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RESUMO

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) sdo acdes de cuidado voltadas a crianca e a sua familia,
oferecidos por uma equipe multidisciplinar em todos os niveis de aten¢éo a salde. Objetivo: analisar
a importancia dos CPP em criancas com céancer, no ambiente hospitalar, segundo a literatura.
Método: Trata-se de uma revisao integrativa da literatura, cujos termos utilizados para busca foram:
“Cuidado Paliativo”; “Pediatria”; “Oncologia”, sendo analisado um total de 18 artigos. Resultado e
Discussao: Os estudos mostram que o momento da doenca pediatrica abrange, além da dimensao
fisica, questbes mentais e espirituais da criangca e de sua familia. Diante do diagndstico, elas
vivenciam sentimentos de medo, tristeza, angustia e inseguranca, como também um temor frente a
uma possivel separacdo de suas familias e da possibilidade de finitude. Em contraposi¢édo, a
integracdo dos CPP aos cuidados dessa crianga com doencas graves melhora sua qualidade de vida,
promovendo conforto e apoio. Além disso, os CPP domiciliaras, ampliaram a qualidade de vida
desses pacientes, uma vez que proporcionam a vivéncia de brincadeiras e contato familiar,
promovendo um bem-estar fisico e mental. No entanto, foi observado que a falta de treinamento
clinico, bem como de educacao de familias com criancas que vivem com doencas graves, representa
uma grande barreira para criancas e familias no acesso a cuidados paliativos qualificados.
Concluséo: A pratica assistencialista dos cuidados paliativos pediatricos ainda estad em déficit no
contexto da medicina moderna. E evidente a necessidade de politicas publicas que visam esse
suporte multiprofissional com dominio técnico dos cuidados paliativos pediatricos.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidado Paliativo. Pediatria. Oncologia.

ABSTRACT

Pediatric Palliative Care (PPC) are care actions aimed at children and their families offered by a
multidisciplinary team at all levels of health care. Objective: analyze the importance of CPP in children
with cancer, in the hospital environment, according to the literature. Methodology: This is an
integrative review of the literature, whose search terms were: “Palliative Care”; "Pediatrics";
“Oncology”, a total of 18 articles being analyzed. Result and Discussion: Studies show that the
moment of pediatric illness encompasses, in addition to the physical dimension, mental and spiritual
issues of the child and their family. Faced with the diagnosis, they experience feelings of fear,
sadness, anguish and insecurity, as well as fear of a possible separation from their families and the
possibility of finitude. In contrast, the integration of CPP into the care of children with serious illnesses
improves their quality of life, promoting comfort and support. Furthermore, home-based CPP
increased the quality of life of these patients, as they provide the experience of games and family
contact, promoting physical and mental well-being. However, it has been noted that the lack of clinical
training, as well as education of families with children living with serious illnesses, represents a major
barrier for children and families in accessing qualified palliative care. Conclusion: The assistance
practice of pediatric palliative care is still in deficit in the context of modern medicine. There is a clear
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need for public policies that aim for this multidisciplinary support with technical mastery of pediatric
palliative care.
KEYWORDS: Palliative Care. Pediatrics. Oncology.

RESUMEN

Los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) son acciones de atencién dirigidas a los nifios y sus
familias ofrecidas por un equipo multidisciplinario en todos los niveles de atencion en salud. Objetivo:
analizar la importancia del CPP en nifios con cancer, en el ambiente hospitalario, segun la literatura.
Metodologia: Se trata de una revisién integradora de la literatura, cuyos términos de busqueda fueron:
“Cuidados Paliativos”; "Pediatria"; “Oncologia”, se analizan un total de 18 articulos. Resultado y
Discusién: Estudios demuestran que el momento de la enfermedad pediatrica abarca, ademas de la
dimension fisica, cuestiones mentales y espirituales del nifio y su familia. Ante el diagnéstico
experimentan sentimientos de miedo, tristeza, angustia e inseguridad, asi como miedo a una posible
separacion de sus familias y la posibilidad de finitud. Por el contrario, la integracion del CPP en el
cuidado de nifilos con enfermedades graves mejora su calidad de vida, promoviendo comodidad y
apoyo. Ademas, los CPP domiciliarios aumentaron la calidad de vida de estos pacientes, ya que
brindan la experiencia de juego y contacto familiar, promoviendo el bienestar fisico y mental. Sin
embargo, se ha observado que la falta de formacion clinica, asi como de educacién de las familias
con nifios que viven con enfermedades graves, representa una barrera importante para que los nifios
y las familias accedan a cuidados paliativos calificados. Conclusion: La practica asistencial de los
cuidados paliativos pediatricos aun es deficitaria en el contexto de la medicina moderna. Existe una
clara necesidad de politicas publicas que apunten a este apoyo multidisciplinario con dominio técnico
de los cuidados paliativos pediétricos.

PALABRAS CLAVE: Cuidados paliativos. Pediatria. Oncologia.

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) comecam junto com o diagndéstico e progridem com
a evolugédo da clinica. Assim, é imprescindivel avaliar individualmente cada paciente pediatrico e seu
contexto familiar, considerando a esfera social de cada crianca e familiar — tudo isso para facilitar o
entendimento e a confianca reciproca entre a equipe profissional e o paciente. E vélido afirmar que
os CPP continuam p6s morte, porque envolvem o luto familiar. Logo, esses cuidados enlacam uma
assisténcia interdisciplinar abrangendo cuidados totais, ativos e integrados, implementados aquela
doenca em que ndo ha resposta aos tratamentos curativos (Pinho et al., 2021).

O cuidado a criangca gravemente enferma confronta os profissionais de salide com os limites
em curar, demandando transformacdes de sentidos sobre a sua pratica profissional, mediante
guestdes que envolvem a dimenséo intersubjetiva do cuidar em suas reflexdes sobre a dimenséo
ética do cuidado, caracterizando o cuidar como uma atitude alicercada no reconhecimento da
alteridade e seus correlatos, ou seja, torna-se uma atmosfera pluralista que abrange a estruturacéo
do ser com suas particularidades para com o proximo. Portanto, pode-se inferir que esse
reconhecimento das diferencas se baseia na ética, que por sua vez, faz jus aos sentidos de morada e
patria (Azevedo; Pfeil, 2019).

N&o obstante ao foco da crianca, mas também sobre a dindmica familiar, essa é afetada

diretamente de modo que haja reorganizacdo em prol ao enfrentamento do cuidado intensivo e
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paliativo. Embora haja possibilidade de tratamento, existe a inseguranca que pode causar O
adoecimento ndo somente fisico, mas também psicolégico gerando fragilizacdo secundéria, ou seja,
atencéo voltada ao paliativismo pediatrico do préprio filho que resulta em menor inter-relagées de um
casal naquele momento. Torna-se imprescindivel a compreensao guiada por auxilio terapéutico para
que, através da unido, seja possivel existir momentos leves que amenizam o sofrimento.

Os profissionais de salde capacitados para a cura de criangas com doencga cronica com a
tentativa de manter a vitalidade dessas possuem certa dificuldade quando se trata da morte, pois
muitas vezes esta associada com sentimentos negativos de impoténcia. Para esses profissionais, em
alguns casos, além de toda sentimentalidade interligada, precisam ter conhecimento com a finitude
dos recursos, principalmente com a doenca em grau avancado. Nesse momento, a aceitacdo do
prognoéstico deve ser compreendida para que haja a melhor terapéutica. Portanto, os cuidados
paliativos devem fazer parte da trajetdria do processo do diagnéstico até o término da ordem natural
da vida, ofertando assim maiores beneficios ao doente paliativo e, consequentemente, seus
familiares (Silva et al, 2019).

No est4gio de terminalidade, acompanhar e cuidar de criangcas com doencas crdnicas como o
cancer exige competéncias especificas dos profissionais a fim equilibrar o emocional e sensoério,
fazendo com que facilite o processo de compreensdo e aceitagdo do luto posteriormente. Desse
modo, observa-se métodos ludicos e educativos que facilitam a postura pratica dos profissionais
frente ao paliativo, ou seja, um conjunto de fatores como licdes no ambito familiar, social, conversas
empaticas e expressivas positivamente, demonstracdo de afeto e acolhimento pois, assim, as
meninas interdisciplinares acarretam melhor desfecho pessoal e também familiar. Conclui-se que as
criangas, por protecdo do Estado, também séo prioridades nos ambitos da sadde, fazendo com que o
CPP seja oferecido de modo integral, complexo e humanizado desde o0 momento do diagnostico para
gue apresentem desfechos satisfatorios e, se possivel, curativo quando possivel (Silva et al, 2019).

Por conseguinte, essa revisdo de literatura visa abranger toda a importancia dos cuidados
paliativos pediatricos, ressaltando o contexto geral do doente. Desde os beneficios desse tipo de
cuidado com o paciente pediatrico, com sua familia e com a equipe multidisciplinar que o trata, até os
grandes desafios encontrados ainda nesse setor que, embora primordial, ainda se faz primitivo nos

dias de hoje.

MATERIAIS E METODOS

Os artigos utilizados nesta revisao bibliografica integrativa foram pesquisados nas bases de
dados National Library of Medicine (PubMed), Scientific Electronic Library Online (SciELO), Literatura
Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Salde (LILACS), Google Académico e Periédico
Capes, publicados entre os anos de 2013 e 2023. Os descritores utilizados na busca foram: cuidados
paliativos pediatricos, pediatrics and palliative, oncologia pediatrica, palliative pediatric oncology,

importancia dos cuidados paliativos na pediatria, cuidados paliativos na pediatria, palliative in child,
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pediatric palliative care, cuidados paliativos na pediatria, cuidado paliativo and pediatria, palliative
care and oncology.

Em relacao aos critérios de inclusdo, foram selecionados os artigos que apresentavam dados
originais e secundarios sobre os cuidados paliativos pediatricos e suas relevantes consideracdes.
Quanto aos critérios de exclusdo, foram desconsiderados trabalhos em duplicidade, publicados
anteriormente ao ano de 2013 e aqueles que, apesar de possuirem os descritores elegidos, nédo
abordavam a temética da pesquisa diretamente. Apds a aplicacdo dos critérios, foram lidos 132

resumos; analisados 58 artigos completos e selecionados 18 artigos para a inclusé@o nesta reviséo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentre os 18 artigos analisados, publicados entre os anos de 2013 e 2023, todos
correlacionam a importancia dos cuidados paliativos com a esfera do proprio doente pediatrico, seus
familiares e, até mesmo, os profissionais de salude. Dessa maneira, se solidifica o tema como de
relevancia mundial, uma vez que, baseado em estudos caso-controle, revisbes de literatura, artigos
originais e relatos clinicos, se prova a extrema importancia da aplicabilidade desse cuidado.

De acordo com a analise dos artigos, € possivel concluir que o momento da doenca
pediatrica abrange, além da dimensao fisica, questdes mentais e espirituais da crianga e de sua
familia. Dessa forma, os cuidados paliativos pediatricos (CPP) se findam importantes para a
conferéncia e certificacdo da dignidade de todas as partes envolvidas nesse processo de doenga,
cura ou luto, seja os pacientes, os familiares e, até mesmo, os profissionais de saude (Franga et al.,
2018). Vale ressaltar que por se tratar de um trabalho integral e multidisciplinar, os cuidados
paliativos nao se limitam as técnicas curativas e usufruem do acolhimento como principio. Por
conseguinte, € importante porque entende o sujeito como um todo, como um ser cheio de
complexidades, incertezas e limitacées e ndo apenas unicamente como individuo doente (Guimaréaes
et al, 2016).

Tendo como ponto de partida a referéncia pautada no intenso sofrimento e baixa qualidade
de vida que doencas pediatricas geram, foram feitos relatérios de pais enlutados que, apés

A

analisados, elevaram o dizer de que as criancas submetidas a cuidados paliativos pediatricos
apresentaram menos sofrimento com dor, dispneia e ansiedade durante o periodo de fim da vida.
Além disso, os cuidados paliativos pediatricos domiciliaras, ampliaram ainda mais a qualidade de vida
das criangas doentes, uma vez que proporcionam a vivéncia de brincadeiras, diversdes e contato
familiar sobressalente. Ainda, as familias submetidas a esses cuidados, ressaltaram melhora na
comunicacao da crianca enferma. Dessa maneira, conclui-se que os cuidados paliativos pediatricos
revelam grande importancia na esfera comportamental, emocional e fisica no doente e, também, na
sua percepcao familiar (Friedrichsdorf et al, 2019).

As vantagens do paliativismo pediatrico sdo inegaveis. No entanto, foi observado que a falta

de treinamento clinico, bem como de educac¢do de familias com criangas que vivem com doencas
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graves, representa uma grande barreira para criancas e familias no acesso a cuidados paliativos
qualificados. Por isso, mesmo que hoje o nimero de pacientes pediatricos que precisam de cuidados
paliativos ultrapasse o nimero de especialistas em cuidados paliativos que os programas podem
treinar, medidas estdo sendo tomadas frente a esse problema. Por exemplo, um trabalho mostrou a
criacdo de um centro regional de educacdo para preparar enfermeiros educadores no setor de
cuidados paliativos pediatricos. Treze educadores de enfermagem (representantes de sete paises
latino-americanos) foram capacitados e forneceram educacdo em oncologia pediatrica a mais de
1000 enfermeiras (Friedrichsdorf et al, 2019). Em sintese, se observa que tdo importante como o
efeito do paliativismo pediatrico, é o treinamento para a atuacdo da rede multiprofissional na area.
Logo, vé-se a necessidade de o cuidado paliativo em oncologia pediatrica ser abordado até mesmo
durante a graduacéo dos profissionais de salde (Guimarées et al, 2016).

Por fim, foi observado que, mesmo que os CPP ainda seja uma especialidade emergente no
mundo e até no mercado de trabalho, os cuidados paliativos ganham ressalvam porque além dessa
grande abrangéncia do proprio paciente, englobam o tratamento familiar e os beneficios respingam,
ainda, nos profissionais de satde. E notavel que os sentimentos de medo, revolta, culpa e ansiedade
dominam os familiares frente a angustia de assistir 0 paciente oncologico pediétrico tornar-se cada
vez mais debilitado. Ainda, esses mesmos sentimentos assombram os profissionais de salude que se
encontram limitados em acdes conservadoras frente ao quadro clinico. Sendo assim, verifica-se a
necessidade de uma equipe profissional multidisciplinar capacitada para que ela permita que o
processo de adoecimento fisico e emocional da crianga e do familiar seja amenizado com o cuidado
especializado (Marcus et al., 2020).

Apesar de todos os avancos da medicina, muitas sdo as doencas e situagdes cronicas de
saude, ou seja, aquelas que ndo se consegue curar. As condi¢cdes progressivas e limitadoras do
tempo de vida sdo mais comuns no adulto e no idoso, mas podem ocorrer em todas as idades
(Azevedo; Pfeil, 2019).

Para a crianca, a infancia é uma fase de descobertas e brincadeiras, que traz consigo a
expectativa de um futuro saudéavel e feliz. Contudo, isso se perde nas incertezas e ansiedades
desencadeadas a partir do impacto do diagnéstico da doenga e do tratamento afetando a crianga em
seus aspectos fisicos, cognitivos e psicossociais. Devido ao crescente nimero de criangas atendidas
em servicos pediatricos que apresentam doencas sem possibilidade terapéutica de cura, a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (AECP)
determinaram que as criancas que apresentem doencas ou condi¢des que ameacem ou limitem sua
vida tém o direito de receber assisténcia paliativa (Franca et al, 2018).

Nesse contexto, define-se Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) como ag¢fes de cuidado
voltadas a crianca e a sua familia oferecida por uma equipe multidisciplinar em todos os niveis de
atencdo a salde, desde o domiciliar até o hospitalar. Sdo aqueles que buscam a melhoria de

gualidade de vida da crianca, com alivio da dor e outros sintomas fisicos, bem como apoio as
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necessidades e expectativas espirituais e psicossociais da crianca e da familia, uma vez que esta
precisa de apoio no momento de luto. Os cuidados paliativos devem ser adotados desde o
diagnostico até a fase de luto, quando houver, sendo concomitante com a assisténcia curativa e
abranger a dimensao fisica, mental e espiritual da crianca e de sua familia, garantindo sua autonomia

N

e dignidade. Esses cuidados ndo devem ser limitados a realizacdo de procedimentos, sobretudo
devem incluir o componente emocional, a reciprocidade, a boa comunicagéo, o dialogo, a presenca
auténtica, o aspecto cognitivo da percepcdo, do conhecimento e inclusive a intuicdo, desenvolvendo
habilidade para ajudar as criancas e seus familiares a encontrarem 0s seus potenciais e
reconhecerem suas necessidades relacionadas com o bem-estar e os valores humanos auxiliando-as
a lidarem com a situacgéo existencial vivenciada (Franca et al, 2018).

Segundo estudos realizados por Friedrichsdorf et al., (2019) sugerem que criangas com
doencas graves experimentam grande sofrimento dos sintomas e baixa qualidade de vida.
Infelizmente, a maioria dos sintomas angustiantes em criangas com cancer avancado (como dor,
dispneia e nduseas / vdmitos) ndo é tratada e, quando tratada, a terapia geralmente é ineficaz. Uma
autoavaliacdo de pacientes pediatricos com céncer avancado revelou muitos sintomas altamente
angustiantes, incluindo dor (58%), fadiga (41%), sonoléncia (40%), anorexia (36%), nausea (34%),
dispneia (9%) e outros sintomas. Os avanc¢os no controle dos sintomas em criangas que vivem com
doencas graves, como o cancer, infelizmente ndo acompanharam o tratamento direcionado a doenca
subjacente.

Com a necessidade de cuidados pediatricos, a crian¢a passa por transformacdes diversas,
gue ndo sdo apenas organicas ou fisicas. Nesse contexto, além dessas mudancas, ainda se observa
mudancas emocionais e sociais, ambas severas, tanto na prépria crianga, como na familia. Por isso,
h& toda uma alteracdo do dia a dia familiar: internacdes repetidas, restrices fisicas, anglstias e
outros. Isso tudo coloca criangca no centro da necessidade de um servico especializado,
multidisciplinar e integral, para minimizar ou diminuir o sofrimento dela e de sua familia (Martins; Da
Hora, 2016).

Através dos depoimentos dos participantes da pesquisa feita por Guimaraes et al., (2016), foi
possivel observar a preocupacao com o controle e eliminacéo dos sinais e sintomas durante a terapia
paliativa, sobretudo a dor. Destaca-se que a literatura se refere a dor em cuidados paliativos, nao
apenas como dor fisica, provocada pela doenca, mas também como reflexo da situacdo que o
paciente vive, incluindo os aspectos fisicos, mentais e espirituais. Neste sentido, os futuros
profissionais precisam estar sensibilizados para compreender que a avaliagdo e controle da dor é
algo complexo, que exige esfor¢co e empenho da equipe multiprofissional. O sucesso no controle da
dor depende de uma avaliacdo rigorosa de sua intensidade e da efetividade dos analgésicos
utilizados. Para isso, é imprescindivel compreender o desenvolvimento e o comportamento infantil,
pois muitas vezes a crianca é pequena demais para expressar, através da fala, tudo o que esta

sentindo. Por isso, torna-se fundamental conhecer os parametros de sinais para determinadas faixas
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etarias, visando determinar as variacées nas manifestacées da dor. Diversos instrumentos podem ser
utilizados para a avaliacdo da dor em pediatria. Estes incluem entrevistas, para as criancas que ja
verbalizam e podem autorrelatar a dor, e escalas que levam em consideracdo aspectos do
comportamento, como a posicdo do corpo, a expressao facial, o choro; e fisiolégicos, como
frequéncia cardiaca, sudorese, frequéncia respiratdria, entre outros (Guimaraes et al, 2016).

Com isso, € possivel perceber que os cuidados paliativos voltados a crianca envolvem
medidas empregadas para o controle dos sinais e sintomas que surgem quando a doenca ja ndo tem
possibilidade de cura. Além disso, tém por finalidade promover conforto e apoio, por meio da
utilizacé@o de atividades ludicas para promocéo do bem-estar fisico e mental no cuidado a crianca, o
qgue favorece a melhora da sua qualidade de vida. Na perspectiva da equipe multidisciplinar foi
destacada a importancia da preservacdo do ambiente infantil, enfatizando o brincar, sendo importante
para que a crianca hospitalizada em cuidados paliativos tenha a vida mais proxima do normal, uma
vez que proporciona alegria e bem-estar, além de favorecer a interac@o entre ela e os profissionais
da saude, tornando o cuidado mais humanizado. Assim, dar possibilidades e estimular brincadeiras
com as criancas em cuidado paliativo é reconhecer as especificidades da infancia, uma vez que é
através das brincadeiras que a crianca se comunica e expressa seus sentimentos, ansiedades e
frustracbes. Neste contexto, diversos recursos podem ser utilizados para minimizar o adoecimento e
a hospitalizacdo, e ainda promover o bem-estar, conforto e alegria, tais como: o desenho, pintura,
musica, brinquedo, teatro e a iniciativa de contar histdrias (Guimaraes et al, 2016).

E essencial dar voz & crianca e estabelecer um relacionamento franco e aberto para
compreender sua vivéncia e, assim, desenvolver a assisténcia em toda a sua plenitude, com base
nos cuidados paliativos, pautados na demonstracdo de afetuosidade na atencdo e na sensibilidade
de estar presente para tranquiliza-la e conforta-la. No que diz respeito a atuagdo junto a crianga, vale
destacar a importancia que a comunicacao, seja ela verbal ou ndo verbal, tem na relagdo com a

z

criangca que vivencia o processo de terminalidade, pois ela é considerada o alicerce de um bom
relacionamento interpessoal, em busca do seu bem-estar. Através da comunicacéo, a equipe se
mostra disponivel para estar com a crianca, compreendé-la e ajuda-la (Guimarées et al, 2016).

Mais de 21 milh6es de criancas em todo o mundo se beneficiariam com os CPP. Destas,
mais de oito milhdes de criancas precisam de servigcos especializados de CPP. A maioria das
criangas que vivem e morrem com doencgas graves experimenta uma alta carga de sintomas
angustiantes. Muitas criangas gravemente doentes e suas familias ndo tém acesso a servigos de
cuidados paliativos pediatricos subespecialistas nem a médicos treinados em CPP primario. A falta
de educacao parece ser uma barreira significativa para a implementacdo dos CPP (Friedrichsdorf et
al, 2019).

A otimizacdo dos resultados para pacientes com cancer pediatrico depende do avanco bem-
sucedido dos cuidados de suporte para aliviar a carga de tratamento e mitigar os impactos a longo

prazo da terapia contra o cancer. O avanc¢o do cuidado de apoio pediatrico requer a priorizagdo da
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pesquisa, bem como o desenvolvimento e a implementacdo de inovacSes. Como o tema
predominante em toda a oncologia pedidtrica, hd uma clara necessidade de abordagens
personalizadas ou de precisdo que sejam consistentes, baseadas em evidéncias e guiadas por
diretrizes de pratica clinica (Freedman et al., 2023).

O preparo técnico-cientifico, aliado ao desenvolvimento de habilidades como comunicacéo e
escuta, tornam-se fundamentais para garantir a qualidade de vida das criancas diagnosticadas com
patologias sem cura. A educacdo em CPP esta em alta demanda em todo o0 mundo, mas a falta de
treinamento clinico, bem como de educagdo de familias com criancas que vivem com doencas
graves, foi citada como uma grande barreira para criancas e familias no acesso a cuidados paliativos
qualificados, no estudo feito por Friedrichsdorf et al., (2019).

Em 2018, de mais de 220 hospitais infantis, apenas 38 instituicdes dos EUA ofereciam um
total de 47 bolsas pediatricas (ou bolsas para adultos com faixa pediatrica). O nimero de pacientes
pediatricos que precisam de cuidados paliativos continuara a exceder o nimero de especialistas em
cuidados paliativos que os programas podem treinar (Friedrichsdorf et al, 2019).

J& no Brasil, é visivel a caréncia de programas paliativos no Sistema Unico de Salde -
principalmente na atencéo béasica. H4 uma escassa rede de profissionais e de oferta de servi¢co que
dé um tratamento continuado para a crianca e para o adolescente doente, muito menos para suas
familias. Dessa forma, se encontra a dificuldade de manutencdo do tratamento integral. Por
conseguinte, destaca-se a dificuldade de acesso a insumos, medicacdes e politicas publicas de
assisténcia, educacao, habitacdo no pais (Martins; Da Hora, 2016).

Pontos fundamentais foram definidos em relagdo a definicho de CPP, critérios de
elegibilidade e magnitude da necessidade de CPP, enquanto os padr8es foram redefinidos para as
seguintes seis areas: 1) necessidades clinicas, de desenvolvimento, psicolégicas, sociais, éticas e
espirituais; 2) cuidados de fim de vida; 3) modelos de cuidados e configuracdes de cuidados; 4) PPC
em emergéncias humanitarias; 5) ferramentas de cuidados; e 6) educacdo e treinamento para
profissionais de cuidados de salde (Benini et al., 2022).

Com isso, as evidéncias cientificas sobre a necessidade de preparar o graduando para
enfrentar a morte mostram que os curriculos nas instituicdes de ensino superior na area da saude
ainda n&o tém assegurado a contextualizacdo da tematica de modo consistente. E proposto que as
instituicbes de ensino e servico revejam seus planos curriculares e de treinamentos, garantindo a
esses profissionais uma melhor formagdo e apoio para lidar com a abordagem da crianca em
cuidados paliativos.

A familia, ao vivenciar a experiéncia de ter uma crianca enfrentando esta situacdo, se
desestrutura emocionalmente e passa por momentos de grande fragilidade e vulnerabilidade,
necessitando de um suporte para enfrentar este momento. Neste sentido, sugere-se que 0 apoio a
familia e a crianca pode ocorrer por meio de uma conversa ou de um simples abrago — a fim de

amenizar os momentos de dores e medos que emergem diante do agravamento do quadro clinico e
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da iminéncia da morte. O suporte a familia precisa se manter continuo e intenso, uma vez que a
morte de criangas e adolescentes sé@o reconhecidas como tragédias no &mbito familiar em razéo da

sua precocidade.

CONSIDERACOES

Os cuidados paliativos pediatricos transcendem a necessidade exclusiva do cuidado curativo.
Ele se consolida em a¢des subjetivas que incluem, principalmente, o acolhimento em todos os niveis
complexos de salde e bem-estar. O doente, nessa abrangéncia, participa do seu cuidado e a ele
cabe parte de decisfes e condutas em conjunto com a equipe multidisciplinar — isso tudo em prol da
amenizacao da dor fisica, espiritual e, até mesmo, social. Dessa forma, o intuito € proporcionar ao
paciente pediatrico a confianca de que esta ndo s6 sob os melhores cuidados frente ao seu quadro
clinico, como também sob toda a assisténcia integral que ele carece.

Além do eixo paciente pediatrico paliativo e seu cuidado especifico, existe um outro setor que
o envolve e que, também, necessita da visdo desses cuidados: a familia do doente. E notavel que
haja um intenso abalo emocional dos familiares frente a visdo do adoecimento progressivo da crianca
e, por isso, se firma tdo necesséria a manuten¢éo continua do apoio familiar, inclusive ap6s a morte,
com os cuidados com o luto.

Por fim, diz-se que a pratica assistencialista dos cuidados paliativos pediatricos ainda esta
em déficit no contexto da medicina moderna. Nesse contexto, verifica-se a necessidade de
organizac&o da rede multiprofissional especializada pelo Sistema Unico de Satde para que o cuidado
paliativo pediatrico seja ofertado com exceléncia de acordo com a demanda. Partindo do ponto de

7

qgue universalidade, equidade e integralidade s&o os pilares do SUS, é viavel afirmar que esses
devem ser Uteis para que o CPP atinja o platé inicial de a¢do no pais com qualidade e técnica. E
necessario iniciar esses cuidados no instante em que o diagndstico ultrapassa o limite da medicina
curativa convencional e, assim, o tratamento paliativo ndo fica em déficit. Com isso, os profissionais
de saude precisam estar cada vez mais preparados para cuidar de criancas e adolescentes com
prognéstico grave e doenca em fase avancada, necessitando compreender as reacdes e
comportamentos que eles apresentam diante da morte, para assisti-los em suas necessidades

durante o processo de terminalidade.
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