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RESUMO

Introducio: apesar do conceito de cuidados paliativos ja estar bem es-
tabelecido na literatura, o que se observa na pratica é que os profissionais de
saude parecem nao ter conhecimento pleno e seguranca no manejo desses
pacientes, atribuindo-se isso a falta de educacdo continuada e treinamento.
Objetivo: identificar o grau de informacao dos residentes médicos e da equipe
multidisciplinar acerca dos cuidados paliativos pediatricos no Hospital Materno
Infantil de Brasilia Dr. Antonio Lisboa. Metodologia: foi realizado um estudo
descritivo, transversal e com componente analitico, com coleta de dados através
de um questionario. Participaram do estudo residentes da pediatria, neonato-
logia, terapia intensiva e residentes da equipe multidisciplinar. A analise dos
dados foi feita com o programa Microsoft Excel 2013 Office, por meio de anéa-
lise estatistica. Resultados: foram analisados 109 questionarios, respondidos
pelos 110 residentes elegiveis. Foi evidenciado que a maioria das questoes foi
respondida corretamente (70%), com a média de porcentagem de acerto de
56%. Discussao: a formacdo médica especifica em cuidados paliativos no Bra-
sil so teve inicio em 2010, com o tema de cuidados paliativos sendo abordado
de maneira nao continua, ndo obrigatodria e em disciplinas ligadas ao tema da
morte, dor ou relacionado a area de oncologia apenas, nao constando na grade
curricular das escolas médicas, gerando uma deficiéncia desse tema no proces-
so educativo desses profissionais. Conclusdo: o estudo mostrou um nivel de
conhecimento bom por parte dos residentes, porém ainda com necessidade de
melhoria nessa area, mostrando a importancia de uma educacdo continuada
tanto na graduacao, quanto na pés-graduacao.

Palavras-chaves: Cuidados paliativos; Pediatria; Conhecimento.
ABSTRACT

Introduction: although the concept of palliative care is already well
established in the literature, what is observed in practice is that health
professionals seem to lack full knowledge and confidence in managing these
patients, attributing this to the lack of continuing education and training.
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Objective: to identify the level of information of medical residents and the multidisciplinary team about
pediatric palliative care at the Hospital Materno Infantil de Brasilia Dr. Anténio Lisboa. Methodology:
a descriptive, cross-sectional study with an analytical component was carried out, with data collection
through a questionnaire. Residents from pediatrics, neonatology, intensive care and residents from the
multidisciplinary team participated in the study. Data analysis was carried out using the Microsoft Excel
2013 Office program, using statistical analysis. Results: 109 questionnaires were analyzed, answered by
110 eligible residents. It was evident that the majority of questions were answered correctly (70%), with an
average correct answer percentage of 56%. Discussion: Specific medical training in palliative care in Brazil
only began in 2010, with the topic of palliative care being addressed in a non-continuous, non-mandatory
manner and in disciplines linked to the topic of death, pain or related to the area of oncology only, not
appearing in the curriculum of medical schools, creating a deficiency in this topic in the educational process
of these professionals. Conclusion: the study showed a good level of knowledge on the part of residents,
but there is still a need for improvement in this area, showing the importance of continued education both

at undergraduate and postgraduate levels.

Keywords: Palliative care; Pediatrics; Knowledge.

INTRODUCAO

O conceito de cuidados paliativos foi reestrutu-
rado pela Organizacdo Mundial de Satde (OMS) em
2002, referindo-se a uma abordagem multidisciplinar
prestada ao paciente e sua familia frente a uma doen-
ca ameacadora a vida, com o objetivo de melhorar a
qualidade de vida e manejar sintomas fisicos, sociais,
psicoldgicos e espirituais’. Esse novo conceito amplia
a atuacdo dos cuidados paliativos, ndo sendo apenas
cuidados dirigidos a pacientes terminais ou fora de
possibilidade de cura, como definido anteriormen-
te em 1990%%. Com isso, os cuidados paliativos e a
terapéutica curativa se integram, com o objetivo de
promover um plano de cuidado mais consistente®>.
A abordagem da equipe de cuidados paliativos, se-
gundo a Association for Children’s Palliative Care, deve
ser iniciada no momento do diagnostico, em comple-
mentacdo a abordagem curativa, e permanecer até o
desfecho do processo, sejaele acuraouamorte, e até
mesmo durante o luto familiar.

Os cuidados paliativos pediatricos comecaram a
ser devidamente estruturados somente nos ultimos
anos, apos a divulgacdo do documento da Organiza-
cdo Mundial da Satude (OMS) sobre o Alivio da Dor
no Cancer e os Cuidados Paliativos em Criancas, no
qual declarou que toda crianca com cancer receberia
um padrao minimo de alivio da dor e cuidados paliati-
vos. Apesar de ter sido escrito especificamente para
0s cuidados oncoldgicos, esse principio pdde ser es-
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tendido para as demais condicdes na pediatria que
necessitassem desse tipo de cuidado’.

Em pediatria, mais de 400 diagndsticos tém indi-
cacao de cuidados paliativos, sendo os mais frequen-
tes de foro neuroldgico, cardiovascular, oncoldgico e
genético/perinatal®*8. Apesar do conceito de cuidados
paliativos e as indicacoes ja estarem bem estabeleci-
dos naliteratura, o que se observa na préatica é que os
profissionais de salide parecem nao ter conhecimento
pleno e estarem seguros no manejo desses pacientes,
atribuindo-se isso a falta de educacao continuada e
treinamento médico”.

No Brasil, aformacao médica especificaem cuida-
dos paliativos so teve inicioem 2010, diferentemente
de outros locais, como os Estados Unidos (EUA), que
nadécadade 1970 ja contava com 6% das escolas de
medicina com cursos sobre morte e morrer, ampliado
para 30% em 1990, com formacao em cuidados na
terminalidade de vida. Vale ressaltar que, no Brasil, o
tema de cuidados paliativos é abordado de maneira
nao continua, ndo obrigatdria e em disciplinas ligadas
ao tema da morte, dor ou relacionado a area de onco-
logia apenas, ndo constando na grade curricular das
escolas médicas”™.

Diante desse exposto, tornou-se evidente a ne-
cessidade de identificar o grau de informacao dos re-
sidentes médicos e da equipe multidisciplinar acerca
dos cuidados paliativos pediatricos no Hospital Ma-
terno Infantil de Brasilia Dr. Anténio Lisboa, a fim de
reconhecer mais precocemente os pacientes elegiveis
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e melhorar a qualidade da assisténcia desses pacientes
€M NoSSO Servico.

METODOLOGIA

O trabalho foi um estudo descritivo, transversal e
com componente analitico, realizado no Hospital Ma-
terno Infantil de Brasilia Dr. Anténio Lisboa, hospital
pediatrico de referéncia em de Brasilia (DF), durante
0 periodo de janeiro de 2023 a setembro de 2023.

A coleta de dados foi realizada através de um
guestionério previamente elaborado pela autora, du-
rante os meses julho e agosto de 2023, com os princi-
pais temas acerca dos cuidados paliativos pediatricos.

Participaram do estudo residentes dos 3 anos da
residéncia médica em pediatria e dos 2 anos de re-
sidéncia médica em neonatologia e terapia intensiva
do hospital e residentes da equipe multidisciplinar,
incluindo enfermagem, fisioterapia, fonoaudiologia,
nutricdo, farmaécia, servico social, terapia ocupacional
e psicologia, que atuavam na pediatria geral, unidade
de terapia intensiva pediatrica e neonatologia, sendo
elegiveis 47 residentes médicos da pediatria, 9 resi-
dentes médicos da terapia intensiva pediatrica, 12
residentes médicos da neonatologia e 42 residentes
daequipe multiprofissional. O critério de elegibilidade
foram os residentes que estavam cursando os progra-
mas de residéncia médica e multiprofissional do Hos-
pital Materno Infantil de Brasilia Dr. Anténio Lisboa no
ano da pesquisa. Foram excluidos do estudo aqueles
profissionais que estavam em licenca durante todo o
periodo de coleta de dados ou que ndo responderam
ao questionario entregue pela autora.

O objetivo geral foi verificar o grau de informacéo
dos residentes médicos e da equipe multidisciplinar
do Hospital Materno Infantil de Brasilia Dr. Anténio
Lisboa acerca dos principais temas relacionados aos
cuidados paliativos pediatricos. Os objetivos especi-
ficos foram identificar os pontos de maior e menor
conhecimento sobre os principais temas de cuidados
paliativos pediatricos, identificar a abordagem do
tema cuidados paliativos em disciplinas, unidades cur-
riculares ou discussdes nos programas de graduacao e
pos-graduacdo na populacdo estudada e caracterizar
o perfil dos residentes médicos e multiprofissionais e
suas percepcoes em cuidados paliativos pedidtricos.

A coleta de dados foi feita através do preenchi-
mento do questionario, distribuido aos residentes.
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Com os resultados obtidos, foi realizada a tabulacao
dos dados, analise, discussdo e conclusdo dos resul-
tados do trabalho.

A analise dos dados coletados foi feita a partir
do programa Microsoft Excel 2013 Office, por meio
de analise estatistica. Foram consideradas as seguin-
tes varidveis: faixa etaria da amostra estudada, sexo,
aspectos gerais da formacao, experiéncia dos profis-
sionais, contato com o tema de cuidados paliativos na
graduacao/pos-graduacao e as questoes relacionadas
aos cuidados paliativos pediatricos, esse composto
por 14 itens, com as seguintes possibilidades de res-
posta: concordo totalmente, concordo parcialmente,
nem concordo nem discordo, discordo parcialmente
e discordo totalmente. A analise das respostas se deu
através do percentual de cada resposta de acordo com
os itens analisados.

O trabalho foi submetido e aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa da Fundacio de Ensino e
Pesquisa em Ciéncias de Saude (FEPECS) - NUme-
ro do Parecer Consubstanciado: 6.174.903 e CAAE:
69190722.4.0000.5558.

RESULTADOS

Foram analisados 109 questionarios, apesar de
serem elegiveis 110 residentes médicos e da equipe
multiprofissional.

Com relacao aos dados iniciais, foram encontra-
dos os seguintes resultados: a amostra contou com
participantes de ambos os sexos, sendo a maioria mu-
lheres (86%). No que se refere a faixa etéria, a maio-
ria tinha entre 21 e 30 anos (86%). Entre as classes
profissionais, aamostra se dividiu entre 66 residentes
médicos (62%), sendo 45 residentes da pediatria geral
(69%), 9 residentes da unidade de terapia intensiva
pediatrica (13%) e 12 residentes da neonatologia
(18%); e 41 residentes da equipe multiprofissional,
sendo 13 residentes da enfermagem (12%) e 4 resi-
dentes de cada uma das demais areas: farmacia, fisio-
terapia, fonoaudiologia, nutricao, psicologia, servico
social e terapia ocupacional (4% cada). Com relacdo
ao local de trabalho, a maioria eram da pediatria geral
(81%) e com tempo de atuacdo em pediatriaentre 1e
5 anos em sua maior parte (65%).

A andlise sobre o contato dos residentes com o
tema cuidados paliativos em disciplinas, unidades cur-
riculares ou discussdes nos programas de graduacao e
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pos-graduacao, identificou que metade dos participan-
tes teve contato com esse tema na graduacao (50%) e
a maioria deles na pés-graduacdo (58%).

Ao serem avaliadas as respostas das assertivas
especificas sobre cuidados paliativos pediatricos, foi
visto que na primeira assertiva, na qual descrevia que
os cuidados paliativos pediatricos sdo cuidados em
fim de vida (end-of-life care), dirigidos a pacientes fora
de possibilidade de cura, a maioria acertou aresposta
(32%), assinalando discordo totalmente, obtendo essa
resposta tanto por residentes médicos (38%), quanto
pelos residentes da equipe multiprofissional (24%).

Na segunda assertiva, na qual descrevia que a
abordagem dos cuidados paliativos pediatricos é
prestada tanto ao paciente quanto a sua familia até a
morte do paciente, a maioria errou a resposta (59%),
assinalando concordo totalmente, sendo a resposta
correta discordo totalmente, obtendo essa resposta
errada tanto por residentes médicos (59%), quanto
pelos residentes da equipe multiprofissional (59%).

Na terceira assertiva, na qual descrevia que a
abordagem dos cuidados paliativos pediatricos é re-
alizada por uma equipe multidisciplinar, com o objetivo
de melhorar a qualidade de vida e manejar sintomas
fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais, a maioria
acertou a resposta (87%), assinalando concordo to-
talmente, obtendo essa resposta tanto por residen-
tes médicos (85%), quanto pelos residentes da equipe
multiprofissional (88%).

Na quarta assertiva, na qual descrevia que a
equipe multiprofissional deve ser composta por mé-
dico, enfermeiro, assistente social, capeldo/assistente
espiritual, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, nu-
tricionista, profissional de psicologia, fonoaudidlogo,
pedagogo, odontdlogo, farmacéutico, profissionais de
arteterapia/musicoterapia, dentre outros profissionais
que atuam de forma interdisciplinar para o cuidado
holistico da crianca e sua familia, a maioria acertou
a resposta (81%), assinalando concordo totalmente,
tanto por residentes médicos (79%) obtendo essa
resposta, quanto pelos residentes da equipe multi-
profissional (83%).

Na quinta assertiva, na qual descrevia que a assis-
téncia dos cuidados paliativos pediatricos é centrada
no ambiente hospitalar e em centros de referéncia
de cuidados paliativos, a maioria acertou a resposta
(38%), assinalando discordo totalmente, sendo res-
pondido por residentes médicos (43%), enquanto a
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maioria dos residentes da equipe multiprofissional
respondeu discordo parcialmente (32%), seguido da
resposta corretaem 29%.

Na sexta assertiva, na qual descrevia que as do-
encas que demandam cuidados paliativos em pedia-
tria sdo, principalmente, doencas congénitas e gené-
ticas, cardiopatias, condicdes neuroldgicas cronicas
e onco-hematoldgicas, a maioria acertou a resposta
(51%), assinalando concordo totalmente, sendo res-
pondido por residentes médicos (56%), enquanto a
maioria dos residentes da equipe multiprofissional
(51%) respondeu que concorda parcialmente, segui-
do daresposta correta 44%.

Na sétima assertiva, na qual descrevia que se
enquadram como indicacdes de cuidados paliativos
pediatricos: condicdes em que o tratamento curati-
vo é possivel, mas pode falhar (por exemplo: cancer);
condicdes em que o tratamento intensivo em longo
prazo pode se prolongar, mas a morte prematura pode
ocorrer (por exemplo: HIV, anemia falciforme e fibrose
cistica); condicoes progressivas (por exemplo: trisso-
mia do cromossomo 18 e doenca neurodegenerativa);
condicdes neuroldgicas ndo progressivas (por exem-
plo: prematuridade extrema e lesdo cerebral hipdxica),
a maioria acertou a resposta (68%), assinalando con-
cordo totalmente, obtendo essa resposta tanto por
residentes médicos (75%), quanto pelos residentes
da equipe multiprofissional (54%).

Na oitava assertiva, na qual descrevia que segun-
doumdos principios dos cuidados paliativos pediatri-
cos, ter uma proposta terapéutica curativa se contra-
poe a introducdo dos cuidados paliativos, a maioria
acertou aresposta (47%), assinalando discordo total-
mente, respondido por residentes médicos (57%), ja
que os residentes da equipe multiprofissional (37%)
responderam que discorda parcialmente, seguido da
resposta corretaem 29%.

Na nona assertiva, na qual descrevia que os cui-
dados paliativos pediatricos preconizam a ortotanasia,
definida como a morte desejavel, na qual ndo ocorre
o prolongamento da vida artificialmente, diferente da
eutanasia, definida como uma prética de abreviar a
vida, ou a distanasia, definida como o prolongamento
do processo de morte, por meio de tratamento que
apenas prolonga a vida bioldgica do paciente, sem
qualidade de vida e sem dignidade, a maioria acertou
a resposta (55%), assinalando concordo totalmente,
obtendo essa resposta tanto por residentes médicos
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(59%), quanto pelos residentes da equipe multipro-
fissional (46%).

Na décima assertiva, naqual descrevia que ador
€ um dos sintomas mais prevalentes nos cuidados pa-
liativos pedidtricos e se relaciona a prépria doenca,
as intervencdes meédicas aplicadas ou ao tratamento
instituido, a maioria acertou a resposta (69%), assi-
nalando concordo totalmente, obtendo essa respos-
ta tanto por residentes médicos (69%), quanto pelos
residentes da equipe multiprofissional, nesse item
apenas das residentes da enfermagem (62%).

Na décima primeira assertiva, na qual descrevia
que no manejo da dor, podem-se utilizar analgésicos
nao-opioides, analgésicos opioides e drogas adjuvan-
tes ou coanalgésicos, mas excluindo os procedimen-
tos invasivos e a sedacdo, a maioria errou a resposta
(36%), assinalando discordo parcialmente, sendo a
resposta correta discordo totalmente, obtendo essa
resposta errada tanto por residentes médicos (34%),
quanto pelos residentes da enfermagem (54%). Ja os
residentes da farmacia, a maioria (50%) respondeu
que discorda totalmente.

Na décima segunda assertiva, na qual descrevia
que comrelacdo aos medicamentos usados no manejo
da dor em cuidados paliativos pediatricos, a “escada
analgésica’ com 3 degraus, orienta que ador leve pode
ser tratada com um analgésico ndo opioide, a dor mo-
deradaounao responsiva a esse degrau com a associa-
cao de um opioide fraco, como codeina e tramadol, e
uma dor forte pode ser tratada com um opioide forte
(por exemplo: morfina), somado ou ndo a um analgé-
sico ndo opioide, a maioria errou a resposta (63%),
assinalando concordo totalmente, sendo a resposta
correta discordo totalmente, que nao foi assinalada
por nenhum residente, obtendo essa resposta erra-
datanto por residentes médicos (68%), quanto pelos
residentes da farmacia (100%). Ja os residentes da
enfermagem, a maioria (38%) responderam nem con-
cordo nem discordo.

Na décima terceira assertiva, na qual descrevia
que os critérios de limitacdo de suporte de vida utili-
zados sdo aordem de ndo reanimar, ndo instituicdo de
suporte avancado ou retirada do suporte avancado de
vida ja instituido, a maioria errou a resposta (38%),
assinalando concordo parcialmente, sendo aresposta
correta concordo totalmente, obtendo essa resposta
errada tanto por residentes médicos (40%), quanto
pelos residentes da psicologia (75%). Ja a maioria dos
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residentes da enfermagem (54%) respondeu que con-
cordatotalmente. Os residentes da fisioterapia dividi-
ram suas respostas uniformemente (25% cada) entre
as respostas concordo totalmente, concordo parcial-
mente, discordo totalmente e discordo parcialmente.

Na décima quarta assertiva, na qual descrevia
que com relacao ao manejo da dispneia, a oxigeniote-
rapia reduz a dispneia apenas nos pacientes hipoxé-
micos e que para alivio da dispneia no final da vida ou
refratéria ao tratamento em outras enfermidades, os
opioides sdo o medicamento de escolha, como morfina
e fentanil, a maioria acertou a resposta (33%), assina-
lando concordo totalmente, obtendo essa resposta
pela maioria apenas dos residentes médicos (35%). A
maioria dos residentes da enfermagem (31%) respon-
deudiscordo parcialmente. Em relacdo aos residentes
dafisioterapia, a maioria (50%) respondeu que concor-
da parcialmente. A maioria dos residentes da farmacia
(50%) respondeu nem concordo nem discordo.

Tendo em vista esses resultados, foi evidenciado
que a maioria das questoes foi respondida correta-
mente (70%), com a média de porcentagem de acerto
de 56%. J4 as questdes respondidas de forma equivo-
cada corresponderam a 30% do total, com a média de
porcentagem de erro de 49%.

DISCUSSAO

O conceito de cuidados paliativos ja estd bem es-
tabelecido na literatura, no entanto, o que se observa
na pratica é que os profissionais de salde parecem
nao ter conhecimento pleno e estarem seguros no
manejo desses pacientes, atribuindo-se isso a falta de
educacdo continuada e treinamento médico, como j
mencionado anteriormente’. Esse dado foi observado
na pesquisa, onde apenas 50% dos residentes referem
que tiveram contato com o tema de cuidados paliati-
vos na graduacdo e 58% dos residentes referem esse
assunto abordado na pods-graduacao.

A formacdo médica em cuidados paliativos con-
tinua sendo abordada, em sua maioria, de maneira
descontinuada, nao constando na grade curricular
obrigatéria das escolas médicas”™°.

De forma geral, apesar da maioria das questoes
terem sido respondidas de forma correta, o que se
observa é que a média de porcentagem de acertos
ndo foi tdo alta, correspondendo a 56%. Isso eviden-
cia que o conhecimento médico e multiprofissional
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necessita de melhorias. Esse dado esta de acordo
com outros estudos, que expuseram que pesquisas
realizadas em outros paises mostraram um déficit na
formacao dos profissionais de salide no que concerne
aos cuidados paliativos™™.

O primeiro conceito de cuidados paliativos foi
descrito como cuidados totais e ativos dirigidos a
pacientes fora de possibilidade de cura. Apos refor-
mulacdo em 2002, foi descrito como uma abordagem
prestadaao paciente frente auma doenca ameacado-
ra avida e ndo sé aos pacientes terminais'=. Apesar
de ser um conceito importante e jd muito bem estru-
turado, foi observado na pesquisa que umas parcelas
dos residentes ainda ndo conhecem esse conceito
mais amplo, de forma que, apesar de a maioria (32%)
ter acertado a questdo, ao somar a porcentagem das
demais respostas, observa-se que 68% dos residen-
tes ndo demonstraram ter conhecimento claro sobre
esse assunto.

A abordagem dos cuidados paliativos deve ser
realizada desde o momento do diagndstico, até o
desfecho do processo para o paciente, sendo a cura
ou a morte, e durante o luto familiaré. Foi observa-
do na pesquisa que a maioria dos residentes (59%)
entende que a abordagem dos cuidados paliativos
pediatricos é prestada tanto ao paciente quanto a
suafamilia apenas até a morte do paciente, excluindo
0 conhecimento sobre o apoio da equipe a familia
durante o luto. Esse assunto foi o ponto de menor
conhecimento dos residentes dentre todos os topi-
cos abordados na pesquisa.

Os cuidados paliativos visam uma abordagem
multidisciplinar, com o objetivo de melhorar a quali-
dade de vida e manejar sintomas fisicos, sociais, psi-
cologicos e espirituais, com cuidados prestados ao
paciente e sua familia frente 8 uma doenca ameaca-
dora a vida®. Com relacéo a essa definicdo, a maioria
dosresidentes demonstrou bom conhecimento, ja que
87% responderam o item de forma correta, sendo esse
o ponto de maior conhecimento dos residentes dentre
todos os topicos abordados na pesquisa.

Para que o paciente tenha, entao, essa aborda-
gem holistica, a equipe multiprofissional idealmente
deve ser composta por médico, enfermeiro, assisten-
te social, capelao/assistente espiritual, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, nutricionista, psicélogo, psi-
quiatra, fonoaudidlogo, pedagogo, odontdlogo, farma-
céutico, profissionais de arteterapia, profissionais de
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musicoterapia, dentre outros profissionais que atuam
de forma interdisciplinar com reciprocidade, partici-
pando da tomada de decisdes e do plano terapéutico™.
Sobre esse tépico também foi evidenciado um nivel de
conhecimento satisfatorio por parte dos residentes,
tanto que 81% deles acertaram esse item, sendo o se-
gundo maior ponto de conhecimento dos residentes
dentre todos os topicos abordados na pesquisa.

Os cuidados paliativos podem ser coordenados
em qualquer local, como no hospital ou outras unida-
des de saude, hospice, casas de repouso e até no domi-
cilio do paciente®. Com relacdo a esse tema, a maioria
dos residentes acertaram o item sobre os locais que
podem oferecer esse tipo cuidado.

Em pediatria, as doencas que demandam cuida-
dos paliativos sdo, principalmente, doencas congénitas
e genéticas, cardiopatias, condicées neurolégicas cro-
nicas e onco-hematolodgicas®. A maioria dos residentes
demostrou ter conhecimento sobre essas indicacoes,
tanto que 51% acertaram a resposta desse item.

Continuando no tema dos pacientes elegiveis, de
forma sistematica, as doencas elegiveis para cuidados
paliativos pediatricos podem ser divididas em quatro
grupos: 1. Condicdes em que o tratamento curativo é
possivel, mas pode falhar (por exemplo: doencas onco-
logicas e doencas cardiacas graves); 2. Condicdes em
que o tratamento intensivo em longo prazo pode se
prolongar, mas a morte prematura pode ocorrer (por
exemplo: HIV, anemia falciforme e fibrose cistica); 3.
Condicbes progressivas (por exemplo: trissomia do
cromossomo 13 ou 18 e doenca neurodegenerati-
va), ou condicdes neuroldgicas ndo progressivas (por
exemplo: prematuridade extrema e lesdo cerebral hi-
pdxica)>*8. Com relacdo a esse item, foi evidenciado
que amaioria dos residentes (68%) tem conhecimento
sobre os pacientes elegiveis aos cuidados paliativos.
Esse topico é de extrema importancia, j& que os re-
sidentes estdo em contato com diversos pacientes
com essas condicoes, por trabalharem em um hospital
pediatrico de referéncia, que conta com o servico de
cuidados paliativos. Dessa forma, ao compreender 0s
pacientes elegiveis, é possivel identificar mais preco-
cemente esses pacientes e melhorar a qualidade da
assisténcia prestada em nosso servico.

Aintroducdo dos cuidados paliativos nao se con-
trapde a proposta terapéutica curativa, pelo contrério,
mesmo quando ha tratamento curativo, cuidados pa-
liativos devem e necessitam ser implementados, com o
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objetivo central de proporcionar melhor controle dos
sintomas e melhor qualidade de vida para a crianca e
sua familia**?. A maioria dos residentes demonstrou
ter conhecimento sobre esse conceito, ja que 4/% dos
residentes acertaram a resposta desse item. Esse é
outro conceito essencial, que possibilita a indicacao
dos cuidados paliativos no momento certo quando a
equipe entende que essas abordagens sdo comple-
mentares e ndo antagodnicas, ndo esperando esgotar
as terapéuticas curativas para iniciar os cuidados pa-
liativos. Com a progressdo da doenca e a consequente
reducdo das possibilidades curativas, os cuidados pa-
liativos assumem uma curva ascendente, tornando-se
necessidade absoluta. Logo, assumir que nao ha lugar
para cuidados paliativos até que as medidas curativas
sejam exauridas, pode interferir na abordagem preco-
ce de questoes delicadas, como limitacao de terapéu-
tica invasiva no fim da vida“.

A eutanasia foi definida, inicialmente, como o
ato de tirar avida do ser humano. Atualmente, é de-
finida como uma pratica para abreviar a vida, com o
objetivo de aliviar ou evitar sofrimento para os pa-
cientes. Essa pratica é ilegal no Brasil, tanto que o
Cédigo de Etica Médica brasileiro de 1988 aborda
alguns artigos sobre o tema, se posicionando contré-
rio a participacao do médico na eutandsia e no suici-
dio assistido, porém essa pratica é aceita em alguns
paises, como a Holanda e a Bélgica®s.

Adistanasia é conceituada como uma morte di-
ficil ou penosa, usada para indicar o prolongamento
do processo da morte por meio de tratamento que
apenas prolonga a vida bioldgica do paciente, sem
qualidade de vida e sem dignidade, podendo ser cha-
mada também de obstinacdo terapéutica, ja que a
intencdo é de se fixar na quantidade de tempo dessa
vida e de instalar todos os recursos possiveis para
prolonga-la ao maximo*®.

A ortotanésia é definida como a boa morte ou
morte digna, sendo a morte desejavel, na qual ndo
ocorre o prolongamento da vida artificialmente,
através de procedimentos que acarretam aumento
do sofrimento, alterando o processo natural do mor-
rer. Nesse sentido, o individuo em estagio terminal
é direcionado pelos profissionais envolvidos em seu
cuidado para uma morte sem sofrimento, que dis-
pensa a utilizacao de métodos desproporcionais de
prolongamento da vida, tais como ventilacdo artifi-
cial ou outros procedimentos invasivos. A finalidade
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primordial € nao promover o adiamento da morte,
sem, entretanto, provocé-la; é evitar a utilizacdo de
procedimentos que desonrem a dignidade humana na
finitude da vida®™. Esse conceito ja é bem entendido
pelos residentes, tanto que 55% acertaram a questao.
No entanto, ainda é preciso melhorar, para que o fim
de vida seja assistido da melhor forma possivel, por
toda a equipe.

A dor é um dos sintomas mais prevalentes nas
criancas em cuidados paliativos e se relaciona a pro-
pria doenca, as intervencodes médicas aplicadas ou
ao tratamento instituido®. A maioria dos residentes
(69%) demonstrou ter conhecimento sobre a preva-
|énciadador. Isso éimportante, ja que a medida que o
‘cuidar” e o alivio do sofrimento sdo entendidos como
prioridade na abordagem das criancas com condicoes
clinicas ameacadoras a vida, o manuseio da dor e de
outros sintomas ganha espaco, sendo visto como parte
fundamental no cuidado paliativo?*°.

O manejodador érealizado através da adocao de
medidas nao farmacolodgicas e farmacolégicas. As me-
didas nao farmacoldgicas incluem recursos psicocom-
portamentais, como musicoterapia e aromaterapia e
recursos fisicos como massoterapia e acupuntura®.

As medidas farmacoldgicas incluem trés gru-
pos: analgésicos nao-opioides, analgésicos opioides e
drogas adjuvantes ou coanalgésicos. Em caso de dor
refratéria a essas medidas, pode-se utilizar, ainda, os
procedimentos invasivos e a sedacdo paliativa®'. A
abordagem completa da dor ainda precisa ser mais
bem esclarecida aos residentes, jd que a maioria errou
o item que descrevia todas essas medidas. O conhe-
cimento do manejo adequado da dor é fundamental,
ja que esse sintoma pode gerar impactos em diversas
dreas davidadacrianca, exercendo efeitos deletérios
em longo prazo sobre a sensibilidade dolorosa, o fun-
cionamento do sistema imunoldgico, a neurofisiologia
e o comportamento®’.

Outro ponto importante a ser considerado no
manejo da dor é o impacto negativo que o controle
inadequado desse sintoma pode causar nas familias,
como por exemplo, resultar em luto complicado, ja que
um dos desejos mais comuns dessas familias é que a
morte seja a menos dolorosa possivel®®,

Um dos principios que orienta o manejo da dor
¢ a “escada analgésica’, que consiste na orientacao de
utilizar os medicamentos de acordo com sua potén-
Cia analgésica e a intensidade da dor do paciente!4.
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A Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em 1986,
preconizou o uso sequencial de medicamentos atraveés
inicialmente de trés degraus'??°,

Com base nessa diretriz, a dor leve poderia ser
tratada com um analgésico ndo opioide, compondo o
primeiro degrau. A dor moderada ou ndo responsiva a
esse degrau poderia ser tratada com a associacao de
um opioide fraco, compondo o segundo degrau. E, por
fim, uma dor forte poderia ser tratada com um opioi-
de forte, somado ou ndo a um analgésico ndo opioide,
compondo o terceiro degrau, sendo que apenas um
medicamento de cada classe deve ser utilizado?*. Além
disso, em todos esses degraus poderia ser adicionado
0 uso de medicamentos adjuvantes, que ajudam na
eficicia da analgesia e no controle dos efeitos adver-
sos dos opioides, permitindo um controle da dor com
menor risco de toxicidade?™.

Se a dor persistisse, mesmo apds uso das medi-
cacoes doterceiro degrau, medidas intervencionistas
como cateteres peridurais, neurolises e bloqueios ner-
vosos poderiam ser utilizadas'?™.

No entanto, a Organizacao Mundial da Saude
(OMS), em 2012, reformulou a “escada analgésica”
para a populacdo pediatrica®. De acordo com as no-
vas diretrizes propostas, o segundo degrau, anterior-
mente composto por opioides fracos como codeina
e tramadol, foi removido e a recomendacao atual é
0 uso de pequenas doses de opioides fortes para o
tratamento da dor moderada ou dor leve que ndo foi
resolvida com as medicacdes utilizadas no primei-
ro degrau'#181721-24 Essg mudanca é embasada na
conclusdo de que ndo ha evidéncias cientificas sufi-
cientes para recomendar o uso seguro de codeina e
tramadol em criancas'. Dessa forma, o risco-bene-
ficio de utilizar um opioide forte e efetivo € menor
se comparado a incerteza da resposta da codeina e
do tramadol no tratamento da dor?224,

Apesar da reformulacdo da recomendacao do
uso dessas medicacoes ja terem ocorrido ha alguns
anos, esse conhecimento ainda nao estd bem estru-
turado entre os residentes, jd que a maioria (63%)
errou o item sobre esse tema, evidenciando que a
base tedrica deles ainda consiste na recomendacéo
dos 3degraus e ndo de apenas 2, como é arecomen-
dacdo mais recente®.

A limitacdo de suporte a vida deve ser conside-
rada na auséncia de tratamentos que tragam benefi-
cios para o paciente e deve fazer parte do plano de
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cuidados paliativos. Inclui, portanto, a ordem de ndo
reanimar, a ndo instituicdo de suporte avancado ou a
retirada do suporte avancado ja instituido®.

A limitacdo de suporte a vidaem criancas é um
assunto complexo e de interesse crescente, princi-
palmente apds a Bélgica ter aprovado, em feverei-
rode 2014, lei sobre a eutanasia, sem referéncia a
limites de idade. Estudos internacionais mostram
que amaior parte dos cuidados em fim de vida para
criancas ocorrem nas unidades de terapia intensiva
e o objetivo do tratamento ¢é a paliacdo dos sinto-
mas para conforto do paciente e da familia. A limi-
tacado do suporte a vida, geralmente se inicia pela
decisdo de nao reanimar, evoluindo para a retira-
da do suporte ventilatério. A extubacdo paliativa é
uma forma de limitacdo de suporte a vida utilizada
mundialmente, principalmente em pacientes adul-
tos, mas pouco descrita em criancas. No Brasil, a
ordem de ndo reanimar é o critério de limitacdo do
suporte a vida mais utilizado. A maioria dos pacien-
tes é submetida a reanimacéao cardiorrespiratoria
nos momentos que antecedem o ébito, mesmo no
caso de pacientes terminais. Os médicos pediatras
intensivistas entendem a limitacdo do suporte avida
como sindnimo de ndo reanimar e/ou ndo oferecer
novas terapias. Embora ndo oferecer ou suspender
tratamentos que nao serao suficientes para recupe-
rar o bem-estar de um paciente sejam moralmente
equivalentes, muitos profissionais ndo consideram
a possibilidade de suspender alguma terapia, que
parece ser visto como algo mais ativo e que poderia
ter implicacdes legais®. Conforme evidenciado na
literatura, esse tema é complexo, e ainda precisa
ser melhor esclarecido entre os residentes, ja que
amaioriaerrou o item que descrevia os critérios de
limitacdo de suporte de vida.

O manejo dadispneia se da de diferentes formas,
de acordo com o que causa esse sintoma. O oxigénio
suplementar, por exemplo, reduz a dispneia apenas
nos pacientes hipoxémicos. Para alivio da dispneia no
final davida ou refrataria ao tratamento em outras en-
fermidades, os opioides, como morfina e fentanil, séo
0s medicamentos de escolha. Os benzodiazepinicos
nao sdo medicamentos de primeira linha, mas podem
ser utilizados como coadjuvantes aos opioides na ten-
tativa de reducdo da ansiedade associada a dispneia.
Outros medicamentos podem ser agregados, como
os diuréticos, corticoides e broncodilatadores?. Com
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relacdo a esse tema, a maioria dos residentes acerta-
ram, sendo um ponto importante, ja que a dispneia
também é um sintoma prevalente entre as criancas
em cuidados paliativos.

CONCLUSAO

A educacdo médica e multiprofissional acerca
de cuidados paliativos é extremamente importan-
te para garantir que esses profissionais dominem
todos os principios que regem esse tema, de forma
que, durante sua atuacdo, possam oferecer o melhor
cuidado para o paciente e sua familia em todas as
esferas propostas.

O presente estudo constatou que a maioria
dos residentes dominam grande parte dos princi-
pais conceitos que orientam os cuidados paliativos
pediatricos, ja que 70% das questdes foram respon-
didas corretamente. No entanto, 30% das questoes
foram respondidas de forma errada, demonstrando
que ha pontos que devem ser mais bem abordados
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