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Resumo

Terapias Complementares em Cuidados Paliativos Pediatricos

Objetivo: Compreender de que modo as terapias complementares podem ser uma mais
valia, em Cuidados Paliativos Pediatricos

Métodos: Realizou-se uma revisdo de literatura e metassintese na base de dados
EBSCO, 18 artigos foram selecionados em portugués, espanhol e inglés publicados
entre 2004 e 2014, para construcdo da pergunta de investigacao, foi utilizado o método
PICO.

Resultados: De uma forma geral, as terapias complementares sdo usadas para melhorar
0 bem-estar da crianga, 0 humor, sdo também feitas reconhecidos os beneficios no alivio
da dor, ansiedade, nduseas e vomitos. De forma mais especifica o Reiki produz uma
melhoria no conforto proporcionando o relaxamento (88%), e o alivio da dor (41%),
para além de que este teve um impacto positivo nos seus familiares cuidadores. A
Massagem Terapéutica oferece resultados positivos ligados a melhoria no humor, da dor
e ansiedade. J& a terapia com animais, oferece contributos muito positivos sobre as
criancas nomeademente felicidade, forte efeito nos indicadores de relaxamento, reducéo
da dor tanto fisica como emocional e de emocgdes negativas, reducdo do stress,
ansiedade e depressdo, esta permitiu uma melhoria na qualidade de vida da crianca e
favorece a adaptacdo do cliente terminal, o que permite que os clientes tivessem uma
melhor aceitacdo da sua morte.

Conclus6es: O impacto do uso das teraparias alternativas, ddo um forte contributo a
promoc¢do do bem-estar da crianca e a estabilizacdo ou melhoramento do controlo de
sintomas, traduzindo-se numa melhoria da qualidade de vida, das criancas que se
encontram em contexto paliativo, permitindo afimar que estas sdo por tanto uma mais
valia para os Cuidados Paliativos Pediatricos. Embora no presente estudo, apenas
refiram algumas as terapias, existem muitas mais que podem ser usadas em contexto
paliativo pediatrico, como € 0 caso da musicoterapia. Apensar da significativa taxa de
utilizagdo, exite ainda uma significativa percentagem dos utilizadores de TC, ndo
abordam este tema com os profissionais de salde, ou revelam dificuldade em abordar o
tema, tendo deste modo o conhecimento e 0 acesso deste recursos através de meios nao

controlados. Por outro lado familias que ja tenham utilizado numa outra ocasido algum



tipo de terapias alternativas, estdo mais propensos a usar para os seus filhos/criangas e
ndo s num contexto paliativo. A inclusdo e a capacitacdo dos familiares/cuidadores
informais, na utilizacdo das terapias alternativas, ndo produz resultados para as criancas

como também tem impacto emocional para a familia.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos; Terapias Complementares; Terapias
Alternativas; Medicinas Alternativas; Enfermagem

Vi



Abstract

Complementary Therapies in Pediatric Palliative Care

Background: Understand how complementary therapies can be an asset in Pediatric
Palliative Care

Methods: We conducted a literature review and meta-synthesis in the EBSCO database,
18 articles were selected in Portuguese, Spanish and English published between 2004
and 2014, for construction of the research question, we used the PICO method.

Results: In general, complementary therapies are used to improve children's well-being,
mood, are also made recognized the benefits in relieving pain, anxiety, nausea and
vomiting. More specifically Reiki produces an improvement in the comfort providing
relaxation (88%), and pain relief (41%), besides that it had a positive impact on their
family caregivers. The Massage Therapy offers positive results linked to improvement
in mood, pain and anxiety. Already animal therapy, offers very positive contributions on
children including happiness, strong effect on relaxation indicators, reducing both
physical and emotional pain and negative emotions, stress reduction, anxiety and
depression, this allowed a better quality of child's life and promotes the adaptation of
the client terminal, which allows customers to have a better acceptance of his death.
Conclusions: The impact of the use of alternative therapies, give a strong contribution
to the promotion of child welfare and stabilization or improvement of symptom control,
reflected in a better quality of life, children who are in palliative context, these are an
asset to the Pediatric Palliative Care. Although in this study, only mention some
therapies, there are many more that may be used in pediatric palliative context, as is the
case of music therapy. Join the significant rate of use, still hesitate a significant
percentage of Complementary Therapies users do not address this issue with health
professionals, or show difficulty in addressing the issue, thereby having knowledge in
ways not controlled. The other hand families who have already used on another
occasion some kind of alternative therapies, are more likely to use for their kids /
children and not only in a palliative context. The inclusion and empowerment of family
/ informal caregivers in the use of alternative therapies, produces results for children but

also has emotional impact on the family.
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Keywords: Pediatric Palliative Care; Complementary Therapies; Alternative Therapies;
Alternative Medicines; Nursing
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Terapias Complementares em Cuidados Paliativos Pediatricos- 11 CLE
Introducéo

Este projeto de monografia foi elaborado no ambito de obtencdo do grau
Licenciatura em Enfermagem da Universidade Atlantica, no 11° curso.

A investigacdo permite confirmar e desenvolver a teoria que fornece os
fundamentos da prética e € uma forma de validar a realidade. Os objetos de investigacdo
de Enfermagem s&o os efeitos na pratica junto dos clientes, das familias, da comunidade e
os cuidados, incluindo a prestacdo, organizacdo e avaliagdo dos mesmos, a mesma visa
dar visibilidade a profissdo. A investigacdo cientifica, confere por si s6 um método
privilegiado de aquisicdo de conhecimentos, pois consiste num método de aquisicdo de
conhecimentos sistematico, redutor, objetivo e claro. Tem como finalidade da pesquisa:
solucionar problemas, novas teorias, novos fendmenos e motivar a pesquisa.

Para iniciar uma investigacdo, segundo Fortin (1999, pag. 49) qualquer pessoa
"(...) comega por encontrar ou delimitar um campo de interesse preciso”. Posto isto,
decidi realizar um projeto que se enquadra na temética dos Cuidados Paliativos
Pediatricos e nas Terapias Complementares.

De acordo com o documento da Associacdo Europeia de Cuidados
Paliativos (EAPC) " numa populagéo de 250.000 pessoas, com cerca 50.000 criangas, no
periodo de um ano : 8 criangas sdo suscetiveis de vir a morrer devido a uma doenca
ameacadora de vida, 60-80 irdo sofrer de uma doenca limitadora de vida e 30-40 destas
irdo necessitar de cuidados paliativos especializados".

Atualmente em Portugal “"somente a minoria das criancas portadoras de
doencas incuraveis beneficia de cuidados especializados nesta area. Muitas delas
morrerdo em condi¢bes desadequadas (...), [e] demasiadas criancas experienciam dor e
sofrimento desnecessario(...)".

Perante o cenario de morte precoce, numa situacdo pediatrica, cresce a
necessidade de facultar a crianga/familia a melhor qualidade de vida possivel, transpondo
assim o cuidar, para 1a dos limites de dar resposta as necessidades fisicas. Chamando ao
ceio do cuidar o um conjunto de intervencGes/cuidados de diversas esferas, podendo
assim considerar as terapias complementares, como uma mais valia.

Gil (1995: p. 52), interpretou um problema como sendo uma questdo que
surge no impacto do confronto com uma situagdo que excitou uma curiosidade, um
desconforto ou simplesmente uma situacdo cuija a resposta ndo esta bem definida. Posto

isto ao analisar a tematica dos cuidados paliativos pediatricos, constatei que existe um
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vasto leque sobre este tema, no entanto no que toca aos cuidados nestas situacdes pouca
abordava as terapias complementares, a ideia de pesquisa surgiu nesse panorama,
questionando que terapias possam existir e qual o beneficio da sua aplicagdo em clientes
pediatricos, surgindo assim a questdo referida. Assim e no intuito e contribuir para a
sensibilizacdo para esta tematica este projeto estid entdo, formatado para responder &
questdo: "Que Terapias Complementares sdo aplicadas nos Cuidados Paliativos
Pediatricos?".

Para que a investigacdo se caracteriza-se como coesa e bem delimitada,
estabeleci um conjunto de objetivos especificos que ddo forma a um objetivo principal,
pois para Fortin (1999:100), um objetivo “de um estudo é um enunciado declarativo que
precisa as variaveis-chave, a populagéo alvo e a orientacao da investigacao”.

Para realizar este projeto defini como objetivo geral: "Compreender de que
modo as terapias complementares podem ser uma mais valia, em Cuidados Paliativos
Pediatricos”, e mais especificamente "Conhecer quais as terapias complementares que séo
utilizadas em CP", "ldentificar as terapias complementares aplicadas em CPP" e
"Compreender de que modo as mesmas representam uma mais valia".

Para produto final deste projeto pretendo uma revisdo sistematica. Este
projeto é todo ele pensado para que os planos individuais de cuidados integrem o0s
cuidados de Enfermagem, de forma a dar resposta as necessidades do cliente pediatrico
como um ser holistico, numa perspectiva bio psico social e espiritual.

O documento esta dividido por capitulos, onde o primeiro capitulo consiste na fase
conceptual, onde o projeto é contextualizado. O segundo capitulo engloba. ; No terceiro
capitulo a fase metodolégica, em que é descrito o desenho de investigacdo,
nomeadamente a revisdo sistematica da literatura e seus determinantes. Por fim, os
apéndices e anexos encontram-se no fim do projeto.

O documento estd formatado de acordo com as normas adotadas pela
Universidade Atlantica e esta formulado de acordo com a resolucao n.° 8 do Conselho de
Ministros, de 25 de Janeiro de 2011, que descreve que o Acordo Ortografico da Lingua

Portuguesa entra em vigor no sistema educativo portugués no ano letivo de 2011/2012.
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I. Fase Conceptual

“Na fase conceptual, a primeira etapa consiste em definir um tema ou um dominio
de investigacdo, (...) [sendo] uma forma ordenada de formular ideias, de as documentar
em torno de um assunto preciso, com vista a chegar a uma concepcéo clara e organixada
do objetivo de estudo, (...) reveste-Se, portanto, duma grande importancia visto que ela
fornece a investigacdo as suas bases, a sua perspectiva e a sua forca (...)”(FORTIN,
Marie-Fabienne:1999:38,39)

a. Problema

Tematica dos cuidados paliativos pediatricos, constatei que existe um vasto leque
sobre este tema, no entanto no que toca aos cuidados nestas situa¢fes pouca abordava as
terapias complementares, a ideia de pesquisa surgiu nesse panorama, questionando que
terapias possam existir e qual o beneficio da sua aplicacdo em clientes pediatricos,
surgindo assim a questéo referida.

b. Questao de Investigacdo

Que Terapias Complementares sdo aplicadas nos Cuidados Paliativos Pediatricos?

c. Objectivo

i. Geral

Compreender de que modo as terapias complementares podem ser uma mais valia, em

Cuidados Paliativos Pediatricos
ii. Especifico
Conhecer quais as terapias complementares que séo utilizadas em CP

Identificar as terapias complementares aplicadas em CPP

Compreender de que modo as mesmas representam uma mais valia

Ana Sofia Valente Diniz — Janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 3



d. Enquadramento Teorico

"A finalidade da pesquisa cientifica (...)[consiste no] desenvolvimento de um
carater interpretativo no que se refere aos dados obtidos. Para tal é imprescindivel
correlacionar a pesquisa com o universo teorico, optando-se por um modelo tedrico que
sirva de embasamento & interpretacdo do significado dos dados e fatos colhidos ou
levantados™

"A ciéncia lida com conceitos, isto €, termos simbdlicos que sintetizam as coisas e
fendmenos perceptiveis na natureza (...) Para que se possa esclarecer o fato ou fendmeno
que se estd a investigar e ter possibilidade de comunica-lo, de forma ndo ambigua, é
necessario defini-lo com precisdo. " ( Lakatos, Marconi, 1992, pag. 110)

De forma a conseguir uma estruturacdo e organizacdo de logica e pertinente, da
informacdo em que se enquadra este estudo, foi seccionada em dois capitulos. O capitulo
primeiro, aborda os Cuidados Paliativos Pediatricos e a Legislacdo existente em Portugal
sobre este tipo de cuidados e mais especificamente a criancas. Ja o capitulo dois aborda a
tematica das Terapias Complementares e a sua relacdo com os Cuidados Paliativos

Pediatricos.
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Capitulo 1

1. Cuidados Paliativos Pediatricos

Na presente subdivisdo, deste capitulo serd abordado o tema dos CPP, em que
inicialmente € caracterizada a sua definicdo de acordo com a Organizacdo Mundial de
Saude e partindo dai, é feita uma caracterizacdo destes cuidados no que toca & sua
especificidade, nomeadamente os objetivos destes cuidados em criancas, os locais onde
sdo prestados, sdo referidas as normas e requesitos, a relacdo dos CPP entre instituicoes
de salde e as diversas equipas, bem como o controlo de sintomas. Por fim é feita uma

reflexdo sobre os direitos das criancas e a ética dos CPP.

1.1. Definicéo

Segundo o Encontro Internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos em Trento
em 2007 "IMPaCCT" e a Organizacdo Mundial de Salde, os cuidados paliativos
pediatricos sdo cuidados ativos e totais que englobam o corpo, a mente e o espirito da
crianca, estes devem ser iniciados no momento do diagnéstico e de uma forma continua,
independentemente do tratamento dirigido & doenca. Este tipo de cuidados é também
dirigido para a familia e com a familia, pois esta é definida como sendo aquela que
proporciona a crianca conforto fisico, psicoldgico, social e espiritual, independente do
grau de parentesco. Estando assim definidos como a unidade de cuidados (crianca e
familia) que devem ter acesso & gama completa de recursos clinicos e educacionais
disponiveis, devidamente adequados a idade, as capacidades cognitivas e as habilidades
educacionais, respeitando o contexto cultural da crianca e familia e ser incluido no
processo de identificacdo das prioridades e necessidades de cuidados ap6s a informacéo

adequada da situacéo e das opcdes de tratamento.

1.2. Objetivos

Podemos entdo afirmar que o objetivo dos cuidados paliativos pediatricos é a
promoc¢do da qualidade de vida da crianca e familia. Em que, para isto requere-se uma
ampla abordagem multidisciplinar, capaz de usar os recursos disponiveis na comunidade

e ter sempre sucesso, mesmo que estes sejam escassos.
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1.3. Locais de prestacédo de cuidados

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), podem ser providenciados em
instituicbes de cuidados terciarios, em centros de cuidados de saude comunitarios, nas
suas casas ou residéncias para criangas "hospice", mas acima de tudo devem ser prestados
onde a crianca e familia desejem estar e devem ter a possibilidade de mudar de local, de
se deslocar entre diferentes localidades, sem que por isso 0 acesso aos cuidados seja

comprometido.

1.4. Normas e requesitos

Por se revelarem ser um processo tdo complexo, foram definidas normas, que
guiam e orientam os profissionais de saude, relativamente a prestacdo de cuidados, as
unidades de cuidados, & equipa, ao controlo dos sintomas e no processo de luto. E de
relembrar que as necessidades das criangas e familias sdo semelhantes em todos os paises
europeus e é essencial que as normas fundamentais para a pratica de cuidados paliativos

pediatricos, sejam implementadas na Europa.

Assim considera-se as criangas com indicagdo para cuidados paliativos em quatro
grupos:

Tabela 1 Requesitos para CPP
1 Situacao clinica que ameaca a vida' e em que um tratamento curativo é possivel mas
gue pode fracassar, e para 0s quais 0 acesso aos cuidados paliativos pode ser um

recurso em associagao

2 Morte prematura e inevitavel, mas que podem vivenciar periodos de tratamento
intensivo, com o intuito de prolongar a vida e permitir a possibilidade de

participarem em atividades normais de uma vida diéaria.

3 Situacdo de doenca progressiva sem opcdo de tratamento curativo viavel, podendo
durar anos.
4 Situacdo irreversivel mas ndo progressiva da doenca

Doenga limitante para a vida pode ser definida como uma condigdo em que a morte prematura é frequente.

'Doenca que ameaga a vida é aquela em que existe uma elevada probabilidade de morte prematura.
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1.5. Cuidados Paliativos Pediatricos e Institui¢cGes de Saude

Os profissionais de saude, devem estar despertos para a identificacdo da
necessidade dos servigos disponiveis, para que a sua conjugacdo resulte na melhor
resposta possivel as necessidades da crianga e familia. E bastante comum que os recursos
comunitarios sejam inadequados e a provisao de cuidados de assisténcia temporéria para
descanso da familia revela-se ainda desadequada, pois 0s servigo ndo sao equitativos e
dependem frequentemente da area de residéncia e do tipo de doenca diagnosticada, sendo
apenas 0s servicos mais desenvolvidos, os que estdo destinados a criangcas com doenca
oncolégica. Ha também uma crescente necessidade de formacdo de todos os grupos
profissionais.

Deste modo, sdo recomendados trés niveis de especializacdo em cuidados
paliativos pediatricos, em que no Nivel 1, é considerado o Nivel Basico CPP ou
abordagem aos cuidados paliativos, os principios dos cuidados paliativos devem ser
aplicados de forma adequada por todos os profissionais de sadde. O Nivel 2, por sua vez é
o Nivel intermédio ou Cuidados Paliativos Gerais, € um nivel em que uma percentagem
de clientes e familiares podem beneficiar da experiéncia dos profissionais de salde, tém
formacdo especifica e experiéncia em cuidados paliativos. J& o Nivel 3, corresponde a
Cuidados Paliativos Especializados e sdo servigos especializados em cuidados paliativos
em que a sua atividade central é promover esse tipo de cuidados.

Os servicos devem ser acessiveis a todas as criancas e familias que deles
necessitem, independentemente da sua condigdo financeira e da existéncia ou ndo de
seguros de saude. Devera caber ao governo financiar e providenciar cuidados paliativos
integrais e multidisciplinares em diferentes configuracdes, seja no domicilio, escola,
hospital ou hospice, neste financiamento também deve estar incluido a formacdo dos

profissionais

1.6. A equipa de Cuidados Paliativos Pediatricos

A equipa de cuidados deve ser capaz de reconhecer a individualidade de cada um,
apoiar e respeitar os valores, desejos e crencas, salvo se estes expuserem a crianga. Esta
deve estar adaptada e ter a experiéncia suficiente para dar a resposta as necessidades

fisicas, psicoldgicas, emocionais, sociais e espirituais de criancas de diferentes idades e
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diferentes estadios de desenvolvimento. Isto significa, estar disponiveis para a crianca e
familia 24 horas por dia, durante 365 dias por ano. No minimo a equipa devem incluir
médico, enfermeiro, assistente social, conselheiro espiritual, sendo que um profissional
deverd ser o coordenador de cuidados e elemento de referéncia para cada crianca e
familia. O coordenador ajuda a familia a construir e estruturar e manter um sistema de
suporte adequado 4&s suas necessidades sociais, materiais e espirituais. E portanto o elo de
ligacdo entre a familia/crianca e a equipa, garantindo e assegurando a supressdo das
necessidades, tendo em consideracdo as suas capacidades cognitivas e comunicacionais
Os profissionais e voluntarios deverdo ter apoio e formacao especifica adequada, e
que para isto cada pais deve desenvolver um plano curricular nacional e transversal a
todos os profissionais que trabalnem em cuidados paliativos pediatricos, criando assim
centros de exceléncia na formacdo e ensino pds graduado em cuidados paliativos

pediatricos.

1.7. Controlo de sintomas

Nos cuidados paliativos pediatricos, a dor € um sintoma major e todas as criangas
deverdo ter acesso a um tratamento farmacol6gico, psicolégico ou fisico para o controlo
da dor ou outros sintomas sempre que necessitarem, estes devem ser avaliados para que
possam receber um tratamento apropriado e alcancarem um nivel de conforto aceitavel,
no caso da dor, deve ser utilizada a escala da OMS, reconhecendo que poderd ser
apropriado iniciar-se no nivel Ill, de acordo com a fisiopatologia e intensidade da dor. Os
sintomas psicoldgicos, sociais e espirituais devem receber a mesma atencdo que 0S
sintomas fisicos, ja esta avaliacdo deve ser feita através dos meios que a crianca e familia,
considerem aceitaveis e ou adequados. Sempre gque possivel, o tratamento da causa pode
ser tdo adequado quanto o controlo do mesmo e as terapias praticas, cognitivas,
comportamentais e fisicas, pode ser associadas ao tratamento farmacoldgico.

A informacOes para essa avaliagdo podem ser obtidas de todas as fontes
pertinentes, utilizando técnicas adequadas, como a crianga, pais ou outros membros
familiares, profissionais de salde e outros profissionais de que trabalhem diretamente
com a crianca e familia. No caso de criangas com déficits verbais, auditivos ou cognitivos
requer uma coordenacao e planeamento especificos, tendo sempre em conta as diferentes

formas culturais de expressar o sofrimento.
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Em caso de sintomas persistentes, séo tratados com terapéutica em intervalos
regulares e em casos de sintomatologia severa e nao controlada deve ser considerada
como uma emergéncia médica, requerendo uma intervencdo ativa. Sendo que devem ser
evitados esquemas terapéuticos invasivos e dolorosos e 0s seus efeitos secundarios deve
ser antecipados e tratados ativamente. Doses adequadas de analgésicos sdo administradas
segundo esquema e em SOS doses adicionais de analgéesicos no tratamento de ocorréncias
de dor interruptiva.

As doses e formulac@es terapéuticas devem ser geridos de forma a permitir que a
crianga e familia possam dormir, sem que o sono seja perturbado ou interrompido pela

existéncia de dor ou por administracao.

1.8. Etica e Direitos

1.8.1. Igualdade

Todas as criancas que necessitem devem ter um acesso equitativo.

1.8.2. Melhor interesse da crianca

O melhor interesse da crianca € a primeira consideracdo do cuidar no processo de
tomada de decisdo, ndo serdo submetidas a tratamentos que imponham encargos sem
existirem beneficios. Todas tém o direito de receber tratamento adequado para alivio da
dor e uma adequada gest#o e controlo de sintomas, sempre que necessario. E imperativo o
tratamento com dignidade, respeito e direito & privacidade independentemente das suas
capacidades fisicas ou intelectuais. As necessidades dos adolescentes e jovens criangas,

deverdo ser avaliadas, pensadas e planeadas atempadamente.

1.8.3. Comunicacdo e processo de tomada de deciséo

Deve consistir numa abordagem honesta, aberta, sensivel e adequada &
compreensdo da crianca. Os pais deve ser vistos como principais cuidadores, parceiros em
todos os cuidados e decisdes que envolvam a crianga. A informacao aos pais da crianca, &

crianca e aos irmédos da crianca devem estar de acordo com a idade e capacidade de
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compreensdo, devem também ser tidas em conta as necessidades de outros familiares. A
cada crianca deve ser dada a oportunidade de deciséo, adequada a si e devem ser evitadas
e antecipadas situacbes potenciadoras de conflito. Para isto, a familia deve ter a
possibilidade de poder consultar um especialista, para se informar sobre a doenca, as

possibilidades de tratamento e os cuidados disponiveis.

1.8.4. Gestdo do cuidar

Sempre que possivel os cuidados devem ser prestados no domicilio da familia, no
caso de ser admitida num servigo hospitalar ou numa hospice, devera ser cuidada num
ambiente pediatrico adequado, por especialistas, rodeada de outras criangcas no mesmo
contexto de doenca e de desenvolvimento e ndo em instituicdes para adultos ou de
adultos. Pois nestas instituicdes apropriadas, terdo profissionais capazes de responder as
necessidades fisicas, emocionais e desenvolvimento da crianca e da familia. Todas as
familias deverdo ser cuidadas em suas casas por uma equipa multidisciplinar, tendo

sempre em atencdo o seu elemento de referéncia.

1.8.5. Descanso do cuidador

Todas as familias devem ter acesso a um sistema flexivel de cuidadores

temporarios em suas casas.

1.8.6. Apoio & familia

A inclusdo de instituicGes de cuidados aos familiares e cuidadores deve ser de
inicio no momento do diagnostico, sendo parte integrante dos cuidados paliativos
pediatricos e deve ser para toda a familia e estar disponivel durante o tempo necessario de
acordo com as necessidades de cada familia. O apoio & familia, deve ser prestado, desde

cuidados espirituais até & ajuda financeira e apoio domiciliario em momentos de crise.
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1.8.7. Educacéo

Todas as criancas devem ter acesso a educacao, e portanto deve ser criado suporte
para frequentarem a sua escola habitual, para que seja dada a todas a criangas a
possibilidade de participar em jogo, brincadeiras e atividades proprias da infancia e da

juventude
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2. Legislacdo e Cuidados Paliativos em Portugal

Ja nesta subdivisdo, sera feita uma reflexo critica e fundamentada, sobre o estado
atual dos CPP em Portugal, neste sentido serdo abordados o programa nacional de
cuidados paliativos e forma como este esta a ser aplicada as criancas, bem como que tipo
de politicas de saude sdo promotoras (ou ndo) destes cuidados e assim o levantamento de
barrareiras existénciais a este tipo cuidados. Serdo também mencionados alguns projectos
pioneiros e que politicas interventivas estdo a ser tomadas para a promocdo e

crescimentos dos CPP em Portugal.

2.1. Diagndstico da situagéo

No ambito dos CPP, muito se tem refletido sobre os principios e os objetivos,
deste tipo de cuidados, atualmente tém -se os cuidados paliativos, especificamente 0s
pediatricos, como um direito adquirido, no entanto em Portugal o cenério carece de
reflexdes e de medidas para assegurar esse mesmo direito.

Contrariamente aquilo que se vem vindo a desenvolver, em Portugal os cuidados
paliativos pediatricos sdo escassos, fragmentados ou inconstantes, aquilo que existem
limitam-se a dar resposta aos casos de doenca oncolégica. Destaca-se neste caso a
necessidade acrescida de formacdo por parte dos profissionais, bem como avancos na
investigacdo que traduzam melhores cuidados.

Tal como referido a IMPaCCT elaborou um relatério com recomendagfes muito
especificas, para os governos, na implementacdo de CPP. Portugal ja tem uma Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos, onde ha referéncia de unidades pediatricas, resta alargar
esses cuidados a criancas e jovens.

Na auséncia destes cuidados diferenciados, encontramos em Portugal a seguinte
realidade, criancas a morrer em condic¢des desadequadas, experienciam dor e sofrimento
desnecessario. A abordagem clinica e global da crianca e familia é muitas vezes
caracterizada pelo abandono e isolamento devido & escassez de respostas. Como
alternativa a crianca € hospitalizada, mesmo que ndo haja essa justificacdo, e muitas
familias sdo deixadas & sua sorte, pois as sociedades modernas e desenvolvidas nao

esperam que as criangas morram e/ou sofram desnecessariamente.

Ana Sofia Valente Diniz — Janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 13



2.2. Programa Nacional de Cuidados Paliativos em Portugal

Em 2004, foi criado " O Programa Nacional de Cuidados Paliativos em Portugal”
que retrata e resolve a complexidade deste tipo de cuidados, fazendo a referéncia da
necessidade de incluir o cliente e a familia nestes cuidados. A necessidade da criacdo
deste programa foi reconhecido em 1998 pela Organizacdo Mundial de Saude, e dois anos
mais tarde a Associacdo America de Pediatria cria as primeiras orientacbes para 0S
Cuidados Paliativos pediatricos, chegando este movimento a Europa em apenas 2006.
Atualmente o Plano Nacional de Saude integra também cuidados paliativos, sendo estes
praticados em unidades de cuidados continuados ou por equipas do mesmo, atraves do
decreto de lei n°® 101/2006 de 6 de Junho, no entanto estas medidas apenas fazem
referéncia a cuidados a pessoas adultas, deixando de fora o cliente pediatrico.

Segundo o artigo n°® 120 do Diario da RepuUblica de 25 de Junho de 2014, até
Janeiro, do mesmo ano, Portugal a par da Noruega é o pais da Europa Ocidental com
menor provisdo de CPP, sendo que ndo dispbe de servicos organizados e em comparagédo
com outros paises que ja os incluem no seu sistema nacional de salde ou estdo com
provisdo individualizada nivel 4 ou 3 respectivamente, podendo mesmo afirmar que em
Fevereiro era o Unico sem atividade reconhecido ou seja de nivel 1 pela Internacional
Children's Paliative Care Network. (anexo 1)

Em reposta a este ponto, o0 Governo Nacional aplica a Resolucdo da Assembleia
da Republica n°48/2014 de 1 de Junho, cujo predominio serdo as medidas necessarias
para a implementacdo e desenvolvimento de CP em Portugal, sendo o foco da sua
intervencdo a Lei 52/2012 de 5 de Setembro - Lei de bases dos cuidados Paliativos,
nomeadamente solucGes de organizacdo e prestacdo de servigcos que seja aplicaveis a
idade pediatrica, posicionando-se assim na categoria de nivel 2 (capacidade de iniciar
atividade).

2.3. Cuidados Paliativos Pediatricos e Politicas de Saude

Esta reflexdo sobre as redes de CPP em Portugal, deve ser estruturada e
organizada ndo so a par das instituicdes de saide bem como também através de formacao

profissional, mas acima de tudo sobre politicas de salde, pois na auséncia destes, 0s
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cuidados sdo assegurados pelas existentes unidades do nosso sistema de salude, e de
acordo com a Associacdo Europeia de CP, através do documento " Cuidados Paliativos
para recém-nascidos, Criancas e Jovens - Fatos"”, € possivel poupar entre 40% a 70% do
total das despesas com os cuidados de satde das criancas nestas condi¢cdes. No entanto
ndo ha registo da despreza necessaria inicial de investimento. Podemos entdo afirmar que
apensar de uma néo elevada prevaléncia estamos perante situacfes de elevado impacto
nas proprias familias e nos servicos de salde.

Outro fator que deve ser tido em conta € que em Portugal apenas uma pequena
percentagem de criancas que necessitam de CPP, apenas 5 sofrem de doenca oncoldgica,
deve pro isso criar-se servicos amplos e diversificados que consigam dar resposta s
diversas necessidades.

Segundo o Plano Nacional de Cuidados Paliativos, ndo existem ainda equipas
especializadas em pediatria, quer em unidades hospitalares, quem noutras instituicbes da
Sociedade Portuguesa de Pediatria , apesar desta estar integrada com a Unidade de
Missdo De Cuidados Paliativos. As Unicas equipas com alguma experiéncia neste campo,
como é o caso do IPO de Lisboa e a unidade moével do Gil. Mendes et all (2012), defende
ainda que apenas bastava adaptar a legislacdo dos adultos a criancas.

A perspectiva futura é que este venha a ser incluido no Plano Nacional de Saude e
que a investigacao privilegie esta area fazendo avancar o conhecimento e a especializacao

de profissionais.

2.4. Barreiras a implementacdo de Cuidados Paliativos Pediatricos

Esta falha no sistema nacional de salde, tem vindo a ser justificado a forma como
se pensa na morte na sociedade atual, e portanto o fim da vida no comeco desta é um
tema irrefletido ou impensavel. Muitos dos fatores apontados, segundo Mendes et all.
(2012), que travam o desenvolvimento de CPP, sdo a incerteza do diagndstico,
dificuldade da familia em resolver que a crianca tem uma doenca incuravel, dificuldades
de comunicacdo e tempo limitado dos medicos, falta de recursos humanos, auséncia de
formagéo para a prestacdo de cuidados paliativos, conflitos entre familiares e entre os
profissionais e familiares sobre os objetivos da terapéutica. Estas situacdes devem ser
ultrapassadas e devem dar-se prioridade ao bem-estar da criangas o quanto antes e incluir

estes cuidados no plano nacional.
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Para Mendes et all (2012), foram estudados e definidos seis prioridades por parte
dos pais no acesso aos PP: informagdo honesta e rigorosa, acesso facil aos profissionais
de salde que cuidam do seu filho, uma boa comunicacdo e coordenacao de cuidados,
apoio emocional por parte da equipa, preservacédo da integridade da relacéo pais-filhos e
fé e manifestam a necessidade de serem escutados. Os cuidados paliativos ndo podem por
iSso ser praticados ou pensados de forma individual.

2.5. Projetos Pioneiros

Atualmente a Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados,
acolhem e integram as criangas nestes cuidados, praticando assim de forma pioneira
cuidados paliativos pediatricos. Podemos também observar na sociedade, unidades

isoladas no nosso pais com esta preocupacao, como € 0 caso de NOMEIODONADA, PIPOP.

2.6. Medidas Politicas Interventivas

Tendo em conta a tudo isto, a Assembleia da Republica resolve, nos termos do n°
5 do artigo 166° da Constituicdo da Republica Portuguesa, recomenda ao governo, que
reforce o estudo das necessidades e devidas no ambito dos CPP e que implemente as
medidas necessarias a disponibilizacdo efetivas desses cuidados em Portugal.
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Capitulo 2

1. Terapias Complementares

Esta subdivisdo permite-nos esclarecer o conceito de terapias complementares e a
forma como as podemos encontrar na literatura, do mesmo modo sdo esclarecidos 0s
termos de abordagem neste projeto, sejam terapias complementares ou terapias
alternativas, sera dada uma perspectiva de como a sociedade encara este tipo de terapias,

serdo enumeras algumas das terapias existentes, bem como o seus fundamentos.

1.1. Definicéo Literaria

Existe uma tendéncia literéaria, em classificar préaticas de diagnostico e de cuidados
relacionados a saude, que ndo estdo reconhecidas pelo conceito aceite de Medicina, como
terapias/medicinas complementares e/ou alternativas. Molassiotis et all. (2005), refere que
"A medicina complementar e alternativa tem sido definida como «qualquer diagndstico,
tratamento ou prevencdo que complementa [a] medicina tradicional, contribuindo para
todo um comum, satisfazendo uma demanda ndo atingida pela ortodoxia ou por
diversificacdo da estrutura conceitual da medicina»". Ja Faria, Figueiredo e Neto (2009),
citando o Centro Nacional de Medicina Complementar e Alternativa dos Estados Unidos
(NCCAM), referem que "é o conjunto de diversos sistemas, praticas e produtos medicos

e de atencdo a satde que ndo se consideram atualmente parte da medicina convencional".

1.2. Complementares vs Alternativas

Neste projecto ndo serdo estabelecidas quaisquer diferencas entre Medicinas
Complementares e Terapias Complementares. No entanto a caracterizacdo de alternativas
ou de complementares necessita de esclarecimento. Posto isto a mencdo de terapias
alternativas sugerem em substituicdo da medicina convencional, ja complementares
sugerem em associagdo com medicina convencional, coloca-se 0 seu usa exclusivo para

conforto.
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1.3. Sociedade e Terapias Complementares

Segundo Molassiotis et all. (2005) ™a utilizacdo de Medicinas Alternativas e
Complementares tem aumentado ao longo dos ultimos 15 anos mais ou menos, €, sem
duvida, ganhou importancia médica, econdmica e sociologica." Estudos revelam um
aumento da utilizacdo deste tipo de terapias no Estados Unidos, mas que com a
popularidade crescente destas terapias, 0 seu uso tem se alargando & Europa, Australia,
China e lIsrael, no entanto os tipos de terapias alternativas utilizadas variam de um pais
para outro. (Faria, Figueiredo e Neto, 2009) Este aumento da popularidade, leva-nos a
reflectir sobre o facto de estarmos perante uma mudanca das necessidades e valores de
uma sociedade moderna. Rice (2004) cita os estudos realizados realizado por Eisenberg
nos EUA, que identifica entre 33 a 42% dos inqueridos como utilizadores deste tipo de
recursos.

Por um lado esta crescente popularidade deve-se a um aumento do acesso as
informacdes em saude e ao aumento da consciéncia de direito a qualidade de vida. (Faria,
Figueiredo e Neto, 2009) No sentido de dar resposta a estas necessidades, leva a "(...) que
os profissionais de salude estejam aptos a informar e atender seus clientes, reconhecer
efeitos colaterais, interacbes medicamentosas e praticar com seguranca as medicinas
complementares, isoladas ou associadas as medicinas convencionais." (Christensen e
Barro, 2010).

No entanto Rice (2004), recorda que cerca de 70% das pessoas que revelam
recorrer a terapias alternativas, ndo informam o seu médico assistente, este fator requer

uma reflexdo no que toca a disponibilidade e abertura dos profissionais de saude.

1.4. Tipos de Terapias Complementares

Apesar de existirem véarias metodologias de classificacdo das terapias alternativas,
contudo de acordo com Departamento de Medicinas Alternativas (dos EUA), foram
definidos, sete campos de atuacéo: fitoterapia ; dieta, nutricdo e mudancas de estilo de
vida; intervencGes mente-corpo; cura manual ; sistemas alternativos de praticas médica;

aplicagdes bio-eletromagnéticas e tratamentos farmacolégicos e bioldgicos. (Rice, 2004)
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Existem evidéncias de que muitas destas terapias influenciam a satde e a
qualidade de vida. (Rice, 2004)

Em casos particulares como China, ambas as Coréias e Vietname, as medicinas
complementar e alternativa ndo s6 coexistem com a medicina convencional como

também estdo integradas no Sistema de Saude Publica. (Faria, Figueiredo e Neto, 2009)

1.4.1. Fitoterapia

Terapia que envolve medicamentos feitos & base de plantas, é também conhecido
por medicina botanica ou fitomedicina. O seus beneficios vai de encontro aos estratos das

proprias plantas. (Rice, 2004)

1.4.2. Dieta, Nutricdo E Mudancas De Estilo De Vida

Dietoterapia, que consiste na seleccdo ou na eliminacdo de determinados
alimentos, que tém na sua composic¢ao determinados elementos, assim como a aquisagao

de hébitos e estilos de vida reconhecidos como saudaveis. (Rice, 2004)

1.4.3. Intervengbes mente-corpo

"Esta incluem atividades que fazem deslocar a consciéncia do ordinarios para o
extraordinério, do mundano para o sublime e que fazem mudar o nivel de consciéncia do
externo para o interno". A sua utilidade pode manifestar-se em alteracdes fisioldgicas, o
que intervir nos sintomas ou na progressdo da doenca. Este tipo de intervenc6es, abordam
a pessoa de uma forma holistica, isto é sublinham a unidade da pessoa humana e a sua
irredutibilidade a partes ou aspectos. Dentro desta categoria sdo incluidas: terapias pela
danca, arte, musica e narrativa; relaxamento, vizualizacdo dirigida, meditacao,

biofeedback, ioga, pratica espiritual e oracdo; humor e aromoterapia. (Rice, 2004)
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Tabela 2 Beneficios das Terapias Mente-Corpo

Terapia

Beneficios identificados

Danca

Excercita o aparelho cardiovascular, pulmonar, aumentar o tonus
muscular, flexibilidade, forca e consciéncia do corpo. Permite
também aumentar a energia, diminuir a letargia e a fadiga,
aumentar a concentracdo, melhorar o humor e a expressdo da sua
identidade

Musicoterapia

Promove a ligacdo, a comunicacdo e a expressao de emoc0es, esta
terapia tem beneficios particulares, pois cada um sente de forma
diferente a musica

Arte

Facilita a expressdo de sentimentos, comunicacdo, diversdo
criativa e consciéncia sensorial.

Terapias Narrativas

Reduz o isolamento, facilita o relato de sentimentos

Relaxamento

Reduz efeitos do stress, reducdo da frequéncia de convulsoes,
melhoria do humor, diminuigéo da dor, diminui¢do da tenséo
arterial e da ansiedade

Imaginacdo Guiada

Reducéo da dor, alivio das nauseas e vomitos

Aromoterapia

Estimula o sistema limbico que libera as emogdes, promove 0
relaxamento e bem-estar, diminui a ansiedade

1.4.4. Cura manual

Inclui uma série de terapias que tém em comum o tocar ou manipulagdo através

das mdos. Isto inclui terapias de manipula¢do quiropratica ou osteopatia, as terapias de

toque como massagem ou o digitopunctura, as terapias de integracdo estruturais,

funcionais e de movimento de Trager, Alexander, Feldenkrais e Rolfing e as terapias

baseadas na energia do toque curativo. (Rice, 2004)

Estudos revelam que o toque terapéutico, promove o relaxamento, o tratamento de

feridas e o alivio da dor.

1.4.5. Sistema alternativo de préatica médica

Inclui-se nesta categoria a medicina tradiconal chinesa, acumpuntura, medicinas

hindu de Airveda, homeopatia e naturopatia. Este pussuem tratamentos e diagnosticos

especificos. (Rice, 2004)
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1.4.6. Restantes Terapias

Na categoria das aplicacdes bioeletromagnéticas, estas incluem a acupuntura bio-
eletromagnética e fototerapia.
Por sua vez os Tratamentos famacoldgicos e bioldgicos, a terapia mais conhecida

é a quelacéo.

1.5. Fundamentos das Terapias Complementares

"Um dos principais fundamentos das medicinas complementares, tanto no
processo diagnostico como no terapéutico, é ensinar ao cliente a conhecer o seu corpo, a
sua mente, 0s seus sentimentos, a sua saude, 0 seu adoecimento”, ou seja 0 Seu processo
de salude e doenca. "Essa tomada de consciéncia e autonomia promove menores
intervencdes médicas, maior competéncia para a construgdo de projetos (...)[sobre a sua
salde], criacdo de redes sociais virtuosas em substituicdo s redes viciosas, entre outros
aspetos que, definitivamente, contribuem para a saude publica®. (Faria, Figueiredo e
Neto, 2009)
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2. Cruzamento Das Terapias Complementares e os Cuidados Paliativos Pediatricos

Nsta subdivisdo, serd entdo estabelecida a ponte entre os cuidados paliativos
pediatricos e as terapias complementares, em suma serdo aprensentados argumentos que
justifiguem o chamar das terapias complementares ao cuidados em paliativos. Deste
modo € feita uma reflexdo sobre a visdo dos cuidados paliativos e sobre esta mesma a
forma como estas terapias se complementam, é também referido de que forma o
enfermeiro pode intervir e ter um papel gestor das diversas terapias e quais as

perspectivas futuras para o uso destas terapias.

2.1. Visdo dos CP

Elaborando uma pesquisa mais formal acerca dos Cuidados Paliativos surge-nos
entdo "A palavra “Paliativos” deriva do latim palliare que significa cobrir com uma capa,
num sentido figurado que alude a intencdo de minimizar os danos decorrentes da
patologia e de atenuar o sofrimento vivido." Posto isto, os Cuidados Paliativos assumem-
se, assim, como uma resposta ativa aos problemas decorrentes da doenca prolongada,
incuravel e progressiva, na tentativa de evitar o sofrimento e garantir a maxima qualidade
de vida possivel aos clientes e as suas familias. Estes tém inicio no momento do
diagndstico e podem ser oferecidos paralelamente a terapia direcionada a patologia.
Assim, ndo atuam somente no controle de sintomas, mas também no tratamento das
intercorréncias que tém grandes potenciais de morbimortalidade. Por outro lado os "Os
cuidados paliativos [também] sdo reconhecidos como uma abordagem que melhora a
qualidade de vida dos individuos e de sua familia”, numa determinada condi¢do dita
terminal. (im Portal Portugués da oncologia Pediatrica, 2014)

2.2. Integracao Terapias Complementares nos CPP

"Os Cuidados Paliativos Pediatricos, derivam da Medicina Paliativa dos adultos
mas apresentam caracteristicas proprias que justificam o desenvolvimento de equipas com
competéncias diferenciadas para responder as necessidades das criangas,familias,

profissionais e sociedade"(Mendes J et al., 2012). Sendo o seu dinamo de locomocao a
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proporc¢do de melhor qualidade de vida a pessoa e familia, conclui-se portanto tratar-se de
cuidados de saude ativos e rigorosos, que combinam ciéncia e humanismo e perante o
cenario de morte precoce, como € numa situacdo pediatrica, acresce a necessidade de
facultar a crianca/familia a melhor qualidade de vida possivel, transpondo assim o cuidar,
para 14 dos limites de dar resposta as necessidades fisicas. A complexidade desta
assisténcia requer abordagem multidisciplinar, chamando deste modo ao ceio do cuidar
um conjunto de intervencgdes/cuidados de diversas esferas, visto que o adoecimento atinge
dimensdes biopsicossociais e espirituais. Colocando deste modo a crianca e a familia no
foco do cuidar, a resposta &s diferentes esferas ndo é produzida eficazmente apenas com
um conjunto de intervencdes, posto isto, diferentes dimensdes/esferas requerem diferentes
respostas e para isso diferentes recursos, assim sdo denominadas de terapias
complementares, pois estas complementam as demais, na procura da melhor resposta
possivel, a todas as necessidades da familia e cliente podendo assim considerar as terapias
complementares, como uma mais valia nestes cuidados. Se assim a familia e cliente

pediatrico o desejar. (Costa e Ceolim, 2010)

2.3. Enfermagem e Terapias Complementares

As préticas de terapias complementares, tém origem na filosofia de cuidados de
enfermagem e muitas destas terapias baseiam-se nas premissas de Nigthgale, Watson e
Rogers e tendo em conta que o enfermeiro, esta integrado na equipa multidisciplinar da
equipa de CP, e denote-se que em muitos casos este € o elemento de articulacdo entre a
equipa e a familia e cliente, sendo este o0 agente dotado e formado da /na visdo holistica,
torna-se pertinente o envolvimento do enfermeiro na oferta e na participacdo da familia
das mais diversas terapias. (Rice, 2004)

Ao compreender as préaticas alternativas, permite ao enfermeiro incorpora-los no
plano de cuidados, permite-lhe aconselhar o utente acerca das contra-indicacdes de
algumas terapias e avaliar a resposta do utente ao plano de cuidados. (Rice, 2004)

A integracdo das mesmas no seio do cuidar, "implica a possibilidade de uma
formacdo ampliada, promovida pelo paradigma holistico, ja que estimula a compreenséo
da natureza" da diade enfermeiro-cliente. "Além disso, h& implicacbes nos aspectos
biologico, psicoldgico, social e espiritual, procurando construir o cuidado com base na

relacdo” de ajuda. O seu uso, "poderia tornar vidvel uma Medicina com maior
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conhecimento técnico e filosofico, menos preconceito e maior capacidade de aceitar
diferencas. "(in Revista Brasileira de Educacdo Médica, 2010, n° 34 pp. 97-105)

2.4. Implicagdes para a Enfermagem

Este casamento, ndo deve ser tomado de animo leve, face a estas tendéncias, "o
enfermeiro prestador de cuidados (...) pode contar com um n° susbtancial de utentes a
procurar este tipo de terapias para a promoc¢édo da saude em geral, gestdo de sintomas ou
para tratamento da doenga”, pois "o enfermeiro precisa ter conhecimento sobre medicinas
alternativas, estar aberto & sua aplicacdo, bem como informado sobre o0s recursos
existentes para a pratica segura e eficaz destas terapias” e ainda conhecer terapeutas para
0 correcto encaminhamento, isto é se por um lado o enfermeiro deve estar dotado do
conhecimento para oferecer a melhor resposta ao cliente e familia, neste caso pediatrico,
caso este assim o pretenda, o enfermeiro deve também estar capacidado das suas
limitacGes pessoais e profissionais. (Rice, 2004)

Por isso deve haver formacdo nesta area para que as mesmas sejam praticadas de
acordo com as necessidades da crianca e familia, com as capacidades da unidade de
cuidado e por fim serem aplicadas em seguranca pelo enfermeiro ou outro profissional de
salde, se assim necessario, afim de evitar erros iatrogeniais. (Christensen, Barros, 2010,
pag. 97-105)

Estas terapias podem entdo ser integradas no plano de cuidados cliente pediatrico,
e para Rice (2004) uma forma de melhorar a qualidade dos cuidados prestados, elaborou
linhas gerais de orientacdo para a utilizacdo de terapias complementares na préatica dos
cuidados:

- Avaliar os valores e desejos do cliente em relacdo aos tipos de terapias que se

encontra a utilizar no momento presente e as que gostaria de explorar.

- Quando o utente solicita uma terapia complementar, o enfermeiro deve examinar
as provas de eficacia das terapias para o objetivo que o cliente tem em mente e deve

patilhar este conhecimento.

- Avaliar a eficacia das terapias complementares que o cliente esta a usar.
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- Encorajar a abertura & utilizacéo de terapias complementares junto do médico.

- Reunir informacéo sobre recursos e possiveis encaminhamentos para a

especialidade, bem como uma lista de profissionais.

- Examinar quaisquer contra-indicacdes na utilizagédo das terapias complementares

escolhidas, como interacGes entre plantas e medicamentos prescritos.
- Considerar a inclusdo de terapias na pratica dos cuidados.
- Aprendizagem continua sobre as terapias complementares

- Para aquele com interesse especial nesta area existem associacfes que certificam

terapeutas.

2.5. Perspectivas futuras

"Com certeza, esse novo padrdo de valores e praticas do campo da saude tende a
consolidar-se, trazendo uma hibridagdo, com profissionais dotados de maior capacidade
para integrar praticas convencionais como as tradicionais, alternativas e complementares
de cuidado (...)". (in Revista Brasileira de Educacdo Médica, 2010, n° 34 pp. 97-105).
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Il. Fase Metodologica

“A fase metodologica operacionaliza o estudo, precisando o tipo de estudo, as
definicbes operacionais das variaveis, 0 meio onde se desenrola o estudo ¢ a populagdo”
(Fortin, Marie-Fabienne:1999:108)

Nesta fase, o investigador estabelece os métodos a utilizar para obter as respostas
as questbes de investigacdo colocadas, tal como determina o desenho apropriado para
explorar os fendmenos e verificar. E a fase em que o investigador define a populacéo e

escolhe os instrumentos mais apropriados para efetuar a colheita dos dados (Fortin, 1999)

Para a realizacdo deste projeto optei por recorrer a um Estudo Quantitativo
Secundario, por fim a formular uma revisdo sistematica da literatura, que consiste numa
compilacdo sintetizada de forma concisa da literatura disponivel com a melhor evidéncia.
Sendo utilizados "processos rigorosos e reprodutiveis de pesquisa para a recolha dos
mesmos, que sao selecionado de acordo com critérios e especificos e classificados quanto
& sua qualidade, os dados dos estudos selecionados sdo compilados e sumariados (...)" de
forma a estabelecerem "(...)com muita precisdo o estado mais atual do conhecimento™ (in
Revista Portuguesa de Estomatologia, volume n°49, n°3, 2008).

Este tipo de metodologia, segue a filosofia da Pesquisa Baseada na Evidéncia, em
que consiste numa ferramenta preponderante na "tomada de decisdo clinica, gerencial,
politica, ou epidemioldgica.” ( in Contexto Enferm, Floriandpolis, 2008 Out-Dez; 17(4):
771-8).

a. Revisdo sistematica da literatura

"Identificar a melhor evidéncia requer uma adequada construgdo da pergunta de
pesquisa e de revisdo da literatura™ (Nobre, Santos, Pimenta, 2007) para tal foi utilizada a
estratégia PICO. A palavra PICO representa uma sigla para Publico alvo (P), tipo de
Intervencéo (1), intervencdo Comparativa (C), "Outcomes™ efeito/consequéncia (O). Em
que (P), "pode ser uma Unica pessoa, um grupo de pacientes com uma condicao particular
ou um problema de saude"; (I), representa a intervencdo de interesse, que pode ser

terapéutica, preventiva, diagnoéstica, prognostica, administrativa ou relacionada com
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assuntos econdmicos; (C), definida como uma intervencdo padrdo, a intervencdo mais
utilizada ou nenhuma intervencao, O, resultado esperado.

O projeto tem como questdo de pesquisa: "Que Terapias Complementares séo
aplicadas nos Cuidados Paliativos Pediatricos?”. Em que (P), representa cliente
pediatrico, que receba cuidados paliativos, (I) incorpora as Terapias Complementares
utilizadas em Cuidados Paliativos, (C) importa a aplicabilidade das referidas terapias, (O)
as varias Terapias Complementares aplicadas em criancas que recebam Cuidados
Paliativos. A resposta & questdo de investigacdo, requer uma pesquisa bibliografica de
evidéncias.

A pesquisa bibliogréfica de evidéncias, é feita atraves da selecdo dos termos de
pesquisa ou seja da identificacdo dos descritores, estes termos traduzem os componentes
de PICO. Foram selecionados descritores, sendo eles (P) Pediatric Palliative Care, (1)
Complementary Therapies in Palliative Care, (C) Complementary Therapies in Pediatric
Palliative Care, (O) Child in Palliative Care receiving alternative therapies.

Assim, partindo da pergunta foram definidos critérios para inclusdo/exclusdo de

estudos na revisdo sistematica de literatura.

i. Base de dados

Para recrutar os artigos que visam a compilacdo da informacdo com melhor
evidéncia utilizei a base de dados gratuita, PubMeb, SCOPUS, Medline, CINAHL,
EMBASE, Biblioteca Cochrane, Science Direct, PsycINFO, LILACS, BDENF e
ADOLEC.

ii. Selecdo dos termos de pesquisa

Para proceder com a pesquisa foram identificados os termos (descritores)
relacionados a cada um dos componentes da estratégia PICO. Dos se dispde de
descritores controlados e ndo controlados. Dentro dos controlados, temos os termos fixos,
que ndo tém variantes, como é o caso da componente (P) da estratégia PICO: (Pediatric
Palliative Care). Ja nos descritores ndo-controlados caracterizam-se 0s termos que podem
ter variacdes de expressdo como € o caso do componente (I) da estratégia PICO:
(Complementary Therapies), (Alternative Therapies) e (Medicine Alternative).
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Por outro lado dispomos também da utilizacdo de "operadores booleanos
(delimitadores): representados pelos termos conectores AND, OR e NOT. Esses termos
permitem realizar combinacdes dos descritores que serdo utilizados na pesquisa, sendo
AND uma combinagdo restritiva, OR uma combinacgéo aditiva e NOT uma combinacao
excludente.” (Nobre, Santos, e Pimenta, 2007)

Neste caso temos entdo, para a componente (1), (Complementary Therapies in
Palliative Care) OR (Alternative Therapies in Palliative Care) OR (Medicine Alternative
in Palliative Care).

"A combina¢do dos componentes da estratégia PICO para finaliza¢do da estratégia
de busca: ap6s selecdo dos termos de busca e utilizacdo dos operadores booleanos para
cada um dos 4 componentes de estratégia PICO, esses devem ser inter-relacionados na
seguinte estratégia final: (P) AND (1) AND (C) AND (O). Tal estratégia final devera ser
inserida na caixa de busca (search box) existente nas bases de dados, para que se proceda
a localizacdo das evidéncias por meio da pesquisa bibliogréafica." (Nobre, Santos, e
Pimenta, 2007)

Por fim a juncdo da PICO, traduz-se em (Pediatric Palliative Care), AND
(Complementary Therapies in Palliative Care) OR (Alternative Therapies in Palliative
Care) OR (Medicine Alternative in Palliative Care), AND (Complementary Therapies in
Pediatric Palliative Care) OR (Alternative Therapies in Pediatric Palliative Care) OR
(Medicine Alternative in Pediatric Palliative Care) AND (Child in Palliative Care
receiving alternative therapies) OR (Child in Palliative Care receiving complementary
therapies) OR (Child in Palliative Care receiving medicine alternative).
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iii. Estratégia de Pesquisa e Seleccéo

Antes do inicio das pesquisas e por forma a assegurar a remissdo para todos 0s
trabalhos relevantes, elaborou-se uma pesquisa dos termos mais apropriados, em
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH) relativos
as Terapias Complementares em CPP.

As referidas bases de dados possuem interfaces diferentes e distintos recursos de
remissdo de documentos. Esses recursos foram utilizados para atribuir ou filtrar de acordo
com os critérios de inclusdo/seleccdo. Como estratégia inicial, foi utilizado somente um
termo DeCS/MeSH, Terapias Complementares / Complementary Therapies.

Em seguida, em seguida a pesquisa foi enriquecida pela inclusdo de outros DeCS/
MeSH, com auxilio de operadores booleanos. Através da leitura do material selecionado,
houve necessidade de incluir palavras-chave e termos livres, e neste sentido, observou-se
que somente os termos Terapias Complementares ndo era suficiente para recuperar
documentos que visassem 0 objetivo da revisdo. Assim, passou-se a incluir termos
especificos citados nos documentos encontrados, como “Terapias Alternativas” ou
“Medicinas Alternativas”. Dessa forma, testaram-se diferentes estratégias de pesquisa em
todas as bases de dados. A medida que as melhores estratégias de pesquisa eram
selecionadas, todos os titulos listados eram tidos em conta. Selecionaram-se todos os
artigos cujos titulos indicavam, mesmo que minima, alguma possibilidade de mencionar a
aplicabilidade das “Terapias Complementares”, “Terapias Alternativas” ou “Medicinas
Alternativas” em CPP.

A coleta dos dados foi realizada em quatro etapas: 1) selecdo pelo titulo; 2)
selecdo pelo resumo; 3) selecdo pela leitura do artigo na integra e 4) avaliacdo critica da
qualidade dos artigos. Para critérios de inclusdo ou de exclusdo dos artigos foram
definidos determinados critérios levando a que 0s artigos possam progressivamente ser

excluidos.
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Tabela 3 Critérios de Selecgdo

Critérios de Selec¢édo

Critérios de Inclusdo

Critérios de Excluséo

(P) Participantes

- Cliente Pediatrico, que receba
cuidados paliativos (0-18 anos)

- Somente Adultos

- Populagdo ndo humana

() Intervencdes

- Terapias Complementares

utilizadas em Cuidados Paliativos

- Medidas farmacoldgicas

(C) Contexto do Estudo

- Aplicabilidade das referidas
terapias em criancas em situacdo
paliativa

- Artigos redigidos em Portugués,
Inglés e Espanhol

- Estudos de os de acesso integral e

gratuito de 2004 a 2014

- Terapias apenas usadas em

Adultos

- Estudos redigidos noutras

linguas sendo

Portugués ou Espanhol

Inglés,

- Estudos que apenas exibam

"abstract"
- Estudos de antes de 2002

Outcomes/

)

Conclustes

- Co-relacdo com as Criancas que
receberam esses cuidados

Posteriormente para avaliar o grau de evidéncia serd usado a escala de Guyatt e Rennie

(2002), que nos remete para o0s seguintes indices :

Nivel I: Revisdes Sistematicas (Integrativa / Meta-analise de diretrizes de pratica clinica /

baseadas em revisdes sistematicas);

Nivel I1: estudo experimental Individual,

Nivel Il estudos quase-experimental;

Nivel 1V: estudos ndo-experimentais;

Nivel V: Cuidados relatério / Programa de Avaliacdo / narrativos revisdes bibliogréficas;

Nivel VI: Opinides de respeitadas autoridades / painéis de consenso.
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iv. Seleccdo de Artigos

Foi elaborada uma pesquisa no portal Pubmed através do Medical Subject
Headings (MeSH), com os seguintes termos (Pediatric Palliative Care) AND
Complementary Therapies in Pediatric Palliative Care) OR Alternative Therapies in
Pediatric Palliative Care) OR (Medicine Alternative in Pediatric Palliative Care), na qual
obteve-se um total de 59 resultados dos quais 23 foram selecionados pelo titulo
(excluidos 36), tendo sido listados numa tabela com as seguintes informacdes: base de
dados, estratégia de busca, titulo, autoria e referéncia bibliografica, sendo igualmente Ihes
atribuido um namero (anexo 2), apés leitura dos respectivos resumos/abstracts ficaram

reduzidos a 11 artigos (excluidos 12).

Tabela 4 Justificacio de excluséo dos artigos

N° atribuido a artigo Justificagdo de excluséo
(3); (8); (13); (18) N&o aborda a tematica das terapias complementares
4);(5); (12); (23) Né&o tem disponivel o "abstract"
(7); (20) ; (21) ; (22) O estudo na aborda criangas em cuidados paliativos

Os selecionados, por sua vez podem ser caracterizados em duas categorias,
terapias complemntares especificas e terapias complementares no geral (anexo 3).

Tendo em conta a leitura dos artigos na integra nenhum deles, se apresenta
disponivel para consulta (excluidos 11).

Foi entdo elaborada uma segunda pesquisa, no portal EBSCO através da
permissdao da referida orientadora, cujos resultados foram de 674, aplicando o filtro de
idioma em Portugués, Inglés e Espanhol, reduziu para 661. Em seguida através de
varrimento manual, dos quais 18 foram selecionados pelo titulo, depois foi tido em
consideracédo o ano de publicagdo 2004 a 2014 o que reduziu para 6 resultados (tabela 5).

Tabela 5 Justificacdo de excluséo dos artigos da segunda pesquisa squiasa

N° atribuido a artigo Justificacdo de exclusdo
(24); (25); (30); (40) O estudo na aborda criancas em cuidados paliativos
(28) ; (36) N&o se revela pertinente para este estudo
(33); (34) ; (35); (32); (39) Fora do intervalo pretendido
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v. Atribuicéo de evidéncia

No que toca aos artigos, tendo como objectivo a analise final e extraccdo dos

dados, foi elaborado um quadro resumindo a evidéncia recolhida, com referéncia ao

estudo, desenho, participantes, intervencao, para além disso, recorreu-se a uma escala de

Guyatt e Rennie (2002), de forma a caracterizar os estudos segundo o grau de evidéncia.

Posto isto, 0 artigo 26, foi excluido por evidéncia fraca.

Tabela 6 Descri¢do dos Estudos selecionados

Referéncia bibliogréfica Orientacgéo Participantes | Intervengdo | Evidéncia
Metodolbgica
/ N° atribuido
Drummond-Lewis, J. , McClain, | Estudo n =11 criancas | Questionario | Nivel IV
B., Middleton, M., (2004) "The | Quantitativo internadas no | para
Utilization of Complementary and | do tipo hospital contabilizaca
Alternative Medicine in Pediatric | descritivo pedlatr_lco, o das
.. . . abrangido por .
Palliative Care" Yale University | simples The Dignity teraperias
School of Medicine, New Haven Project, no requeridas
(27) EUA
Fin lay, F., Wood, D. (2011) | Estudo N=53 Questionario | Nivel IV
"Complementary and alternative Quantitativo S aos pais
medicine use in children with do tipo Criangas com | sobre 0 uso
life-limiting conditions" descritivo condices que | de terapias e
Nursing Children And Young | simples limitam a vida | que tipos
People May Volume 23 | Number ?:gnTallgnas usaram.
4 identificados a
partir da lista
caso da
comunidade
equipe de
enfermagem e
psicologia
(31) infantil no
Reino Unido
Dolan-Ovesc, R. et all. "Reiki | Estudo n=20 Foram dadas | Nivel Il
training  for  caregivers  of | o antitativo aulas de
hospitalized pediatric patients: A _ ' | Familias, que | treino de
pilot program'". (2013) | Quast- tinham Reiki
Complement Ther Clin Pract. | experimental | ¢rlancas Err]slrr:]ﬁ?rso;
February ; 19(1): 50-54 Internadas - no fim do .
Seattle no 1im do
Children’s treino, os
Hospital, no | participantes
EUA. foram
entrevistados
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informalment

(37) e sobre 0s
resultados.

Turnbach ,A. (2014) "The Effect Estudo n= 200 Realizado Nivel V
of Dog-Assisted Therapy on Quantitativo, o um
Cancer _ em indivduos | questionario
Patients in Hospice Care" . Mount Qua3|_- a receber para apurar
saint Mary College Journal of | €XPerimental | cyidados os beneficios
Psychology Research Proposals, paliativos, sentidos apds
Volume 4: Spring sendo convivio

contatatos com oS caes

através de uma
(38) enfermeira
Buttle, S., Marshall,S., | Comentario Criancas em | Massagem Nivel VI
McMurtry,C. , (2011) " Massage | sobre cuidados
for pain relief in pediatric | beneficios e | paliativos

palliative care:

Potential benefits and challenges™
Pediatric Pain Letter, December,
Vol. 13 No. 3

(41)

desafios, da
massagem em
criangas em
cuidados
paliativos.
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I11. Apresentacdo de resultados

De uma forma geral os estudos selecionados, demonstram uma significativa
percentagem de utilizacdo de terapias complementares em cuidados paliativos, como é
possivel observar no estudo (31) de Fin lay e Wood (2011), que nos indica que 39,6% dos
inqueridos requereram a utilizacdo &s referidas terapias ou equacionavam o seu uso.

Quanto a escolha do tipo de terapia a utilizar esta varia, o estudo (27) realizado
nos Estados Unidos da América, em 2004 por Drummond-Lewis, McClain, e Middleton,
revela-nos que 45% das familias em observacdo requereram o Reiki e 18% a Massagem
Terapéutica, sendo a terapia menos usada a Hipnose com apenas 9%. Ja em 2011 e no
Reino Unido, Fin lay e Wood apontam a Massagem com 52,9% de preferéncia, seguido
da Dietoterapia com 47,1 %, Cura pela fé (29,4%), Homeopatia (29,4%), Osteopatia
(17,6%), Aromaterapia (11,8%), Fitoterapia (11.8%), Quiropraxia (5,9%), Tecnica de
Bowen (5,9%), Respiracdo e Relaxamento (5,9%) e Reflexologia (5,9%). Ambos 0s
estudos relatam-nos uma utilizacdo frequente (mais que uma vez) e uma utilizacdo
multipla.

Este, revela ainda que as familias tiveram conhecimento/acesso a este tipo de
terapias, por recomendacgdes de terceiros, cerca de 52,9%, por alternativa a medicina
convencional (29,4%) e outras por crencas e idologias pessoais. Embora que 63,9% dos
pais manifestaram a vontade do uso de terapias complementares com o seu médico ou
enfermeiro comunitario, este chama a atencdo que os pais podem sentir-se inibidos em
discutir uso dessas terapias com os prestadores dos cuidados de saude, referindo que
perante o sofrimento os pais sentem-se incapazes de pesquisar e se envolver nestes
recursos. Das 39,6% das familias que afirmam usar as TC, 64,9% foram executadas por
um praticante, e os restantes através de um farmacéutico ou através da internet. Outro
fator que o estudo nos indica também é o uso das TC ndo s6 nas criangas em cuidados
paliativos como tambem o uso por parte da familia, cerca de 70,6%.

No que toca aos resultados sentidos por parte das familias, Drummond-Lewis,
McClain, e Middleton (2004), destacam os beneficios na dor, na ansiedade, nauseas e
bem-estar. J& Fin lay e Wood (2011), concluiram que as TC foram mais usadas para
"melhorar o bem-estar geral, o humor ou o sono", essencialmente depararam-se que "as
condi¢Bes em que a medicina convencional ndo é capaz de oferecer uma cura ou aliviar

todos os sintomas" e neste estudo, estas terapias foram "utilizadas ndo para um sintoma
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especifico, mas para melhorar o bem-estar geral, os pais usam CAM como um
carinho/afeto para os seus filhos, um luxo pessoal e ndo dirigida a uma necessidade
especifica da saude.” Como resultado final 58,3% sentiu a terapia foi Util, 30,6% foram
variavél e 8,3% sentiu que nao era util.

Reportando a tendéncia de escolha das terapias, por parte das familias, enunciadas
por Drummond-Lewis, McClain, e Middleton (2004), Dolan-Ovesc, R. et all em 2013
(37), surge também neste plano, fazendo evidenciar um programa piloto de formacéo de
reiki para os familiares de criancas internadas em contexto de CPP, cujos os resultados
relatados sdo de 76% do participantes cuidadores afirmam que o Reiki tinha beneficiado
a sua crianca, melhorando o seu conforto, e proporcionando relaxamento (88%), e alivio
da dor (41%), sendo ainda narrado um caso de cessacdo de tremores dos membros
inferiores da crianca. Todos os cuidadores descrevem ainda uma sensacao de tornar-se
num participante ativo no cuidado do seu filho, depois de esta formacgdo. Destaca-se ainda
que maioria dos cuidadores (82%) relatou o seu proprio uso de uma terapia CAM

Por outro lado tendo a Massagem Terapéutica uma percentagem significativa no
estudos referidos acima, em 2011, Buttle, Marshall e McMurtry (41), explicam o0s
beneficios da massagem em CPP, através de dois mecanismos: o primeiro sendo
"consistente com o portdo de controle, Teoria da dor, que suge que a massagem inibe
chegar sinais de dor ao cérebro, reduzindo, assim, a experiéncia de dor", o segundo
"postula que a massagem inibe a substancia P (Um produto quimico dor) através do
aumento da producdo quantidade de tempo gasto no sono profundo, esta também tem sido
associada ao aumento de serotonina (um neurotransmissor que tem sido implicado na
fisiopatologia da dor)", este referem especificamente resultados positivos ligados a
melhoria no humor, da dor e ansiedade, no entanto esta terapia apresenta algumas
limitacGes para 0 seu uso, como a integridade da pele, cateteres, etc., bem como a dose
terapéutica ou a frequéncia que produz efeito terapéutico.

Num estudo mais recente, e embora que ndo venha referénciado nas conclusdes
dos estudos acima citados, Turnbach (2014) "demonstra varios estudos que relatam os
efeitos e benedicios da terapia com animais, em que nos diz que o seu uso é eficaz dentro
de todas as populacfes. Notavelmente, tem efeitos positivos sobre as criangas com sociais
desordens, disturbios psiquiatricos, doenca terminal e dor cronica, porque eles fornecem
um senso de normalidade dentro de sua configurac@es exclusivas”. Este estudo (38), da-
nos a porpocao clara dos beneficios do uso desta terapia, tendo ganhos em todas ou quase

todas as componentes do ser humano. "De uma forma geral as pessoas sujeitas a esta
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terapia referem estar muito contentes quando o céo estava presente, incluindo sentimentos
de relaxamento, menos desconforto, e até referéncias de memorias de casa” em casos de
clientes internados, esta tem um forte efeito nos indicadores de relaxamento, tais como
reducdo da frequéncia cardiaca, da pressao arterial e da temperatura da pele. Destaca
também redugdo da dor e de emogdes negativas, tendo o "cdo abstraido o cliente da
localizag&o da sua dor, sugerindo por tanto que a terapia com cédo tem um efeito sobre a
reducdo da dor, tanto fisica como emocional. Ganho na qualidade de vida, reducdo do
stress pessoal, reducdo dos custos, e diminuir em uso de medicacdo para dor. A
reduziducdo da ansiedade, stress e depresséo, sdo explicadas pelo conforto e empatia
natural, fornecida pelos animais. Esta terapia para além de aumentar o conforto, favorece
a adaptacdo do cliente terminal, o que permite que os clientes tivessem uma melhor
aceitacdo da sua morte. Nao so se caracterizdo em resultados/ganhos para o cliente, como
também nas relacGes inter-pessoais entre a equipa de cuidados e o cliente, como o
aumento da humanidade, antecipacdo e continuidade da interacdo cliente-cdo, a
capacidade de facilitar reminiscéncia de animais de estimacdo do passado, e interacdo

social com individuos ao seu redor, permitindo asssim a motivacéo e reduzir isolamento.
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Conclusao

Ao longo do séc. XXI o uso das TC, tem vindo a ser desenvolvido e por sua vez a
ser estudado, face ao seu impacto na saude e bem-estar de quem as usa nos mais variados
contextos. Através das leitura efetuadas, € possivel concluir que o uso de TC em CPP
produz um resultado positivo e estas se traduzem em mais valias para as criangas, pois
estas tem o potencial de responder com eficiéncia e eficacia as caréncias da medicina
convencional, de uma forma geral o impacto do uso das teraparias alternativas, ddo um
forte contributo & promocdo do bem-estar da crianca e a estabilizagdo ou melhoramento
do controlo de sintomas, traduzindo-se numa melhoria da qualidade de vida, das criancas
gue se encontram em contexto paliativo, permitindo afimar que estas sdo por tanto uma
mais valia para os CPP. Existem inclusive terapias que oferecem resposta aos mais
variados componente da humanidade e da individualidade de cada pessoa como é o caso
da Terapia com Caes, que a sua reposta abrange a compenete que mais dificuldades
oferece aos profissionais de salde na sua supressao, a espiritualidade.

Embora nos estudos acima apresentados, apenas refiram uma limitada listagem
das terapias referenciadas, existem muitas mais que podem ser usadas em contexto
paliativo pediatrico, como é o caso da musicoterapia, esta terapia apresenta também uma
forte evidéncia do seu impacto positivo nas criangas que a experimentam, no entanto nao
foi possivel incluir esta terapia no estudo, pois ndo estd disponivel evidéncias
bibliogréfica de forma gratuita. (Hilliard, 2003 e 2006, Danhauer e Kemper,2005)

Seria crucial em investigacdes futuras, perceber quais 0s custos impostos &s
familias, para que lhes seja possibilitada a opurtunidade de recorrerem a este tipo de
recursos, tendo em conta que estes sdo uma mais valia para 0 bem-estar da crianca.

Importa também evidénciar, o possivel potencial da combinacdo de diversas
terapias com o mesmo fim, como é o caso da Massagem Terapéutica e da Aromoterapia,
que se traduz na associacdo de Oleos essenciais durante a massagem. (Buckle, 2003)
Contudo, existem estudos que demonstrem os beneficios destas terapias, aplicadas a
criangas, embora ndo foram encontradas evidéncias das mesmas em contexto de cuidados
paliativos. (Gallardo, C. et all. ,2009 e McNeilly, 2004)

No que se refere & opccdo por uma terapia complementar, nos estudos acima
referidos, podemos observar a preferéncia da tipologia que varia com a localiza¢do

geogréfica e com a evolugdo temporal, 0 que também nos remete para 0s Varios contextos
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culturais e por tanto a sua influencia de escolha, em que segundo Fin lay e Wood (2011),
estudos anteriores, as tendéncias preferénciais decaiam sobre outro tipo de terapias
nomeadamente a homeopatia e a aromoterapia, que por consequéncia nos obrigada a
refletir sobre a maior disponibilidade de informagdo e maior formacdo por parte dos
profissionais, embora, que deve ser sempre tido em conta as crencas e ideologias das
familias e a vontade das criancas.

Futuramente, seria opurtuno identificar as terapias que melhor se adaptam a
determinadas faixas etarias das criangas, tendo enconta o0s seus estadios de
desenvolvimento e o seu diagndstico.

Outro ponto que merece destaque é a aparente relacdo, que varios estudos tém
vido a apresentar, em que familias que ja tenham utilizado numa outra ocasiao algum tipo
de terapias alternativas, estdo mais propensos a usar para os seus filhos/criancas e nao s
num contexto paliativo. (Ernst e Cassileth, 1998, Barton, et all. 2003, Fin lay e Wood,
2011 e Dolan-Ovesc, et all., 2013).

E de salientar, que através da analise das leituras realizadas, este tipo de terapias
foram introduzidas ou relacionadas a um enfermeiro, inclusive alguns dos estudos foram
realizados por enfermeiros, o que revela por tanto uma relacdo intima com a enfermagem,
sejam em contextos domiciliarios ou outros em contextos (Ott, 2002, Scrace, 2003,
Matuszek, 2010, Fin lay e Wood, 2011 e Dolan-Ovesc, et all., 2013), a evolugdo da
investigacdo nesta area por parte dos enfermeiros ndo s6 se traduz na valorizacdo e
enriquecimento da profissdo, pois a inclusdo deste tipo de terapias no cuidados prestados
oferece independéncia profissional e reforca a visdo do holismo humano, como também
pode refletir as relagdes terapéuticas mais préximas com familias e com as criangas nos
cuidados paliativos. Neste sentido deve ser feita uma séria reflexdo, no diagndstico dos
CPP em Portugal e integrar, num futuro préximo as TC no seu programa, para que as
criancas e familias possam ter a opurtunidade e o poder de decisdo. Cabe aos
profissionais de salde, sobretudo aos Enfermeiros (pelas suas caracteristicas essenciais e
Unicas de cuidar da pessoa), estar preparados para responder as estes novos desafios, isto
é, ter formacdo especializada para poder ter a competéncia necessaria para abordar a
terapia em seguranca com a familia e para poder assumir o papel de gestor de recursos da
mesma. (Rice, 2004) Isto, porque varios estudos ainda revelam que uma significativa
percentagem dos utilizadores de TC, ndo abordam este tema com os profissionais de
salde, ou revelam dificuldade em abordar o tema, tendo deste modo o conhecimento e o

acesso deste recursos através de meios ndo controlados. A abertura e a formacéo
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profissional promove a prética segura e informada. (Rice, 2004, Molassiotis et all., 2005,
Fin lay e Wood, 2011)

Deste modo, devem ser previligiadas e incentivados programas, associacdes e
departamentos sobre esta tematica, como ja existem em alguns paises da Europa e no
mundo como é o caso de "The National Center for Complementary and Alternative
Medicine" nos EUA. Especialmente programas como o apresentado por Dolan-Ovesc, et
all. (2013), que nédo s6 fornece informacdo e formacao aos profissionais, como também
capacita os familiares/cuidadores informais, tornando-os assim parceiros do cuidar e
restituindo o seu papel de cliente pediatrico, o que também se traduz em resultados
positivos no impacto da satde mental e emocional da familia.

As limitacdes deste estudo, consistiram na limitada literatura disponivel de forma
gratuita, tendo em conta que existem enumeras evidéncias sobre as mais varias terapias,
mas que ndo estdo disponiveis para consulta, esta possibilitagdo poderia tornar este estudo

mais completo, tornando-o deste modo mais interessante.
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ICPCN ESTIMATE OF GLOBAL
CHILDREN'’S PALLIATIVE CARE PROVISION (:)

international | children’s
palliative care nevwork

Figura 1 - Cuidados Paliativos Pediatricos no Mundo - Fonte: http://www.icpcn.org/
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Apéndices
Tabela 1- Artigos selecionados pelo titulo na primeira pesquisa

Base de Titulo Autoria Referéncia bibliografica

dados

MEDLINE | Music therapy | Hilliard RE. Hilliard, R. (2006) Music therapy
in pediatric on in pediatric oncology: a review of the
cology: a literature., Journal of the Society for
review of the Integrative Oncology. Spring; 4(2):
literature. (1) 8-75

MEDLINE Music as Kemper KJ, Danhauer, S., Kemper, K. (2005)
therapy (2) Music as therapy. South Med

Danhauer SC. | journal. Mar;98(3):282-8.

MEDLINE | Terminal care i | Hutchinson F, | Hutchinson F, , Hain R. King N,

n paediatrics: _ (2003) Terminal care in pediatrics:
where weare | KIng N, where we are now. Postgraduate
now (3) Hain RD. Medical Journal. Oct;79(936):566-8

MEDLINE | Music therapy | Hilliard RE. Hilliard, R. (2003) Music therapy
in pediatric pal in pediatric palliative care:
liative care: complementing the interdisciplinary
complementin approach. Journal of
g the Palliative Care. Summer;19(2):127-
interdisciplinar 32.

y approach (4)

MEDLINE Aromatherapy | Buckle S. Buckle S. (2003) Aromatherapy and
and massage: massage: the evidence. Pediatric
the evidence Nursing. Jul;15(6):24-7.

(5)

MEDLINE A phase | Zeltzer LK, Levy, S., etall. (2002) A phase I
study on the study on the feasibility and
feasibility and | 1520 JC, acceptability of an
acceptability . acupuncture/hypnosis intervention

Stelling C, . .
of an for chronic pediatric pain. Journal of
acupuncture/hy | powers M Pain and Symptom Management.
pnosis Oct;24(4):437-46.

intervention
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Levy S,

Waterhouse M.

ic pain (6)

MEDLINE Mindfulness Ott MJ. Ott, M. (2002) Mindfulness
meditation meditation in pediatric clinical
in pediatric cli practice.Pediatric Nursing. Sep-
nical practice Oct;28(5):487-90.

(7)

MEDLINE Addressing Davies B, Brenner, P. et all. (2002) Addressing
spirituality spirituality in pediatric hospice
in pediatric hos | Brenner P, and palliative care. Journal of
pice o Orloff S, Palliative Care. Spring;18(1):59-67.
and palliative
care Sumner L,

(8) Worden W.

MEDLINE An ecology of | Aasgaard T. Aasgaard, T. (2001) An ecology of
love: aspects love: aspects of music therapy in
of music the pediatric oncology environment
therapy in Journal of Palliative
the pediatric o Autumn;17(3):177-81.
ncology
environment
9)

MEDLINE The use of Hunter ME. Hunter, M. (1992) The use of
hypnosis in a hypnosis in a family practice setting,
family practice Psychiatric Med. ;10(1):87-99
setting (10)

MEDLINE Music therapy | Lindenfelser Hense, C., Lindenfelser, K,
in pediatric pal | KJ, McFerran, K., (2012) Music therapy
liative care: in pediatric palliative care: family-
family- Hense C, centered care to enhance quality of
centered care t life. The American Journal of

McFerran K. . -
0 enhance Hospice Palliative Care.
quality of life May;29(3):219-26. doi:
10.1177/1049909111429327. Epub
11) 2011 Dec 4.
MEDLINE Pediatric pallia | Crane K. Crane, K. (2011) Pediatric palliative

tive care gains

care gains recognition .Journal
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recognition

(12)

Natlional Cancer Institute. Oct
5;103(19):1432-3. doi:
10.1093/jnci/djr401. Epub 2011 Sep
20.

MEDLINE Pediatric pallia | Moody K, Cantor,R. (2011) Pediatric palliative
tive care _ care Primary Care. Jun;38(2):327-
Siegel L, 61, ix. doi:
(13) 10.1016/j.pop.2011.03.011
Scharbach K, 0.1016/j.pop.2011.03.011.
Cunningham
L,
Cantor RM.
MEDLINE Complementar | Paisley MA, Insogna, I. et all. (2011)
y and alternati Complementary and alternative thera
ve therapy use | Kang Tl, py use in pediatric oncology patients
in pediatric on Insoana IG with failure of frontline
cology patients g ’ chemotherapy. Pediatric Blood and
with failure of Rheingold SR. Cancer. Jul 1;56(7):1088-91. doi:
frontline 10.1002/pbc.22939. Epub 2011 Feb
chemotherapy 25.
(14)
MEDLINE Music therapy | Knapp C, Curtis, C. et all. (2009) Music
inan therapy in an
integrated pedi | Madden V, integrated pediatric palliative
atric palliative Wana H care program. The American Journal
care program gr of Hospice Palliative Care. Dec-
Curtis C 2010 Jan;26(6):449-55. doi:
(15) 10.1177/1049909109341870. Epub
Sloyer P, 2009 Aug 7.
Shenkman E.
MEDLINE Complementar | Tomlinson D, | Ethier, M., Hesser, T., Sung, L.,
y and alternati Tomlinson, D.(2011)
ve medicine us | Hesser T, Complementary and alternative medi
g o Ethier MC. cm(_a use m_pe_dlatrlc cancer_reported
in pediatric can during palliative phase of disease
cer reported Sung L. Support Care in Cancer.

during palliativ
e phase of

Nov;19(11):1857-63. doi:
10.1007/s00520-010-1029-0. Epub
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MEDLINE Using play van Breemen | van Breemen, C. (2009) Using play
therapy in C. therapy in paediatric palliative care:
paediatric palli listening to the story and caring for
ative care: the body. International Journal of
listening to the Palliative Nursing. Oct;15(10):510-
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caring for the
body.
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MEDLINE Integrative ther | Kelly KM. Kelly, K, (2009)
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MEDLINE Bereaved Lindenfelser Grocke, D., Lindenfelser, K.,
parents' KJ, McFerran, K. (2008) Bereaved
experiences of parents' experiences of music therapy
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MEDLINE Singing for Desquiotz- Desquiotz-Sunnen, N. (2008)
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therapy in Bulletin Societé des Sciences
neonatology Medicales du Grand Duché
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children with Schmitt C, Medicine. Apr;21 Suppl 1:561-9.
chronic ) doi: 10.1016/j.ctim.2011.06.001.
medical Langler A, Epub 2011 Jul 8.
conditions in -
Germany Leidig E,
(21) Meyer S,
Baan A,
Shamdeen
MG,
Berrang J,
Graf N.
MEDLINE Differences in | Gottschling S, | Ebinger, F. et all. (2014) Differences
use in use
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ary and alterna | . dicine between children and
) .. Langler A, . .
tive medicine b adolescents with cancer in Germany:
etween Scharifi G, a population based survey. Pediatric
children and Blood and Cancer. Mar;61(3):488-
adolescents Ebinger F, 92. doi: 10.1002/pbc.24769. Epub
with cancer in 2013 Sep 13.
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based survey
(22)
MEDLINE An integrative | Clark BA, Clark, B., Siden, H., Straatman, L.
approach to (2014) An integrative approach to
Siden H,

music therapy
in pediatric pal
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Pediatric Torkildson, Care (Part 2)". ChiPPS Pediatric Palliative Care

Palliative Care
(Part 2) (28)
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Complementary | Jacqueline Scrace, J. (2003) "Complementary therapies in
therapies in Scrace palliative care of children with cancer: a literature
palliative care of review". Paediatric Nursing vol 15 no 3 April
children with
cancer: a
literature review
(32)
Use of Heather Barton, L. et all. (2003)" Use of Complementary
Complementary | Sanders and Alternative Medical Therapies Among
and Alternative Melinda F.
Medical Davis, Children With Special Health Care Needs in

Therapies Among

Children With
Special Health
Care Needs in
Southern Arizona
(33)

Burris Duncan,
F. John
Meaney,

Julie Haynes,;
Leslie L.

Southern Arizona". Pediatrics VVol. 111 No. 3
March




Terapias Complementares em Cuidados Paliativos Pediatricos - Licenciatura em Enfermagem

Barton,

Complementary
and alternative

Charles Berde
Linda Barnes

Barnes, L. (2000) "Complementary and
alternative Medicine" Pediatrics VVol. 105 No. 4

Medicine (34) Ellen Silver April

Elizabeth

Xiarhos

Rebecca Sarah

Kathi Kemper
Mindfulness Mary Jane Ott | Ott, M. (2002) " Mindfulness Meditation in
Meditation in Pediatric
Pediatric Clinical
Practice (35) Clinical Practice". Pediatric Nursing/September-

October atot. 28/No. 5

Touch and Karen Gallardo, C. et all. (2009) "Touch and Massage
Massage for Livingston, for Medically Fragile Infants". eCAM;6(4)473—
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