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APRESENTACAO

A respeito da influéncia das dinamicas sociais, politicas, institucionais e ideolégicas
no campo da saude, o texto “Diretrizes para a politica de saude de um governo popular e
democratico” publicado em 1987 nos Cadernos de Saude Publica pelo autor Luiz Salvador
de Miranda Sa Junior, explicita que: “(...) quanto maior e mais enraizada for a consciéncia
da populagéo de que saude é bem-estar e que o bem-estar € decorréncia da satisfacéo de
necessidades basicas do individuo e de protecao do ambiente, estando, inseparavelmente,
interligada a educacéo, a habitacéo, aos transportes, ao vestuario, a higiene do ambiente,
a politica salarial e a outras necessidades individuais e sociais, tanto mais a sanidade e o
sistema de saude seréo objeto de reivindica¢des e de propostas politicas concretizaveis”.

Porsuavez, apresente obraplanejadaemtrés volumes pela Atena Editora, contempla
68 textos entre artigos técnicos e cientificos elaborados por pesquisadores de Instituicoes
de Ensino publicas e privadas de todo o Brasil. Indo ao encontro da indissociabilidade entre
os contextos aqui abordados, a organizacdo deste e-book foi implementada de modo a
possibilitar que todos os volumes abordassem todas as tematicas de seu titulo: “Ciéncias
da Saude: Influéncias Sociais, Politicas, Institucionais e Ideoldgicas”.

Espera-se que o contetdo aqui disponibilizado possa subsidiar o desenvolvimento
de novos estudos contribuindo para o interesse da ciéncia nacional acerca das politicas
publicas e de seus respectivos impactos na area da saude. Boa leitura!

Luis Henrique Almeida Castro
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RESUMO: O cancer infantii € considerado
uma doenca potencialmente curavel se tratado
de forma precoce em centros especializados.
No entanto, em alguns casos, mesmo com
0 uso de toda terapéutica disponivel a cura
nao é possivel. Desse modo, cabe a equipe
multidisciplinar oferecer conforto e dignidade
ao paciente e sua familia, por meio de uma
assisténcia tdo importante quanto a curativa:
0s cuidados paliativos. O cuidado paliativo
pediatrico é um desafio para toda equipe
envolvida. A complexidade desse cuidado requer
solidariedade, compaixdo, apoio e alivio do
sofrimento. Este estudo consiste em uma reviséo
integrativa da literatura de cunho descritivo,
realizada nas fontes indexadas as bases de dados
Scientific Electronic Library Online (SCIELO),
Literatura Internacional em Ciéncias da Saude
(MEDLINE), e Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), cujo
objetivo: identificar nas produgbes cientificas

Ciéncias da saude: Influéncias sociais, politicas, institucionais e ideologicas 2

as acdes da equipe de saude nos cuidados
paliativos a crianga com cancer, considerando
as especificidades da doenca e discutir o
processo de morte/morrer na promo¢ao de uma
morte digna dentro de uma unidade de terapia
intensiva. Os resultados apontam trabalho em
equipe, manejo da dor, dialogo, apoio a familia
e particularidades do cancer infantil, medidas
consideradas fundamentais na assisténcia
paliativa. Concluimos sobre a necessidade
de reflexdo sobre as questdes que envolvem
o fim de vida de criangas no contexto das
Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP),
especialmente no que diz respeito a transicao do
foco curativo para o paliativo, uma vez que isso é
necessario para que se possa proporcionar uma
morte mais digna e com menos soffimento para a
crianga e apoio para sua familia que acompanha
o desfecho final.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos na
terminalidade da vida; Pediatria. Enfermagem
oncolégica; Unidades de terapia intensiva
pediatrica.

TERMINALITY IN PEDIATRIC
ONCOLOGY: PROMOTION OF
PALLIATIVE CARE IN THE INTENSIVE
CARE UNIT

ABSTRACT: Childhood cancer is considered
a potentially curable disease if treated early in
specialized centers. However, in some cases,
even with the use of all available therapies,
a cure is not possible. Thus, it is up to the
multidisciplinary team to offer comfort and dignity
to the patient and his family, through assistance
as important as curative: palliative care. Pediatric
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palliative care is a challenge for the entire team involved. The complexity of this care requires
solidarity, compassion, support and relief from suffering. This study consists of an integrative
review of the literature of a descriptive nature, carried out in the sources indexed to the
databases Scientific Electronic Library Online (SCIELO), International Literature in Health
Sciences (MEDLINE), and Latin American and Caribbean Literature in Life Sciences. Health
(LILACS), whose objective: to identify in scientific productions the actions of the health team
in palliative care for children with cancer, considering the specificities of the disease and to
discuss the process of death / dying in the promotion of a dignified death within a health unit.
intensive therapy. The results point to teamwork, pain management, dialogue, family support
and particularities of childhood cancer, measures considered essential in palliative care. We
conclude that there is a need for reflection on issues involving the end of life of children in
the context of Pediatric Intensive Care Units (PICUs), especially with regard to the transition
from curative to palliative focus, since this is necessary for that a more dignified death with
less suffering for the child and support for his family that accompanies the final outcome can
be provided.

KEYWORDS: Palliative care at the end of life; Pediatrics. Oncology nursing; Pediatric
intensive care units.

INTRODUCAO

A expanséo tecnol6gica ocorrida nas ultimas décadas propiciou o desenvolvimento
de todas as areas de cuidados da saude, modificando o perfil dos pacientes e das
doencgas. Na pediatria, 0 avango tecnoldgico trouxe inegaveis progressos em todas as
especialidades. Na oncologia, o surgimento de novas terapéuticas permitiu significativa
reducao na mortalidade das criangcas acometidas por cancer.

Contudo, como afirmam Piva, Garcia e Lago (2011), apesar de todo o aparato
tecnoldgico, algumas criangas ainda vivem em condi¢des que ameagam a vida: as portadoras
de sequelas graves ou que necessitam de cuidados especiais ou as acometidas por doenca
oncoldgica que ndo respondem aos modernos tratamentos instituidos. Valadares, Mota e
Oliveira (2013) relatam que lidar com esse novo perfil de paciente exige uma abordagem
diferente. Mesmo quando ha tratamento curativo, cuidados paliativos devem e necessitam
ser implementados, com o objetivo central de proporcionar melhor controle dos sintomas e
melhor qualidade de vida para a crianga e sua familia.

Em 1998, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) apresentou uma definicao
especifica para cuidados paliativos na pediatria: “cuidado ativo e total prestado a criancga,
no contexto do seu corpo, mente e espirito, bem como o suporte oferecido a toda a sua
familia”. Segundo a OMS, o cuidado paliativo deve ser iniciado quando a doenca cronica
é diagnosticada, devendo caminhar concomitantemente com o tratamento curativo
(VALADARES, MOTA E OLIVEIRA, 2013).

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), a avaliacdo e o alivio
do sofrimento sdo prioridades nessa abordagem e devem ultrapassar o campo biologico,
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alcancando as esferas psiquica e social. Para que isso seja realmente possivel, a OMS
afirma a necessidade de equipe multidisciplinar que inclua, nesse processo, toda a familia
e 0 meio em que a crianca esta inserida. Tais cuidados podem ser prestados em centros
de atencdo priméria, terciaria e até mesmo no domicilio da crianga. Porém, abordaremos
neste estudo a atencao terciaria, aquela na qual a crianga ja se encontra institucionalizada,
durante sua hospitalizacdo em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP).

Segundo Poles, Baliza e Bousso (2013), nos dias atuais, tanto a doenga como a
morte reside no hospital, deixando de ocupar, como outrora, o aconchego do lar. A partir
de meados do século passado, comegam a surgir as modernas terapias intensivas; a partir
dai, os objetivos primarios do tratamento, através de sofisticados recursos terapéuticos,
passaram a ser: qualificar, quantificar e controlar uma ampla variedade de fenébmenos
biolégicos. Tais preocupacdes fazem esquecer que na outra extremidade dos tubos, cabos
e drenos, atras de alarmes e restrito ao leito, encontra-se um ser humano.

No universo da pediatria brasileira, em um estudo de Souza et al (2013), as primeiras
unidades de terapia intensiva foram inauguradas na década de 1970. O intensivismo
pediatrico € uma especialidade jovem e que desfrutou de incriveis avangos tecnoldgicos
nos Ultimos anos, os quais criaram situagdes inimaginaveis em que, frequentemente, o
limite do prolongamento da vida é contraposto em favor do prolongamento da morte.

Para Garros (2014), muitas criangas morrem nas UTIP como resultado de uma
deciséo de limitar ou suspender as medidas de suporte vital ou, ainda, ndo ressuscitar.
Sabe-se que tal decisao esté justificada na opg¢ao pela morte digna ou “boa morte”. Esses
aspectos refletem a ampla discusséo iniciada na década de 1990 em torno dos dilemas
éticos que envolvem o final da vida, questionando o paradigma da “vida a qualquer custo”.
Passou-se a valorizar o respeito pelo paciente, com a preocupacgéo crescente quanto a
manutenc¢ao da dignidade no final da vida.

Recentemente, como mostram alguns estudos, os cuidados intensivos e paliativos
eram ainda considerados excludentes; hoje, cresce a tendéncia de incorporacao da filosofia
de cuidados paliativos nas UTI pediatricas nas situac¢des de final de vida, contemplando as
necessidades do paciente e da familia. Em algumas situagdes, seria oportuno que, diante
de uma condicéo de salde irreversivel, houvesse oportunidade para que a crianga fosse
transferida para um local mais apropriado, como a sua casa ou um servigo especializado
em cuidados paliativos pediatricos, porém, esses servicos ainda sdo escassos no contexto
da saude brasileira.

Partindo dos pressupostos da tematica estudada, foram tragcados para delineamento
deste estudo os seguintes objetivos: identificar as agcbes de enfermagem nos cuidados
paliativos para a promocao de uma morte digna a crianga com cancer, considerando as

especificidades da doenca e discutir o processo de morte e morrer dentro de uma UTIP.

Ciéncias da saude: Influéncias sociais, politicas, institucionais e ideologicas 2 Capitulo 18 m



METODO

Este estudo consiste em uma revisé@o integrativa da literatura de cunho descritivo
que objetiva identificar agcdes da equipe de salde nos cuidados paliativos a crianca com
céancer, considerando as especificidades da doenca e discutir o processo de morte e morrer
na promocao de uma morte digna dentro de uma unidade de terapia intensiva pediatrica.

Desse modo, foi realizada uma pesquisa bibliogréafica onde foi feito um levantamento
das evidéncias cientificas em diferentes campos do conhecimento, com o objetivo de avaliar
os aspectos que vém sendo destacados em relagéo aos Cuidados Paliativos na assisténcia
de fim de vida as criancas no contexto das UTIP. A busca ocorreu nas fontes indexadas
nas principais bases de dados que compde a BVS (Biblioteca Virtual em Saude), tais como:
a Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS); Scientific
Electronic Library Online (SCIELO); e Literatura Internacional da area Médica e Biomédica
(MEDLINE), com énfase as producdes cientificas publicadas nos ultimos dez anos.

Para delineamento da busca foram utilizados os seguintes descritores: Cuidados
paliativos na terminalidade da vida; Pediatria. Enfermagem oncologica; Unidades de
terapia intensiva pediatrica. Ao final do levantamento e coleta dos dados sobre o tema da
pesquisa, foram reunidos e analisados os dados que mais se enquadravam a tematica para
0 embasamento e discusséo do estudo em questao.

Apos a leitura detalhada dos artigos, obteve-se a perspectiva geral das publicacoes
cientificas que abordavam o tema do estudo. Em seguida, foi realizada uma andlise
descritiva com o objetivo de analisar o cuidar em Cuidados Paliativos na assisténcia a
crianga em fim da vida nas Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica. A andlise buscou
identificar a integracdo dos Cuidados Paliativos nas UTIPs e, desse modo, foi possivel
avaliar as dificuldades, beneficios e questdes éticas envolvidas.

E por Ultimo, a elaboracéo da etapa terminal do estudo, que consiste no tratamento
de todos os dados levantados, e a interpretacao dos resultados encontrados na pesquisa
agrupados em unidades de analise ou categorias, para proceder a redacao final da mesma.

Breve histérico e epidemiologia do Céancer Infantil

A palavra cancer tem origem do latim cancer, que significa caranguejo, cuja analogia
deve-se as veias intumescidas envolvendo o tumor como as patas de um caranguejo. A
definicdo dada para o cancer, em 1838, foi a de um crescimento anormal, desordenado e
autdbnomo das células, com aptidao para se reproduzirem de forma ilimitada e sem finalidade
para o organismo. Podendo disseminar-se para outras partes do corpo, constituindo a
metastase, (MALAGUTTI, 2011).

De acordo com Mutti, Padoin e Paula (2012), baseando-se pelos dados do Ministério
da Saude (MS), no ambito mundial, o cancer representa 0,5 a 3% de prevaléncia entre as
criancas. No Brasil, a incidéncia se situa proximo de 3%, o que corresponde a 9.890 casos
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de tumores pediatricos por ano. O cancer aparece entre as cinco principais causas de
6bitos desde os primeiros anos de vida.

Silva et al (2017) afirmam que, o céancer infantil € a denominagdo de um grupo
de doencas néo contagiosas que atinge criancas e adolescentes de 0 a 19 anos, que
tem em comum o aparecimento de células modificadas que se multiplicam rapida e
desordenadamente, em algum 6rgéo, prejudicando o seu funcionamento. Os tipos de
cancer mais comuns na infancia sdo: as leucemias, os tumores cerebrais, os linfomas,
tumores dos rins, sarcomas, entre outros. Tao importante quanto o tratamento do céncer
em si, € a atencdo dispensada aos aspectos sociais da doenga, uma vez que a crianca esta
inserida no contexto da familia.

Malagutti (2011) complementa que, o cancer que acomete a criancga e o adolescente
é considerado raro, quando comparado aos tumores que afetam os adultos. Cerca de 1%
a 3% de todos os tumores malignos na maioria das popula¢cdes ocorrem em criancas e
adolescentes. Em todo mundo, o tumor pediatrico mais comum é a leucemia, representando
de 25% a 35% de todos os tumores infantis. Sabe-se que, em paises desenvolvidos, os
tumores do sistema nervoso central (SNC) representam o segundo grupo de diagnostico
mais comum, contribuindo com cerca de 17% a 25% das neoplasias da infancia. Os linfomas
ocupam o terceiro lugar, abrangendo cerca de 7% a 18% das neoplasias pediatricas. Ja
nos paises em vias de desenvolvimento, a ordem entre os linfomas e os tumores do SNC
inverte-se.

Além das neoplasias citadas acima, Malagutti (2011) acrescenta que as criangas
também s@o acometidas pelo neuroblastoma (ganglios simpéticos), tumor de Wilms (renal),
retinoblastoma (retina ocular), tumor de células germinativas (que acomete as células que
dao origem as gOnadas), osteossarcoma (6sseo) e sarcomas (partes moles), segundo
dados divulgados pelo Instituto Nacional de Cancer (INCA).

O cancer infanto-juvenil deve ser estudado separadamente do cancer adulto, por
apresentar diferencas nos locais primarios, diferentes origens histologicas e diferentes
comportamentos clinicos. Geralmente apresenta menores periodos de laténcia; em geral,
os tumores crescem rapidamente e sdo mais invasivos; porém respondem melhor ao
tratamento e sdo considerados de bom progndstico (ID, 2011).

Entretanto, de acordo com dados do INCA, muitos pacientes s6 sdo encaminhados
aos Centros de Oncologia em estagio avancado da doencga. Isso se deve a fatores
multicausais, envolvendo dimensdes bioldgicas, psicologicas e sociais. E aponta uma dado
significante onde mostra que 70% dos diagndsticos de cancer séo realizados por médicos
nado-cancerologistas, demonstrando a importancia desses profissionais no controle dessa
doenca téo avassaladora (BRASIL, 2008).

A crianca com cancer fora de possibilidade terapéutica e de cura

Estudos mostram que o cancer infantil € considerado uma doenga potencialmente
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curavel atingindo indices de cura maiores de 70%. As terapias atuais visam curar um ser
totalmente integrado a sociedade, com a preservacdo da qualidade de vida. Entretanto,
ainda temos um grupo de pacientes que ndo obterdo a cura, sendo primordial nestes casos
a manutencédo da qualidade de vida e a valorizacdo do tempo que lhes resta. Monteiro,
Rodrigues e Pacheco (2012) acrescentam que, durante o tratamento oncol6gico, algumas
criancas podem nao responder a terapéutica e, ap0s se esgotarem todos 0s recursos
oferecidos para o tratamento, passa a serem consideradas como criancas as quais nao foi
possivel curar. Desse modo, é considerado fora de possibilidade de cura atual o paciente
para o qual foram esgotados todos 0s recursos atuais conhecidos para sua cura.

Malagutti (2011) afirma que, quando a doenga esta com estadiamento avancado e a
crianga nao responde ao tratamento curativo, faz-se necessario cuidar da crianca e de sua
familia, definindo se ela est4 em fase terminal da doenca. Esse é um momento de reflexdo
importante para toda a equipe, a fim proporcionar um tratamento adequado a clientela, ao
invés de supervalorizar a cura da doenca.

De acordo com Poles, Baliza e Bousso (2013), para que ocorra a identificagéo da
crianca fora de possibilidade de cura, o médico precisa acreditar que o processo de doenca
nao se alterara com o tempo, a despeito dos recursos terapéuticos empregados no sentido
de restabelecer a saude da criangca, bem como, integrar razdo e emocao para avaliar a
situacéo da crianga, além de assumir as limitagbes da medicina.

Ainda de acordo com os mesmos autores, acreditar que a crianga ndo tem
possibilidade de cura é uma condicdo de extrema dificuldade, ja que implica estabelecer
com seguranca que ela é irrecuperavel. Os médicos consideram que, por se tratar de
criancas, a definicdo da irreversibilidade € um processo dificil e que demanda tempo, pois
acreditam que as criangas apresentam maiores possibilidades de recuperacdo, quando
comparadas com pacientes adultos.

Silva, Amaral e Malagutti (2013) contribuem que a tomada de decisdo, na perspectiva
de que a crianga receba um tratamento fundamentalmente paliativo, considerando a
doenca de base e o tratamento até entdo estabelecido e esgotando-se todas as opc¢bes
conhecidas, pode ser um processo extremamente doloroso para a familia e, muitas vezes,
pode criar conflito entre a equipe e os pais. Trata-se de um ponto que deve ser amplamente
discutido, tendo em vista que o conhecimento cientifico da equipe pode levar a concluséo
de que o tratamento até entdo em curso, pode ser de extremo sofrimento para a criancga,
aumentando apenas 0s momentos de angustia, enquanto que a familia ainda pode estar
com esperancgas no seu restabelecimento e cura.

Cuidados paliativos no &mbito da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

Estudo de Silva, Amaral e Malagutti (2013) evidenciou que a area de cuidados a
salde vem evoluindo nos ultimos anos. A introducdo de novas tecnologias, o conhecimento
acerca de novos tratamentos, o aumento do numero de UTIP, além do aprimoramento
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profissional, vém permitindo a sustentabilidade da vida de diversas criangas em situacoes,
até entéo, consideradas inviaveis. Entretanto, apesar dos avancos, da mesma forma que
acontece com os adultos, nos deparamos com situacdes em que a cura ja ndo é mais
possivel. Surge, entdo, um grupo de criangas portadoras de doengas crdnicas, como o
cancer, com sequelas graves, dependentes de tecnologia e com uma reduzida expectativa
de vida.

Para Poles, Baliza e Bousso (2013), criancas com doencas graves e de mau
prognéstico, como o cancer, provocam intensos dilemas éticos na equipe multidisciplinar. E
extremamente dificil estabelecer fronteiras entre o que € cuidar e aliviar o sofrimento e usar
medidas invasivas e dolorosas decorrentes dos avancos tecnoldgicos, que s6 prolongam o
sofrimento por algum tempo.

Como suscita Malagutti (2011), o cuidado curativo e o cuidado paliativo devem
caminhar juntos, dede o momento do diagnéstico, o cliente necessita dos dois tipos de
tratamento. A medida que, o cliente torna-se mais debilitado onde seu organismo néo
responde mais ao tratamento curativo; o cuidado paliativo vai se tornando mais presente,
até o ponto em que séo realizados somente os cuidados paliativos, quando ndo ha mais
possibilidade de cura da doenca.

Paliativo vem do latim palio que segundo Braga e Queiroz (2013), € o nome dado
a uma espécie de cobertura ou toldo que, antigamente, protegia reis e autoridades e que
ainda hoje é utilizado na Igreja Catolica para cobrir o Santissimo Sacramento durante as
procissdes. Trata-se, portanto, de algo que cobre e protege uma pessoa considerada de
grande valor e dignidade. A vida humana, mesmo sem possibilidades de cura, mesmo
limitada por deficiéncias fisicas ou em pleno sofrimento, terd sempre um grande valor e
dignidade, devendo receber o melhor cuidado possivel.

A Organizacéo Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos como: o cuidado
ativo e total dos pacientes cuja enfermidade n&o responde mais aos tratamentos curativos.
Controle da dor e de outros sintomas, entre outros problemas sociais e espirituais séo da
maior importancia. O objetivo dos cuidados paliativos é atingir a melhor qualidade de vida
possivel para os pacientes e suas familias.

Apesar de ja ser descrita desde a antiguidade, Silva, Amaral e Malagutti (2013)
afirmam que os cuidados paliativos teve seu marco formal no século passado, na figura
da enfermeira, médica e assistente social Cicely Saunders, em 1967, ao fundar o St.
Christopher’s Hospice, em Londres. Ja o cuidado paliativo voltado a faixa etaria pediatrica
vem de uma era mais recente, quando surgiu em 1982, também na Inglaterra, o primeiro
Hospice infantil. Trés anos ap6s, € inaugurado o primeiro servico de cuidados paliativos
dentro de uma unidade pediatrica, no St. Mary’s Hospital, em Nova York. A partir dai,
observa-se um crescimento no interesse pela tematica, reforcada pela necessidade frente
ao aumento de situagdes clinicas que levam criancas a necessitarem desse tipo de cuidado.

Malagutti (2011) enfatiza quem em 1998, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS),
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apresentou uma definicdo especifica para cuidados paliativos em pediatria, tragando os
seguintes principios:

+  Prestar cuidado ativo e total a crianga no contexto do seu corpo, mente e alma,
oferecendo suporte também a familia;

+  Devem ter inicio logo ao diagnoéstico da patologia e continuar, mesmo que a
crianga seja assistida ou ndo com tratamento que tenha finalidade curativa;

+ Para a sua efetividade, requerem abordagem multidiscilplinar, incluindo a fa-
milia e a utilizagdo de recursos da comunidade e podem ser implementados
mesmo com recursos limitados;

+  Os profissionais de saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicolégi-
co e social da crianca;

+  Podem ser oferecidos por instituicbes em nivel terciario, em centros de saude
e no domicilio da crianca.

Assim, o cuidado paliativo em pediatria é definido como uma filosofia de cuidado,
bem como um programa organizado voltado a crianga com vida limitada devido a uma
doenca atualmente incuravel. Ele se torna eficaz quando os sintomas sao bem controlados
e, quando sao fornecidos apoios psicologico e espiritual desde o diagnéstico da crianga, e
suporte para a familia na tomada de decisées (MALAGUTTI, 2011).

No que concerne a promogéao de cuidados paliativos em nivel terciario de atengéo,
quando a crian¢a encontra-se institucionalizada em uma UTIP, Camargo e Kurashima
(2007) completam que nos ultimos anos os resultados da utilizagcdo de terapia intensiva,
por pacientes pediatricos portadores de doengas malignas vém melhorando. Porém,
apesar deste cenario favoravel, ainda nos deparamos com pacientes em que a resolugéo
do quadro clinico agudo néo parece factivel. E nessas situacdes que se deve considerar a
adocéo de cuidados paliativos no ambiente de terapia intensiva.

Silva, Amaral e Malagutti (2013), corroboram que ao primeiro impacto parece
contraditério falar de cuidados paliativos em UTI, tendo em vista que o pensamento de
que pacientes com doengas avangadas, incuraveis e que estdo proximos a morte ndo sao
candidatos a internagéo nestas unidades. Apesar deste primeiro impacto, estudos mostram
que, muitos pacientes morrem institucionalizados, sobretudo, nas UTI. Sdo pessoas que
morrem em meio a um grande arsenal tecnolédgico, alguns até mesmo sendo vitimas de
paternalismo médico durante todo o processo de morte.

Esses mesmos autores acrescentam que, independente do motivo que levou e
ocasionou a permanéncia do paciente na terapia intensiva, o fim de vida na UTI tende a
ser penoso para o paciente e seus familiares. Frente a essa realidade de dor e sofrimento
ao final da vida, a humanizagédo do processo de morrer tem sido o foco de numerosos
esforgos para o avango da prestacdo de cuidados mais dignos e humanizados, no processo
de finitude da vida de pacientes criticos internados em UTI. Aos profissionais de saude

Ciéncias da saude: Influéncias sociais, politicas, institucionais e ideologicas 2 Capitulo 18




que atuam neste cenario, cabe a responsabilidade de fornecer cuidados adequados e de
alta qualidade ao final de vida de um paciente em estagio critico e sua familia. Para tanto,
devem propor e avaliar novas intervencdes que possam facilitar a vivéncia do processo
de morte do paciente, a aceitagdo da familia e adequacéo das ag¢des da prépria equipe
intensivista.

Um estudo de Moritz (2012) demonstrou que muitas criancas em fase final de doenca
irreversivel refrataria ao tratamento, quando internadas em UTIP acabam recebendo um
tratamento centralizado na cura, que nesses casos é inalcancavel, desconsiderando os
cuidados paliativos e as reais necessidades nos momentos que antecedem o final de vida.
Essa dificuldade no manejo de criancas em fase final de vida, em nosso meio, tem como
principais justificativas os receios de ordem legal e a falta de ensino e treinamento para
lidar com os aspectos que envolvem o final de vida, tais como: fundamentos bioéticos,
habilidades de comunicacao e estratégias assistenciais de cuidados paliativos.

Consequentemente, ainda com base nesses autores, pediatras e intensivistas
pediatricos ressentem-se da falta deste treinamento, mantendo sua atuagéo no extremo da
medicina curativa, mesmo naqueles casos onde esta pratica mostra-se ineficaz. Esse tipo
de conduta acaba prolongando o processo de morte e determinando um final de vida com
dor e sofrimento para a crianca e seus familiares.

Melaragno e Camargo (2013) complementam que a maior dificuldade esta na
transicdo do cuidado curativo para o paliativo, ndo existindo um ponto fixo. Acredita-se
que a necessidade desse ponto ndo deva existir. A integragdo do tratamento curativo com
o paliativo evita a fragmentacado, melhora a coordenagéo dos cuidados e reduz atrasos
importantes no cuidado da crianga e de seus familiares. A transicdo deve ser gradual,
além de estar diretamente relacionada as necessidades da crianca, o desejo da familia,
a compreensao do médico com a familia, a natureza e o comportamento da doenca. E
baseada numa comunicacdo aberta, de confianga, nos aspectos emocionais, sempre
respeitando a familia e a crianca.

Promover cuidados paliativos ou dar conforto ao paciente deve ser visto como
parte integral e fundamental do bom atendimento a crianga com cancer. Neste contexto,
como corroboram Melaragno e Camargo (2013), o alivio dos sintomas torna-se prioridade
e a terapia curativa dada ao diagnostico perde o seu valor. A assisténcia ndo deve conter
apenas técnicas perfeitas e calculos precisos, mas, sim, um reflexo da melhor qualidade
de vida na viséo do paciente e sua familia, motivo pelo qual essa arte vem ganhando forga,
espaco e importancia.

Silva, Amaral e Malagutti (2013) concluem que, um paciente em cuidados paliativos
na UTIP & alguém sem possibilidade de cura de sua patologia, mas nunca sem possibilidade
de cuidado. Quando é dito aos familiares que nada mais pode ser feito para reverter o
estado critico, pois a morte é eminente, néo € o fim de tudo, e sim o comeco. Eo comeco

do planejamento e realizacdo de ac¢les interdisciplinares que possam proporcionar ao
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paciente uma morte digna e sem grande sofrimento; e aos familiares, apoio necessario
para o enfrentamento desse momento dificil. Portanto, cuidados paliativos podem e devem
ser exercidos na UTIP.

CONCLUSAO

Com base na literatura consultada, as condicdes necessarias para a promogao de
uma morte digna na UTIP dentro da filosofia dos cuidados paliativos s&o: identificagdo
da criancga fora de possibilidade de cura, exercicio de uma assisténcia de exceléncia em
consonancia com uma pratica prudente, para que haja mudanca na abordagem, no sentido
de dar enfoque ao alivio da dor e do sofrimento da crianga e da familia em detrimento de
uma prética intervencionista voltada para a terapéutica futil.

Assim, se faz necessario refletir sobre as questées que envolvem o final de vida
de criangas no contexto da UTIP, especialmente no que diz respeito a transicdo do foco
curativo para o paliativo, uma vez que isso é necessario para que se possa proporcionar
uma morte mais digna e com menos sofrimento para a crianca e sua familia.

A contribuicdo deste estudo é no sentido de ampliar a compreenséao dessa forma
de cuidar, permitindo um avancgar que contemple a integracdo de saberes e agcbes que
constituem uma assisténcia sistematizada, individualizada e integral, transcendendo o
atendimento de necessidades apenas clinicas e biologicas, nas situagdes que envolvem o
cuidado da crianga no processo de morrer, bem como o apoio a sua familia.

Ao cuidar de uma criancga fora de possibilidade de cura atual, percebe-se que o lidar
com a finitude de um ser que estd comec¢ando a viver é também um momento doloroso e
de dificil compreenséo. Pois coloca o profissional diante do paradoxo, da interrupgéo da
linha natural da vida. Além de evidenciar que o seu cuidar é fortemente direcionado para o
familiar ali presente, com o intuito de apoia-lo nesse momento especial de adoecimento e
processo de morte de sua crianga.

Portanto, espera-se através de estudos como este, que a equipe multi/interdiscilplinar
envolvida no processo, incorpore estratégias de cuidados paliativos no atendimento aos
pacientes criticos, a fim de promover alivio sofrimento e respeito a dignidade, ao atender
as necessidades dessa clientela dentro dos melhores parametros cientificos e baseados
sempre no respeito aos preceitos éticos e bioéticos. Para chegar a esta meta, sera
necessario um novo olhar sobre as criangas portadoras de doencas terminais, que esperam

de nos, profissionais de saude, um final de vida digno e sem dor.
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