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Repercussoes dos cuidados paliativos pediatricos:
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4. Programa de Residéncia Multiprofissional em Satde da Crianga, Hospital Infantil Albert Sabin, Fortaleza/CE, Brasil.

Resumo

O artigo visa discutir os efeitos dos servigos de cuidados paliativos pediatricos sobre a instituicdo hospitalar e a
qualidade de vida de pacientes e seus familiares. Para isso, o texto traz resultados de revisdo integrativa de literatura
que considerou 14 artigos publicados de 2013 a 2018. Nos estudos analisados sobressairam os seguintes aspectos:
eficacia dos cuidados paliativos pediatricos; diminui¢do dos custos hospitalares apds a implantagdo do servigo;
importancia da equipe interdisciplinar; necessidades educacionais dos profissionais da saude; e impacto na qua-
lidade de vida de pacientes e familiares. Conclui-se que os cuidados paliativos pediatricos proporcionam cuidado
transversal e devem ser reconhecidos como servico especializado e indispensavel para pacientes pediatricos com
doengas incuraveis.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Pediatria. Servicos de saude. Assisténcia hospitalar.

Resumen
Repercusiones de los cuidados paliativos pediatricos: revision integrativa

Este articulo tiene como objetivo discutir los efectos de los servicios de cuidados paliativos pediatricos sobre la ins-
titucidn hospitalaria y la calidad de vida de los pacientes y su familia. Para ello, el texto presenta los resultados de
una revision integrativa de la literatura que incluyé 14 articulos publicados entre el 2013 y el 2018. En los estudios
analizados destacaron los siguientes aspectos: la eficacia de los cuidados paliativos pediatricos, la reduccién de
los costos hospitalarios tras la implantacion del servicio, la importancia del equipo interdisciplinar, las necesida-
des educativas de los profesionales de la salud; y el impacto en la calidad de vida de los pacientes y su familia. Se
concluye que los cuidados paliativos pediatricos proporcionan cuidado transversal y deben ser reconocidos como
un servicio especializado y esencial para los pacientes pediatricos con enfermedades incurables.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Pediatria. Servicios de salud. Atencion hospitalaria.

Abstract
Repercussions of pediatric palliative care: an integrative review

This article aims to discuss the effects of pediatric palliative care services on hospitals and the quality of life of
patients and their families. The research reports the results of an integrative literature review based on 14 articles
published between 2013 to 2018. In the studies analyzed, the following aspects were highlighted: efficacy of
pediatrics palliative care in hospitals, reductions of hospital costs after implementation of the service, importance
of multidisciplinary teams, educational needs of health professionals, and the impact on the quality of life of
patients and their families. Results show that pediatrics palliative care provides comprehensive care and should
be recognized as an indispensable and specialized service for children with incurable diseases.

Keywords: Palliative care. Pediatrics. Health services. Hospital care.
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Na segunda metade do século XX, progressos
cientificos e avangos terapéuticos tornaram possi-
vel realizar diagndsticos precoces. Entretanto, como
efeito da maior expectativa de vida, doengas croni-
cas tornaram-se mais prevalentes. Essa tendéncia
chama atencgao para o sofrimento de pacientes com
enfermidades incuraveis, trazendo novas demandas
para os servicos de salde e alterando o tipo de cui-
dado a ser prestado ao paciente e sua familia.

Doengas que limitam ou ameagam a vida atin-
gem também criancas e, com elas, seus familiares.
Trata-se muitas vezes de condig¢Ges cronicas comple-
Xas, ou seja, situacGes médicas que tendem a durar
pelo menos 12 meses e afetam gravemente sistemas
e orgdos. Tais enfermidades exigem cuidados pedia-
tricos especializados, com provaveis periodos de
internagdo em servicos de atengdo terciaria, e sdo
condigOes progressivas e sem possibilidade terapéu-
tica de cura, inevitavelmente levando a morte®.

A Organizacdo Mundial da Satude (OMS)? reco-
nhece que cuidados paliativos promovem qualidade
de vida ao prevenir e aliviar o sofrimento de pacien-
tes acometidos por doengas graves com risco de
morte. Esse tipo de assisténcia visa tratar a dor e
outros sintomas, fornecendo também apoio psicos-
social e espiritual, que se estende aos familiares >3,
A OMS?também considera os cuidados paliativos no
contexto pediatrico, abrangendo suporte e orienta-
¢do a familia da crianga.

Trata-se de assisténcia interdisciplinar que
envolve cuidados totais, ativos e integrados,
implementados quando a doenga ndo responde
a tratamentos curativos?*. Os cuidados paliativos
pediatricos (CPP) sdo iniciados quando a doenga é
diagnosticada, progredindo de acordo com a evo-
lucdo do quadro clinico. E necessario avaliar indivi-
dualmente cada crianga e sua familia, respeitando
crencgas e valores e facilitando a comunicagao.
A morte ndo encerra os CPP, que devem continuar
durante o luto familiar®.

No contexto da pediatria, a atengao deve ser
ainda maior, pois criangas sdo seres em desenvolvi-
mento, que tém direito a devida protec¢do por parte
do Estado, sobretudo quando doentes. Nesse con-
texto, torna-se essencial que os sistemas de saude,
em seus diversos niveis de complexidade, tenham
equipes interprofissionais que ofertem CPP de modo
integrado e com competéncia técnica. Hospitais de
referéncia, principalmente, devem assimilar essa
proposta e romper com os paradigmas centra-
dos apenas na doenga e em protocolos curativos.
E necessério operacionalizar o inicio imediato dos
cuidados paliativos apds o diagndstico da doenga
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crbnica, de forma concomitante ao tratamento cura-
tivo, que pode ndo ter efeito®.

Sobre o perfil clinico-epidemiolégico dos
pacientes que demandam CPP, observa-se na litera-
tura prevaléncia de malformagdo congénita/genética,
cancer, doengas neuromusculares, respiratdrias
e gastrointestinais®. A maioria desses pacientes
depende de tecnologia médica, e a gastrostomia é o
suporte mais comum, seguida de cateter de dialise,
quimioterapia e traqueostomia>®. Estudo de coorte
destaca ainda que, em 12 meses de seguimento,
30,3% dos pacientes acabaram morrendo®.

A familia do paciente, por sua vez, costuma
demonstrar medo, culpa e ansiedade diante dos
tratamentos e do futuro da crianga, demandando
atendimento especializado que responda a suas
necessidades e fornega mais informagdes. Por isso,
a atuacgdo da equipe nos CPP deve ser interdiscipli-
nar, com profissionais de diferentes areas acompa-
nhando a evolugdo e o progndstico do paciente nas
unidades de internagdo ou nas visitas domiciliares.

Todavia, como especialidade emergente,
os CPP ainda estdo em desenvolvimento. Muitos sdo
os desafios para implantar esse tipo de assisténcia,
como a heterogeneidade da populagdo pediatrica,
progndstico incerto, caréncia de conhecimento, falta
de suporte institucional e financeiro, vulnerabilidade
do paciente e escassas pesquisas cientificas sobre
cuidados paliativos voltados a essa faixa etaria’.
Percebe-se ainda resisténcia em definir o prognds-
tico de terminalidade e foco da equipe médica em
acOes curativas, relegando a segundo plano o sofri-
mento biopsicossocial da crianca®.

Diante da necessidade de implementar siste-
maticamente os CPP no ambito hospitalar, este tra-
balho tem como objetivo discutir que fatores inter-
Vém nesse processo e quais sao as repercussoes do
cuidado paliativo na qualidade de vida de pacientes
e familiares.

Método

Trata-se de estudo qualitativo de cunho explo-
ratorio que utilizou como procedimento técnico a
revisdo integrativa de literatura. Esse método tem
por finalidade reunir e sintetizar resultados de pes-
quisas sobre determinado tema, de modo a permitir
sua analise critica e contribuir para a pratica clinica ao
aprofundar o conhecimento sobre a matéria inves-
tigada®. Foi realizada pesquisa nas bases de dados
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (Lilacs) e Medical Literature Analysis
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and Retrieval System Online (Medline)/PubMed
utilizando-se os descritores “cuidados paliativos”
(palliative care), “pediatria” (pediatrics), “servigos
de saude” (health services) e “assisténcia hospitalar”
(hospital care), em portugués e inglés.

Foram incluidos artigos em portugués ou
inglés publicados na integra e indexados entre 2013
e 2018. Os textos podiam ter percursos metodo-
I6gicos variados, mas deviam descrever a presta-
¢do dos cuidados paliativos em pediatria geral e
as caracteristicas dos pacientes atendidos, apre-
sentando resultados conclusivos. Foram excluidos
os artigos que se limitavam a abordar os cuidados
paliativos em oncologia pediatrica, uma vez que
nesse contexto a abordagem ja esta bem difundida,
ou que tratavam do tema considerando doengas
especificas. Publicacbes que ndo fossem artigos

(como editoriais, cartas ao editor etc.) também
foram desconsideradas.

A pesquisa inicial resultou em 615 artigos,
cujos titulos e resumos foram lidos a fim de eliminar
os textos que ndo correspondessem ao tema pro-
posto. Desse processo restaram 60 artigos, lidos na
integra. A partir dessa leitura, considerando os cri-
térios de inclusdo e exclusdo, foram selecionados 14
artigos para compor a amostra.

Resultados

O Quadro 1 traz informagdes dos artigos sele-
cionados para a pesquisa. Sdo apresentados dados
de autoria, ano de publicagdo, titulo, objetivos e
base de dados em que o texto foi encontrado.

Quadro 1. Caracteristicas da amostra

Herbert e “Development of a state-wide Mapear as caracteristicas da populagado atendida Medline/
colaboradores; | pediatric palliative care service in | pelo recém-formado servigo de cuidados paliativos | PubMed e
20141 Australia: referral and outcomes | pediatricos em Queensland, Australia, e descrever o | Lilacs
over two years” desenvolvimento do referido servigo por 24 meses.
Verberne e “Barriers and facilitators to the Identificar barreiras e facilitadores relatados Medline/
colaboradores; | implementation of a paediatric por profissionais de saiide em atengdo primaria, PubMed
2018 palliative care team” secundaria e tercidria na implementagdo de servigo
de cuidados paliativos pediatricos que visa integrar
a assisténcia no hospital e no lar do paciente.
Verberne e “Parental experiences with a Obter informagdes, com base na perspectiva dos | Medline/
colaboradores; | paediatric palliative care team: a | pais, sobre o suporte fornecido por nova equipe |PubMed
2017 qualitative study” pediatrica de cuidados paliativos.
Smith e “Pediatric palliative care and Examinar a relagdo entre custo de internagdo e Medline/
colaboradores; |inpatient hospital costs: a cuidados paliativos pediatricos. PubMed e
2015 longitudinal cohort study” Lilacs
Ananth e “Trends in hospital utilization and | Avaliar utiliza¢do hospitalar e custos comparando | Medline/
colaboradores; | costs among pediatric palliative | pacientes que recebem cuidados paliativos PubMed
2017 care recipients” pediatricos com pacientes que ndo os recebem
no Boston Children’s Hospital.
Conte e “Pediatric palliative care program | Comparar uso de recursos hospitalares entre Medline/
colaboradores; | versus usual care and healthcare | criangas que recebem cuidados paliativos e PubMed
2016 resource utilization in British criangas sob cuidados habituais.
Columbia: a matched-pairs
cohort study”
Gans e “Cost analysis and policy Descrever programa de cuidados paliativos Medline/
colaboradores; |implications of a pediatric Partners for Children, criado na Califérnia, PubMed
2016 palliative care program” abordando o contexto politico do seu
desenvolvimento, e avaliar os efeitos da
iniciativa, considerando seu custo.
Jamorabo, “Complex chronic conditions Descrever as tendéncias de mortalidade de Medline/
Belani, Martin; |in Rhode Island’s pediatric criangas de até 17 anos de idade com condigdes |PubMed e
2015 populace: implications for crénicas complexas em Rhode Island. Lilacs
palliative and hospice services,
2000-2012”
continua...
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Quadro 1. Continuagao

RepercussGes dos cuidados paliativos pediatricos: revisdo integrativa

Ogelby, “Interdisciplinary care: using Revisar a estrutura atual da equipe de cuidados | Medline/
Goldstein; your team” paliativos, mostrando oportunidades de incluir PubMed
201418 outros membros e identificando desafios
que surgem quando se amplia o grupo de
profissionais envolvidos no cuidado de uma
crianga e de sua familia.
Moore, Sheetz; | “Pediatric palliative care Refletir sobre os beneficios do alinhamento entre | Medline/
2014% consultation” equipe de saude e paciente e familia, partindo PubMed e
das consultas em cuidados paliativos. Lilacs
Keele, Keenan, | “The effect of palliative care Descrever a estrutura da equipe de cuidados Medline/
Bratton; 2016 % | team design on referrals to paliativos, avaliando se a composicdo e a PubMed
pediatric palliative care” disponibilidade estdo associadas a utilidade, e
examinar padrdes de referéncia.
Frizzola, Miller; | “Referrals to a new pediatric Descrever a populagio de pacientes assistida por | Medline/
2014 % palliative care team: details of programa de cuidados paliativos recém-criado, PubMed e
the first 12 months of operation” | comparando-a com a literatura existente. Lilacs
Benini e “Barriers to the development of | Destacar, mediante revisdo de dados e da Medline/
colaboradores; | pediatric palliative care in Italy” | literatura, questdes criticas que impedem o PubMed
20162 planejamento e o desenvolvimento do servigo de
cuidados paliativos na Italia.
Goldhagen e “Community-based pediatric Analisar resultados de estudos de avaliagao nao Medline/
colaboradores; | palliative care for health related | publicados, realizados a partir de 2007, que PubMed
2016% quality of life, hospital utilization | demonstram o impacto do programa de cuidados
and costs lessons learned from a | paliativos comunitdrios da PedsCare na qualidade de
pilot study” vida de pacientes e na utilizagdo e custo hospitalar.

Caracterizacdao dos dados

Quatro artigos que comp&em a amostra foram
publicados em 201410181921 dojs em 20157, cinco
em 2016116202223 dojs em 2017 **** e um em 2018 1.
Todos os artigos identificados foram produzidos fora
do Brasil. Seis deles foram publicados no Journal of
Palliative Medicine 1%141>17.2021 " dojs em Pediatric
Clinics of North America'®*°, dois em BMC Palliative
Care '+ e os demais em Palliative Medicine*?, Annali
dell’Istituto Superiore di Sanita*, Journal of Pain and
Symptom Management ¢ e Pediatrics .

Quanto ao método, um artigo foi revisdo de
literatura?®. O delineamento qualitativo foi visto em
dois trabalhos, com uso de entrevistas!? ou ques-
tiondrios'°. Outros nove trabalhos 1131618192122 t&m
abordagem quantitativa, com predominio de estu-
dos de coorte. Em um estudo !’ houve analise quali-
tativa (por entrevista) e quantitativa (por analise de
custos) e outro teve carater descritivo 2.

A literatura pesquisada apresentou fatores
gue se sobressairam e serdo discutidos individual-
mente: a eficacia dos cuidados paliativos em hos-
pitais; a diminuicdo dos custos hospitalares com a
implantagdo desse tipo de assisténcia; a importancia

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020284435

da equipe interdisciplinar; as necessidades educa-
cionais dos profissionais de saude; e o impacto na
qualidade de vida de pacientes e familiares.

Discussao

Eficdcia dos cuidados paliativos

Herbert e colaboradores® tratam da imple-
mentacdo dos CPP no estado de Queensland,
Austrdlia, onde essa assisténcia é definida como
servigo consultivo e interdisciplinar que expande o
cuidado para além do hospital, independentemente
do diagnéstico e do local em que reside a crianga,
por meio de visita domiciliar, videoconferéncia ou
telessaude. Paciente e familiares sdo assistidos
desde o encaminhamento ao servico referenciado e
o diagndstico, continuando mesmo apds a alta hos-
pitalar. Além de prestar servigos de consulta para
criancas internadas e oferecer ambulatdrios espe-
cializados nos hospitais, o estado também fornece
assisténcia direta, em conjunto com outros servigos
comunitdrios.

Ainda que o estudo aborde dificuldades de
provar a eficacia do servigo e mensurar a expe-
riéncia individual dos pacientes, os depoimentos
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apresentados por familiares e pelas equipes de
salde demonstram visdo positiva dos cuidados
paliativos. Os relatos consideram o servico valioso
e eficaz, capaz de atender as necessidades da
comunidade. Destacam-se a coordenagao do cui-
dado e a promocdo da qualidade de vida de pacien-
tes e familiares, que se estendem para além do
ambiente hospitalar°.

Verberne e colaboradores?!, por sua vez,
avaliaram a percepgdo de profissionais da atengao
primaria, secundaria e terciaria sobre a equipe de
cuidados paliativos, considerados relevantes para a
crianga e sua familia. Essa percep¢do motiva os pro-
fissionais a colaborar com os CPP, que nao substi-
tuem a assisténcia clinica regular, mas coordenam o
cuidado em torno da crianga e da familia. O objetivo
é fornecer atengdo baseada na confianga, comparti-
Ihando informagGes e os mesmos objetivos 1.

Em outro estudo, avaliando a percepgao
de pais de pacientes, Verbene e colaboradores*?
demonstram que familias apresentam expectativas
limitadas quanto a equipe de cuidados paliativos.
Muitos pais tém dificuldade em aceitar a necessi-
dade desses cuidados para o filho. Todavia, a ten-
déncia é que aos poucos a equipe ganhe confianga
da familia e tenha seu trabalho valorizado, destacan-
do-se os seguintes aspectos: continuidade e coor-
denacgdo dos cuidados, estabelecimento de ponto
de contato, suporte pratico e atitude sensivel e
confiavel dos profissionais. Ressalta-se a pratica das
visitas domiciliares e, como ponto de melhoria, os
pais sugerem esclarecimentos antecipados sobre o
trabalho da equipe 2.

Diante do exposto, percebe-se que os cuida-
dos paliativos possibilitam aten¢do transversal, pau-
tada nos preceitos de humanizagdo e assisténcia
hospitalar interdisciplinar — principios que regem os
servigos de saude.

Diminuigdo de custos hospitalares

Smith e colaboradores®® observaram que os
custos financeiros da internagdo de criangas que
receberam cuidados paliativos variam em relagao
aos daquelas que ndo os receberam. Os autores
reconhecem que se trata de inter-relagdo bastante
complexa, mas os resultados sugerem menor custo
nos casos em que esses servicos foram implemen-
tados. O tempo de internagdao também foi menor,
o que demonstra a importancia dos cuidados
pré-hospitalares e da priorizacao da qualidade de
vida. Além disso, os cuidados paliativos aumentam
a satisfacdo dos familiares assistidos pela equipe.

Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (4): 710-7

O trabalho tem como principais limitagdes a inclusao
de apenas pacientes de alto custo e o uso de dados
administrativos de uma Unica instituigdo *2.

Ananth e colaboradores ! também demons-
traram que pacientes com doengas graves que rece-
beram cuidados paliativos tiveram menos interna-
¢Oes hospitalares e visitaram menos a emergéncia.
Apesar da tendéncia de aumento de admissdes na
unidade de terapia intensiva apds o inicio do cui-
dado paliativo, no hospital estudado os custos per-
maneceram estaveis, possivelmente em razdo de
reducdes no uso de recursos hospitalares, ainda
que ventilagdo mecanica e assisténcia tecnoldgica
tenham sido empregados na mesma medida 4.

Pode haver mudangas sutis no uso de recursos,
como a reducdo de abordagens cirurgicas obser-
vada por Ananth e colaboradores®*. No entanto,
para pacientes terminais, os cuidados paliativos
podem ndo alterar substancialmente o uso hospi-
talar — dado encontrado também por Smith e cola-
boradores®® e Conte e colaboradores®>. Embora os
mecanismos exatos do decréscimo no uso hospitalar
requeiram mais investigacao, pode-se afirmar que
os CPP facilitam a realocagdo de cuidados hospita-
lares para o nivel ambulatorial, com conversas ante-
cipadas sobre planejamento de cuidados incluindo
equipe assistencial, paciente e familiares.

Em seu trabalho, Gans e colaboradores?®
apresentam o programa de CPP da Califdrnia,
que oferece apoio domiciliar, reduzindo custos e
internagdes hospitalares por meio de cuidados
comunitdrios. Calcula-se economia de USS 3.331
mensais por paciente, além de redu¢do de quase
50% na média de interna¢des mensais. Esse impor-
tante resultado foi viabilizado pela diminuicdo da
frequéncia e duragdao das hospitalizagdes, com
aumento relativamente menor de custos ambulato-
riais. O tempo de internagdo foi de em média 16,7
dias antes da inscricdo no programa de cuidados
paliativos para 6,5 dias ap0ds a inscrigdo °.

Diante dos poucos estudos que abordam a
reducdo de custos decorrente dos cuidados paliati-
vos e da dificuldade de analisar informag&es finan-
ceiras de hospitais, percebe-se que a tematica ainda
precisa ser pesquisada de modo mais aprofundado.

Importdncia da equipe interdisciplinar

No estudo de Jamorabo, Belani e Martin?’,
as condig¢des cronicas complexas sdao apontadas
como a principal causa de morte de criancas de
1 a 17 anos. CondigOes perinatais e anormalidades
genéticas e congénitas podem afetar varios érgaos
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e produzir outras comorbidades. A diversidade des-
sas condigOes reforga a necessidade da abordagem
interdisciplinar, ajudando as familias a lidar com
possiveis complicacGes e a adaptar o domicilio de
forma apropriada?’.

A pesquisa também evidenciou que a maio-
ria dos 6bitos ocorre em unidades de emergéncia
ou no domicilio, enquanto pequeno nimero se da
em instituicdo de cuidados paliativos, o que reflete
a escassez desse tipo de servigo'. Entretanto,
pode-se apontar como limitagdo desse estudo de
coorte a documentacdo insuficiente para esclare-
cer a oferta de CPP e os tipos de intervencgdo rea-
lizados. A pesquisa partiu de inferéncias baseadas
em atestados de 6bito .

Importante caracteristica das equipes de cui-
dados paliativos é que diferentes membros podem
assumir a lideranga, a depender dos objetivos da
familia e das necessidades de dado momento.
Ogelby e Goldstein ®* demostram a natureza flexi-
vel dessas equipes, que se distinguem do modelo
de medicina tradicional — no qual médicos ocupam
o topo da hierarquia, centralizando as decisdes.
O cuidado interdisciplinar estimula a comunica-
¢do continua entre a equipe, de modo a reduzir o
6nus da familia em ter que coordenar os cuidados
e transmitir informag¢Ges aos mais diversos pro-
fissionais. Com abordagem claramente unificada,
as deliberagbes tém maior probabilidade de serem
resolvidas em comum acordo, e € menos provavel
gue a tomada de decisGes delicadas seja prejudi-
cada pela opinido de um cuidador descoordenado
do restante da equipe 2.

Moore e Sheetz® apontam que em consultas
de cuidados paliativos se visa mais frequentemente
manejar sintomas, facilitar a comunicag¢do, tomar
decisGes, auxiliar a coordenacdo de cuidados e a
transicdo para casa e discutir ordens de n3do ressus-
citar. Os autores reforcam que o cuidado das crian-
¢as e de sua familia deve ser coordenado por equipe
interdisciplinar, e que é necessdrio integrar os
diversos niveis de atenc¢do da assisténcia (primaria,
secundaria e terciaria) *°.

E preciso que hospitais sejam capazes de
organizar equipes de cuidados paliativos com
membros adequados, mas ndo devem retardar sua
composicdo a espera de melhores recursos. Como
defendem Keele, Keenan e Bratton?°, as institui-
¢Oes devem ser incentivadas a iniciar os cuidados
paliativos com os meios disponiveis, contratando
os profissionais que lhes faltam no decorrer do
tempo — o que pode inclusive aumentar o nimero
de encaminhamentos .
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Frizzola e Miller?, por sua vez, discutem a
implantagdo do servico de cuidados paliativos em
hospital infantil, funcionando ja no primeiro ano
com demanda maior que a esperada. A rapida
aceitagdo foi creditada ao bom planejamento, a
lideranga do hospital e ao forte apoio clinico, admi-
nistrativo e financeiro da instituicdo. Houve ainda
grande esforgo educacional antes do inicio do pro-
grama, promovendo mudanga cultural que favore-
ceu o acolhimento dos cuidados paliativos em hospi-
tais pediatricos. O cenario contrasta com o periodo
de estagnacao inicial previsto pela literatura e men-
cionado pelas préprias autoras?.

Educagdo dos profissionais

Benini e colaboradores?? indicam como
grande desafio para formar equipes de cuida-
dos paliativos a falta de treinamento nesse tipo
de assisténcia nos curriculos académicos. A for-
macado da equipe depende da disponibilidade de
profissionais de sallde com conhecimento e expe-
riéncia especificos na prestagdo desses cuidados.
Contudo, em geral, o conhecimento dos profis-
sionais nessa drea é incompleto ou inadequado,
impedindo resposta qualificada e equitativa as
necessidades da populagdo 22

Além de conhecimento e experiéncia cli-
nica, membros de equipes de cuidados paliativos
devem ter capacidade de organizagao, espirito de
equipe, habilidades de comunicacao e relaciona-
mento interpessoal, e ainda conseguir compreen-
der dilemas éticos ?%. A auséncia dessas habilidades
prejudica a relagdo entre médicos e familiares dos
pacientes, entre profissionais com diferentes espe-
cializagGes, entre membros da equipe e até entre
pacientes e seus familiares. A falta de profissionais
adequadamente treinados €, portanto, a principal
causa da resposta limitada ou ineficaz das criancgas
ao cuidado paliativo, afetando inclusive a credibili-
dade desse tipo de atengdo %2

Qualidade de vida de pacientes e seus familiares
Benini e colaboradores # abordam ainda as
consequéncias do diagndstico de doencga incu-
ravel em uma crianca. E grande a dificuldade de
tratar as necessidades do paciente, o sofrimento
da familia e o 6nus do cuidado 2, e o impacto do
diagndstico prejudica a qualidade de vida tanto
da crianca como de seus familiares, cuja rotina é
severamente modificada pelo tratamento prolon-
gado em ambiente hospitalar. Adapta¢des espe-
ciais se fazem necessarias — incluindo aquelas vol-
tadas a atividade escolar do paciente e a atividade
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profissional dos cuidadores —, o que muitas vezes
implica na descontinuidade dos projetos de todos
os envolvidos. Os pais muitas vezes experimen-
tam sentimentos intensos — impoténcia, frustra-
¢do, medo e ansiedade — que podem interferir na
capacidade de tomar decisoes 2.

O trabalho de Benini e colaboradores 2
sugere que a relutancia em desistir é fator deter-
minante dos cuidados escolhidos pelos pais para
seus filhos. Nesse contexto, a incapacidade de
aceitar a impossibilidade de cura e a convicgao
de que o encaminhamento para cuidados palia-
tivos equivale a desistir sdo as questdes mais
criticas 2. A comunicacdo honesta e detalhada é
fundamental para ajudar os familiares a aceitar
0 progndstico da crianca e prepara-los para as
necessidades presentes e futuras do paciente.
E preciso esclarecer os pais de que os cuidados
paliativos sdo considerados o meio mais apro-
priado para ajudar criangas com doencas graves
a alcangar a melhor qualidade de vida possivel,
protegendo sua dignidade e a de sua familia 2.

Consideragoes finais

Cuidados paliativos proporcionam assisténcia
transversal nos diversos niveis de atengdo por meio de
equipes preparadas para atuar de forma interdiscipli-
nar, apoiando os familiares e melhorando a qualidade
de vida do paciente ao |he garantir mais autonomia
no processo de saude-doenca e fim de vida. Sugere-se
que sejam realizados estudos que apresentem expe-
riéncias brasileiras e apontem dificuldades em comum,
visando melhorar servigos com realidades semelhan-
tes. Também se percebe a necessidade de pesquisas
que abordem a perspectiva da crianc¢a sobre os diver-
sos assuntos relacionados a qualidade de vida e ao
adoecimento, a fim de melhorar o cuidado prestado.

Este estudo buscou dar um passo nesse sen-
tido ao fornecer informacgGes para a implantacdo
de servicos de cuidados paliativos no pais, os quais
humanizam e integralizam a assisténcia a saude, e
por isso devem ser reconhecidos como servico espe-
cializado e indispensavel para pacientes pediatricos
com doencgas incuraveis.

Artigo origindrio do trabalho de concluséo de curso da residéncia médica em pediatria geral pelo Hospital Albert Sabin,
Fortaleza/CE, Brasil.
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