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Resumo

Objetivo: contribuir com o debate sobre o protagonismo da crianga no seu processo de
cuidado em saude, alertando sobre o papel importante dessa participagdo no Cuidado
Paliativo Pediatrico (CPP) e consequentemente, na sua prépria seguranga. Metodologia:
revisao narrativa, a partir do levantamento bibliografico nas bases de dados MEDLINE (via
PubMed) e SciELO, nos ultimos 10 anos, acrescida da experiéncia das autoras e captagao
secundaria. Resultados: foram incluidos 14 artigos na sintese narrativa. A analise desses
artigos em relacdo a seguranca do paciente em CPP revelou a dificuldade da abordagem
dos CPP na pratica, além de lacunas na formagao dos profissionais, a importancia do
cuidado centrado no paciente, das decisdes compartilhadas, da comunicag¢ao apropriada e
do uso seguro de opioides. Em relagao a participagéo da crianga como protagonista do seu
cuidado, foi observado o desejo da crianga em participar efetivamente da tomada de deciséo,
0 reconhecimento da sua autonomia e a avaliagdo objetiva da sua competéncia para tal.
Conclusao: muitos aspectos do CPP coadunam com a seguranga do paciente, como a
comunicagao apropriada e a participagao da crianga como protagonista do seu processo de
cuidado. A autonomia da crianca enquanto paciente encontra-se num processo crescente
de reconhecimento. Nao obstante haja um arcabougo normativo acerca deste tema, a
perspectiva observada em muitos artigos ainda € do cuidado centrado na familia e para
impulsionar a mudanga necessaria, € fundamental que se invista em todos os niveis de
educacao em saude e em pesquisa.
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Abstract

Objective: to contribute to the debate on the role of the child in his or her own health process
and to highlight the important role of this involvement in pediatric palliative care (PPC) and,
thus, in his or her own safety. Methods: this was a narrative review based on a literature
search in MEDLINE and SciELO over the past 10 years, with additional input from the authors'
experiences and secondary literature. Results: Fourteen articles were included in the
narrative synthesis. Analysis of the articles on patient safety in PPC revealed difficulty in
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practicing PPC, there are gaps in professional education, importance of putting the patient
first, shared decision-making, appropriate communication, and safe opioid use. Regarding
the child's participation as a protagonist in PPC, concerns were raised about the child's
wishes, effective participation in decision making, and objective assessment of the child's
competence in this area. Conclusion: many aspects of PPC are consistent with patient
safety, such as appropriate communication and the child's participation in his or her own care
process. There was greater recognition of the child's autonomy as a patient. Although this
topic is normative, many articles are about family-centered care. To reshape this approach,
it is important that health care education and research be strengthened.
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Resumen

Objetivo: contribuir con el debate sobre el papel de los nifios en su proceso de cuidado y
salud, alertando sobre el papel importante de esta participacion en los Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) y, consecuentemente, en su propia seguridad. Metodologia: revision
narrativa, a partir del levantamiento bibliografico en las bases de datos MEDLINE (via
PubMed) y SciELO, en los ultimos 10 afos, mas la experiencia de los autores y captura
secundaria. Resultados: fueron incluidos 14 articulos en la sintesis narrativa. El analisis de
estos articulos en relacion con la seguridad del paciente en PPC revel6 la dificultad de
abordar la PPC en la practica, ademas de las lagunas en la formacion de los profesionales,
la importancia del cuidado centrado en el paciente, las decisiones compartidas, la
comunicacion adecuada y el uso de opioides seguro. En cuanto a la participacion del nifio
como protagonista de su CPP, se observo el deseo del nifio de participar de manera efectiva
en la toma de decisiones, el reconocimiento de su autonomia y la evaluacién objetiva de su
competencia para hacerlo. Conclusiéon: muchos aspectos de la CPP son consistentes con
la seguridad del paciente, asi como la comunicacion adecuada y participacion del nifio como
protagonista de su proceso de atencion. A autonomia da crianza se encuentra en unproceso
creciente de reconocimiento. No obstante, hay un marco de referencia normativo acerca de
este tema, una perspectiva observada en muchos articulos y un cuidado centrado en la
familia y para impulsar una mudanza necesaria, es fundamental que se informe a todos los
nifios de educacién en salud e en investigacion.
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Introducgao

A sociedade deve enxergar a crianga como sujeito de direito, o que inclui a sua
condigdo enquanto paciente. A Convengao sobre os Direitos da Crianga (CDC), adotada
pela Organizagao das Nacdes Unidas (ONU), em 1989, trouxe aspectos éticos e normativos
no que concerne a protecado do estado e da sociedade e foi um ponto de inflexdo acerca do
papel da crianga como titular de direitos, com valores e certa autonomia pessoal. Essa
normativa inclui os cuidados em saude e permite ao arcabouco legislativo a sustentagao
desse direito. A CDC assegura o respeito as capacidades evolutivas da crianga e a sua
relativa maturidade, lidando com este assunto de forma equilibrada. O desenrolar da infancia

permite a aquisicdo gradativa de maturidade e de capacidades cada vez mais complexas
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que devemos levar em consideragao no planejamento dos seus cuidados (1). O direito a
participacado, a informacado, a autodeterminacdo, ao aconselhamento confidencial e ao
cuidado seguro e de qualidade sdo assegurados pela CDC. No Brasil, a Constituigdo Federal
de 1988 e o Estatuto da Crianca e do Adolescente asseguram direitos fundamentais as
criangas, em especial no que concerne a sua individualidade e ao acesso a saude, mas néo
enquanto usuarios dos servigos de saude ou pacientes.

Em outros paises, a preocupagcdo mais ampla com a saude fez com que o cuidado
centrado na pessoa fosse fundamental para a reformulacdo das politicas publicas. Por
exemplo, em quatro paises do Reino Unido, o Health and Social Care Act de 2012 impds ao
National Health Service e aos seus usuarios a obrigacao legal de envolver os pacientes,
independentemente da idade, no seu processo de cuidado, fortalecendo este aspecto
fundamental (2).

Contudo, para que estas politicas sejam incorporadas na pratica assistencial, faz-se
necessario o investimento na educacdo em saude. O papel dos pacientes crianca e
adolescente nos seus processos de cuidado e os cuidados paliativos pediatricos (CPP) séo
pouco abordados nas escolas resultando na dificuldade da efetiva inclusdo desses temas na
pratica diaria (3).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define o cuidado paliativo como sendo a
prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual dos pacientes, adultos
e pediatricos, bem como seus familiares, que enfrentam problemas associados a doencgas
potencialmente fatais. A importancia dos cuidados paliativos esta na identificacdo precoce,
na avaliacido e no tratamento adequado desses incémodos, melhorando a qualidade de vida
e promovendo dignidade, além de conforto. Dessa forma, os CPP ndo aceleram nem
retardam a morte, mas podem influenciar positivamente no curso da doenga, aspecto
essencial para o prognéstico. Por ndo excluirem os demais tratamentos, sejam curativos ou
de suporte, os CPP devem ser integrados e complementares a prevencéo, ao diagndstico
precoce e ao tratamento das doencgas graves, de problemas de saude complexos ou que
limitam a vida, sendo aplicavel desde o inicio da doenga e em conjunto com outras terapias
que se destinam a prolongar a vida. Os CPP sao uma alternativa de abordagem para as
criangas e adolescentes que estdo em processo de finitude, uma vez que ainda ha
necessidades impares no plano de cuidados. Contudo, estes cuidados necessitam ser de
qualidade e com seguranca (4). Pacientes em CPP sdo complexos e requerem cuidado
especializado que envolve toda a familia. As particularidades destes individuos apontam

para a vulnerabilidade a ocorréncia de incidentes relacionados ao processo de cuidado em
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saude, seja no ambiente hospitalar ou domiciliar (5) e, a despeito disso, a literatura acerca
deste tema € escassa.

Desde o inicio do século XXI, o Instituto de Medicina dos Estados Unidos da América
vem fortalecendo a importancia da seguranca do paciente como um dos pilares estruturantes
da qualidade em saude. A OMS, por sua vez, definiu em 2013 a seguranga do paciente como
a reducao, a um minimo aceitavel, do risco de dano desnecessario associado ao cuidado
em saude. Segurancga e qualidade estao intimamente interligadas de forma que ndo ha como
buscar a qualidade na saude sem a devida abordagem da seguranga do paciente. No Brasil,
o Programa Nacional de Seguranga do Paciente, instituido pela Portaria MS/GM n°
529/2013, estabelece o envolvimento de pacientes e familiares neste processo (6). Um dos
eixos deste programa € o envolvimento do paciente na sua seguranga, nao fazendo distingéo
de idade e tendo como base a Politica Nacional de Humanizagao, que resgata a valorizagao
do sujeito, na sua singularidade, norteada pela autonomia e protagonismo dos individuos,
trazendo a tona a corresponsabilizacéo e a formacao de vinculos (7).

Toda esta trajetoria da seguranga do paciente e da importancia dos atores envolvidos
culminou com o langcamento do programa Paciente pela Seguranca do Paciente, da OMS,
que estabeleceu que a segurancga seria tdo maior quanto maior fosse o cuidado centrado no
paciente e sua participagdo nesse processo. Ha que se reconhecer nesta trajetéria uma
quebra de paradigma onde, a partir de entéo, a relagédo entre pacientes e profissionais torna-
se horizontal. Quando se fala de seguranca do paciente, portanto, tenciona-se englobar as
metas internacionais de seguranca, os protocolos de seguranga, mas também, os aspectos
da tecnologia leve do cuidado, quais sejam, o protagonismo do individuo e o cuidado
centrado no paciente, potencializados e permeados pela comunicagao efetiva.

O cuidado oferecido a crianga geralmente € um cuidado centrado na familia ou até
mesmo um cuidado centrado no profissional. Importante pontuar que as necessidades da
familia nem sempre estdo em sincronia com aquelas da crianga, e estas merecem ser
consideradas. No cuidado centrado na crianga, por outro lado, ela passa a ser o agente ativo
do seu cuidado, com protagonismo e com direito de ser envolvida nas decisdes que |he
dizem respeito, desenvolvendo competéncias, e a sua perspectiva € considerada no
planejamento do seu cuidado. Isto ndo significa dizer que a familia ndo participe deste
cuidado, mas ela deixa de ser o foco principal (8).

Considerando a dificuldade existente na consolidagao desta pratica do cuidado, que
requer uma transformacéao cultural, politica e de reconhecimento dos pares, fica cristalina a

maior dificuldade quando se trata da crianca que, a priori, tende a ser sistematicamente
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considerada como incapaz. Dessa forma, como envolver a crianga no seu processo de
cuidado? Como empoderar a crianca como paciente? Como estabelecer uma relacao
horizontal paciente-profissional quando se trata da crianga? As respostas a estas perguntas
fomentam o desafio diario dos profissionais de saude.

Assim, este estudo pretende contribuir com o debate sobre o protagonismo da crianga
no seu processo de cuidado, alertando sobre o papel crucial dessa participacdo nos

Cuidados Paliativos Pediatricos e na sua prépria seguranca.

Metodologia

Pesquisa tedrica e documental, na forma de revisdo narrativa. Segundo Rother, os
artigos de revisdo narrativa séo “[...] publicagdes amplas apropriadas para descrever e
discutir o desenvolvimento ou estado da arte de determinado assunto, sob o ponto de vista
tedrico e conceitual.” (9).

As etapas desta revisdo foram: a selecdo do tema e da pergunta de interesse, a
definicdo dos descritores, a definigdo das fontes de busca, sele¢ao dos artigos relevantes
através da leitura de titulo e resumo, leitura na integra, extracdo das informagdes mais
importantes destes artigos e sintese dos principais achados (9). A pergunta de interesse
deste estudo € Como a crianga em cuidado paliativo é vista em relagdo a sua participacao
no processo de cuidado?. A populagao de interesse foram criangas (com idade até 18 anos)
em cuidado paliativo. Foram feitas buscas em duas bases, uma da América latina e outra
envolvendo outros paises do mundo. Os descritores utilizados foram selecionados levando
em consideragao a pergunta de interesse, conjugados com uso dos operadores booleanos.

A partir do levantamento bibliografico em arquivos disponiveis nas bases de dados
MEDLINE (via PubMed) e SciELO, com os termos (Crianga OR child OR cuidado da crianca
OR child care) AND (Cuidados paliativos OR cuidado paliativo OR tratamento paliativo OR
palliative care OR Cuidados paliativos na terminalidade da vida OR hospice care OR
cuidados de conforto OR cuidados a doentes terminais) AND (assisténcia centrada no
paciente OR cuidado centrado no paciente OR cuidado enfocado no paciente OR cuidado
focalizado no paciente OR enfermagem centrada no paciente OR patient-centered care), nos
ultimos 10 anos, acrescida da experiéncia das autoras e de captacdes secundarias a partir
das referéncias dos artigos incluidos. O cuidado centrado na crianga foi definido como aquele
que tem a sua perspectiva na crianca, de forma individual, com sua participagao ativa no
processo de cuidado. Este cuidado representa as suas experiéncias, percepgdes, além do

seu entendimento sobre o contexto e o que deve ser feito (8). O cuidado centrado na familia

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 11(3), 2022 56
https://doi.org/10.17566/ciads.v11i3.927



foi definido como aquele que reconhece o papel da familia como vital para a saude e bem-
estar da crianca e tem como principios a escuta da crianca e da familia, a flexibilidade da
organizacgao para a oferta do cuidado, a comunicagao para o paciente e familia, o suporte
ao paciente e familia, o envolvimento da familia na tomada de decisdo. Este modelo de
cuidado muitas vezes é chamado de cuidado centrado no paciente-familia (10).

Foram captados 53 artigos no MEDLINE e nenhum na base SciELO. Os artigos foram
exportados para a plataforma Rayyan (https://rayyan.ai) para a leitura de titulos e resumos.
Os critérios de inclusao foram: artigos relacionados a pergunta de interesse do estudo, no
periodo delimitado. Os critérios de exclusdo foram artigos que incluiram adultos, do tipo
comentario ou que nao contribuissem para o debate. A selecdo foi feita de forma
independente por duas autoras e nao houve discordancia. Nesta etapa foram excluidos 35
artigos por nao versarem sobre a questao da pesquisa, resultando em 18 artigos para leitura
na integra. Seis artigos foram excluidos apds a leitura na integra e duas captacdes
secundarias foram incluidas, resultando em 14 artigos para a sintese narrativa. A analise do
material foi realizada de forma critica e independente pelas autoras. Foram extraidas
informacdes destes artigos referentes a participagado da crianga em CPP no seu processo
de cuidado e como estas informagdes dialogam com o referencial teérico do Programa
Nacional de Seguranca do Paciente (6). Apds a avaliagdo, as autoras se reuniram para

discutir suas extragoes.

Resultados e discusséo

Os resultados sao apresentados levando em consideragcdo o método matricial descrito
por Goldman et al. (11), com a constru¢do da tabela sintese (Quadro 1). Este artigo esta
estruturado em duas partes. A primeira diz respeito a segurancga do paciente em CPP e a
segunda aborda a participacao da crianga em cuidado paliativo como protagonista no seu

processo de cuidado.
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Tabela 1. Principais resultados dos 14 artigos incluidos na sintese narrativa

Autoria/Ano

Titulo

Principais resultados

Sisk AB et al, Interdependent functions Reforga a importancia da comunicagao para o
2022 (16) of communication with cuidado centrado no paciente, destacando as
adolescents and young funcdes de construgao das relagdes, troca de
adults in oncology informacao, promogao do auto manejo da familia,
tomada de decisdo, manejo das incertezas,
resposta as emocdes, validagao e suporte da
esperanca.
Stoyell JS et Evaluation of a quality Ressalta que a comunicagdo com pacientes e
al, 2021 (17) improvement intervention | familiares contribui para um cuidado holistico,

to improve pediatric
palliative care consultation
processes

efetivo e paciente-centrado.

Johnson L et

Opioid Management in the

Ressalta a necessidade do uso responsavel e

al, 2021 (20) dying child with addiction judicioso de opioides, incluindo o stewardship de
opioides e ressaltam que o cuidado centrado no
paciente pode contribuir para este gerenciamento.
Mack JW et al, | Care experiences that Destaca que a confiancga no profissional de saude
2020 (18) foster trust between perpassa a comunicag¢ao centrada no paciente e a
parents and physicians of | informacgéo de elevada qualidade.
children with cancer
Sreedhar SS Primary palliative care: Sinaliza que no CPP a crianga € vista como
et al, 2020 Skills for all clinicians pessoa, que deve participar da construgao do seu
(22) plano de cuidado avangado e sugere instrumentos

para a construgao deste plano.

Negrete TN et

Pediatric palliative care

Sinaliza a importancia da inclusdo do cuidado

al, 2019 (13) centrado no paciente no curriculo da enfermagem
e que isto constitui um gap na formacao,
resultando na nao aquisicao das competéncias
necessarias.
Yu JA et al, Pediatric palliative care in | Realga os aspectos essenciais do CPP e o porqué
2019 (15) the medical neighborhood | e como o CPP de alta qualidade deveria ser
for children with medical integrado ao cuidado centrado no paciente e
complexity familia.
Davidson JE Guidelines for family- Através de uma revisao de escopo, foi elaborado
et al, 2017 centered care in the um protocolo para o cuidado centrado na familia
(19) neonatal, pediatric, and para o ambiente da terapia intensiva e foram
adult ICU ressaltados aspectos relacionados a comunicacéo,
suporte e presenca da familia. As perspectivas dos
pacientes e das familias foram incorporadas no
protocolo.
Kang Tl et al, Integration of palliative Reforgca que apesar da legislacao federal
2015 (12) care into the care of americana assegurar o CPP, na pratica sua

implementacao nao havia ocorrido de forma
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children with serious
illness

consistente. O artigo enfoca predominantemente o
cuidado centrado na familia, mas no caso do
adolescente, reconhece a importancia de encoraja-
lo a participar do seu plano de cuidado além de ter
seus desejos levados em consideragao.

children with life-
threatening and life-
shortening illnesses in
decision making about
care and treatment

Jones BL et The Duty of the physician | Ressalta a necessidade de atender a dois deveres,
al, 2014 (24) to care for the family in o melhor interesse da crianga e o ndo abandono,
pediatric palliative care: através do cuidado centrado na familia e da
context, communication, comunicagao apropriada.
and caring
Bergstraesser | Pediatric palliative care - Aponta para a importancia dos CPP na infancia em
E, 2013 (14) when quality of life especial para neonatos e lactentes, para a melhor
becomes the main focus qualidade de vida, de acordo com objetivos
of treatment definidos pela crianca e sua familia.
Walter JK et Care of the complex Chama atencéao para a caréncia de profissionais
al, 2013 (29) chronically ill child by especialistas em CPP e a necessidade de
generalist pediatricians: pediatras generalistas apresentarem uma
lessons learned from abordagem qualificada; seus resultados advém de
pediatric palliative care anotagoes de consultas iniciais, sinalizando a
importancia do entendimento da familia acerca do
prognaostico, da coordenagéo do cuidado e a
estrutura a para tomada de decisao.
Bluebond- “l Want to Live, Until | Chama atencao para a necessidade de criar
Langner M et don’t Want to Live estratégias para o envolvimento da crianga nos
al, 2010 (26) Anymore”: involving processos de decisdo em casos de doengas que

limitam ou ameacam a vida.

Martenson EK
et al, 2008
(27)

A review of children’s
decision-making
competence in health care

Discute a importancia da avaliagao da
competéncia da crianga para a tomada de decisao
e ressalta que na pratica, o cuidado oferecido &
muito influenciado pelas crencgas e valores dos
profissionais e isto precisa ser mudado.

Fonte: elaboracédo propria.

Seguranga do paciente em cuidado paliativo pediatrico

Kang et al. pontuaram que o Férum Nacional de Qualidade, o Instituto de Medicina e o

Instituto Nacional de Saude reconheceram o cuidado paliativo como prioridade nacional e

mais ainda, que o CPP exerce um papel de componente chave no cuidado de alta qualidade

em criangas com doencgas avancgadas. Entretanto, sua instituicdo na pratica ndo se deu de

forma consistente e os autores sugerem como barreiras, as atitudes dos profissionais, a falta

de educagdo em saude no tema CPP e a falta de evidéncias acerca das intervengdes. O

estigma do cuidado paliativo, de que ndo ha mais nada a fazer pelo paciente, errbneo, tem
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dificultado a integragdo do CPP ao cuidado global do paciente (12). Este estigma merece
reflexdo e ressignificagdo, uma vez que, em tese, poderia dificultar a oferta de um cuidado
mais seguro, com resultados desfavoraveis para a qualidade de vida desses pacientes.

A prevencao de incidentes relacionados ao cuidado em saude vai ao encontro do
objetivo primordial do CPP que é a melhor qualidade de vida para o paciente. Congregam
este objetivo o alivio dos sintomas, o aumento do conforto, a redugdo do sofrimento, o
respeito as crengas individuais e a manutencédo ou melhoria da capacidade funcional. Para
oferecer um cuidado que abarque todas estas dimensdes, € importante que os profissionais
de saude sejam capacitados para tal. Negrete et al. analisaram o preparo dos profissionais
de enfermagem para a entrega do CPP em pacientes oncolégicos e sobre as melhores
praticas para integrar o CPP nos conteudos programaticos educacionais. Relatos de
auséncia de educacao formal na tematica do CPP e de despreparo para o cuidado de uma
crianga com cancer foram alarmantes e, por outro lado, quando o profissional de
enfermagem recebeu educagdo em cuidado paliativo, ele construiu confianga no cuidado
desses pacientes e suas familias, através de conhecimento, atitude e pratica. Além disso,
estes profissionais confiantes atuavam no cuidado centrado no paciente e familia de forma
efetiva (13). Ha que se formar profissionais capacitados para o CPP, entendendo ser esta
uma etapa inicial para mitigar os desdobramentos negativos resultantes das lacunas
existentes na formacgao destes profissionais. Torna-se mais dificil formar profissionais com
foco na seguranca do paciente em CPP quando ele sequer teve oportunidade de obter
formagao no tema CPP.

Bergstraesser ressaltou que, diferente do cuidado paliativo no adulto, o CPP intenciona
também o prolongamento da vida e destaca que, ao contrario do que muitos pensam, este
cuidado nao se limita aos cuidados de final de vida. Estes s&o, tdo e somente, parte do
cuidado paliativo, de forma que muito pode ser feito ao longo do caminho, incluindo o
respeito a autonomia e a decisdo compartilhada acerca das metas terapéuticas. Chama
atencao que a unidade de cuidado no CPP é constituida pela crianca e sua familia e que é
necessario trabalhar com alguma flexibilidade e individualidade para garantir a segurancga
desses pacientes seja no cuidado domiciliar ou hospitalar. Ainda, sendo o cuidado paliativo
fundamentalmente interdisciplinar, a comunicagdo entre os profissionais assume maior
relevancia, em beneficio do melhor cuidado possivel para o individuo. O autor ressalta
claramente que a comunicagao ndo € uma habilidade exclusiva do cuidado paliativo. De fato,
ela é transversal e sistémica ao longo de todo cuidado em saude, mas no CPP, a

comunicagcdo honesta, realista, colaborativa e compassiva ndo pode nem deve ser
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subestimada (14). A importancia dada a comunicagdo apropriada, o que inclui sua
efetividade, é fundamental para a seguranga do paciente. Muito embora o autor reconheca
a importancia da participagcdo da crianga na tomada de decisdo, ao longo do texto, a
importancia do cuidado centrado na familia é enfatizada (10). Segundo Yu et al., os principios
dos CPP sao alinhados com o cuidado centrado na familia, tentando abarcar todos os
aspectos do cuidado e de forma interdisciplinar (15). Nesse sentido, para que o plano
terapéutico reflita os objetivos e valores do paciente e da sua familia, trabalha-se na forma
de decisbes compartilhadas.

Por outro lado, a exceléncia da comunicagcdo como chave principal para o cuidado
centrado no paciente foi enfatizada por Sisk et al., que previamente ja haviam estudado a
comunicagao sob a perspectiva da familia. Os autores avaliaram adolescentes com cancer
e identificaram oito funcdes interdependentes da comunicagdo em oncologia, chamando
atencgao para a construgao das relagdes, troca de informagao, promog¢ao do auto manejo da
familia, tomada de decisdo, manejo das incertezas, resposta as emocgdes, validagao e
suporte a esperanga. Foi observado que, para a comunicagdo de noticias dificeis ou
assuntos mais complexos, alguns adolescentes relataram a importancia da participacédo dos
parentes para a abordagem e para o entendimento do assunto (16). Seus resultados vao ao
encontro do que foi exposto por Stoyell et al. sobre a boa comunicagao entre pacientes,
familiares e profissionais ser um desafio na pediatria e além disto, contribui para um cuidado
holistico, efetivo e paciente-centrado (17). De fato, a construgdo da confianga, um atributo
central do cuidado de criancas com cancer, pode se fortalecer com o tempo e nao prescinde
da comunicacao centrada no paciente e da provisdo de informacao de elevada qualidade.
Os trabalhos apontam o papel crucial que a comunicacéo e o cuidado centrado no paciente
exercem na tentativa de trazer a crianca para o protagonismo do seu cuidado (18).
Entretanto, manifestam que para noticias dificeis, a participagdo da familia assume
importancia diferenciada.

Sabemos que o cuidado centrado no paciente se torna mais dificil nas situagdes que
ameagam a vida, como ocorre nas unidades de terapia intensiva. Neste cenario, Davidson
et al. ressaltaram algumas medidas importantes para o envolvimento das familias, como a
participacdo nas discussodes interdisciplinares, a presenca durante as manobras de
ressuscitacdo, com suporte da equipe, o conhecimento da familia sobre como poderia
auxiliar no tratamento em situagées com progndstico ruim, e todas estas medidas tém énfase
na comunicagdo. O conteudo deste artigo aborda intensamente o cuidado centrado na

familia. O painel de revisores excluiu o termo cuidado centrado no paciente do seu processo
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de busca, por considerar este termo além do escopo desejado da revisdo. A caréncia de
pesquisas na area resultou em niveis de evidéncias de baixa a moderada para estas
recomendagdes, sinalizando a importancia da realizagao de mais estudos (19).

Outro aspecto fundamental da seguranca do paciente em CPP refere-se ao uso seguro
de medicamentos. Quando o paciente em CPP é adolescente com doenga grave ou de mau
progndstico, deve ser ressaltado o frequente uso continuo de opioides, podendo levar ao
mau uso desses medicamentos. E importante considerar, em alguns casos, a conversao da
morfina para a metadona, um opioide sintético que atua nos mesmos receptores que a
morfina, com um tempo de meia-vida maior e sintomas de abstinéncia mais leves, porém
mais prolongados. Mesmo apos a rotagao de opioides, algumas vezes deve ser utilizada a
morfina como dose de resgate. O tratamento da dor, nesse caso, pode ser realizado em sua
residéncia, se o0 paciente assim desejar, mas sdo necessarios alguns cuidados para que o
tratamento alcance seu objetivo de forma segura. Vale lembrar que o manejo dos sintomas
€ um dos pilares do CPP e o tratamento da dor frequentemente deve ser multimodal,
devendo ser consideradas a dor de origem neuropatica, a dor total e a dor cronica. A
segurancga no uso de medicamentos toma destaque nessa circunstancia, devendo sempre
que possivel ser considerado o uso de opioides na forma de gerenciamento destes
medicamentos, o0 que chamamos de stewardship. Johnson et al relataram o caso de uma
adolescente de 16 anos, em tratamento de um linfoma em progressao da doenga, no qual
as suas preferéncias foram levadas em consideragao para a tomada de decisao no seu final
de vida. Os autores destacaram que o cuidado centrado no paciente pode e deve contribuir
para este gerenciamento (20). O modelo orientado para a autonomia do paciente na decisdo
sobre seu tratamento, pressupde um paciente informado e que entenda as implicacées das
opgdes de tratamento disponiveis e que possa identificar aquelas mais alinhadas com seus
valores e objetivos. Este modelo de cuidado se coaduna com o que esta disposto na CDC e
esforcos merecem ser envidados nesta direcdo (1). As prioridades da crianga devem ser
consideradas e seu engajamento deve ser encorajado, mas para que isto acontecga, ela deve

ser completamente informada sobre sua condi¢ao (21).

A crianga em cuidado paliativo como protagonista do seu processo de cuidado

Sreedhar et al reforcaram que os CPP enfatizam o reconhecimento da crianga,
enquanto pessoa, e ndo somente um caso clinico e que os objetivos do cuidado devem ser
discutidos de forma empatica. Os autores sinalizam positivamente para a participacdo da

crianga no seu plano de cuidado avangado, com base na idade e capacidade mental, e
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reforcam que nos menores de 18 anos, o assentimento deveria ser obtido. Sugerem a
aplicacao de instrumentos como o Voicing My Choices para adolescentes e My Wishes para
0s mais jovens, para a construgcdo deste plano (22). Esta visdo do CPP, que muda o
entendimento da crianga enquanto pessoa, é estruturante para a transformagao do cuidado
em saude, que se faz necessaria, e possibilita a real mudanca de papel da crianga, de uma
posicao passiva para outra, de fato ativa e central. Esta forma de entendimento do cuidado
difere daquela defendida por Bergstraesser, que ressaltou que a unidade de cuidado no CPP
€ o paciente e sua familia. Entretanto, embora Bergstraesser dé énfase em seu artigo no
cuidado centrado na familia, ele inicia o dialogo sobre a necessidade do olhar voltado ao
paciente, em especial adolescentes, uma vez que estes manifestam interesse em serem
envolvidos nas discussoes sobre seu tratamento, até mesmo nos cuidados de final de vida
(14). Alderson, em 1992, ja havia chamado atencado para a importancia da avaliagcao da
competéncia da crianga em consentir ou recusar um tratamento meédico e que a teoria de
Piaget que postulava que criangas menores de sete anos de idade raramente teriam
habilidades para esta decisdo, ja havia sido refutada, devendo ser substituida por uma
avaliacao mais global. Segundo este autor, esta competéncia € mais do que uma habilidade
e néo pode ser delimitada apenas pela idade (23).

Segundo Jones et al., os profissionais que cuidam de criangas em cuidado paliativo
tém dois deveres a cumprir, 0 melhor interesse da crianca e o ndo abandono, uma vez que
o cuidado paliativo vai além do final da vida. Desta forma, um cuidado compassivo, ético e
holistico com base no cuidado centrado na crianga, deve ser oferecido. Os autores ressaltam
as caracteristicas que os familiares apontam como necessarias para a relagao interpessoal,
que sao a empatia, a disponibilidade, o tratamento da crianga como individuo, o respeito ao
conhecimento dos parentes, o contato corporal suave e gentil, a permissdo da esperanga, a
capacidade de ser questionado e a atencao ao sofrimento da crianga. Ao longo do artigo os
autores ressaltam a importancia do cuidado centrado na familia, e ndo abordam o tema com
foco na crianga (24). Entretanto, estas caracteristicas apontadas por familiares, reforcam a
necessidade de transformar o tratamento que hoje é oferecido a estas criangas. Kang et al
discorreram os objetivos do cuidado em trés casos clinicos, um recém-nascido, um lactente
de 20 meses e um adolescente de 16 anos. Para o adolescente, os autores incluiram como
objetivo a realizacao de discussdes com o paciente sobre seus desejos, reconhecendo que
adolescentes devem ser encorajados a participar do seu plano de cuidado e que podem
existir conflitos entre seus desejos e os desejos dos familiares (12). Os autores consideraram

a perspectiva do adolescente, o que esta de acordo com a elaboragdao de um plano de
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cuidado avangado, conforme sugerido pelo Five Wishes, que inclui a escolha de quem sera
a pessoa que tomara as decisdes quando a crianga nao puder, que tipo de tratamento ela
quer realizar, o quao confortavel ela quer estar, como ela quer que as pessoas a tratem e o
que ela quer que as pessoas amadas saibam (25).

Bluebond-Langner et al. chamaram atengao para o interesse crescente acerca do papel
da crianga nas decisdes sobre seu cuidado e tratamento e refletiram sobre o ponto, talvez
mais dificil, de como isso se daria na pratica. Ainda nesse sentido, os autores ressaltaram
que, para esta participacao na tomada de decisao, € fundamental que o individuo entenda
0s riscos, os beneficios e as consequéncias e desfechos que advém desta decisdo e que
este entendimento n&o pode ser avaliado somente pela idade, indo ao encontro do proposto
por Alderson (23). Por exemplo, em criangas com cancer, mais do que a idade, o tempo de
doenca parece ser um melhor preditor do seu entendimento, uma vez que as experiéncias
do paciente exercem papel fundamental neste aspecto. De fato, na pratica diaria, algumas
vezes nos surpreendemos com algumas falas desses pacientes, que parecem
desconectadas da idade, em virtude do grau de aceleracdo do amadurecimento que
acontece nessa circunstancia. Os autores pontuaram que, considerando que as criangas
nao sao integralmente autbnomas perante aspectos legais e sociais, muitas destas
responsabilidades sao atribuidas aos familiares e a perspectiva destes também deve ser
valorizada. Criangcas com condicbes que ameagam ou limitam a vida devem ser incluidas
nos processos de decisdo, também levando em consideragao os aspectos da familia e da
relacao crianga-familia. Avancando neste assunto, sugerem que, se numa conversa inicial,
somente o médico e os responsaveis foram apresentados ao quadro da doencga, assim que
seja possivel, a crianga deve ser incluida nessa conversa. Reforgam os valores que precisam
permear o processo de decisao envolvendo criangas, que sao a verdade, a liberdade e o
direito a comunicagao (26). As conclusdes destes autores vao ao encontro do que foi
proposto por Sreedhar et al, que sugerem a aplicagao de instrumentos para a construgao do
plano de cuidado da crianga (22). Entendemos que a familia possa contribuir para a
estratégia conjunta desta comunicacéo, ao seu jeito e particularidade, com a equipe, tendo
como base os protocolos de comunicagao de noticias dificeis, mas ressaltamos que o foco
deve ser voltado ao paciente.

Ainda nesse sentido, Martenson et al. analisaram a literatura acerca da competéncia
da criancga para a tomada de decisdo. O discurso dos autores esta em concordancia com o
presente estudo, uma vez que ressaltam que as criangas querem ser consultadas sobre os

aspectos que estéo relacionados ao cuidado e que isto esta assegurado pela CDC. De forma
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contundente, expressam que o respeito a dignidade humana independe da idade. Ressaltam
também que as criangas estao particularmente vulneraveis no ambiente hospitalar, no que
diz respeito a violagdo da sua integridade e que a competéncia para a tomada de decisao
pode ser presumida a partir da idade de cinco anos e deveriamos sempre considera-la, e
trabalhar no sentido inverso, qual seja, a ndo ser que a crianca demonstre falta de
competéncia decisional, ela deveria ser sempre incluida nesta tomada de decisdo. Seis
valores foram destacados neste estudo, a saber, os aspectos mensuraveis da competéncia,
valores e crengas, poder, comunicagao parental, confianga e autodeterminagao. Em relacao
as caracteristicas que interferem na competéncia das criangas, os autores ressaltaram a
idade, a capacidade de leitura e a memoria. Destacam que esta competéncia pode ser
avaliada por instrumentos, como o Hopkin’s Competency Test, o Competency
Questionnaire-Child Psychiatric e o Competency Questionnaire-Pediatric Outpatient
Modified Version. Entretanto, muitas das praticas em saude tem mais relagédo com os valores
e crengas individuais dos profissionais do que com a avaliagédo objetiva da competéncia da
crianga, transferindo o centro do cuidado para longe do paciente. Quando a crianga é
escutada nas suas necessidades em saude, ela expressa que quer ser tratada como uma
pessoa, que os profissionais deveriam tentar entendé-la, que ela ndo deveria ser tratada de
forma diferente, que deveria ser dada a ela liberdade de escolha, e que os profissionais
deveriam saber o que estdo fazendo (27). Estas falas que traduzem o ponto de vista da
crianga na sua perspectiva, retornam para os profissionais de saude uma enorme
responsabilidade, com desafios que precisam ser enfrentados. As questdes referentes a
autonomia e decisédo da crianga vem sendo discutidas ha algum tempo. Dickey et al., em
2000, pontuaram que apesar do cuidado ao adolescente ser mais bem oferecido dentro do
contexto da familia, quando informados, eles sao capazes de tomar decisbes sobre sua
propria saude e que a garantia do principio da autonomia € importante (28).

Walker et al. ressaltaram a importancia da formacdo de pediatras generalistas nos
aspectos centrais do CPP, para uma abordagem inicial, uma vez que ha caréncia de
profissionais especialistas nesta area. Sinalizam que os impasses em geral se originam de
problemas de comunicagao e que os objetivos da familia precisam ser identificados para a
construcado da tomada de decisdo. Os autores avancam em profundidade nos aspectos de
natureza impar da crianca, reconhecendo a crescente autonomia dos adolescentes e a
necessidade de que esforgos sejam envidados para ajuda-los a comunicar seus desejos,
sentimentos e objetivos. Ainda, concluem que o atual modelo de cuidado ndo corresponde

as necessidades das criangas e suas familias e, portanto, deveria ser modificado (29). De
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fato, pediatras generalistas frequentemente sdo os primeiros a enfrentarem os desafios do
CPP, necessitando de formacgao para isto. A crianga e adolescente querem participar de seu
cuidado, mas precisam de apoio.

Este estudo tem limitagbes. Como uma revisdo narrativa, nao resulta em
recomendagdes praticas e ndo gera medida-resumo dos resultados obtidos. A busca em
duas bases pode ter limitado a captacédo dos artigos. Entretanto, este estudo apresenta o
tema na forma como vem sendo estudado e envolve a analise critica das autoras, que atuam
e pesquisam na area do CPP, além de suscitar a ressignificagcdo do cuidado oferecido a

estas criangas e a necessidade de mais pesquisas na area.

Consideragoes finais

Embora a literatura acerca deste tema seja escassa, conforme observado, depreende-
se que muitos aspectos do CPP coadunam com a seguranga do paciente. Nesse sentido, a
comunicagado apropriada e a efetiva participagdo da crianga como protagonista do seu
cuidado abarcam de forma integral essa simbiose entre o CPP e a seguranga do paciente.
A autonomia da criangca enquanto paciente encontra-se num processo crescente de
reconhecimento e os profissionais de saude podem ser o motor para esta efetiva
transformacao. Nao obstante haja um arcabougo normativo acerca deste tema, a perspectiva
observada em muitos artigos ainda é do cuidado centrado na familia e para impulsionar a
mudanca necessaria, € fundamental que se invista em todos os niveis de educagao em

saude e em pesquisa.
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