PERSPETIVA / PERSPECTIVE

Cuidados Paliativos Para Criancas? Sim, Por Favor!

Palliative Care For Children? Yes, Please!
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Numa época em que tanto se fala (finalmente!) sobre o
imperativo de fomentar os cuidados paliativos no nosso
sistema de salde, é importante ndo esquecer que em
pediatria (e entenda-se por “crian¢a” desde o recém-
-nascido ao jovem adulto) também existem necessi-
dades paliativas. Acresce que os avangos médicos e
tecnoldgicos permitem a sobrevivéncia cada vez mais
prolongada de criancas com doengas anteriormente
fatais em idades precoces. Assistimos assim a um cres-
cimento da patologia pediatrica crénica, muitas vezes
complexa, exigindo respostas sistémicas (ao nivel da
salde publica) mas ao mesmo tempo individuais.

No entanto, representando hoje em dia o nimero de mor-
tes abaixo dos 18 anos menos de 1% das mortes no pais*
e sendo habitualmente acompanhadas incansavelmente
pelos pais (quantas vezes numa busca incessante por res-
postas para as suas necessidades ndo satisfeitas pelo atual
sistema de salde), estas criangas sdo quase sempre invisi-
veis aos olhos dos gestores e decisores politicos.

A definicdo oficial de cuidados paliativos pediatricos da
Organizacdo Mundial da Saude? frisa que os seus princi-
pios (de abordagem holistica, multidisciplinar e proativa
dos problemas da crianga e familia) devem ser aplica-
dos desde a fase de diagndstico ou reconhecimento de
uma situagdo de doenga limitante e/ou ameagadora da
vida, independentemente de a crianga receber ou ndo
tratamento potencialmente curativo dirigido a doenca.
Assim, o conceito de referenciagdo precoce € intrinseco
aos cuidados paliativos pediatricos, ndo sendo excluidas
desta abordagem as criangas a receber tratamento ativo
e que podem até ficar curadas (e assim deixar de ter
necessidades paliativas, caso das criangas com cancro e
com faléncias de 6rgdo).

As vantagens de uma referenciagdo precoce da crianga e
familia a uma equipa de cuidados paliativos pediatricos,
por parte da equipa primariamente responsdvel pela
patologia em causa (por exemplo, neonatologia, onco-
logia, neurologia, cardiologia, cuidados intensivos, entre
outras), sdo inumeras, desde logo pela promocgdo de
uma visdo integrada dos cuidados e centrada nas neces-
sidades, valores e preferéncias da crianga e familia.® A
equipa de cuidados paliativos pediatricos ira facilitar a
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comunicagdo entre profissionais e familia, as discussdes
antecipatérias, a tomada informada e partilhada de
decisdes, o acompanhamento psicossocial, mas tam-
bém a avaliagdo e controlo de sintomas (sobretudo se
complexos), a articulagdo entre o hospital, os cuidados
de saude primarios e a comunidade e o planeamento de
cuidados no domicilio. Além do mais, vai-se construindo
uma relacdo de confianca que facilita uma eventual
transicdo de responsabilidade de cuidados, se e quando
a situagdo clinica se deteriora e o fim de vida se apro-
xima, fase em que os cuidados paliativos passam a ser
o foco principal.

No entanto, existem inUmeras barreiras a esta referen-
ciacdo precoce. A primeira, porventura a mais relevante
por enquanto em Portugal, é a falta de conhecimento
dos profissionais de satide sobre o que sdo na realidade
os cuidados paliativos pedidtricos, dada a escassez de
formagdo pré e pds-graduada sobre o tema. Também
por isso (e sobretudo entre os médicos) é muito dificil
encarar a possibilidade da morte de uma crianca, prefe-
rindo-se geralmente manter a ilusdo das melhoras que
sabemos ndo irdo chegar e privando assim as familias
de uma informagdo e preparagdo essenciais ao seu cres-
cimento e a construgdo da sua resiliéncia. Da mesma
forma, a sociedade equipara “cuidados paliativos” ao
“ja ndo ha mais nada a fazer”, a desisténcia e desinvesti-
mento, o que ndo poderia estar mais longe da verdade.
Por fim, sendo este um campo relativamente recente
da saude, os critérios de referenciagdo estdo ainda
mal definidos (embora ja existam alguns instrumentos,
como o diretdrio de Hain & Devins,* a escala PaPaS,®
para criangas com mais de 12 meses, e os critérios da
British Association of Perinatal Medicine,® para fetos e
recém nascidos).

A mensagem mais importante é que a integracdao dos
cuidados paliativos pedidtricos precocemente na tra-
jetéoria de uma doenca pediatrica cronica complexa,
limitante e/ou ameacadora da vida, ndo representa
uma ameaca a esperanca ou ao nivel de investimento
na crianga. Pelo contrario, o seu envolvimento desde
cedo realga a preocupagao dos profissionais de saude
com o muito que ha a oferecer a crianca e familia — um
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nivel adicional de suporte que se espera contribua para
a melhoria da sua qualidade de vida.
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