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Os Cuidados Paliativos Pediatricos constituem uma abordagem integrada e centrada na
crianga, no jovem e na sua familia, destinada a promover a melhor qualidade de vida
possivel perante doencas crénicas complexas, limitantes ou ameagadoras da vida.

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude, os Cuidados Paliativos Pediatricos
visam prevenir e aliviar o sofrimento através da identificacdo precoce, avaliagao rigorosa
e tratamento adequado da dor e de outros problemas fisicos, psicolégicos, sociais e
espirituais. Trata-se assim de uma abordagem holistica, centrada na crianga e na
familia. que as acompanha ao longo de toda a trajetéria da doenca.

A evidéncia cientifica demonstra que a formacao dos profissionais de saude nesta area
contribui para aumentar o conhecimento, a confianca e a qualidade dos cuidados
prestados. Considerando a complexidade e especificidade dos Cuidados Paliativos
Pediatricos, torna-se fundamental disponibilizar recursos educativos que promovam a
disseminacao das melhores praticas assistenciais.

Neste contexto, surgiu o projeto “Conhecer os Cuidados Paliativos Pediatricos”,
desenvolvido no Departamento da Crianga e do Jovem da ULS Amadora-Sintra entre
janeiro e junho de 2024. Desta iniciativa nasceram os presentes sete flashcards
informativos, concebidos como uma ferramenta simples, acessivel e baseada na
evidéncia, destinada a formacao continua dos profissionais que cuidam de criangas e
jovens com necessidades paliativas.

Com a partilha destes materiais através da Sociedade Portuguesa de Cuidados
Paliativos Pediatricos, pretendemos sensibilizar e capacitar os profissionais de saude
para uma abordagem paliativa precoce e de qualidade, promovendo uma comunicagao
mais eficaz, uma tomada de decisdo partilhada, um melhor controlo sintomatico e um
apoio mais adequado a crianga, ao jovem e a sua familia.

Gostariamos muito de acompanhar a forma como estes flashcards vao ser utilizados
por vés, e colocamo-nos a vossa disposi¢ao para qualquer esclarecimento. Contactem-
nos para eihscp-p@ulsasi.min-saude.pt.
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Qual o objetivo dos Cuidados
Paliativos Pediatricos?

Visam melhorar a qualidade de vida das criancgas

com doencas graves e
oferecendo

respetivas familias,

alivio do sofrimento

psicoldgico e espiritual.

8 Definigses uteis

e Doenca créonica complexa: qualquer situacao

medica em que seja expectavel uma duracao
de pelo menos 12 meses e que atinja varios
sistemas ou um oOrgao de forma
suficientemente grave, requerendo cuidados
pediatricos especializados

Doenca terminal: situagao em que a morte e
Inevitavel, numa crianca com doenca
limitante ou ameacadora da vida

Doenca ameacadora da vida: situacao com
alta probabilidade de morte prematura
devido a doenca grave, mas igualmente
possibilidade de sobrevivéncia

Doenca limitante da vida: situacao em que
nao existe esperanca razoavel na cura, sendo
esperada uma morte precoce

~
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Referenciacao precoce a partir do
diagnostico ou inicio da trajetoria da
doenca cronica complexa ou limitante
Oou ameacadora da vida e..

Instrumentos uteis

e Pergunta surpresa: “ficaria surpreendido se esta

crianca nao sobrevivesse até ao seu 18°

aniversario?”

e Escala PaPaS e ACCAPED

fisico,
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Conceitos fundamentais e critérios de referenciacao
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e Englobam todo o curso da doenca,

Ve

=

S

desde o diagnostico ao periodo de luto
da familia apos a morte da crianca,;

A abordagem paliativa inicial pode e
deve ser aplicada por qualquer
profissional que tenha uma formacao
basica em cuidados paliativos,
nomeadamente ao nivel da
comunicacao;

A abordagem especializada e prestada
por uma equipa multidisciplinar em
articulacao com as especialidades e
recursos comunitarios;

A crianca e a familia sao parceiros ativos
nos processos de tomada de decisao,
que se baseia numa comunicacgao
transparente e empatica e no respeito
pelos seus valores, crencas e
preferéncias.

e Necessidade de um plano individual de
cuidados;

e Decisao de limitagao terapéutica ja

estabelecida;

Progressao de doenca/doenca terminal,

Fase de fim de vida (~12 meses);

Referenciacao para transplante de 6rgao;

Dificuldades na gestao da dor ou outros

sintomas graves;

Existéncia de ulceras de pressao;

e Uso de dispositivos externos para suporte

orgao (02, VNI, traqueostomia,

hemodialise, etc);

Internamentos frequentes e/ou graves;

Gestao complexa de transicoes;

Exaustao familiar;

Dificuldades na comunicacdao com a

familia;

e Antecipacao da necessidade de apoio no
luto Critérios de

Referenciacao para
Clique aqui para ler mais @

Equipas Especializadas
L3

de Cuidados Paliativos
Pedidtricos



https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/Criterios-Referenciacao-Equipas-Pediatricas-CNCP_signed.pdf
https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/Criterios-Referenciacao-Equipas-Pediatricas-CNCP_signed.pdf

o

UNIDADE LOCAL DE SAUDE
AMADORA / SINTRA

RS

A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos pediatricos (EIHSCP-P)

1 Quem SA0? As EIHSCP-P sdo equipas hospitalares
especializadas em cuidados paliativos

pediatricos, compostas por:

medicos;

enfermeiros;

psicologos;

assistentes sociais;

terapeutas, entre outros.

Estas equipas integram a Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(CP), contemplada na Lei de Bases n.2 52/2012. A rede de
equipas e nucleos pediatricos tem crescido nos ultimos anos:
ja ha 5 equipas especializadas, 3 equipas generalistas de CP
pediatricos, e b nucleos hospitalares a nivel nacional.

9

Trabalham em articulagcao com

as especialidades meédicas e
cirurgicas e recursos
comunitarios (escolas,
Instituicoes, equipas
comunitarias de cuidados

paliativos...) para oferecer um

cuidado integral.

O que dao ao
doente?

1.Melhoria da qualidade de -

vida, promocao do confortoe :

alivio do sofrimento

2.Centralizacao dos cuidados :

no doente e familia, e ndao na

doenca

3.Capacitacao dos cuidadores -

no cuidado da crianca

4.Diminuicao do numero de -

internamentos e facilitacao :

do acesso aos cuidados de

saude

5.Apoio emocional e espiritual

O que fazem,
ha pratica?

Controlo de sintomas;
Apoio emocional e
psicolégico para lidar com
a doenca;

Coordenacao dos
cuidados: facilitam a

integracao entre servicos e

especialidades;
Envolvem a familia e o
doente como forma de
tomar decisoes
compartilhadas;
Elaboracao de Planos
Antecipados de Cuidados

Acompanhar as familias na
fase terminal da doenca e no
luto € uma importante mas
pequena parte do trabalho
de uma EIHSCP-P !

Mapa das equipas
de CP Pediatricos

@ Especializada
Generalista
Nucleo Hospitalar

/6 Links Uteis

Folheto para a familia HFF - EIHSCP-P

Proposta de Modelo Organizacional
dos Cuidados Paliativos nas ULS

Publicacao do regulamento da Rede
Nacional de Cuidados Paliativos em
Diario da Republica (n® 197/2015)



https://data.dre.pt/eli/port/340/2015/10/08/p/dre/pt/html
https://data.dre.pt/eli/port/340/2015/10/08/p/dre/pt/html
https://data.dre.pt/eli/port/340/2015/10/08/p/dre/pt/html
https://hff.min-saude.pt/wp-content/uploads/Equipa-Intra-Hospital-de-Suporte-em-Cuidados-Paliativos-%E2%80%93-Pediatrica-1.pdf
https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2023/05/Modelo-organizacional_CP_ULS-_Versao-Revista-para-DE-SNS.pdf
https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2023/05/Modelo-organizacional_CP_ULS-_Versao-Revista-para-DE-SNS.pdf
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Comunicacao em Cuidados Paliativos

1 9 9
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Escuta ativa Feedback

E importante:
Escutar mais que falar; -7
Evitar a distancia emocional; Confirmar que
Usar os siléncios adequadamente; tudo o que é dito
Respeitar o direito a nao querer saber e/ou falar sobre a doenca, é compreendido.
Nunca assumir o que o outro necessita, sente ou pensa.

Comunicacio Verbal e ndo Verbal /]

Promover empatia e um ambiente de interacao; .
Repetir a informacao sempre que necessario;

Usar tom de voz adequado, sincero e transparente;

Disponibilizar tempo e colocar-se a disposicao;

Envolver a crianca e ter a certeza que a comunicacao € adequada
para a faixa etaria e tem em conta os seus medos e receios.

Principais queixas dos cuidadores: Dicas Praticas
Falta de disponibilidade; Nao adiar conversas com o doente/familia;
Falta de honestidade e afeto; Ser honesto;
O vocabulario e a velocidade da . . Negociar;
informagéo; Evitar dar duas |nf0rmagoes major,
Informacdes contraditérias; Pedir aos pais para explicarem por
Linguagem corporal. palavras suas o que foi dito;
(Meert KL, Eggly S, Pollack M, Anand KJS, Zimmerman J, Carcillo J, et al. 2008) Dar tempo para abso rver info rma(;éO.

Review > Mayo Clin Proc. 2017 Sep;92(9):1373-1381. doi: 10.1016/j.mayocp.2017.05.015.
Epub 2017 Aug 23.

When Patients and Their Families Feel Like Hostages
to Health Care

Leonard L Berry 1, Tracey S Danaher 2, Dan Beckham 3, Rana L A Awdish 4, Kedar S Mate °

' Affiliations + expand

PMID: 28843434 DOI: 10.1016/j.mayocp.2017.05.015

Ainda mais interesse em comunicac¢ao? Aqui fica um guia pratico!


https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(17)30394-4/fulltext
https://drive.google.com/file/d/1DV8xGGffjjGf4FP1FB2XBm3mhgQkYEYI/view?usp=sharing
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Como dar mas noticias
ou hoticias que vao mudar o curso da vida da familia e da crianca?

Setting up: preparar a conversa

e Permitir que esteja alguém significativo para os cuidadores, caso queiram.

e Avaliar o timing, local (garantir privacidade, minimizar interrupcoes).
e Sentar-se e dispor de

Q)

Perception: avaliar o que ja sabem

e Comecar por perceber o que a familia e a crianca ja sabem da sua condicao.
e Optar por perguntas abertas: “o que ja sabe até agora? o que pensa?”.
e Avaliar o nivel de compreensao e aceitar negacao sem confrontar.

Invitation: convite ao dialogo
E * Questionar se a familia/crianca deseja saber detalhes da sua situagao.
o

o direito a nao querer saber.
e Manifestar abertura para esclarecer questdes.

Knowledge: partilhar informacao médica

K

e Transmitir informacao clinica de forma clara e objetiva, sem eufemismos.

e Adaptar linguagem ao background da familia e ajustar a velocidade de
informacao e permitir pausas e siléncios.

e Confirmar que foi compreendido.

Explore: dar resposta as emocoes

e |dentificar as emocoes, verbalizar e lidar com elas.
e Dar tempo para expressar as emogaoes.

e O toque pode ser importante (mas nem sempre!).
: - R
Strategy and summary: resumir e desenhar um plano /\ /\

e Sintetizar o que foi dito. &
e Estabelecer um compromisso com a familia e a crianca.

e Desenhar um plano que inclua exames, planos alternativos e
opcoes de tratamento

S

o 09 r

@ Offering Clarity, Compassion and Collaboration to
Families: Sharing Life-Altering Information in Pediatrics


https://videos.med.wisc.edu/videos/41210
https://videos.med.wisc.edu/videos/41210
https://videos.med.wisc.edu/videos/41210
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Plano Individual de Cuidados

52 r’
5 O que < Conteddo: /@ Vantagens
Um documento abrangente e ’ Iderl;tllﬂcac;acJ)c.dos . S
personalizado que relne os . groterpasa !V?S i * Discussao multidisciplinar;
cuidados especificos para uma don =X ZS?CC'O,l?m' lar e ° PreveAnlr.obstlnagao
abordagem holistica e ©5€J0s datamitia terapeutica;
coordenada das necessidades * Plano terapeutico e * Privilégio do controlo
da crianca e o apoio a familia. cenirolo de sluienes sintomatico;
Resulta de wuma discussao o hpeie emocional e * Prevencgao do luto
multidisciplinar que envolve o esplritiial complicado;
e @ el B . Antecn.pagaio e controlo de e Abordagem em
complicacoes emergéncia médica.
e Medidas de limitacao
Deve ser individual e terapéutica e gestdo de fim *TTTTTTTTTTTT e
personalizado! de vida.

Deve abarcar as necessidades
medicas, psicossociais,
espirituais e escolares.

Deve acompanhar sempre a crianca em papel
e estar disponivel para consulta facil nos
Deve ser flexivel e sujeito a programas informaticos de qualquer hospital.
revisao periodica
(maximo 2 anos intervalo)

Conferéncia Familiar

. / I
=, Oquee? s ) Quando? ESTRUTURA /_{J_u
Intervencao estruturada na e Admissédo; Alta; 1. Pré-conferéncia
familia, sendo um dos e Fase agonica,; @ 2. I\/larcaga}o
indicadores do plano Agravamento; ¥ b InueelGee

estrategico para * Proximidade da morte; 4. Informacao clinica
desenvolvimento dos e Decisdes importantes a o PLETO €@ EILEIGEE
cuidados paliativos tomar ou alteracoes 6. Termino

médicas a discutir; CONTEUDO

e Familias passivas /
agressivas;

e Conflitos intrafamiliares;

e Dificuldade narelacao
entre familia e equipa.

¥

A A |
Nao é uma consulta! Qualidade de vida:

Progndstico claro para a familia;
Decisdes terapéuticas;
Duvidas...

-
2 Quem participa?

e Profissionais de saude;

e Doente;

e Familiares significativos (nao
tém de ser os mesmos em
todas as conferéncias).

OUTCOMES

e Documentacao:
o Questionario pré e pos;
o Registo da conferéncia;
e Familia: como se sentiu (cuidada,
esclarecida, respeitada, etc);
e Profissionais de saude: como se
sentiram.

Natalie Bradford @, Melanie Rolfe ©,' Stuart Ekberg @ ,°
Geoffrey Mitchell @, Theresa Beane ©,* Kahli Ferranti,’
Anthony Herbert®’


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32680893/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32680893/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32680893/
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As queixas mais prevalentes sao:
dor, fadiga, dispneia, nauseas e
vomitos e ansiedade.

p
2 Dor

E importante compreender a
fisiopatologia da dor e a etiologia
para este sintoma.

A incapacidade de verbalizar a dor
NAO ANULA a sua existéncia!

v

Ha varios sinais que nos indicam se a

crianga esta ou nao desconfortavel.

Escalas para avaliacao da dor
(NIPS, N-PASS, Faces, Numeérica, etc.)

/"

‘)\'A Introducéo

A presenca de sintomas
d|m|nU| a qualidade de vida
da crianga e provoca uma
grande angustia nos seus
familiares.

‘', ABORDAGEM...

_V- Nao farmacologica

-—

e Medidas fisicas: succao (chucha,
amamentacao); posicao de conforto
(colo, pele com pele); aplicacao de
calor/frio; reabilitacao;

e Medida cognitivo-comportamental,

e Terapias complementares: reiki,
massagem, hipnose,

e Relaxamento muscular;

e Controlo da respiracao;

e Reforcgo positivo;

e Imaginacao guiada,

e Distracao (musica, leitura, videos,
jogos, bolinhas sabao).

Farmacolégica

e 12 Degrau (nao opioides) -
o Paracetamol; AINES (ibuprofeno,
naproxeno, cetorolac, diclofenac)

e 22 Degrau (opioides fracos)

ligeira / moderada
o Codeina (antitussico); Tramadol

e 32 Degrau (opioides fortes)

moderada / severa
o Morfina; Fentanil; Buprenorfina
e 42 Degrau (técnicas invasivas) — dor

incontrolavel

dor ligeira

—dor

—dor

o Perfusao epidural; bloqueios
nervosos; neuroestimulacao;
radioterapia paliativa.

e 52 Degrau - Sedacao paliativa

e Outros:

o Dor neuropatica: gabapentina;
pregabalina; lidocaina

o Espasticidade: diazepam;

baclofeno

o Espasmos intestinais:
butilescopolamina, octerotido

-r\'i'f The Royal Children’s
Hospital Melbourne

Pediatric Pain Management in Palliative Care @

ulia Downing &, Satbir Singh Jassal, Lulu Mathews, Hanneke
] 2 gh )

& Cite this ar

ticle https:/fdoi.org/10.2217/pmt.14.45 B

Brits & Stefan | Friedrichsdorf

A dosagem de opioides deve ser
ajustada a necessidade, nao sendo
definida uma dose limite a partida.

Se tolerancia, dependéncia ou
abstinéncia, deve ser ponderada a
rotacao de opioides!

................................

Dispneia e
Tosse

e Nem sempre se relaciona com a
frequéncia respiratéria, SpO2 ou
alteracdes na gasimetria.

e Avaliar:

o Patologia de base;
o |nicio sintomas;
o Fatores de alivio e agravamento;
o Sintomas psicossociais.
e Abordagem multimodal
o Nao farmacolégica:

1.Medidas de apoio e psicologicas: dar
suporte emocional, transmitindo
tranquilidade e confiancga; tentar ajudar
no controlo da situacao, de forma a
reduzir a ansiedade e o medo; nao deixar
sozinho; ensinar estratégias para lidar
com futuras crises.

2.Medidas ambientais e posturais: garantir a
ventilacao adequada do ambiente,
permitindo circulacao do ar fresco (por
exemplo: abrir as janelas); manter
ambiente com humidade adequada;
garantir um ambiente tranquilo, sem
muitas pessoas; evitar o uso de roupa de
cama pesada e roupa apertada; posicionar
o doente de forma sentada.

o Farmacolégica:

*1. Morfina oral;

* 2. Benzodiazepinas (midazolam, alprazola'Ae

* diazepam);

* 3. Corticdides (se obstrucao via aerea,

o larlnglte ou sindrome veia cava superior);

-4 Oxigénio: avaliar caso a caso - mas pode ter

- efeitos negativos criancas que ndo estio

- habituadas a fazer.

e Procurar possivel etiologia

e Abordagem sintomatica:

o Fisioterapia respiratoria;

o Salbutamol ou brometo de ipratrépio
nebulizados;

o Cough assist;

o Se muitas secregdes: adesivos  de
escopolamina.



https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(17)30394-4/fulltext
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Controlo sintomatico, decisao terapéutica e meios complementares
de diagnostico em Cuidados Paliativos Pediatricos

Nauseas e vomitos

12 Considerar diferentes etiologias e
compreender a fisiopatologia do mecanismo

do vomito. Obstrucao mecanica ou
funcional
Farmacolégica
Disturbios hidroeletroliticos

Infecciosa

Aumento da pressao
intracraniana
Psicoldégica

22 Avaliacao:
o Distinguir vomitos, refluxo gastroesofagico (RGE)
e hipersecrecao;
o Averiguar se ha ansiedade ou sofrimento
psicolégico (antecipacao) associados;
o Perceber o impacto na vida diaria da crianca e
familia.

32 Abordagem:
o Rever medicacao habitual da crianca;
o ldentificar e gerir possiveis fatores corrigiveis

NAO FARMACOLOGICA

e Evitar cheiros fortes;
e Oferecer pequenas refeicoes;
e As pulseiras de acupressao podem ser uteis em alguns casos.

FARMACOLOGICA
CONTROLO DE NAUSEAS E VOMITOS

Antagonistas  Antagonistas

SSloto e BEAILT LS Benzodiazepinas  Corticdides
Ondansetron Aprepitant
REDUCAO PREVENGAO PREVENGCAO NAUSEAS
DE SECRECOES GASTROPARESIA E VOMITOS TARDIOS
Anti Procinéticos Antagonistas recetores
muscarinicos NK1

Metoclopramida
Domperidona

Atropina Aprepitant

E quando suspeita de infecao...

Ansiedade e depressao

[
\ /,

A abordagem dos sintomas psicolégicos é tao
- - importante quanto a abordagem dos sintomas
fisicos!
l /

|
Cuidadores e familiares:

e Ajudar os pais e a familia a lidar com a
doenca € tao importante como ajudar a
crianca.

e Pode ser apropriado incentiva-los a buscar
mais ajuda (por exemplo, atraves do medico
de familia).

Abordagem:
o Rever medicacao habitual da crianca;
o QOtimizar terapéutica e controlo
sintomatico de outras comorbilidades;

NAO FARMACOLOGICA

e Conversar com a crianca e familia; perceber os medos, duvidas
e expectativas;

e Suporte espiritual e psicoldgico;

e Terapia cognitivo-comportamental;

e Qutras terapéuticas, por exemplo musicoterapia.

Articular com
Pedopsiquiatria

Ansiedade
Benzodiazepinas (curto prazo)

V 4

FARMACOLOGICA

Depressao
12 linha: Fluoxetina (SSRI)

Qualquer infecdo que cause sintomas e afecte a qualidade de vida da crianca deve ser tratada!
e Mesmo na fase terminal, os antibioticos podem ser utilizados para aliviar sintomas, embora seja importante destacar que

eles dificilmente prolongarao a vida da crianca.

e A decisao sobre o uso de antibidticos pode representar um dilema ético para a equipa medica e a familia.
e Efundamental discutir os prés e contras com os familiares e, se necessario, recorrer a uma segunda opiniao.

¥

? Na escolha do antibiético ter em conta:
- Polimedicacéo
Risco aumentado de colonizagao por bactérias multirresistentes
Presenca de dispositivos
Imunossupressao
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Acontecimento inconcebivel e incompreensivel,

Perda de um filho é “contranatura”, nao € esperado que pais sobrevivam aos filhos;
Projetos de futuro, sonhos, expectativas e ambicdes nao cumpridas;

Perda de papel como cuidadores e educadores daquela crianga —ameaca a
identidade;

5 fases: Negacao, Raiva/Revolta, Negociacao, Depressao, Aceitacao.

e 0-2 anos: nao compreendem o significado da morte, mas reagem as
emocoOes do adulto, a separacgao ou disrupcao das rotinas diarias;

e 3-5 anos: a morte e reversivel e pode ser evitavel atraves de acoes magicas;

e 6-10 anos: compreendem os conceitos de irreversibilidade e universalidade,
fazem perguntas concretas e ingenuas;

e 10-13 anos: compreendem o conceito de morte, mas € dificil lidar com as
emocoOes que isso lhes provoca.

O luto dos profissionais de saude

Os profissionais de saude tém uma relacao privilegiada com o doente em fim de vida;
Existe um vinculo afetivo com o doente;

A morte pode ser vista como um insucesso da equipa;

Pode gerar sentimentos de ansiedade e angustia,

Pode culminar num sindrome de burnout ou perturbacao depressiva.

E importante encontrar estratégias...

e Procurar responder as proprias
necessidades em relacao ao luto.

e Momentos de partilha de sentimentos e

4, aspetos emocionais relativo a situagoes
., deluto da equipa (debriefing em
. SituacoOes de stress, apoio psicologico
para a equipa).

e Compreender os conceitos individuais
de morte. Pode implicar o trabalho
sobre perdas anteriores (profissionais /
pessoais).

Livros sobre luto:
e O urso e o gato selvagem, Kazumi Yumoto
e A arvore das recordacoes, Britta Teckentrup




