiolégicas, psicoldgicas, comportamentais, sociais e espirituais.26 Faz parte da vida e
corresponde a uma reacgdo caracteristica de perda significativa real (como a perda de uma pessoa)
ou simbolica (como a perda de um ideal, de uma expectativa ou de uma potencialidade).l As

intervengdes de apoio no luto podem passar por:

v’ presenga no funeral da crianga (se existir uma relagio significativa de proximidade;

v envio de cartdo de condoléncias ou telefonema de condoléncias e oferta de apoio;

v reunido interdisciplinar com a familia, a fim de esclarecer eventuais questdes relacionadas
com a trajetéria de doenga e decisdes tomadas;

v’ visita domicilidria (com o consentimento da familia);

v organizagio de uma cerimoénia periédica em memoéria das criangas falecidas, com a

participacdo das familias que o desejarem.

8.3. Apoio a familia/cuidadores

Para o equilibrio emocional é relevante que criancas e familias mantenham os seus objetivos,
interesses e rotinas e os cuidadores assegurem a disciplina.s2 Um eventual facilitismo poderia
desmotivar a crianca e/ou potenciar pedidos aos cuidadores dificeis de satisfazer, criando angustia
e desgaste. Com o tempo existird um gradual ajustamento a situacdo real, sendo fundamental manter

uma esperanca realista.s3
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A separacdo dos pais e as alteragdes nas rotinas representam ameacas para as criancas em idade pré-
escolar (< 3 anos). A consequéncia sdo alteracdes no comportamento com regressdo no nivel de
independéncia e desenvolvimento (fala, higiene, alimentacdo, comportamentos agressivos). 26 Por
outro lado, estas criancas apercebem-se da gravidade da situacdo que vivem a partir de
comportamentos dos pais como a tristeza, ansiedade, depressdo ou revolta. E imperioso ajudar os
pais a lidar com os seus sentimentos (reserva emocional) e a participar nos cuidados para promover

0 ajustamento de ambos.

Como cuidadoras, as familias requerem informacdo e formacdo que responda as suas reais
necessidades (Quadro 3). Em alguns casos, torna-se imperioso a identificacdo da estrutura familiar
de apoio e a figura do cuidador principal. Se ndo estivermos atentos, algumas areas dos cuidados
recebem pouca atencdo (relagdo do casal, vivéncia dos pais, irmdos e av6s) comprometendo o
cuidado global. Podem ainda surgir necessidades de cariz econdmico-financeiro que requerem

encaminhamento.

Quadro 3- Principais necessidades dos cuidadores familiares

Necessidades praticas

Como conseguir o material e equipamento necessario;

Como funciona o equipamento;

Como podemos adaptar a casa;

Estard alguém disponivel para nos ajudar em casa;

Quem posso chamar?
Cuidados pessoais

Como dar banho na cama;

Como lavo o cabelo na cama;

Como mudo a roupa da cama;

Como cuido da pele;

Como realizo os cuidados a boca;

Como administro a medicagao;

O que faco se a crianga ndo quiser cama;

O que posso fazer se a crianga ndo quiser comer;
Cuidados fisicos

Como avalio a dor;

Como avalio outros sintomas;

Como faco a gestdo dos farmacos para a dor;

0 que fago quando a gestdo da dor for ineficaz;

0 que fago para a diarreia ou obstipagdo;

Como controlo os vomitos e as nauseas;

Como controlo a febre;

0 que fago se a crianga tiver convulsdes;

0 que faco se a crianga tiver problemas respiratérios;
Atividade e interagao social

Podemos viajar com a crianca;

Que atividades podemos desenvolver com o nosso filho;

Que intervengdes podemos realizar para ajudar a crianga a relaxar e descansar.

Fonte: adaptado de Grupo de trabalho do gabinete do secretario de estado adjunto do Ministro da Saude !
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Conclusao

A prevaléncia de doencgas cronicas complexas, apesar de baixa, estd a aumentar e as necessidades
paliativas das criangas e familias sdo reconhecidas. O atraso na prestacdo dos cuidados nesta drea em
relacdo a restante Europa é indisfar¢avel e nada condizente com os cuidados prestados noutras areas
pediatricas. Se nada for feito, havera um agravamento da utilizacdo inadequada dos recursos do SNS
(exames, internamentos, outros), sofrimento desnecessario e degradacdo da qualidade de vida de

criancas e familia.

Os CPP nido impedem a morte, mas podem aliviar o sofrimento e aumentar a qualidade de vida. Este
objetivo s6 é concretizavel, se existir um controlo efetivo dos sintomas fisicos, uma aten¢do para com
as necessidades emocionais, sociais e existenciais e ajuda dos pais/familia a darem sentido a
experiéncia de prestarem cuidados a uma crianca com necessidades especiais e a dolorosa vivéncia

da perda de um filho.

0 enfermeiro desenvolve a sua acdo em quatro areas-chave dos cuidados: comunicacao; controlo
de sintomas; trabalho em equipa; e apoio a familia/cuidadores. A sua a¢do estd baseada numa
forte relacdo interpessoal em torno das preocupacdes, expectativas e preferéncias que se

constroi e consolida através de uma relacao de ajuda.

Podemos resumir a filosofia de CPP com a frase da Academia Americana de Pediatria, de que é

imperioso acrescentar vida aos anos da crianca, ndo apenas anos a vida da crianga.5*
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Anexos

Anexo I — Escala de avaliacao de sintomas de Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

Coloque um circulo no n°® que melhor descreve a intensidade dos seguintes sintomas neste momento.

(também pode perguntar a média durante as ultimas 24 horas)

Semdor| 01234567 8910 Pior dor possivel

Semcansago | 01234567 89 10 Pior cansago possivel

Semndusea | 01 234567 89 10 Pior ndusea possivel
Semdepressdo |0 1 234567 89 10 Pior depressdo possivel
Semansiedade | 01234567 89 10 Pior ansiedade possivel
Semsonoléncia| 01234567 89 10 Pior sonoléncia possivel

Muito bom apetite | 01 2 3 456 7 8 9 10 Pior apetite possivel

Muito boa sensacdo debem-estar | 0 1 2 3456 7 8 9 10 Pior sensagdo de bem-estar possivel
Semfaltadear |01 234567 89 10 Pior falta de ar possivel
...... 01234567 8910
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