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PONTO DE VISTA

A importancia dos cuidados paliativos para criancas com doenca
terminal e a necessidade de considerar o papel dos disturbios de

sono nesse contexto

The importance of palliative care for children with terminal disease and the need to consider the role of

sleep disturbances within this contexto

Priscila Kalil Morelhdo', Simone Brasil de Oliveira Iglesias?, Sergio Tufik', Monica Levy Andersen'

Caro editor,

Estima-se que 56 milhdes de criangas com menos de 5
anos de idade morram entre 2018 e 2030". Embora tenha havido
um grande progresso no controle da mortalidade desde 1990,
outras melhorias precisam ser feitas, principalmente na Africa
Subsaariana e no sul da Asia’. As estatisticas de mortalidade
mostraram que, das 6,3 milhGes de criangas que morreram antes
dos 5 anos em 2013, 51,8% morreram de doengas infecciosas e
44% morreram no periodo neonatal®.

Os cuidados paliativos sdao geralmente definidos como
uma abordagem interdisciplinar fornecida por uma equipe que
inclui ndo apenas médicos, mas outros profissionais de satide®. A
situagdo vivenciada pelos pacientes terminais e suas familias pode
ter efeitos fisicos, emocionais, espirituais, sociais e psicologicos*?,
e bons cuidados paliativos podem melhorar a qualidade de vida
dos pacientes e de seus familiares, ajudando-os a enfrentar os
problemas frequentemente associados a doengas limitantes da
vida. Aidentificagdo e avaliagdo precoces da doenga, seguidas de
um tratamento eficaz da dor, sdo as estratégias necessarias para
aliviar o sofrimento. Cuidados paliativos e tratamentos curativos
que prolongam a vida podem ocorrer ao mesmo tempo.

O manejo da dor é crucial para criangas com doengas
terminais. E importante reconhecer que a dor é uma percepcio
subjetiva de cada individuo e que, mesmo que o paciente nao
consiga se comunicar, ndo podemos assumir que ele ndo esteja
sentindo dor*. E essencial ter uma equipe multidisciplinar que
compreenda o curso clinico da doenga e as formas mais eficazes
de controlar a dor desses individuos, a fim de proporcionar um
final de vida mais confortavel.

De acordo com uma revisdo sistematica, 4-40% das
criangas e adolescentes apresentam dor musculoesquelética
crdnica®, o que pode afetar profundamente o sono. A qualidade
de sono é uma grande preocupagdo para criangas e adolescentes
em estado terminal ou seus cuidadores, uma vez que sono e
dor tém uma relagdo bidirecional e acredita-se formar um ciclo
vicioso. No entanto, essas condi¢des ndo sao bem compreendidas
em criangas. O pediatra deve estar atento e alerta a qualidade de
sono de criangas ou adolescentes que sofrem de doengas como o
cancer, pois o tratamento de problemas de sono pode melhorar
o manejo da doenga. E possivel entender a relacdo entre sono e
dor em populagdes pediatricas em um contexto biopsicossocial,
pois essa interagdo pode ser influenciada por raga, etnia, cultura
e qualidade de vida, humor e fisiologia/biologia’.

Existe uma hipdtese de que a privagdo de sono
em criangas e adolescentes possa ser o resultado de uma
modificagdo no eixo hipotdlamo-hipdfise-adrenal (HPA) devido
a resposta do cérebro ao estresse. Uma explicagdo possivel é
que haja inibicdo de feedback negativo controlada pelo eixo
HPA. Assim, quando os niveis de glicocorticoides aumentam
acima de um certo ponto, eles inibem a liberagdo adicional
do hormodnio adrenocorticotrofico e do fator de liberagao
de corticotropina, interrompendo a resposta. A resposta do
organismo ao apresentar disturbio de sono e dor cronica pode
afetar o eixo HPA, uma vez que o eixo HPA sofre maturagao
significativa durante a adolescéncia®.

Problemas de sono sdao uma questdo comum e
séria em criangas com condig¢des limitantes da vida e grave
comprometimento psicomotor, com prevaléncia de 60 a 80%.
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Criangas com doencas crdnicas graves podem apresentar
disturbios de sono, como dificuldades em iniciar e manter
o0 sono, problemas respiratérios associados ao sono,
sonoléncia diurna, parassonia e ritmo irregular de sono e
vigilia®. Para avaliar a qualidade de sono de criangas com
doencas neuroldgicas, foi desenvolvido o “Questionario
do sono para criangas com comprometimento psicomotor
grave” (Schlaffragebogen fiir Kinder mit Neurologischen und
Anderen Komplexen Erkrankungen -SNAKE). O SNAKE é um
guestionario multidimensional que avalia cinco dimensd&es
diferentes dos problemas associados ao sono (problemas para
dormir, problemas para adormecer, disturbios de excitacdo e
respiracdo, sonoléncia diurna e disturbios de comportamento
diurno) e coleta informagbes importantes sobre o sono em
relagdo a essa populagdo vulneravel®™.

Outro ponto importante a considerar é a qualidade
de sono de suas maes ou cuidadores. Criangas com doenga
neuroldgica grave apresentam disturbios profundos do
sono e quanto mais grave a deficiéncia da crianga, mais
cuidados noturnos sdo necessarios, e esse cuidado é
prestado principalmente pelos pais''. Mais de 60% das méaes
gue cuidam de criangas que sofrem de distrofia muscular
de Duchenne relataram ter uma ma qualidade de sono?.
Foram encontrados pais de 214 criangas, adolescentes e
adultos jovens com comprometimento psicomotor grave,
comprometimento grave do estado de saude dos pais e
qualidade de vida'l. Mais de 50% dos pais sofreram de um
disturbio de sono (por exemplo, laténcia prolongada do sono,
duragdo reduzida do sono). Os disturbios de sono em criangas,
adolescentes e adultos jovens correlacionaram-se fortemente
com as queixas de sono dos pais, comprometimento do
funcionamento fisico e mental dos pais, funcionamento
social dos pais e capacidade de trabalho dos pais. Os pais
sdo severamente afetados em varios aspectos da vida
diaria®. Portanto, os profissionais de salde precisam incluir
a avaliagdo do sono em sua rotina, considerando que uma
boa noite de sono proporciona adequada fungdo do sistema
imunoldgico e melhora na qualidade de vida.

Pediatras geralmente precisam fornecer informagoes
a familia do paciente sobre varios tépicos, desde detalhes
de cuidados paliativos até a morte de um ente querido.
Compreender o curso da doenga é muito importante para
o paciente, sua familia e seus cuidadores. Idealmente, a
linguagem direta deve ser usada ao explicar o processo de
morte, sendo recomendado o uso de palavras como “morte”
e “morrer”. E uma tarefa dificil, pois essa comunicagdo deve
ocorrer em um momento muito sensivel**,

E importante enfatizar que a equipe de satde
nem sempre antecipa a morte das criangas, perdendo a
oportunidade de discutir o assunto com a familia das criangas
e ajuda-las a se preparar emocionalmente. Quando a equipe
de saude fornece informacgdes precisas sobre a trajetéria
da doenca, os cuidadores conseguem enfrentar melhor
os problemas encontrados durante o curso dos cuidados
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paliativos, incluindo apoio emocional e espiritual de criangas
e familiares.

Gostariamos de destacar a importancia de desenvolver
um relacionamento integrado entre criangas, equipe de saude,
cuidadores e familiares, para garantir um final de vida mais
digno aos pacientes que sofrem de uma doenca terminal. Os
profissionais de salide devem estar cientes de que problemas
diretos ou indiretos do sono podem influenciar o tratamento.
Cuidadores e criangas devem considerar estratégias e
intervengGes de higiene do sono que possam melhorar o sono
e, assim, auxiliar na melhoria clinica das criangas com doenga
terminal. Além disso, futuros estudos longitudinais devem
investigar melhor o papel da qualidade de sono ao longo da
trajetdria de uma doenga. Isso fornecera mais informagées sobre
o tratamento, melhorando a qualidade de vida desses pacientes.
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