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Resumo

Os cuidados paliativos sdo essenciais para melhorar a qualidade de vida de todos os que enfrentam doencas
ameacadoras a vida, prevenindo e aliviando o sofrimento. Esse trabalho tem por objetivo relatar a abordagem de
cuidados paliativos a um paciente com paralisia cerebral, devido encefalopatia hipdxico-isquémica, em uma unidade
de terapia intensiva pediatrica. Apesar dos avangos na pediatria, que possibilitaram a sobrevivéncia de criangas com
condigdes graves, muitos desses pacientes enfrentam sequelas permanentes que exigem cuidados continuos. A
abordagem paliativa foca ndo apenas na sobrevivéncia, mas na melhoria da qualidade de vida, envolvendo um
acompanhamento multidisciplinar. Contudo, a implementa¢do de cuidados paliativos pediatricos no Brasil ainda ¢é
lenta. Muitas familias de criangas com condi¢des cronicas graves que sdo admitidas em UTIs ndo foram previamente
abordadas por nenhum profissional a nivel ambulatorial, isso frequentemente gera alta expectativa de cura, resultando
em maior sofrimento para as familias. A abordagem precoce sobre cuidados paliativos pediatricos ¢ fundamental para
atender as necessidades psicologicas e garantir que os pacientes e suas familias tenham qualidade de vida até o fim.
Palavras-chave: Cuidados paliativos pediatricos; Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica; Paralisia cerebral.

Abstract

Palliative care is essential to improving the quality of life of all those facing life-threatening illnesses, preventing and
alleviating suffering. This paper aims to report the palliative care approach to a patient with cerebral palsy due to
hypoxic-ischemic encephalopathy in a pediatric intensive care unit. Despite advances in pediatrics, which have
enabled the survival of children with serious conditions, many of these patients face permanent sequelae that require
ongoing care. The palliative approach focuses not only on survival but also on improving quality of life, involving
multidisciplinary monitoring. However, the implementation of pediatric palliative care in Brazil remains slow. Many
families of children with serious chronic conditions admitted to ICUs have not previously been approached by any
professional in an outpatient setting. This often leads to high expectations of a cure, resulting in greater suffering for
the families. An early approach to pediatric palliative care is essential to address psychological needs and ensure that
patients and their families have a quality of life until the end.

Keywords: Pediatric palliative care; Pediatric Intensive Care Unit; Cerebral palsy.
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Resumen

Los cuidados paliativos son esenciales para mejorar la calidad de vida de quienes enfrentan enfermedades
potencialmente mortales, previniendo y aliviando el sufrimiento. Este articulo tiene como objetivo describir el
enfoque de los cuidados paliativos en un paciente con paralisis cerebral debido a encefalopatia hipdxico-isquémica en
una unidad de cuidados intensivos pediatricos. A pesar de los avances en pediatria, que han permitido la supervivencia
de nifios con enfermedades graves, muchos de estos pacientes enfrentan secuelas permanentes que requieren atencion
continua. El enfoque paliativo se centra no solo en la supervivencia, sino también en mejorar la calidad de vida, lo que
implica un seguimiento multidisciplinario. Sin embargo, la implementacion de los cuidados paliativos pediatricos en
Brasil sigue siendo lenta. Muchas familias de nifios con enfermedades cronicas graves ingresados en UCI no han sido
abordadas previamente por ningtin profesional en un entorno ambulatorio. Esto a menudo genera altas expectativas de
curacion, lo que resulta en un mayor sufrimiento para las familias. Un enfoque temprano de los cuidados paliativos
pediatricos es esencial para abordar las necesidades psicoldgicas y garantizar que los pacientes y sus familias tengan
una calidad de vida hasta el final.

Palabras clave: Cuidados paliativos pediatricos; Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos; Paralisis cerebral.

1. Introducio

O termo cuidado paliativo foi criado pelo médico canadense Balfour Mount, em 1974, afim de acolher pacientes fora
da possibilidade de cura, que eram mal assistidos pelo modelo médico assistencial da época, baseado apenas em agdes
curativas (SBGG, 2015).

O verbo paliar advém do latim, pallium, uma espécie de manto usado pelos cavaleiros para se proteger das
tempestades que enfrentavam e da palavra palliare, que significa ‘cobrir com um manto’. Partindo desse principio, a filosofia
dos cuidados paliativos na pratica clinica abrange as esferas do cuidado de forma integral, realizado por equipe
multiprofissional, levando em conta os aspectos fisicos, emocionais, espirituais ¢ sociais. Dessa forma, cobrindo e/ou
envolvendo o paciente ¢ sua familia nesse tdo importante manto de protecdo ¢ amparo (ANCP, 2012).

Entendemos como cuidado paliativo a abordagem direcionada para a melhora a qualidade de vida de pacientes e de
suas familias, que enfrentam problemas associados a doengas cronicas incuraveis. Prevenindo ¢ aliviando o sofrimento, através
da identifica¢do precoce, avaliacdo rigorosa e tratamento da dor e de qualquer ouro problemas fisico, psicossocial e espiritual
(OMS, 2018).

Sao indicados para todos os pacientes e familiares que convivem com alguma doenca ameagadora da continuidade da

vida por qualquer diagnoéstico, seja qual for a idade, e a qualquer momento do curso da doenga (Bacheladenski et al., 2021).

2. Metodologia

Trata-se de um estudo observacional, do tipo descritivo, de natureza qualitativa e, na forma de relato de caso clinico
(Toassi & Petry, 2021; Pereira et al., 2018) de um paciente que era acompanhado de forma ambulatorial e esteve internado no
Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP / UFMS), sendo coletado dados do prontuario, com descri¢dao do
historico médico pregresso e da evolugdo durante a internacdo, bem como a resposta frente as condutas tomadas, também foi
realizada entrevista com a familiar responsavel pelo paciente, ap6s 1 ano da internagdo, sendo coletados dados a respeito da
experiéncia da acompanhante em relagdo aos cuidados paliativos e as mudancas na qualidade de vida do paciente.

Foram pesquisados artigos cientificos, manuais e diretrizes, para embasamento teorico, esses disponiveis nas bases de
dados: Library Online (Scielo), Google Académico e Biblioteca Virtual em Satde (BVS), tendo com palavra-chave “cuidados
paliativos pediatricos”, “cuidados paliativos” e “doenca terminal”.

No relato constam as informagdes mais importantes em relagdo ao caso do paciente, mantendo o sigilo médico. Esse

relato de caso foi submetido e aprovado pelo comité de ética em pesquisa (CAAE: 89708125.6.0000.0320).
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3. Relato de Caso

Paciente de 10 anos, sexo masculino, natural de Campo Grande-MS, nascido de 40 semanas, parto vaginal
prolongado, dificil extragdo, apresentou sofrimento fetal agudo e evoluiu com paralisia cerebral por encefalopatia hipdxico-
isquémica. Paciente filho de mae com epilepsia ndo especificada. Historia de exposi¢do vertical a toxoplasmose, porém, nao
desenvolveu toxoplasmose congénita. Em acompanhamento com diversas especialidades na rede publica de satude, devido
multiplas comorbidades, como luxag@o congénita de quadril a direita, sendo realizada cirurgia para fixacdo bilateral de cabega
de fémur, escoliose neuromuscular, epilepsia, doenga do refluxo gastroesofagico, asma bronquica, rinite alérgica e desvio de
septo nasal, bem como tem acompanhamento do servigo de atengdo domiciliar (SAD). Em uso de oxigénio suplementar
domiciliar ocasionalmente ¢ de BiPAP (Bilevel positive airway pressure) todas as noites, além da necessidade de aspiragdo
diaria de vias aéreas, devido hipersecregdo e disturbio da degluticdo. Gastrostomizado em 2022 e traqueostomizado em 2023,
em sua ultima internagdo. Necessitando de cuidados integrais 24 horas. Historia de diversas internagdes prévias por
pneumonias broncoaspirativas, insuficiéncia respiratoria aguda, sepse e choque séptico, com necessidade de intubagdo
orotraqueal. Em sua tltima internacao, em junho de 2023, devido pneumonia e insuficiéncia respiratoria aguda, foi admitido no
pronto atendimento do HUMAP, iniciado antibioticoterapia endovenosa e intubado, sem tentativa prévia de ventilagdo ndo
invasiva. No mesmo dia foi encaminhado ao CTI pediatrico do mesmo hospital e nessa ocasido a avo (cuidadora principal)
manifestou seu sofrimento pessoal ao ver o neto passando por diversas intervengdes e internagdes e pediu que gostaria de
permanecer ao lado do neto em tempo integral, ¢ em caso de parada cardiorrespiratéria (PCR), que ndo fosse submetido as
manobras de reanimagdo cardiopulmonar (RCP), guiada pela dor, tomou essa decis@o ali no ambiente da Terapia Intensiva,
sem ter recebido qualquer orientacdo prévia a respeito de cuidados paliativos, mesmo com todo acompanhamento ambulatorial
em diversas especialidades médicas. Nos dias que sucederam a admissdo, o paciente evoluiu com deterioragdo do quadro
clinico, apresentou episoddios de bradicardia e hipotensdo, foi realizado acesso venoso central e iniciada adrenalina continua,
além do escalonamento dos antibioticos. A partir desse contexto de sofrimento da avo, iniciou-se uma discussio entre a equipe
multiprofissional sobre abordagem paliativa dentro da unidade de terapia intensiva pediatrica do HUMAP, num momento em
que o paciente ja se encontrava intubado e recebendo suporte hemodinamico agressivo. O paciente permaneceu intubado por
10 dias e, devido a recorréncia de infec¢des respiratorias, hipersecre¢do e broncoaspiragdo de repetigdo, necessidade de BiPAP
para conforto e expansdo pulmonar, optou-se por realizar traqueostomia como medida paliativa. No 11° dia de internagdo no
CTI, foi conversado com a avd, onde optou-se por limitar doses de drogas vasoativas, manter antibioticoterapia endovenosa e
apos estabilizagdo, troca para antibidticos enterais, bem como evitar coleta de exames, salvo controle gasométrico para ajuste
ventilatorio inicial, evitar intervengdes cirurgicas e procedimentos invasivos, manter controle de analgesia e sintomas, em
especial a constipagdo. Em atendimento a proposta da avo, foi registrada a ordem de ndo reanimar, sendo repassado
informagdes a toda equipe assistencial. Apos 20 dias de internagdo recebeu alta para enfermaria pediatrica e no 27°dia de
internagdo foi realizada conversa com equipe de cuidados paliativos adulto do HUMARP (visto que nao ha equipe especializada
em cuidados paliativos pediatricos neste hospital), sendo reforcadas as medidas paliativas propostas durante internagdo no CTI
e esclarecido dividas. Paciente e acompanhante foram acolhidos pela equipe multidisciplinar hospitalar, que intermediou a
obtengdo de ventilador portatil para manter ventilagdo via traqueostomia em seu domicilio. Recebeu alta hospitalar com auxilio
do SAD (Servico de atencdo domiciliar) e desde entdo nao foi mais hospitalizado, até que evoluiu a dbito em sua residéncia em
dezembro de 2024. Segundo a avo o paciente estava sorridente e assintomatico até o momento que foi dormir na noite que
antecedeu o obito, com dignidade, recebeu colo e carinho dos familiares inclusive da mée, que por muito tempo foi distante em

relagdo aos cuidados do filho.


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v14i10.49702
http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v14i10.49702

Research, Society and Development, v. 14, n. 10, e83141049702, 2025
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v14i10.49702

4. Discussao

A evolugdo da medicina e da pediatria nas ultimas décadas tem sido marcada por inovagdes ¢ descobertas que
transformaram o cuidado infantil. Com o avango das tecnologias médicas, como a ventilagdo mecanica, terapias genéticas e
medicamentos mais eficazes, muitas condi¢cdes que anteriormente eram fatais passaram a ser trataveis, permitindo que criangas
com doengas graves sobrevivam e tenham uma qualidade de vida melhor (Piva et al., 2011).

As subespecialidades pediatricas, como a cardiologia, oncologia e neurologia pediatrica, também contribuiram para
esse progresso, oferecendo cuidados mais direcionados (Bacheladenski et al., 2019; Araujo et al., 2021; Guedes et al., 2019).
Além disso, o aumento das UTIs pediatricas e neonatais melhorou o suporte intensivo para pacientes com condigdes criticas,
proporcionando um ambiente onde cuidados complexos podem ser administrados. Entretanto, essa evolugdo também trouxe a
tona desafios significativos. Muitas dessas criangas sobreviventes enfrentam condigdes cronicas que resultam em sequelas
permanentes ¢ requerem cuidados continuos (Iglesias et al., 2016). Esses pacientes podem precisar de multiplas intervengdes
médicas, terapias e internagdes frequentes, o que ndo s6 impacta a vida das criangas, mas também de suas familias e do sistema
de satde.

Assim, o foco atual ndo ¢ apenas na sobrevivéncia, mas também na melhoria da qualidade de vida desses pacientes,
abordando aspectos fisicos, emocionais e sociais (Ferreira et al., 2019). O acompanhamento multidisciplinar se torna essencial,
envolvendo médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais e terapeutas para oferecer um suporte abrangente, como
controle dos sintomas, comunicagdo eficaz, psicoterapia ¢ apoio a familia, minimizando a dor fisica ¢ emocional (Santos et al.,
2023).

Um dos maiores desafios para os pais neste contexto ¢ aceitar as incertezas e possibilidades de desfechos
desfavoraveis que eles nunca imaginaram e ndo estdo preparados para lidar, principalmente tratando-se de pacientes
pediatricos. A espiritualidade permite que os pais reconhecam possibilidades duras, enquanto esperam um bom resultado (SBP,
2020).

As repetidas internacdes e os frequentes deslocamentos vdo alterando a rotina e a dinamica familiar, afastando a
crianga ou o adolescente da sociedade, de suas atividades habituais de escola e lazer, além das interferéncias na situa¢do de
trabalho e renda dos seus responsaveis, com isso, ¢ impossivel ndo levar em considera¢do os aspectos sociais, durante o
acompanhamento clinico dessas criangas com condi¢des cronicas e a repercussdes diretas e indiretas em seu tratamento
(Martins et al., 2016).

Muitas criangas com doencas irreversiveis ao serem internadas em UTI, recebem apenas tratamentos focados na cura,
que muitas vezes ¢ impossivel, em vez de cuidados paliativos adequados (SES DF, 2018). Essa dificuldade ¢ exacerbada pela
falta de formacao e treinamento adequados nas areas de bioética, comunicagdo de noticias dificeis e assisténcia no final da
vida, tanto na graduacao quanto na residéncia médica em todo o territdrio nacional (Junqueira et al., 2024).

Os eventos relacionados a implementagao dos cuidados paliativos, se tratando de condi¢des graves e cronicas € o risco
eminente de morte, sdo encarados pelos profissionais de saude como situa¢des de manejo complexo, gerando pouca aceitagdo e
menor interesse para ser discutido, principalmente quando envolve o publico infantil. (Barros et al., 2019). Pode-se considerar
que a personalidade do profissional, configura uma estratégia de cuidado, levando em consideragdo a capacidade,
disponibilidade e a busca por aquisi¢do de conhecimento teorico e pratico, oferecendo a melhor conduta aos pacientes sob seus
cuidados (Silva WC et al., 2021).

Embora os cuidados paliativos tenham sido reconhecidos pela Organizagdo Mundial da Saude, em 2010, como
prioridade, sua implementacdo pratica ainda ¢ lenta. No Brasil, a formacdo médica prioriza o conhecimento técnico e

cientifico, frequentemente negligenciando os aspectos emocionais, sociais e espirituais do ser humano. Como resultado, muitos
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médicos se encontram despreparados para enfrentar essas situacdes tipicas do cuidado paliativo, como a gestdo de sintomas
nao fisicos em pacientes em fase terminal, a experiéncia da morte e do luto, e o suporte aos familiares (Pinho et al., 2020).
Muitos pediatras e intensivistas continuam a adotar uma abordagem curativa, mesmo quando ineficaz, evidenciando
desconhecimento sobre a ética, legalidade e beneficios dos cuidados paliativos (Teixeira et al., 2023).

Todos os pacientes com doengas graves, diagndsticos suspeitos ou progndsticos reservados, ou que ndo tiveram
sucesso em terapias curativas, sdo indicados para tratamentos paliativos. Esses pacientes ¢ suas familias enfrentam diariamente

impactos negativos devido a condigao de satide (Silva AE et al., 2020).

5. Conclusao

Na UTI sd3o admitidas diariamente criangas cronicas, com indicacdo de cuidados paliativos, que fazem
acompanhamento com varias especialidades ambulatoriais e nunca foram abordadas sobre o assunto. S&o familias que sofrem
diariamente e chegam até a UTI com a proposta de cura. E um cenario muito dificil e complexo, visto que o vinculo dos
profissionais da UTI com a familia ndo estd consolidado em comparag@o ao do médico assistente que acompanha o paciente de
forma ambulatorial. Outro ponto digno de nota ¢ sobre as lacunas na formac¢do médica, que carece de aprimoramento afim de
capacitar esses profissionais para lidar com essa tematica, tanto de forma ambulatorial quanto hospitalar. E de extrema
importancia a abordagem precoce dos cuidados paliativos, sempre que indicados, com objetivo de esclarecer dividas, atender
as necessidades psicossociais e diminuir as chances de o paciente passar pelo momento de terminalidade no ambiente da UTI,

permitindo que viva perto de quem o ama, até o ultimo dia da sua vida.
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