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- EDITORIAL -

CuUIDADOS PALIATIVOS EM PEDIATRIA:
CUIDAR DA VIDA EM TODAS AS ETAPAS

Os cuidados paliativos em Pediatria representam uma das expressdes mais
humanas da medicina contemporanea. Diferentemente da ideia equivocada de
que cuidados paliativos significam apenas “fim de vida”, essa abordagem busca
promover qualidade de vida, conforto e dignidade para criangas e adolescentes
que convivem com doengas graves, cronicas ou ameagadoras da vida, além de
oferecer suporte continuo as suas familias.

Em um cenario marcado pelos avangos tecnologicos e terapéuticos da Medi-
cina Pediatrica, cresce também o desafio de lidar com situa¢es em que a cura
nao ¢ possivel, ou em que o tratamento provoca sofrimento desproporcional.
Nesses momentos, os cuidados paliativos assumem papel essencial ao integrar
controle da dor, manejo de sintomas, apoio psicologico, assisténcia espiritual e
acolhimento social. O foco deixa de ser apenas a doenga

e passa a ser a crianga como sujeito integral, com ne-
cessidades fisicas, emocionais e afetivas.

Nesta edi¢ao, o Pediatra Atnalize-se aborda trés
textos sobre manejo de dor em cuidados paliativos,
abordando o papel da aten¢ao primaria no cuidado
paliativo, praticas seguras e humanizadas para lidar

MARIO CiCERO FALCAO
Boa leitural EDITOR

com a dor em procedimentos e como acolher o sofri-
mento da familia sem se sobrecarregar.

0 papel da atencao primaria no cuidado paliativo 4
por Juliana Morais Menegussi, Poliana Cristina Carmona Molinari e Aline Maria de Oliveira Rocha

Dor em procedimentos: pratica sequra e humanizada
por Esther A. Luiz Ferreira, Valesca Oliveira Paes Tanaka, Carlota V. Blassioli Moraes e Silvia Ma de Macedo Barbosa

Sofrimento da familia: como acolher sem se sobrecarregar
por Poliana (ristina Carmona Molinari e Juliana Morais Menegussi
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- NE CUIDADOS PALIATIVOS EDOR -

0 PAPEL DA ATENCAO PRIMARIA
NO CUIDADO PALIATIVO

Juliana Morais Menegussi
Assistente social (USE/UFSCar). Doutora em Ciéncias da Satide (PPGEnf/UFSCar). Membro da Rede Brasileira de Cuidados Paliativos Pediatricos e da Academia Estadual de Cuidados Paliativos. Membro do Nicleo de Estudos
Cuidados Paliativos e Dor da SPSP
Poliana Cristina Carmona Molinari
Oncologista e paliativista pedidtrica. Mestre em Ciéncias pela Unifesp/EPM. Professora assistente do Departamento de Pediatria da Faculdade de Medicina de Jundial. Membro fundador da Rede Brasileira de Cuidados Paliativos
Pedidtricos. Presidente do Ntcleo de Estudos Cuidados Paliativos e Dor da SPSP.
Aline Maria de Oliveira Rocha
Médica pediatra (IMIP), reumatologista pediétrica (Unifesp/EPM) e paliativista (Pallium LatinoAmerica) com titulo na drea pela AMB. Mestre em Cuidados Paliativos (IMIP). Doutora em Pediatria com foco em Cuidados Paliativos
(Unifesp/EPM). Especializacdo em Bioética (USP). Médica da enfermaria de Transi¢do Pedidtrica do Instituto Perdizes (HC/FMUSP). Membro do Comité de Bioética da Academia Nacional de Cuidados Paliativos.

Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) correspondem  nhecimento do contexto familiar e territorial. Enquanto
a uma abordagem ativa e integral voltada para criangas com  os servicos hospitalares e especializados acompanham a
doencas ameagadoras ou limitantes da vida e ao cuidado  crianga em momentos pontuais, a APS permanece presen-
com suas familias. Seu objetivo nao ¢é apenas controlar sin-  te antes, durante e apds internacdes, agravamentos clinicos
tomas fisicos, mas também aliviar sofrimento emocional, e perfodos de estabilidade.
social e espiritual, promovendo qualidade de vida desde o Esse acompanhamento continuo favorece a construcio
momento do diagnostico, independentemente da possibi-  de confianca entre profissionais, crianca e familia, além de
lidade de cura. Diferentemente do imagindrio ainda predo-  permitir que a equipe reconheca precocemente necessi-
minante, os cuidados paliativos pediatricos ndo se restrin-  dades paliativas, sofrimento emocional, sobrecarga fami-
gem a0 fim de vida ou ao cancer, podendo estar presentes  liar e dificuldades sociais. A proximidade com o territorio
em condi¢Oes neurolégicas, genéticas, metabolicas, cardio-  também possibilita compreender aspectos como moradia,
patias, malformagoes, prematuridade extrema e doengas  acesso a transporte, renda, rede de apoio e condi¢oes para
cronicas complexas.! o cuidado domiciliar, dentre outros aspectos que envol-

Nesse contexto, a Atencao Priméria a Sadde (APS) ocupa  vem as determinagdes sociais na saude.> Outro aspecto
posicao central, por ser o nivel de aten¢ao mais préximo da  importante é que a APS pode coordenar o cuidado entre
familia e o ponto da Rede de Atenc¢ao a Saude (RAS), que é  os diversos servicos envolvidos no acompanhamento des-
a porta de entrada e a coordenadora do cuidado, havendo,  sas criangas, como os diferentes pontos de aten¢ao da rede
dessa forma, maior capacidade de acompanhar a criancaao  de cuidado, sendo os hospitais, ambulatérios, centros de
longo do tempo, compreender suas necessidades no terri-  reabilitagao, equipes da atenciao domiciliar, como também
torio e integrar os diferentes pontos da rede de cuidado>  os servicos que englobam a educacio, a assisténcia social,

dentre outros. Esse papel de coordenacao busca reduzir a
Importancia da atencao primaria no cuidado paliativo fragmentacdo do cuidado, melhorar a comunicacio entre

A APS tem papel estratégico nos cuidados paliativos pe-  servicos e facilitar a continuidade do cuidado articulado,

diatricos porque oferece longitudinalidade, vinculo e co-  integral e em rede.*’
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Além disso, os modelos que integram cuidados paliativos
ao territorio e a0 domicilio tendem a melhorar a qualidade
de vida, reduzir hospitalizacGes desnecessarias e diminuir
o sofrimento evitavel. A Organizacdo Mundial da Sadde
refor¢a que boa parte das necessidades paliativas podem
ser manejadas por equipes generalistas capacitadas na APS,
com suporte de servigos especializados quando necessario,
sendo essa orientacdo reforcada pela atual Politica Nacio-
nal de Cuidados Paliativos.'

Como integrar atencao primaria e cuidado paliativo

A integracao entre APS e o CPP depende do reconheci-
mento precoce das criancas que podem se beneficiar dessa
abordagem. F fundamental que os profissionais da APS
sejam capazes de identificar situagdes de doenca cronica
complexa, sofrimento recorrente, limitagdes funcionais,
internagbes frequentes e elevada demanda de cuidado e
sobrecatga da familia e/ou cuidador. Além disso, essa inte-
gracdo também exige comunicacdo estruturada entre APS
e servicos especializados, sendo o matriciamento um cami-
nho possivel, reconhecido e indicado para esse cuidado.®
Conferéncias e/ou discussoes de caso, decisdo comparti-
lhada de condutas e prontuarios integrados sao estratégias
importantes para garantir continuidade no cuidado e cla-
boracio conjunta do plano de cuidados.'?

Outro ponto central ¢ a educagio profissional. Muitos
profissionais da APS ainda associam cuidados paliativos
exclusivamente a terminalidade ou sentem inseguranca
diante do manejo de sintomas, da comunicac¢ao de noticias
dificeis e do acompanhamento do luto. Investir em educa-
¢do permanente e continuada, com temas que se alinham
aos cuidados paliativos pedidtricos — como comunicagao,
controle de sintomas, dor total, sofrimento da familia, ele-
gibilidade para cuidados paliativos pediatricos, planejamen-
to compartilhado do cuidado, dentre tantos outros desafios
formativos — sdo essenciais para ampliar a atuagdo dos pro-
fissionais que tecem o cuidado na APS.*®

O acompanhamento pela APS permite:”*

* Continuidade do cuidado: a equipe de saude da familia
pode realizar visitas domiciliares, monitorar sintomas,
ajustar medica¢bes de alivio e oferecer suporte emocio-
nal continuo;

* Prevencio e manejo de intercorréncias: muitas crises
podem ser resolvidas na unidade basica ou no domicilio
com um plano de cuidado preestabelecido, evitando o
pronto-socorro;

* Suporte familiar e luto antecipatétio: o vinculo longitudinal
permite que o médico da familia e os demais profissionais
identifiquem precocemente sinais de sobrecarga do
cuidador, depressao parental ou sofrimento dos “irmaos
esquecidos”, oferecendo intervencoes oportunas;

* Diferentemente do que muitos pensam, o cuidado pa-
liativo nio exige, em sua maioria, alta complexidade
tecnolégica, mas sim competéncias atitudinais e manejo
farmacoldgico basico.”

As principais func¢bes estdo resumidas na Figura 1.
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Figura 1 — Fluxograma da atuacao da APS no cuidado paliativo
pediatrico
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Fonte: Elaborado pelas autoras
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Propostas para o fortalecimento da APS na abordagem em CPP

Para que a APS exerc¢a seu papel pleno, sio necessatias

acoes estruturais:

* Educacio permanente e continuada: inclusio de médu-
los obrigatérios de CPP nas residéncias e cursos de atua-
lizagdo para pediatras da APS, com énfase em comuni-
cacdo de mas noticias e manejo dos principais sintomas;

Teleassisténcia e matriciamento: criacao de linhas de cui-
dado com teleconsultoria entre equipes da APS e cen-
tros de referéncia em CPP;

e Financiamento adequado: valorizacao das atividades
desenvolvidas pela atencio primaria, como visitas do-
miciliates;

* Protocolos compartilhados: desenvolvimento de proto-

colos municipais ou estaduais que definam claramente

o fluxo de atendimento e as responsabilidades em cada

nivel de atencio a saude.

Mensagem final das autoras

A APS tem potencial para ser um dos principais
pilates dos cuidados paliativos pediatricos, por

sua proximidade com a familia, capacidade de
acompanhamento longitudinal e possibilidade de
atuagio no tertitorio e no domicilio. Mais do que
encaminhar pacientes para servicos especializados, a
APS deve participat ativamente do cuidado, oferecendo
acolhimento, controle de sintomas, coordenacio da
rede, apoio a familia e continuidade de cuidado a
familia, mesmo apds a morte da crianga. Fortalecer
essa integragao exige investimento em formagao
profissional, trabalho em equipe e comunicacio e
articulacao entre niveis de atencdo da RAS e da rede
ampliada de cuidado. Em um cenario de crescente
complexidade das doencas cronicas pediatricas, a APS
pode representar um espaco privilegiado para tornar
os cuidados paliativos mais acessiveis, humanos e
centrados nas necessidades da crianca e da familia.

Referéncias

1. World Health Organization. Integrating pallitive care and symptom reliefinto paedatrics: a WHO guide for health care planners, implementers and
manage 8
2. Combinato DS, Siv
Med Fam Comu

1813(4
da Sade [ho

Sauce

7d

olitica Nacional de Cuidados
USn°2, de 28 de setembro de

photos.com

J Pain Symptom Manage

v on curtent status and future

o
5

Disclaimer: Pardgrafos ndo referenciados correspondem & opinido efou prética clinica dofs) autorles)

PEDIATRA ATUALIZE-SE 6 ANO17-N°3


https://www.gov.br/saude/pt-br/composicao/saps/redes-de-atencao-a-saude
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2024/prt3681_22_05_2024.html

ALIATIVOS E DOR -

DOR EMPROCEDIMENTOS:
PRATICA SEGURA E HUMANIZADA

Esther Angélica Luiz Ferreira
Pediatra e reumatologista pedidtrica. Professora adjunta IV do Departamento de Medicina da UFSCar. Professora do Programa de Pés-Graduagdo em Ciéncia, Tecnologia e Sociedade (PPGCTS/UFSCar). Lider do Grupo de Pesquisa
do CNPq "Nicleo de Estudos em Dor e Cuidados Paliativos". Membro do Departamento Cientifico de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos da SBP. Secretéria do Niicleo de Estudos Cuidados Paliativos e Dor da SPSP
Valesca Oliveira Paes Tanaka
Pediatra com especializagdo em Oncologia Pedidtrica pela UNIFESP/GRAACC. Formagdo em Cuidados Paliativos pelo Instituto Sirio Libanés de Ensino e Pesquisa. Area de atuagdo em Medicina da Dor pela AMB. Vice-coordenadora
do Comité de Bioética e médica titular da Equipe de Cuidados Paliativos do A.C.Camargo Cancer Center. Membro do Niicleo de Estudos Cuidados Paliativos e Dor da SPSP.
(arlota Vitoria Blassioli Moraes
Pediatra, oncologista pedidtrica e especialista em Cuidados Paliativos Pedidtricos (Pallium Latinoamérica). Coordenadora da Equipe de Cuidados Paliativos Pedidtricos Oncoldgicos I0P-GRAACC/UNIFESP e do Programa Institucional
de Manejo da Dor em Procedimentos“ndo precisa doer”em parceria com o St. Jude Children’s Research do Hospital no I0P -GRAACC.
Silvia Maria de Macedo Barbosa
Pediatra com drea de atuacdo em Medicina da Dor e Medicina Paliativa. Doutora em Ciéncias da Satde pela FMUSP. Coordenadora da Unidade de Dor e Cuidados Paliativos do Instituto da Crianca e do Adolescente do HC/FMUSP.
Vice-presidente do Nicleo de Estudos Cuidados Paliativos e Dor da SPSP Membro do Departamento Cientifico de Medicina da Dor e Cuidados Paliativos da SBP. Presidente da Rede Brasileira de Cuidados Paliativos Pedidtricos.

A dor representa uma das experiéncias mais universais e, A persisténcia do subtratamento da dor em Pediatria nao
a0 mesmo tempo, mais negligenciadas na pratica pediatrica. ¢ in6cua. As consequéncias da dor nao tratada, particular-
Apesar de constituir a queixa mais frequente entre crian- mente quando associada a procedimentos repetidos nos
cas e adolescentes que acessam servi¢os de saude em todo  primeiros anos de vida, sdo profundas e duradouras. Ha
o mundo, a dor em pediatria frequentemente permanece  evidéncia robusta de sequelas da dor pedidtrica associada
subnotificada e inadequadamente tratada, mesmo diante da  a procedimentos e nio tratada, incluindo ansiedade anteci-
crescente disponibilidade de diretrizes internacionais para  patdria em procedimentos futuros, sensibilizagdo a dor por
seu manejo. Trata-se de um paradoxo inquietante: quanto  modificagdes no processamento do sistema nervoso, redu-
mais vulneravel o paciente, menor tende a ser a atencdo  ¢ao da eficacia de analgésicos em exposicOes subsequentes,
dispensada ao seu softimento.! dificuldade na realizagdo de procedimentos médicos e de-

Reconhecer a complexidade e a multidimensionalidade da  senvolvimento de fobia a agulhas.’
dor na crianga exige, primeiramente, compreender suas di- No plano neurobioldgico, experiéncias repetidas de dor
ferentes categorias clinicas. A American Academy of Pediatries  na fase inicial do desenvolvimento podem ter efeitos de
(AAP), em conjunto com a American Pain Society, classificaa  longo prazo, especialmente em bebés vulneraveis: devido
dor pediétrica em cinco grandes dominios (Tabela 1).? ao fenémeno de repeticio do estimulo nocivo, pode ocorrer

Tabela 1 - Dominios da dor
Dominio da dor Descricao

Aguda (aracterizada por inicio stibito, duracdo limitada e relacdo direta com lesdo tecidual ou doenca subjacente,
desempenhando fungéo bioldgica protetora.

(ronica Definida por duracdo superior a trés meses, frequentemente associada a sensibilizacao e anormalidades do sistema
nervoso central, com adaptacdo fisioldgica do organismo, dissociacao dos sinais vitais e carater refratario que ndo cede
com a resolucdo da doenca de base.

Recorrente Manifesta-se de forma episddica e intermitente — como cefaleia tensional, dor abdominal funcional e crises dlgicas da
doenca falciforme — impondo sobrecarga cumulativa significativa ao desenvolvimento biopsicossocial da crianga.

Relacionada a procedimentos Decorrente de intervencdes diagndsticas e terapéuticas rotineiras, como pun¢ao venosa, pungdo lombar, curativos e
acesso central. Representa a forma de dor evitavel mais frequente no ambiente hospitalar pediatrico.

Dor no cuidado paliativo De natureza complexa e multidimensional, integra componentes nociceptivos, neuropaticos e existenciais no contexto

de doencas ameacadoras ou limitadoras da vida. Exige abordagem interdisciplinar centrada na qualidade de vida e no
conforto da crianca e de sua famflia.

Fonte: Adaptado de Committee on Psychosocial Aspects of Child and Family Health.?
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CUIDADOS PALIATIVOS E DOR -

resposta exagerada ao estimulo, que persiste mesmo apos a
cessacdo do estimulo original, configurando os fendmenos
de hipersensibilidade, hiperalgesia e queixas de somatiza¢ao
em etapas futuras do desenvolvimento. Esses mecanismos
neuroplasticos, mediados pela sensibilizagao central, repro-
gramam o sistema nociceptivo em formagao, com impacto
que se estende muito além do momento do procedimento.’

E diante desse cenario que se impde uma mudanca de
paradigma. O manejo da dor em Pediatria nio pode ser
tratado como medida secundaria ou opcional, deve ser
reconhecido como imperativo ético, clinico e de direitos
humanos. A AAP e a American Pain Society reiteraram a im-
portancia de uma abordagem multidisciplinar com o obje-
tivo de eliminar a dor em criangas, abrangendo estratégias
farmacolégicas e nao farmacoldgicas integradas, com es-
pecial atencdo a dor relacionada a procedimentos, frequen-
temente subestimada por sua aparente brevidade, mas de
impacto cumulativo inegavel. O presente texto debruca-se
sobre essa dimensao especifica: o controle da dor em pro-
cedimentos pediatricos, suas bases cientificas, ferramentas
disponiveis e as melhores praticas para uma assisténcia ver-
dadeiramente humana e tecnicamente qualificada.!

A internacio de criancas em enfermarias pediatricas esta
associada a exposi¢ao repetida a estimulos dolorosos e es-
tressantes, sendo o medo da dor um problema significativo
entre criangas hospitalizadas, com impacto no bem-estar
e tratamento. O medo de procedimentos médicos e a dor
associada podem desencadear transtornos de ansiedade, in-
cluindo ansiedade de separacio dos pais, distarbios alimen-
tares, insonia, agressividade e comportamentos de evitacao
de cuidados de saude. Esse medo nio afeta apenas as crian-
¢as, mas também seus pais ¢ a equipe multiprofissional. A
ansiedade dos pais, em especial, pode influenciar a resposta
da crianca a dor, geralmente aumentando sua ansiedade.***

Segundo diretrizes da Organizacio Mundial da Saude
(OMS) para o manejo da dor cronica em criangas, a dor
deve ser compreendida como uma experiéncia complexa
e multidimensional, orientando-se pelo modelo biopsicos-
social.® A luz dessas reflexdes, o apoio emocional adequa-

Tabela 2 - Sistematizacao da avaliacao da dor em Pediatria

Faixa etdria Tipo de escala

Recém-nascidos (termo e pré-termo) ~ Comportamental/fisioldgica

Lactentes e criancas ndo verbais (ou
com atraso global)

Comportamental
Pré-escolares (3 a 5 anos)

Autoavaliacdo (autorrelato)

Escolares e adolescentes
(> 6-7 anos)

Autoavaliacdo (autorrelato)

Fonte: Adaptado de SBP:
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Escalas recomendadas
NIPS ou PIPP

FLACC ou r-FLACC
(revisada)

Escala de faces (FPS-R)

Escala numérica ou escala
visual analdgica

do e atitudes parentais positivas podem desempenhar um
papel fundamental na promocio de estratégias eficazes de
enfrentamento da dor e do estresse em criancas hospita-
lizadas. Assim, o manejo do medo da dor deve envolver
ndo apenas interven¢des psicologicas direcionadas, mas
também a participacdo ativa da famflia e a adocdo de es-
tratégias especificas de controle da dor, visando melhores
desfechos clinicos. Além disso, evidéncias apontam que
criangas cujos pais apresentam ansiedade relacionada a
hospitaliza¢do possuem risco maior de desenvolver esse

mesmo quadro.*>

A pratica humanizada exige que todo
procedimento seja precedido por um plano de conforto,
integrando medidas farmacoldgicas e nao farmacoldgicas.*’
Apesar da relevancia do tema, observa-se que procedi-
mentos planejados ainda sdo, com frequéncia, realizados
sem a adogao prévia de medidas intencionais para o alivio
da dor. Enfrentar essa realidade exige ndo apenas conheci-
mento técnico, mas também dedicacio, comprometimen-
to, tempo e, sobretudo, empatia por parte da equipe de sau-
de. Nesse contexto, torna-se indispensavel o investimento
na capacitagdao dos profissionais para a adequada avaliacao
da dor, uma vez que isso contribui para a maior sensibili-
dade as necessidades dos pacientes pediatricos e promove
avancos significativos na qualidade do cuidado prestado.®
A falha em preveni-la ou tratd-la adequadamente nio
apenas causa sofrimento agudo, mas altera a percep¢ao
sensorial futura, gerando fobia de agulhas e comporta-
mentos de esquiva em cuidados de saude subsequentes.*
A pratica humanizada exige que todo procedimento seja
precedido por um plano de conforto, integrando medidas

farmacoldgicas e nao farmacolégicas.™®

Avaliacao da dor: o primeiro passo para a seguranca

Avaliar a dor em Pediatria é um elemento essencial para
um manejo clinico adequado. Deve-se considerar a idade e
o desenvolvimento neuropsicomotor da crianca, uma vez
que a hospitalizacdo pode interferir na forma como ela per-
cebe e enfrenta a dor.**
Apesar da complexidade da avaliacio da dor, existem

0 que avaliar

Expressdo facial, choro, padrdo respiratdrio,
movimentos de bracos/pernas e estado de alerta

Face, pernas, atividade, choro e consolabilidade
A criana aponta para a face que melhor representa
sua dor (escalade 0a 10)

A crianca atribui uma nota de 0 (sem dor) a 10 (pior
dor imagindvel)
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formas de realiza-la e a escolha da ferramenta de avalia-
¢ao deve respeitar a idade cronoldgica e o desenvolvimen-
to neuropsicomotor da crianga (Tabela 2, pagina 8). Uma
ferramenta de observacio simples e facil ¢ a escala FLACC
(Face, Legs, Activity, Cry, Consolability), desenvolvida inicial-
mente para crian¢as pequenas, mas também aplicavel a
pacientes com deficiéncia intelectual, na qual a colabora-
¢do com os cuidadores da crianca pode trazer experiéncia
valiosa para interpretar os comportamentos e necessidades
do paciente, aspecto essencial do trabalho da equipe.” O
autorrelato é o padrao-ouro para criangas com capacidade
verbal (geralmente acima de 3-4 anos).*

O sucesso do manejo comeca antes do procedimento. E

essencial:

- Avaliacio da idade e desenvolvimento (Tabela 2);

- Comunicagdo terapéutica: explicar o procedimento de
forma honesta, adequada a idade, evitando termos as-
sustadores;

~ Presenca dos pais: encorajar a permanéncia dos cuida-
dores como fonte de seguranca (com o devido suporte

da equipe).

Estratégias de manejo: abordagem multimodal

O manejo eficaz da dor procedural deve ser antecipato-
rio. Hstudos demonstram que a combinagio de técnicas
reduz significativamente a necessidade de contencao fisica
forcada.>®

1. Medidas ndo farmacolégicas (“padrio-ouro” da
humanizagio)

Para neonatos e lactentes, a amamentacao (iniciada dois
minutos antes do procedimento) e o uso de solu¢des ado-
cicadas (sacarose ou glicose 25%) apresentam evidéncia ro-
busta de reducio de escore de dor em puncoes e vacinas.™
Para criancas maiores, a distracao ativa (bolhas de sabao,
videos, brinquedos ou realidade virtual) e o posicionamen-
to confortavel (colo do cuidador) sdo fundamentais para
reduzir a ansiedade.®’

2. Manejo farmacoldgico e seguranga

O uso de anestésicos topicos (creme de lidocaina/prilo-
caina ou lidocafna lipossomal) deve ser planejado respei-
tando o tempo de laténcia (30 a 60 minutos) para eficacia
plena.* Em procedimentos mais invasivos, a sedacio e a
analgesia procedural devem ser realizadas sob monitoriza-

photographee.eu | deposit

cdo rigorosa.’

Tabela 3 — Principais anestésicos topicos

Opgdo Inicio de acao Caracteristicas

Lidocaina + prilocaina ~ Cerca de 60 minutos Fficaz, amplamente utilizada; pode causar vasoconstricao local; raro risco de meta-hemoglobinemia
(especialmente em lactentes)

Lidocaina 4% ou 5% Cerca de 30 minutos Inicio mais rdpido; associada a menor tempo de procedimento e maior taxa de sucesso na primeira
tentativa de pungdo

Fonte: Elaborada pelas autoras.
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2.1. Uso de anestésicos topicos

Os anestésicos topicos sdo estratégias eficazes para re-
duzir a dor associada a procedimentos com agulhas, como:

* Puncio venosa

* Insercao de acesso intravenoso (IV)

* Puncido lombar

* Vacinacio

Esses medicamentos atuam diminuindo a sensibilidade
da pele antes do procedimento. No entanto, nao apresen-
tam eficacia para puncido de calcaneo (bee/ prick). Na Tabela
3 (pagina 9) encontram-se as principais op¢oes de anesté-
sicos topicos.

Para a dor em procedimentos, ¢ importante associar o
tratamento medicamentoso com outras estratégias, como:
técnicas de conforto, distragao, posicionamento adequado
e comunicag¢ao acolhedora. A abordagem multimodal ¢ a
mais eficaz para reduzir dor e ansiedade. F importante que
seja evitado o uso dos anestésicos topicos em mucosas,
pele lesionada ou feridas abertas e regido ocular. Na Figura
1 (pagina 11) apresentamos o fluxograma para tratamento
da dor em procedimentos.

Comunicagdo com a crianga e a familia

A comunicag¢io ¢ uma intervenc¢ao terapéutica essencial
no manejo da dor e da ansiedade e um passo muito impor-
tante no alivio da dor durante os procedimentos. A forma
como os pais se comunicam e se comportam pode reduzir
significativamente o medo, a ansiedade e a dor da crianca
(Tabela 4)."

A dor do procedimento nao ¢ apenas um estimulo fisico
momentaneo, ela molda a meméria de dor da crianca e sua
confianca no sistema de satde. Tratar a dor procedural nao
¢ opcional, ¢ um imperativo ético e clinico que define a
qualidade da assisténcia pediitrica moderna."

Tabela 4 — Orientag6es para comunicagao com criancas e familias

Mensagem final das autoras

A dor relacionada a procedimentos pediatricos

nao deve ser encarada como consequéncia

inevitavel do cuidado, mas como uma experiéncia
potencialmente prevenivel e minimizavel quando ha
planejamento, preparo e compromisso da equipe. O
reconhecimento da dor como quinto sinal vital, aliado
a0 uso sistematico de estratégias farmacologicas e
nao farmacoldgicas, a participagao ativa da familia

e a comunicacao acolhedora, permite transformar
procedimentos potencialmente traumaticos em
experiéncias mais seguras ¢ humanizadas. Mais do
que incorporar técnicas, é necessario promover uma
mudangca de cultura institucional, na qual aliviar a
dor da crianca seja entendido como responsabilidade
ética, clinica e humana de todos os profissionais
envolvidos no cuidado.
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Estratégia Como orientar os pais Objetivos

Explicacdo simples e honesta Linguagem adequada a idade Reduzir medo

Evitar associacOes negativas Ndo usar como ameaca Evitar ansiedade

Discurso positivo “Estamos juntos” Transmitir seguranca
Validar emogdes Reconhecer medo sem dramatizar Melhor enfrentamento
Presenca ativa Colo, contato, voz calma Seguranca emocional
Distracdo Brinquedos, histdrias, respiracdo Reduz dor percebida
Preparacdo dos pais Orientar comportamento Reduz impacto emocional

Fonte: Elaborada pelas autoras.
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Figura 1 — Fluxograma para tratamento da dor em procedimentos

PASSO 1: AVALIAGAO PREVIA

[dentificar o procedimento:
(ex: puncdo venosa, curativo, vacina, pun¢do lombar)
Avaliar a crianga:
idade, nivel de desenvolvimento, experiéncias prévias com dor e nivel de ansiedade (crianca e pais)
(lassificar a dor esperada:
leve, moderada ou grave

y

PASSO 1: AVALIACAO PREVIA
Ambiente: Comunicacdo: Posicionamento:
reduzir ruidos, iluminacdo linguagem adequada a idade (falas colo do cuidador ("abrago
suave, evitar excesso de como: "vamos dar uma picadinha de  terapéutico”) ou dectbito
pessoas formiga" pode levar a ansiedade e elevado; evitar contencdo
quebra de confianca) forcada

|

PASSO 3: ESTRATEGIAS POR FAIXA ETARIA E COMPLEXIDADE
NEONATOS E LACTENTES (<12-24 meses) CRIANGAS MAIORES E ADOLESCENTES
Amamentacdo: Distracao ativa:
iniciar 2 min. antes e manter durante brinquedos, videos, musica, soprar bolhas de sabdo

Solugbes adocicadas: Técnicas de respiragao:

sacarose ou glicose 25% na lingua (2 min. antes) "soprar a dor para longe"
Sucgdo nao nutritiva: Realidade virtual:

chupeta ou dedo enluvado se disponivel para procedimentos mais longos

{

PASSO 4: INTERVENCAO FARMACOLOGICA (SE NECESSARIO)
DOR LEVE/MODERADA DOR MODERADA/GRAVE
(ex: venopuncdo) (ex: puncdo lombar, mielograma)
\2 \2
Anestésico topico (lidocaina/prilocaina) Considerar sedacao e analgesia procedural
\2 \2
Respeitar o tempo de laténcia (30-60 min.) Agentes sugeridos: midazolam (ansiolitico) ou cetamina (analgésico/
dissociativo) — conforme protocolo institucional e monitorizacao

|

PASSO 5: POS-PROCEDIMENTO

Acolhimento: Reavaliacao: Registro:
reforco positivo a dor foi controlada? anotar no prontudrio o que
("vocé foi muito corajoso”) o plano funcionou? funcionou para guiar futuros

procedimentos

Fonte: Diretrizes de Manejo da Dor em Pediatria SBP.
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A familia representa o primeiro espaco de desenvolvi-
mento humano e social, sendo o nucleo onde vinculos,
papéis e significados sio construidos. Quando uma crian-
¢a adoece, especialmente em contextos de cronicidade ou
ameaca 2 vida, esse sistema é profundamente impactado.'

Ao abordar os cuidados paliativos pediatricos, torna-se
imprescindivel reconhecer a familia como eixo estruturante
do cuidado. Esse entendimento esta refletido, inclusive, nas
politicas publicas voltadas a infancia, como o Estatuto da
Crianca e do Adolescente ¢ a Politica Nacional de Atengao
Integral a Sadde da Crianga, que situam a familia em posi-
¢ao central — tanto como responsavel pelo desenvolvimen-
to e prote¢do da crianga, quanto como sujeito de cuidado
em contextos de vulnerabilidade.>® Nessas circunstincias, a
familia deve ser compreendida em sua complexidade, con-
siderando a diversidade de suas configuragdes, fungodes e
necessidades ao longo do processo de adoecimento.

No encontro entre o pediatra e a familia, emergem nar-
rativas marcadas por sofrimento emocional, vulnerabilida-
des sociais, medos e incertezas, frequentemente atravessa-
das pela comunicagdo de noticias dificeis, dilemas éticos e
contextos de limitagdao de recursos. Esses elementos, que
permeiam o cuidado, podem influenciar diretamente a
conducio da assisténcia e impactar o profissional, gerando
desgaste e sobrecatga emocional no exercicio do cuidar.*

Diante desse cenario, este artigo propoe reflexdes sobre
o papel do pediatra nessa relagdo e apresenta estratégias
que podem favorecer um cuidado mais acolhedor, consis-
tente e sustentavel.

Impacto da doenca na familia e suas necessidades ao longo da
trajetdria

O diagnéstico de uma doenga grave, seja por seu po-
tencial de ameaga a vida, seja pelas limitagdes que impoe
ao cotidiano, desencadeia transformagdes significativas na
dinamica familiar, exigindo a reorganizagao de papéis, fun-
¢Oes e formas de cuidado. Novas demandas passam a fazer
parte da rotina da crianca e de sua familia, destacando-se as
idas frequentes aos servicos de saude e hospitalizagoes, o
que frequentemente coloca o pediatra como uma referén-
cia para esse nucleo familiar.’

Nesse cenario, a ruptura da previsibilidade da vida coti-
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diana, associada a necessidade de adapta¢io constante, tor-
na a experiéncia do adoecimento um processo dinamico e,
muitas vezes, desestruturante. O cuidado passa a ocupar
lugar central na organiza¢ao familiar, exigindo dos cuida-
dores mudancas significativas em suas rotinas, relacoes e
condigdes de vida, com repercussodes financeiras, ocupa-
cionais e emocionais."*’

As necessidades da familia, nesse contexto, nio siao esta-
ticas, mas se transformam ao longo da trajetéria da doen-
¢a. A incerteza e a imprevisibilidade tornam-se elementos
constantes, exigindo acesso a informagoes claras, continuas
e honestas, inclusive em situa¢oes de agravamento clinico
ou fim de vida, para que a familia possa participar ativa-
mente das decisées de cuidado.®’

Diante de uma condigdo grave, as familias desenvolvem
diferentes estratégias para lidar com as demandas impostas
pela doenca. Essas estratégias influenciam diretamente a
forma como percebem, elaboram e respondem a experién-
cia vivida. Além disso, ndo sdo estaticas e podem se modi-
ficar ao longo do tempo. Entre elas, destacam-se:"

* o foco no presente como forma de lidar com a incerteza;

* a busca por apoio emocional e pratico;

* a tentativa de manter controle sobre a situacio;

* processos de adaptacdo e aceitacdo;

* suporte através da espiritualidade.

Diante desse cenario, compreender o sofrimento da fa-
milia inserido na experiéncia do cuidado constitui o primei-
ro e mais importante passo para a construcao de estratégias
clinicas adequadas. Embora a formacao médica enfatize a
importancia da inclusio da familia no cuidado, situag¢oes
limite — como a comunicag¢ao de diagnosticos ameagadores
a vida ou a possibilidade de perda — tornam mais ténue a
fronteira entre o envolvimento profissional e a sobrecarga
emocional, frequentemente acompanhada por sentimentos
de culpa e estresse.

Assim, a criacdo de espacos de acolhimento e escuta qua-
lificada torna-se fundamental, a0 mesmo tempo em que se
reconhecem os limites da atuacao individual. A construgio
de um cuidado compartilhado, sustentado por uma abor-
dagem multiprofissional, representa um caminho essencial
para qualificar a assisténcia e reduzir a sobrecarga concen-
trada no pediatra.

ANO17-N°3



Cuidado a familia e sustentabilidade do pediatra

O cuidado a familia de criancas com doencas graves e
complexas exige uma abordagem estruturada, continua
e sensivel as multiplas dimensdes envolvidas no proces-
so de adoecimento. Conhecer a dinamica familiar, iden-
tificar vulnerabilidades e compreender as formas de co-
municagio estabelecidas entre seus membros sio etapas
fundamentais patra a constru¢io de estratégias de cuidado
efetivas. Nesse contexto, a comunicagdo deve ultrapassar
a transmissao de informacdes, favorecendo a construcao
progressiva de entendimento sobre a doenca, o desenvol-
vimento de habilidades para o cuidado e o fortalecimento
da autonomia familiar.'"?

Ao longo da trajetéria da doenga, as familias podem
apresentar diferentes formas de adaptacdo. Algumas de-
senvolvem maior coesdo, flexibilidade e capacidade de
reorganizacido, enquanto outras manifestam respostas de-
sadaptativas, como evitagdo do sofrimento, intensificacao
de conflitos ou dificuldades na comunicagio, o que de-
manda intervencdes direcionadas por parte da equipe. A
identificacio dessas respostas permite um cuidado mais in-
dividualizado e atento as necessidades especificas de cada
contexto familiar."!"

A complexidade desse cenario torna indispensavel a
atuagio de uma equipe multiprofissional. Diferentes di-
mensoes do sofrimento — fisico, emocional, social e espiri-
tual — coexistem e ndo podem ser plenamente contempla-
das por um unico profissional. Nesse sentido, o trabalho
em equipe amplia o olhar sobre as necessidades da familia,
favorece a construcio de planos de cuidado integrados e
promove a corresponsabilizacio entre os profissionais.
Além de qualificar a assisténcia, essa abordagem contribui
para a protecao do pediatra, ao compartilhar decisoes, di-
luir a carga emocional do cuidado e ctiar espagos de supot-
te e troca entre os membros da equipe, fundamentais para
a sustentabilidade da pritica clinica.'""

Entretanto, é importante reconhecer que o cuidado a fa-
milia também impacta diretamente o pediatra. Evidéncias
recentes mostram que profissionais que atuam em contex-
tos pediatricos, especialmente em oncologia, terapia inten-
siva e cuidados paliativos, apresentam risco aumentado de
fadiga por compaixdo, softimento secundatio e burnout,
especialmente quando ha exposi¢ao prolongada ao softi-
mento familiar, elevada identificacio com os pacientes e
auséncia de suporte institucional. Profissionais mais expe-
rientes e com maior formagio especifica tendem a apre-
sentar menores niveis de sofrimento emocional e maior
satisfacao profissional.'

Nesse contexto, torna-se essencial compreender que
acolher nio significa absorver o sofrimento do outro. A
empatia é indispensavel para o cuidado pediatrico, mas,
quando nao acompanhada de regulacio emocional, pode
aumentar o risco de sofrimento empatico, exaustio e dis-
tanciamento relacional. Em contrapartida, a compaixdo —
entendida como a capacidade de reconhecer o sofrimento
e agir para alivid-lo sem se fundir a ele — esta associada a
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maior prote¢do emocional, satisfacio profissional e sus-
tentabilidade do cuidado. Intervencdes baseadas em com-
paixdo e autocompaixdo vém demonstrando reducio da
fadiga por compaixao e melhora do bem-estar dos profis-
sionais de saude."”

Dessa forma, estratégias que favorecam o equilibrio na
relacdo clinica tornam-se fundamentais. A comunicagio
estruturada, clara e progressiva contribui para maior segu-
ranca, reducdo de conflitos e menor desgaste emocional
do profissional. Treinamentos em comunicagdo vém de-
monstrando beneficios tanto para a qualidade do cuidado,
quanto para o bem-estar dos profissionais, especialmente
em cenarios de comunicac¢io de noticias dificeis e cuidados
paliativos pediatricos.'™"”

Além disso, validar as emocdes da familia sem assumir
a responsabilidade de resolvé-las favorece uma relagao
mais equilibrada e sustentavel. O trabalho em equipe, a
existéncia de espagos de discussdo de casos, a supervisao
e o reconhecimento dos proprios limites sdo estratégias
fundamentais para reduzir a sobrecarga e preservar a sau-
de emocional do pediatra. Em ultima instancia, cuidar da
familia implica também cuidar de quem cuida, para que
a pratica clinica permanega ética, empatica ¢ possivel ao
longo do tempo.”

Na Figura 1 (pagina 14), um resumo sobre as estratégias
praticas para o pediatra acolher e cuidar da familia sem se
sobrecarregar.

Mensagem final das autoras

O sofrimento da familia faz parte da experiéncia
de adoecimento da crianga e ndo pode ser
compreendido como algo periférico ao cuidado
pediatrico. Em contextos de cronicidade,
tragilidade clinica e ameaca a vida, a familia
também adoece, reorganiza-se e precisa
desenvolver recursos para seguir sustentando

o cuidado. Reconhecer suas necessidades
emocionais, sociais, espirituais e praticas é
essencial para a constru¢ao de uma assisténcia
verdadeiramente centrada na crianca e em seu
contexto familiat.

Ao mesmo tempo, acolher a familia ndo

significa que o pediatra deva carregar sozinho

o peso desse sofrimento. A sustentabilidade do
cuidado depende da capacidade de compartilhar
responsabilidades, construir relagoes terapéuticas
com limites claros, trabalhar em equipe e
reconhecer os proprios sinais de desgaste. Cuidar
de forma ética e sensivel implica, também,
preservar a integridade emocional de quem cuida,
para que o pediatra possa permanecer disponivel,
empatico e presente ao longo da trajetoria da
crianca e de sua familia.
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Figura 1 — Estratégias praticas para acolhimento e cuidado das familias

1. COMUNICAGAO ESTRUTURADA

« Organizar a conversa com clareza 2. VALIDACAO EMOCIONAL
o « Checar compreensao ) N
. Comunlcagf]o.honesta e gradual « Alinhar expectativas « Nomear e vaI|dar.e.mogoes .
sobre progndstico « Reconhecer e legitimar o sofrimento
~ Explicar limites, incertezas e Reduz mal-entendidos Promove acolhimento e confian
possibilidades ao longo do tempo conflitos e ansiedade. B £, Sem
assumir o softimento como préprio.
Reduz ansiedade e promove l
realismo esperangoso. coeee @ceea,
3. LIMITES PROFISSIONAIS E

2 n EMPATIA COM REGULACAO
7. RELACAO TERAPEUTICA

QUALIFICADA

« Manter proximidade sem

CUIDADO CENTRADO absorver o sofrimento

« Presenca e disponibilidade : NAFAMILIA : « Reconhecer limites da atuaco
« Escuta ativa _.: Parceria, escuta, respeito 5_, individual
- Atengo plena . as necessidades, valores :

e escolhas da familia. Previne fadiga por compaixao e

Fortalece o vinculo, a confianca e o sobrecarga emocional.

engajamento da familia no cuidado.

4. TOMADA DE DECISAO
COMPARTILHADA

« Autorregulagao emocional 5. TRABALHO EM EQUIPE « Incluir a familia nas decisdes

« Reconhecer sinais de desgaste MULTIDISCIPLINAR « Respeitar valores, crencas e
« Buscar pausas e espacos de reflexao

6. AUTOCUIDADO DO PROFISSIONAL

L preferéncias
« Atuacdo integrada e complementar
Promove sustentabilidade da prética « Discutir casos e dividir Reduz responsabilidade isolada e
e previne burnout. responsabilidades aumenta adesao ao plano de cuidado.

Amplia o olhar sobre a familia, qualifica
0 cuidado e dilui a carga emocional.

PRINCIPI0 NORTEADOR

Cuidar da familia nao é apenas oferecer suporte — é construir uma relagao ética, empatica e sustentdvel,
que considere as necessidades do outro e os limites do profissional.

Fonte: Lisakowski A2

Referéncias

acriangas portadores de doengas croni-
(4-07072015000300014

stafuto da Crianga e do Adolescente e 03 outras providéncias. [cted 2025 Set 5. Dispo-

AISC) no dmbito do Sistema Unico de Sadide (SUS). [cited 2025 Set 22]. Disponiel
hm

dadointegal [tese]. Sdo Carlos: Universicade Federal de Sdo Carlos, 2026.

eq1.25.1.1.22. doi: 10.52519/aceqi.25.1. 132

lager J.E communication in pedatric pallative care: Evaluation of two

PEDIATRA ATUALIZE-SE 14 ANO17-N°3


https://doi.org/10.5772/intechopen.107399
https://doi.org/10.1590/0104-07072015000300014
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/l8069.htm
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2015/prt1130_05_08_2015.html
https://doi.org/10.1177/0269216320967593
https://doi.org/10.1007/s00431-019-03393-w

A Revista Paulista de Pediatria
destina-se a publicacao de artigos
originais, de revisao e relatos de casos
clinicos de investigacao metodoldgica
com abordagem na drea da satde

e pesquisa de doencas dos recém-
nascidos, lactantes, criancas e
adolescentes.

Para submeter novos
manuscritos clique aqui.

Normas de publicacdo da

revista estao disponiveis em
formato PDF. Baixe agora.

RPPED

SOCIEDADE DE PEDIATRIA DE SAO PAULO



https://www.spsp.org.br/publicacoes/revista/
https://mc04.manuscriptcentral.com/rpp-scielo
https://www.spsp.org.br/PDF/RPP_INSTR24_PT.pdf
https://www.spsp.org.br/publicacoes/revista/

