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OPINIAO

A importancia de cuidados paliativos em Pediatria

Ana Forjaz de Lacerda

Servico de Pediatria, Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil

Ultimamente muito se tem falado da necessidade de imple-
mentar programas de cuidados paliativos e continuados no
nosso pais. O mais recente plano da Direc¢do Geral de Satide,
através da Unidade de Missao para os Cuidados Continuados
Integrados, refere pela primeira vez a necessidade de “elabo-
rar e desenvolver um Programa de Formagdo para suporte
a prestagdo de cuidados a colectivos especificos (ex. doengas
neuroldgicas, SIDA e criancas)”!.

Esta é uma realidade a que a Pediatria ndo pode fugir. Mas
quando se fala em “cuidados paliativos”, sdo quase sempre
confundidos com um dos seus componentes, os ‘“cuidados
terminais” ou “cuidados de fim de vida”, quando na realidade
sdo muito mais do que isso - “cuidados holisticos e proactivos a
criangas e adolescentes que ndo vao melhorar da sua doenga™.

E embora mais raras que nos adultos, sdo muitas as situacdes
passiveis de paliacdo (Quadro)®. O exemplo habitual séo as
doengas oncoldgicas, mas ndo podemos esquecer, por exem-
plo, as neurodegenerativas, as respiratérias, as malforma-
¢des cardiacas graves, nem a Neonatologia ou os Cuidados
Intensivos.

Em 2000 a Academia Americana de Pediatria* considerou
que “Program development in pediatric palliative care, along
with community outreach and public education, must be a
priority of tertiary care centers serving children”. (pag. 355).

Por sua vez, o grupo de trabalho pedidtrico (IMPaCCT) da
Associa¢do Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) elabo-
rou em 2007 as suas recomendagdes’, de onde destacamos:

“Effective palliative care requires a broad multidisciplinary
approach that includes the family and makes use of available
community resources, it can be successfully implemented
even if resources are limited.” (pag. 109).

€

“It is essential that the core standards for pediatric palliative
care recommended in this document now be implemented.”

(pag. 114).

Na verdade, a prestacdo de cuidados paliativos na idade pedi-

atrica ndo difere grandemente do necessario na idade adulta.
A filosofia e os principios sdo os mesmos: modificacdo do
objectivo da esperanca, énfase no conforto e na qualidade
de vida, respeito pelas escolhas do paciente e familia. A
diferenca estd na abrangéncia dos cuidados (para além do
controlo sintomédtico), na comunicag¢ado (diferentes estadios de
desenvolvimento e capacidades de entendimento, maturacdo e
responsabilidade; envolvimento dos cuidadores) e nas neces-
sidades de escolaridade, brincadeira e socializacio.

Em Portugal ndo existem equipas especializadas nem unida-
des de internamento exclusivas para a prestacdo de cuidados
paliativos pedidtricos. A prevaléncia (desconhecida mas
indubitavelmente baixa) e a realidade econdémica nacional
ndo permitem para jd tal coisa. A solugcdo passard por apro-
veitar os recursos existentes para adultos, se possivel a par
da criacdo de equipas de apoio a servicos/ hospitais/regides
(dependendo dos nimeros e/ou dispersdo geogrifica). Estas
ajudariam na elabora¢do de um plano individual e no estabe-
lecimento, se ndo existir j4, de uma comunicagdo eficaz com
as unidades de satide mais proximas da residéncia da familia.
Aqui as criancas poderiam beneficiar da experiéncia e apoio
da rede de cuidados continuados (incentivando a prestacio de
cuidados no domicilio), sob a orientacdo do plano elaborado
pelos especialistas pedidtricos do centro tercidrio responsével
pelo seu diagndstico, tratamento e seguimento.

Esta solucdo foi a encontrada pelo nosso Servico. Em 2005
organizdmos formalmente um programa de cuidados palia-
tivos, baseado na atribuicio de uma bolsa da Fundagdo
Calouste Gulbenkian (“Organizac¢do de uma rede de cuidados
paliativos em Oncologia Pedidtrica”). Comecdmos por rea-
lizar um inquérito aos hospitais e centros de satide da nossa
drea geogréfica, avaliando contactos e disponibilidade em
meios técnicos e humanos. Elabordmos um manual para pro-
fissionais (médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélo-
gos), realcando as particularidades da idade pediétrica (p.ex.,
formulagdes, prescrigdes por peso) e da doenga oncoldgica.
Cridmos também um manual para cuidadores, em que, numa
linguagem simples, se abordam vdrios assuntos — comuni-
cacdo, terapéuticas complementares/alternativas, controlo
de sintomas, higiene, administracdo de medicac¢do, nutrigdo,
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preparacdo do luto, apoios sociais.
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Apds conversas com os pais (e quando € o caso ouvida
também a crianca ou adolescente) a equipa multidisciplinar
elabora um plano de paliacdo individual, orientador de cui-
dados, que serd reavaliado periodicamente. Este é impresso
e distribuido: processo clinico e servicos do IPO, familia,
equipa(s) de saide da comunidade que colabora(m) nos cui-
dados a crianca.

Quadro |I. Situagbes pediatricas que necessitam de cuidados paliativos

Lacerda AF — Cuidados paliativos em Pediatria

Numa altura em que se vé crescer o interesse pela formagdo
pos-graduada nesta drea, deixamos o desafio do IMPaCCT® a
pré-graduagdo: “Palliative care training must be a core part
of the curriculum for all pediatric healthcare professionals,
as well as related subspecialties” (pag. 112).

Palavras-chave: crianca, cuidados continuados, cuidados
paliativos, educacdo médica, Pediatria
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* Doencas potencialmente fatais mas curaveis

* Doengas que causam morte prematura mas podem ter sobrevivéncias longas se tratadas

* Doencas progressivas sem cura possivel

* Doengas irreversiveis ndo progressivas, que aumentam a morbilidade e a probabilidade de morte prematura

Rapidamente nos apercebemos que, para haver confianca nas
equipas da comunidade, era essencial o contacto precoce. Por
isso desenvolvemos outros projectos com vista a continuidade
de cuidados desde o diagndstico: um guia para os Servicos de
Pediatria (em que se abordam assuntos médicos e de enfer-
magem especificos ao diagndstico, tratamento e seguimento
da doenca oncolégica) e a “enfermeira de referéncia”. Esta
faz o acompanhamento da crianga e familia, ajudando-as na
articulagdo entre a equipa multidisciplinar do IPO, as equipas
de saide da comunidade e a escola. Desde 2011 também
distribuimos aos cuidadores, quando da admissdo, o “Livro
da familia da crianca com cancro”, para suporte durante o
tratamento.

A nova forma de actuagdo, apesar de todas as condicionantes
que ainda existem (sendo a principal a falta de técnicos), tem
sido gratificante e permite uma partilha do cuidar benéfica
para todos e com 6bvias vantagens sécio-econdmicas.

Esta experiéncia reflecte aquilo que se pode fazer aprovei-
tando os recursos existentes, sem esperar pela criacdo das
condigdes ideais. Ndo serd o 6ptimo, mas aproxima-se do
bom...o importante € que as nossas criancas possam ser
tratadas e apoiadas condignamente, sem que as familias se
sintam perdidas no meio de todos os problemas trazidos por
uma doenca cronica.
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