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RESUMO

Introducéo: cuidado paliativo € uma abordagem que promove qualidade de vida
tanto dos pacientes que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida,
quando de seus familiares, por meio de aspectos da prevencéo e alivio do
sofrimento, requerendo a identificacéo precoce, avaliacao e tratamento da dor. Pode
ser realizado em diversos cenarios, inclusive em pediatria. Objetivo: analisar artigos
cientificos disseminados em periédicos on-line acerca da tematica cuidados
paliativos em pediatria. Método: revisao integrativa da literatura, com coleta de
dados no més de agosto de 2020, nas bases de dados LILACS, SCIELO,
MEDLINE/PubMed, IBECS. Resultados: foram selecionadas 14 publicagdes, cujas
analises textuais permitiram a construcédo de quatro abordagens tematicas: o
significado do treinamento no campo dos cuidados paliativos; cuidados paliativos e
luto; a espiritualidade e o paciente sob cuidados paliativos e cuidados paliativos e
aspectos éticos. Concluséo: o estudo verificou a relevancia das dimensées do



cuidado paliativo em pediatria durante a assisténcia e a necessidade do
desenvolvimento de novos estudos para disseminar conhecimento sobre o tema.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Cuidados paliativos na terminalidade da vida,
Atencdo a saude; Pediatria.

ABSTRACT

Introduction: Palliative Care is an approach that promotes quality of life for both
patients facing illnesses that threaten the continuity of life, and their family members,
through aspects of prevention and relief of suffering, requiring early identification,
evaluation, and treatment of ache. It can be performed in several settings, including
pediatrics. Objective: to analyze scientific articles disseminated in online journals
about the theme of palliative care in pediatrics. Method: integrative literature review,
with data collection in August 2020, in the LILACS, SCIELO, MEDLINE / PubMed,
IBECS databases. Results: 14 publications were selected; whose textual analysis
allowed the construction of four thematic approaches: the meaning of training in the
field of palliative care; palliative care and mourning; spirituality and the patient under
palliative care and palliative care and ethical aspects. Conclusion: a study verified
the relevance of the dimensions of palliative care in pediatrics during care and the
need to develop new studies to disseminate knowledge on the topic.

Keywords: Palliative Care; Hospice Care; Health Care; Pediatrics.

INTRODUCAO

O cuidado em saude implica em acdes integrais que ndo se reduzem apenas aos
aspectos técnicos assistenciais, permeia pela construcao de vinculos, por meio da
escuta dos sujeitos e o respeito pelo seu sofrimento e historia de vida que compdem
elementos inerentes a sua constituicdo. Sabe-se que, historicamente, o cuidado
exige dos seres humanos uma atitude de solicitude, diligéncia, atencéo, bom-trato,
preocupacao, inquietacdo e responsabilidade, requisitando uma busca incessante
por atencéo efetivamente direcionada a si mesmo ou ao outro.*

O cuidado perpassa por diversas esferas, sendo uma delas o paliativo, que,
segundo a Organizacado Mundial de Saude (OMS), € uma abordagem que promove
a qualidade de vida tanto dos pacientes que enfrentam doengas que ameacem a
continuidade da vida, quando de seus familiares, por meio de aspectos da
prevencao e alivio do sofrimento, requerendo a identificacdo precoce, avaliacdo e
tratamento de estimulos algicos.?



Ademais, o cuidado paliativo € utilizado para designar uma forma de assisténcia
interdisciplinar direcionada as pessoas que vivenciam doencas ameagadoras a vida.
Nessa perspectiva, o cuidado paliativo preconiza a preservacao da autonomia do
paciente, especialmente no tratamento de sintomas de caréter fisico, social,
psicol6gico e espiritual.?

O cuidado paliativo, quando utilizado precocemente, ndo apenas melhora a
qualidade de vida dos pacientes, mas também é capaz de promover dignidade no
cuidado, além de reduzir as hospitalizagdes desnecessarias e o uso de servicos de
salde, de modo a contribuir para a utilizacéo eficiente dos recursos.?® Sabe-se que
as estratégias dos cuidados paliativos ainda estdo em processo de construcéo,
motivo pelo qual a maior parte das a¢des ainda sdo desafiadoras, por isso, essa
abordagem nao se restringe a execucdo de procedimentos em pacientes, mas a
propagacéo da preocupacdo, interesse, interacdo e compromisso pelo cuidado.*

Ressalta-se que as préticas de cuidados paliativos podem ser realizadas em
diversos cenarios, como em instituicbes hospitalares e de longa permanéncia para
idosos; ambientes de terapia intensiva; ambulatorios especializados e no préprio
domicilio.> > 6

Nesse sentido, tem-se que a pediatria demanda ac¢des paliativas intensas e
continuas em razéo da necessidade premente de controle da dor e de outros
sintomas que acometem criangas e adolescentes com desdobramentos na dinamica
familiar, uma vez que implica em uma reorganizacdo da familia que necessita
conciliar a vida doméstica com as frequentes idas ao hospital’, além de frequentes e
repetidas internacfes que afastam a crianca e/ou o adolescente das atividades
habituais, como escola e lazer. As mudancas na vida da crianca, do adolescente e
sua familia, ao se depararem com a doenca crdnica, ndo englobam simplesmente
alteracdes organicas ou fisicas, mas atravessam esse angulo e promovem
alteracdes emocionais e sociais em toda a familia, as quais exigem constantes
cuidados e adaptacées.’

Dito isso, 0 objetivo desta pesquisa foi analisar artigos cientificos disseminados em
periodicos on-line acerca da tematica cuidados paliativos em pediatria. Desse modo,
entende-se ser 0 estudo desta teméatica de grande relevancia para o campo da
saude, ja que podera estimular a equipe multiprofissional a refletir sobre a
necessidade de atender ao publico em pediatria e suas familias que se encontram
diante da auséncia de tratamento curativo capaz de recuperar integralmente a
saude, mas que — independentemente de cura — requerem assisténcia que propicie
alivio para o seu sofrimento fisico e espiritual. Também podera subsidiar novas
investigagdes acerca da tematica, visto que esta dimens&o necessita ser mais
explorada no ambito académico.

METODO

Sabe-se 0 estudo de revisao integrativa € um método de pesquisa destacado como
uma ferramenta de grande importancia na area da saude, pois proporciona busca,
avaliacdo critica e sintese de evidéncias sobre um tema investigado.® Esses
aspectos potencializam a identificacao de resultados relevantes, bem como de



lacunas capazes de direcionar rumo ao desenvolvimento de futuras pesquisas, além
de auxiliar os profissionais na escolha de condutas e na tomada de decisfes,
desencadeando pensamento e saber critico.®

Para organizar esta revisao, foi trilhado o percurso metodolégico subdividido em seis
fases: elaboracéo da questdo norteadora; organizacao dos critérios de incluséao e
exclusdo e da busca na literatura; definicdo das informacfes a serem extraidas dos
estudos selecionados; avaliacdo dos estudos incluidos; interpretacéo dos resultados
e — finalmente — apresentacao da revisdo. Para conduzir este estudo, definiu-se a
seguinte questdo norteadora: Qual a producéao cientifica existente acerca da
tematica cuidados paliativos e pediatria?

O levantamento bibliografico foi realizado por meio de busca eletrénica nas
seguintes bases de dados disponiveis na Biblioteca Virtual em Saude: Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), USA National
Library of Medicine (MEDLINE/PubMed) e Indice Bibliografico Espafiol de Ciencias
de la Salud (IBECS) e na biblioteca eletrénica Scientific Eletronic Library Online
(SciELO).

Foram incluidos artigos completos disponiveis eletronicamente, nos idiomas
portugués, inglés e espanhol, no periodo de janeiro de 2015 a julho de 2020, e que
apresentassem a tematica proposta no titulo, no resumo ou nos descritores. Quando
aos critérios de exclusao, foram excluidos: cartas ao editor, relatos de casos,
editoriais, artigos em duplicidade, publicados em outros idiomas, com excecédo do
portugués, do inglés e do espanhol, que antecedessem o ano de 2015 e aqueles
gue ndo abordavam diretamente a tematica proposta.

O levantamento dos artigos foi realizado no més de agosto de 2020; como
estratégias de investigacao, foram utilizados os Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS): Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida;
Atencdo a Saude; Pediatria e suas variantes na lingua inglesa e espanhola.

Apos a selecao dos artigos, foram definidas as informacdes que seriam extraidas
dos estudos. Para viabilizar a apreensao das informacdes, utilizou-se banco de
dados elaborado no software Microsoft Office Excel 2013, composto das seguintes
variaveis: titulo do artigo, ano de publicacdo, pais, base de dados, titulo do
periodico, delineamento do estudo, intervencéo e desfecho. Os dados obtidos foram
agrupados em quadros e em abordagens tematicas e interpretados com base na
literatura.

RESULTADOS

O universo do estudo foi constituido por 69 publicacdes pertinentes a tematica
investigada, das quais 14 compuseram a amostra por atenderem aos critérios de
inclusdo. A maioria das publicacfes (26,7%) data do ano de 2015, seguido por 2016
(20%) e 2018 (20%). Os paises que mais produziram artigos sobre essa temética
foram Brasil (46,7%), Colémbia (20%) e Estados Unidos (20%). A maior parte dos
estudos era quantitativo (40%), apos vem os estudos de revisdo (26,7%),



atualizacao (13,4%) e qualitativo (13,4%), concentrando-se na base de dados
SCiELO (60%) e MEDLINE/PubMed (20%).

As producdes acerca do tema abordado foram extraidas de periodicos que tratam de
questdes relacionadas aos cuidados de fim de vida, fator que explica o quantitativo
de publicacdes encontradas no referido perioddico. A distribuicdo completa dos
artigos selecionados para a presente revisao esta disposta no Quadro 1.



Quadro 1. Distribuicdo dos estudos incluidos na reviséo integrativa de acordo com titulo, ano, pais, delineamento, intervencéo e
desfecho, dispostos em ordem decrescente de publicacéo.

Titulo Ano/Pais Base de Estilo/Delineamento Intervencéo Desfecho
dados/Periddico
Opinion de los 2020/Uruguai | SciIELO/Revista | Quantitativo /Estudo Aplicacédo de questionario A maioria dos profissionais
profesionales de la Médica del transversal com estruturado, elaborado entrevistados havia participado no
salud sobre un Uruguay entrevistas a médicos e especificamente para este cuidado de criangas com
documento de registro enfermeiras (n = 248 trabalho. necessidade de cuidados paliativos,
de directivas de entrevistados) porém expressaram ter duvidas
adecuacion de clinicas, éticas e/ou legais no que
esfuerzo terapéutico tange a paliagéo.
en pediatria
Physicians’ 2019/Brasil SciELO/Revista | Quantitativo /Estudo Aplicacédo de questionario Apesar de a maioria dos
knowledge about Paulista de transversal com estruturado, elaborado profissionais dizer ser apta a lidar
patients’ religious Pediatria residentes em pediatria e | especificamente para este com as religides e que a
beliefs in pediatric médicos pediatras (n = trabalho. espiritualidade é benéfica, pouca
care 116 entrevistados) importancia é dada a identidade
espiritual de seus pacientes, o que
pode dificultar uma abordagem
adequada ao
seu processo de morte.
No fio da navalha: a 2019/Brasil SciELO/Physis: | Qualitativo /Qualitativa, Entrevista semiestruturada Reconheceu e valorizou os desafios
dimensao Revista de exploratéria e sobre terminalidade em bebés | da pratica de cuidado e as

intersubjetiva do
cuidado aos bebés
com condi¢des
crdnicas complexas

Saude Coletiva

observacional (n = 15
profissionais)

com condi¢Bes crbnicas
complexas.

repercussdes psiquicas nos
profissionais de salde. Valorizagao
da elaborac¢éo psiquica e da
producéo de sentidos dos sujeitos.




Clasificacion de la
Association for
Children's Palliative
Care (ACT) en una
instituciéon pediatrica
de referencia en el
Caribe colombiano

2018/Colébmbia

LILACS/Revista
de Salud Publica

Quantitativo /Descritivo -
retrospectivo (n = 2718
pacientes)

Revisdo dos prontuarios da
populagédo pediatrica de 0 a 18
anos atendida no Hospital
Infantil Napoleén Franco
Pareja, na cidade de
Cartagena, Colémbia, no
periodo de 1° de janeiro de
2013 a 31 de dezembro de
2015.

Encontrada populacdo suscetivel
aos cuidados paliativos pediatricos,
para a qual foi necessario
estabelecer medidas de
complementacéo e integralidade do
cuidado.

(continua)




Titulo Ano/Pais Base de - Estilo/Delineamento Intervencao Desfecho
dados/Periddico
Consideracées Fundamental o compartilhamento de
.~ 1 responsabilidades entre equipe de
médicas, éticas e Destaque para o processo de satde e pais. com a particibacio da
juridicas sobre . SciELO/Revista | Atualizacdo /Artigo de tomada de decisBes . pais, participag
e . 2018/Brasil C T . , crianga sempre que possivel,
decisdes de fim de Bioética atualizacao referentes a cuidado de fim de o
. . ; o buscando o principio do melhor
vida em pacientes vida em pediatria. ; Y .
o interesse e do direito de viver com
pediatricos dignidade
Susca nas basesde dados: | PR 19 DuSca e seni e
par . Revisdo /Revisédo LILACS, SciELO, Cuiden, N
viviendo el reto al ~ .| ScIELO/Persona |. . - . . . processo de luto, que sdo pontos de
. 2017/Colémbia o integrativa (n = 16 Sage, Wiley Online Library, A . =
perder un hijo por y Bioética 4 . oportunidade para intervencéo e
. ; . estudos) Scopus, Science Direct,
cancer infantil: ) acompanhamento do processo de
o . PubMed, Medline e Proquest :
revision integrativa enfrentamento dos pais.
Os servigos e intervengdes
fornecidos por meio do programa de
Empowering Descritivo /Descreve 0s luto séo benéficos para as familias
Bereaved Parents MEDLINE- componentes de um apoés a morte de seus filhos. Além
Through the , programa de luto e . - disso, tanto os profissionais de
2017/Estados | PubMed/J Pain o Apresentacao de relatério > )
Development of a . apresenta 0s primeiros salde quanto os pais enlutados
. Unidos Symptom sobre o programa L
Comprehensive Manage resultados sobre os relatam que a participacdo em
Bereavement 9 efeitos de componentes intervencdes educacionais impacta
Program especificos do programa. positivamente suas experiéncias
como médicos e pais,
respectivamente.
A equipe de saude precisa estar
Destaque para a dimenséo apta a acolher o movimento de
A espiritualidade na : SciELO/Revista | Atualizacdo /Artigo de espiritual, parte integrante do | transcendéncia e atenta as
o o 2016/Brasil e o ; . . o
pratica pediatrica Bioética atualizacao cuidado ao paciente necessidades espirituais desses

pediatrico.

pacientes, bem como de seus
responsaveis




Personalized and yet
standardized: An
informed approach to
the integration of
bereavement care in
pediatric oncology
settings

2016/Estados
Unidos

MEDLINE-
PubMed/Hispanic
Health Care
International

Quantitativo /Estudo
guantitativo longitudinal (n
= 100 participantes)

Questionario sobre as
caracteristicas do programa
pediatrico paliativo e de luto;
os desafios e barreiras para a
implementacdo dos padrbes
de atendimento publicados.

Poucos centros usam ferramentas
de avaliacdo do luto. Auséncia de
avaliag&o de rotina das
necessidades de luto, duracdo
inconsistente dos cuidados ao luto e
muita variabilidade nos servicos,
sugerem que sao necessarios mais
estudos para promover o
atendimento ao luto padronizado e
orientado por politicas publicas.

(continua)
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(concluséo)

Titulo Ano/Pais Base de - Estilo/Delineamento Intervencao Desfecho
dados/Periddico
End-of-Life Care for Apllcagaq de quest|~0nar|o As praticas de enfermagem B
. . ; ) MEDLINE- o para avaliar a relagcdo entre as | destinadas a envolver as familias
Hispanic Children: A . .| Quantitativo /Estudo o . A ; ~
e 2016/Estados | PubMed/Hispanic o - caracteristicas da crianca e da | hispanicas em sua comunidade séo
Study of California . quantitativo (n = 370 P o oo o
2= Unidos Health Care e familia e a utilizacdo de essenciais para a utilizacdo dos
Medicaid ; participantes) ; : ; . )
. International cuidados de cuidados cuidados de final de vida para
Beneficiaries o i . . P
paliativos ao final de vida. criangas hispanicas
Caracterizacion del
conocimiento en Aplicacio de questionario A maioria dos pesquisados ndo
cuidado paliativo Quantitativo /Estudo plicac q recebeu treinamento em cuidados
o sobre conhecimento no o s
pediatrico y - transversal com NS . paliativos, apesar de considera-lo
” ~ .| IBECS/Medicina . —_ direcionamento dos sintomas, .
percepcion 2015/Colémbia L residentes em pediatria e - L pertinente e perceber que
Paliativa 1 . _ decisdes e aceitagdo para
debarreras por parte meédicos periatras (n = 359 | . . geralmente se encontram em
. . implementar cuidados : - P
de los pediatras y entrevistados) . situacdes desconfortaveis a esse
. paliativos. :
residentes de respeito.
pediatria
. Ve”T'C"?‘r a importancia dos‘ O conhecimento sobre cuidados
Actualidad de los profissionais relacionados a L . -
. - . o - - . N A paliativos é benéfico quando o
cuidados paliativos. SciELO/Pediatria | Revisdo /Revisdo (n = ndo | assisténcia pediatrica ~
N - X ~ . tratamento da doenca néo cura o
Revisién de una 2015/Espanha | Atencién informado quantos recebam nocdes basicas . .
. - ) : . . paciente, de modo a proporcionar
situacion poco Primaria estudos) sobre cuidados paliativos em : .
. o melhor qualidade de vida para a
estandarizada pediatria, independe de ser ; O
L . criancga e sua familia.
especialistas na area.
Relevancia da dimenséo espiritual
Cuidados paliativos e durante a assisténcia de pacientes
es iritualideade' SciELO/Revista | Revisdo /Reviséo Busca nas bases de dados: assistidos por meio de cuidados
re\E)iséo inte ra.tiva da 2015/Brasil Brasileira de integrativa (n = 39 LILACS, MEDLINE/PubMed, | paliativos e a necessidade do
9 Enfermagem estudos) IBECS, SciELO. desenvolvimento de novos estudos

literatura

para disseminar conhecimento sobre
o tema.




Palliative care in
paediatric oncology:
perceptions, expertise
and practices from the
perspective of the
multidisciplinary team

2015/Brasil

SciELO/Revista
Galcha de
Enfermagem

Qualitativo /Qualitativa,
exploratoria e descritiva (n
= 9 profissionais)

Entrevista semiestruturada
sobre terminalidade em
oncologia pediatrica.

11

A equipe sofre com a morte da
crianga, compartilha saberes para
delinear as bases

do projeto terapéutico singular a ser
implementado e insere a familia
nesse processo para que possa
assumir o protagonismo do cuidado
a crianca.
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DISCUSSAO

Apos leituras sucessivas dos estudos selecionados para a presente revisao e o
agrupamento de informacdes, foi possivel construir quatro abordagens
tematicas: Abordagem tematica | — O significado do treinamento no campo dos
cuidados paliativos; Abordagem temética Il — Cuidados paliativos e luto;
Abordagem tematica Ill — A espiritualidade e o paciente sob cuidados paliativos
e Abordagem tematica IV — Cuidados paliativos e aspectos éticos.

Abordagem tematica | — O significado do treinamento no campo dos
cuidados paliativos

Estima-se que 40 milhdes de pessoas necessitam de cuidados paliativos,
contudo, apenas 14% os recebem, o que pode ser justificado pela falta de
conhecimento, treinamento e conscientizagéo por parte dos profissionais da
saude.®

Sabe-se que o treinamento das equipes de atencao a salde precisa ter
qualidade 6tima e, ainda assim, varias ocorréncias podem passar
despercebidas e serem negligenciadas.'® Normalmente as equipes de salide
atendem a demandas diversas e ndo se sentem preparadas para a
complexidade dos cuidados paliativos.0: !

Treinamento da equipe e educacao permanente sdo os pilares para a
qualidade assistencial, pois todos precisam ter muita seguranca nos
conhecimentos inerentes a pratica proposta.t? 13

E notavel a falta capacitacdo tanto da familia dos pacientes pediatricos em
cuidados paliativos, quanto da prépria e a equipe de atengéo a saude sobre o
processo de paliagdo faz com que o cuidado seja dificultado. Sendo assim, faz-
se necessario que as equipes multiprofissionais, bem como todos os
acompanhantes e familiares envolvidos no cuidado as criangas e adolescentes,
recebam treinamento sobre do assunto.* Ademais, é de grande relevancia a

instalacéo de protocolos sobre cuidados paliativos em instituicdes de saude.*
15

Abordagem tematica Il — Cuidados paliativos e luto

Sabe-se que o cuidado paliativo pediatrico é caracterizado por uma assisténcia
ativa e integral, perpassando pelas a¢des junto ao corpo propriamente dito, a
mente e ao espirito da crianca, além de abranger aspectos da prestacéo de
apoio a familia, inclusive no periodo do luto.®

Percebe-se que sentimentos paradoxais, como justi¢ca/injustica, querer que
viva/querer que morra, sentir/ndo sentir, chorar/nédo chorar, dizer algo/calar, séo
um reflexo de uma sociedade que nega o sofrimento através da supresséo do
luto, e que transforma as instituicdes de cuidado em saude em esconderijos da
morte e do sofrimento.'” 18
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A prevaléncia de sistemas hierarquizacao e normativos, presentes
principalmente em instituicbes hospitalares, dificultam a comunicacao e o
dialogo entre os colaboradores da equipe multiprofissional envolvidos no
processo da morte e do morrer.*®

Associado a isso, tem-se uma rotina acelerada e multiplas demandas de
cuidado o que dificulta a criacdo de momentos para a troca entre os
profissionais, os quais se sentem imersos em um fazer sistematico e
cansativo.?°

Contudo, acredita-se que, para esses colaboradores que lidam
sistematicamente com a interface entre a dor e a morte, é fundamental maior
elaboracdo desses sentimentos para que o luto deles também possa ser
trabalhado de maneira sadia e respeitosa.?® Nesse sentido, é necessario que
toda a equipe multiprofissional consiga trabalhar os sentimentos pessoais para
gue seja possivel lidar com as questdes do luto na pediatria das criangas e
adolescentes em cuidados paliativos.?0 2!

Abordagem tematica lll — A espiritualidade e o paciente sob cuidados
paliativos

Outro desafio importante é a falta de destreza para abordar e compreender
aspectos que envolvem a espiritualidade.?? As questées individuais e coletivas
sobre finitude, religido e espiritualidade sao o ponto de partida para auxiliar
melhor os pacientes em cuidados paliativos, principalmente em pediatria, pois
os dilemas relacionados a terminalidade da vida em pediatria ocupam relevante
espaco de discussdo.® 22

Nesse contexto, a atencdo a espiritualidade se torna cada vez mais necessaria
na pratica de assisténcia a saude, independente da faixa etaria, pois vem
sendo reconhecida como fonte de bem-estar e de qualidade de vida ao se
aproximar a morte.?? 23 Para tanto, é fundamental que a equipe de salde esteja
apta a acolher esse movimento de transcendéncia.?? A equipe assistencial

deve ser treinada para aceitar os diferentes valores religiosos e espirituais, nao
impondo conceitos préprios, mas respeitando e incentivando a participacédo do
paciente em sua pratica.' 2

Em pediatria, a definicdo de terminalidade, por representar situagao mais
tragica, € mais dificil do que no adulto, de modo que a determinacao da
irreversibilidade na crianca e/ou adolescente € um processo mais duro, que
demanda mais tempo.?? Esse fato ocorre especialmente nas nacées da
América Latina, pois nestes paises latinos a medicina se caracteriza fortemente
por deter um componente paternalista, além de um conceito tradicional de
manutencao da vida a qualquer preco, tanto do ponto de vista da sociedade
civil guanto da pratica médica.??

Abordagem tematica IV — Cuidados paliativos e aspectos éticos
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A evolucéo dos aspectos médicos e assisténcias em saude, com
aprimoramento e desenvolvimento tecnolégico, ao mesmo tempo que permite
maior acuracias para os diagndstico e melhoria para op¢des de tratamentos
precoces de um espectro cada vez maior de doencas, altera a historia natural
dessas enfermidades, o que torna os prognésticos tarefa ainda mais
complexa.?*

A aplicagao do conhecimento de um arsenal de possibilidades para a
manutenc¢ao da vida, ainda ndo estd em acordo com as consequéncias de
acdes ao emprega-lo®* 2°, além de também n&o ter estudos suficientes para
entender a representacao para as familias, em médio e longo prazos, da opcao
pelo uso de equipamentos de suporte artificial de vida capazes de substituir de
forma permanente as funcoes vitais.?*

O aumento da disponibilidade de recursos tecnologicos para a manutencao da
vida de criancas e/ou adolescentes com doencas incuraveis tem potencializado
conflitos entre os préprios integrantes da equipe multiprofissional de saude e
destes com as familias?* 26, de modo a promover, por vezes, o processo de
judicializacédo da saude, geralmente com consequéncias desastrosas para
todas as partes envolvidas, uma vez que as relacdes entre médico-paciente-
familia sdo pautadas por nuances pouco acessiveis aos julgadores.?*

Percebe-se que a abordagem humanista da relacao equipe de saude-paciente-
familia, sobretudo em situacdes relacionadas a cuidados em pediatria de
pacientes com patologias progressivas e incuraveis, deve ser uma constante.?’

Todavia, torna-se fundamental que, diante do aprimoramento das técnicas de
comunicacao e da capacidade empética de cuidar, a equipe de saude seja
capaz de resolver mais conflitos, buscando consenso com os acompanhantes e
familiares na tentativa de se evitar intervencéo juridica.?®

CONSIDERACOES FINAIS

Os artigos examinados neste estudo sobre cuidados paliativos e pediatria
mostraram existem possibilidades de recuperar a qualidade de vida dos
pacientes por meio da melhoria do bem-estar, mediante o alivio da dor e de
outros sintomas.

Apesar de ser ainda pouco difundida no Brasil, a abordagem de cuidados
paliativos vem ganhando cada vez mais espaco no pais, principalmente em
grandes centros urbanos. Contudo, € necessario o desenvolvimento de novas
pesquisas, principalmente no ambito nacional, para se respaldar o atendimento
da equipe multiprofissional que assistem pacientes pediatricos em cuidados
paliativos.

Também € iminente a realizacdo de estudos que investiguem 0s instrumentos
de avaliacdo direcionados para pacientes sob cuidados paliativos e sua
adaptacao transcultural, visto que, em nosso estudo, alguns instrumentos
podem néao ter sido abordados.
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