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3. SIGLAS E CONCEITOS
AME - Amiotrofia espinhal
CP - Cuidados paliativos
PAD - Programa de assisténcia domiciliar
RN - Recém-nascido
SNC - Sistema nervoso central
UTIN - Unidade de terapia intensiva neonatal
VE - Ventriculo esquerdo

DEFINICAO
O cuidado paliativo é “a abordagem realizada por equipe multidisciplinar que tem como
objetivo promover qualidade de vida de pacientes e de seus familiares diante de doencgas que
ameagam a continuidade da vida, através de prevengao e alivio do sofrimento. Requer a
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento impecavel da dor e de outros problemas de natureza
fisica, psicossocial e espiritual” (OMS, 2019).
Os principios norteadores do CP s3o:
e |niciar o mais precocemente possivel o acompanhamento em cuidados paliativos junto a
tratamentos modificadores da doenca. Incluir toda a investigacdo necessaria para
compreender qual o melhor tratamento e manejo de sintomas apresentados.
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e Reafirmar a vida e sua importancia.

e Compreender a morte como processo natural sem a antecipar, nem a postergar.

e Perceber o individuo em sua completude, incluindo aspectos psicossociais no seu
cuidado. Para isso é imprescindivel uma equipe multidisciplinar.

e Oferecer o melhor suporte ao paciente focando na melhoria da qualidade de vida,
influenciando positivamente no curso da doenca, quando houver possibilidade e,
auxiliando-o a viver tdo ativamente quanto possivel até sua morte.

e Compreender os familiares e entes queridos como parte importante do processo,
oferecendo-lhes suporte e amparo durante o adoecimento do paciente e também no
processo de luto apds o 6ébito do paciente.

O cddigo de ética médica respalda a atuac¢do de equipes de CP, conforme:

Capitulo | — Principios Fundamentais - Artigos XXIl: “Nas situagées clinicas irreversiveis e
terminais, o médico evitard a realizagdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos
desnecessdrios e propiciard aos pacientes sob sua atengdo todos os cuidados paliativos
apropriados”.

Capitulo V - Relagdo com paciente e familiares. E vedado ao médico: Art. 41. “Abreviar a vida
do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal. Pardgrafo unico. Nos casos
de doenca incurdvel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis
sem empreender a¢ées diagndsticas ou terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em
consideragdo a vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante
legal”.

Na pediatria os pais é que exercem a autonomia sobre os filhos buscando a defesa dos seus
melhores interesses. O objetivo do cuidado deve ser baseado no melhor interesse do paciente.

O tratamento curativo e abordagem paliativa ndo sdo excludentes, mas complementares. A
medida que a doenca progride e o tratamento curativo perde o poder de oferecer um controle
razodvel da mesma, os CP crescem em significado.

4. OBIETIVOS
Esclarecer sobre a importancia da participacao dos familiares no planejamento de cuidados.

5. JUSTIFICATIVAS
O protocolo de CP visa auxiliar a equipe de assisténcia no manejo dos pacientes com doencas
ameacadoras da vida.

6. CRITERIOS DE INCLUSAO
Os pacientes elegiveis para os CP no periodo neonatal podem ser classificados em 4
categorias:
1. Doengas potencialmente fatais para os quais o tratamento curativo pode ser vidvel mas
pode falhar (por exemplo, prematuro extremo, cardiopatia congénita).
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2. Situacdes em que a morte prematura é inevitdvel, mas podem existir longos periodos
de tratamento intensivo que visa prolongar a vida e permitir participacdo em atividades
normais (rins displasicos multicisticos bilaterais).

3. Doengas progressivas sem opgdes de tratamento curativo, abordagem exclusivamente
paliativa (anencefalia, trissomia 13).

4. SituacOes irreversiveis, mas ndo progressivas, que levam a grande incapacitacao,
suscetibilidade, complicacbes e probabilidade de morte prematura (encefalopatia
hipoxico-isquémica grave).

5.  Os pais de fetos com diagndstico intrautero de anomalia letal ou de alta mortalidade

(> 50%) podem se beneficiar de uma abordagem da equipe de cuidados paliativos
durante o pré-natal (quadro 1). Considerando que alguns desses fetos podem ter
sobrevida de horas, dias, meses ou anos sem suporte vital é importante a participacao
dos pais no planejamento de cuidados a serem ofertados ao bebé apds o nascimento.
Sabe-se que a memodria da existéncia do bebé e a compreensdo da realidade sobre o
filho que estd doente sdo importantes para haver um luto saudavel.

7. ATRIBUICOES, COMPETENCIAS, RESPONSABILIDADES

As intervenc¢des recomendadas neste processo sdo: (1) comunicacdo clara dada de forma
empatica; (2) decisdo compartilhada; (3) suporte fisico e emocional no momento da morte e (4)
seguimento médico, psicoldgico e social.

Um

modelo proposto para auxiliar na comunicacdo com familiares utilizando conceitos de

cuidados paliativos € o mnemonico SPIKES.

+

Setting up: preparo para a reuniao familiar, local fora da UTIN, com privacidade, convidar
profissional responsavel assistente (médico residente, enfermeira) assim como outros
membros da familia para dar apoio; desligar celulares, sentar-se préximo, se apresentar,
explicar seu papel, conhecer o nome do bebé.
Perception: avaliar a compreensdao dos familiares sobre a evolugdao da crianga, com
perguntas do tipo:
“Como vocés estao? Ter um bebé na UTIN é realmente dificil. O que vocés estao
entendendo do quadro do seu bebé? O que vocés imaginam que seja principal
problema do seu filho? Qual seu maior medo? Quais sdo suas esperangas?
Invitation: perceber a disponibilidade familiar para receber as informac¢ées que precisam
ser dadas, por exemplo:
“Podemos conversar sobre o que estd acontecendo com o (nome do bebé)?
" Que informacdo vocé precisa que ainda ndo tem?
Knowledge: é o momento da entrega da noticia. E necessario esclarecer que a nova
informacdo ndo é boa, por exemplo dizer: “infelizmente a resposta ao tratamento nao foi
a esperada”;
Emotions: validar e acolher a reacdo dos familiares, aguardar toda a emocdo (tolerar
siléncio, escute) se dissipar e retomar a diregdo da conversa, por exemplo, “ entdo pelo
gue entendi que vocé disse... Ele é um guerreiro”.
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+ Strategies and summary: estabelecer os objetivos do cuidado, reconhecendo os valores
familiares, sem julgamento das decisdes e oferecendo suporte psicolégico e espiritual,
“nos deparamos com algumas decisoes...”

Aspectos dos cuidados paliativos na abordagem com pais:

1. Assegurar que ndo serao abandonados e que bebé continuard recebendo o melhor cuidado

possivel: cuidado enfermagem, visita didria médica, acompanhamento servico social, capeldo,

ajustes da medicacdo para que bebé fique confortavel;

2. Acolher e comunicar que a equipe toda gostaria que a situacao fosse diferente, que terdao

apoio;

3. Falar que embora a cura ndo seja possivel, pode-se oferecer suporte para que a vida, por

mais breve que seja, tenha dignidade e conforto;

4. Fornecer anotagdes por escrito para ajudar familiares;

5. Evitar palavras como retirada de tratamento, reforcar que o filho sera cuidado por equipe

bem treinada e dedicada para evitar e tratar prontamente a dor ou outros sintomas de

desconforto;

6. Esclarecer objetivo de cuidados: se o suporte tecnoldgico ndo é mais apropriado ou

benéfico para o paciente a recomendacao da equipe é aumentar conforto ao invés de tentar

modificar a doenga sem éxito, em um processo inevitavel de falecimento;

7. Evitar palavras como “estavel”, “melhor”, “bom® para bebés que estdo morrendo, e

eufemismos como “nao estd indo bem”. Nunca dizer “ndo ha mais nada para fazer”;

8. Descontinuar intervengdes que causam sofrimento é uma agdo corajosa e amorosa para o

bebé;

9. Nao restringir horario de visitas, permitir a presenca de familiares importantes (irmao, avo

padrinhos);

10. Proporcionar medidas de conforto: local seco e aquecido, agasalhar bebé, colo dos pais,

se desejarem, pelo tempo que se sentirem confortaveis; promover controle da dor; criacdo de

membdrias (fotografias, carimbo dos pés, vestir, trocar fraldas e alimentar o bebé se for
possivel); e rituais importantes para familia (presenca lider religioso, batismo).
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CONTROLE DE SINTOMAS:
Uma parte fundamental do cuidado paliativo é o manejo de sintomas com controle impecavel
da dor e sintomas que possam causar desconforto.

DOR - seguir protocolo de dor e sedacdo — PROMED-NEO.022:
Na auséncia de acesso venoso disponivel:

Analgesia: fentanil intra-nasal**- dilui¢cdo padrdo (10mcg/mL)
Dose: 1 a2 mcg/kg (0,1 a 0,3 mL/dose).

Sedagdo: midazolam - dilui¢do padrdo (1Img/mL)

Dose: 0,1mg/kg/dose SC ou intranasal

DISPNEIA

Os opioides auxiliam no controle da dispneia, sendo a morfina mais utilizada devido a sua
seguranca, eficicia e custo. A dose para paciente sem uso prévio de opioide é 25 a 50% da dose
recomendada para controle dor. Se em uso de opioide, aumentar 25% da dose. A via preferencial
é a oral, por ser efetiva e menos invasiva.

e Morfina 0,3 a 0,5mg/kg VO (dor) - 0,15-0,25mg/kg/dose (dispneia)

ESPASTICIDADE

O tratamento farmacoldgico nas espasticidades generalizadas pode ser feito com
benzodiazepinicos, sendo o diazepan o mais utilizado, na dose de 0,2 a 2 mg/kg/dia em 3 a 4
tomadas.

SIALORREIA
e Atropina colirio 0,5-1% - 1 a 2 gotas, 1 a 2 vezes ao dia.
e Escopolamina ou hioscina 0,3mg/kg.
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Quadro 1. Classificacdo de doenca fetal proposto por Leuthner (2004):

Classificacéo Grupo Patologia
Sindromes genéticas Trissomia 13, 15 ou 18
Triploidia
Certeza do Malformagdes do SNC Anencefalia, acrania
diagndstico e progndstico Holoprosencefalia (alobar)

Grandes encefaloceles
Malformagdes cardiacas Malformag0es cardiacas inoperdveis
Malformagdes renais Sequéncia de agenesia renal (Potter)

Rins multicisticos ou displasicos bilateralmente
Doenga policistica de manifestagdo precoce

Sindromes genéticas Displasia tanatofdrica
Osteogénese imperfeita tipo 2
Diagndstico incerto, mas

progndstico certo Anidramnio precoce Sindrome de Potter com etiologia desconhecida
Malformagdes do SNC Hidranencefalia
Prematuridade Prematuridade abaixo de 22 semanas
Sindromes genéticas Erros de metabolismo que podem ser letais mesmo com

terapia disponivel

Oligoamnio e anidramnio de | Insuficiéncia renal dialitica
inicio de terceiro trimestre Casos graves de meningomielocele

Diagndstico e Doencas neurodegenerativas (AME)
prognosticos
Incertos Malformagdes do SNC Hidrocefalia grave congénita com crescimento cerebral
minimo,
Malformagdes cardiacas Alguns casos de Hipoplasia VE
Outras anormalidades | Pentalogia de Cantrel
estruturais Onfalocele gigante, Hérnia diafragmatica grave,

Multiplas anomalias graves

Prematuridade Limite da viabilidade (23-24 semanas)

Fonte: Adaptado de Andrade (2017)°
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8. FLUXOGRAMA
Processo de acompanhamento proposto pela Equipe de Cuidados Paliativos.

RM COM ANOMALIA CONGENITA

DOEMCA FETAL LETAL

PROGNOSTICO INCERTO

ou

LIMITADORA DE VIDA

OU PREMATURO NO LIMITE DA VIABILIDADE

OU RN NAD RESPONSIVO A TERAPEUTICA

PARECER DA EQUIPE DE CUIDADOS
PALIATIVOS

COMFERENCIA  FAMILIAR

!

[ PLAND DE CUIDADOS

RECORDAGOES
COMNTATO
VINCULO

ALIMENTAGAD

RITUAIS (BATISMO?)

|

¢

v

ALTA PARA CASA

v

PACIENTE CROMICO
DEPEMNDEMTE DE

CRITO

SEGUIMENTD FOLLOW UP

REDE DE APCIO NA CIDADE DE CRIGEM '

REFERENCIA DIRETA PARA HIAS*

Fonte: onde: HIAS = Hospital Infantil Albert Sabin; elaborado pelos autores, 2020.

SUPORTE
VENTILATORIO
\ J .
‘L CONTATO TELEFONICO
- 1 MES
PROGRAMA DE
ASSISTENCIA 4'
DOMICILIAR e
7 GRUPO
FAMILIARES
(LUTO)
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