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. edirorial

Cuidados paliativos
na Pediatria

Nesta edicdo do Pediatra Atualize-se, o Nicleo de Estudos de Cuidados Paliativos e Dor
nos brinda com trés importantes assuntos no contexto de pacientes criticos, quer seja hos-
pitalizados e inseridos em UTI, quer seja em home care, onde varios problemas relaciona-
dos a esses pacientes devem ser previstos e adequadamente tratados.

Iniciando com um excelente texto sobre uma das consequéncias da paralisia cerebral,
nem sempre explorada, que mostra o quanto é importante a manutencdo de uma postura
adequada para que a musculatura e, consequentemente, as articulagdes estejam prote-
gidas. Para quem nao lida com pacientes com esse diagnostico, ndo se imagina quanta
forca uma retracdo muscular possa suportar e o quanto as funcdes desse paciente acabam
sendo modificadas, reduzidas e, até mesmo, perdidas.

No artigo seguinte, os autores exploram as dificuldades e, ao mesmo tempo, obriga-
¢Bes que o pediatra tem com os pacientes — especialmente com os familiares — quando
o diagndstico de uma doenca grave deve ser informado. Em minha visdo, nem sempre
o profissional mais experiente deve ser o informante, mas o colega escolhido para essa
tarefa deve ter uma prévia reunido e discussdo com toda a equipe. A escolha pode recair
no membro que conseguiu mais empatia com a familia e mesmo com o paciente. Tarefa
de muita importancia em hospitais de maior complexidade e de ensino, onde a vivéncia
de toda a equipe multiprofissional deve ser aproveitada e aprimorada em cada novo caso.
Aproveitem e discutam os pontos fundamentais apresentados no artigo com todos os
membros de suas equipes.

O Ultimo texto apresenta a necessidade da presenca em UTIs de um especialista que
seja integrante, ou incorporado, a aten¢do aos pacientes no momento certo de indicar os
cuidados paliativos. Raramente o intensivista se pergunta o que esperar sobre a evolucdo
de determinado paciente na ansia de querer sempre avancar em
novas propostas terapéuticas que, muitas vezes, trardo apenas
prolongamento de sofrimento ao paciente e seus familiares.

Recomendo a leitura desta edicdo com muito respeito e admi-
racao aos profissionais que, em sua rotina, se deparam com essas
situacOes tdo limitrofes entre manter a vida e, ao mesmo tempo,
0 bem-estar de seus pacientes.

Antonio Carlos Pastorino
Editor da Diretoria de PublicacGes
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« nucleo de estudos de cuidados paliativos e dor

A crianca com

paralisia cerebral e

o quadril de risco

A paralisia cerebral engloba varias disfuncdes permanen-
tes do movimento causadas por disturbios ndo progressi-
vos no desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil* e é cli-
nicamente caracterizada por postura anormal e regulagéo
insuficiente do tonus muscular.?

A condicdo clinica neuroldgica ndo é evolutiva, porém,
pacientes com paralisia cerebral sdo conhecidos por esta-
rem em risco para outras complica¢Ges clinicas, como mi-
croaspiracgdes e disfagias, além de deslocamento e luxacao
de quadril. Este Ultimo é decorrente das forcas anormais e
desequilibrio muscular na articulagdo, deslocando o eixo
mecanico, diminuindo a amplitude de movimento de for-
ma progressiva.’

O deslocamento e luxacdo de quadril pode afetar signi-
ficativamente a funcionalidade da crianca com paralisia
cerebral, limitando, ou até mesmo impedindo, de sentar,
caminhar, se vestir, tomar banho, o que pode gerar dor e
impacto na qualidade de vida. Com o tempo, pode alterar
a obliquidade pélvica e levar a escoliose, 0 que acarreta a
piora da dor, o0 que corrobora a limitacdo de movimento.*

Vigilancia do quadril

Atualmente, a estratégia com maior nivel de evidéncia
para minimizar as complicacdes relacionadas com essa
condicdo consiste na vigilancia do quadril, que deve serim-
plantada desde o primeiro ano de vida a fim de minimizar os
riscos e declinio das condicoes fisicas.” A vigilancia do qua-
dril consiste em monitoramento clinico e radiolégico, que
permite a detecgdo precoce do deslocamento do quadril.®

Os programas de vigilancia se baseiam na avaliagdo cli-
nica do quadril, alteracdes de marcha, indice de migracéo
de Reimers - para avaliar a porcentagem de deslocamento
lateral - e grau de comprometimento motor, classificado
de acordo com o Gross Motor Function Clasification System -
GMFCS (Sistema de classificacdo da funcdo motora grossa)
e exames de imagens.’

Com base no indice de Reimers e por meio da percenta-
gem de cabega femoral lateral alinha de Perkins em relagdo
ao didmetro total da epifise femoral proximal, considera-se:

« 0-10% normal;

+ 10-30% ligeira concentracdo, progressao incerta;

« 30-60% concentragdo média, progressao provavel;

+ 60-90% progressao grave, progressao certa;

+ >90% deslocamento de quadril 2
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Ja a funcionalidade e capacidade motora de realizar
tarefas nas posicOes ortostatica ou de sedestacdo sdo
utilizadas para acompanhar a evolucdo do paciente e o
GMFCS é considerado padrdo ouro para esses casos. Esse
sistema de classificacdo se divide em cinco niveis e o risco
de deslocamento de quadril cresce proporcionalmente ao
aumento de cada nivel do GMFCS, portanto niveis IV e V
apresentam risco elevado para tal.!

Complementar a vigilancia do quadril, abordagens pre-
coces de alongamentos, estimulos posturais e motores, po-
sicionamento da pelve, mobilidade articular passiva lenta e
suave e ortostatismo tém mostrado resultados positivos na
estabilizacdo do quadril &

A abordagem dependera do grau de comprometimento
motor da crianca portadora de paralisia cerebral: se o com-
prometimento for menor, intervencdes para treinamento
de mobilidade funcional podem ser realizadas. Porém, se
o comprometimento for maior, deve-se investir em geren-
ciamento postural e posicionamento objetivando conforto
e prevencdo da piora do quadro. O tratamento conserva-
dor pode n&o ser suficiente, sendo, por vezes, necesséria a
abordagem cirlrgica.

O acompanhamento multidisciplinar do paciente com
avaliacOes regulares é essencial para a vigilancia do qua-
dril com intuito de reduzir o nimero de luxagdes com-
pletas e a gravidade, permitindo, dessa forma, o apoio a

familia, viabilizando a manipulagdo assertiva do quadril
no dia a dia, visando o bem-estar e qualidade de vida da
crianga e de sua familia.

Referéncias
1. Soo B, Howard JJ, Boyd RN, Reid SM, Lanigan A, Wolfe R, et al. Hip displacement incerebral palsy. J Bone
Joint Surg Am. 2006;88:121-9.

2. Miller SD, Juricic M, Hesketh K, Mclean L, Magnuson S, Gasior S, et al. Prevention of hip displacement in
children with cerebral palsy: a systematic review. Dev Med Child Neurol. 2017;59:1130-8.

3. Viehweger E, Kldusler M, Loucheur N. Paralytic dislocation of the hip in children. Orthop Traumatol Surg
Res. 2022;108:1-7

4. Okuno K, Kitai Y, Shibata T, Arai H. Risk factors for hip dislocation in dyskinetic cerebral palsy. J Orthop
Surg (Hong Kong). 2021;29:23094990211001196.

5. AACPDM. Care pathways: Hip surveillance. Milwaukee (WI1): AACPDM; 2017.

6. San Juan AM, Swaroop VT. Cerebral palsy: Hip Surveillance. Pediatr Ann. 2022;51:€353-6.

7. Wagner P, Hagglund G. Development of hip displacement in cerebral palsy: a longitudinal register study
of 1,045 children. Acta Orthop. 2022;93:124-31.

8. Paleg GS, Smith BA, Glickman LB. Systematic review and evidence-based clinical recomendations for
dosing of pediatric supported standing programs. Pediatr Phys Ther Fall. 2013;25:232-47.

Disclaimer: Paragrafos nao referenciados correspondem a opinido e/ou pratica clinica do autor.

Mensagem final das autoras

O ideal é que todas as criancas com paralisia cerebral
facam o protocolo de vigilancia com determinagdo
clinica do grau de abertura dos quadris e com
determinacdo do percentual de migracdo lateral no
exame de imagem. Quadris considerados de risco
devem ser submetidos ao tratamento preventivo de
imediato, evitando o agravamento do quadro.
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. nucleo de estudos de cuidados paliativos e dor

Como contar aos pais
que a crianca tem
uma doenca grave?

A comunicacdo é uma parte crucial da interacdo entre
profissionais de salde e familias, especialmente quando
uma crianga esta gravemente doente. Quando pensamos
na esfera do adoecimento na Pediatria, estamos falando de
uma crise maximizada, sendo necessario aos profissionais
competéncias para além do saber técnico sobre a doenca,
sobre as caracteristicas de cada etapa do desenvolvimento
e sobre tracos peculiares de cada dinamica familiar. E pre-
ciso ter habilidade de comunicacdo, visto que as situacdes
que envolvem esse tipo de adoecimento tendem a elucidar
a exacerbacdo das idiossincrasias de manejo peculiar, re-
querendo uma maior compreensdo e habilidade profissio-
nal de se comunicar.'

Pela acdo da comunicagdo, e como resposta a ruptura
do mundo presumido (aquele conhecido, verdades sobre
0 sujeito e sua intera¢do consigo, com 0s outros e com o
mundo), pacientes e familiares vivenciam um processo
de luto antecipatério. E um fendmeno adaptativo, que se
inicia no momento do diagnéstico e continua até a perda
concreta, sendo sua funcdo uma preparagdo cognitiva e
emocional para os diversos processos adaptativos que o
adoecer na Pediatria exige.*”

No transcorrer da doenca crénica pediatrica, ha significa-
tivo sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, além
de situagdes de mudancas e incertezas, especialmente
quando confrontadas com as dificuldades da enfermidade.
Por isso, tanto a familia quanto a crianca e o adolescente
necessitam de muitas informacdes e o seu entendimento,
julgamento e raciocinio sdo afetados por esse sofrimento.*

As noticias dificeis podem ser definidas como “situacdes
em que ha um sentimento de falta de esperanca, uma
ameaca ao bem-estar fisico ou mental de uma pessoa, um
risco de perturbar um estilo de vida estabelecido ou onde é
dada uma mensagem que transmite a um individuo menos
escolhas em sua vida”. Quando a informacao é fornecida
de uma maneira indevida, as memérias dessa experiéncia
podem ficar gravadas na mente das criancas e das familias
por um tempo prolongado, causando sofrimentos e estra-
tégias de enfrentamento desadaptativas.

Comunicac¢do de qualidade

Muitos profissionais da salide acreditam que ndao ha uma
boa maneira de dar noticias dificeis. Nesse cenario, os pais
valorizam um profissional que demonstra claramente uma
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atitude atenciosa e que lhes permite falar e expressar suas
emocdes. Além disso, a percepcao familiar de uma comuni-
cacdo de qualidade esta associada a sensacdo de seguran-
¢ca, conforto, apoio emocional e maior confianca na equipe
desalde.”Em estudos que exploraram narrativas de pais so-
bre noticias dificeis, pontos importantes foram levantados:®

« Divulgar informagGes de forma clara e honesta;

+ Presenca de comportamentos positivos como atencdo,

gentileza e respeito;

« Buscar entendimento e evitar julgamentos;

« Apoio as emoc0es;

« Demonstrar competéncia clinica;

« Darespaco para a incerteza;

« Gerenciar expectativas e tratar a emocdo com sensibi-

lidade e paciéncia.

Os objetivos da comunicacdo de qualidade sdo: propor-
cionar a construcdo de umvinculo de confianca, realizar es-
cuta ativa na busca de entendimento de valores e crencas
da familia e da crianca, fornecer informacéo de qualidade,
respeitando o ritmo e o entendimento de cada um. Os pais
buscam informac0es sobre a causa, diagnostico, tratamen-
to, prognéstico e efeitos da doenca de seus filhos, sendo
que ir ao encontro dessas necessidades ndo soé ajuda as fa-
milias a obter conhecimentos importantes sobre a doenca
de uma crianca, mas também auxilia no enfrentamento das
incertezas inevitaveis. Em situacdes dificeis, os pais dese-
jam sentir que ndo estdo sozinhos, uma vez que necessitam
de apoio para lidar com todas as adversidades e para se
autogerenciar.®

O usode protocolos para dar noticias dificeis pode melho-
rar essa experiéncia. Guias abrangentes estdo disponiveis
na literatura, a maioria deles para a populacdo adulta. Um
dos primeiros a ser publicado foi o protocolo SPIKES, re-
sultado de uma pesquisa realizada durante a reunido anual
da Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO), em
1998. Ele consiste em seis etapas cujo proposito é permitir
que o profissional cumpra com os quatro objetivos mais
importantes ao dar noticias dificeis: coletar informacées,
transmitir dados médicos, fornecer suporte e obter colabo-
racdo do paciente no desenvolvimento de uma estratégia
ou plano de tratamento para o futuro.*

Podemos, entdo, destacar alguns pontos fundamentais na
comunicacdo de noticias dificeis no cenario da triade crian-
ca/adolescente, familia e profissionais da satde (Tabela 1).
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Tabela 1 — Pontos fundamentais na comunica¢do de noticias dificeis para os pais

Pontos fundamentais

Prepare-se

Prepare as informacdes

Prepare o ambiente

Ouca primeiro

Ritmo individual das informacdes

Responda a emogdes

Verifique o entendimento

Faca um plano

Como fazer?

Reflita sobre seu proprio nivel de conforto e crencas; certifique-se de ter
alguém da equipe de salide como apoiador e parceiro nessa comunicacao.

Tenha todas as informacGes relativas a condicdo do seu paciente; planeje
0 que vocé precisa comunicar; priorize informagdes importantes; verifique
se vocé sabe o nome da crianca e dos membros da familia; certifique-se
sobre as relacGes entre a crianca e a familia.

Procure uma area tranquila e privada; considere quem deve ser incluido na
consulta, como parentes ou outros profissionais de satide bem conhecidos
da crianca ou da familia.

Descubra a historia da crianca e dos pais; determine o que os pais ja
sabem e os seus sentimentos em relacdo as informacdes.

Forneca informacdes simples e em pequenas porcdes; dé tempo para a
familia assimilar o que vocé disse; procure observar as reages dos pais
para avaliar quando estdo prontos para mais informacdes.

Apoie, valorize e permita que 0s pais expressem seus sentimentos;
explique que sdo esperados nessa situacdo e que dificultam o
processamento das informacdes.

Pergunte aos pais o que eles entenderam sobre o que foi dito, se estdo
familiarizados com os termos médicos usados e se existe algo que precise
ser explicado; tente avaliar a compreensdo de todos os envolvidos para
garantir que ninguém se perca na conversa; dé a oportunidade de fazerem
perguntas.

Explique a familia o que acontecera a seguir; dé uma ideia da escala de
tempo para proximos passos; assegure que as familias ndo terdo que lidar
com isso sozinhas; se apropriado ou disponivel, expligue que os sintomas
podem ser controlados por medicacao, especialmente a dor; considere
outras fontes de apoio para a familia (por exemplo, profissionais de satide
da comunidade).

Fonte: Stein A, Dalton L, Rapa E et al.®

Na trajetoria de uma doenca grave, ameagadora da qua-
lidade de vida de uma crianca, adolescente e familia, as no-
ticias dificeis frequentemente tornam esse cenario repleto
de incertezas, anguUstias, falta de controle e medo da perda.
A comunicacdo empatica e afetiva constréi um relaciona-
mento em salde baseado na confianca, no apoio e no res-
peito. Para isso, é preciso unir habilidades e técnicas com a
conexao humana.*

Referéncias

1. Franco MH. Luto em cuidados Paliativos. In: Cuidado Paliativo. Sdo Paulo: CREMESP; 2008. p. 559

2. Fonseca JP. Luto antecipatério. Campinas: Editora Livro Pleno; 2004

3. Parkes CM. Amor e perda: as raizes do luto e suas compli¢Bes. Sdo Paulo: Editora Summus; 2009

4. Molinari PC. Principios da comunicagdo em Pediatria. In: Ferreira EA, Barbosa SM, Iglesias SO, editors.
Cuidados paliativos pediatricos. Rio de Janeiro: Meddbook; 2023. p. 23-6.

5. Sisk BA, Friedrich AB, Mozersky J, Walsh H, DuBois J. Core functions of communication in pediatric me
dicine: an exploratory analysis of parent and patient narratives. J Cancer Educ. 2020;35:256-63

6. Stein A, Dalton L, Rapa E, Bluebond-Langner M, Hanington L, Stein KM, et al. Communication with chil-
dren and adolescente about the diagnosis of their own life-threatening condition. Lancet. 2019;393:1150-63.
Disclaimer: Paragrafos ndo referenciados correspondem & opinido e/ou prética clinica do autor.
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Na trajetéria de uma doenca grave, ameagadora da
qualidade de vida de uma crianca, adolescente e sua
familia, as noticias dificeis transformam esse cenario em
incertezas, angUstias e falta de controle. A comunicacdo
empatica e afetiva constroi relacionamentos em

salide baseados na confianca, no apoio e no respeito.
Para isso, € preciso unir habilidades e técnicas com a
conexdo humana. Além disso, é fundamental ouvir a
crianca e o adolescente com sensibilidade, respeito e
amor. A comunicagdo é a ponte que une profissionais,
criancas/adolescentes e familia no objetivo comum de
auxilia-los em um momento Unico de suas vidas.
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. nucleo de estudos de cuidados paliativos e dor

Como integrar

cuidados paliativos
em UTIs pediatricas

Ha algumas décadas, a maioria das criangas que ne-
cessitava de internacdo em unidades de terapia intensiva
(UTls) era de pacientes higidos com problemas agudos.
Atualmente, devido o avango tecnoldgico, aproximada-
mente 55% de todas as internacdes em unidades de tera-
pia intensiva pediatricas incluem criancas com condicbes
cronicas complexas, uma populacdo com risco aumenta-
do de mortalidade e morbidade,* levando ao paradoxo en-
tre cuidados invasivos, que visam salvar vidas, e cuidados
paliativos, que buscam dar conforto e qualidade de vida
ao paciente.?

Criancas com condicGes cronicas complexas recebem
até 90% das terapias mais invasivas na unidade de terapia
intensiva pediatrica® e, muitas vezes, requerem multiplas
internacOes durante o curso de sua doenca, podendo ser
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possiveis candidatas a um modelo de terapia baseada em
principios dos cuidados paliativos pediatricos.*

Aintegracdo dos cuidados paliativos na unidade de tera-
pia intensiva pediatrica tem se tornado rapidamente sinal
de padrdo de qualidade de assisténcia.” Consideramos que
um bom intensivista deve ter conhecimento de abordagem
priméaria em cuidados paliativos.

Grande parte dos pacientes com condi¢Ges cronicas
complexas ¢ internada em UTls em circunstancias agudas
graves e de risco sem que tenham acontecido conversas
prévias sobre progndstico e, ainda menos frequente, ter
objetivo de cuidado e plano de atenc¢do definidos. Assim,
muitas vezes, é na unidade de terapia intensiva que acon-
tece essa primeira abordagem e da-se inicio ao seguimento
com cuidados paliativos.

seventyfour | depositphotos.com

ANO8+N°3




Gatilhos de encaminhamento

F importante identificar, dentre os pacientes internados,
quais se beneficiardo de cuidados paliativos pediatricos,
definindo "gatilhos", ou "triggers", de encaminhamento
para seguimento com equipe de cuidados paliativos. Um
seguimento precoce, a partir da internacdo, favorece a
construcdo de um relacionamento paciente/familia e equi-
pe ao longo do tempo e criacdo de vinculo, além de per-
mitir uma avaliacdo mais acurada da evolucdo da crianca
nesse periodo, facilitando avaliacdo de progndstico e con-
versas sobre tomadas de decisdes.

Para essa triagem precoce na UTI pode-se utilizar a fer-
ramenta da surprise question (pergunta surpresa): vocé se
surpreenderia caso esse paciente morresse no periodo de
um ano? Se a possibilidade de 6bito no periodo de um ano
for esperada, entdo esse paciente tem indicagdo de segui-
mento com cuidados paliativos. Ao mesmo tempo, a de-
pender dos recursos da equipe de cuidados paliativos de
cada servico, um seguimento muito precoce corre o risco
de diluir o tempo e o esforco de uma equipe de consultoria,
deixando de focar nos pacientes de maior demanda de cui-
dados paliativos especializados.

Esses “triggers” podem ser mais especificos e variar de
servico para servico, de acordo com o tamanho e complexi-
dade da unidade de terapia intensiva (secundaria, terciaria
ou quaternéria) e de acordo com sua populagdo e deman-
das, respeitando os recursos disponiveis em cuidados pa-
liativos de cada instituicdo:>®

« Internagdo prolongada (trés ou mais semanas) em fa-

lha terapéutica ou risco de sequelas graves;

« CondicGes cronicas complexas com trés ou mais inter-

nagoes na UTI nos Ultimos seis meses;

« CondicGes cronicas complexas com queda de funcio-

nalidade e qualidade de vida;

« Dependéncia de suporte artificial de vida;

« Faléncia de multiplos 6rgdos e sistemas;

« Fasede fim devida;

« CondicGes associadas a alto grau de sofrimento para o

paciente, familiares, cuidadores e equipe;

+ Suporte para a tomada de decisGes complexas;

« Dificuldades no manejo da dor ou outros sintomas.

O seguimento sera individualizado de acordo com a fase
de assisténcia paliativa que caracteriza cada paciente e
suas demandas especificas.

Fase 1
Cuidados de suporte/abordagem paliativa

Fase inicial de doenca. O cuidado paliativo acontece em
conjunto com o tratamento curativo/restaurativo, focado
no alivio dos sintomas, conscientizacdo de diagnostico e
prognostico, suporte socioemocional e espiritual da crian-
ca e dos familiares.

Fase 2
Cuidados paliativos generalizados

Paciente com doenca ameacadora de vida em fase avan-
cada. O objetivo é prolongar a vida priorizando a qualida-
de. Os cuidados paliativos focam mais intensamente no
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manejo de sintomas e estabelecimento de plano antecipa-
do de cuidados, além do suporte emocional, social e espi-
ritual. Os tratamentos modificadores de doenca sdo ofere-
cidos quando considerados proporcionais.

Fase 3
Cuidados paliativos especializados/hospice care
Doenca ameacadora de vida em fase avancada, carac-
terizando fase de fim de vida (perspectiva de até seis me-
ses de vida). O objetivo do cuidado é exclusivamente o
conforto. Além da atengdo descrita, o foco em cuidados
de fim de vida compreende: otimizacdo de medidas de
humanizacdo e de manejo de sintomas, avaliando indica-
cdo de sedacdo paliativa e limitagdo e retirada de suporte
artificial de vida.

Conclusao
Os resultados da integragao dos cuidados paliativos em
unidades de terapia intensiva pediatricas sdo:’
« Melhor manejo dos sintomas;
« Maior satisfacdo do paciente e da familia;
+ Diminuicdo das taxas de readmissdo na UTl apés a alta
hospitalar;
+ Melhor utilizacdo de recursos;
+ Reduzido sofrimento moral e desgaste entre a equipe
da UTI,
+ Morte humanizada.

n .
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Mensagem final das autoras

Além de cuidar de doencas, como profissionais

de salide, precisamos olhar para o tratamento do
sofrimento humano de nossos pacientes. A interface
terapia intensiva e cuidados paliativos ndo s6 é
possivel como se faz necessaria. Terapia intensiva

e cuidados paliativos devem estar integrados para

a melhor atencdo e experiéncia da crianca e seus
familiares. Precisamos criar protocolos para identificar
0s pacientes que necessitam dessa abordagem para
que, todos juntos, possamos cuidar cada vez melhor
das nossas criangas e adolescentes, com um olhar
ampliado para além do bioldgico, contemplando sua
biografia juntamente com os valores da familia.
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Campanha da Sociedade de Pediatria de Sao Paulo que visa
ajudar pediatras e pais a identificar e lidar com disturbios de D 5
aprendizagem e problemas de desenvolvimento em criangas. =\
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DROGAS

Més do Combate ao uso de Drogas
por Criancas e Adolescentes

#comconscienciasemdrogas
Uma campanha da Sociedade de &

Pediatria de Sao Paulo para proteger
nossas criancas e adolescentes e,
tambem, fornecer subsidios para
que o pediatra tenha seguranca e

informacdes precisas ao abordar esse
tema em suas consultas.




