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Reumatologia infantil e cuidados paliativos pediatricos: conceituando
a importancia desse encontro

Pediatric rheumatology and palliative care for children: a most relevant match
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Palavras-chave: Resumo

Cuidados Paliativos, Nos ultimos anos, o perfil dos pacientes na pediatria se modificou, tornando-se cada vez mais frequente a necessidade
Crianga, de assisténcia a criangas vivendo com doengas cronicas e ameagadoras da vida. Nesse panorama, os Cuidados Paliativos
Adolescente, Pediatricos emergem como a forma de assisténcia integral a esses pacientes e suas familias. A Reumatologia Infantil
Reumatologia, cuida de doengas graves e ameacgadoras da vida, portanto, esta interligada aos cuidados paliativos. O objetivo deste

artigo é demonstrar a interseccdo destas duas areas na medicina atual. Como método utilizado, pensou-se em realizar
uma revisdo de literatura. Para nossa surpresa, ndo foi encontrado, nas bases de dados pesquisadas, nenhum artigo
que tratasse especificamente de ambas as tematicas, Reumatologia Infantil e Cuidados Paliativos Pediatricos. Por
mais que ndo existam artigos publicados, percebe-se que hd uma grande preocupacgdo de muitos profissionais da drea
de Reumatologia Infantil em assistir o bem-estar da crianga e de sua familia. Sendo assim, o conceito de cuidados
paliativos deve ser estendido a Reumatologia Pedidtrica, de forma sistematizada, ja que a falta do conhecimento
na area dificulta que uma abordagem ampla e adequada possa ser feita. Conclui-se que, a despeito da gravidade
e do grande perfil de morbidade associado as doengas reumatoldgicas infantis, a indicagdo de Cuidados Paliativos
para essas criangas deve ser feita e de maneira precoce, sendo que equipes especificas devem ser formadas. Esse
estudo alerta para a necessidade urgente de introdugdo de conceitos sobre Cuidados Paliativos em toda a equipe
que trabalha com Reumatologia Infantil.
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Abstract

The overall profile of pediatric patients has changed in recent years, as the proportion of children with chronic or life-
threatening conditions in need of care has increased. In this setting, pediatric palliative care has emerged as a means to
provide integral care to patients and their families. Pediatric rheumatology is closely tied to palliative care for children,
since patients seen under this medical specialty are often diagnosed with severe, life-threatening diseases. This study
aimed to describe the intersections between the two medical specialties in current practice. At first we thought of
writing a literature review, but to our surprise we were unable to find papers specifically discussing the connections
between pediatric rheumatology and palliative care for children. Despite the lack of literature on the subject, there is
growing concern among pediatric rheumatologists over the wellbeing of pediatric patients and their families. The ideas of
palliative care must be systematically extended to pediatric rheumatology, since lack of knowledge on the matter impedes
the adoption of broader and more adequate approaches. The severity and morbidity of pediatric rheumatic diseases
call for the early introduction of palliative care through the hands of specifically trained teams. This study sheds light
on the urgent need to introduce notions of palliative care to health care providers involved in pediatric rheumatology.
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INTRODUGAO

Nos ultimos anos, o perfil dos pacientes na pediatria se
modificou, tornando-se cada vez mais frequente a necessida-
de de assisténcia a criangas vivendo com doengas cronicas e
ameacadoras da vida. Nesse panorama, os Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) emergem como a forma de assisténcia inte-
gral a esses pacientes e suas familias.

Atualmente, os CPP tém papel primordial, pois aliviam
e tratam sinais e sintomas, reunindo diversos aspectos, tanto
psicoldgicos como espirituais; encarando a morte como pro-
cesso natural, ndo antecipando ou prolongando-a, afirmando
a vida, o que ajuda no enfrentamento do paciente e luto das
familias; buscando disponibilizar uma rede de suporte para
gue o paciente possa viver o mais ativo possivel, assim como
afamilia possa se adaptar as novas situagoes que a doenca do
enfermo possa trazer, preconizando o trabalho em equipe?.

Existem diferentes condicGes na infancia que podem se
beneficiar de CPP. Para facilitar aindicagdo e observar as neces-
sidades, sem que nenhuma crianca deixe de ter seu cuidado
integral, divide-se didaticamente em quatro grupos, sendo?:

Grupo 1 - Situagdes que podem comprometer a vida,
em que o tratamento curativo pode ser possivel, mas, ainda
assim, pode falhar. Doengas como cancer e sepse estdo clas-
sificadas aqui;

Grupo 2 - SituagOes que exigem longos periodos de
tratamento intensivo, visando prolongar a vida, mas existindo
sempre o risco de morte prematura. Doengas como fibrose
cistica, epidermdlise bolhosa, distrofia muscular, anemia
falciforme e anomalias cardiacas graves estdo neste grupo;

Grupo 3 - Situagdes progressivas, sem opgao curativa,
nas quais o tratamento é paliativo desde o diagndstico. Alguns
exemplos sdo disturbios metabdlicos graves e alteragGes
cromossdmicas;

Grupo 4 - SituagOes irreversiveis ndo progressivas,
acompanhadas de incapacidade grave, tornando a crianca
vulneravel ao desenvolvimento de complicagdes de saude.
Como exemplo deste grupo, doencas genéticas, malformacgoes
do sistema nervoso central e paralisia cerebral sdo comuns.

As patologias que podem se beneficiar de CPP sdo mul-
tiplas e amplas, sendo que, na maioria das vezes, a duragdo
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do tratamento é variavel e imprevisivel’. Isso nos remete a
lembrar de uma area especifica na pediatria, a Reumatologia
Infantil (RI): prever o grau de incapacidade que grande parte
das doencas reumatolégicas pode refletir nos pacientes é
muito complexo, assim como a mortalidade, mesmo que tra-
tamentos de ponta estejam disponiveis atualmente?.

As doengas reumatoldgicas acontecem em grande parte ja
na faixa etdria pediatrica®, doencas estas que podem ser de dificil
controle, podendo ser graves e trazendo condi¢des ameagadoras
a vida. Grandes avangos cientificos foram feitos na RI, ainda mais
com a descoberta dos medicamentos imunobioldgicos, mas, além
de ainda existir dificuldades de cura, muitas criangas que antes
eram intratdveis agora podem ser apenas parcialmente tratdveis,
o que levaria a convivéncia com sequelas importantes ou até in-
capacitantes, sequelas estas que podem ser resultado da prépria
doenca ou pelo uso de determinados medicamentos.

Partindo do principio que os cuidados paliativos nao
excluem o tratamento curativo e o foco principal é na qualidade
de vida?, entende-se que CPP e Rl devem caminhar juntos.

OBJETIVO

Quando refletimos sobre Rl e CPP, nos parece natural
que ambos estejam interligados, ja que um cuida de doencas
graves e ameacadoras da vida e o outro complementa o cuida-
do holistico. Sendo assim, o objetivo deste artigo é demonstrar
a intersecgdo das duas dreas na medicina atual.

METODO

A principio, pensou-se em produzir um artigo de revi-
sdo. Sendo assim, foi realizada pesquisa em bases de dados
eletrénicas nacionais e internacionais: Biblioteca Virtual em
Saude (que inclui as bases Lilacs e SciELO) e PubMed.

Foram utilizados os seguintes descritores: (Reumato-
logia OR Rheumatology OR Rheumatic Diseases OR Rheuma-
tism) AND (Cuidado Paliativo OR Palliative Care OR Palliative
Medicine OR Palliative Care Medicine).

Seriam considerados os artigos publicados sem limites
de datas, com posterior tabulagdo e andlise de cada um, para
avaliar possiveis correspondéncias com a tematica pediatrica.



RESULTADOS

Para nossa surpresa, ndo foi encontrado, nas bases de
dados pesquisadas, nenhum artigo que tratasse especifica-
mente das tematicas Rl e CPP em conjunto.

Na primeira base de dados, a Biblioteca Virtual em
Saude, a busca retornou apenas um artigo, sendo que este
nao tinha relagdo alguma com as temdticas em questdo, ou
seja, Cuidados Paliativos e Reumatologia.

Na segunda base de dados, o PubMed, a busca retornou
120 artigos, sendo que os artigos encontrados foram analisa-
dos um a um. Foi identificado que apenas um artigo se tratava
concomitantemente de Reumatologia e Cuidados Paliativos,
mas este ndo trazia referéncias quanto a area pediatrica.

DISCUSSAO

O olhar do cuidado paliativo ja existe na reumatologia
pediatrica. Por mais que ndo existam artigos publicados,
percebe-se que ha uma grande preocupagao de muitos pro-
fissionais da area em assistir o bem-estar da crianca e de sua
familia. Sendo assim, esse perfil de atendimento deve ser
estendido aos conceitos dos CPP e sistematizado, ja que a
falta do conhecimento na area dificulta que uma abordagem
ampla e adequada possa ser feita.

Quanto as indicagles, existem criangas com doengas
reumatoldgicas que se classificam nos grupos ja apresentados e
que poderiam se beneficiar com o tratamento de CPP. No grupo 1,
pacientes com determinados subtipos de artrite idiopatica juvenil
(Al)) se classificam, ja que compromete a vida, mas o tratamento
curativo é possivel, a depender do tipo e curso individual. No gru-
po 2, pacientes com IUpus eritematoso sistémico juvenil (LESJ) e
arterite de Takayasu, que exigem longos periodos de tratamento,
mas ainda existe risco de morte prematura, podem se beneficiar.
No grupo 3, criangas com dermatomiosite em fase avangada sdo
exemplos, pois sdo situagdes progressivas e que chegam a ndo
ter opg¢ao curativa em alguns casos. No grupo 4, pacientes que
tenham sofrido acidente vascular cerebral secundario a sindrome
do anticorpo antifosfolipide (SAAF), com sequelas possivelmente
irreversiveis, sao classificados como indicagao, ja que apresentam
incapacidade grave.

Quanto a equipe de CPP, esta assiste o paciente junto
a de RI, ja que um tratamento ndo exclui o outro. Na RI, a
interdisciplinaridade é algo comum, ou seja, pacientes da reu-
matologia que também s3o acompanhados por cardiologistas,
por exemplo, sdo rotinas, assim como a multidisciplinaridade,
ou seja, criangas que sdao acompanhadas também por fisiotera-
peutas, enfermeiros, psicdlogos e assistentes sociais. A questao
é que, na maioria das vezes, essas abordagens sdo feitas por
interconsultas e ndo por equipe integrada. No conceito de
CPP, a equipe deve ser composta por profissionais das mais
diversas areas da saude, com reunibes periddicas entre si,
como também encontros em conjunto com pacientes e seus
familiares, buscando, de forma continua, adequar o tratamen-
to individualmente a cada crianga e sua familia.
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No que se refere exclusivamente ao controle de sin-
tomas, o diagndstico e manejo da dor sdo alguns dos pilares
principais do CPP**, sendo este sintoma um dos mais presentes
nas doengas reumatoldgicas.

Muitas vezes, pacientes com AlJ utilizam anti-inflama-
térios, DMARDs (drogas antirreumaticas modificadoras de
doenca) e medicagdes imunobiolégicas e, mesmo assim, as
queixas de dor se mantém. Partindo do principio que a dor tem
esferas fisicas e emocionais?, a abordagem multidisciplinar é
a mais adequada para o tratamento satisfatorio.

O reumatologista infantil deve ampliar seu conhecimen-
to para o diagndstico da dor, com conceitos de classificagdo e
utilizagdo ampla de escalas, além de entender melhor o que
ha disponivel para tratamento e conceitos de escada anal-
gésica. Em muitos casos, a equipe de CPP é essencial, pois a
expertise em manejos especificos € maior com estratégias mais
abrangentes. Aqui, cabe o refor¢o da Medicina Integrativa, pois
grande parte desses pacientes ja usam diversas medicagdes.
A utilizacdo de estratégias nao farmacoldgicas sdao comple-
mentares e, muitas vezes, resolutivas, como acupuntura e
técnicas de Reiki®. Praticas corporais e atividade fisica fazem
parte do tratamento, devendo também ser de conhecimento
dos profissionais da equipe®.

Na pratica, além do reumatologista pediatrico, é ideal
que a equipe de CPP acompanhe esses pacientes de forma
periddica, a depender da gravidade e particularidade de cada
paciente. Ter um outro pediatra que avalie crescimento e de-
senvolvimento, auxiliando no manejo dos sintomas, investindo
em seus potenciais e criando vinculos, é essencial. O fisiotera-
peuta pode acompanhar a evolugdo motora desses pacientes,
gue muitas vezes é prejudicada e, em muitas doengas, pode
ser até respiratdria; o educador fisico ira estimular e adequar
a pratica de atividades esportivas; o nutricionista fard o acom-
panhamento de um individuo com doenca cronica em fase tdo
complexa que é a infancia; o terapeuta ocupacional investira
em habilidades e integracGes possiveis; o enfermeiro podera
ajudar em fases agudas ou crénicas, que podem ser acompa-
nhadas por cuidados especificos; o dentista precisa auxiliar no
cuidado bucal, ja que muitas doencas trazem problemas orais
recorrentes; o farmacéutico sabe orientar opgGes e vias mais
adequadas de medicamentos para cada paciente em especifico.
Pensando que os tratamentos atuais ainda podem ser insu-
ficientes e trazer sequelas fisicas e emocionais complexas, o
enfoque para as necessidades espirituais e 0 acompanhamento
psicoldgico se fazem importantes, tanto para o préprio paciente,
como para sua familia. Pontuando ainda sobre familia, o papel
do assistente social é chave em CPP, ja que multiplas consultas
e internagdes, compras de medicamentos, entre outros, podem
afetar a condigdo laboral da familia.

Quanto as decisdes dificeis, estas devem ser sempre
conversadas aos poucos e antecipadamente, ja que o plano
de cuidados deve ser realizado em conjunto, ou seja, entre
paciente e sua familia, equipe de CPP e equipe de RI%.
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CONCLUSAO

REFERENCIAS

A despeito da gravidade e do grande perfil de morbida-
de associado as doencas reumatoldgicas infantis, a indicacdo
de CPP para essas criangas deve ser feita e de maneira precoce,
buscando a qualidade de vida desses pacientes e suas familias.

Equipes especificas em CPP devem ser estruturadas,
com formacdo multi e interdisciplinar, para atender as neces-
sidades dos pacientes pediatricos e, em especial, reumatolo-
gicos. Em alguns centros que assistem criangas com doengas
reumaticas, algumas abordagens em comum com CPP estdo
sendo feitas, mas, na maior parte, aparece de maneira su-
bentendida.

Este estudo alerta para a necessidade urgente de
revisdo e/ou introducdo de conceitos sobre CPP em toda a
equipe que trabalha com RI, buscando aumentar o uso dessa
abordagem nas doencas cronicas.
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