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RESUMO

O capitulo aborda os desafios envolvidos na tomada de decisdo para criangas neuropatas graves
condigdes caracterizadas por lesdes cerebrais irreversiveis que resultam em déficits motores, cognitivo
e sensoriais severos. Com os avangos na medicina, a expectativa de vida dessas criangas aumentou,
mas isso trouxe novos dilemas clinicos, éticos e emocionais.

Os cuidados paliativos sdao apresentados como esséncias para melhorar a qualidade de vida dessas
criangas, promovendo suporte fisico, psicologico, social e espiritual. A abordagem deve ser integrada
desde o diagndstico e ao longo de toda a trajetoria da doenca, priorizando ndo apenas o alivio do
sofrimento da crianga, mas também o apoio as suas familias.

O diagnostico precoce, aliado ao entendimento do prognostico, e fundamental para o planejamento do
cuidado. Durante o curso da doenga, e comum identificar um ponto de inflexdo, momento em que a
trajetoria clinica da crianga muda drasticamente, marcando o inicio de um declinio mais acentuado.
Reconhecer esse ponto permite a equipe médica e a familia reavaliar as metas de tratamento,
priorizando intervengdes que respeitem a dignidade e qualidade de vida.

Os impactos da condicdo neuropatica sdo analisados em quatro dimensdes principais: clinica,
psicoldgica, social e espiritual. Clinicamente, as complica¢des incluem problemas respiratorios,
disturbios alimentares e convulsdes refratarias, que muitas vezes levam a hospitaliza¢des recorrentes.
Psicologicamente, a carga emocional sobre as familias ¢ significativa, gerando sentimento de culpa,
isolamento social e Burnout dos cuidadores. Socialmente, o isolamento e as dificuldades financeiras
agravam o impacto da condi¢do, enquanto a dimensao espiritual aborda a busca de sentido e o suporte
emocional para enfrentar a doenga.

A tomada de decisao para esses pacientes envolve dilemas bioéticos complexos, guiando por principios
como beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica. A escolha entre prolongar a vida como
intervengoes invasivas ou priorizar cuidados paliativos exige discussdes transparentes entre as equipes
médicas e as familias. O capitulo propde um modelo de decisdo multidisciplinar, que inclui
identificacdao do dilema, coleta de informagdes, discussao em equipe, implementagdo das decisoes e
adaptacao continua as necessidades da crianca.

Por fim, sdo sugeridas propostas de melhoria para o manejo desses casos, incluindo: Capacitagao
profissional em cuidados paliativos e comunicagdo sensivel, reforco de politicas publicas, como a
criacdo de centros especializados e beneficios financeiros para as familias, promocao de redes de
suporte, fortalecendo a interag@o entre familias, cuidadores e comunidades.

Developing Health: The Intersection of Science and Practice
DIFICULDADES DE TOMADA DE DECISAO EM CRIANGCA NEUROPATA GRAVE



\

Conclui-se que o cuidado ao neuropata grave deve ser integral e centrado tanto na crianga quanto em
sua familia. A implementagao de estratégias multidimensionais € essencial para garantir dignidade e
qualidade de vida, enquanto politicas publicas e praticas clinicas devem alinhar-se a esse objetivo.

Palavras-chave: Neuropatia grave. Cuidados paliativos. Decisdo multidisciplinar.

Developing Health: The Intersection of Science and Practice
DIFICULDADES DE TOMADA DE DECISAO EM CRIANCA NEUROPATA GRAVE



1 INTRODUCAO

Nas ultimas trés décadas, houve um avango significativo na sobrevivéncia infantil,
particularmente devido a melhora em recursos e tecnologias médicas. Isso inclui criangas com doencas
cronicas, que anteriormente apresentavam progndsticos extremamente limitados. Este cenario
desafiante leva a uma necessidade premente de adaptar os cuidados de saude, especialmente para

criangas com doengas complexas e limitantes, como o neuropata grave.!

2 CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS:

Os cuidados paliativos pediatricos sao fundamentais para melhorar a qualidade de vida de
criangas com condi¢des que ameacam a vida, como o neuropata grave. Esses cuidados devem ser
fornecidos de forma ativa e integral, multidisciplinar e coordenada, abrangendo as necessidades fisicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais da crianca e de sua familia. Este modelo de cuidado ¢ vital durante
toda a evolugdo da doencga, independentemente de haver tratamento curativo disponivel, e persiste

durante o processo de dor e luto da familia.!

3 O CENARIO DO NEUROPATA GRAVE
3.1 CARACTERISTICAS DA CONDICAO

O neuropata grave ¢ frequentemente associado a lesdes cerebrais irreversiveis, levando a
paralisia cerebral, uma das principais causas de comprometimento neonatal. Essas lesdes sao
geralmente desencadeadas por motivos variados como liberagdo de glutamato, estresse oxidativo e
morte celular. A severidade dessas lesdes varia com a idade de acometimento e o grau de maturidade

cerebral do paciente, sendo mais graves em criangas mais jovens.?

3.2 DIAGNOSTICO E PROGNOSTICO

O diagnostico precoce de lesdes neuroldgicas que causam esse quadro € crucial para iniciar
uma intervengio sistematizada® . O progndstico neurologico tem relagdo direta com a idade da crianga
na apresentacao da lesdo, especialmente durante os primeiros dois anos de vida, quando h4 maior
potencial de neuroplasticidade* . O diagndstico ¢ melhor realizado de forma seriada, com avalia¢des
semioldgicas detalhadas que ajudam a compreender a gravidade do comprometimento neuromotor,
categorizado como leve, moderado ou grave, principalmente em termos de mobilidade e adaptacao as

atividades da vida diaria.

3.3 FATORES AGRAVANTES E COMPLEXIDADE CLINICA
Os neuropatas graves sdo, geralmente, enquadrados na categoria 4 de doencas ndo progressivas,

porém irreversiveis, com altas chances de morte prematura devido a complicacdes recorrentes. Esses
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pacientes atravessam fases de estabilidade e deterioracdo clinica que se devem diretamente a
enfermidade de base, a alteragdes metabolicas ou funcionais. Esses problemas sdo muito
frequentemente relacionado a: problemas respiratorios cronicos pois essas criangas varias vezes

necessitam de ventilacdo mecanica.

3.4 DISTURBIOS ALIMENTARES: NECESSIDADE FREQUENTE DE GASTROTOMIA
Convulsoes refratarias: sdo frequentemente de dificil controle com medicamentos por vezes em

associacoes multiplicas que podem levar a outras complicagoes .

3.5 PONTO DE INFLEXAO
A identifica¢do do ponto de inflexdo ¢ crucial na evolu¢do do neuropata grave. Este ponto
marca uma aceleragdo da deterioragdo clinica, com aumento da frequéncia de sintomas, reinternagdes
e auséncia de resposta aos tratamentos estabelecidos. A antecipagdo deste momento permite uma
reavaliagdo critica dos objetivos terapéuticos e promove uma adaptagdo continua das metas de cuidado.
Reconhecer esse ponto a equipe medica e a familia reavaliar as metas de cuidado e reavaliar

intervencdes que respeitem a dignidade da crianga. ¢

Grafico 1: Ponto de Inflexdo na Trajetoria Clinica do Neuropata Grave
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REF: Pediatria  Integral. (2016, mar¢o). Enfoque paliativo en  pediatria.  Pediatria  Integral.
https://www.pediatriaintegral.es/publicacion-2016-03/enfoque-paliativo-pediatria/
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Descricao: O grafico ilustra a trajetoria tipica de um neuropata grave, com picos € vales que
representam momentos de estabilidade e deterioracdo clinica. O “ponto de inflexdo” ¢ destacado como

um ponto critico onde ocorre um declinio significativo na qualidade de vida do paciente.

4 ASPECTOS PSICOLOGICOS, SOCIAIS E ESPIRITUAIS
4.1 IMPACTO PSICOLOGICO

A aceitacdo de uma condigd@o cronica grave em uma crianca frequentemente causa uma ruptura
emocional para a familia, afetando o bem-estar psicoldgico dos pais, irmaos e cuidadores. O
enfrentamento dessas perdas e limitagdes esta associado ao surgimento de sintomas como depressao e
ansiedade. Além disso, o burnout nos cuidadores ¢ um risco significativo, exacerbado pela percepcao
de culpa e impoténcia em face das limitagdes da crianga. H4 um isolamento social com restricio em

participar de atividades sociais’ .

4.2 ESTRATEGIAS DE SUPORTE PSICOLOGICO
e Acompanhamento Continuo: Provisao de apoio psicolégico individual e familiar para facilitar
a aceitagdo e ressignificacdo da doenca.
e Terapia Familiar: Abordagens que promovam a comunicagdo e a divisdo de responsabilidades
entre os membros da familia.
e Prevencdo de Luto Complicado: Orienta¢des para os cuidadores lidarem com o luto e os
sentimentos de perda, especialmente em momentos criticos como o ponto de inflexdo da

doenga.

4.3 ASPECTOS SOCIAIS E REDES DE SUPORTE

O impacto social do neuropata grave ¢ substancial, uma vez que o isolamento social ¢ comum
entre essas familias. A falta de suporte financeiro, abandono parental e dificuldades em acessar servigos
especializados agravam ainda mais essa situagio.'

Para agravar, hid um acesso limitado a servicos especializados ¢ o que reforga o isolamento

social das familias.
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Grafico 2: Impacto Multidimensional da Condi¢ao Neuropatica

Impacto multidimensional da condicdo
Neuropatica
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Descri¢do: O grafico de pizza ilustra a distribuigdo dos impactos na vida de uma crianca neuropata grave e sua familia.
Cada setor representa um aspecto diferente, como o clinico (35%), psicolégico (25%), social (20%) e espiritual (20%).
Este diagrama destaca a necessidade de uma abordagem integrada que considere todos esses aspectos para um cuidado
efetivo.

4.4 MEDIDAS DE APOIO SOCIAL
e Acompanhamento por assistentes sociais para facilitar o acesso a beneficios e suporte
comunitario.
¢ Intervencdes legais em casos de negligéncia ou abandono.

e (apacitacdo de cuidadores para melhorar a qualidade do atendimento domiciliar.

4.5 TOMADA DE DECISAO ETICA E MULTIDISCIPLINAR
A decisdo sobre o manejo do neuropata grave envolve dilemas bioéticos complexos. A tomada
de decisdes deve equilibrar principios como beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia (9) e justica,

com uma abordagem que considere as particularidades de cada caso.

4.6 ALTERNATIVAS ETICAS
As alternativas éticas envolvem considerar as implicagdes clinicas e familiares em cada decisao
de tratamento. As principais opgoes incluem:
1. Suspensdo de Intervengdes Invasivas: Avaliagdo cuidadosa de tratamentos que prolongam a
vida, como ventilagdo mecanica, a fim de evitar a obstinacdo terapéutica quando os tratamentos

ndo apresentam mais beneficios significativos para a qualidade de vida do paciente.
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2. Discussao Transparente com a Familia: Envolver a familia em discussdes abertas sobre os
limites e metas do tratamento, considerando suas crengas, valores e expectativas.

3. Transicdo para Cuidados Paliativos: Oferecer cuidados paliativos quando a condi¢do do
paciente se deteriora para que possa viver com conforto até a morte, evitando prolongar o
sofrimento desnecessario.

4. Acompanhamento Multidisciplinar: Implementar um suporte multidisciplinar que inclua
médicos, psicologos, assistentes sociais e profissionais de bioética para discutir e decidir

coletivamente sobre o tratamento mais adequado para o paciente e sua familia.

Grafico 3: Modelo de Decisao Multidisciplinar

Descricao: Este fluxograma ilustra o processo decisorio, comegando com a identificagdo do dilema, passando pela coleta
de informagdes e discussdo multidisciplinar, até a implementagio de decisdes adaptadas as necessidades do paciente. %112
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O cuidado ao neuropata grave exige uma abordagem que transcenda o aspecto biomédico,

5 CONCLUSAO FINAL E PROPOSTAS DE MELHORIA

integrando dimensdes emocionais, sociais e espirituais. Para melhorar esse atendimento, sdo propostas
as seguintes estratégias:
e C(Capacitagao Profissional: Treinamento continuo em cuidados paliativos e ética clinica.
e Fortalecimento de Politicas Publicas: Ampliacdo de recursos e infraestrutura para atender
pacientes com doengas complexas.
e Promogao de Redes de Apoio: Estimulo a criagdo de comunidades que oferecam suporte mutuo

entre familias e cuidadores.
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