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PALAVRAS DE ABERTURA

RuUI NUNES
PRESIDENTE DO 14° CONGRESSO NACIONAL DE BIOETICA

Um dos grandes dilemas das sociedades ocidentais ¢ a necessidade de cuidados de
saude por parte do doente terminal. Surgiu assim o conceito de cuidados paliativos, ou
seja cuidados ativos, globais que se prestam aos doentes cuja afecdo nao responde ao
tratamento curativo. Pretende-se que o doente e a sua familia obtenham a melhor
qualidade de vida possivel.

Os cuidados paliativos implicam a perceg¢do por parte da sociedade de que o doente
terminal tem carateristicas proprias, tendo necessidades também distintas de outras
camadas da populagdo. E a consciencializagdo de que a maioria das pessoas que morrem
em Portugal carecem de algum tipo de cuidados paliativos, ndo sendo as criancas
excecao, bem pelo contrario. O papel da familia neste contexto ¢ essencial devendo
criar-se as infraestruturas necessarias para que a crianga terminal possa ser
acompanhada por familiares e amigos.

O apoio profissional deve contar com médicos, enfermeiros, psicologos, outros
profissionais de saude e do servigo social, especificamente preparados para o efeito. A
formagdo profissional deve ser entdo considerada como uma prioridade estratégica,
sendo imperioso que, a este nivel, o ensino dos cuidados paliativos seja generalizado na
medicina, na enfermagem e em todas as outras areas da saude.

Também ao nivel das politicas de satide deve ser generalizado o acesso a cuidados
paliativos em todos os hospitais publicos e também nos centros de satude, através de
equipas domiciliarias de proximidade, com elevados indices de humanizacdo e de
profissionalismo. Pretende-se, assim, que os cuidados paliativos na crianga passem a ser
um tema central na agenda politica e que os proprios doentes e seus familiares passem a
ter mais informacgao sobre os direitos que lhes assistem.

E o Congresso Nacional de Bioética e o Forum Luso-Brasileiro de Bioética ndo podiam
ficar indiferentes a esta problematica. De facto, alguns dos melhores especialistas
portugueses e estrangeiros, alguns do Brasil, nosso pais irmdo, irdo abordar
cientificamente esta problematica para que as politicas publicas em matéria de cuidados
paliativos sejam tecnicamente fundamentadas ao abrigo dos valores éticos que estao na
base da constru¢cdo de uma verdadeira democracia plural.

A todos os participantes agradeco, em nome da Faculdade de Medicina da Universidade
do Porto e da Associacdo Portuguesa de Bioética, pelo enorme contributo que
seguramente dardo para esta causa e para a refundacdo do sistema de saude de acordo
com os ideais de justica e equidade.






SAUDE E DIREITOS DA CRIANCA — TRATAR VERSUS CUIDAR

EDUARDO CARQUEJA!

A Convengao sobre os Direitos da Crianca adotada pela Assembleia Geral nas Nagdoes
Unidas em 20 de Novembro de 1989 e ratificada por Portugal, em 21 de Setembro de
1990, refere que “a crianga tem o direito de exprimir livremente a sua opinido sobre
questdes que lhe digam respeito e de ver essa opinido tomada em consideragdo. A
crianca tem o direito de exprimir os seus pontos de vista, obter informacdes, dar a
conhecer ideias e informagdes, sem consideragdes de fronteiras. A crianga tem direito a
gozar do melhor estado de satide possivel e a beneficiar de servigos médicos. Os
Estados devem dar especial atengdo aos cuidados de saude primérios e as medidas de
prevengdo, a educacdo em termos de satide publica e a diminui¢do da mortalidade
infantil. Neste sentido, os Estados encorajam a cooperacao internacional e esforcam-se
por assegurar que nenhuma crianca seja privada do direito de acesso a servigos de saude
eficazes”. Por sua vez, as criangas, devido a sua vulnerabilidade, necessitam de uma
protecdo e de uma atencdo especiais ¢ de forma particular da responsabilidade
fundamental da familia no que diz respeito aos cuidados e protecao.

As necessidades das criancas e familias que vivem com doengas limitantes para a vida e
doencas ameacgadoras da vida requerem uma abordagem abrangente e planeamento
exaustivo e integrador de uma equipa multidisciplinar especializada que atue de maneira
interdisciplinar ¢ que englobe obrigatoriamente, ndo s6 a crianga, mas também a
familia.

A sociedade em que vivemos considera que os Servigos de Saude tém como principal
objetivo curar as doencas”. Os hospitais estdo estruturados com tecnologia sofisticada e
profissionais vocacionados para tratarem de forma ativa as doencas.

Os Cuidados Paliativos surgiram como resposta as necessidades do doente em fim de
vida e da sua familia. Esta abordagem deve ser instituida quando o diagndstico,
intervengdes e tratamentos ndo sao limitados a um processo da doenca mas sao
fundamentais para a melhoria da qualidade de vida, amenizando o sofrimento do doente
e da sua familia de forma adequada as suas crengas, educacao e cultura.

Nesta perspetiva, entre o tratar a doenca e o cuidar da crianca, devem estar presentes
contributos da ética clinica que possibilitem a verdadeira relacdo terapéutica, entre os
profissionais de saude, crianca doente e familia.

! Centro Hospitalar de Sdo Jodo
% Diregdo Geral da Saude, Conselho Nacional de Oncologia. Programa Nacional de Cuidados Paliativos. Lisboa:
Direccdo-Geral da Satde; 2005



SAUDE E DIREITOS DA CRIANCA — CRIANCA E VULNERABILIDADE

TELMA SOUSA'

Com o diagndstico de cancro na crianga ou no jovem tem inicio uma complexa fase de
vulnerabilidade psiquica, fisica e econdmica que provoca uma desestruturagao da
normalidade do ntcleo familiar.

E neste momento que se destaca a relevincia dos cuidados paliativos. Com um
acompanhamento bem estruturado, este doloroso periodo podera ser consideravelmente
atenuado através de um apoio as criangas € jovens com cancro e suas familias nas suas
necessidades, em tempo adequado e com a melhor qualidade, em todas as etapas do
tratamento.

Torna-se, por isso, cada vez mais imperativo estreitar a colaboragdo entre os técnicos de
saude e as instituigdes que, como a Acreditar, complementam o apoio ao doente e
familias nos mais variados aspetos e necessidades. Podemos assinalar algumas:
alojamento gratuito para o doente e familias quando vém de longe para tratamentos;
apoio emocional, econdémico, social, escolar; promocao de iniciativas ludicas ou
compromissos de responsabilidade social, tais como informar a sociedade e alterar,
sempre que necessario, politicas vigentes.

Faz sentido e marca a diferenga a dedicagdo vivida em toda a oncologia pediatrica
nacional — tendo em conta a particularidade de cada fase do tratamento e a situacao
socioeconomica ¢ emocional de cada familia. Assim, ¢ possivel, através de todo um
complexo trabalho, minimizar a fragilidade e o sofrimento de criangas e jovens.

Esta ¢ também a missao que move a Acreditar e atrevo-me a dizer, todos nos: “tratar a
crianga com cancro, € ndo s0 o0 cancro na crianga”, promovendo a sua qualidade de vida
e a da familia.

" ACREDITAR - Associacio de Pais e Amigos de Criangas com Cancro



SAUDE E DIREITOS DA CRIANCA — DIREITO A SAUDE

STELA BARBAS'

- Introducao.

- Delimitagdo conceitual dos termos empregues para efeitos da presente exposi¢ao.
- A crianga e o principio da dignidade da pessoa humana.

- Enquadramento juridico do tema.

- Incapacidade juridica dos menores.

- Representacao legal dos menores: nogao, conteudo e limites.

- Poder/dever de representagao legal.

- O equacionar de alguns direitos: eventuais colisdes e sua ponderagao.
- O direito a satilde como um “direito de todos e um dever do Estado”.
- Problematica da efetivacao do direito a satude.

- Cuidados paliativos na crianga.

- A crianga como sujeito de direitos.

- Consideragdes finais.

! Doutora em Direito pela Universidade Autonoma de Lisboa; Mestre em Direito pela Universidade de Coimbra;
Professora Universitaria. Jurisconsulta



CUIDADOS PALIATIVOS: UM IMPERATIVO ETICO E SOCIAL

MARIA GORETTI SALES MACIEL!

Segundo a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), o cuidado paliativo ¢ a modalidade
de tratamento adequada a pessoas portadoras de doenga ou condi¢ao potencialmente
letal. No caso das criancas, considera-se ndo apenas doencas evolutivas mas toda
condi¢do que a torne dependente de cuidados por longa data. Deve ser iniciado o mais
precocemente possivel e alinhado a qualquer outro tratamento que modifique o curso do
adoecimento. (http://www.who.int/nmh/Global Atlas of Palliative Care.pdf)

Em 2014, a OMS reconhece que 40 milhdes de pessoas no mundo necessitam desta
assisténcia e recomenda aos paises que implementem politicas publicas que incluam o
Cuidado Paliativo na atencao integral a satde. O tratamento deve abranger doentes de
todas as idades. Paliar € possivel e imperioso.
(http://apps.who.int/medicinedocs/documents/s21454es/s21454es.pdf).

Na pratica, decisdes sao tomadas a cada momento, sempre contemplando o bem estar da
pessoa e levando em consideracdo sua histéria e valores de vida. Sdo usados
medicamentos para o controle da dor e outros sintomas importantes. Uma equipe de
varios profissionais, muito bem treinados, esmera-se para oferecer o melhor cuidado. E
a morte pode se tornar um evento suave que encerra, de forma natural, uma historia de
vida.

Em outubro de 2016, a Unidade de Inteligéncia do The Economist divulgou um
importante estudo sobre a assisténcia devida a pessoas em fase final da vida. Trata-se de
um conjunto de indicadores que resultam num Indice de Qualidade de Morte que varia
de 0 a 100 pontos. Aplicado a 80 paises de todos os continentes, o indice revela que o
Brasil atinge apenas 42,5 pontos, o que nos coloca em posicao de niamero 42 entre os
paises estudados e numa das piores condi¢cdes na América. Portugal tem 60,8 pontos no
indice e ocupa a 24° posicao.
(http://www.economistinsights.com/healthcare/analysis/quality-death-index-2015)

Composto por 20 indicadores, o indice revela a rara oferta de Cuidados Paliativos aos
que adoecem e morrem por doengas cronicas. No Brasil, calcula-se que apenas 0,3%
receberam alguma forma de aten¢do desta natureza. Em Portugal a percentagem ¢ de
2,9%.

' Médica de Familia e Comunidade, com atuagdo em Cuidados Paliativos; Presidente da Academia Nacional de
Cuidados Paliativos Diretora do Servigo de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Publico Estadual de Sao
Paulo; Diretora do Instituto Paliar ¢ Coordenadora dos Cursos de Especializagdo em Medicina Paliativa e Cuidados
Paliativos do Centro Universitario Sdo Camilo/Instituto Paliar. Sdo Paulo, Brasil



A correcdo desta grave distor¢do demanda alguns esforcos absolutamente alcancaveis e
que resultam numa equacdo positiva em termos de custos para o sistema de saude, a
todos os niveis.

- E necessario formar profissionais capacitados para esta assisténcia. O ensino
dos Cuidado Paliativos deve ser incorporado na graduagdo de todos os profissionais da
area da saude. Condigdo essencial para que a ateng¢ao aconte¢a de forma natural como
em qualquer outra area basica da medicina.

- Medicamentos eficientes para o controle da dor e de outros sintomas precisam
ser disponibilizados.

- Uma politica bem formulada deve colocar o Cuidado Paliativo como elemento
fundamental na rede de saude em todos os niveis.

Mas nada disso tera valor enquanto nao formos capazes de dialogar com os cidadaos
envolvidos de forma correta e aberta sobre o tema. Enquanto falsas esperancas forem
enaltecidas e as palavras e os conceitos forem usados de forma inadequada.

O Cuidado Paliativo representa, neste tempo, o direito inalienavel do ser humano a
assisténcia adequada e a dignidade, qualquer que seja a sua idade ou condigao.



CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: PERSPETIVA DO PALIATIVISTA

FERRAZ GONCALVES'

Segundo a Organizagdao Mundial de Satde (OMS) os cuidados paliativos (CP) para as
criancas representam uma area especial, embora intimamente relacionada com os
cuidados paliativos dos adultos. A OMS define este tipo de cuidados como:

= Os cuidados ativos globais para corpo, mente e espirito das criancas, envolvendo
também o suporte a familia.

» Tém inicio quando a doenga ¢ diagnosticada e continua independentemente de se a
crianca recebe tratamento dirigido a doencga ou nao.

= (Os profissionais de satde devem avaliar e aliviar as perturbagdes fisicas,
psicoldgicas e sociais.

= Os cuidados paliativos eficazes necessitam de uma abordagem multidisciplinar
alargada que inclui a familia e usa os recursos disponiveis da comunidade; pode ser
levada a cabo com sucesso mesmo se os recursos sao limitados.

» Podem ser prestados em instituicdes terciarias, nos centros de saude comunitarios e
mesmo na casa das criancas.

Nas criangas, o cancro nao ¢ a razao predominante para a intervencao de CP porque ha

menor incidéncia de cancro e ha uma maior percentagem de curas relativamente ao que

acontece nos adultos. Sao mais frequentes outras doengas como: fibrose cistica,

malformagdes  (gastrointestinais, cardiacas, etc.), imunodeficiéncias graves,

insuficiéncia renal, insuficiéncia respiratoria, distrofia muscular, doencas metabdlicas

progressivas, anormalidades cromossémicas, osteogenesis imperfeta grave, paralisia

cerebral com infe¢oes recorrentes, SIDA...

Se os CP de adultos t€ém ainda muitas caréncias no nossa pais, os CP pediatricos
estdo numa situacdo ainda pior. Isto deve-se a varias circunstancias como: a
relutancia dos familiares e dos profissionais em passar para cuidados designados
“paliativos”; considerar-se que tratamento curativo ¢ CP s3o mutuamente
exclusivos, implicando estes uma desisténcia no esfor¢o de curar ou deter a doenca;
a complexidade das doencas com apresentagdes e problemas que diferem e se
modificam com a idade das criangas; criangas muitas vezes seguidas durante muito
tempo pela mesma equipa, com relutancia de familiares e profissionais de mudar; a
inexisténcia de pessoal treinado: ha pessoal treinado em pediatria mas nao em CP e
pessoal treinado em CP, mas ndo em pediatria.

Os CP pediatricos colocam outros problemas particulares relacionados com:

= O entendimento das criancas sobre a sua situagdo € a compreensao sobre o
significado da morte que variam com a idade. SO a partir de certa idade
(geralmente entre os 5 e os 10 anos), comegam a compreender a irreversibilidade
da morte;

! Servigo de Cuidados Paliativos IPO Porto



A dificuldade na comunicagdo com as criangas sobre a sua situagdo, ja presente
nos adultos, sobretudo em alguns paises mas que se reveste de dificuldade
particular devido a atitude protetora dos pais e dos profissionais. A intengao
protetora destas atitudes pode levar ao isolamento das criangas;

O impacto que a situacao tem nos pais, nos irmaos e outros familiares proximos;
O impacto da morte de uma crianga € para os pais, geralmente, mais intenso e
prolongado do que o da morte de outras pessoas com outro tipo de relagdes. Ha
uma alta incidéncia de perturbagdo emocional que muitas vezes necessita de
suporte e de acompanhamento formal.



CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS — O PAPEL DO MEDICO

ANA MAIA FERREIRA!

O fator determinante da motivacdo do médico para os cuidados paliativos pediatricos
prende-se com o envolvimento na assisténcia a doentes crénicos com doenca incuravel
ou potencialmente fatal. A necessidade de ajudar o doente e a sua familia obriga a
encarar o sofrimento sob os seus varios aspetos, procurando o entendimento do
«sofrimento global». Neste percurso, ¢ fundamental a comunicagdo e o estabelecimento
de uma relagdo médico-doente-cuidador em que a partilha favorece uma estratégia o
mais consensual e eficaz possivel, no superior interesse da crianga, privilegiando a sua
qualidade de vida. E frequentemente necessario o médico gerir o conflito de interesses
entre a crianga e cuidador(es).

Em relagdo a crianga e adolescente doentes, relembra-se a importancia da expressao
verbal e nao verbal e do brincar como linguagem preferencial. A escola e o aprender
como oportunidade de realizagdo pessoal.

Salienta-se a importancia da comunicacdo com os outros profissionais € o trabalho em
equipa.

Lembrando a definicdo dos objetivos dos cuidados paliativos em Pediatria, ou seja,
desde o diagndstico, de modo holistico, visando o controlo de sintomas e alivio do
sofrimento, da-se particular relevo ao papel do médico no doente pediatrico em fim de
vida. Divido em 3 tipos os elementos facilitadores da abordagem médica nesta fase:
pessoais, da equipa e organizacionais. Como facilitadores pessoais: aceitagdo da
mortalidade como condicdo humana, ideias organizadas sobre o sentido da vida,
capacidade de ser presenga, capacidade empatica, conhecimento da situacao clinica, da
evolugdo previsivel dos sintomas, das armas terapéuticas ao dispor e flexibilidade no
seu uso.

Facilitadores da equipa: conhecimento da filosofia dos cuidados paliativos e sua
aplicacdo, boa comunicacao e apoio entre todos; existéncia de modelos de competéncia
nesta area.

Facilitadores organizacionais: integracao da filosofia de cuidados paliativos, existéncia
de equipa de cuidados paliativos, possibilidade de recurso a outras especialidades (p. ex:
Consulta da Dor/Anestesiologia), possibilidade de cuidados no domicilio.

Concluo salientando a importancia da atualizagdo constante de conhecimentos e
melhoria continua das capacidades de comunicagao.



CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: A PERSPETIVA DO ENFERMEIRO

Jost CARLOS AMADO MARTINS'

A Organizagdao Mundial de Saude define Cuidados Paliativos como uma abordagem em
saude centrada na qualidade de vida dos doentes (e respetivas familias) que enfrentam
problemas decorrentes de doenca incuravel, com prognostico limitado, e/ou doenca
grave, com foco na prevencao e alivio do sofrimento e na identifica¢dao, avaliacao e
tratamento em tempo util e com elevada qualidade dos problemas fisicos, psicossociais
e espirituais (World Health Organization, 2002).

Trata-se por isso de uma resposta multidisciplinar e organizada as necessidades das
pessoas com doenga incuravel. Neste dominio, a enfermagem tem um papel central.

Em Portugal, os Cuidados Paliativos sdo uma area da satde ainda recente, tendo-se
conhecimento da primeira equipa de cuidados paliativos na década de 90 (Neto, et al.,
2010), surgindo entretanto varias outras ao longo do tempo, principalmente depois do
surgimento do Programa Nacional de Cuidados Paliativos em 2004 (Dire¢ao Geral da
Saude, 2004).

Outros marcos recentes foram a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (Dec. Lei 101/2006) e a Lei de Bases de Cuidados Paliativos (Lei 52/2012).
De acordo com o Diretorio Nacional de Cuidados Paliativos que inclui a listagem das
unidades de cuidados paliativos do pais que sdo do conhecimento da Associacdo
portuguesa de Cuidados Paliativos, existem no pais 33 Unidades de Cuidados
Paliativos, 32 Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos e 22
Equipas Comunitarias de Cuidados Paliativos. Para além da escassez da oferta face as
necessidades e da assimetria da oferta em termos geograficos, ¢ notoria a nao
especificidade na area pediatrica.

Quando pensamos no desenvolvimento de conhecimento, ao realizar uma pesquisa na
PubMed com as palavras “palliative and care and pediatrics and Portugal”, encontramos
5 artigos (3 de 2013 e 2 de 2015), quatro centrados nos cuidados paliativos neonatais e
um sobre instrumentos para avaliar a qualidade de vida em criangas em cuidados
paliativos. Ou seja, a produgdo cientifica em Portugal relativa aos cuidados paliativos ¢
ainda incipiente e, no que se refere aos cuidados paliativos pediatricos € praticamente
nula. Uma revisao sistematica da literatura publicada em 2014 que procurou identificar
o estado da arte em Portugal relativo a investigagdo em Cuidados Paliativos (Pinto,
Martins e Barbieri-Figueiredo, 2014), encontrou 49 artigos de autores portugueses
enfermeiros mas nenhum relativo a cuidados paliativos pediatricos.

! Servigo de Pediatria [IPO-Porto



A enfermagem ¢ a profissio que, no sistema de saude, através de intervengdes
autonomas e interdependentes, se centra nas respostas de cada pessoa aos processos de
transi¢dao saude-doenca, procurando a sua independéncia e a maximizagdo do bem-estar
e qualidade de vida. Para o conseguir, as intervengdes que desenvolve tém diversas
intencionalidades: diagnostico, de planeamento, de investigagdo, curativa, estética,
educativa ou paliativa, entre outras.

Para as intervengdes paliativas, o enfermeiro necessita de um conjunto de competéncias,
sempre com uma centralidade na pessoa, em cada pessoa. Apesar de existir ja aprovado
um plano formativo e padrdes de especialidade para uma especialidade em enfermagem
dirigida a pessoa com doenga crdnica e paliativa, ao longo do seu ciclo vital, a verdade
¢ que essa especialidade em enfermagem nao ¢ ainda uma realidade em Portugal, o que
¢ claramente uma lacuna quando pensamos nos direitos de cada cidadao a cuidados de
enfermagem especializados face a sua situagdo clinica especifica, como ¢ o caso dos
cuidados paliativos em geral e dos cuidados paliativos pediatricos em particular.

Acreditamos que este seja uma area de forte desenvolvimento no futuro. Os cidaddos
precisam e tém direito a cuidados de enfermagem especializados na area dos cuidados
paliativos.
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CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: A PERSPETIVA DO PSICOLOGO

MIGUEL Ricou'

Os cuidados paliativos pretendem trazer a pessoa um acompanhamento humanizador
numa altura da evolucdo da doenga em que as respostas mais desejadas pelos doentes
comecam a nao ser possiveis. Os cuidados de satide em geral visam, acima de tudo, dar
a pessoa o maximo de dignidade, o que significara, em boa parte, ajuda-la a encontrar as
melhores respostas em determinada fase ou periodo da sua vida.

O trabalho com criancas ou adolescentes levanta dificuldades acrescidas dado que,
muitas vezes, estes ndo possuem o discernimento necessario para definirem e
assumirem as decisdes no sentido do seu melhor interesse. O envolvimento da familia
torna-se pois central neste contexto. E da relagio entre o melhor interesse da crianga ou
adolescente e os desejos da familia que podem surgir os dilemas éticos mais complexos.

A psicologia visa, essencialmente, promover o autoconhecimento da pessoa com vista a
sua autodeterminagao, partindo do pressuposto que quanto mais a pessoa souber sobre si
propria melhores decisdes podera tomar.

Fica clara a complexidade deste desafio quando falamos do papel do psicélogo em
cuidados paliativos. Os conceitos da familia, a maturidade da crianga e os medos dos
profissionais de saude sdo fatores complexificadores de uma relagdo que terd tanto de
util como de dificil.

Pretende-se com esta comunicagao trazer a discussao estas e outras questdes igualmente
pertinentes que auxiliem os profissionais a ultrapassar os seus proprios conceitos sobre
a morte e o processo de morrer.

! Departamento de Ciéncias Sociais e Satde da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
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TRAFICO DE SERES HUMANOS — PERSPETIVA DOS JOVENS DO 9° ANO DO
MUuUNICiPIO DO PORTO

BARBARA RODRIGUES', RUI NUNES?, CRISTINA SANTOS®, [VONE DUARTE?

O Trafico de Seres Humanos (TSH) ¢ um crime em expansao que tem ganho contornos
cada vez mais preocupantes. O namero de menores que tém sido traficados e explorados
regista uma evolucdo alarmante. A necessidade de (in)formar os jovens sobre este crime
acentua a emergéncia do papel das escolas e das familias como principais fontes de
transmissao de conhecimentos. Assim, o objetivo do nosso estudo consiste na
caracterizacdo dos conhecimentos dos jovens sobre este crime e as suas formas de
aquisicdo. A nossa amostra foi constituida por 305 jovens, entre os 13 e os 18 anos, que
frequentavam o 9° ano do ensino publico. Foram recolhidos questiondrios numa turma
do 9° ano em 14 escolas publicas do Municipio do Porto.

95% dos jovens da nossa amostra ja ouviram falar sobre TSH mas apenas 24% afirmam
que conhecem a defini¢do deste crime. No entanto, apenas 5 jovens responderam
corretamente as questdes colocadas. Dos jovens que ja ouviram falar do crime, 94%
obteve essa informagdo através da televisdo e apenas 21% em palestras na escola. Ha
significativamente maior percentagem de raparigas a ouvir falar sobre TSH no seio
familiar e a ter apenas uma ideia sobre a definicdo, enquanto existe significativamente
maior percentagem de rapazes a achar que conhecem a defini¢ao. Por outro lado, existe
uma percentagem significativa de raparigas a serem contactadas por estranhos ¢ a
receber propostas duvidosas nas redes sociais.

Parece existir um grande défice de conhecimentos por parte dos jovens sobre TSH.
Grande parte desse défice podera dever-se a pouca informagao fornecida pelas escolas,
uma vez que uma pequena percentagem afirmou ter recebido palestras nos
estabelecimentos de ensino. Os resultados sugerem a necessidade de introducdo desta
tematica nas escolas para aumentar o conhecimento e diminuir a possibilidade de os
jovens serem alvos faceis.
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O QUE E BIOETICA? EMOCAO E CONSCIENCIA DO VIVIDO EM CONTEXTOS
DE EXCLUSAO/INCLUSAO SOCIAL

FATIMA CATAO', RUI NUNES®

Discute-se neste ensaio, intitulado — O que ¢ Bioética?, sobre Bioética- emogado e
consciéncia do vivido em contextos de exclusdo/inclusdo social. Toma-se como norte
estudos anteriores realizadas pelos autores e por pensadores classicos e contemporaneos
em torno de construcdes e reflexdes sobre Ser Humano, Etica, Bioética. Busca-se
didlogos com avangos importantes nos campos do Método, da Biologia da Psicologia e
Neurociéncias sociais , da Saude. Tem-se como objetivo contribuir para producao de
referencial analitico sobre Bioética - estudo da agao e reflexao - emocao e consciéncia
do vivido em contextos de exclusdo/inclusdao. A Bioética, enquanto estudo da acdo e
reflexdo do vivido, trata do conhecimento do ser humano concreto, na sua totalidade e
em ato: quem ¢ , como se faz humano, o que sente, o que pensa, como age e reflete nas
praticas do quotidiano?. O ensaio estd organizado em cinco eixos emergentes na
constituicdo desse processo: Etica e Bioética, Exclusdo/inclusdo social, Questdes de
método, Ser Humano e emog¢do, Ser Humano e consciéncia. Esta perspetiva de
pensamento nao deixa de ser uma profunda provocacdo e questionamento para todos os
seres humanos que lutam na constru¢do de um mundo melhor: profissionais da satde,
cientistas, pesquisadores, os que se dedicam a reflexdo bioética, na ardua tarefa de
promover ¢ defender a vida humana e cosmico-ecologica, no reconhecimento da
dignidade intrinseca da pessoa e sua integralidade corporal, psiquica, social e espiritual.
Que conce¢ao de ser humano- emocgao e consciéncia embasa a visdo e convic¢ao de
nosso modelo de bioética? Tem-se como enorme desafio refletir e aprofundar sobre a
necessidade emergente de um pensamento Bioético que promova e pratique no
quotidiano vivido a expansdao humana no mundo contemporaneo, com vista a inclusao
e nao a exclusao e que garanta um futuro digno para toda a humanidade.
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CONSENTIMENTO INFORMADO: DA PROTECAO A PARTICIPACAO, DA
INCAPACIDADE A POSITIVIDADE NA ADMINISTRACAO SIMBOLICA DA
INFANCIA

HELGA CLAUDIA CASTRO!

Entender a crianga numa perspetiva holistica e enquanto ser biopsicossocial importa que
se considere, em simultaneo, natureza e cultura, individuo e grupo, corpo e pensamento,
acdo e reflexdo (Sarmento, 2009; Prout, 2011). Nesta medida, exige-se o exercicio da
participacdo das criangas nas decisdes seja no espago publico e no privado, como na
dimensao coletiva e na pessoal, neste tempo social ¢ metodologico no qual a crianga ¢
sujeito de conhecimento, para além de sujeito de direitos.

Neste sentido, o consentimento enquanto pressuposto ético fundamental da propria
participacdo e da competéncia que se reconhece as criangas nao podera deixar de lhes
ser solicitado, dado o impacto sobre todos os outros direitos (Alderson, 1995).

Muito embora a Conven¢ao sobre os Direitos da Crianca, a Carta da Crianca
Hospitalizada, a Convengdo sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina, a Declaragao
sobre as Normas Universais em Bioética, o Codigo Deontologico da Ordem dos
Médicos, o Codigo Penal estabelega como critério a maturidade e o discernimento
enquanto condicdo para participar, uma vez que entendem a crianga como um ser em
desenvolvimento, dever-lhe-4 ser dada uma interpretacdo mais lata. Pois todas as
matérias que digam respeito aos direitos humanos devem ser interpretados segundo a
melhor doutrina destes direitos fundamentais e dessa forma se superam
constrangimentos técnicos e profissionais e se asseguram as devidas repercussoes éticas
e juridicas.

Propde-se porquanto discutir e refletir sobre os desafios éticos e as (novas)
responsabilidades em torno do consentimento informado, suscitadas pelas
determinagdes de liberdade e autodeterminacao, de dignidade da pessoa humana e do
superior interesse da crianga, enquadradas no exercicio do direito a participar que
assiste as criangas em todas as decisdes que com elas se relacionem. Superando assim
um paradigma de controlo dos adultos exercido sobre as criangas, sobre os seus
conhecimentos e sobre os seus direitos.
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INTERFACE ENTRE A PSICOLOGIA E A ESPIRITUALIDADE NOS CUIDADOS
PALIATIVOS

MARIA FRANCISCA REGO!, RUT NUNES?

4

Nos cuidados paliativos, o modelo biopsicossocial-espiritual ¢ essencial para a
compreensdo do paciente na sua totalidade. Assim, um cuidado holistico requere o foco
nas necessidades fisicas, psicoldgicas, socais e espirituais, sendo natural o surgimento
de questdes espirituais durante o processo de morte.

A espiritualidade ¢ muitas vezes uma questdo relevante neste contexto, tendo
implicagdes a nivel do funcionamento psicoldogico e bem-estar do paciente, dos
familiares e também dos profissionais de saide. No entanto, existe uma tendéncia em
referir a espiritualidade em conjunto com a religido, como observado na maioria das
investigacdes que abordam esta tematica. Entre as varias defini¢des, a espiritualidade
pode ser caracterizada como um processo de autodescoberta e de procura do sagrado ou
seja o que da a uma pessoa o sentido do significado e propdsito da vida.

A incorporagdo da espiritualidade no suporte psicoldgico nos cuidados paliativos ¢
consistente com o modelo biopsicossocial-espiritual. De acordo com Tan’, pode haver
uma integragdo implicita ou explicita da espiritualidade no apoio psicologico. Na
integragdo implicita, os problemas espirituais s6 serdo abordados caso identificados pelo
paciente. Por outro lado, a abordagem explicita incorpora questdes espirituais /
religiosas na terapia, o que pode cair fora dos limites éticos de competéncia e formacgao
de um psicologo.

Para uma populacdo multicultural seria mais adequada uma integracao implicita mas
com uma iniciativa adicional por parte do psicologo para lidar com a “saude espiritual”
do paciente. E essencial que o psicologo escute sem julgamento e auxilie os pacientes a
determinar quais acdes sao necessarias para satisfazer essas necessidades. No caso de o
paciente necessitar de uma orientacao religiosa / espiritual mais explicita, a colaboragao
de um especialista em cuidados espirituais serd necessaria.

Neste sentido, o apoio psicoldgico a pacientes em fim de vida beneficiara com a
incorporagao da avaliacdo da saude espiritual do paciente, uma vez que demonstra
inclusdo cultural e compreende o paciente como um todo, promovendo uma resposta
adequada as necessidades do paciente e ao processo de morte.
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EQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS — O
PAPEL DO(A) ASSISTENTE SOCIAL

MARCIA CORREIA'

Os cuidados paliativos em Portugal assumem-se como uma preocupagao, pretendendo-
se responder satisfatoriamente as necessidades especificas e particulares das criancas e
seus familiares, em regime de consulta e internamento. Temos assistido ao incremento
de programas de satide que preconizam respostas as especificidades dos cuidados
paliativos em pediatria, porém, continuam a manter-se inconsistentes ¢ a derivar da
medicina paliativa dos adultos, necessitando de maior investimento técnico e pessoal.

Os cuidados paliativos pediatricos afiguram-se como um desafio pela necessidade de
criacdo de equipas com competéncias diferenciadas capazes de sustentar as caréncias da
crianca, familia e profissionais de satde.

Este estudo pretendeu determinar de que modo a equipa intra-hospitalar de suporte em
cuidados paliativos pediatricos, implementada no Centro Materno Infantil do Norte,
podera melhorar o atendimento a populacao pediatrica.

Trazendo para a discussdo o papel do assistente social integrado na equipa
multidisciplinar pretendendo-se que desempenhe um papel ativo na resposta as
necessidades psicossociais da crianga e familia, bem como auxilie na articulagdo com a
institui¢ao de acolhimento para este fim, designadamente a Instituicao Kastelo.

Para este estudo foram utilizados dados estatisticos que dizem respeito a consulta e
internamento de criangas (0-18 anos) portadoras de doenga crénica, acompanhadas no
Centro Hospitalar do Porto, durante um periodo de 3 anos (2010-2013).

Os resultados obtidos permitem constatar que a populagdo com necessidade de
acompanhamento continuado em regime de consulta externa ¢ de cerca de 1800 criangas
por ano. Pelo grau de complexidade dos quadros clinicos de doenca cronica,
potencialmente evolutiva, justifica-se a criagdo de uma equipa de Cuidados paliativos
intra-hospitalar pedidtrica, com vista a satisfacdo na prestagdo de cuidados por
exceléncia.

! Centro Hospitalar do Porto, Centro Materno-Infantil do Norte



CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: CONTRIBUTO PARA A
COMPREENSAO DO LUTO PARENTAL

MARTA GONCALVES

A Morte ¢ o maior mistério da vida, mas ¢ também o que mais nos faz pensar no sentido
da nossa existéncia. Na area da saude, este tema parece a partida bastante contraditorio,
uma vez que os profissionais sao formados para curar, isto ¢ promover a vida. Contudo
quando curar j& nao € possivel, o cuidar toma o seu lugar e ganha forma nos cuidados
paliativos, desde o diagndstico e para além da morte. Todavia, a morte de uma crianga
carece de um olhar especial, ela contraria o ciclo vital que pressupde que todos nos
nascemos, crescemos, tornamo-nos adultos e morreremos um dia. Concretamente em
Portugal, existe a falta de equipas de cuidados paliativos pediatricos capazes de dar
respostas as familias que deste apoio necessitem, podendo assim, favorecer a
manuten¢do do sofrimento e segregacgao.

O presente projeto de estudo tem como objetivo em primeiro lugar representar um
contributo para o “estado da arte” na area dos cuidados paliativos pediatricos. Para além
disso, procura-se dar relevo a esta area particular, em especial ao processo - por vezes
lento e ainda enigmatico — de perder gradualmente um filho e a imagem que se foi
construindo dele.

A investigacao ¢ de natureza exploratoria, com abordagem metodoldgica mista, através
do estudo de dois casos de pais, no periodo entre os 12 e 24 meses apOs a perda.
Procurou-se analisar a satisfacdo global com a vida, especificamente o bem-estar
subjetivo ¢ o impacto de evento sentido pelos pais, bem como a exploracdo da
experiéncia de luto dos mesmos. Para tal recorreu-se aos questionarios Impact of Event
Scale-Revised (IES-R) e Indice de Bem-Estar Pessoal (IBP), bem como a analise da
entrevista semiestruturada. Da analise dos dados, verificou-se que, apesar dos pais
entrevistados apresentarem indices de satisfacdo com a vida significativamente inferior
a média da populagdo portuguesa, o impacto da perda nao revelou ser indicativo de
stress clinicamente significativo. Da andlise qualitativa da entrevista emergiram sete
categorias: Recordacdes do filho, Fim do sofrimento, Curso da doenca de mau
prognostico, Suporte Social na Doenga e no Luto, Mudanga Pessoal, Fatores de Ajuda
no Processo de Luto e Singularidade do Luto Parental.

Os resultados deste estudo permitem refletir sobre a experiéncia dos pais que viveram a
doenca paliativa do seu filho. Sendo também realgados os aspetos que podem necessitar
de interveng¢ado - de modo a facilitar este processo que os pais atravessam - tendo como
consequéncia natural a melhoria dos servigos prestados.



ENSINO DA MEDICINA NUM HOSPITAL UNIVERSITARIO:
ENQUADRAMENTO ETICO

PEDRO SIMOES®, PEDRO MATOS®, BEATRIZ FRANCA®, MARIA MANUELA ESTEVINHO®

O ensino da medicina era inicialmente praticado no domicilio do doente. Apenas no
século XIX, o hospital passou a ser, por exceléncia, o local de aprendizagem médica.
Um hospital universitario ¢ uma instituigdo que agrega a capacidade assistencial de
referéncia com o ensino da medicina e com a realizagdo de investigagdo e translacao
desta para a pratica clinica. Assim, mais do que um centro académico assume-se como o
suporte intelectual do sistema de saude. Contudo, um hospital universitario nao ¢ apenas
um laboratério de aprendizagem desligado das necessidades concretas das pessoas e da
comunidade.

Todos os estudantes estdo sujeitos a um conjunto de normas ético-deontoldgicas cujo
principal objetivo € maximizar os beneficios que a relagdo tripartida entre o Doente,
Médico e Estudante podera trazer para as trés partes. A violacdo destas normas ¢
passivel de sangdes disciplinares. O Médico apresenta um papel extremamente
importante e, como tal, de grande responsabilidade, na medida em que ¢ essencial que
este alcance um equilibrio entre o seu papel de cuidador e de educador. E ainda
importante relembrar que a intervencao dos estudantes na privacidade do Doente pode
ser entendida como benéfica, mas, por outro lado, pode comportar um maior
desconforto e mal-estar ao Doente que se encontra numa posi¢ao de fragilidade.

A relagdo tripartida anteriormente mencionada, bem como os direitos e deveres que
assistem cada um ficam bastante evidentes nos varios momentos e casos da vida
hospitalar. Devera o Médico pressionar os Doentes a aceitar a presenca dos estudantes,
tendo por base o facto de serem fundamentais para a sua aprendizagem? Deverdo os
doentes aceitar a presenca de um numero de estudantes superior ao que consideram
aceitavel? Para esta discussao ¢ essencial o suporte dado pelos principios éticos e que
nos permitem clarificar o papel de cada um dos envolvidos.

! Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
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IMPACTO DA INTEGRACAO PRECOCE DOS CUIDADOS PALIATIVOS NO
DOENTE COM CANCRO AVANCADO

ADRIANA PALHARES', CAROLINA SALES?, CRISTIANA LOPES®

Introducio: Nos ultimos 20 anos, conheceram-se multiplos progressos ao nivel do
controlo da progressao da doenga oncoldgica, no entanto, os avangos cientificos no
controlo de sintomas fisicos, psicossociais e espirituais em doentes com cancro
avancado ndo foram tdo evidentes. '! A referenciagdo precoce para os Cuidados
Paliativos (CP) tem sido ressaltada como forma de ultrapassar este gap. *™*!

Objetivos: Os autores propdem-se a apresentar uma revisao da literatura sobre o
impacto da integragao precoce dos CP na doencga oncoldgica avangada.

Materiais e métodos: Procedeu-se a uma pesquisa bibliografica com recurso a Pubmed
com a pesquisa dos termos Mesh: "neoplasms", "palliative care" e "referral and
consultations". A pesquisa gerou 342 artigos. Apods a leitura dos abstracts, incluiu-se um
total de 18 artigos com potencial interesse.

Resultados: Conceptualmente estdo descritos 3 modelos de integragdo de cuidados de
suporte ao doente oncoldgico avancado. ™) Dos modelos definidos, o modelo de pratica
assistencial integrada entre oncologista e equipa de CP tem assumido especial atengao,
existindo evidéncia crescente de que a integragao precoce, a par do diagndstico, melhora
uma variedade de outcomes como controlo de sintomas, *'" qualidade de vida (QoL)
relacionada com cancro, > ' ' redugio de custos associados aos cuidados do doente
com cancro avancado 'Y e sobrevida desta populagdo. > 1> 1%

Conclusao: Doentes com cancro avangado apresentam, ad initium, necessidades fisicas,
psicossociais e espirituais especificos, beneficiando de uma intervencao especializada,
precoce ao nivel dos cuidados paliativos.

A referenciacdo, precoce ¢ integradora para os CP, otimiza o diagndstico/controlo de
sintomas, promove a QoL destes doentes, reduzindo os custos associados, com impacto
ao nivel da sobrevida desta populacdo. A integracdo precoce para os CP assume-se,
assim, como um potencial na qualidade dos cuidados prestados ao doente.
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TWO YEARS AFTER THE LEGALIZATION OF EUTHANASIA ON MINORS IN
BELGIUM

ALEXANDER BREZINA'!, VALENTIN COUTANT?, STEPHAN CLEMENT DE CLETY'

On February 2014, Belgium became the second country to legalise euthanasia of
children suffering from an incurable disease but the first to do it without any limit of
age. The vote provoked many reactions all over the world.

This law is an extension of the 2002 law that allows euthanasia for adults under well-
defined conditions. Some criteria are specific to minors. The patient must be terminally
ill and enduring unbearable physical suffering that cannot be relieved. Both parents
must agree, and the capacity of judgement of the minor to appreciate all the
consequences of his/her demand must be evaluated by the medical team and an
independent psychiatrist or psychologist. The law notably excludes children with
psychiatric disorders or altered mental status. It also excludes proxy requests.

In two years' time, no case of euthanasia in minors has been reported in Belgium. The
majority of the children are dying after a decision to limit treatment and more frequently
at home. Others causes of death are cardiac arrest and brain death. Suffering should be
avoided at all times by using effective medications. Drugs could have a double effect.

This law has had a great impact by stimulating reflection about end of life of young,
suffering patients, in the medical field as well as among the general population. This
leads to further development of palliative care for children, including creation at our
University of a course on palliative care for medical students during their 5" year. Every
effort should be made in order to improve the end of life of children.

! Medical student. Faculty of Medicine, Université catholique de Louvain, Belgium
2 Medical student. Faculty of Medicine, Université catholique de Louvain, Belgium



PRODUCAO ACADEMICA POS-GRADUADA SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS EM PORTUGAL

ALEXANDRA PEREIRA%; AMELIA FERREIRA®; JOSE MARTINS?

Introducio: Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) sdo uma area relativamente
recente em Portugal. Internacionalmente a formacao e a investigacdo t€m sido aspetos
chave na difusdo da filosofia dos cuidados paliativos (CP) em diversas vertentes.

Objetivos: Conhecer e analisar os trabalhos académicos pds-graduados sobre CPP
produzidos em Portugal.

Metodologia: Estudo do tipo bibliométrico, descritivo e retrospetivo, recorrendo a
analise dos resumos de dissertacdes de mestrado (DM) e teses de doutoramento (TD)
publicadas em 31 repositorios cientificos de instituigdes do ensino superior entre 2000 e
2014. Utilizaram-se como termos de pesquisa ‘“cuidados paliativos” nos campos
“assunto” ou “descri¢ao” ou “palavra-chave”. A investigagao foi desenvolvida de forma
independente por dois investigadores entre, 24 de Fevereiro a 2 de Marco de 2015.
Quando existiram divergéncias na analise, a tomada de decisao foi efetuada em
conjunto, apos discussao.

Resultados: Obtiveram-se 1815 resultados em 24 repositorios eletronicos. Excluiram-se
1807 resultados (165 nao correspondiam ao formato; 1252 nao correspondiam a
tematica dos CP; 6 estavam repetidos; 384 correspondiam a trabalhos na area dos CP de
adultos). Obtiveram-se, por isso, 8 CP. De referir que 50,0% dos trabalhos foram
realizados por enfermeiros. O trabalho mais antigo ¢ de 2007 e o mais recente de 2013.
A produgdo académica neste contexto ¢ mais relevante na regido norte (62,5%). A
metodologia mais utilizada ¢ a Qualitativa (50,0%). Em relacdo a populacdo-alvo, os
cuidadores e os profissionais de saude sdo os mais representados (37,5% cada). O
contexto hospitalar ¢ o mais estudado (50,0%).

Conclusodes: A producao académica na area dos CPP em Portugal ¢ ainda reduzida,
pelo que se considera que devera ser uma area de investigagcdo prioritaria no futuro.
Reconhece-se como principal limitagdo deste estudo a inclusdo tunica de trabalhos
académicos publicados em repositorios eletronicos.

! Head of the department of Pediatrics Intensive Care, Cliniques Universitaires Saint-Luc, Université Catholique de
Louvain, Brussels, Belgium

% Enfermeira Especialista em Enfermagem Comunitéria a exercer fungdes na UCC Lousada; Mestre em Cuidados
Paliativos pela FMUP; Doutoranda em Ciéncias de Enfermagem no ICBAS

3 Enfermeira Especialista em Enfermagem Comunitéria a exercer fungdes na UCC Lousada; Mestre em Cuidados
Paliativos pela FMUP; Doutoranda em Ciéncias de Enfermagem no ICBAS

4 Professor Coordenador da ESENFC; Professor Convidado da FMUP; Mestre em Bioética; Doutor em Ciéncias de
Enfermagem



SOFRIMENTO EM CUIDADOS PALIATIVOS

ANA CRISTINA ALVES DOMINGUESl, ANA ISABEL PEREIRA BARBOSAZ, ANA ISABELA
TEIXEIRA MONTEIRO’

Introducio: Os Cuidados paliativos sdo cuidados ativos, globais e multidisciplinares,
prestados a doentes em condi¢do de excessivo sofrimento, no decorrer uma doenca
incuravel e em estado avangado. Segundo Rodgers e Cowles sofrimento “é uma
experiéncia pessoal, egocéntrica e complexa que envolve um evento intensamente
negativo ou uma ameaga percebida.”

Para Barbosa existem 4 grandes dimensdes no conceito de sofrimento global: a Fisica,
Psicolégica, Espiritual e Relacional. O controlo destas 4 dimensdes do sofrimento ¢ o
que permite atingir melhorar a qualidade de vida tanto dos doentes como dos seus
familiares. E importante identificar os sinais dos diferentes tipos de sofrimentos para
que se possa prestar os melhores cuidados, reduzindo o sofrimento e melhorando a
qualidade de vida dos doentes.

Objetivos: Rever a literatura existente referente ao sofrimento em Cuidados Paliativos e
rever algumas estratégias para melhor identificar e cuidar os diferentes tipos de
sofrimento.

Resultados: Com a revisdo da literatura apresentada, destacam-se os tipos de
sofrimento definidos por Barbosa. Fundamentalmente pretende-se delinear a causa do
sofrimento e os procedimentos clinicos a seguir para minimiza-lo e proporcionar o
maximo de conforto ao doente.

Conclusao: Na pratica clinica diaria muitas vezes ¢ dificil distinguir a causa e
consequentemente, o tipo de sofrimento que esta a ter maior impacto negativo na
qualidade de vida do doente, isto acontece porque na maioria das vezes, o sofrimento
pode dever-se a varios fatores e ndo apenas a um fator isolado.

Assim, em Cuidados Paliativos ¢ importante saber distinguir os diferentes tipos de
sofrimento existentes, assim como conhecer os sinais € as diversas causas para que
desta forma se possa planear as intervencdes mais adequadas a cada doente e familia.

! Enfermeira no Centro Hospitalar do Porto
% Interna de Formagdo Especifica de Medicina Geral e Familiar USF UarcoS
3 Enfermeira na Unidade de Cuidados Continuados de Laveiras



URGENCIAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

ANA VITOR SILVA', ANA MARGARIDA PINHO', BRUNO FEITEIRA?

Introducio: Os doentes de Cuidados Paliativos (CP) sdao portadores de doencas
ameacadoras de vida, pelo que a defini¢do de urgéncia ndo ¢ simples. As situagdes
consideram-se de urgéncia por provocarem sintomas intensos ou alteracdes graves e
irreversiveis da fungdo, sendo definidas como qualquer alteracao clinica inesperada que
induz grande stress no doente e seus cuidadores, representando um grande desafio para
os profissionais de saude.

Objetivos: Apresentar as principais urgéncias em CP; expor uma abordagem
diagnostica e terapéutica para cada uma das situagdes.

Métodos: Pesquisa de artigos nas bases de dados de Medicina Baseada na Evidéncia,
sem limite de datas, utilizando como termos MeSH “Palliative Care” and “Urgent
Care”, bem como pesquisa bibliografica em manuais de referéncia.

Resultados: As principais € mais frequentes urgéncias reconhecidas em cuidados
paliativos sao: Hemorragia, Sufocacdo, Sindrome da Veia Cava Superior, Compressao
Medular, Sindrome Serotoninérgico, Fraturas osseas, Convulsdes, Hipercalcémia e
Delirium. A abordagem diagnostica e terapéutica destas situacdes deve ter em conta a
sua etiologia multifatorial, bem como a individualidade de cada doente e situagdo
especifica. A rapidez e firmeza de atuacao dos profissionais de satde sdo essenciais para
a resolucdo do problema com sucesso, devendo a situacao ser avaliada de forma rapida
e rigorosa tendo em atencdo: a natureza da emergéncia, a sintomatologia associada,
condig¢des clinicas do doente antes do episodio, fase de evolucdo da doenga de base e
seu prognostico e vontade expressa do doente e seus cuidadores.

Conclusao: Uma vez que muitas das urgéncias em CP sdo previsiveis, sempre que
possivel devemos antecipar os acontecimentos discutindo a possibilidade da sua
ocorréncia com o doente, cuidadores e equipa terapéutica, de forma a reduzir o stress
associado e mais facilmente tratar o episoddio agudo.

"Interna de Especialidade de Oncologia Médica, Servico de Oncologia Médica do IPO Porto



VIA SUBCUTANEA: UMA OPCAO EM CUIDADOS PALIATIVOS?

CARMEN PINTO®, CLAUDIA BARROS”, SUSANA REIS®

Introducio: O controlo dos sintomas assume uma enorme importancia para o doente
em cuidados paliativos, sendo uma prioridade central para o seu bem-estar. A via de
elei¢do para administragao de farmacos ¢ a oral, no entanto, quando esta deixa de ser
vidvel, a via subcutanea podera ser uma alternativa.

Objetivo: Identificar as indicagdes para a via subcutdnea, as suas vantagens € 0s
farmacos que poderao ser administrados.

Metodologia: Pesquisa bibliografica nas bases de dados (PubMed e UpToDate)
utilizando os termos MeSH “subcutaneous injection” e “Palliative Care”. Pesquisados
artigos em Portugués e Espanhol utilizando os termos “via subcutanea” e “Cuidados
Paliativos™.

Resultados: A via subcutinea pode representar uma alternativa as vias oral e
endovenosa para controlo sintomatico em doentes paliativos. E mais segura, menos
agressiva e menos complexa do que a via endovenosa. E mais confortavel e nio requer
imobilizacao e permite maior autonomia do doente, possibilitando administrar farmacos
sem recorrer a hospitalizagdes. Todas estas vantagens resultam numa maior qualidade
de vida para os doentes e respetivas familias. Os farmacos mais administrados por esta
via sdo: butilescopolamina, dexametasona, haloperidol, levomepromazina,
metoclopramida, midazolam, morfina, tramadol, ondansetrom, ranitidina, furosemida,
fenobarbital, diclofenac, ceftriaxona.

Discussao/ Conclusao: A via subcutanea pode ser uma alternativa a via oral no doente
em cuidados paliativos. A sua utilizagdo, comparativamente a via endovenosa, reduz a
frequéncia das hospitalizagdes, sendo igualmente eficaz. Torna-se vital que os
profissionais de saide conhecam a via subcutdnea e a saibam manusear com vista a
promover o conforto e aumentar a qualidade de vida do doente em cuidados paliativos.

! Interna de Especialidade de Medicina Geral e Familiar, USF Familias
2 Enfermeiro, Luz Satude Clipovoa - Pévoa de Varzim

3 Licenciada em Educacdo Social

* Enfermeira na Unidade de Cuidados Paliativos do CHTMAD

5 Médica Interna de MGF na USF Ponte, ACeS Alto Ave



TERAPIA DA FALA NOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS — REVISAO
NARRATIVA

CLAUDIA BARRIGUINHA

Introducio: Cabe ao Terapeuta da Fala contribuir para a melhoria da degluti¢do,
adaptacdo ou preservacao do prazer da alimentagdo por via oral. Para além disso, este
profissional pode auxiliar no restabelecimento ou adequagcdo da comunicagdo,
aumentando a integracao social e familiar da criangca em Cuidados Paliativos.

Objetivos: Averiguar se a Terapia da Fala tem um impacto positivo ao nivel da
comunicacdo ¢ degluticdo, na intervengdo terapéutica com criancas em Cuidados
Paliativos.

Implicagoes para a pratica profissional: Poucos sdo os Terapeutas da Fala que
integram uma equipa de Cuidados Paliativos em Portugal e escassos sdo os artigos que
evidenciam o seu papel neste contexto. Em contrapartida, os artigos existentes
comprovam a eficacia e importancia da integragdo deste profissional na equipa de
Cuidados Paliativos. Criangas em Cuidados Paliativos podem apresentar dificuldades de
comunicagdo. O Terapeuta da Fala pode ajudar a crianga a maximizar o seu potencial de
comunicagdo. Depois de avaliar esta competéncia e se as funcdes residuais (fala e
capacidades motoras) forem escassas, o Terapeuta da Fala pode planear e comecar a
recorrer & Comunica¢ao Aumentativa e/ou Alternativa. Por sua vez, o Terapeuta da Fala
pode realizar uma avaliagdo objetiva; realizar terapia direta; e ensinar a crianca € a sua
familia a lidarem com as dificuldades de degluticdo (utilizando as estratégias
compensatorias mais adequadas, aprendendo os riscos envolvidos no processo de
degluti¢ao e usando a dieta mais adequada).

Conclusoes: Futuramente seria crucial investir em estudos que relacionem a atuacao do
Terapeuta da Fala em Cuidados Paliativos Pediatricos e a melhoria da qualidade de vida
destas criangas, familiares e equipa de profissionais envolvidos.



A COMPAIXAO0 EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS:
CONTRIBUTOS PARA A DEFINICAO DE UM CONCEITO PARA A
ENFERMAGEM

CLAUDIA SOFIA NUNES?, ANA PAULA FRANCA®, TERESA CRISTINA RIBEIRO*

Todos parecem concordar que a compaixao ¢ inerente ao cuidado de enfermagem,
encontrando-se na esséncia da profissao desde a sua génese, contextualizando e dando
significado aos cuidados, enaltecendo a exceléncia da sua pratica. A clarificagdo do
conceito de compaixdo ¢ fundamental e determinante, uma vez que a sua compreensao
clara e plena permite reclamar e reconhecer a compaixdo como uma dimensdo da
enfermagem, enquanto ciéncia, ao invés de apenas ser considerada como um mero trago
de carater da profissao.

Poucos sdao os estudos na area pediatrica relativos a compaixdo, nomeadamente em
cuidados paliativos. Foi desenvolvida uma investigagao, tendo como objetivo analisar o
conceito de compaixdo subjacente a pratica dos enfermeiros em cuidados paliativos
pediatricos e como finalidade contribuir para a analise do conceito de compaixao em
enfermagem de saude infantil e pediatria e para a humanizagdo dos cuidados de
enfermagem a crianga e sua familia, em contexto paliativo.

Foi utilizada uma metodologia qualitativa, exploratoria, descritiva e transversal, tendo a
pesquisa sido estruturada de acordo com as oito etapas do método de analise conceptual
de Walker e Avant (2005). Foram realizadas entrevistas, entre abril e julho de 2014, a
12 enfermeiros, com um tempo minimo de servico profissional de trés anos e um
maximo de vinte anos, selecionados através de uma amostra intencional do tipo “Bola
de Neve”. Estas entrevistas foram submetidas a0 método de andlise de contetido de
Bardin.

Os resultados deste estudo permitiram identificar trés atributos do conceito — ter
sentimentos, estabelecer uma relagdo de ajuda; fazer algo pelo outro -, identificar os
seus antecedentes e as suas consequéncias, selecionar historias de compaixao e de nao
compaixao, casos modelos e adicionais, conduzindo a proposta de alguns indicadores
empiricos ¢ de uma definicao para o conceito de compaixao dos enfermeiros perante a
crianca e sua familia, em cuidados paliativos.

! claudiabarriguinha@gmail.com, CERCIGaia
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BURNOUT NOS PROFISSIONAIS DE SAUDE EM CUIDADOS PALIATIVOS

CONCEICAO MAGANO', DANIELA OLIVEIRA?, HELENA MAGALHAES®

A sindrome de burnout é definida como um estado de exaustdo emocional, diminui¢ao
da realizagdo pessoal e despersonalizacdo que acarreta efeitos negativos nos niveis
individual, profissional, familiar e social.

Os profissionais de saude que trabalham em Cuidados Paliativos estdo expostos no seu
dia-a-dia a factores stressantes da sua atividade, sendo por isso considerados um grupo
de risco para o desenvolvimento de burnout.

O burnout tem sido mais estudado em profissionais de satde, concretamente em
enfermeiros e médicos, existindo poucos estudos em Portugal e especificamente em
Cuidados Paliativos.

Com este trabalho, pretendemos desenvolver uma reflexdo sobre o tema (através da
pesquisa na Pubmed e leitura de dissertagdes/teses de mestrado), nomeadamente sobre
os factores de risco, os principais sinais/ sintomas associados, as ferramentas de
avaliacdo de risco e as estratégias de intervencdo a implementar para prevenir o seu
desenvolvimento.

Segundo os dados da literatura, chegamos a conclusao que os profissionais de saude que
trabalham em cuidados paliativos em Portugal apresentam indices de burnout inferiores
ao que seria esperado. A valorizacao do trabalho em equipa parece ser protetora, bem
como as estratégias desenvolvidas individualmente.

"Enfermeira Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica, CHSJ Porto, estudante Mestrado Cuidados Paliativos,
FMUP

2 Fisioterapeuta - Clinica do Corpo, estudante Mestrado Cuidados Paliativos, FMUP

3 Interna Oncologia Médica, IPO Porto; estudante Mestrado Cuidados Paliativos, FMUP



A AUTONOMIA FiSICA NOS PACIENTES MENORES DE IDADE PARA A
REALIZACAO DE CIRURGIAS PLASTICAS

ELIANA RESTUM!

A existéncia atual de uma relagao entre o médico “cirurgido pléastico” e o paciente
menor de idade que deseja a realizagdo de um procedimento cirurgico, enfatiza a
discussdo e participacdo das partes: o consentimento informado, o paciente bem
informado e as melhores decisdes que afetam a sua vida e a sua saude.

O presente artigo de atualizagdo ¢ fruto da constante e crescente inquietude em busca de
critérios fisicos e psicoldgicos para que possamos agrupar de maneira especifica e
objetiva, este tipo de pacientes, na hora desta importante escolha.

! Médica e Doutoranda da 3* Turma CFM/FMUP



ENTRE A DIGNIDADE E A LIBERDADE: IMPORTANCIA DA TOMADA DE
DECISAO DAS CRIANCAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

[SABEL ANDRE', JOANA LOURENCO?, JOSE VITOR MARTINS®

Introducio: Ja 14 vao alguns anos em que a morte era considerada naturalmente como
parte integrante do ciclo de vida, contudo, esta tem-se tornado um acontecimento
distante. Providenciar cuidados apropriados, na abordagem complexa da doenga,
permitira assegurar a dignidade e a qualidade de vida das criancas e suas familias.

Objetivos: O presente trabalho visa constituir uma revisdo bibliografica sobre a
autonomia das criangas no processo de tomada de decisdo em cuidados paliativos e
promover a reflexao sobre os desafios éticos no fim de vida pediatrico.

Material e Métodos: Revisdo da literatura.

Resultados e Discussdo: Apesar dos grandes avancos cientificos e tecnologicos, a
medicina nem sempre tem resposta para a doenca grave de uma crianga, por isso, o
paciente menor ¢ a sua familia podem ter de enfrentar a realidade da morte.

Na transmissao de informagao sobre diagndstico e/ou tratamento, deve-se ter em conta o
momento, a forma como ¢ transmitida e a presenca de uma atitude de escuta e
compreensao.

Assim, face a complexidade da tomada de decisao em pediatria, esta deve ser sempre no
melhor interesse das criangas, considerando que os pais se encontram geralmente
despreparados para lidar com a futura perda mas que devem ser envolvidos na verdade
para que se garanta a melhor qualidade de vida.

Conclusao: Embora reconhecida universalmente a importancia dos cuidados paliativos
pediatricos, a problematica do processo de tomada de decisdo estd longe de uma
abordagem consensual, devendo englobar contributos das equipas de Saude, Familia e
Sociedade. Se se espera que os pais tomem as melhores decisdes relacionadas com a
saude e cuidados dos seus filhos, considera-se, no entanto, que quanto maior for o
envolvimento da crianca na tomada de decisao sobre a sua satide, maiores serdo as
probabilidades de se sentir confiante quanto aos cuidados.

! Estudante Mestrado em Cuidados Paliativos FMUP
2 Estudante Mestrado em Cuidados Paliativos FMUP
3 Bstudante Mestrado em Cuidados Paliativos FMUP



A IMPORTANCIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS NA ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA (ELA)

MARIA CATARINA MAGALHAES', MARIA JOAO PERES®, MARIANA LIMA®

Introducdo: A ELA é a doenga progressiva mais comum do neurénio motor. E uma
doenca neurodegenerativa, incapacitante e fatal. O diagndstico € essencialmente clinico
e a sobrevivéncia média ¢ de 3 a 5 anos. As manifestacdes sdo progressivas nao
havendo tratamento especifico. O Riluzol ¢ o unico farmaco que diminui a sua
progressao, aumentando ligeiramente a sobrevida dos doentes.

Os Cuidados Paliativos sao imprescindiveis no acompanhamento destes doentes que,
além do sofrimento fisico, ficam sujeitos a um sofrimento psicologico.

Objetivos: Constituir uma revisao bibliografica sobre a importancia dos Cuidados
Paliativos no acompanhamento dos doentes com ELA e promover a reflexdo e
sensibilizacdo de todos os profissionais de saude e sociedade em geral sobre esta
tematica.

Material e métodos: Foi executada uma pesquisa bibliografica em manuais, revistas
cientificas e em bases de dados de elevada credibilidade cientifica.

Resultados: Os Cuidados Paliativos devem iniciar-se logo apds a confirmagdo do
diagnostico. E essencial uma conduta apropriada por parte da equipa tanto nos
momentos de mudancga, de crise ou de tomada de decisdes. Desta forma ¢ essencial a
existéncia de uma equipa multidisciplinar para oferecer um cuidado de qualidade onde o
foco centra-se na qualidade de vida do doente e da familia.

Conclusao: O acompanhamento de doentes com ELA deve ser realizado por uma
equipa multidisciplinar e a metodologia da prestagao de cuidados depende da opinido
nao sO desta equipa mas principalmente do doente e da sua familia, pois sdo eles que
determinam o que significa uma “melhor qualidade de vida”. E, assim, importante a
existéncia de uma comunicagdo continua, uma articulacdo dinamica, eficaz ¢ coesa
entre doente, familia e equipa de Cuidados Paliativos.

! Mestrado em Cuidados Paliativos, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
2 Mestrado em Cuidados Paliativos, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
3 Mestrado em Cuidados Paliativos, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto



A IMPORTANCIA DO ENSINO DE CUIDADOS PALIATIVOS NOS CURSOS DE
GRADUACAO EM ENFERMAGEM

Mario Aparecido Alves', Ferraz Gongalves'

Introducio: De acordo com a OMS (2002), os cuidados paliativos consistem na
assisténcia promovida por equipe multiprofissional que objetiva a melhoria da
qualidade de vida do paciente e de familiares diante de doenga ameacadora da vida por
meio da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificagdo precoce, avaliacdo
impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e
espirituais. No Brasil (IBGE, 2011), a tendéncia de envelhecimento da populagdo
brasileira dobrou nos ultimos 20 anos, o que contabiliza 23,5 milhdes de idosos. O
crescimento de doencas cronicas nao transmissiveis, além das transmissiveis, torna
necessario que as instituicdes de ensino repensem suas estratégias e prioridades para a
formacdo inicial do enfermeiro que prestard assisténcia a uma populagdo que cresce
rapidamente e que ird procurar os servicos de saide conforme suas necessidades.

Objetivo: Discutir a importancia da inser¢do formal da disciplina Cuidados Paliativos
no curriculo de graduagao de Enfermagem.

Metodologia: Trata-se de revisao sistematica preliminar para o desenvolvimento de tese
de Mestrado em Cuidados Paliativos com pesquisa em base de dados usando as
seguintes palavras-chave: “palliative care”, “end of life care”, “nursing education”,
“curriculum” e “undergraduate”.

Resultados: Foi observado que os programas de graduacdo em Enfermagem nao
preparavam de forma adequada os enfermeiros para os cuidados de fim de vida o que
acarretava num fraco desempenho na prestagdo de cuidados aos pacientes e seus
familiares. Alguns estudos relataram a presenca de pouca informagao sobre cuidados
paliativos nos livros de Enfermagem, o que dificulta a educagdo dos graduandos e
graduados.

Conclusao: A inclusdo dos Cuidados Paliativos como disciplina obrigatoria, no
curriculo de graduacdo de Enfermagem, podera refletir positivamente na formagao
qualificada e na prestagdo de melhores cuidados aos pacientes com doengas terminais. E
mister que educadores de Enfermagem sejam treinados em centros de exceléncia em

cuidados paliativos, tornando-se multiplicadores de conhecimentos.

! Enfermeiro, Mestrando em Cuidados Paliativos. lusophonobr@gmail.com



AVALIACAO DA OPINIAO DE ESTUDANTES DE MEDICINA (FMUP) SOBRE
PROBLEMAS ETICOS RELACIONADOS COM TESTES E DIAGNOSTICOS
GENETICOS

NATALIA OLIVA-TELES?, CARLA CARMONA®, ANA FORTUNA®, RUI NUNES®

Introducio: Os testes genéticos (TGs) tém vindo a ser cada vez mais utilizados para o
estabelecimento do diagnostico de muitas patologias ainda desconhecidas, utilizando
métodos e técnicas cada vez mais sofisticados, permitindo esclarecimentos mais
detalhados e, frequentemente, resultados inesperados (RI), incluindo variantes de
significado clinico desconhecido. A problematica dos principios éticos relativos a
execu¢ao de TGs, obtencdo dos seus resultados e, ainda, a quem informar de que
achados, reverte-se da maior importancia para todos os profissionais de saude e podera
revelar-se 1til para a formagao médica.

Materiais e Métodos: 197 inquéritos com 13 questdes relativas a testes/diagndsticos
genéticos, aspetos €ticos com eles relacionados e caracterizagdo demografica e social
dos inquiridos, foram respondidos anénima e voluntariamente por estudantes do 4.° ano
do Mestrado Integrado em Medicina, da Faculdade de Medicina da Universidade do
Porto (FMUP), Portugal. A andlise estatistica foi feita por SPSS, versao 20.

Resultados: O aconselhamento genético antes (70.6%) e depois (77.0%) dos TGs foi
considerado muito importante; foi considerado importante investigar os RI em todas as
situacdes (64.2%), embora apenas algumas vezes (58.4%) a situagdo clinica pudesse vir
a beneficiar dessa investigacdo; entendeu-se ser mais importante transmitir os RIs aos
utentes no caso de doencas Mendelianas (42.1%) e portadores afetados (37.9%). A
maior preocupacdo como futuros profissionais que terdo de lidar com Rls foi a
ansiedade dos utentes (82.7%) e o utente, se adulto competente, devera decidir se e
quando fazer mais TGs (70.3%). A idade média dos estudantes foi 22,3 [20-42], a
maioria dos quais mulheres (65.8%).

Conclusodes: Com este estudo longitudinal efetuado durante um ano letivo completo
(2014-2015), recolheu-se a opinido de estudantes universitdrios sobre as tematicas
propostas. Os autores salientam a importancia destes estudos na area da Bioética, por
equipas multidisciplinares, que se poderdo revelar particularmente uteis no ensino
médico, particularmente em futuras tomadas de decisdes.

' IPO —Porto. Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

% Centro de Genética Médica Doutor Jacinto Magalhaes/Centro Hospitalar do Porto, E.P.E; Unidade Multidisciplinar
de Investigagdo Biomédica; Departamento de Ciéncias Sociais e Saude da FMUP

3 Centro de Genética Médica Doutor Jacinto Magalhaes/Centro Hospitalar do Porto, E.P.E; Unidade Multidisciplinar
de Investigagdo Biomédica

4 Centro de Genética Médica Doutor Jacinto Magalhaes/Centro Hospitalar do Porto, E.P.E; Unidade Multidisciplinar
de Investigagdo Biomédica

> Departamento de Ciéncias Sociais e Saude da FMUP



CUIDADOS PALIATIVOS EM DOENTES COM INSUFICIENCIA RENAL
CRONICA TERMINAL

NELSON PINTO', SOFIA NUNES?

A insuficiéncia renal cronica € uma patologia com uma larga incidéncia na populacao
mundial, onde se associam altas taxas de mortalidade e morbilidade. Por sua vez, o
estadio mais avancado da doenca (V - segundo o “Kidney Disease Outcomes Qualitive
Initiative” 4 (K/DOQI) da “National Kidney Foundation™), consiste numa lesdo renal
com perda progressiva e irreversivel da sua funcdo, isto ¢, diminui¢do da taxa de
filtragdo glomerular atingindo a faléncia renal total que se demonstra incompativel com
a vida. Nesta fase terminal da doenga, a Unica opcdao viavel ¢ o recurso a uma
terapéutica de substituicao da funcao renal, entre as quais, a hemodialise.

Neste sentido, torna-se importante refletir e questionar a dimensdo real do problema e
compreender que tipo de doentes sdo submetidos a este tipo de tratamentos, avaliando
consecutivamente os impactos a nivel da qualidade de vida dos mesmos.

Apesar das técnicas de substituicao renal permitirem a manutengdo das condigdes de
vida, verifica-se na literatura transversalmente que estes tratamentos sdo acompanhados
com morbilidades significativas e que trazem muitas vezes alteragdes dos padroes de
vida dos doentes e familiares.

O continuo crescendo da ciéncia na busca de cura das doencas e manuten¢ao da vida a
todo o custo, leva cada vez mais profissionais a questionar se existe efetivo beneficio na
manutengdo destes tratamentos e desta realidade. A hemodialise pode estar assim
associada a obstinacao terap€utica em determinados casos pelo que se torna essencial o
debate entre toda a equipa interdisciplinar no sentido de salvaguardar o melhor interesse
do doente.

Considerando o exposto anteriormente, deve-se mencionar que a necessidade de
cuidados paliativos em nefrologia, mais concretamente na insuficiéncia renal terminal,
torna-se cada vez mais essencial, havendo uma necessidade de maior sensibiliza¢do no
que diz respeito a todos os grupos de profissionais que prestam cuidados diretamente a
estes doentes.

" Licenciado em Enfermagem
2 Investigadora DCSS, FMUP; Professora Assistente Convidada ESEP



SAUDE MENTAL EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

SARA JOAO MARTINS', MARTA CARVALHO?, SARA GAMELAS®

Introducdo: Em cuidados paliativos pediatricos (CPP) ¢ conhecido o risco de
desenvolvimento de perturbacdes depressivas e/ou ansiosas. O profissional de satde
deve possuir competéncias para uma correta abordagem, sendo necessdrias uma
interpretagdo clinica e adequagdo de estratégias tendo em conta o conceito de morte
para faixa etaria, o grau de desenvolvimento neuro-cognitivo ¢ o nivel de interesse e
expetativas do proprio doente e seus cuidadores.

Objetivos: Realizar uma revisdo atualizada relativa a abordagem diagnostica,
terapéutica e preventiva de patologia depressiva e ansiosa em adolescentes e criancas
em idade escolar (entre os 6 € os 12 anos), acompanhadas em CPP.

Métodos: Pesquisa bibliografica utilizando os termos MeSH “depression”, “anxiety
disorders”, “child”, “adolescent”, “palliative care” em bases de dados de Medicina
Baseada na Evidéncia, na lingua portuguesa e inglesa, nos ultimos 25 anos.

Resultados: Alguns critérios de diagnodstico, como a anedonia (0 mais especifico) e
alteracoes de humor s3o transversais a ambas as faixas ectarias. Outros sao mais
caracteristicos de cada uma. Instrumentos de avaliagdo podem ser uteis, sendo o mais
comum a Children’s depression inventory scale, validada para Portugal.

As principais abordagens terapéuticas dao énfase a terapias cognitivo-comportamentais,
e as estratégias de prevencao, embora também variem, assentam na comunicagao e
numa relagdo de confianga.

Discussao/Conclusdes: A avaliagdo da depressdo e ansiedade em CPP exige grande
dominio da clinica para que seja possivel um correto diagnostico diferencial. As escalas
e terapéuticas existentes ndo sdo especificas para esta populagdo mas sim uma
extrapolagdo dos dados atuais em casos de doenca cronica ou depressdo em idade
pediatrica. A comunicagdo aberta e honesta constitui uma ferramenta essencial para a
prevengao, orientacdo e tratamento destas situacoes.

Torna-se necessario investir nesta area especifica, por forma a contribuir para uma
minimizac¢do de erros de abordagem e aumento da qualidade de vida dos doentes e suas
familias ou cuidadores.

! Interna de Medicina Geral e Familiar — USF Espinho; Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos da FMUP

% Licenciatura em Enfermagem — Escola Superior de Enfermagem do Porto; Aluna do Mestrado em Cuidados
Paliativos da FMUP

3 Assistente de Anestesiologia; Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos da FMUP



ABORDAGEM FAMILIAR EM CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

SUSANA CUNHA', SONIA TEIXEIRAZ, SILVIA ALVES'

Introducido: A familia ¢ o grande recurso fisico e emocional dos doentes em idade
pediatrica (DIP). O diagnostico de uma doenga incuravel ¢ extensivel a toda a familia
podendo esta apresentar um elevado nivel de sofrimento e de stress fisico, psiquico e
emocional. Um dos pilares dos Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) ¢, por isso, o
apoio constante e multidisciplinar a familia.

Objetivo: Descrever a importancia e as estratégias para um adequado apoio familiar em
CPP.

Métodos: Pesquisa em bases de dados de literatura médica baseada na evidéncia, em
portugués, inglés e espanhol, entre janeiro de 1995 e janeiro de 2015, com os termos
MeSH: “Pediatric Palliative Care”; “Patient”; “Family”.

Resultados: A avaliagdo multidisciplinar da estrutura ¢ da organizagao do sistema
familiar permitem a identificagdo das capacidades, necessidades e recursos existentes.
Este conhecimento facilita o estabelecimento de um plano de acdo e a saudavel
conducao de todo o processo de doenca até a eventual perda. Desta forma procuram-se
evitar sentimentos de frustragdo e de impoténcia quer no seio familiar quer na equipa
multidisciplinar de CPP.

Conclusao: O estabelecimento de uma relacao de confianga e partilha, baseada numa
comunicacdo honesta e clara entre DIP, familia e equipa de CPP, permite o
desenvolvimento das capacidades fisicas, cognitivas, emocionais ¢ relacionais da
familia, melhorando por conseguinte a qualidade de vida de todos.

! Mestrado em Cuidados Paliativos da FMUP
2 Mestrado em Cuidados Paliativos da FMUP



SEDACAO PALIATIVA — A REALIDADE EM CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

VANESSA MOREIRA?, VANIA SA-ARAUJO®, VAsco CARDOSO?

A sedacdo paliativa ¢ entendida como a utilizagdo de farmacos para aliviar sintomas
refratarios causadores de sofrimento intoleravel, nao passiveis de alivio por outros
meios, num periodo de tempo aceitdvel. Alguns estudos reportam uma incidéncia da
sedacdo paliativa pediatrica de cerca de 14,5%.

Segundo estudos europeus, a sedacdo paliativa precede a morte entre 2,5% a 16,5% dos
adultos. Assim, surge a necessidade de distinguir sedagdo paliativa de eutanasia.
Enquanto a sedagdo propdem-se a aliviar o sofrimento, ndo sendo a morte
intencionalmente desejada, a eutanasia visa a morte intencionalmente provocada por um
profissional de saude, com base num pedido firme e consciente do doente. Para reforcar

a diferenga entre estes conceitos, verifica-se que a sobrevida de doentes sedados ¢
ligeiramente superior aos nao sedados.

Para orientar a sedagdo paliativa, desde 2010, que existem normas de orientacdo em
Portugal, porém nao existe uma abordagem diferenciada para os cuidados paliativos
pediatricos. Assim, a sedacdo paliativa pediatrica assume os mesmos pressupostos da
populagdo adulta, no entanto importa ressaltar algumas particularidades sob o ponto de
vista clinico e ético-legal.

Os principios éticos que suportam a sedacao paliativa sdao: autonomia, beneficéncia e
nao-maleficéncia. Contudo, assegurar estes pressupostos na crianga ¢ problematico, pois
o testamento vital que garantia a sua autonomia, apenas pode ser realizado por maiores
de idade. Do ponto de vista legal, além da inexisténcia de legislagdo sobre sedagao
paliativa pediatrica, a crianca ndo apresenta competéncias para fornecer o
consentimento informado, deste modo ndo estd assegurado o respeito pela sua vontade.

Em suma, a decisdao do inicio da sedacao paliativa pediatrica, deve ser partilhada entre
crianca, médico e pais, valorizando-se a prestacdo de informagdo clara e simples,
considerando-se a opinido da crianga, o conjunto de crengas e valores da familia, mas
também o principio médico da ndo maleficéncia.

! Mestrado em Cuidados Paliativos da FMUP

% Médica interna de Medicina Geral Familiar na USF Prado

3 Assistente hospitalar de Medicina Interna do Centro Hospitalar de Sdo Jodo EPE

4 Enfermeiro da RNCCI na Unidade de Cuidados Paliativos e Longa Durag@o e Manutengdo - We Care
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