A PEDOPSIQUIATRIA
NOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Teresa Correia 1

“E uma planta do Saara que vive toda a sua vida num tinico dia. (...) Esta manhd, ds sete
horas, regdmo-la (...) e pude acompanhar toda a sua existéncia. Fiquei emocionado. E
verdade que é uma flor insignificante e minuscula (...) mas cumpriu rigorosamente a sua
missdo de planta, como se fosse grande, na nossa presenga, durante todo o dia sem
parar.”

in “Oscar e a Senhora Cor-de-Rosa”(1)

RESUMO

Artigo de reflexdo que pretende clarificar conceitos relacionados com os
cuidados paliativos, distanciando-os da visdo classica e redutora de cuidados em
fim de vida e, a partir dai, explorar as necessidades do doente pediatrico paliativo
e da sua familia, abordando o risco de quadros psicopatologicos e enfatizando o
papel que a Pedopsiquiatria pode ter no apoio as equipas de cuidados paliativos
pedidatricos.
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INTRODUCAO

Este artigo tem por base a comunicagao oral “A Pedopsiquiatria nos Cuidados
Paliativos Pediatricos™ apresentada na mesa “Identidade e Doenga Crénica” do

1 Assistente Hospitalar Graduada na Unidade de Ligag¢do do Departamento de Satde Mental e Psiquiatria da
Infancia e da Adolescéncia, ULS de Santo Antonio, Porto.
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XXXIII Encontro Nacional da Associagdo Portuguesa de Psiquiatria da Infancia e
Adolescéncia. Trata-se de um artigo de reflexdo que pretende clarificar conceitos
relacionados com os cuidados paliativos distanciando-os da visdo classica e
redutora de cuidados em fim de vida e abordar a area emergente em Portugal dos
“Cuidados Paliativos Pediatricos”, sensibilizando para as necessidades do doente
pediatrico paliativo e da sua familia, para o risco de quadros psicopatologicos e
para o papel que a Pedopsiquiatria pode ter no apoio as equipas de cuidados
paliativos pediatricos.

DISCUSSAO

A Organiza¢@o Mundial de Saude define Cuidados Paliativos Pediatricos
como cuidados ativos, totais e integrais das necessidades fisicas, psicologicas,
sociais e espirituais do doente e da sua familia, que se devem iniciar no momento
do diagnostico de uma doenca crénica complexa (limitante ou ameagadora da
vida), podendo ser proporcionados durante tratamentos ativos dirigidos a
doenga®). Incluem o tratamento dos sintomas fisicos, psicologicos, sociais e
espirituais, o descanso do cuidador e prolongam-se além da morte com
acompanhamento/ vigilancia do processo de luto. Entende-se como Doenca
Cronica Complexa (DCC) qualquer situagdo médica para a qual seja razoavel
esperar uma duragdo de, pelo menos, 12 meses (exceto em caso de morte) e que
atinja multiplos sistemas ou um 6rgdo de forma suficientemente grave,
requerendo cuidados pediatricos especializados e, provavelmente, algum periodo
de internamento num centro médico terciario®),

“Ficaria surpreendido se esta crianca ndo sobrevivesse até ao seu 18°
aniversario?” Se a resposta a esta pergunta for “ndo”, muito provavelmente esta
crianga/jovem terd necessidades paliativas. Estima-se que, em Portugal, existam
mais de 8.000 criangas e jovens com necessidades paliativas®) Em margo de 2018,
a Portaria 66/2018, determinava a constituicdo de Equipas Intra-Hospitalares de
Suporte em Cuidados Paliativos (EISCP) — Pediatricas nas institui¢des hospita-
lares do Sistema Nacional de Satde (SNS) com Servigo ou Departamento de
Pediatria. Esta portaria define ainda a constituicdo da equipa contemplando, no
minimo, profissionais das areas de medicina, enfermagem, servigo social e
psicologia, todos com formagéo especifica em cuidados paliativos(®.

Desde essa altura, tém vindo a ser criadas EISCP-Pediatricas, existindo neste
momento, segundo a Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), sete
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equipas pediatricas intra-hospitalares reconhecidas pela Administragao Central do
Sistema de Satde (ACSS)®).

O diagnoéstico de uma DCC afeta ndo s6 o doente como toda a estrutura
familiar. Assim, além do doente, pais, irmdos e outros elementos da familia
poderdo necessitar de apoio e cabe a equipa que acompanha o doente responder
as necessidades de cada um, promovendo estratégias de coping e incentivando a
comunicagdo(®). As EIHSCP-Pediatricas permitirdo que as necessidades dos
doentes pediatricos com DCC sejam melhor aferidas e alvo de intervengdes mais
estruturadas.

Tendo o “doente pediatrico” idades compreendidas entre os zero e os dezoito
anos, torna-se 0bvio que as necessidades psicossociais variardo muito em fungao
da fase de desenvolvimento, uma vez que lactentes, criancas e adolescentes sdo
um espetro amplo(?). Por uma questéo pratica, a partir daqui o termo “crianga(s)”
referir-se-a tanto a criancas como a adolescentes € o termo “pais” englobara os
progenitores ou outros adultos equiparados.

Nas fases mais precoces do desenvolvimento a intervencao psicossocial
centrar-se-4, essencialmente, nos pais e na relacdo destes com a crianga, uma vez
que € na relagdo com estes que a crianga se constroi.

A etapa de desenvolvimento em que o doente se encontra devera orientar a
forma como a equipa se lhe dirige, mas ndo impedir que se estabeleca com este
uma comunicagdo aberta e verdadeira, devendo a doenga e o impacto desta no
seu quotidiano ser abordada. A DCC podera acarretar, ao longo do seu curso,
restricdes a varios niveis, nomeadamente, na alimentagdo, no nivel de atividade
fisica, na vida escolar e social, no processo de autonomizagao. Pode obrigar a
procedimentos invasivos vivenciados como ameacadores da integridade fisica.
Pode obrigar a internamentos que, s6 por si, sdo eventos ansiogénicos que
quebram a rotina familiar e obrigam a um ajuste as dindmicas hospitalares, com
perda de autonomia e privacidade. Todos estes fatores podem condicionar a
percecdo que a crianga/jovem tem de si proprio, devendo ser incentivada, junto
do proprio e da familia, a manutengdo de projetos/objetivos que permitam, ainda
que parcialmente, recuperar a sensagdo de controlo e manter as interagdes
sociais(6.8),

A., 16 anos, doente neuromuscular, totalmente dependente de terceiros. “muitas

vezes doi-me a alma... é muito dificil... ndo sei porque tenho esta doenga... se

tivesse sido num acidente de carro, pelo menos sabia o motivo... Ndo sei quem
sou, ando a tentar descobrir... o mar ajuda, até do cheiro eu gosto... tenho medo

da morte... as vezes imagino que serd um sitio sem dores... mas pode ndo ser...

talvez no futuro contrate uma cuidadora...tenho de pensar nisso... os meus pais

ndo vdo durar para sempre e eu ndo quero ir para uma institui¢cdo do estado,
vocé sabe como essas sdo...”
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O diagnoéstico de uma DCC num filho é um evento potencialmente trau-
matico. E importante a promogdo de uma alianca terapéutica da familia com a
equipa, ajudando os elementos a sentirem-se integrados no processo terapéutico.

O apoio aos pais deve ter em conta que a percecdo que cada um deles tem da
doenca, e a forma como a vivencia, ¢ individual, podendo ser muito distinta,
mesmo em casais que co-habitam. A espiral de emocgdes (medo, raiva, revolta,
ansiedade, culpa, tristeza...), aliam-se as dificuldades na gestdo do dia-a-dia
(sobretudo quando ha outros filhos), a situagdo laboral, a dimensao financeira, o
esfor¢o fisico dos cuidados, a privagao de sono, os objetivos e sonhos a refor-
mular®)...

A preocupagdo dos pais com os outros filhos tem, obrigatoriamente, que se
estender a equipa. Os irmaos confrontam-se com a aten¢do que o irmdo doente
recebe, podendo sentir-se excluidos e sozinhos. Assim, de forma adequada a sua
fase de desenvolvimento, é importante que sejam informados sobre a situagao do
irmdo, a doenca e os tratamentos e que sejam envolvidos nas dinamicas hospi-
talares, devendo ser-lhes permitido, sempre que possivel, manter a proximidade
do irméo doente e da familia, reassegurando o seu lugar no ntcleo familiar(®.9),

B., 20 meses, em fase terminal. O irmdo de 6 anos pretende visita-la. “So sei que
esta na parte de tras do Hospital... esta com uma mdscara para respirar e o
coragdo bate muito devagarinho... como o dos idosos... mas eu ndo quero que
ela morra...” No percurso para o quarto vai questionando entusiasmado: “Ja
estamos na parte de tras do Hospital?” No quarto, depois de beijar a irmad,
explora o local, que conhece das videochamadas, e sussurra “existe mesmo...
parecia-me um desenho animado...”

Uma DCC aumenta o risco de perturbacdo psiquiatrica no doente, mas
também nos seus pais e irmaos. O impacto da doenga ird depender do contexto de
inicio, do seu curso, do grau de incapacidade que acarreta e do progndstico,
sendo que a sintomatologia sofre oscilagdes ao longo do curso da doenga. As
perturbagdes relacionadas com trauma e fatores de stress, as perturbagdes
depressivas e as perturbacdes de ansiedade sdo as mais comumente descritas
tanto no doente como nos pais. Nas criancas, comportamentos de oposi¢ao e
desafio, assim como desregula¢do emocional estdo também descritos®).

Em relagdo aos pais, Muscara et al. (2015) descreve que, passadas quatro
semanas do diagndstico de uma doenca grave, 49 a 54% dos pais cumpriam
critérios (DSM 1V) para uma Reacdo Aguda a Stress e 15 a 27% apresentavam
sintomatologia ansiosa ¢ depressiva (moderada/severa), sendo que os quadros
psicopatologicos se relacionavam mais com fatores psicossociais e subjetivos
(como a nogao que os pais tinham da doencga, do seu impacto e da “ameaca” que
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esta representava a vida da crianca) do que com fatores objetivos da propria
doenga(10),

CONCLUSAO

De uma forma geral, os psiquiatras t€ém potencial para contribuir significa-
tivamente na area dos cuidados paliativos, dadas as suas competéncias em
comunicagdo, no reconhecimento e valorizagdo dos aspetos psicossociais nos
quadros clinicos e uma melhor compreensdo dos desafios de cuidar de pacientes
com doengas mentais e fisicas comorbidas(11-12), Psiquiatras da Infancia e da
Adolescéncia tém um papel importante na area emergente dos cuidados paliativos
pediatricos, pela contribuicdo na abordagem holistica do doente. A formagao do
pedopsiquiatra nas diferentes fases de desenvolvimento, a sua capacidade em
reconhecer e gerir descompensagdes psicopatoldgicas e dindmicas familiares, o
seu conhecimento em psicofarmacologia ¢ em intervencgdes psicoterapéuticas,
aliados a formagao médica de base, permitem-lhe incorporar a complexidade
biopsicossocial na avaliagdo diagnoéstica do doente pediatrico (com melhor
compreensao do prognostico) e auxiliar na elaboragdo de um plano de cuidados
abrangente, englobando recomendagdes terapéuticas e orientagdes psicosso-
ciais(13),
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