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APRESENTACAO

Inovagé@o e Tecnologia para o Cuidar em Enfermagem Volume 2 retne trabalhos
voltados para a tematica materno-infantil, uma area de grande atuagcédo e pesquisa por
parte dos profissionais de Enfermagem.

Esta tematica esta em constante inovagdo, gracas aos esforcbes e dedicacao
dos pesquisadores. Os artigos presentes neste volume abordam os temas do cotidiano
dos profissionais da linha materno-infantil, mas como uma vertente inovadora, através
de atualizagdes e pesquisas recentes sobre amamentagéo, alteracdes biopsicossociais
na gestacdo, humanizagéo, cuidados com recém-nascido, prematuridade, entre outros
assuntos importantes na pratica dos Enfermeiros.

O conhecimento estd em constante atualizacdo, os profissionais precisam estar
inseridos em um processo diario de capacitacdo. Os pesquisadores responsaveis pelos
artigos deste livro e a Atena Editora compartilham desse pensamento e desta forma, os
trabalhos foram organizados de forma a proporcionar aos Enfermeiros inovag¢des que
possam ser aplicados em suas praticas profissionais.

Desejamos a todos uma agradavel leitura e esperamos contribuir para aprimorar o
conhecimento aplicado a Enfermagem e toda a area da Saude.

Rafael Henrique Silva
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RESUMO: Os cuidados paliativos vém sendo
discutidos em todos os paises. Os cuidados
com uma pessoa em estado terminal ou com
doencas em que a cura ndo é possivel vém se
tornando uma preocupagao crescente em nossa
sociedade e em outros paises. Quando nos
deparamos com esse cenario na primeira fase
da vida, essa situacdo causa um sofrimento em
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todos os envolvidos, desde os familiares da crianga, até as pessoas que estéo lhe prestando
algum tipo de assisténcia. Por esse motivo, esse estudo se propde a realizar uma breve
discusséo sobre essa situagdo téo delicada no inicio da vida.

PALAVRAS-CHAVE:Cuidados paliativos, Saude da crianca, Resiliéncia Psicolbgica.

PALLIATIVE CARE IN PEDIATRICS: A DISCUSSION OF PRACTICE

ABSTRACT: Palliative care has been discussed in all countries. Caring for a terminally ill
person or with diseases where a cure is not possible has become a growing concern in our
society and in other countries. When we encounter this scenario in the first phase of life, this
situation causes suffering in everyone involved, from the child’s family members, to the people
who are providing some kind of assistance. For this reason, this study proposes to conduct a
brief discussion about this very delicate situation at the beginning of life.

KEYWORDS: Palliative care, Child health, Resilience, psychological.

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos vém sendo discutidos em varias frentes cientificas e
profissionais em nossa sociedade. A Organizacdo Mundial da Saude define os cuidados
paliativos como “uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e de
suas familias que enfrentam os problemas associados com doencas potencialmente fatais,
através da prevencao e alivio do sofrimento por meio da identificacao precoce, avaliagéo e
tratamento impecéaveis da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais™.
Pelo mundo, esse tema vem sendo abordado com frequéncia cada vez maior com 0
avancar da tecnologia e de todos os aportes para tratamentos objetivando estabilizacédo
de quadros clinicos ndo curaveis e manutencédo da vida. Quando nos deparamos com
cuidados paliativos quando o foco em questdo é a pediatria, temos desafios maiores
referentes ao fato da clientela pediatrica ter esse viés de inicio da vida, onde se observa
a sensagao que a crianga tem toda uma vida pela frente. Os cuidados paliativos devem
ser proporcionados a todas as criancas cujo tratamento foi ineficaz ou nédo foi capaz de
alterar significativamente seu quadro, sendo que mais cedo ou mais tarde, sua progressao
levara como evolugéo o 6bito?. Esse estudo vem para realizar uma breve discusséo sobre
esse momento tdo delicado e, ao mesmo tempo tao belo que é juntar o inicio de uma vida
humana com a necessidade de tratar uma doenca terminal, ou uma condi¢éo incuravel que
necessitara de tratamento a longo prazo.

Os cuidados paliativos incluem uma abordagem holistica focada no paciente e
no que o cerca, e ainda no desenvolvimento e confianga em evidéncias robustas para
tomar decisbes terapéuticas racionais. Uma énfase constante na combinacéo desses dois
fatores para equilibrar a carga e os beneficios, assegurando que os melhores interesses
do individuo permaneg¢am preservados. Estes tornam-se particularmente importantes em

cuidados paliativos, quando o objetivo do tratamento se torna a manutencéo da qualidade
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de vida®*58,

As criangas que necessitam de CPP apresentam uma série de manifestagdes
clinicas. As mais comuns, independentemente do diagnostico, sdo dor, dispneia e fadiga.
Em cuidados paliativos, hd uma forte relagcdo entre componentes fisicos e psicolégicos
das diversas manifestagdes clinicas. Disturbios do sono, ansiedade, tristeza e depresséao
podem ter impacto significativo na dor. A dor e o sofrimento repercutem ndo apenas no
paciente, mas também em seus familiares®4%¢.

Faz-se importante no tratamento se concentrar, sempre que possivel, nos esfor¢os
continuos para controlar a doenca subjacente, com equipe interdisciplinar auxiliando
a crianca, familiares e cuidadores e também se auxiliando mutuamente no processo do
cuidar. As criangas e suas familias devem ter acesso a cuidados interdisciplinares visando
a promover o bem-estar fisico, psicoldgico e espiritual ideal. Mitos e conceitos erréneos
persistentes levam ao controle inadequado dos sintomas em criancas com doencas que
limitam a vida345®.

Diante de um estudo de revisdo bibliografica’, o profissional que se destaca é
o enfermeiro durante o cuidado, o tipo de cuidado prioritario, além de orientacdes aos
cuidadores, sdo atividades que melhorem a qualidade de vida da crianga, como: curativos
das lesdes, analgesia, higiene, alivio do desconforto respiratorio, interacao positiva com a
crianca, entre outros. Este estudo também expde a dificuldade dos profissionais cuidadores
lidarem com a morte das criancas, o luto intenso se da pelo apego destes profissionais aos
clientes.

OBJETIVO

Realizar breve discusséo sobre os cuidados paliativos em pediatria em ambito geral.

METODOLOGIA

Trata-se de uma discussdo, com abordagem descritiva apdés a reflexdo de
profissionais de saude sobre os cuidados paliativos de pacientes pediatricos.

RESULTADOS

Os cuidados paliativos em pediatria ndo se resumem aos cuidados realizados a
uma crianca em seus Ultimos dias de vida, muito menos com cuidados caritativos’. Os
cuidados paliativos na pediatria sdo uma forma de dar dignidade ao cliente pediatrico e aos
seus familiares. O seu tratamento deve ser direcionado para a continuidade da vida, nas
melhores condi¢des possiveis, minimizando sofrimento e dando qualidade de vida para a
crianga e sua familia.

A proximidade da morte da crianga traz sofrimento para a familia e amigos dela, pois
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se trata de um tabu na sociedade onde existe uma grande dificuldade de aceitacdo da morte
de criangas/adolescentes onde se espera a vitalidade do inicio da vida®. Esse sofrimento se
reflete no profissional de saide que tem como entendimento que o tratamento da crianca é
para colocar essa clientela de volta para a sociedade onde a mesma tera seu crescimento.

Conceber que a clientela pediatrica apresenta problemas de saide que podem lhe
trazer limitagdes para o resto de sua vida ou podem ceifar a vida da mesma prematuramente,
coloca o profissional em situacdo se consternar com a condi¢cdo de saude que a crianga
se encontra e com o sofrimento dessa familia. Trabalhar a resiliéncia tanto desse nucleo
familiar, quanto de quem presta atendimento em salde para essa crianga € importante para
manter a condicao de boa saude mental de ambos.

Historicamente a percepg¢éo sobre o processo de morte e o morrer sofreu significante
mudanca. A morte, em seu processo, ja foi um evento social, acompanhado e esperado em
seu desfecho, comunitariamente®. A morte recebeu uma conotagéo de dor e sofrimento néo
visto antes. Os recursos tecnolégicos e a medicina, somado a dificuldade por parte dos
profissionais de saude, em especial os médicos, em reconhecer a proximidade da morte,
no curso da doenga, reforcam a referida conotagao.

Por muito tempo a morte de criancas foi um fenémeno cotidiano, néo constituindo
um problema social, segundo Ariés, na Idade Média, a crianga ndo era contada como um
ser com caracteristicas especificas a sua condigcéo de infante. A crianga, que historicamente
vai ganhando importancia no contexto social, atualmente é entendida como um vir a ser, um
ser uma mudancga, com expectacao de realizacoes futuras®.

A literatura aponta deficiéncia na formacdo dos profissionais de saude para o
enfrentamento da morte, o que faz com que os mesmos vivenciem sentimentos de temor
e inseguranca no processo de perda'. A redugdo da morte a dimenséo biolégica no meio
académico, dificulta a abordagem satisfatoria relacionadas as inquietacdes e alteracoes
inerentes ao processo de morrer'2,

O advento da urbanizag@o modificara as caracteristicas da dita morte domada e da
boa morte. Em tempos da morte invertida ou a morte bem administrada, a consciéncia da
aproximacao da morte, condi¢do sine qua non a realidade anterior, desta feita &€ confirmada
ndo mais pelo morrente ou familiar, mas por um profissional, o médico. A apropriacdo dessa
consciéncia, independente de quem a assuma, é essencial para a tomada de decisdes'®.

Portanto, a ndo compreensao de que a vida e a morte compdem a mesma trama
do tecido, é fator de sofrimento para as partes envolvidas nesse processo'. A dissociagéo
dessas duas condi¢des tende a majorar o sofrimento inerente a morte.

E dentro dessa perspectiva que é tratado o processo de morrer e ndo unicamente do
evento morte, sendo os Cuidados Paliativos Pediatricos a possibilidade de ressignificagéo
e redefinicdo do sofrimento representado pela morte de uma crianga’®.

Ja em 1998, a Organizagédo Mundial de Salde, conceituou e preconizou os Cuidados

Paliativos Pediatricos a todas as criancas com doengas que ameacem as suas vidas,
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assisténcia essa estendida aos seus familiares.

Acitada expanséao tecnoldgica também trouxe modificagbes na assisténcia pediatrica,
resultando em maior taxa de sobrevida para as criangas enfermas. Entretanto, a despeito
da expansiva oferta tecnolbgica, algumas criancas tém sua vida em ameaca por conta de
uma determinada doenca crénica e/ou progressiva, e isso exige da equipe multiprofissional
pediatrica uma abordagem diferenciada, ndo mais com o foco na cura, mas na qualidade
de vida e no alivio do sofrimento da crianca e de seus familiares™®.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos tém sua génese nos Estados Unidos, onde
€ fundado o primeiro hospice para o publico infanto-juvenil, em 1978. Os CPP partem
da compreensado da necessidade de atencéo diferenciada na assisténcia de criancas e
adultos, tanto na abordagem da doenca, quanto no processo de morte.

Segundo a OMS, os CPP diferem dos cuidados aos adultos a medida que se trata
de uma atencéo dispensada a um publico que se encontra em desenvolvimento fisico,
psicossocial, ético, espiritual e relacional que sdo inerentes a infancia, em suas distintas
fases do desenvolvimento. E para tanto destaca algumas peculiaridades proprias a essa
abordagem, dentre elas a necessidade de comunicacdo sensivel a essas etapas do
desenvolvimento; a variavel dependéncia da crianga em relagdo aos adultos, e que nem
sempre se da de modo linear; o impacto do diagnodstico da doenca da crianca nas familias;
a imensa diversidade de doencas infantis; a tamanha dificuldade de tomada de decisédo
clinica para a manutengéo ou retirada de medicamentos modificadores da doencga ou de
manutencgao da vida; a auséncia de clareza quanto ao prognoéstico, a expectativa de vida e
ao resultado funcional , dentre outros'®.

Dado que o processo de morte e do morrer vem sofrendo modificagdes ao longo
da historia, resultante do desenvolvimento tecnocientifico, em suas diversas dimensoes
na sociedade, faz-se necessario o conhecimento da percepgéo da equipe multiprofissional
no processo da morte e do morrer de pacientes pediatricos em Cuidados Paliativos, haja
vista ser esses atores, também parte do pensamento social em voga, e reprodutor deste,
nos distintos espacos que ocupam socialmente, inclusive enquanto membros de equipe de
saude pediatrica, a fim de contribuir para as tomadas de decis@o na assisténcia a saude
das criangas com doencas que ameacam suas vidas, que objetivem qualidade de vida e
alivio do sofrimento.

Os cuidados de enfermagem empregados diretamente a esses pacientes se torna
de grande importancia, essas medidas perpassam desde no ambito farmacolégico como
néo farmacolégico'.

Independente da doenca de base dessa crianca que a levou ao processo de
cuidados paliativos, os cuidados de enfermagem se faz presente. A partir do momento que
o enfermeiro percebe a necessidade da crianca e dos familiares o processo de paliagéo
torna-se mais brando, trazendo o conforto e o cuidado no qual a crianga necessita'’.

Apesar do reconhecimento por parte dos profissionais sobre a importancia do
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CPP, alguns ainda tem dificuldades para implementa-lo na pratica clinica, o que levanta o
questionamento sobre ser ou ndo necessario uma equipe especializada dentro da unidade
hospitalar. Mesmo entre os profissionais ainda ha estigma em torno do termo CPP que por
vezes é associado somente ao processo de morte-morrer, 0 que torna por muitas vezes
incompativel com a vida cotidiana de cuidados no ambiente pediatrico, onde o principal
foco é a cura'®.

Podemos dizer que a dor € uma sintomatologia bem presente em pacientes em
cuidados paliativos. Criar métodos e estratégias para o alivio da mesma se torna algo
desafiador para a equipe, tendo em vista que muitas vezes a farmacologia se torna
insuficiente para alguns casos. Pensando nisso adotar estratégias adjuvantes ao tratamento
como contato fisico, musica, jogos massagem, técnicas respiratorias e até mesmo explicar
os procedimentos que serao feitos seja algo reconfortante e diminua a dor fisica ou psiquica
da mesma'’.

CONCLUSAO

Faz-se importante observar tanto a crianca e sua familia no &mbito do paliativismo
em pediatria, quanto os profissionais que presenciam essa condigdo tdo delicada, pois
muitos internalizam tal condig&o.

A resiliéncia se faz necessario em todos os integrantes dessa assisténcia. Desde
a ponta de quem estéd recebendo como a crianca/adolescente e seus familiares, quanto
a outra ponta que € a dos profissionais que estdo dando assisténcia e presenciando as
limitacOes e sofrimentos referentes a doencga e ao tratamento.
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