: :‘- Emergéncias Pediéatricas - Cuidados Paliativos na Emergéncia Pediatrica
FMRP-usp Sistema de Protocolos

RIBEIRAO PRETO

Emergéncias Pediatricas - Cuidados Paliativos na
Emergéncia Pediatrica

Todas Areas

Objetivos:
Descrever os principios dos cuidados paliativos pediatricos e sua aplicagcdo na Emergéncia
Pediatrica.

Abordagem de ferramentas de comunicacao e manejo de sintomas.
Abordagem do manejo do fim de vida na crianca em cuidados paliativos.
Data da ultima alteracao: quinta, 28 de margo de 2024

Data de validade da versao: sdbado, 28 de marco de 2026

Autores e Afiliacao:

Fabiola de Arruda Leite - Médica Assistente Paliativista Pediatrica do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo

Leila Costa Volpon - Médica Assistente da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e
Paliativista Pediatrica da Unidade de Emergéncia do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo

Defini¢cao / Quadro Clinico:

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define cuidado paliativo como "uma abordagem
que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas
que ameacem a continuidade da vida, através da prevencao e alivio do sofrimento, da
identificacao precoce, avaliacao e tratamento impecéavel da dor e outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual". Esse tipo de abordagem esta indicado para
pacientes pediatricos com doencas cronicas complexas, doencas limitantes ou
ameacadoras da vida, conforme ilustrado na Tabela 1.

Os principios do cuidado paliativo no Servico de Emergéncia sao mostrados na Figura 1.

Diagnostico:
Identificacao de pacientes

O American College of Emergency Physicians sugere que seja realizada uma triagem para
necessidades de cuidado paliativo na entrada do paciente na Emergéncia. Beneficiam-se
de cuidados paliativos todos os pacientes que apresentam os critérios mostrados na
Figura 2.

As principais indicacdes para interconsulta com equipe de cuidado paliativo no cenario da
emergéncia sao: 1) manejo de sintomas de dificil controle; 2) consenso rapido para
objetivos de atendimento (por exemplo, decisao de intubacao) ou tomada de decisao
complexa; 3) retirada de tratamentos nao benéficos (por exemplo, extubacao paliativa) e
4) apoio ao luto (apdés mortes subitas, como as de vitimas de trauma), permitindo
despedidas (Figura 3).

Ao acionar a equipe informar: 1- No que o cuidado paliativo pode auxiliar (o que se espera
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da equipe de cuidado paliativo)? Necessidade do auxilio de algum membro especifico da
equipe (psicélogo, capelao, fisioterapeuta, médico, outros)?; 2- Qual a urgéncia? Ex.
emergéncia (estado clinico instavel - decisao de intubacao, decisao de extubagao
paliativa), urgéncia (paciente relativamente estavel - ajuda necessaria para planejamento
de cuidado), rotina (o paciente estd sendo admitido e pode ser visto como internado).

Exames Complementares:
N/A

Tratamento:
Comunicacao

Um dos pilares para o sucesso da atencao paliativa é a comunicagao de alta qualidade,
tanto entre equipe, paciente e familia, quanto entre os membros da equipe e os diferentes
niveis do sistema de saude (primario, secundario e terciario). A equipe que trabalha no
setor de Emergéncia deve estar familiarizada com o conceito de decisao compartilhada e
com as ferramentas de comunica¢ao que auxiliam nas discussdes para a tomada de
decisdes e comunicacdes de mas noticias a pacientes e familias.

Decisao compartilhada

Decisao compartilhada é um processo colaborativo que permite pacientes, ou seus
representantes, e médicos tomarem decisdes de cuidados de salde juntos, levando em
consideracao as melhores evidéncias cientificas disponiveis, assim como os valores, 0s
objetivos e as preferéncias dos pacientes.

O cuidado centrado no paciente e 0 modelo de decisao compartilhada sao recomendacodes
das principais organizagdes de profissionais que lidam com pacientes graves. Sao habitos
relativamente novos para nds e nao deixam de representar um desafio ético, psicoldgico e
de comunicacao. Ressaltamos que as decisdes técnicas cabem a equipe de assisténcia
que compartilhara as informagdes com os familiares.

A importancia do "como falar"

A maneira como a equipe informa os familiares e os pacientes pode ter um impacto muito
significativo nas decisdes. Dependendo de como as escolhas sao apresentadas, em termos
de ganhos ou perdas, os riscos e efeitos adversos sao mais ou menos considerados.
Barnato et al. mostraram em um estudo de simulacao com entrevistas de acompanhantes
como a escolha do médico entre os termos “ordem de nao ressuscitagao” e “permitir a
morte natural” representou impacto na decisao final. Também é recomendavel evitar uso
de jargao médico, falar de maneira calma, olhar nos olhos, ser verdadeiro e atentar para a
linguagem nao verbal.

Ferramentas

Os profissionais da equipe da Emergéncia, embora trabalhando frequentemente com
escassez de tempo, devem cultivar a habilidade de ouvir as pessoas e reconhecer 0s
sinais de ansiedade e medo, tanto pela linguagem verbal, quanto nao verbal. Além disso,
em situacao de grande tensao, envolvendo risco de morte da crianca ou do adolescente,
0s pais e familiares podem expressar diversas emocoes, tais como raiva, agressividade,
tristeza, ansiedade e medo. Muitas vezes, eles expressam estes sentimentos por meio de
frases e posturas corporais que exigem do profissional de salde uma interpretacao, a fim
de apoiar e propor estratégias para minimizar o sofrimento. Esse é um dos principios da
boa comunicacao.
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A literatura apresenta varias ferramentas que auxiliam na comunicacao de mas noticias e
conversas dificeis, sendo algumas amplamente conhecidas e usadas em diferentes
cenarios, incluindo a Emergéncia. Entre elas, o modelo descrito no protocolo publicado por
Baile et al. (2000), conhecido pelo mnemdnico SPIKES (Tabela 2) € um dos mais
empregados para expor diagnésticos, resultados ruins de exames, progndstico
desfavoravel, além de discussdes sobre suporte avancado de vida. Apresenta seis passos
que auxiliam na preparacao e conducao da conversa, com recomendacdes inclusive sobre
o local a ser realizada a comunicacao.

Como citado previamente, reconhecer as emocoes da familia e do paciente é fundamental
para o estabelecimento de um vinculo de confianca e a comunicacao empatica auxiliard
nesta relacao médico-paciente/pais. O modelo mnemaonico NURSE pode auxiliar o
profissional nessa tarefa (Tabela 3).

Tomada de Decisdes e Objetivos de Cuidado

Embora seja desafiador elaborar ou discutir metas realistas de cuidado para os pacientes
pediatricos com doencas graves, isso pode aumentar a satisfacao da familia, ajuda-los a
se sentirem preparados e melhorar a elaboracao do luto. Essa é uma habilidade chave
para todos os pediatras. Toda a comunicacao deve ser honesta, sensivel e gentil. As
familias e os pacientes devem receber suporte emocional, social e espiritual. A equipe
deve ter postura respeitosa e de nao julgamento apds as discussoes.

A discussao sobre os objetivos de cuidado no ambito da Emergéncia deve focar em
prolongar a vida ou priorizar o conforto na comunicagao com a familia. A responsabilidade
de decisdes médicas sobre intervencdes especificas, como intubacao ou uso de drogas
vasoativas, por exemplo, ndo deve ser transferida a familia. E desnecessério e
inapropriado colocar um cardapio de intervencoes para escolha da familia.

Em se tratando de discussao sobre fim de vida, hd perguntas que auxiliam o profissional a
triar se € adequada ou nao naquele momento (Tabela 4). Em caso de resposta negativa a
qualquer uma das trés primeiras perguntas, ha indicacao de iniciar o planejamento de fim
de vida.

Em Pediatria, costuma haver bastante desconforto e receio da equipe em trazer a tona
esse tipo de assunto com a familia, mas, por outro lado, a abertura para discussao pode
representar alivio e uma experiéncia positiva para familias que ja convivem com muito
medo, ansiedade, inseguranca e preocupacdes. Na maioria das vezes, a familia tem
bastante esperanca na melhor evolugao possivel, o que é bastante apropriado (Figura 4).
O papel da equipe nao é acabar com a esperanca da familia, mas trazer a reflexao sobre a
hipotese/possibilidade de piora e metas realistas de cuidado (“o que vocé sabe sobre a
doenca?"”; “posso lhe dar mais informacdes sobre a doenca?”; "nés também esperamos o
melhor para ele, mas vocé ja pensou em como seria se ele continuasse piorando?"; “o que
seria inaceitavel para vocé em caso de ele continuar piorando?”).

No caso dos adolescentes e criangas maiores com capacidade cognitiva adequada,
embora 0s pais sejam 0s responsaveis legais na tomada de decisdes, é sensato e
recomendavel pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente informa-los, escutar suas
opinides e permitir o envolvimento deles nas discussdes, com linguagem e suporte
psicoldgico, apropriados para a idade.

A tomada de decisdes em relacao aos objetivos de cuidado é baseada nos melhores
interesses do paciente. Os representantes legais e a equipe devem focar-se nesse
aspecto. Para avaliar se determinado tratamento é ou nao futil e auxiliar na tomada de
decisdes, existem varios modelos, como o proposto pelo bioeticista Edmund Pellegrino e
adotado pelo Pe. Leo Pessini, combinando critérios subjetivos, objetivos e uma
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determinagao conjunta do que seja um tratamento futil.

Essa abordagem procura um equilibrio entre trés critérios: eficacia, beneficio e
onerosidade. Eficacia: o tratamento faz diferenca em termos de morbidade, mortalidade
ou funcao? (Dominio técnico). Beneficio: diz respeito ao que o paciente ou seu
representante percebem como sendo de valor. Nao tem mensuracao objetiva. “Vale a
pena pra mim?” (Dominio do paciente/familia). Onerosidade: se refere aos custos fisicos,
emocionais, econdmicos e sociais impostos ao paciente e sua familia pelo tratamento.
Tem face objetiva e subjetiva. Apds a avaliagcao dos trés elementos, conclui-se se o
tratamento é moralmente justificavel, ou seja, se ele é favoravel ao bem do paciente.
Na Emergéncia, em caso de duvida ou controvérsia quanto aos objetivos do cuidado,
recomenda-se nao optar por decisodes irreversiveis, o que pode significar instituir
tratamento invasivo até melhor esclarecimento do caso. E valido ressaltar que os
pacientes que recebem cuidados paliativos podem se beneficiar de tratamentos e
intervencdes prolongadores de vida na Emergéncia (antibioticoterapia, correcao de
disturbios hidroeletroliticos, uso de drogas vasoativas, intubacao orotraqueal) desde que
haja potencial de reversao do quadro agudo e as medidas estejam de acordo com os
valores e as expectativas do paciente e da familia.

Hipodermaclise

O tecido subcutaneo ou hipoderme é a estrutura mais profunda da pele e consiste em uma
camada de tecido conjuntivo. A absorcao de medicamentos pela via subcutanea ocorre
através dos capilares sanguineos e linfaticos que estdo presentes nos septos da
hipoderme. E uma via de baixo custo, facil insercéo, risco minimo de complicacdes locais e
sistémicas, minimo desconforto, facil manipulagcao e manutencao. Nao ha necessidade de
salinizacdo ou heparinizacao do sitio de insercdo. E recomendada a troca do cateter a
cada 7 dias e evitar cateter agulhado (escalpe).

As indicacoes do uso dessa via incluem: impossibilidade de ingestao via oral por
rebaixamento do nivel de consciéncia, sonoléncia, nauseas, vomitos, diarreia,
contraindicacao de procedimentos invasivos e dificuldade de obtencao e manutencgao de
acesso venoso.

As contraindicacdes do uso dessa via incluem: necessidade de infusao de grandes
volumes em curto espago de tempo, faléncia circulatéria, desidratacao grave, anasarca,
disturbios de coagulacao e infeccao local.

Em razao da pouca elasticidade do tecido subcutaneo na crianga e seu esgotamento mais
rapido que no adulto, é recomendado iniciar com a administracao de volumes de
4mL/kg/hora e aumentar conforme a necessidade do paciente até 20 mL/kg. Pode-se
dividir a infusao em dois acessos. Pode ocorrer hiperemia local, que na maioria dos casos
é transitoéria.

A farmacocinética dos medicamentos administrados pela via subcutanea possui melhor
tolerabilidade para aqueles cujo pH é préximo da neutralidade (7,38-7,45).

A sequir, a lista de solucdes que NAO sdo indicadas para infusdo pela via subcutanea:

* Diazepam

* Diclofenaco

* Fenitoina

* Eletrélitos nao diluidos

* Solugcdes com teor de glicose > 5%

* Solucdes com teor de potassio > 20 mmol/L

* Solucdes coloidais

» Concentrado de hemacias e seus componentes
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* Nutricao parenteral

As opcoes de sitios de insercao sao: subclavicular, abdominal, face anterolateral da coxa,
interescapular e deltoidea.

O conforto e a mobilidade sao fatores que devem ser considerados na escolha do sitio,
devendo-se evitar articulacdes ou lugares em que a crianca tenha facilidade em retirar o
acesso. O posicionamento do cateter deve ser realizado considerando a direcao da
drenagem linfatica, ou seja, centripeta. Em pacientes com caquexia, sugere-se evitar a
regiao anterior do térax pelo risco de pneumotérax.

Manejo de Sintomas

Dependendo da situacao, principalmente em pacientes no fim da vida, o manejo de
sintomas que causam desconforto € mais importante do que grandes intervencgoes.
Seguem nas Tabelas 5 e 6 as intervencdes point-of-care para tratamento de sintomas
comuns e desagradaveis na Emergéncia (dor, nauseas e vomitos, dispneia, delirium,
constipacao, secrecoes respiratérias, distonia e crises convulsivas).

A Crianca Morrendo

O paciente em cuidados paliativos, que chega em processo ativo de morte na Emergéncia
e sua familia merecem respeito, atencéo e dignidade. E mandatério checar se ha
discussao prévia sobre diretivas antecipadas e acessar a familia com as ferramentas de
comunicacao e abordagem ja expostas anteriormente. Os objetivos principais do cuidado
do fim de vida estao resumidos na Tabela 7.

Ha sinais e sintomas que indicam o fim de vida (de horas a dias), como reducao do
apetite, do nivel de consciéncia, do grau de interacao e do débito urinario. Em relagao aos
parametros hemodinamicos e respiratérios, podem-se notar hipotensao, taquicardia,
extremidades frias e respiracao irregular e ruidosa (Tabela 8).

Se possivel, ofereca um quarto privado e silencioso, dé direito as despedidas, ofereca
suporte espiritual, esclareca sobre dulvidas, preocupagoes, desejos especificos e maneje
impecavelmente sintomas que causam desconforto. A maioria dos seres humanos
preferiria morrer livre de sintomas e cercado pela familia. A participacao dos pais nesse
processo pode facilitar a elaboracao do luto.

Nao ha lugar para monitores e verificagao de sinais vitais no paciente em processo ativo
de morte que estd em cuidados paliativos, pois além de desconfortavel, os pais e
familiares podem focar nos nimeros e isto leva a maior ansiedade e sofrimento dos
mesmos. No maximo, um pulsoximetro com alarmes desligados pode auxiliar na avaliagao
do status clinico.

A chance de poupar pacientes e familias de sofrimento adicional indesejado e evitavel,
promovendo condi¢cdes para uma morte digna, pode ser tao recompensadora para 0s
profissionais da Emergéncia quanto salvar vidas.

Aspectos éticos e legais
A Constituicao Federal de 1988 estabelece a dignidade da pessoa humana como um dos

fundamentos da Republica Federativa do Brasil e garante que “ninguém sera submetido a
tortura ou a tratamento desumano ou degradante” (art 50 inciso lll).
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Em Sao Paulo, a lei estadual nUmero 10241-1999 “Lei Mario Covas” garante aos pacientes
e familiares o direito de recusar tratamentos dolorosos ou desproporcionais para prolongar
a vida.

A Resolucao no41 do Conselho Nacional de Saude publicada no Diario Oficial da Uniao em
31/10/2018 dispde sobre as diretrizes para a organizacao dos cuidados paliativos no
ambito do SUS e recomenda que “sera elegivel para cuidados paliativos toda pessoa
afetada por uma doenca que ameace a vida, seja aguda ou cronica, a partir do diagndstico
desta condicao”.

No Cédigo de Etica Médica, o principio XXIl e o artigo 41 dispdem: “nas situacdes clinicas
irreversiveis e terminais, o0 médico evitara a realizacao de procedimentos diagndsticos e
terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes sob sua atencao todos os cuidados
paliativos apropriados”, “nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico
oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender acdes diagndsticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideracao a vontade expressa
do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal”.

A Resolucao CFM n91.805/2006 no seu artigo 1 versa: “é permitido ao médico limitar ou
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, em fase
terminal de enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou do seu
representante legal”.

Portanto, ha instrumentos que legitimam os cuidados paliativos e proporcionam maior
seguranca ao médico para tomar decisdes relacionadas a adequacao de suporte aos
pacientes com doengas graves e incuraveis.

Recomenda-se o registro claro e detalhado, incluindo data e participantes, em prontuério
médico do paciente de todas as discussdes sobre objetivos de cuidado e diretivas
antecipadas de vida especificas.

As medidas instituidas no contexto de urgéncia podem ser retiradas, se em momento
posterior ficar claro que elas ja nao estao sendo benéficas ou estao em desacordo com os
valores do paciente.

Permitir a morte natural é eticamente e legalmente diferente de acelerar o processo de
morte (eutandasia). A eutanasia é definida como crime pelo Cddigo Penal Brasileiro e nao
faz parte da pratica de cuidado paliativo, nem de seus principios.

Barreiras

O ambiente da Emergéncia pode parecer inadequado ao oferecimento de cuidados
paliativos, por uma série de questdes. Em geral, os profissionais tém multiplos casos para
avaliar, decidir e cuidar sob pressao, ha rodizio entre profissionais com plantdes mais ou
menos esporadicos, falta de relacdo anterior com a familia, sensacao de impoténcia e
frustracao, cultura de salvar vidas, medo de processos legais, falta de ambiente fisico
adequado e privacidade, falta de educacao da equipe em cuidados paliativos, despreparo
emocional, problemas relacionados a documentacao, comunicacao entre as equipes e
estigmatizacao do termo "paliativo". Essas barreiras ja foram documentadas em estudos
envolvendo pacientes adultos e parecem ser ainda mais acentuadas quando tratamos de
pacientes pediatricos.

A educacao de todos, incluindo a reflexao social sobre morte e sofrimento, autonomia e
planejamento antecipado auxiliara muito. A preparacao dos profissionais e dos ambientes
fisicos, a integragao transversal entre todos os niveis de cuidado, a documentacao, o
treinamento em comunicagcao e o manejo de sintomas, a cultura do cuidado em equipe
centrado no paciente e na familia e o principal, a indicacao dos cuidados paliativos
precocemente no momento do diagndstico de doencgas limitantes ou ameacgadoras a vida
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serao essenciais para a melhor assisténcia aos doentes complexos na Emergéncia.

Metas e Indicadores:
N/A
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Anexos:
Tabela 1: Tabela 1

Tabela 1. Indicacao de cuidados paliativos por categoria, conforme recomendacao da
Association for Children’s Palliative Care (ACT) 2009
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Tabela 1. Indicacdo de cuidados paliativos por categoria, conforme recomendacgao da
Association for Children’s Palliative Care (ACT) 2009

Categoria

Definicao

Exemplos

1

Condigdes em que o tratamento
curativo é possivel, porém pode
falhar

Condi¢des que necessitam de
tratamento em longo prazo, a fim
de manter a qualidade de vida

Condicdes progressivas em que o
tratamento & exclusivamente
paliativo desde o diagnostico

Condi¢des envolvendo
incapacidade grave, ndo
progressiva, causando extrema
dependéncia e vulnerabilidade a
complicagdes de satide

Cancer avangado ou com prognostico
desfavoravel

Cardiopatias congénitas complexas ou
adquiridas

Anomalias congénitas ou adquiridas das vias
respiratorias

Faléncia de 6rgios com indicacdo de
transplante

Infeccéo pelo virus da imunodeficiéncia
humana

Anemia falciforme

Distirbios ou malformacdes gastrointestinais
graves

Epidermélise bolhosa

Imunodeficiéncias graves

Insuficiéncia renal em dilise, transplante ou
quando ambos ndo estdo indicados
Insuficiéncia respiratoria cronica

Distrofias musculares e outras desordens
musculares

Poés-transplantes (6rgdos sélidos ou medula
Ossea)

Desordens metabdlicas progressivas
Anormalidades cromossémicas (trissomia do
13, trissomia do 18)

Formas graves de osteogénese imperfeita

Prematuridade extrema

Sequelas neurologicas graves de doencas
infecciosas

Hipoéxia ou andxia com lesdo cerebral
Trauma cerebral grave

Paralisia cerebral grave com infecgdes
recorrentes ou dificuldade para controlar os
sintomas

Holoprosencefalia ou outras malformacdes
graves do sistema nervoso central
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Tabela 2: Tabela 2

Tabela 2. Protocolo de comunicagcao de mas noticias SPIKES, traduzido e adaptado de Baile
et al., 2000
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Tabela 2. Protocolo de comunicacdo de mas noticias SPIKES, traduzido e adaptado de
Baile et al., (2000)

Mnemonico

Etapas

Exemplos

S

“Setting up the interview”
Preparando-se para o encontro

O profissional deve estar preparado para
comunicar a mé noticia, de preferéncia, em
ambiente privativo, com local para sentar,
silencioso e sem interrupgdes. Manter o
telefone celular desligado. O contato visual &
fundamental.

“Perception”
Percebendo o paciente

Por meio de perguntas abertas, compreender
o quanto o paciente ou familiar sabe sobre a
doenca e a condicdo clinica. Este é o
momento para identificar possiveis lacunas
de informacio ou interpretacdes
equivocadas, ou seja, antes de contar,
pergunte. Exemplo: “O que ja lhe foi dito
sobre seu quadro clinico até agora?”.

“Invitation”
Convidando para o dialogo

Pedir permissdo para dar mais detalhes sobre
a doenca e sua evolugdo. Alguns pacientes
desejardo saber sobre exames e medicacdes,
enquanto outros preferem o minimo de
informagdo. Exemplo: “Como vocé gostaria
que eu lhe informasse sobre os resultados
dos exames?”.

“Knowledge”
Transmitindo as informagées

Empregando linguagem clara, o profissional
devera fornecer as informacgdes necessarias,
com empatia e verificando se o paciente ou
familiar compreenderam o que foi dito. A
seguir, ele deve preparar para a ma noticia,
empregando frases como: “Infelizmente, eu
tenho mas noticias a lhe dar” ou “Sinto ter
que lhe dizer que...”.

“Emotions”
Expressando emogdes

Cada individuo tera uma reagdo emocional
propria. Deve-se acolher e wvalidar seus
sentimentos através de um gesto ou frase
empatica, como, por exemplo, “vocé tem
motivos para senfir-se assim” ou até mesmo
com o siléncio. Exemplos de frases afetivas:
“percebo que vocé nio esperava por isso”,
“sel que esta ndo ¢ uma boa noticia para
vocé”, “sinto ter que lhe dizer isso”, “isso
também é muito dificil para mim”.

“Strategy and Summary”
Resumindo e  organizando
estratégias

Assegura-se que o paciente compreendeu as
informagoes até o momento e se estd
preparado para prosseguir a discussdo e
receber  orientacdes sobre o  plano
terapéutico.
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Tabela 3: Tabela 3

Tabela 3. Modelo para manejo das emocdes, baseado no mnemonico NURSE, traduzido e
adaptado de Back et al., 2009
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Tabela 1. Modelo para manejo das emogdes, baseado no mnemonico NURSE,

traduzido ¢ adaptado de Back et al., 2009

Mnemonico Etapas

Exemplos

N “Naming"”

Reconhecer e nomear

O profissional deve estar preparado para
detectar e interpretar a reacdo emocional
do doente ou familiar, demonstrando
atengdo e incentivando a expressdo das
emocgoes. Exemplos: “Pode me dizer o
que o preocupa?”, “Vocé parece triste,
podemos conversar sobre o que esta
sentindo?”.

U “Understanding”

Compreender a emogao

O profissional deve acolher e assegurar a
compreensdao dos medos e preocupagdes
estabelecendo uma relagdo de confianga
e empatia. Exemplos: “Deve ser muito
dificil suportar esta situagdo”, “Imagino
como tudo isso deve ser assustador para
vocé”.

R “Respect the patient”

nao verbal do paciente

Permitir a expressdo verbal e

Deixar o paciente livre para expressar o
que sente, reforgando os pontos positivos
e os esforcos até aquele momento.
Exemplos: “Vocé tem lidado bem
com...”, “Vocé tem muita coragem e
forca”.

S “Supporting”

Apoiar o paciente ou familiar

Oferecer suporte de forma empatica,
reconhecendo as dificuldades que o
paciente ou o familiar enfrentam.
Exemplos: “Vocé tem lidado bem com as
dificuldades” e “juntamente com sua
familia  vocés  ultrapassardo  este
momento dificil”.

E “Exploring”

Explorar mais a emogao

Encorajar o paciente ou familiar a
expressar  suas  preocupagoes e
pensamentos sobre a doenga. “Pode me
dizer o que o preocupa neste momento?”,
“Fale-me mais sobre o que esta
pensando/sentindo”.
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Tabela 4: Tabela 4

Tabela 4. Perguntas para indicar se € o momento de iniciar as conversas sobre o plano de
fim de vida
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Tabela 4. Perguntas para indicar se é o momento de iniciar as conversas sobre o plano

de fim de vida

Perguntas

1 Vocé se surpreenderia se a crianga morresse prematuramente devido a uma
condi¢do limitante da vida?

2 Vocé ficaria surpreso se essa crianga moiresse dentro de um ano?

3 Voce ficaria surpreso se essa crianga morresse durante esse periodo de
cuidado (atendimento ou internagao)?

4 Vocé sabe quais sdo os desejos da crianca e da familia para o fim de vida?

Adaptado de Heckford e Beringer (2014).
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Tabela 5: Tabela 5
Tabela 5. Causas reversiveis de dispneia
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Tabela 5. Causas reversiveis de dispneia

Causa Condicao de base |Intervencao Contraindicacio
Derrame | Neoplasia, ICC, Toracocentese O desconforto com o
pleural infecgdo procedimento ¢ maior que o
beneficio, INR > 1,5 ou
plaquetas < 50000/mm’
Ascite Neoplasia, ICC, Paracentese O desconforto com o
infecgdo procedimento ¢ maior que o
beneficio, INR > 1,5 ou
plaquetas < 50000/mm’ (se
ndo for cirrético)
Sobrecarga | Faléncia renal, ICC | Estimular diurese, | Distarbio eletrolitico
hidrica se possivel
Anemia Neoplasia, Transfusao Recusa do paciente ou
doengas cronicas, sobrecarga de volume
hemorragia e
distiirbios de
coagulacao
Excesso de | Fase ativa do Anticolinérgicos | Desconforto do paciente,
secrecdes | processo de (atropina colirio 1 | delirtum
morte, a 2 gotas via
pneumonia, sublingual de 4/4
neoplasia h ou propantelina
gel topico 12/12
h), aspira¢ao
cuidadosa de vias
aéreas.

ICC, insuficiéncia cardiaca congestiva; INR, international normalized ratio.
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Tabela 6: Tabela 6
Tabela 6. Manejo de sintomas
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Tabela 6. Manejo de sintomas

Sintomas Observacodes Drogas Via Subcutinea (SC)
Agitagdo/ Delirium pode ser Risperidona Risperidona ndo
Alucinacdo/ | hiperativo, hipoativoou|  Via oral/ enteral: dose disponivel para via
Delirium misto. inicial 0,02 mg/kg: SC.

manutencdo 0,01-0,08

Recomenda-se utilizar | mg/kg/dia, divididaem?2 a
escala de avaliacdo. 4 doses (max. 4 mg/dia

para pacientes ate 45 kg).

Haloperidol Haloperidol (diluido

Risco de prolongamento| Via endovenosa: dose em agua destilada):
intervalo QT e efeitos | inicial 0,05 a 0,5 mg em 30 1 més a 12 anos:
extrapiramidais. minutos, de acordo com a dose inicial: 25

idade; dose de manutengio mcg/kg/dia (max.
0,01-0,05 mg/kg/dia, 2 a 4 1.5 mg/dia). A dose

vezes/ dia. pode ser aumentada,
Via oral/ sublingual: 0,05 s/n (max. 85
mg/kg/dia, 2 a 4 vezes/ dia. mcg/kg/dia).

>12 a 18 anos: dose
inicial: 1,5 mg/dia
(max. 5 mg/dia).

Constipacdo| Laxativos osmoticos | Lactulose via oral: 1 mL/kg,
intestinal 1 a 3 vezes/dia (max. 60
ml /dia).

Polietilenoglicol via oral: 1-
1,5 g/kg/dia, 1 vez/dia, por 3
dias para desimpactacéo;
0,3-0,8 g/kg/dia, 1 vez/dia
de manutengio.

Picossulfato de sodio via
oral (> 2 anos): 2.5-5mg, 1
vez/dia.

Tritativos Bisacodil via oral ou retal:

6 a llanos: 5 mg, 1 vez/dia.

> 12 anos: 5-15 mg, 1 vez/
dia.

Senna via oral:
2 a6 anos: 2.5-4,5 mL/dia,
12/12 h.
6a 12 anos: 5-10 mL/dia,
12/12 h.
>12 anos: 10-15 mL, 12/12
h.

Docusato
Surfactante (dioctilsulfosuccinato) via
oral:
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Tabela 7: Tabela 6.2
Tabela 6. Manejo de Sintomas pag. 2
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5 mg/kg de 1-3 vezes/dia
(max. 200 mg/dose).
Uso acima de 6 meses de
idade.

Crises Avaliar a causa e se 0 Diazepam: Diazepam e

convulsivas paciente ja apresentou | Via endovenosa: 0,3mg/kg. | fenitoina ndo devem

crises anteriormente, Via retal: 0,5mg/kg. ser administrados
além de medicacdes de via SC.
uso prévio.
Midazolam: Midazolam: diluir
Via endovenosa: 0,1 mg/kg. em solucdo
Via intranasal ou sublingual: fisiologica, o
0,2-0,4 mg/kg. maximo tolerado:
Via retal: 1 mg/kg. 1 més a 18 anos:
Dose inicial 50
mcg/kg/h, até 300
meg/kg/h (max. 100
mg/dia ou 150
mg/dia, em unidades
especializadas).
Fenobarbital: diluir
Fenobarbital: em solugdo
Via endovenosa: 10-20 fisiologica, dose de
mg/kg. ataque: 20 mg/kg
(méx. 1 g); infusdo
em 20-40 minutos.
Bolus SC:
1 més a 12 anos:
2,5-5 mg/kg (max.
300 mg) 1-2 vezes/
dia ou em infusio
continua por 24 h.
12 a 18 anos: 300
mg 2 vezes/dia ou
em infusio continua
por 24 h.
Fenitoina:
Via endovenosa: 10-20 mg/kg
(em veia de grosso calibre,
infusao de 1 mg/kg/min).

Dispneia Avaliar a causa, Morfina Motfina: pode ser
intensidade e se paciente| Via oral: 1 a 2 anos: 200- utilizada via SC na
ja utiliza opioide (risco 400 meg/kg, 4/4 h. mesma dose que a

de tolerdncia). 2 a 12 anos: 200-500 endovenosa, diluida
meg/kg, 4/4 h (max. 5 mg). em solugao
Efeito da morfina pode | Bolus endovenoso: 1 a2 fisiologica.
ser revertido com anos: 100 mcg/kg, 4/4 h. Bolus SC (por, pelo
naloxona. 2 a 12 anos: 100-200 menos, 5 minutos):
meg/kg, 4/4 h (max. 2.5 1 a 6 meses:
mg). inicialmente, 50-100
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Tabela 8: Tabela 6.3
Tabela 6. Manejo de Sintomas pag. 3
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Infusdo continua
(endovenosa ou SC): 20-30
meg/kgh.
Atencdo: doses especificas
para neonatologia.
Titulacdo: Pode aumentar a
dose em 25% a 50%, a cada
12-24 h para dose oral e a
cada 30 minutos para dose
endovenosa (monitorar
mudancas no nivel de
consciéncia; risco de
depressdo respiratdria).

mcg/kg a cada 6 h;
ajustar conforme a
resposta.

6 meses a 2 anos:
inicialmente, 100
mcg/kg a cada 4 h;
ajustar conforme a
resposta.

2 a 12 anos:
inicialmente, 100
mcg/kg a cada 4 h;
ajustar conforme a
resposta (dose inicial
maxima de 2.5 mg).
12 a 18 anos:
inicialmente, 2,5-5
mgacada4h,
ajustar conforme a
resposta (dose inicial
maxima de 20
mg/dia).
Infusdo SC continua:
1 a 6 meses: 10
mcg/kg/h; ajustar
conforme a resposta.
6 meses a 18 anos:
20 mcg/kg/h (dose
inicial maxima de 20
mg/dia); ajustar
conforme a resposta.

[Distonia

Disturbio do movimento
(contragdes musculares
intermitentes ou
sustentadas).

Avaliar e manejar os
gatilhos mais comuns
(infeccdo, ajuste de
doses de medicamentos,
cirurgias, constipagédo,
refluxo gastresofagico,
disttirbios metabolicos,
dor).

Considerar risco de
rabdomiolise.

Hidratar, tratar febre,
procurar por lesdes em
membros (p.ex.,
subluxacdo).

Clonidina
Via oral: 3 meg/kg, 8/8 h.
Via endovenosa: 0,5-2

meg/'kg/h.

Midazolam via endovenosa:
30-100 mcg/kg/h.

Triexifenidil via oral:
2,5-15 mg/dia.

Gabapentina via oral:
5-15 mg/kg/dia (iniciar com 5
mg/kg/dia 1 vez/dia e
aumentar até 15 mg/kg/dia, a
cada 8 h).

Baclofeno via oral:
10-60 mg/dia, a cada 8a 12 h.

Haloperidol:
Via oral ou sublingual: 0,05
mg/kg/dia, 2 a 4 vezes/dia.

Midazolam, diluir
em solugio
fisiologica, o
maximo tolerado:
30-100 meg/kg/h.

Haloperidol (diluido

em agua destilada):
1 més a 12 anos:
dose inicial 25

mcg/kg/dia (max. 1,5
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mg/dia). A dose pode
ser aumentada s/,
até, no maximo, 85
mcg/kg/dia.
>12 a 18 anos: dose
inicial de 1.5 mg/dia
(max. 5 mg/dia).

Antagonista do receptor
de serotonina SHT3,
relacionada & emese pos-
cirirgica, induzida por
quimioterapia e
radioterapia.

Agonista do receptor
5HT4: gastroparesia,
pseudo-obstrugio
intestinal.

Antidopaminérgico:
gastroparesia.

Metoclopramida (agonista
5HT4, antidopaminérgico):
Bolus endovenoso lento: 0,1-
0,15 mg/kg, de 8/8 h.

Domperidona via oral
(antidopaminérgico):
0.25 mg/kg de 8/8h (evitar em
cardiopatas e hepatopatas).

Dor Utilizar escala de Morfina via oral: Os opioides citados
avaliagdo de dor 1 a 2 anos: 200-400 mecg/kg, | para controle de dor
4/4 h. podem ser utilizados
2 a 12 anos: 200-500 meg/kg, via subcutanea,
Respeitar as orientacoes 4/4 h (max. 5 mg). diluidos em solugio
da OMS. Morfina bolus endovenoso: fisiologica.
1 a 2 anos: 100 mcg/kg, 4/4 h.
2 a 12 anos: 100-200 meg/kg,
4/4 h (max. 2,5 mg).
Morfina infusdo continua
(endovenosa ou SC):
20-30 meg/kg/h.
Devido a variacdes de Metadona (via oral,
metabolizagao, a endovenosa ou SC):
metadona deve ser  |100-200 mcg/kg, 4/4 h VO nas
prescrita apenas por | duas primeiras doses e depois
profissionais passar para 6/6a 12/12 h
experientes. (max. 5 mg/dose inicial).
O uso de fentanil Fentanil (endovenoso ou SC):
transdérmicondo & | Bolus 1-2 mcg/kg; repetir em
recomendado no cenario 30 a 60 minutos, s/n.
da emergéncia. Infusdo continua: dose inicial
1 meg/kg/h.
Nauseas e Avaliar qual o Ondansetrona (antagonista Ondansetrona SC
[Vomitos mecanismo envolvido na 5HT3): bolus:
fisiopatologia e adequar Via endovenosa: 0,15 1 a 18 anos: 100-150
a droga: mg/kg/dose, de 8/8 h. mcg/kg/dose, a cada

8 a 12 horas (max. 4
mg/dose).
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Glicocorticoide indicado

no manejo de
hipertensdo

intracraniana.

Dexametasona (via oral ou

endovenosa):

<1 ano: dose inicial 250 mcg,

3 vezes/ dia.

1 a 5 anos: dose inicial 1 mg, 3

vezes/ dia.

6 a 12 anos: dose inicial 2 mg,

3 vezes/ dia.

12 anos: 4 mg, 3 vezes/ dia.

Dexametasona SC

endovenosa; pode ser
diluida em solugdo
fisiologica ou dgna
destilada; aplicagdo

(via exclusiva):
Mesma dose

lenta em bolus.

Sangramento

Indicado no manejo de
sangramento de varizes
esofagicas ou gastricas.
Pode ser empregado em
nausea e vomito com
obstrucéo intestinal,
diarreia intratavel.

Octreotide

Dose inicial endovenosa em
bolus: 1-2 mcg/kg, acada 4 a
6 h (max. 7 mecg'kg, 4/4 h).
Infusdo endovenosa continua:

1 meg/kgh.

Infusido SC continua:

1 meg/kg/h.
Doses mais altas
podem ser
necessarias,
inicialmente.
Quando nao houver
sangramento ativo,
reduzir a dose
durante 24 horas. A
dose maxima
habitual é de 50
mcg/kg.
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Tabela 11: Tabela 7

Tabela 7. Objetivos Principais do cuidado do fim de vida conforme Heckford e Beringer
(2014)
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Tabela 7. Objetivos Principais do cuidado do fim de vida, conforme Heckford e
Beringer (2014)

Objetivos Principais

Os profissionais devem ser honestos e empaticos com as familias ao
reconhecerem que a situagdo envolve cuidados de fim de vida.

O plano de cuidados deve ser discutido em conjunto com as familias e os
profissionais e deve ocorrer assim que possivel (decisao compartilhada).

O plano de cuidados documentado no prontuario meédico deve ser
respeitado e deve incluir os objetivos de cuidado e o limite de
procedimentos, intervencoes e questdes sobre ressuscitagao.

Os planos de assisténcia devem ser revistos e alterados conforme a
evolucgdo da doenga e as demandas do paciente.

Deve-se garantir acesso 24 horas ao servico de saude para controle de
sintomas, principalmente manejo da dor, incluindo acesso a medicagao.

Apoio emocional, social e espiritual deve estar disponivel para a crianca e
seus familiares/cuidadores.

Criancas e familias devem ser apoiadas em suas escolhas e seus objetivos
de qualidade de vida, até o fim.
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Tabela 12: Tabela 8
Tabela 8. Sintomas e seu manejo na fase ativa de morte
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Tabela 8. Sintomas e seu manejo na fase ativa de morte

Alteracoes Sintomas/sinais Manejo
Diminuigao da Recusa Nio inicie fluidos intravenosos, pois os estados de
ingestao alimentar e desidratacdo e fome estimulam a liberacdo de
hidrica, endorfina no fim da vida, como uma resposta natural
mucosas para proporcionar conforto.
secas — -
Umedeca os labios com vaselina ou outros umectantes,
use saliva artificial.
Fomeca alimentacio prazerosa com pequenas mordidas
do que o paciente deseja.
Disfungéo Extremidades Nao faca fluidoterapia endovenosa, pois & improvavel
cardiaca/ frias, palidez que altere o resultado e pode piorar a reten¢fo urinaria.
renal cutanea ——— :
o Caso a retencio urindria esteja causando desconforto ao
oligtiria, . : .
. N paciente, considere sondagem vesical.
hipotensao,
taquicardia Nio ha indicagio de monitorizagdo continua e checagem
de sinais vitais.
Cobertores podem auxiliar no conforto do paciente,
mantendo-o aquecido.
Disfungdo Sonoléncia, Normalize a sitnac¢do, explique a familia as mudancas
neurologica desorientacao, que envolvem o fim da vida.
incapacidade de : e :
seguIi)r Incentive a familia‘amigos a permanecerem ao lado da
cama para conversar e confortar o paciente.
comandos,
incontinéncia, Mantenha hidratacdo ocular com colirio.
gemeéncia,

incapacidade de
fechar os olhos

Se necessario, prescreva haloperidol ou lorazepam para
diminuir a ansiedade.

Aumento de
secrecdes/
sialorreia

“Ruido da morte”,
“sororoca”

Evite aspiracdo profunda.

Considere escopolamina 1 mg de adesivo ou
solucdo oftalmica a 1% de atropina 1 a 2 gotas via
sublingual a cada 4 h para secar secreces.

Considere morfina, se o paciente mosirar um aumento
no trabalho respiratoério.

Dor e delirio

Caretas faciais,
gemidos,
agitacdo,
alucinacdes

Avalie se ha causa reversivel.

Considere uso de opioides (morfina, fentanil,
metadona), benzodiazepinico (lorazepam ou
midazolam) ou neuroléptico (haloperidol).

Incentive a familia/amigos a permanecerem ao lado da
cama para conversar e confortar o paciente.
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Figura 1: Figura 1
Figura 1. Principios do cuidado paliativo no Servico de Emergéncia
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Controle precoce e
intensivo de sintomas
Avaliar as quatro dimensées do
sofrimento: fisica, psicoldgica,
espiritual e social
Empregar estratégias medicamentosas
e néo farmacoldgicas

Comunicagdo eficaz

Empregar as estratégias de
comunicagio empética, sendo claro e
honesto com a familia
Checar se a informagao foi
compreendida e se ha davidas
colocando-se a disposigio para

Definigdo de objetivos novas perguntas
de cuidado

Avaliar as necessidades e os
objetivos possiveis de serem
alcangados; tomada de deciséo
compartilhada

Trabalho em equipe
Empregar a expertise de cada
membro da equipe em busca do
conforto e manejo de sintomas do
paciente e suporte a familia
Interdisciplinaridade

Ajuste do tratamento

Adequar o tratamento de acordo
com o momento da trajetéria da
doenca, avaliando o grau de
reversibilidade do quadro agudo e
respeitando os valores e escolhas
do paciente e seus pais ou
responsdveis

Nao antecipar nem
prolongar ou adiar a morte
Respeitar a evolugao natural da
doenca, oferecendo o suporte e

conforto necesséarios ao paciente e
apoio aos familiaresicuidadores

Figura 1. Principios do cuidado paliativo no Servigo de Emergéncia

Fonte: Adaptado de Ribeiro et al., 2019.
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Figura 2: Figura 2
Figura 2. Critérios para indicacdao de abordagem paliativa no Servico de Emergéncia
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Aumento da complexidade:
dependéncia e necessidade
cada vez maior de cuidados.

Idas e vindas: Retornos a
emergeéncia em periodo de meses
por uma mesma condigdo ou
sintoma.

CRITERIOS PARA INDICAR
CUIDADO PALIATIVO NA

EMERGENCIA

Pergunta surpresa: “Voceé se
surpreenderia se o paciente

morresse em um ano ou nio
chegasse a idade adulta?”.

funcionalidade, intolerancia

intencional ou estresse do
cuidador.

Declinio funcional: Perda da

alimentar, perda de peso nio

Sintomas mal controlados:
Procura a emergéncia por
sintomas fisicos ou psicologicos
de dificil controle.

Figura 2. Critérios para indicacao de abordagem paliativa no Servico de Emergéncia

Fonte: Adaptado de Mierendorf e Gidvani (2014).
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Figura 3: Figura 3

Figura 3. Representacao das indicacdes para acionar a equipe de Cuidado Paliativo
Pediatrico na Emergéncia

Tomada de decisiao

Manejo de sintomas

ik Apoio ao luto
» Dor « Intubagao « Extubagio paliativa « Equipe multiprofissional
= Dispneia « Via de administragao de « Suspenséo de drogas « Suporte espiritual
« Convulsoes, distonia drogas vasoativas « Suporte social
« Sangramentos * Reanimagdo * Suspensdo de * Suporte emocional
« Agitagio « Limitagdo terapéutica hidratagao/ alimentagao
o D i « Candidato a nao

] reanimacgiao
« Processo ativo de morte ¢

Figura 3. Representacao das indicagdes para acionar a equipe de Cuidado Paliativo Pediatrico na Emergéncia

Fonte: Adaptado de Lamba et al., 2016.

Figura 4: Figura 4
Figura 4. Abordagem paliativa na Emergéncia, adaptado de Gaucher et al., 2019
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AVALIACAO DA SITUACAO CLINICA

i : GRAVIDADE MODERADA COM
SITUACAO CRITICA POTENCIAL PARA FIM DE VIDA

Reconhecer a condi¢ao basal do paciente e

comorbidades (tem indica¢do de CPP?). Checar se ha avaliagdes ou discussoes prévias
] _ sobre objetivos de cuidado ou plano terapéutico
Comunicagdo com a familia: no prontuério médico.
Manifestar preocupagdo e identificar valores. Garantir um ambiente calmo e privativo para a
familia.

Cuidado individualizado, respeito a desejo e

“Estou preocupado com a saude do seu filho. e

Vocé e seu medico ja discutiram o tratamento Alivio de sintomas e sofrimento.

do seu filho em caso de piora clinica -

repentina?” Suporte aos familiares na tomada de decisoes.

Discussao com as equipes envolvidas no
cuidado.
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