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1. O QUE SAO
OS CUIDADOS
PALIATIVOS
PEDIATRICOS?

Os Cuidados Paliativos Pedidtricos (CPP) sdo hoje reconhecidos como um direito
humano, uma mais-valia para os cuidados de saude. Para a World Health Organization
(WHO) (WHO, 2014) (1), os CPP definem-se como cuidados ativos e globais a
crianca e familia, podendo iniciar-se no diagnéstico (por vezes, ainda no periodo
pré-natal) e permanecer, independentemente do tratamento continuar a ser dirigido
a doenga. Promovem uma abordagem multidisciplinar, que incide na avaliacdo/
alivio do sofrimento numa perspetiva holistica, onde se incluem os Pais, sendo que
os seus pilares incluem a comunicacdo, o trabalho da Equipa, a gestdo e controlo
dos sintomas e o apoio a familia. Pressup&em principios éticos e o planeamento
antecipado de cuidados, ndo antecipando nem prolongando o processo de morte.
E ainda importante salientar o apoio no descanso do cuidador. Ou seja, devem estar
presentes desde o diagnostico, no final de vida e no apoio ao luto. Podem e devem
ser implementados, em diversos contextos, mesmo com recursos limitados e nos
centros terciarios, cuidados de saude primarios (CSP) ou domicilio.

Estima-se que, a nivel mundial, 7% das pessoas com necessidades paliativas sejam
criancas (2).

Em Portugal, estima-se que 7955 criangas dos 0-17 anos tém necessidade de
cuidados paliativos (3). Muitas destas criancas sdo portadoras de doencas crénicas
complexas (DCC) pedidtricas, que s&o a causa de morte de 1/3 das mortes no
grupo etario dos 0-17 anos. Metade destas mortes ocorrem no 1° ano de vida.

Sabemos que as DCC tém um forte impacto na qualidade de vida das criancas/
adolescentes e familias e os Cuidados Paliativos devem ser incluidos desde cedo
na abordagem a estes utentes e familias, em funcéo das suas necessidades fisicas,
psicoldgicas, emocionais, espirituais e sdcio-familiares.

Os CPP destinam-se entdo a criancas/adolescentes com doencas potencialmente
fatais, mas curdveis; com doencas que causam morte prematura, mas podem
ter sobrevivéncias longas se tratadas; com doencas progressivas, mas sem
cura possivel e com doencas irreversiveis ndo progressivas, que aumentam a
morbilidade e probabilidade de morte prematura.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos consagra o direito e regula o acesso dos
cidaddos aos Cuidados Paliativos, define a responsabilidade do Estado em matéria
de Cuidados Paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP)
(4. Por outro lado, e de acordo com a portaria 340/2015, estas equipas devem
ter uma composicdo multidisciplinar, incluindo médicos, enfermeiros, psicdlogos,
assistentes sociais e, se necessario, integrar outros profissionais, sempre que a
complexidade dos cuidados prestados o justifique.

Em 2018, foram criadas as Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos Pedidtricos (EIHSCP), integradas no Servico Nacional de Saude, e que
devem prestar cuidados diretos e orientar na execucdo do plano individual de
cuidados as criancas e jovens em situacdo de doenca crénica complexa e suas
familias, para as quais seja solicitada a sua intervencéo (5).

"Estima-se que, a nivel mundial,

7% das pessoas com necessidades

paliativas sejam criancas (2)."
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2 PROTECAO
DA PELE

A pele é 0 6rgdo maior do corpo humano e tem vdrias funges, como, por exemplo,
o controlo hidroeletrolitico e a termorregulacdo, sendo também a primeira barreira
fisica contra os microorganismos, e através da qual ha a percepcédo do toque, dor e
pressdo. Também é através da pele que hd um estabelecimento precoce da relacédo
mae (cuidador) - filho, em que a qualidade do toque é responsavel pelas respostas
posteriores do recém-nascido (RN) ao ambiente (6). Na pediatria, a promo¢éo da
integridade cuténea e o tratamento adequado das lesdes, torna-se ainda mais
importante e evidente. Sendo que a Pediatria engloba a 12 faixa etdria, até aos
17 anos e 364 dias, é aquela onde ocorre a maturidade da pele, o que significa
que, nos primeiros anos de vida, a sua ndo maturacéo acarreta desafios, devido a
sua fragilidade cutanea, escassez de produtos testados na populacéo pediatrica e
reduzida evidéncia cientifica. Destaca-se que, na presenca da lesdo da pele, a sua
funcao fica comprometida.

ORN, dentro da faixa etaria pediatrica, &€ aquele que apresenta maior especificidade
na maturacdo da pele. A pele de RN prematuro apresenta algumas caracteristicas
distintas em comparacdo com a de RN de termo, sendo de salientar que a pele é
geralmente mais fina e delicada, tornando-a mais vulneravel a lesdes e irritaces.
Assim, apresenta uma barreira subdesenvolvida da pele, colocando-o em risco de:
perda de dgua mais elevada, desequilibrio hidroeletrdlitico, instabilidade térmica,
permeabilidade aumentada (inclusivamente de agentes topicos), lesdo da pele,
atraso na maturacéo da barreira e infecdo (7).

Apesar da pele do RN de termo estar provida de algumas caracteristicas e
funcionalidades que estdo presentes na pele do adulto, somente a partir dos 2 ou
3 anos de idade, a pele da crianca comeca a ter as mesmas caracteristicas da pele
do adulto e a expressar sua funcéo especifica de forma mais adequada do ponto
de vista fisioldgico (8).

Uma crianca que estd em Cuidados Paliativos, por vezes, carece de cuidados
diferenciados, nomeadamente nos cuidados a pele e na promocéo da integridade
cutdnea. Durante décadas, ndo houve um olhar diferenciado para este 6rgéo,
provavelmente devido a capacidade regenerativa aumentada da pele da crianca.
O avanco da tecnologia, tal como do conhecimento, permitiu ndo sé o decréscimo
da mortalidade infantil, mas também a sobrevivéncia de criancas com patologias
cronicas e, por vezes, com maior longevidade. A pele é sujeita a diversas
manipulaces e técnicas, por vezes, dolorosas, como, por exemplo: colocacdo/
remocdo de elétrodos e sensores; puncbes, desde uma colheita de sangue a
colocacdo de catéteres; fixacdo de sondas endotraqueais e gastricas; colocacdo
e remocdo de adesivos (9). Torna-se imperativo que a crianca tenha uma pele o
mais saudavel possivel, ndo so para manter as suas diversas funcoes, mas também
para permitir a fixacdo de dispositivos médicos e a propria mobilidade da crianca.

H& uma palavra de ouro nos Cuidados Paliativos: Conforto! Se na pediatria este
conceito deve estar sempre presente nos nossos cuidados, ainda mais devera
estar quando temos uma crianca em Cuidados Paliativos. Outro conceito que
também deverd estar sempre presente é: qual a nossa finalidade no tratamento da
crianca em situacéo paliativa e com ferida? Deveremos ter também presente se a
crianca esta em situacdo paliativa e/ou em fim de vida? Se a resposta for positiva,
entdo deveremos proteger a ferida e a pele com materiais 0 mais atraumaticos
possivel e ndo com a finalidade de cura.

Temos de ter em conta que, quando estamos perante um estado de doenca

avancado, ndo vamos conseguir melhorar o estado daquela ferida ou mesmo
prevenir o aparecimento de novas lesdes, isto porque, por exemplo, se a crianca
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adota uma posicéo de conforto, ndo a vamos mudar sé para ndo piorar a Ulcera por
pressdo (UPP) daquela regido anatémica.

Tomar a decisdo de reposicionar frequentemente a crianca, podendo provocar
mais dor, desconforto e stress a ela e a sua familia, de modo a prevenir ou atenuar
UPP ¢ algo que nos, profissionais de salde, temos de ponderar se serd a melhor
decisdo e devemos toméa-la em conjunto com a sua familia, de modo a tornarmos o
seu fim de vida mais digno e mais tranquilo.

As decisbes dos profissionais de saude sobre os cuidados a criancas em fim de
vida s&o influenciadas por uma variedade de fatores relacionados com o controlo
de sintomas, com a eficicia e/ou aceitabilidade das intervencdes terapéuticas,
a finalidade/intensidade dos cuidados necessarios, bem como aos desejos do
doente e da familia. Dos profissionais de salde sdo esperadas decisées que
sustentem a prestacdo de cuidados em fim de vida de forma consistente, que
promovam o conforto e a qualidade de vida, de acordo com a idade da crianca e
os desejos da crianca (se tiver maturidade) e da familia, o que é um fator de suma
importancia (10).

Se a crianca esta em situacdo paliativa, mas ndo em fim de vida, entdo deveremos
cuidar com o conhecimento e materiais de penso de agdo terapéutica disponiveis.

Antes de executar um tratamento a uma crianca em situacdo paliativa com
ferida, devemos prevenir! Esses cuidados deverdo ter em conta uma perspetiva
holistica, isto €, devemos ter em conta os fatores de risco (inerentes a patologia);
a idade (devido a maturidade da pele); o controlo da analgesia (ver ponto 5);
0 aporte nutricional (ver ponto 4); a mobilidade e o apoio familiar/cuidador
principal (ver ponto 7).

O primeiro passo deve ser a utilizacdo de instrumentos que avaliem o risco de
lesdo da pele, adequados as caracteristicas desta populacdo, de modo a que
fornecam dados para a avaliacdo, que conferem objetividade aos planos de
prevencdo e tratamento, otimizando os recursos, as medidas preventivas e que
permitem mensurar os resultados sensiveis aos cuidados de enfermagem (11). A
escala recomendada pela DGS (12), desde 2011, € a BRADEN Q, contudo devera
ser aplicada apds os 28 dias de vida. Entretanto, também ja foram validadas mais
algumas escalas para a populacdo neonatal portuguesa, com a devida publicacéo,
como por exemplo, a Escala de Observacdo do Risco de Lesdo da Pele em
Neonatos (NSRAS), Braden QD (13), Neonatal Skin Condition Score (NSCS) (14),
escala ISSA (15).

Na prevencédo da lesdo da pele, para além dos cuidados de higiene, deveremos
ter um especial enfoque nas superficies, ou seja: utilizar colchdes de pressédo
alternada (lencois sempre bem esticados); espumas com mais de 3 camadas
para zonas de proeminéncia ¢ssea de maior dimensdo; uso de espumas com
menos de 3 camadas para zonas de reduzida dimens&o; utilizacdo de almofadas
de posicionamento. Para prevenir as UPP em zonas de proeminéncia éssea e
com pele integra, poderdo usar-se acidos gordos hiperoxigenados, que fazem a
promocé&o da microcirculacéo, de facil aplicacéo e permitem visualizar diretamente
a condicdo da pele.

Na utilizacdo de fixacdo de dispositivos médicos, se forem necessarios adesivos,
estd aconselhado a utilizacdo dos adesivos com silicone, utilizacdo de espumas
(com ou sem rebordo, com ou sem silicone) ou utilizagdo de penso fino de silicone,
como interface primaria (entre a pele e o dispositivo médico) (16).

Quando se utilizam adesivos sem silicone, e hd necessidade da sua remocao,
deverdo usar-se removedores de adesivos ou solucéo polimérica (que tem dupla
acdo, ou seja, ajuda na fixacdo e na remocdo de adesivos, fazendo uma protecéo
cutanea).



3. ABORDAGEM

A CRIANCA

COM FERIDA EM
SITUACAO PALIATIVA

O tratamento de feridas a criancas em cuidados paliativos € crucial para melhorar
a sua qualidade de vida enquanto portadoras de doencas crénicas ou oncoldgicas.
O objetivo crucial é promover o seu tratamento dando enfoque nédo ao processo de
cicatrizacdo completo, mas sim reduzir os sintomas associados (dor, odor, prurido,
excesso de exsudado), que potenciam o desconforto da crianga.

Manter a ferida tal como estd e prevenir a sua deterioracdo/complicacdes
associadas pode ser o objetivo mais adequado para uma crianga com uma doenca
agressiva em fim de vida. A cicatrizacdo da ferida deve ser “adiada” enquanto a
crianca estiver imunossuprimida, mal-nutrida ou com infecdo (17).

Independentemente de estarmos perante uma ferida ndo cicatrizavel, a sua
avaliacdo deve ser efetuada! E importante observarmos as suas caracteristicas,
o nivel de deterioracdo da mesma e os sintomas associados para podermos optar
pelo material de penso mais adequado!

Com base na ferramenta TIMERS, pode-se avaliar e realizar a preparacdo do
leito da ferida com uma abordagem bem planeada e sistematica para promover
(quando adequado) a cicatrizacao. Sendo o T referente ao Tecido Nao Viavel
presente na ferida. No |, perante a presenca de Infecao/Inflamacao devemos gerir
a presenca de biocarga, nomeadamente o biofilme. O M, controlo de Humidade, a
fim de criarmos um ambiente himido na ferida, através do controlo do exsudado
para evitar danos na pele circundante, dai que os Bordos da ferida (E) e a pele
circundante carecem de uma avaliacdo para a existéncia de possiveis sinais
de comprometimento. O R (Reparacdo e Regeneracdo), em que o foco é o
encerramento da ferida, devendo considerar relevante os fatores de risco inerentes
ao doente. O S (Social) envolve toda a estrutura familiar e fatores psicossociais
associados, que irdo ser abordados ao longo deste documento (18).

O penso que se retira deve ser observado para avaliar a sua resposta as
necessidades da ferida. De seguida, deve-se fazer a limpeza da ferida, um dos
passos mais importantes, fazer a remocé&o de residuos organicos e ndo organicos
antes da aplicacdo de um novo penso. Contudo, a limpeza da ferida por rotina
resulta em trauma de novos tecidos e, por isso, deve-se limpar quando a ferida esta
infetada; feridas com tecido inviavel; ferida com odor e ferida com matéria organica
ou com residuos de material de penso (19). O soluto preferencial é o soro fisioldgico
a temperatura corporal (aproximadamente a 37°) (20).

A escolha do material de tratamento da ferida vai depender do tipo e quantidade
de exsudado, necessidade de desbridamento, controlo do odor, frequéncia da
mudanca de penso, a facilidade para a manipulacdo por parte do prestador de
cuidados (sendo ele o pai, m&e ou o cuidador informal), custo e acessibilidade.

Comecando pelo tecido ndo vidvel, e tendo em conta que podemos estar
perante uma crianca que tem dor devido a sua doenca, devemos optar por um
desbridamento autolitico e/ou enzimatico, evitando o cortante que sé iria causar mais
dor e desconforto. E importante salientar se estamos perante uma necrose seca e
estdvel (podemos manter este tecido tal como estd e serve como penso bioldgico)
ou se tem flutuacdo e é uma necrose humida e, neste caso, devemos proceder a
sua remocao. Sendo assim, optariamos por aplicar produtos que contenham gel na

sua constituicdo, de modo a tornar a necrose menos seca e mais facil de remover,
como, por exemplo, a Enzima Alginogel, o Mel em gel ou um antimicrobiano em gel
(exemplo: Octenidina em gel, Polihexanida com betaina com tensioactivo, hipoclorito
de sdédio NaOCI (0,04%) + &cido hipocloroso HOCI (0004%), entre outros). Também
se pode optar pelo desbridamento mecanico, com o uso da toalhita desbridante por
ser mais atraumatico, suave, de facil e répida utilizacéo, fazendo retencéo nas suas
fibras do tecido desvitalizado e protegendo a drea circundante. Outra opcéo seria a
oxigenoterapia tdpica que iria contribuir para o controlo do exsudado, sendo indolor
e podendo estar no leito da ferida cerca de 5 dias, permitindo ao doente ndo ser
incomodado durante esse tempo (271).

Realizando um desbridamento eficaz, iremos contribuir para reduzir o odor e
controlar a humidade do leito da ferida, necessério para uma melhor cicatrizacdo.

O odor também é um aspeto importante, pois contribui para que a crianca/
adolescente sinta vergonha e ansiedade perante a presenca de amigos/
familiares, contribuindo, portanto, para o seu isolamento social. Devemos
atuar para reduzir esses efeitos sociais e adotar medidas para controlar o
odor circundante do quarto (por exemplo, arejar e ventilar melhor o quarto,
colocar gréo de café junto a cabeceira, etc.). Aquando da realizacdo do penso,
poderemos usar pensos de canela (absorvem o exsudado e o odor e libertam um
aroma agraddvel) ou mesmo o mel em gel que, para além de efeito desbridante,
antimicrobiano, também controla o odor (22).

Perante uma ferida com sinais de infecdo/inflamacéo, devemos utilizar material
que ndo seja considerado com toxicidade para a crianca, usando antimicrobianos
como, por exemplo, a enzima alginogel, mel (em gel ou em malha impregnada),
Cloreto de Diaquil Carbamoil (DACC- penso de acdo fisica), que reduz o nivel de
carga microbiana de forma indolor e controlada.

Os sintomas mais comuns associados a ferida, e consequentemente ao seu
exsudado, incluem o odor, a dor e as roupas molhadas devido ao exsudado. O
exsudado proveniente da inflamacéo da ferida € mais bem controlado com pensos
com alta capacidade de absorcédo, tal como espumas e alginatos (23). Sendo a
pele desta populacdo tdo sensivel e, nesta situacdo paliativa, ainda mais fragil, é
também necessario fazer esta gestdo do exsudado para prevenir a maceracdo
da pele circundante. E importante o uso de espumas com mais capacidade de
absorcéo quando a ferida é mais exsudativa e consoante o tipo de viscosidade do
exsudado. Devemos proteger a pele circundante com creme barreira, idealmente
transparente apds a sua aplicacdo para que possamos visualizar a pele, como, por
exemplo, a solucdo polimérica, o creme barreira com mel de grau clinico a 30% ou
o creme com fatores de crescimento (24).

A realizacdo do penso e a escolha do material deve ser feita de modo a
reduzirmos o nUmero de vezes de manipulacéo, ser o mais atraumatico possivel,

dar o menor encargo possivel ao prestador de cuidados e de modo a dar o maior
conforto a crianca.

"Manter a ferida tal como esta e prevenir a
sua deterioracdo/complicacées associadas
pode ser o objetivo mais adequado para
uma crianca com uma doenca agressiva em

fim de vida."
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4. APOIO
NUTRICIONAL

O apoio nutricional em criancas sob Cuidados Paliativos apresenta-se como um
desafio complexo, com o objetivo principal de promover conforto e qualidade de
vida (25). As feridas, ao causarem dor sdo uma fonte significativa de sofrimento
e impactam negativamente o estado nutricional, devido & perda de nutrientes
pelo exsudado e ao aumento das necessidades desses mesmos nutrientes para
a reparacgdo tecidual (26, 27).

As feridas podem surgir por diversas causas, como a imobilidade prolongada, que
frequentemente leva a UPP (28, 29). Criangas com doencas neuroldgicas, que
envolvem espasticidade ou aquelas que utilizam dispositivos ortopédicos, tém
maior risco de feridas devido a friccdo repetida (28). Em caso de neoplasias, as
feridas frequentemente resultam de radioterapia ou procedimentos cirdrgicos,
enguanto que a quimioterapia pode atrasar a cicatrizacdo, aumentando a
vulnerabilidade a infecdes (29).

O uso prolongado de cateteres venosos centrais ou sondas de alimentacdo
também pode causar feridas e subsequentes infecées (30). As feridas cronicas,
embora menos comuns em pediatria, exercem um impacto prolongado no estado
nutricional e emocional (31). Independentemente da sua origem, as feridas
agravam o estado nutricional da crianca, tanto pelo aumento das necessidades
nutricionais, quanto pela diminuicdo da biodisponibilidade de nutrientes e da
ingestdo alimentar devido a dor (27). As criancas, em particular, estdo em risco
elevado, pois, muitas vezes, reagem a doengas graves com recusa alimentar.

Influéncia do Estado Nutricional

O estado nutricional afeta a resisténcia e a recuperacdo de tecidos, influenciando
a suscetibilidade a infecoes e a qualidade de vida das criancas, particularmente
daqguelas com neoplasias (32, 33).

A desnutricdo pode alterar a resposta inflamatdria, a sintese de colagénio e a forca
ténsil da ferida, essenciais para o processo de cicatrizacéo (27, 31.

As infegBes, por sua vez, condicionam um estado nutricional deficitdrio e uma
qualidade de vida agravada (34).

Avaliacao do Estado Nutricional

A avaliacdo inicial permite identificar o estado nutricional da crianca e algumas
situacdes que possam, por originarem desconforto, diminuir o suprimento
nutricional e provocar ou agravar caréncias nutricionais existentes. Permite ainda
estabelecer estratégias que mantenham a crianca no melhor estado nutricional
possivel (35).

As medicdes de peso e estatura permitem acompanhar indicadores como z-score
de peso/estatura, peso/idade e indice de massa corporal.

No entanto, é essencial que essa abordagem seja feita com sensibilidade, levando
em consideracdo os desejos da crianca e da familia (35). J& em fases avancadas
de cuidados paliativos, a avaliagdo antropométrica torna-se desnecessaria,
priorizando-se o conforto da crianca (35).

Abordagem Nutricional

Um suprimento nutricional adequado € crucial para a cicatrizacdo eficiente
e oportuna de feridas em pediatria, considerando também as necessidades
nutricionais para o crescimento (29).

Energia

A estimativa do gasto energético em repouso é fundamental para determinar as
necessidades energéticas e é geralmente feita através de equacbes baseadas
em varidveis como idade, género e medidas antropométricas (36). Ha consenso
entre os autores quanto ao uso das equacdes de Schofield para essas previsdes
(Tabela .

As necessidades energéticas de criancas em Cuidados Paliativos podem
variar significativamente, influenciadas pela doenca subjacente e pelo nivel de
atividade fisica (39). A presenca de feridas aumenta a necessidade energética
para cicatrizacdo, dependendo da extensdo do dano tecidual (40). Embora o
hipermetabolismo em doencas graves tenda a justificar um aumento energético
(471), estudos recentes recomendam uma reducéo inicial da oferta energética
em situacBes agudas, para evitar interferéncias na resposta metabdlica e
imunoldgica (38). A individualizacdo do suprimento energético é essencial,
ajustando-se conforme a evolucéo clinica.

TABELA 1. Formulas de Schofield para estimar o gasto energético em repouso (GER) a partir do peso (kg) e da estatura (m), em kcal/dia* (37, 38)

AGE (YEAR) BOYS GIRLS
0-3 vear 609 x weight - 54 610 x weight - 51
Y 0167 x weight + 15167 x height - 6176 16.2 x weight + 1022.7 x height - 4135
3-10 vear 227 x weight+ 495 225 x weight + 499
v 196 x weight + 130.2 x height + 4149 170 x weight + 1617 x height + 371.2
10-18 year 175 x weight + 651 12.2 x weight (kg) + 746

16.2 x weight + 1371 x height + 5155

84 x weight + 4654 x height + 2000

* 1 keal = 4186 kJ
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(Tabela adaptada de Joosten, Nutrients 2022) (38)



Macronutrientes

Hidratos de Carbono

Os hidratos de carbono constituem uma das principais fontes de energia do
organismo, recomendando-se uma ingestdo entre 45% e 65% do valor energético
total (43). No contexto de feridas, desempenham um papel crucial ao fornecer
a energia necessdria para processos essenciais como a proliferacdo celular,
sintese de coladgeno, migracéo de fibroblastos e atividade leucocitéria. Além disso,
previnem a utilizacdo de proteinas como fonte de energia, reservando-as para a
cicatrizacdo. No entanto, a hiperglicemia pode comprometer a funcdo imunitéria e
agravar a formacéo de feridas (42).

Proteinas

Essenciais para o crescimento e cicatrizagdo, as necessidades proteicas variam
conforme a idade e o estado clinico (43). Em caso de ferida, a perda proteica
através do exsudado aumenta a necessidade de proteinas (44). Aminoacidos, como
arginina e glutamina, tém papeis destacados na cicatrizacdo; a arginina participa
na sintese de coldgeno e estimula a secrecdo da hormona de crescimento (42),
enquanto a glutamina protege contra complicacées infeciosas e inflamatdrias (42).
No entanto, a suplementacéo destes aminoacidos permanece controversa (45).

Lipidos

Os lipidos, além de fornecerem energia, desempenham funcbes estruturais
nas membranas celulares e s&o precursores de prostaglandinas, que mediam
a inflamacdo e o metabolismo celular. Em idade pediatrica, recomenda-se uma
ingestéo de 25%-35% do valor energético total (43). A suplementacdo de &cidos
gordos W3 e W6 tem mostrado reduzir a progressdo de UPP, sendo Util na fase
inflamatdria da cicatrizacdo (42, 46).

Micronutrientes
As recomendacdes de micronutrientes variam conforme a idade (Tabela 2).

Vitamina A

Atua como uma hormona que regula células epiteliais, endoteliais, melandcitos
e fibroblastos, e pode acelerar a cicatrizacdo, especialmente em casos de
inflamacé&o e uso de corticoides (42, 47).

Vitamina D
Estd envolvida na integridade estrutural e no transporte através das barreiras
epiteliais. A sua deficiéncia pode atrasar a cicatrizacdo e aumentar o risco de
infecdo (42).

Vitaminas B
Sé&o cofatores essenciais em reacdes de cicatrizacdo (42).

Vitamina C
E antioxidante e vital para o metabolismo celular, sintese de colagénio,
angiogénese e presenca de macréfagos durante a inflamacédo (48).

Zinco
Apoia a replicacdo do ADN em células inflamatérias, epiteliais e fibroblastos,
influenciando a imunidade e producdo de colagénio (42).

Ferro
E critico para a sintese de hemoglobina e perfusdo tecidual. A sua deficiéncia
pode levar a hipoxia, isquemia e disturbios na cicatrizacdo (42, 49).

Magnésio
Atua como cofator no metabolismo de macronutrientes, cicatrizacdo e
crescimento tecidual, além de possuir propriedades anti-inflamatérias (27).

TABELA 2. Suprimento de vitaminas e oligoelementos: recomendacdes da
Sociedade Europeia de Nutricdo Clinica e Metabolismo (ESPEN) (50)

FAT-SOLUBLE VITAMINS (VITAMIN A, D, E, K)

Vitamin A 150-300 pg/kg/d

Vitamin D 40-150 1U/kg/d up to 400-600 IU/d
Vitamin E 2.8-35 mg/kg/d or 2.8-35 1U/kg/d 11 mg/d or 11 1U/d
Vitamin K 10 pg/kg/d (or 200 pg/dd

WATER-SOLUBLE VITAMINS (VITAMIN C, B VITAMINS)

Vitamin C 15-25 mg/kg/d up to 80 mg/d

Vitamin B1 (Thiamine) 0.35-0.50 mg/kg/d up to 1.2 mg/d

Vitamin B2 (Riboflavin) 015-0.2 mg/kg/d up to 14 mg/d

Vitamin B3 (Niacin) 4-6.8 mg/kg/d up to 17 mg/d

Vitamin B5 (Pantothenic acid) 2.5 mg/kg/d up to 5 mg/d

Vitamin B6 (Pyridoxine) 015-0.2 mg/kg/d up to 10 mg/kg/d

Vitamin B7 (Biotin) 5-8 Hg/kg/d up to 20 pg/d

Vitamin B9 (Folic acid) 56 mg/kg/d up to 140 mg/d

Vitamin B12 (Cyanocobalamin) 0.3 pg/kg/d up to 1 ug/d

Funcionalidade do Aparelho Digestivo

Certas patologias e tratamentos podem comprometer a estrutura e funcdo do
aparelho digestivo, prejudicando a digestdo e absorcdo de nutrientes e levando a
desnutricdo (57. Sintomas gastrointestinais, como nduseas, vomitos, obstipacdo ou
diarreia, reduzem a ingestdo alimentar, agravando as deficiéncias nutricionais (52).
Controlar esses sintomas é essencial para prevenir desnutricdo e melhorar o conforto.

Via de Alimentacéao

A via oral deve ser priorizada para manter o prazer e a normalidade. Textura e
composicdo dos alimentos devem ser adaptadas as necessidades e preferéncias
da crianga (50). Se a ingestdo for insuficiente, a nutricdo entérica por sonda ou
gastrostomia pode ser utilizada (53). A nutricdo parentérica é reservada para
0s casos em que o aparelho esta inoperante, com orientacdes especificas para
criancas nessa condicdo (38).
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Alimentacao como fonte de conforto

Os alimentos devem ser ajustados em consisténcia, temperatura e hordrios,
respeitando as preferéncias alimentares e sinais de fome/saciedade da crianca,
para manter algum controle sobre a sua ingesté&o.

Deve ser prestada atencdo a sintomas que possam interferir na alimentacéo,
adotando estratégias para mitiga-los (35):

Anorexia
« Fracionar as refeicoes
= Servir por¢des pequenas
« Priorizar alimentos preferidos pela crianca
» Programar as refeicées principais no horario de maior apetite

Disgeusia
= Enxaguar a boca antes das refeicdes
 Explorar sabores e texturas agradaveis
« Adicionar limdo a frutas, saladas e bebidas
« Preferir ervas aromaticas, em vez de temperos industrializados
» Oferecer rebucados para neutralizar sabores indesejados
« Evitar alimentos muito quentes ou frios

Nauseas e vomitos
« Fracionar refeicoes
« Evitar periodos longos de jejum
« Preferir alimentos secos e frios
= No forcar a ingestéo de alimentos
= Bochechar, apos episddios de vomito

Xerostomia
» Promover higiene oral frequente
« Oferecer alimentos humidos
= Aumentar a ingestdo de liquidos
« Utilizar temperos citricos
« Oferecer rebucados &cidos ou gelo para estimular saliva

Mucosite
= Promover higiene oral frequente
= Manter a boca humida
= Oferecer alimentos macios, humidos e frios
» Aumentar liquidos
» Evitar sal e condimentos fortes

Disfagia
» Oferecer pequenas porcdes
« Evitar temperaturas extremas
« Manter posicdo sentada durante as refeicées
« Oferecer alimentos pastosos com molhos
« Utilizar espessantes, se necessario

Odinofagia
= Oferecer alimentos macios, tolerados pela crianca
« Preferir alimentos frios ou a temperatura ambiente

Diarreia
= Aumentar liquidos
= Reduzir fibras insoluveis
« Evitar lactose e sumos de frutas

Obstipacao
» Aumentar liquidos
« Reforcar fibras na dieta
« Fracionar as refeicoes
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Criancas em Cuidados Paliativos exigem uma abordagem nutricional completa,
humanizada e personalizada. Embora ndo haja evidéncia direta de que uma
intervencdo nutricional especifica possa tratar feridas, ha provas da importancia
de corrigir desequilibrios nutricionais para prevenir a deterioracdo dos tecidos
e promover a cicatrizacdo. Deve considerar-se a interacdo complexa entre as
necessidades energéticas, alteracdes metabdlicas, funcdo gastrointestinal,
gestdo de sintomas e preferéncias alimentares. Estratégias nutricionais eficazes
devem focar- se na dignidade, prazer e qualidade de vida dessas criancas.

5. ABORDAGEM DA
DOR NO TRATAMENTO
DE FERIDAS EM
CONTEXTO DE CPP

A percecdo da dor é um fenémeno complexo, que envolve a integracdo de
processos sensoriais, emocionais e cognitivos. Compreender a base neurobioldgica
da percecdo da dor em criancas € crucial para o desenvolvimento de intervencdes
eficazes e tratamentos para a dor (54).

O tratamento da dor é um imperativo ético, e pode contribuir significativamente
para a melhoria da qualidade de vida e do bem-estar geral.

Tipos de Dor

Quando consideramos o tratamento da dor de feridas em criangas de CPP,
devemos pensar sempre 2 situacoes:

1) Tratamento da dor de base da ferida — pode ser uma dor persistente associada
a uma ferida complexa, que podera ja ter alguma cronicidade;

2) Tratamento da dor associada aos procedimentos/tratamentos nos cuidados
a ferida (dor aguda).

Avaliacao

Dependendo da intensidade da dor, do grau de ansiedade e colaboracdo
da crianca associada ao tratamento da ferida, assim deve ser a escolha das
intervencoes.

A avaliacdo adequada da dor, da ansiedade e do stress é importante. A auto-
-avaliacdo da dor é o gold-standard nas criancas que conseguem comunicar,
e pode ser feita através de uma escala de faces ou numérica. As criancas sem
capacidade de comunicar verbalmente, deve-se fazer uma hetero-avaliacéo,
através, por exemplo, da utilizacdo da escala FLACC (Face, Legs, Activity, Cry
and Consolability) (54).



Intervencoées

A prevencao e tratamento da dor deve incluir sempre intervencées farmacoldgicas
e/ou ndo-farmacoldgicas/integrativas (analgesia multimodal).

Para evitar o ciclo vicioso da dor é importante trabalhar nos pensamentos,
sentimentos e comportamentos negativos que podem intensificar a dor.

A percecdo da dor ¢ influenciada por fatores psicoldgicos e emocionais: atengéo
e avaliacdo mental negativa ampliam a sensacdo de dor, enquanto pensamentos
e sentimentos positivos podem reduzi-la. As emocdes negativas causam tenséo
corporal e aumentam as hormonas de stress, aumentando a sensibilidade a
dor, mas é possivel interromper ou prevenir este ciclo através de intervencdes
adequadas (568).

Dor de base da ferida

O tratamento da dor de base da ferida deve ter em conta o tipo de ferida, o
tipo de dor, a intensidade da dor e a repercusséo na funcionalidade/bem-estar
da crianca. Deverd haver um plano geral de controlo da dor, que podera incluir
também a doenca de base determinante da situacdo paliativa, para além da
ferida (54).

E muito importante, para além dos farmacos, associar intervencées nio
farmacoldgicas (ver abaixo) ou mesmo outras abordagens integrativas, como,
por exemplo: reiki, massagem, acupuntura, hipnose, mindfulness, aromoterapia,
que poderdo contribuir para o relaxamento da crianca e subsequentemente
reducédo da dor.

Dor associada aos tratamentos da ferida

Quando se realiza um tratamento de feridas na crianga, é necessério criar um
plano individualizado. A experiéncia de realizar o tratamento de ferida deve ser o
mais possivel livre de dor (55, 56).

Nestas situacdes, devemos igualmente incluir uma intervencdo multimodal:

A) Intervencdes Farmacoldgicas:

A escolha dos farmacos depende da intensidade da dor. A Tabela 3 inclui
as opcdes que poderdo ser usadas em contexto ambulatorio (55-57). Esta

medicacdo seré ajustada de acordo com a medicacéo analgésica base da crianca.

Quando o tratamento é realizado em contexto hospitalar, a escolha da medicacdo
e vias podera ser ajustada, podendo incluir outras opc¢des (57).

TABELA 3. Opc¢des farmacoldgicas para tratamento da dor associada a
tratamento de feridas

ANESTESICOS TOPICOS, COMO O EMLA®

Pode ser aplicado 20 minutos antes da realizacao da limpeza/desbridamento
da ferida

Opioides (se dor associada intensa):

Fentanil Intranasal ou oral (através de chupa-

-chupa) (mesmo no inicio do tratamento)
ou

Morfina oral (cerca de 30 minutos antes do

procedimento).

Paracetamol / AINE
(Ibuprofeno; Metamizol) +/-
1hora antes

EMLA (Eutectic Mixture of Local Anaesthetics) - creme de lidocaina-prilocaina

B) Intervencdes Nao-Farmacoldgicas/Integrativas

Existem vérias possibilidades de reduzir a ansiedade e a dor com intervenctes
ndo-farmacoldgicas: posicionamento confortavel, distracéo, exercicios de relaxa-
mento, respiracdo, pensamentos positivos e muito autocontrolo (Tabela 4).

A DISTRACAO permite desviar a atencdo da crianca do procedimento, da dor
ou pensamentos negativos (associados a dor ou stress) para estimulos mais
neutros/positivos.

E importante a crianca sentir que tem controlo, limitar as interrupcdes, limitar o
numero de pessoas, evitar material desnecessario que possa causar ansiedade
(ex: agulhas); preparar as criancas sobre o que esperar (adequado a idade);
usar linguagem positiva; incentivar os pais a estarem envolvidos na estratégia
de distracdo para ajudar os seus filhos. Os medos dos pais também afetam a
experiéncia da crianca de uma forma negativa, por isso, as respostas dos pais s&o
muito importantes para o desenvolvimento e manutencdo do comportamento de
dor na crianca.

Quando a crianca tem de realizar tratamentos regulares das feridas, € importante
conjuntamente pensar num plano individualizado e ter um “kit ou caixa da
distracdo”, com vdrios tipos de estratégias, onde em cada tratamento a crianca
vai escolher a estratégia que quer adotar naquele dia (58).

Sequéncia légica para o controlo da dor durante o procedimento:

1) Planificar com antecedéncia - possibilitar a crianga escolher ativamente as
atividades de distracdo e as estratégias de coping para as emergéncias (isto

permite criar a sensacdo de controlo na crianca). Envolver sempre os pais.

2) Se necessario medicacdo, esta deve ser dada antes do procedimento (15-60
minutos antes, de acordo com o farmaco, via e inicio de acdo).

3) Iniciar Intervengdes ndo-farmacoldgicas 5-10 minutos antes do procedimento.
4) Avaliar a necessidade de reforco de analgésico, se dor moderada-grave.

A escolha dos farmacos e as doses devem ser incluidas no plano individualizado
e de acordo com a equipa multidisciplinar de seguimento da crianca de CPP (59).

TABELA 4. Intervencdes ndo-farmacologicas para controlo da dor e ansiedade

Videos (desenhos animados/filmes), Jogos interativos,
Musica, Histdrias, Bolas de sab&o, Soprar moinhos de vento,
Cantar, Oculos 3D, Distracdo ABC*, Jogos com palavras

Distracdo

Hipnose/Imagética guiada (ex. Lugar Favorito); Massagem;
Exercicios de respiragdo; Exercicios de relaxamento muscular
progressivo; Mindfulness.

Relaxamento

Linguagem positiva, de empoderamento, divertida Chumor,

L
inguagem fazer piadas), de distracdo, elogio

*Nomes, objetos, marcas, cidades, paises (etc..) comegados por ABC...
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6. ASPETOS ETICOS
DO TRATAMENTO
DE FERIDAS

Qualquer cuidado prestado ao Outro e, em particular, os Cuidados Paliativos,
pressupdem tomadas de decisdo, que implicam uma ou mais alternativas com o
objetivo de aliviar o sofrimento, promover o conforto e melhorar a qualidade de
vida. Na idade pedidtrica, hd ainda uma condic&o de particular vulnerabilidade, pela
sua fragilidade e incapacidade para realizar a sua autonomia (e consequentemente,
tomar decisdes), e por isso, um dever acrescido de protecdo por parte dos
profissionais de satde (60).

A decisdo tomada é um equilibrio entre os riscos e beneficios entre varias
alternativas. E fundamental que nesta ponderacdo haja um claro beneficio para
o doente, sem que se imponham maiores riscos, mais danos, mais sofrimento. Ha
que perceber o objetivo da intervencao, por exemplo, numa ferida, se o objetivo é
a cicatrizacdo ou se so é possivel uma abordagem paliativa, que permita controlar
sintomas que minimizem o sofrimento inerente.

Esta atitude prudente de ponderacéo relativamente a uma intervencéo (ou nédo-
-intervencdo) deve, em situacdes de muito sofrimento, ter sempre em consideragdo
que as intervencdes sejam adequadas e proporcionadas ao bem do doente, em
oposicdo a atitudes futeis (futilidade terapéutica), quando os tratamentos n&o
devem ser iniciados ou devem ser interrompidos, caso tenham sido iniciados,
pois a intervencdo médica proposta ndo contribui para melhorar o prognéstico do
doente ou a sua condicdo clinica e algumas vezes até prolonga a Vida com mais
sofrimento (61). Em resumo, intervenc¢des que ndo beneficiam o doente!

No tratamento de feridas, a intervencdo proposta deve ter sempre em consideracdo
esta ponderacdo, sendo que os doentes devem ter acesso, onde quer que estejam,
ao “melhor” tratamento para a sua situacdo. Temos a considerar, por um lado, a
acessibilidade aos cuidados necessérios em tempo Util, no local apropriado e com
qualidade. Nesta perspetiva, o tratamento de algumas feridas pode carecer de
uma avaliacdo e de um seguimento mais especializado, que pode, em algumas
situacoes, ser apoiado através dos meios digitais atualmente disponiveis, entre
equipas especializadas nesta drea, em parceria com as equipas de proximidade
que providenciam os cuidados diretos ao doente.

No caso da idade pedidtrica, ha alguns constrangimentos na utilizacdo de alguns
produtos, pois ndo ha evidéncia (ou ndo foram testados) de serem seguros em
criangas, sobretudo no periodo neonatal devido as particularidades da pele do
neonato. Esta dificuldade constitui um desafio para o tratamento de feridas, sendo
que a prevencdo deve ser o foco principal, sobretudo quando as feridas podem
ser evitadas (ndo causar dano — ou minimizar o dano, € um imperativo ético). No
entanto, importa salientar que € importante que criancas e jovens participem em
ensaios clinicos, pois s assim é possivel avaliar a eficacia de um tratamento, sendo
que a avaliacdo de beneficios e riscos deve ser especialmente cautelosa.

A questdo da investigacdo clinica em menores de idade tem particular relevancia,
pois o Consentimento Informado necessario para a sua participacdo € prestado
por terceiros, em regra geral pelos pais ou por representante legal, sendo que, para
menores com idade igual ou superior a 16 anos, o Consentimento terd que ser
também obtido junto do menor (62). Contudo, e de acordo com a Convencéao sobre
os Direitos Humanos e a Biomedicina (n° 2 do artigo 6.2, “A opinido do menor é
tomada em consideragcdo como um fator cada vez mais determinante, em funcéo
da sua idade e do seu grau de maturidade.” Ou seja, 0 menor deve ser envolvido no
processo de Consentimento tendo em consideracdo o seu nivel de maturidade (63).
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E ainda fundamental (e um dever) a formacdo continua e o aperfeicoamento
dos profissionais de salde nesta area, que promovam melhores competéncias e,
consequentemente, melhores cuidados no tratamento de feridas.

7. CAPACITACAO
DE CUIDADORES E
COMUNICACAO

As criancas/jovens com condictes limitadoras da vida e potencialmente fatais e
suas familias tém muiltiplas e diversas necessidades - fisicas, psicoldgicas, sociais e
espirituais (64), sendo essencial o estabelecimento de uma comunicacdo centrada
na familia, reconhecendo-a como constante e indissocidvel na vida das criancas. A
equipa de saude e o contexto de cuidados devem satisfazer as necessidades de
criancas de diferentes idades, em diferentes estddios de desenvolvimentos, tendo
em consideracdo as suas capacidades cognitivas e comunicacionais, respeitando
o contexto cultural da crianca e familia (65).

O nivel de cuidados prestados deve ser definido de acordo com as necessidades
especificas da crianca e da familia e pode mudar ao longo do tempo (66). O local
preferencial de cuidados € o domicilio e os pais de criancas com doencas que
ameacam/limitam a vida tornam-se prestadores de cuidados de satde. A fim de
proporcionarem maior conforto, uma maior normalizacéo da vida familiar e evitar o
internamento prolongado dos seus filhos, assumem importantes responsabilidades
de assisténcia a crian¢a/jovem, que incluem a administracdo de terapéutica
e realizacdo de tratamentos, como no caso da crianca com ferida. Enquanto
representantes legais da crianca em todas as decisdes clinicas, terapéuticas,
éticas e sociais, aos pais deve ser oferecido suporte e facilitacdo de escolha, em
relacdo a tomada de decisbes e abordagens para cuidar do seu filho (67, 68), pois
perante a existéncia de necessidades crescentes e complexas de cuidados, eles
experienciam sentimentos de incerteza, sdo confrontados com a perda da saude
dos seus filhos diariamente e tém de gerir continuamente a ansiedade (69). Em
contexto de CPP, os pais tém, assim, a dificil tarefa do cumprimento da maioria das
atividades de prestacdo de cuidados, ao mesmo tempo que lutam pelo controlo
dos sintomas dos seus filhos, por uma vida de qualidade que valha a pena ser
vivida e pelo equilibrio familiar (70).

No cuidado & crianca com necessidades paliativas, as familias apontam como de
maior relevancia: o controle de sintomas, a possibilidade de descanso e apoio,
a normalidade, a seguranca, o empoderamento da crianca/familia e o auxilio no
enfrentamento da doenca (71.

A existéncia de complicacGes durante o cuidado a crian¢a, como a presenca de
uma les&o cutanea, pode gerar nos cuidadores sentimentos de culpa e levé-los a
sentirem-se despreparados para lidar com os problemas de salde complexos e
cuidados de que a crianca precisa, 0 que pode contribuir para aumentar o stress
e o desgaste emocional de cuidar de uma crianca com necessidades paliativas
(72). Estas familias necessitam de profissionais de saude, que compreendam e
lidem cuidadosamente com as suas preocupacdes, perdas, relacbes familiares
e estratégias de enfrentamento. As estratégias de coping que adotam passam
por suprimir emocdes, procurar apoio, assumir o controlo para organizar
cuidados 6timos e adaptar-se as mudancas em curso. Para fornecer apoio ativo
personalizado, os profissionais precisam de compreender as percecdes dos pais, a
relacdo com os seus filhos e as estratégias de enfrentamento que empregam (73).



A comunicacdo em Cuidados Paliativos resulta numa estratégia terapéutica de
primordial importancia. Para tal,a comunicacdo com as familias devera ser empatica
e aberta (74), conversando sobre a doenca atual, sobre o futuro e possiveis
prognosticos e promotora do envolvimento na tomada de decisdo. Embora os pais
cologuem muito énfase no tratamento dos sintomas, desejam maior atencdo ao
filno como pessoa, na forma como ele pode vivenciar o tratamento e a doenca, e
que a avaliacdo dos sintomas néo se centre apenas no contexto da doenca, mas na
crianga como um todo (75).

A doenca de um filho e a necessidade de |he assegurar cuidados complexos €
um acontecimento inesperado para a familia, que pode trazer alguma indefinicdo
dos pais relativamente ao que podem ou n&o fazer e/ou ao que os profissionais de
saude esperam que eles facam. Os pais sdo os melhores prestadores de cuidados
aos seus filhos e podem tornar-se verdadeiros peritos, mas, para isso, &€ necessario
que os profissionais de salide promovam a reorganizacéo familiar e a adaptacéo da
crianca e pais/cuidadores a nova condicdo de saude e necessidade de cuidados,
potencializando as suas capacidades, tendo em vista a sua autonomia na gestao
do regime terapéutico da crianca, pois apenas desta forma se poderdo manter em
casa. Esta adaptacdo a nova parentalidade complexa sé é possivel incluindo os
pais nos cuidados a crianca em parceria. Para que esta parceria seja conseguida,
€ necessario comecar por conhecer e ouvir a crianca e familia, identificar as suas
necessidades, potencialidades, capacidades e dificuldades, tendo em conta o
seu estilo de vida, crencas, valores e préticas, que podem condicionar atitudes e
comportamentos. Através deste conhecimento que os profissionais de salde tém
sobre a crianca e familia, devem, em conjunto, negociar e implementar intervencoes
com as quais os pais/cuidadores estejam confortaveis e confiantes, tendo sempre
em conta a enorme responsabilidade que lhes estdo a incutir. Esta negociacédo
envolve interacdo, consensos e decisdo, dai que as estratégias comunicacionais se
revelem especialmente importantes (76).

Apds o conhecimento das necessidades, € importante comunicar com a crianca e
familia antes de tomar decisées, prestar cuidados individualizados e reconhecer a
importancia do papel dos pais/cuidadores em todo o processo (76).

O programa de capacitacdo deve ser gradual e adaptado a realidade, capacidades
e expectativas de cada familia, passando pelas etapas de ensino (fornecimento
de informacdo tedrica), instrucdo (demonstragdo dos cuidados) e treino (os
pais/cuidadores prestam os cuidados sob supervisdo). Durante o processo de
capacitacdo, é fundamental validar constantemente a informacdo com os pais/
cuidadores, evitando que esta seja complexa e de dificil interpretacéo (76).

A capacidade dos pais/cuidadores para dar resposta as necessidades de
cuidados complexos da crianca pode ser potenciada por recursos identificados
na prépria estrutura e desenvolvimento da familia, mas também por recursos da
comunidade, sendo de extrema importancia o envolvimento das estruturas de
proximidade (cuidados de saude primarios, escolas, instituicdes..) em estreita
articulacdo com os servicos hospitalares, quer para vigilancia, quer para apoio da
familia na prestacéo de cuidados.

A capacitacdo pode incluir, além dos pais, outros cuidadores informais e também
cuidadores formais, nomeadamente nas instituicGes que as criancas frequentem
ou mesmo em servicos de salde que fornecam apoio de proximidade, mas em
que os profissionais ndo possuam conhecimento/experiéncia em determinados
cuidados complexos.

Esta capacitacdo deve iniciar-se precocemente para ultrapassar as dificuldades
que possam surgir na resolucdo de problemas/sintomas, aumentando a sua
confianga enquanto cuidadores e possibilitando a diminuicdo das deslocacdes
a0s servicos de saude.

A capacitagdo dos pais/cuidadores para prevencdo das lesdes cutdneas incide
sobre formacdo acerca da percecdo sensorial da crianga, que poderd estar
diminuida e dificultar a avaliacdo de dor ou desconforto; os fatores de risco para a
ocorréncia de lesdes, como a humidade; medidas de prevencdo como adequados

cuidados a pele, adesé&o e otimizacdo do plano nutricional, reducéo da interface de
pressdo com alternancias de decubitos e posicionamentos regulares (77).

Relativamente a capacitacdo para a vigilancia e tratamento de feridas, consideramos
importante que se comece gradualmente dos cuidados mais simples para os mais
complexos e incidindo apenas naqueles que serdo efetivamente essenciais que
prestem no domicilio. Todos os cuidados que possam ser prestados por profissionais,
sem prejuizo da dindmica familiar e da qualidade de vida da crianca e familia, devem
sé-lo por forma a evitar excesso de responsabilidade dos pais/cuidadores e mesmo
exaustdo. Além do treino de competéncias técnicas, devem ser ensinados sinais de
alarme que motivem o contacto e/ou deslocacédo aos servicos de satde. Também é
essencial que todo o material/farmacos necessarios sejam disponibilizados aos pais.
Se tal ndo for, de todo, possivel devemos assegurar-nos que os conseguem adquirir e
que tém acesso a todos os apoios disponiveis.

Importa também apoiar os pais na gestdo das emocdes e da expectativa quanto
a cura da lesdo cutanea, de modo a gerar sentimentos de reconhecimento e
valorizacdo, mesmo quando os cuidados ndo visem a cura, enaltecendo as suas
capacidades e encorajando a familia na adesdo e manutencéo do plano terapéutico,
sabendo que os pais colocam o foco na qualidade de vida e na manutencdo da
saude e conforto da crianga (77).

E essencial que os profissionais de salide estejam atentos & possibilidade de os
pais/cuidadores ndo estarem preparados/disponiveis para a capacitacdo e/ou
prestacdo de cuidados complexos, por diversos fatores, nomeadamente stress,
auséncia de estratégias de coping ou experiéncias anteriores menos positivas.

Nestes casos, deve ser respeitada a sua decisdo e o seu tempo, mantendo o
estimulo a sua participacdo quando (e se) se sentirem preparados (78).

"Em contexto de CPP, os pais tém, assim,
a dificil tarefa do cumprimento da maioria
das atividades de prestacao de cuidados, ao
mesmo tempo que lutam pelo controlo dos
sintomas dos seus filhos, por uma vida de
qualidade que valha a pena ser vivida e pelo

equilibrio familiar (70)."
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CONCLUSOES

O CPP é uma abordagem essencial para garantir que as criancas com doenca
oncoldgica ou cronica recebam cuidados compassivos e de qualidade, promovendo
ndo sé o controlo dos sintomas, mas também o bem-estar fisico, emocional e
espiritual, tanto a crianga como a sua familia.

O tratamento de feridas em CPP exige uma abordagem especializada e compassiva,
tendo em vista a complexidade fisica e emocional, enfrentada pelas criancas e
sua familia. O tratamento adequado das feridas vai ser essencial para prevenir
complicagdes, aliviar o sofrimento e melhorar a sua qualidade de vida.
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Em Cuidados Paliativos, o foco vai além da cicatrizacdo, pois terd uma énfase
significativa na reducdo da dor e do sofrimento, na promo¢éo do conforto e no
apoio psicossocial. A escolha dos materiais adequados, o controle da infecdo
e as caracteristicas de cada ferida devem ser ajustados de acordo com as
necessidades especificas de cada crianca, tendo em conta ndo apenas 0s
aspetos clinicos, mas também o impacto emocional e psicoldgico.

A comunicacdo aberta e sensivel de toda a equipe multidisciplinar é crucial para
entender as necessidades e os desejos da familia, promovendo um cuidado
centrado na crianga e a parceria de cuidados, tdo importante ao longo de todo o
processo de cuidado paliativo.
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