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SILVA, Cristina Garcia. Perfil de criancas hospitalizadas elegiveis e ndo elegiveis para
cuidados paliativos. 2020. 81 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem).
Universidade Estadual de Londrina, Londrina, PR, 2020.

RESUMO

INTRODUCAO: Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) s&o aqueles que previnem,
identificam e cuidam de criancas que sofrem com uma doenca crbnica, progressiva e
avancada, suas familias e equipes que os atendem. Sao apropriados, em qualquer fase
da doenca e sao mais benéficos e eficazes quando ofertados precocemente, junto a
outras terapéuticas orientadas para controlar a doenca subjacente. OBJETIVO: Os
objetivos deste estudo foram identificar o perfil de criancas hospitalizadas elegiveis e ndo
elegiveis para cuidados paliativos: um estudo de coorte e identificar evidéncias cientificas
sobre cuidados paliativos em criangas com doencas crénicas. METODO: A primeira etapa
do estudo trata-se de uma revisdo integrativa de literatura, realizada nas bases de
dados Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PubMed, SciVerse
Scopus (Scopus) e Web of Science. A revisédo foi realizada em marco de 2020, nos
idiomas portugués e inglés e utilizou os seguintes descritores: crianga, cuidados
paliativos e doencga cronica. A segunda etapa trata-se de um estudo descritivo,
prospectivo, de coorte, de abordagem quantitativa, desenvolvido com criangas elegiveis
e nao elegiveis para cuidados paliativos (CP) de um hospital universitario publico, de alta
complexidade, situado no Sul do Brasil. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Eticaem
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina, CAAE:
78934117.5.0000.5231. A coleta de dados foi realizada em duas etapas, entrevista e
desfecho da internagéo, entre novembro de 2018 e marco de 2019, resultando em uma
amostra de 335 criangas. RESULTADOS: A amostra da revisao constituiu-se de sete
artigos e os resultados foram classificados em trés categorias: Perfil de criancas
submetidas aos CP; A complexidade do CP para a crianca e seus familiares; A
influéncia da educacdo em saude e formacado especifica dos profissionais frente ao
CPP. Em relacdo as 335 criancas de ambos o0s sexos, da segunda etapa do estudo, 36
(10,74%) eram elegiveis para CP com incidéncia de 10,7. Destas, 17 (48,6%) nasceram
com malformacbes aparentes com incidéncia de 33,3 e 15 (83,3%) apresentaram
doenca neuroldgica com complicagcdes apds o nascimento. Além disso, 31 (88,6%) néo
recebiam atendimento domiciliar no municipio de residéncia, e 21 (60,0%) nao
possuiam acompanhamento multiprofissional de alguma especialidade extra-hospitalar.
CONCLUSOES: Evidenciou-se a multidimensionalidade do CP para a crianca e seus
familiares, tanto no diagndstico de céncer, como nas demais doencas cronicas.
Ressalta-se a importancia de considerar o perfil de criangas em CP, promovendo
qualidade de vida, por meio da percepcdo de suas reais necessidades humanas
basicas afetadas.

Descritores: Crianga, Cuidados paliativos, Perfil de Saude, Doencga crénica;
Enfermagem Pediatrica.



SILVA, Cristina Garcia. Profile of hospitalized children eligible and not eligible for
palliative care. 2020. 81 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem). Universidade
Estadual de Londrina, Londrina, PR, 2020.

ABSTRACT

INTRODUCTION: Pediatric Palliative Care (CPP) are those that prevent, identify and care
for children who suffer from a chronic, progressive and advanced disease, their families
and the teams that care for them. They are appropriate at any stage of the disease and
are most beneficial and effective when offered early, along with other therapies aimed at
controlling the underlying disease. OBJECTIVE: The objectives of this study were to
identify the profile of hospitalized children eligible and not eligible for palliative care: a
cohort study and to identify scientific evidence on palliative care in children with chronic
diseases. METHOD: The first stage of the study is an integrative literature review, carried
out in the databases Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),
Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS), PubMed,
SciVerse Scopus (Scopus) and Web of Science. The review was conducted in March
2020, in Portuguese and English and used the following descriptors: child, palliative care
and chronic disease. The second stage is a descriptive, prospective, cohort study, with a
gquantitative approach, developed with children eligible and not eligible for palliative care
(CP) of a public university hospital, of high complexity, located in the south of Brazil. The
research was approved by the Research Ethics Committee Involving Humans of the
State University of Londrina, CAAE: 78934117.5.0000.5231. Data collection was carried
out in two stages, interview and outcome of hospitalization, between November 2018 and
March 2019, resulting in a sample of 335 children RESULTS: The review sample
consisted of seven articles and the results were classified into three categories: Profile of
children submitted to PC; The complexity of the CP for the child and his family; The
influence of health education and specific training of professionals against the CPP. In
relation to 335 children of both sexes, in the second stage of the study, 36 (10.74%) were
eligible for CP with an incidence of 10.7. Of these, 17 (48.6%) were born with apparent
malformations with an incidence of 33.3 and 15 (83.3%) had neurological disease with
complications after birth. In addition, 31 (88.6%) did not receive home care in the
municipality of residence, and 21 (60.0%) did not have multiprofessional follow-up of any
extra-hospital specialty. CONCLUSIONS: The multidimensionality of PC was evidenced
for children and their families, both in the diagnosis of cancer and in other chronic
diseases. The importance of considering the profile of children in PC is emphasized,
promoting quality of life, through the perception of their real basic human needs affected.

Descriptors: Child, Palliative care, Health profile, Chronic disease; Pediatric nursing.
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APRESENTAGAO

Nos meus 15 anos de idade, fui diagnostica com cardiopatia congénita, quando
estava terminando o ensino médio. O cardiologista, disse para meus pais que,
infelizmente, devido ao diagndstico tardio dessa cardiopatia, sua gravidade e sequelas
cardiacas instaladas, eu nao viveria até os 18 anos de idade.

Ao receber a noticia da possivel necessidade de cuidados paliativos apés o
diagnéstico de cardiopatia congénita, meus pais procuraram incansavelmente outros
especialistas. Apos varios exames, disseram que poderiam fazer uma cirurgia nas
férias escolares e assim foi programado para 08/02/1990. Data que até hoje
comemoro como meu segundo aniversario.

Ao acompanhar e perceber a importancia do trabalho de enfermagem, realizei
o vestibular, com intuito de cuidar das pessoas. Ja que fui tdo bem cuidada por estes
profissionais tanto na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) como na enfermaria. Eles
foram meus familiares durante esta fase, pois naquela época o Sistema Unico de
Saude (SUS) nao permitia acompanhante. Entdo, aos 16 anos, fiquei sozinha no
quarto sem meus pais, lembro de tudo e com detalhes até hoje: o preparo cirurgico, a
tricotomia total do corpo, a intubacéo, os drenos, as sondas, a bolsa de sangue, a
arteriotomia, o carinho e as conversas dos profissionais de enfermagem da UTI e da
enfermeira. A enfermagem proporcionou experiéncias incriveis, mesmo em momentos
de sofrimento. Algumas vezes eles me deixavam ligar para os meus pais para matar
as saudades.

Apesar dos acontecimentos, terminei o ensino médio e o destino me
surpreendeu sendo aprovada em enfermagem aos 17 anos. No ano de 1995 me
formei e iniciei o trabalho como enfermeira em uma Casa de Saude Psiquiatrica. Logo
em seguida, fui convidada para trabalhar em uma Clinica de Cirurgia Oftalmoldgica.
Apds quatro meses conciliei esse trabalho em uma UTI com pacientes adultos, em
fase terminal. Nessa mesma UTI trabalhei por seis anos no periodo noturno,
assumindo depois a supervisao de trés UTI’s com total de 36 leitos. No ano de 2011,
fui convidada para Supervisao de Enfermagem de um Hospital Pediatrico que possui
um servigo de cirurgia cardiaca infantil, onde pude trabalhar proximo a criangas em
fase critica.

O interesse por esse estudo surgiu de minhas inquietagdes académicas e

profissionais, bem como de uma experiéncia pessoal, visto que meu pai recebeu o



diagnostico de Mieloma Multiplo com metastase e necessitou de aproximadamente
trés anos de Cuidados Paliativos (CP). Meus familiares e eu fomos muito bem
acolhidos pela equipe de CP do Hospital em que meu pai permaneceu internado por
varias ocasibes até que, em 2016, veio a falecer.

Vale ressaltar que durante minha experiéncia profissional, realizei
especializagdes lato sensu de Geréncia de Enfermagem em Saude do Adulto, UTI
adulto e Formacao para docéncia. Em 2017, ainda trabalhando em Hospital Pediatrico
e apos experiéncias pessoais e profissionais, prestei selegdo para o Mestrado no
Programa de P6s-Graduagao em Enfermagem da Universidade Estadual de Londrina
(UEL), apresentando um projeto de pesquisa com a tematica em UTI pediatrica. Fui
aprovada e ao cursar as disciplinas, realizar leituras, participar de seminarios, defesas
de mestrado e de grupo de pesquisa, o interesse pelo assunto foi se intensificando.
Ainda, foi decisivo para a escolha da tematica o incentivo da orientadora, que sempre
indicou a importancia de investigagdes sobre cuidados paliativos pediatricos (CPP) e
participava de um projeto de pesquisa nesta area.

Diante do exposto, estou convicta de que conhecer a realidade aumentara as

evidéncias cientificas e contribuira para conhecimentos em CPP.



1. CONTEXTUALIZACAO
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1 CONTEXTUALIZAGAO

Alguns historiadores apontam que a filosofia paliativista comegou na
antiguidade, com as primeiras definigdes sobre o cuidar. Na Idade Média, durante as
Cruzadas, era comum achar hospices, que em portugués significa hospedarias, em
monasterios, que abrigavam ndo somente os doentes e moribundos, mas também os
famintos, mulheres em trabalho de parto, pobres, érfaos e leprosos. Esta forma de
hospitalidade, tinha como caracteristicas o acolhimento, a protecdo, o alivio do
sofrimento, mais do que a busca pela cura (CORTES,1988).

No século XVII, um jovem padre francés chamado Vincent de Paul, que se
tornaria S&o Vicente de Paulo, fundou a Ordem das Irm&s da Caridade em Paris e
abriu varias casas para 6rfaos, pobres, doentes € moribundos. Em 1900, cinco das
Irmas da Caridade, irlandesas, fundaram o St. Josephs’s Convent, em Londres, e
comecgaram a visitar os doentes em suas casas. Em 1902, elas abriram o St. Joseph’s
Hospice com 30 camas para moribundos pobres (CORTES,1988).

Um nome marcante para a consolidagdo dos Cuidados Paliativos (CP) em
nivel global foi o de Cicely Saunders. Ela nasceu em 22 de junho de 1918, na
Inglaterra, e dedicou sua vida ao alivio do sofrimento humano. Graduou-se como
enfermeira, assistente social e médica. Tornou-se escritora, escreveu muitos artigos
e livros que até hoje servem de inspiragcado e guia para paliativistas no mundo todo.
Em 1967, fundou o St. Christopher’s Hospice, o primeiro servico a oferecer cuidado
integral ao paciente, desde o controle de sintomas, alivio da dor e do sofrimento
psicolégico (SAUNDERS, 1991).

Vale ressaltar que ela conseguiu entender o problema do atendimento que era
oferecido em hospitais para pacientes terminais. Se incomodava com o fato de que
familias e pacientes escutavam de profissionais de saude que nao havia mais nada a
fazer, pois para ela havia muito o que fazer para paciente em CP (SAUNDERS, 1991;
SAUNDERS, 1996). Ainda nos dias atuais, o St. Christopher’s é reconhecido como
um dos principais servicos no mundo em CP e Medicina Paliativa (GOIS, 2019).

O termo ‘"paliativo" tem origem no latim pallium que significa,
metaforicamente, tapar, disfarcar ou encobrir, mas também quer dizer cobrir, amparar,
abrigar. Pallium, era o nome do manto que os cavaleiros usavam antigamente para se
proteger das tempestades e do mau tempo. Proteger alguém é uma forma de cuidado,

tendo como objetivo amenizar a dor e o sofrimento, sejam eles de origem fisica,



18

psicolégica, social ou espiritual. Esse termo faz mencdo a melhora ou alivio
momentaneamente, mas nao € capaz de curar ou resolver o problema. Porém, auxilia
na qualidade de vida do enfermo até sua morte (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

E importante salientar que ha diferenca entre CP e Cuidados ao Fim da Vida
(CFV), sendo que estes sdo parte dos CP. Enquanto, CP é uma modalidade de
assisténcia continua na prestacdo de cuidado do paciente com uma doenca
progressiva, avangada e incuravel, os CFV ocorrem apenas na ultima etapa da vida
quando fica evidente a iminéncia do processo de morte (BURLA; PY, 2014). Cumpre
destacar que os CP nao visam prolongar ou diminuir a vida. Seu intuito € melhorar a
qualidade de vida, para que o tempo restante seja proveitoso tanto quanto possivel
(LAVY, 2009).

No entanto, a definicdo da necessidade de CP, bem como da integracao de
seus principios em programas de controle de doengas crénicas e na Saude Publica,
nem sempre é de facil aceitacdo e, muitas vezes, enfrenta barreiras para sua
aplicacéo pratica. Umas das razbes para que isso acontegca pode ser atribuida ao
modelo biomédico vigente em nosso pais, que tem como foco a cura da doenca.
Entretanto, ha pacientes que s&o diagnosticados tardiamente ou outros que, mesmo
tendo sido diagnosticados precocemente, evoluem para a morte porque a doenga €
incuravel (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2002).

No Brasil, os CP foram normatizados a partir da Portaria n® 3.535, de 2 de
setembro de 1998, que realizou o cadastramento de todas as instituicbes que
trabalhavam com CP em oncologia (BRASIL,1998). A portaria n® 881, de 19 de julho
de 2001, instituiu o Programa Nacional de Humanizagao da Assisténcia Hospitalar que
da subsidios a implementacao de servigos de CP no pais (BRASIL, 2001). A seguir,
foi promulgada a Portaria n° 19, de 3 de janeiro de 2002, que inseriu no Sistema Unico
de Saude (SUS) o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos
(BRASIL, 2002a). J&, a Portaria n° 1318, de 23 de julho de 2002, criou no SUS os
Centros de Referéncia em Tratamento da Dor (BRASIL, 2002b).

Em 23 de Novembro de 2018, foi publicado no Diario Oficial da Unido a
Resolucado n° 41 de 31 de Outubro de 2018, que dispde sobre as diretrizes para a
organizagao dos CP, a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito SUS, a
qual foi pactuada durante a 82 Reunidao da Comissao Intergestores Tripartite (CIT),

levando uma meta para o SUS: oferecer CP de qualidade e baseados em evidéncias
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cientificas, seguindo a definicdo da Organizacao Mundial da Saude (OMS) para toda
a Rede de Atencao a Saude (BRASIL, 2018).

Segundo a Portaria n° 3.519/GM/MS, de 29 de outubro de 2018, na
assisténcia a doengas crénicas fora de possibilidade de cura, como o cancer, devem
ser utilizados métodos e alta tecnologia na expectativa de eliminar a doenca, porém
essas abordagens podem ser exageradas e desnecessarias, levando ao sofrimento
do paciente e seus familiares. Neste contexto, pode-se implementar o CP (BRASIL,
2018).

Em 2005, é fundada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), o
que potencializou o crescimento dessa area. Uma grande conquista foi a
regularizagao profissional do paliativista brasileiro. Sendo assim, a ANCP estabeleceu
critérios de qualidade para os servigos de CP. Elaborou definicdes precisas do que é
e 0 que nao é CP e levou a discussao para os Ministérios da Saude e da Educacao,
Conselho Federal de Medicina (CFM) e Associacdo Médica Brasileira (AMB).
Participando ativamente da Camara Técnica sobre Terminalidade da Vida e CP do
CFM, elaborou resolugdes importantes que regulam a atividade médica relacionada a
esta pratica. Em 2009, o CFM incluiu, em seu Cddigo de ética Médica, os CP como
principio fundamental (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2018).

No Parana, também houve avancos. A lei 20.091, de 19 de dezembro de 2019,
foi sancionada e aprovada com o objetivo de garantir atendimento multidisciplinar,
alivio da dor e do sofrimento tanto do paciente quanto de seus familiares
(ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO PARANA, 2019).

A OMS vem aprimorando desde do ano de 2002 a definicdo de CP para uma
melhor compreensao do termo e, em razao disso, estimular uma mudanca na pratica
desses cuidados. Na década de 1990 tal defini¢cao referia-se aos pacientes que nao
respondiam ao tratamento curativo, o que levava a interpretacdo de que os CP se
aplicavam somente aos ultimos estagios de vida. Contudo, em 2002, a OMS ja
recomendava que os principios de CP deveriam ser iniciados tado cedo quanto possivel
no decorrer de qualquer doenga cronica e fatal. Essa mudanga surgiu do
entendimento de que o final da vida se inicia precocemente na trajetéria de uma
doenga e nao apenas nos ultimos dias de vida (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2002).

Ademais, na perspectiva organizativa, a prestagcao de CP pode ser dividida

em quatro niveis: acdes paliativas, CP gerais, CP especializados e centros de
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exceléncia. As a¢des paliativas, nivel de prestagdo de cuidados de interesse deste
estudo, reportam-se aos cuidados fundamentados nos pressupostos filosoficos dos
CP, no sentido de aliviar o sofrimento e controlar sintomas de criangas. Abrange
medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas como a comunicag¢ao entre o doente,
a familia e os profissionais de saude, o apoio a tomada de deciséo e o respeito aos
objetivos e preferéncias do doente (CAPELAS, 2014).

E complexo pensar que criangas adoecem e que algumas delas ndo tem
oportunidade de crescerem e evoluirem fisica e mentalmente saudaveis. Por todo
mundo existem inumeras doengas crbnicas, cujo cuidado vem se intensificando a
cada ano, com o surgimento de novas tecnologias que modificam seu progndstico,
aumentando assim a modalidade da assisténcia denominada Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP). No caso de criangas, as principais patologias que as levam a
necessitar de CPP sao: cancer, doengas cardiovasculares, anomalias congénitas,
meningite, doengas neuroldgicas, entre outras (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE
ALLIANCE, 2014).

Todavia, na sociedade atual, falar sobre a morte ainda é algo dificil. Omitir a
ideia da ocorréncia da morte acontece em algumas vezes por todos os evolvidos. A
morte precisa ser encarada pelos profissionais como parte da profissdo, contudo,
sentimentos como medo, sensacao de perda e tristeza, a ela relacionados, devem ser
trabalhados para facilitar a convivéncia de quem lida com o processo de morrer,
tornando-o menos doloroso, principalmente quando este envolve criangas (VICENSI,
2016).

Os CPP sao aqueles que previnem, identificam e cuidam de criangas que
sofrem com uma doenga crénica, progressiva e avangada, suas familias e equipes
que os atendem. Sao apropriados, em qualquer fase da doencga e oferecem mais
vantagens quando oferecidos cedo, juntamente com outras terapéuticas orientadas
para controlar a doenga subjacente (IGLESIAS et al., 2016).

Estudo realizado na Colémbia delineou o perfil epidemiolégico de criangas em
CP naquele pais. Os resultados obtidos revelam uma incidéncia de 52% (n=3.226)
com doengas crbnicas, 58% eram do sexo masculino, 17% tinham menos de um ano
de idade e apenas 2% eram recém-nascidos (ELORZA et al., 2018). Apontou ainda
uma idade média de 8 anos, sendo as doengas encontradas predominantes com 21%
de céancer, 20% com malformag¢des congénitas, 20% com doengas do sistema

hematoldgico e imunolégico (imunodeficiéncias) e 22% com doengas metabdlicas,
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condigbes originarias do periodo, doencgas neonatais e neuroldgicas (ELORZA et al.,
2018).

Ha lacunas na formacéao de profissionais de saude em CP, devido a pouca ou
nenhuma abordagem do tema nos cursos de graduacao e pouca oferta de cursos de
pos-graduacao na area. De modo geral, ndo se ensina os profissionais de saude a
lidar com o paciente em fase terminal e seus familiares. Ha necessidade de que o
cuidado seja prestado de forma humanizada e holistica, em momentos t&o
importantes e de tanto sofrimento para todos os envolvidos (ACADEMIA NACIONAL
DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2017). Também se observa dificuldade no manejo dos
sintomas como, por exemplo, dor, fadiga, dispneia, entre outros, pois 0s mesmos se
iniciam no curso da doenca quando seriam de mais facil controle, proporcionando
menor sofrimento ao paciente e sua familia (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2002),

Isso tudo, aliado a falta de eficacia e qualidade da maioria dos servicos de
saude brasileiros, leva os pacientes e familiares, ja fragilizados, a sentirem-se também
isolados e sem referéncia sobre a assisténcia dos servigos de saude a que tem direito.
Por outro lado, a caréncia na formagao dos profissionais de saude sobre CP, gera a
dificuldade de implantacao de servicos especificos (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2017) em especial, para a assisténcia as criangas, que vem
aumentando, dia a dia, tanto no Brasil como mundialmente (NABOZNY et al., 2019;
SEMTCHUCK et al., 2017)

Nesse contexto, ocorrera uma mudanca no cenario de CP nos proximos anos,
tanto na formagao quanto em relagao a legislagao, por meio de regulacao legal nos
planos de saude e nas profissées, considerando que o CP é uma necessidade de
saude publica e também humanitaria (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2017).

Percebe-se um aumento do interesse tanto dos proprios profissionais como
das instituicdes de saude, pesquisado em melhorar o conhecimento técnico-cientifico
para a implementacdo de uma assisténcia de qualidade nessa modalidade de
cuidados. Potencializar o conhecimento do profissional de Enfermagem e de outros
profissionais, auxilia sua pratica de modo que trilhe o conhecimento cientifico para
prevencéao, a promogao e melhoria cuidado no fim da vida (SILVA et al., 2018).

Os profissionais que atuam com CP necessitam buscar sempre a qualidade

de vida, espiritualidade e conforto fisico dos enfermos e de seus familiares. Assim, os
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CP exigem grandes esforgcos de uma equipe de saude, ja que é necessario ter visao
nao somente para o paciente, mas, também para os acompanhantes e demais
envolvidos (COREN, 2016).

Destaca-se a atuagao da Enfermagem, uma area da saude que tem buscado
constantemente melhoria na assisténcia prestada, fato esse relacionado desde a sua
formagao e durante o seu exercicio profissional (SILVA et al., 2018). O profissional de
Enfermagem mantém elo entre o paciente, familia e equipe de saude. O mesmo
permanece o0 maior tempo ao lado do paciente que n&do tem a vitalidade completa,
auxilia nos momentos de dor, medo, inseguranga e depressdo. Dessa maneira, o ato
de cuidar € uma importante ferramenta nesse contexto e inerente a atuacao da
Enfermagem (COREN, 2016).

Embora o atendimento em CP seja multidisciplinar, a equipe de Enfermagem
tem papel de destaque pois esta mais proxima do cotidiano dos pacientes que se
aproximam da morte e dos seus familiares (VICENSI, 2016).

Diante do exposto, tém-se as seguintes indagagdes: Qual a abordagem
realizada em pesquisas cientificas sobre cuidados paliativos de criangas com doencgas
cronicas? Qual o perfil de criangas com doencgas crbénicas hospitalizadas quanto a
elegibilidade ou n&o para cuidados paliativos?

A realizacao desta pesquisa se justifica devido a necessidade de ampliagao
do conhecimento sobre CP com criangas e para melhor instrumentalizar a atuagao

dos profissionais de saude nesta area.

2 OBJETIVOS

1. Conhecer as publicacdes mais recentes sobre cuidados paliativos em criangas com

doencas cronicas;

2. ldentificar o perfil de criangas hospitalizadas elegiveis e néo elegiveis para os

cuidados paliativos.
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3 METODO

A 12 parte deste estudo compreende uma revisao integrativa realizada em
marco de 2020 nas bases de dados Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), PubMed, SciVerse Scopus (Scopus) e Web of Science. A revisado foi
realizada em margo de 2020, nos idiomas portugués e inglés e utilizou os seguintes
descritores: crianga, cuidados paliativos e doenca crénica. Seguiu as seguintes
etapas: identificacdo do tema e estruturacdo da pergunta de pesquisa; definicdo dos
critérios de inclusao, selegcao dos artigos nas bases de dados selecionadas, avaliagao
e analise dos estudos selecionados; interpretacdo dos resultados e apresentacao da
revisdo integrativa.

A 22 parte desta pesquisa trata-se de um estudo de coorte, descritivo,
prospectivo, de abordagem quantitativa, desenvolvido com criangas elegiveis e nao
elegiveis para CP de um hospital universitario publico, de alta complexidade, situado
no Sul do Brasil. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina, CAAE:
78934117.5.0000.5231. A coleta de dados foi realizada em duas etapas, entrevista e
desfecho da internagao, entre novembro de 2018 e margo de 2019, resultando em
uma amostra de 335 criangas. Os critérios de inclusao adotados foram: criangas de
até 12 anos de idade completos, internadas nas unidades de: Pediatria, Terapia
Intensiva Pediatrica, Terapia Intensiva Neonatal, Cuidados Intermediarios Neonatais,
Doencas Transmissiveis. Foram excluidos os pacientes que nao tinham
acompanhantes/responsaveis legais no periodo de internagdo. O instrumento de
coleta de dados continha 69 questdes, os dados foram registrados primeiro em
formulario escrito e, analisados por meio de estatistica do software Statistical Package
of Social Sciences.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados deste estudo foram descritos em dois artigos, que serao
apresentados a seguir.
O Estudo 1 buscara responder o seguinte objetivo: conhecer as publicagdes

mais recentes sobre cuidados paliativos em criangas com doengas cronicas.
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O Estudo 2 tera como foco o seguinte objetivo: identificar o perfil de criangcas

hospitalizadas elegiveis e n&o elegiveis para os cuidados paliativos.



2. ESTuDO 1
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2 ESTUDO 1
CUIDADOS PALIATIVOS EM CRIANGAS COM DOENGAS CRONICAS: REVISAO
INTEGRATIVA
RESUMO

INTRODUGAO: O Cuidado Paliativo Pediatrico (CPP) é uma abordagem que melhora
a qualidade de vida de criancas e de seus familiares, os quais enfrentam problemas
associados a doengas que ameagam a vida. Os Cuidados Paliativos (CP) previnem e
aliviam o sofrimento por meio da identificagao precoce, avaliacdo correta e tratamento
da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais ou espirituais. OBJETIVO: Conhecer
as publicacbes mais atuais sobre cuidados paliativos em criangas com doencas
crénicas. METODO: Revisao integrativa de literatura, realizada em marco de 2020 nas
bases de dados Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PubMed,
SciVerse Scopus (Scopus) e Web of Science. A revisao foi realizada em margo de
2020, nos idiomas portugués e inglés e utilizou os seguintes descritores: criancga,
cuidados paliativos e doenga cronica. Seguiu as seguintes etapas: identificagdo do
tema e estruturacdo da pergunta de pesquisa; definicdo dos critérios de inclusao,
selecdo dos artigos nas bases de dados selecionadas, avaliagdo e analise dos
estudos selecionados; interpretacdo dos resultados e apresentacdo da revisdo
integrativa. RESULTADOS: A amostra da revisdo constituiu-se de sete artigos e os
resultados foram classificados em trés categorias: Perfil de criangas submetidas aos
cuidados paliativos; A complexidade do cuidado paliativo para a crianga e seus
familiares; A influéncia da educacao em saude e formacao especifica dos profissionais
frente ao CPP. Além do cancer, evidenciou-se outras doencas crénicas relacionadas
aos CP. Ja em relacdo aos tipos de cuidados, foram encontradas evidéncias de CP
invasivos e ndo invasivos e aspectos multidimensionais envolvendo componentes
fisicos, espirituais e psicossociais. CONCLUSAO: Evidenciou-se que o perfil de
criancas submetidas aos CP é composto por diferentes tipos de doengas cronicas.
Além disso, observou-se a complexidade dos CP tanto para a crianga quanto para
seus familiares, visto que envolvem, além dos cuidados dos profissionais de saude,
os relacionados aos aspectos psicossociais e espirituais. Por fim, a influéncia da
educacao em saude e formagao especifica dos profissionais frente aos CPP, exigem
a melhoria nos cuidados de fim de vida oferecidos as criangas com condi¢des crénicas
complexas, como sistemas de trabalho eficientes, ferramentas e trabalho em equipe
interdisciplinar.

Descritores: Crianca, Cuidados paliativos, Doencga cronica.
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PALLIATIVE CARE IN CHILDREN WITH CHRONIC DISEASES: INTEGRATIVE
REVIEW

ABSTRACT

INTRODUCTION: Pediatric Palliative Care (CPP) is an approach that improves the
quality of life of children and their families, who face problems associated with life-
threatening diseases. Palliative Care (CP) prevents and relieves suffering through
early identification, correct assessment and treatment of pain and other problems,
physical, psychosocial or spiritual. OBJECTIVE: To get to know the most current
publications on palliative care for children with chronic diseases. METHOD: Integrative
literature review, conducted in March 2020 in the databases Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), Latin American and Caribbean
Literature in Health Sciences (LILACS), PubMed, SciVerse Scopus (Scopus) and Web
of Science. The review was conducted in March 2020, in Portuguese and English and
used the following descriptors: child, palliative care and chronic disease. It followed the
following steps: identification of the theme and structuring of the research question;
definition of inclusion criteria, selection of articles in selected databases, evaluation
and analysis of selected studies; interpretation of results and presentation of the
integrative review. RESULTS: The review sample consisted of seven articles and the
results were classified into three categories: Profile of children undergoing palliative
care; The complexity of palliative care for children and their families; The influence of
health education and specific training of professionals against the CPP. In addition to
cancer, there were other chronic diseases related to PC. Regarding the types of care,
there was evidence of invasive and non-invasive PC and multidimensional aspects
involving physical, spiritual and psychosocial components. CONCLUSION: It was
evident that the profile of children submitted to PC is composed of different types of
chronic diseases. In addition, we observed the complexity of PC for both children and
their families, since they involve, in addition to the care provided by health
professionals, those related to psychosocial and spiritual aspects. Finally, the influence
of health education and specific training of professionals in the face of CPP, demand
the improvement in end-of-life care offered to children with complex chronic conditions,
such as efficient work systems, tools and interdisciplinary teamwork.

Descriptors: Child, Palliative Care, Chronic disease.
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2.1 INTRODUGAO

A Organizagcdo Mundial da Saude (OMS), estima que a cada ano, em todo o
mundo, 40 milhdes de pessoas precisam de cuidados paliativos (CP), sendo que 78%
delas vivem em paises de baixa e média renda. No entanto, atualmente, apenas cerca
de 14%, ou seja, 5,6 milhdes de pacientes o recebem (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2018).

No contexto dos CP o foco da atengao nao é a cura da doenga, mas sim o
doente, com autonomia conforme o possivel, direito a informacédo e a tomada de
decisdes. Essa pratica deve ocorrer incluindo a familia no processo de cuidado,
buscando o controle dos sintomas para evitar e/ou minimizar o sofrimento e promover
a melhora da qualidade de vida, bem como o preparo para o que vira com a evolugcao
da doencga e seu desfecho final — a morte (MACIEL; CREMESP, 2008).

As criangas representam 6% do publico que necessitam de CP (OMS, 2014).
Para elas, os CP Pediatricos (CPP), representam um campo especial de cuidado, que
deve |lhes assegurar o cuidado total, pois ativa o corpo, a mente e o0 espirito. Também,
envolve a familia, no momento do diagndstico da doenca e em todo o processo,
independente de receber ou ndo o tratamento para a doenga. Todavia, os
trabalhadores da saude carecem de avaliar e aliviar os sintomas psicoldgicos, fisicos
e sociais da crianga (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002; WORLDWIDE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014).

Os CPP sao uma abordagem que melhora a qualidade de vida de criangas e
de seus familiares, os quais enfrentam problemas associados a doencas que
ameacam a vida. Previnem e aliviam o sofrimento por meio da identificacdo precoce,
avaliacao correta e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais ou
espirituais (BRASIL, 2018).

Inicialmente, os CP foram pensados apenas para o tratamento oncoldgico,
porém hoje englobam qualquer doenga que ameace a vida, bastando que seja
progressiva ou até mesmo incuravel (AZEVEDO, 2017). Tanto no caso de adultos
como em criangas, os CP devem contemplar uma abordagem multidisciplinar, a qual
inclui a familia e pode ocorrer em varios ambientes de cuidado como hospitais, centros
de saude comunitarios, hospices e, inclusive, no domicilio. No caso de criangas, as

principais patologias que as levam a necessitar de CPP s&o: céancer, doencas
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cardiovasculares, anomalias congénitas, meningite, doencgas neuroldgicas, entre
outras (CONNOR; BERMEDO, 2014).

Os CP devem ser oferecidos por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a
melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doencga
que ameace a vida, seja aguda ou crdnica, a partir do diagndstico desta condigao
(BRASIL, 2018).

A acado paliativa ndo possui intengdo de curar. Trata-se de uma medida
terapéutica que se destina a diminuir as repercussdes negativas da doenga sobre o
bem-estar do individuo, seja em ambiente hospitalar ou domiciliar. Ela deve ser parte
integrante da pratica profissional de saude, independente do estagio de evolugdo da
doenga. Também pode ser prestada ja no nivel basico de atengéo, tanto em casos
irreversiveis como em casos de doengas cronicas progressivas. Um dos objetivos
centrais dessa abordagem € acrescentar qualidade de vida aos dias e nao dias a vida,
0 que representa um grande desafio para a equipe de enfermagem, mais diretamente
envolvida nesta situagcdo, uma vez que o objetivo de curar da lugar as habilidades do
cuidar, relacionados ao sofrimento, dignidade e apoio (AZEVEDO, 2016).

Diante do exposto, questiona-se: quais doengas crdénicas complexas levam as
criancas aos CP? Ha evidéncias cientificas sobre CP de criangas com doencas
cronicas? Nesse sentido, objetivou-se conhecer as publicagdes mais atuais sobre

cuidados paliativos em criangas com doencgas crénicas.

2.2 METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa, que seguiu as seguintes etapas:
identificacdo do tema e estruturacado da pergunta de pesquisa; definicdo dos critérios
de incluséo, selec¢ao dos artigos nas bases de dados cientificas do portal de peridédicos
CAPES, constituiu-se a partir das bases de dados pesquisadas, avaliacao e analise
dos estudos selecionados; interpretacao dos resultados e apresentacao da revisao
integrativa (MENDES et al., 2008).

Considerando a estratégia PICo (Paciente, Intervencao, Contexto), utilizada
para construir perguntas de pesquisa em revisdes integrativas, foi elaborada a
seguinte questao norteadora: “Quais sado os principais achados da literatura sobre
cuidados paliativos em criangas com doencgas cronicas?” sendo P (crianca), |
(cuidados paliativos), Co (doengas cronicas) (SANTOS et al., 2007).
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Realizou-se, inicialmente, consulta aos Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS), para conhecimento dos descritores universais. Desse modo, foram
selecionados e utilizados os descritores controlados, em portugués: crianga, cuidados
paliativos e doenca crbnica, sendo empregados os MeSH: Child, Palliative Care and
Chronic disease, entre cada um deles foi utilizado o operador booleano “AND”. A
busca dos estudos primarios ocorreu nas seguintes bases de dados disponiveis no
portal de periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES); PubMed, Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), Web of Science, SciVerse Scopus (Scopus) e Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), no periodo de margo de 2020.

Estabeleceu-se como critérios de inclusdo, artigos originais completos
disponiveis em Portugués, Inglés e Espanhol, que retratassem o contexto das
criangas com doengas cronicas em CP, publicados nos ultimos cinco anos, ou seja,
de 2015 a 2020. Foram adotados como critérios de exclusao os estudos duplicados,
editoriais e resenhas. Apds a leitura dos resumos e titulos excluiu-se os estudos que
nao se enquadravam nos critérios € nao respondiam ao objetivo do trabalho. Os
demais estudos foram lidos e analisados na integra.

Apos a leitura dos resumos e titulos excluiu-se os estudos que n&o se
enquadravam nos critérios e nao respondiam ao objetivo do trabalho. Os demais
estudos foram lidos e analisados na integra por dois pesquisadores de maneira
independente, garantindo a qualidade metodologica de cada artigo selecionado.

Para avaliacao das evidéncias cientificas, optou-se pela utilizacao do sistema
de classificacado hierarquica da qualidade das evidéncias: nivel | (mais forte), o qual
considera revisdo sistematica ou metandlise de ensaios clinicos randomizados
controlados ou provenientes de diretrizes clinicas baseadas em revisdes sistematicas
de ensaios clinicos randomizados controlados; o nivel Il refere pelo menos um ensaio
clinico randomizado controlado bem delineado; enquanto o nivel lll utiliza ensaios
clinicos bem delineados sem randomizagéo (STETLER et al., 1998).

No que tange ao nivel IV, é caracterizado por estudos de coorte e de caso-
controle bem delineados. Ja o nivel V estabelece a revisdo sistematica de estudos
descritivos e qualitativos, o nivel VI aborda um unico estudo descritivo ou qualitativo.
Por fim, o nivel VII € denominado opinido de autoridades e/ou relatério de comités de
especialistas (STETLER et al., 1998).
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Por ndo envolver seres humanos, o presente estudo dispensou o parecer de

um Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos.

2.3 RESULTADOS

Para o levantamento dos dados, realizou-se a busca manual nas bases de
dados, sendo que para cada uma delas existe uma estratégia de busca especifica. O

quadro 1 apresenta os artigos encontrados por base de dados.

Quadro 1. Artigos selecionados ap6s levantamento bibliografico, por base de dados.
Londrina, 2020.

Base de dados Estratégia de busca Total

CINAHL (Child) AND (Palliative Care) AND (Chronic 5
Disease)

LILACS (Child) AND (Palliative Care) AND (Chronic 11
Disease)

PubMed (Child) AND (Palliative Care) AND (Chronic 32
Disease)

Scopus ("Child”) AND (“Palliative Care") AND ("Chronic | 18
Disease")

Web of Science (Child) AND (Palliative Care) AND (Chronic 20
Disease)

Total 86

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

Foram identificados no total 86 estudos, porém, apds a aplicagao dos critérios
de inclusédo e exclusao, restaram 18 artigos para serem lidos na integra. Apos a leitura
atenta dos mesmos, foram excluidos mais 11 estudos que nao atendiam aos critérios
de inclusao ou que nao se enquadravam ao escopo da pesquisa. Ao final, obteve-se
uma amostra de sete estudos.

A figura 1 apresenta o fluxo de selegao dos artigos e as etapas percorridas para

elencar a amostra final.
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Figura 1. Fluxograma de selegao dos artigos.

Identificados através
de pesquisa em base
de dados (N=86)

Estudos excluidos por
duplicatas (N=20)

Estudos selecionados
(N=66)

Artigos excluidos apds
leitura de titulo e —
resumo (N=48)

Artigos completos
selecionados para
avaliacdo da
elegibilidade (N= 18)

Motivos de exclusdo;
ndo atendiam o
objetivo e critérios do
lestudo (N=11)

Estudos incluidos na
revisdo (N=7)

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

Em relacao a estratificagédo por niveis de evidéncia, foi possivel verificar que os

7 artigos eram de nivel VI, conforme apresentado no Quadro 2.



Quadro 2. Nivel de evidéncia dos estudos selecionados.

Nivel de
evidéncia

Estudos

Total (%)

Nivel VI

1. Friedel M, Gilson A, Bouckenaere D, et
al. Access to paediatric palliative care in
children and adolescents with complex chronic
conditions: a retrospective hospital-based
study in Brussels, Belgium. BMJ Paediatrics
Open, 2019.

2. Hyeseon Yun, Ae Ran Hwang,
Sanghee Kim, Eun Kyoung Choi. Needs for
Pediatric Palliative Care among Parents of
Children with Complex Chronic Conditions
(EUULEES T K42 £ HEO
AOFEAE 235102 Q3 E), Child Health

Nurs Res, Vol.24, No.4, October 2018:; 527-
536.

3. Janie Charlebois, Claude Cyr Quality
indicators for paediatric palliative care,
Paediatr Child Health. 2015 Apr; 20(3): 145—
147
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2.4 DISCUSSAO

Apos a leitura minuciosa e a coleta dos dados dos artigos incluidos, emergiram

trés categorias tematicas relacionadas ao objeto de estudo:

Categoria 1- Perfil de criangas submetidas aos cuidados paliativos

Uma revisao retrospectiva, pesquisou 256 criancas entre 2 a 16 anos
encaminhadas para CPP em um hospital infantil norte-americano, por cinco anos, no
periodo de 2009 a 2013. Os diagndsticos de referéncia (mutuamente exclusivos)
foram: cancer com 107 (41,8 %), doenga congénita/genética com 97 (37,9%),
transplante com 23 (9,0%), trauma com 14 (5.5%) e outros 14 (5,5%). A outra
categoria com diagnosticos (ndo excludentes) foram dor e condigdes dolorosas com
155 (60,5%), neuroldgica, incluindo epilepsia com 138 (53,9%), condigdes congénitas
e genéticas com 137 (53,5%), pulmonar com 131 (51,2%), cancer com 122 (47,7%),
doencas de figado e rim com 108 (42,2 %), ostomias 100 (39,1%), cardiaco com 88
(34,4%), transplante e complicagbes de transplante com 65 (25,4%), efeitos colaterais
do tratamento do cancer com 64 (25,0%), disturbios da visdo e da audigdo com 59
(23,0%), psiquiatrica sem incluir o humor com 52 (20,3%), trauma com 52 (20,3%), e
por fim transtornos de humor com 44 (17,2%) (THRANE et al., 2017).

A experiéncia de sobrevivéncia nao diferiu significativamente com base no
sexo, idade, raga ou religido, no entanto, a sobrevida variou com base no diagnéstico
de referéncia, particularmente o cancer. Os resultados fornecem informacoes
importantes sobre a complexidade dos processos de doencas para criangas
encaminhadas para CP, tipos de doencas referidas, sobrevivéncia e niveis de dor
(THRANE et al., 2017).

Um outro estudo, realizado nas bases de dados disponiveis em hospitais
situados na regido de Bruxelas-Bélgica revelou que as doengas que levam os
pacientes pediatricos a necessitarem de CP naquela regidao, sao: digestivas,
cardiovasculares, hematoldgicas/imunolégicas, neuroldgicas, respiratérias, urinarias,
congénitas/genéticas e metabdlicas, além do cancer. Outros achados desta pesquisa
indicam que quase um terco dos pacientes com idade inferior a um ano e a maioria
das mortes hospitalares registradas envolveram criangas com doengas

cardiovasculares. Na Bélgica, ha poucas referéncias de CP em criangas com
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condi¢cbes crbénicas complexas e poucas equipes pediatricas que garantam a
continuidade do tratamento paliativo (FRIEDEL et al., 2019).

Ainda com foco na descricdo da incidéncia e caracteristicas epidemioldgicas,
clinicas e evolutivas de criangcas com doencas cronicas e limitantes a vida, um estudo
realizado na Coldbmbia entre os anos de 2014 e 2015, mostrou que dos 6.230
pacientes, que deram entrada no servigo pediatrico, 52% (3.226) sofriam de doengas
cronicas elegiveis para cuidados paliativos, 58% eram do sexo masculino, 17% tinham
menos de um ano de idade e apenas 2% eram recém-nascidos (ELORZA et al., 2018).

A maioria das criangas (48%) tinha mais de 5 anos, com idade média de 8 anos,
21% tiveram diagndstico de cancer, 20% apresentavam malformag¢des congénitas,
20% doencas do sistema hematologico e imunolégico (imunodeficiéncias) e 22% com
distribuicdo similares, apresentando doengas metabdlicas, condigdes originarias do
periodo, doengas neonatais e neuroldgicas. Chama atengao que somente 3,7% (n =
119) receberam atendimento paliativo. A mortalidade foi de 3% (n= 95) nos dois anos
do estudo, 75% (n= 71) de pacientes morreram na Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP) e 63% (n= 60) foram submetidos a ventilagdo mecanica invasiva.
Com isso, o estudo confirmou a necessidade de CPP acessiveis as criangas com
doencas potencialmente fatais, com o objetivo de melhorar o manejo de sintomas e
sua qualidade de vida (ELORZA et al., 2018).

Categoria 2- A complexidade do cuidado paliativo para a crianga e seus

familiares

Os CPPs envolvem em sua complexidade a crianga e seus familiares, sendo
assim, as necessidades envolvem aspectos multidimensionais. Um estudo realizado
no ano de 2018 em um hospital afiliado a Universidade Y, em Seul, na Coreia do Sul,
investigou as necessidades de CPP em pais de criangas com condi¢des crbnicas
complexas e as diferencas nas necessidades de CPP, de acordo com suas
caracteristicas gerais. Dividiram as doengas em quatro grupos sendo: grupo | - cancer
pediatrico; grupo Il - insuficiéncia respiratoria crénica; grupo Il - insuficiéncia renal
cronica, doengas metabdlicas e cromossémicas e grupo IV - danos cerebrais,
disturbios multiplos causados por malformagbes cerebrais congénitas e paralisia
cerebral (HYESEO et al., 2018).
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A partir da classificagao por grupos, percebeu-se que a maioria pertencia ao
grupo IV com 45 criangas (46,9%), seguido pelo grupo | com 35 pacientes (36,5%),
sendo que ambos representaram 83,4% do total pesquisado (n= 115). As
necessidades dos pais para seus filhos em CPP foram atendimento fisico,
psicossocial e espiritual, dentre essas, a mais incidente foi cuidado fisico (HYESEO et
al., 2018).

Em relacao aos cuidados psicossociais e espirituais, compreendeu-se que nao
apenas as criangas precisam deles, mas também suas familias. A equipe desse
hospital oferece atendimento holistico, desde o diagndstico da doenga. Consideram
ainda a comunicagao como a questdo mais importante para as familias, visto que a
expectativa de vida é limitada (HYESEO et al., 2018).

Nos CPP, os pais sdo confrontados com demandas crescentes de cuidados.
Muitos desses pacientes sao atendidos em casa e a necessidade de CPP das criangas
€ aumentada devido a problemas técnicos e médicos.

Estudo qualitativo interpretativo realizado em um hospital infantil universitario
holandés teve como objetivo obter informagdes sobre o cuidado parental, com base
na experiéncia vivida de pais que possuiam filho com uma doencga, a qual limitava a
vida, indicou que os pais que cuidavam da crian¢ga com uma doenga limitante a vida,
se esforgcam por trés motivos: ter sintomas e doencas controlados e viver para o seu
filho doente para manter o equilibrio familiar. Esses motivos compreendem quatro
tarefas que os pais realizam tais como: fornecer cuidados basicos e complexos;
organizar cuidados e tratamentos de boa qualidade; tomar boas decisbes enquanto
administram riscos e organizar uma boa vida familiar (VERBERNE; KARS;
SCHOUTEN-VAN MEETEREN et al., 2017).

Dessa forma, os pais necessitam de explicacbes precoces dos profissionais de
saude. Sobretudo, discutir algumas vezes sobre uma meta-perspectiva do que é
necessario para que tenham sucesso nos CCP, os seus objetivos, as suas tarefas
entre outras, assim, podendo até diminuir a angustia dos mesmos e fortalecer sua
resiliéncia. Portanto, € necessario definir, organizar a ajuda e o suporte de uma
maneira aceitavel e que ajude os pais. Por fim, o apoio deve ser fornecido por um
profissional de saude em quem os pais confiem e que lhes dé direcao ativa e, ao
mesmo tempo, ndo assuma o seu papel. Ao fazer isso, os CPP adaptam-se as
necessidades individuais das familias, sendo melhor aceito (VERBERNE; KARS;
SCHOUTEN-VAN MEETEREN et al., 2017).
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Categoria 3 - A influéncia da educacao em saude e formagao especifica dos

profissionais frente ao CPP

Pesquisa realizada no Centro Hospitalar Universitario de Sherbrooke, em
Sherbrooke, Quebec, Canada teve como objetivo aplicar indicadores de qualidade
para CPP e avaliar o desempenho em uma area de prestacédo de servigos. A coleta
de dados foi realizada em prontuarios médicos de criangas que morreram com
condicbes crénicas complexas entre janeiro de 2006 e dezembro de 2011 (n = 50).
Resultou na identificacdo de 161 prontuarios, incluindo 61 ébitos por complicagdes
perinatais, 19 traumas, 4 casos de Sindrome de Morte Subita do Lactente, 27 casos
de doengas agudas ou causas desconhecidas de morte e 50 condi¢des crénicas
complexas. Destes, 17 estavam associados a doengas neurolégicas, 10 a doengas
hemato-oncoldgicas, 11 a doencgas cardiacas, 11 a doencas genéticas, 2 com
doencas nefrolégicas e 1 com doenga gastroenterolégica (CHARLEBOIS; CLAUDE,
2015)

Referente aos cuidados, a maioria das criangas nao foi submetida a
procedimentos invasivos (ventilacdo mecanica, ressuscitacdo cardiopulmonar,
cirurgia e / ou internacdo em unidade de terapia intensiva) durante o ultimo més de
vida. No entanto, 34% das criangas foram submetidas entre um a seis procedimentos
invasivos (CHARLEBOIS; CLAUDE, 2015).

Os resultados apontam ainda que as criangas que passaram por uma consulta
com um especialista em CPP se beneficiaram mais do que aquelas que n&o foram
atendidas por esse profissional. As primeiras foram submetidas a menos
procedimentos invasivos (24% versus 40%), tiveram mais acompanhamento de luto
oferecido a familia (75% versus 41%), participaram mais de discussdes sobre o local
preferido da morte (82% versus 48%) e servigos de assisténcia domiciliar mais
utilizados (31% versus 0%). Os pacientes com dor ou irritabilidade foram
encaminhados com mais frequéncia a um especialista em CPP (71% versus 9%).
Também conversaram com 30 (60%) das familias sobre qual local preferido da morte,
em casa ou no hospital. (CHARLEBOIS; CLAUDE, 2015).

Diante disso, observou-se que deve haver melhoria nos cuidados de fim de vida
oferecidos as criangas com condi¢des crénicas complexas. Os autores mencionaram
que processos implementados para melhorar a qualidade do atendimento pediatrico,

como sistemas de trabalho eficientes, ferramentas e trabalho em equipe
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interdisciplinar, também devem ser usados para garantir a entrega de alta qualidade
no CP (CHARLEBOIS; CLAUDE, 2015).

Salienta-se que a incidéncia de doencas crénicas em criangas aumentou a
necessidade de CPP. Assim, encontrou-se uma pesquisa que utilizou bancos de
dados como Scopus, Science Direct, Ovid, ProQuest e MEDLINE, sites afiliados a
comunidades e associados aos CP, servigcos de atencédo domiciliar conforme estrutura
do Roteiro de Saude Publica da OMS, os CPP, o treinamento em cuidados
domiciliares no Ird e em paises selecionados como Inglaterra, Canada, Australia e
Africa do Sul, onde sdo prestados servicos de assisténcia domiciliar a criangas em
CPP (DORCHEH et al., 2019).

Nesses paises existe um programa de treinamento em CPP para médicos,
sendo que o atendimento domiciliar faz parte do programa. Por outro lado, o tema nao
€ abordado em cursos de pés-graduacdao em Enfermagem na Inglaterra, Canada e
Australia, em que os enfermeiros de saude da comunidade sido responsaveis por
prestarem cuidados a criangas com doencgas que tenham risco de vida ha comunidade
e em casa (DORCHEH et al., 2019).

Ja, na Africa do Sul, sdo ofertados treinamentos e apoio em CP domiciliares
para criangas, projetado para profissionais da comunidade. Enquanto no Ira, os CPP
estdo nos estagios iniciais e os cuidados domiciliares estdo evoluindo conforme a
necessidade (DORCHEH et al., 2019).

No cenario dos paises selecionados, a educagdo, o conhecimento e as
habilidades dos prestadores de cuidados foram consideradas como fatores mais
importantes para integrar os cuidados domiciliares e os CPP no sistema de saude. No
Ir, devido a falta de estabelecimento de um sistema de CPP, torna-se necessario
desenvolver a estrutura, diretrizes e padrdes de atendimento para alcangar o status
desejavel e melhorar a qualidade de vida da crianga e da familia. No referido pais nao
ha exames de licenciamento na area de CP, portanto a revisdo dos curriculos de
medicina, enfermagem, a integragédo de CP e programas de atendimento domiciliar no
curriculo sao essenciais (DORCHEH et al., 2019).

Devido ao aumento de doengas crénicas em criancas e a possibilidade de
gerenciar alguns dos sintomas em casa, € dada atengédo ao atendimento domiciliar,
principalmente nos programas de pds-graduacdo em Medicina e Enfermagem. Nesse
sentido, o estabelecimento de infraestruturas educacionais apropriadas nas

disciplinas médicas e de enfermagem € muito importante. Além disso, recomenda-se
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a realizacao de estudos qualitativos e quantitativos, a fim de examinar as opinides de
diferentes grupos sobre o atendimento domiciliar e a maneira de ensina-lo, e avaliar a
eficacia dos cursos desenvolvidos nos programas de pés-graduagdao mencionados
(DORCHEH et al., 2019).

Ressalta-se como limitagdo, mas n&o propriamente do rigor metodologico desta
revisdo, o numero reduzido de artigos disponiveis para a busca, o que dificultou a

descricao e analise dos resultados.

2.5 CONCLUSAO

O tema apresenta grande relevancia para a atualidade, sendo de extrema
importancia para o entendimento do contexto abordado. Para tanto, sugere-se mais
discussbes entre os profissionais em ambito hospitalar, assistencial e no meio
académico, para que propostas sejam instituidas, buscando promover, aumentar e
melhorar o conhecimento sobre os CPP acerca das doencgas cronicas e,
consequentemente, gerar uma assisténcia eficaz a crianca e sua familia, bem como
sensibilizar todos os profissionais envolvidos.

Nesse estudo evidenciou-se o perfil de criangas submetidas aos CP que
apresentam diferentes tipos de doencgas crbnicas. Observou-se a complexidade deste
tipo de cuidado tanto para a crianga quanto para seus familiares, com o envolvimento
dos cuidados fisicos dos profissionais de saude, bem como os psicossociais e
espirituais. Por fim, a influéncia da educacdo em saude e formacao especifica dos
profissionais frente ao CPP, exigem a melhoria nos cuidados de fim de vida oferecidos
as criangas com condi¢des crénicas complexas, como sistemas de trabalho eficientes,
ferramentas e trabalho em equipe interdisciplinar.

Ressalta-se que nessa pesquisa, a identificacdo de apenas sete estudos
mostra a escassez de producdes na area de CPP, o que indica a necessidade de se
intensificar a elaboracao de pesquisas que produzam maiores niveis de evidéncias
cientificas e que demonstrem os resultados dos CP em criancas com doencas
crénicas em nivel mundial. Espera-se, portanto, que o presente estudo possibilite a
disseminagéo dos conhecimentos acerca do tema estudado, revelando a necessidade

e despertando interesse na realizagdo de novas pesquisas sobre essa tematica.
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3 ESTUDO 2

CRIANGAS HOSPITALIZADAS ELEGIVEIS E NAO ELEGIVEIS PARA CUIDADOS
PALIATIVOS: UM ESTUDO DE COORTE

RESUMO

INTRODUGAO: O Cuidado Paliativo Pediatrico (CPP) integra os cuidados a crianga
com uma doenga ameacadora da vida, desde seu diagndstico e durante todo seu
percurso. Esta voltado para promover qualidade de vida, prevencéao e alivio da dor e
do sofrimento biopsicossocioespiritual de pacientes e familiares. O acompanhamento
da familia durante o processo, assim como o suporte para toda a equipe, também sao
acdes dos cuidados paliativos (CP). OBJETIVO: Identificar o perfil de criangas
hospitalizadas elegiveis e ndo elegiveis para cuidados paliativos. METODO: Trata-se
de um estudo descritivo, prospectivo, de abordagem quantitativa, desenvolvido com
criangas elegiveis e nao elegiveis para CP de um hospital universitario publico, de alta
complexidade, situado no Sul do Brasil. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina,
CAAE: 78934117.5.0000.5231. A coleta de dados foi realizada em duas etapas,
entrevista e desfecho da internagao, entre novembro de 2018 e marco de 2019,
resultando em uma amostra de 335 criancas. Os critérios de inclusdo adotados foram:
criancas de até 12 anos de idade completos, internadas nas unidades de: Pediatria,
Terapia Intensiva Pediatrica, Terapia Intensiva Neonatal, Cuidados Intermediarios
Neonatais, Doencas Transmissiveis. Foram excluidos os pacientes que ndo tinham
acompanhantes/responsaveis legais no periodo de internagdo. O instrumento de
coleta de dados continha 69 questdes, os dados foram registrados primeiro em
formulario escrito e, analisados por meio de estatistica do software Statistical Package
of Social Sciences. RESULTADOS: Das 335 criangas pesquisadas, de ambos os
sexos, 36 (10,74%) eram elegiveis para CP e 299 (89,25%) eram criangas nao
elegiveis para CP. Destas 17 (48,6%) nasceram com malformagbes aparentes das
criangas elegiveis e 34 (1,6%) das criangas nao elegiveis, sendo que 15 (83,3%)
apresentaram doenga neurolégica com complicagbes apds o0 nascimento das
elegiveis e das criangas nao elegiveis 17 (53,1%) nasceram com complicagbes de
doencga congénita. Além disso, 31 (88,6%) néo faziam tratamento com atendimento
domiciliar no municipio de residéncia, e 21 (60,0%) n&o possuiam acompanhamento
multiprofissional de alguma especialidade extra-hospitalar. CONCLUSAO: As 36
criangas elegiveis para CP, apresentavam doengas crbnicas, sendo a maioria
proveniente de encefalopatias, entretanto as doengas nas criangas nao elegiveis
predominaram as doengas congénitas. Conhecer o perfil das mesmas, contribui para
que os servicos de saude possam se adequar para oferecer sistemas de trabalho
eficientes, ferramentas e trabalho em equipe interdisciplinar baseados nas melhores
evidéncias cientificas. Desse modo, essas criangas poderao receber os melhores
cuidados no curso da doencga, provendo qualidade de vida, por meio da identificagcao
de suas reais necessidades humanas basicas afetadas.

Descritores: Crianca, Cuidados paliativos, Perfil de Saude, Enfermagem pediatrica
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HOSPITALIZED CHILDREN ELIGIBLE AND NOT ELIGIBLE FOR PALLIATIVE
CARE

ABSTRACT

INTRODUCTION: Pediatric Palliative Care (CPP) integrates the care of children with
a life-threatening disease, since their diagnosis and throughout their journey. It is
aimed at promoting quality of life, prevention and relief of pain and biopsychosocio-
spiritual suffering of patients and family members. The monitoring of the family during
the process, as well as support for the entire team, are also actions of palliative care
(CP). OBJECTIVE: To identify the profile of hospitalized children eligible and not
eligible for palliative care. METHOD: This is a descriptive, prospective study with a
quantitative approach, developed with children eligible and not eligible for CP at a
public university hospital, of high complexity, located in the south of Brazil. The
research was approved by the Research Ethics Committee Involving Humans of the
State University of Londrina, CAAE: 78934117.5.0000.5231. Data collection was
carried out in two stages, interview and outcome of hospitalization, between November
2018 and March 2019, resulting in a sample of 335 children. The inclusion criteria
adopted were: children up to 12 years of age, admitted to the units of: Pediatrics,
Pediatric Intensive Care, Neonatal Intensive Care, Neonatal Intermediate Care,
Communicable Diseases. Patients who did not have companions / legal guardians
during the hospital stay were excluded. The data collection instrument contained 69
questions, the data were recorded first in a written form and analyzed using statistics
from the Statistical Package of Social Sciences software. RESULTS: Of the 335
children surveyed, of both sexes, 36 (10.74%) were eligible for CP and 299 (89.25%)
were children not eligible for CP. Of these, 17 (48.6%) were born with apparent
malformations of eligible children and 34 (1.6%) of ineligible children, with 15 (83.3%)
presenting neurological disease with complications after the birth of eligible children
and children Ineligible 17 (53.1%) were born with complications of congenital disease.
In addition, 31 (88.6%) did not undergo home care treatment in the municipality of
residence, and 21 (60.0%) did not have multiprofessional follow-up of any extra-
hospital specialty. CONCLUSION: The 36 children eligible for CP had chronic
diseases, the majority of whom came from encephalopathies; however, diseases in
non-eligible children predominated congenital diseases. Knowing their profile helps
health services to adapt to offer efficient work systems, tools and interdisciplinary
teamwork based on the best scientific evidence. In this way, these children will be able
to receive the best care in the course of the disease, providing quality of life, through
the identification of their real basic human needs affected.

Descriptors: Child, Palliative care, Health profile, Pediatric nursing
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3.1 INTRODUGAO

Os cuidados paliativos (CP) constituem uma filosofia interdisciplinar, voltada
para a qualidade de vida, a prevencao e o alivio da dor e do sofrimento
biopsicossocioespiritual de pacientes e familiares que convivem com doencas
ameacadoras da vida (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2017). Séo
considerados uma urgéncia de saude publica e, no Brasil, constituem direito de todo
cidadao e devem ser sempre oferecidos aos que dele necessitam (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2018).

Os CP consistem na assisténcia integral oferecida por uma equipe
multidisciplinar, cujo foco € proporcionar melhoria na qualidade de vida ndo somente
ao paciente, mas também aos seus familiares diante de doengas que ameagam a
continuagcéo da vida (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2015). Os profissionais
atuam na prevencgao e alivio do sofrimento, tratamento, acompanhamento da dor e
outros problemas que envolvem as ordens fisica, psicossocial e espiritual. Vale
destacar que a abordagem paliativa deve ser seguida em todas as etapas da doenca,
ou seja, na sua descoberta, durante o tratamento e progressio, até o término da vida
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2015).

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) sao aqueles que previnem,
identificam e cuidam de criangas que sofrem com uma doencga crénica, progressiva e
avancada, suas familias e equipes que os atendem. Sao apropriados, em qualquer
fase da doencga e oferecem mais vantagens quando oferecidos cedo, juntamente com
outras terapéuticas orientadas para controlar a doenga subjacente (IGLESIAS et al.,
2016). Nesse sentido, o essencial ndo é prolongar a existéncia, mas sim ampliar a
vida, sem paradigmas negativos sobre morrer e a morte (COREN, 2016) em especial
de criangas.

Estima-se que, ao redor do mundo, 40 milhdes de pessoas necessitem de CP,
sendo que 6% séo criangas (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2014). Do total
geral, 78% delas vivem em paises de baixa e média renda. No entanto, apenas cerca
de 14% das pessoas que necessitam de CP atualmente os recebe. Regulamentos
excessivamente restritivos para a morfina e outros medicamentos paliativos
controlados essenciais, negam o acesso ao alivio adequado da dor a esses pacientes
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2017).
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De acordo com informacdes da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP, 2017), no Brasil, as atividades relacionadas aos CP ainda sido pouco
conhecidas, 0 que gera preconceito relacionado a essa modalidade de cuidados,
especialmente entre profissionais da saude. Em 2015, a revista The Economist
avaliou a qualidade de morte em 80 paises, avaliando o acesso de opioides, existéncia
de politicas publicas de saude especificas de CP e acesso aos CP nos servigos de
saude. O Brasil ficou no 42° lugar, uma classificagéo pior do que Chile (27°), Costa
Rica (29°), Panama (31°), Argentina (32°), Uruguai (39°), Africa do Sul (34°), Uganda
(35°), Mongdlia (28°) ou Malasia (38°) (ANCP, 2018).

E importante salientar que, na pratica, a falta de conhecimentos basicos de
CP entre profissionais de saude, gera falta de confianga nas habilidades de
comunicagao e auséncia de conhecimento de técnicas para o bom controle dos
sintomas. Assim, estes profissionais podem sentir-se pressionados e despreparados
para atender as necessidades dos pacientes que necessitam de CP (LAVY, 2009) e
CPP. Desse modo, gerar informacgdes sobre CPP, podera gerar novos conhecimentos
dessa tematica em nivel mundial.

Ainda, ha poucas referéncias de CP em criangas com condi¢cdes cronicas
complexas e poucas equipes pediatricas que garantam a continuidade do tratamento
paliativo (FRIEDEL et al., 2019).

Também em nivel mundial sdo escassas as pesquisas que estudam criangas
hospitalizadas ndo oncoldgicas elegiveis e ndo elegiveis para cuidados paliativos, o
que justifica a abordagem desse estudo. Diante do exposto, surgiu o questionamento
sobre qual o perfil de criangas hospitalizadas elegiveis e nao elegiveis para cuidados
paliativos em um municipio do Norte do Parana? Para responder essa indagagao,
tragou-se o objetivo de identificar o perfil de criangas hospitalizadas elegiveis e néo
elegiveis para cuidados paliativos.

Como objetivos especificos foram levantados os seguintes questionamentos;
comparar o perfil socioecondmico e demografico das criangas elegiveis ou nao para
o cuidado paliativo; descrever as condigcdes do nascimento, antecedentes de saude
e a necessidade de assisténcia de saude extra hospitalar dessas criancgas; identificar
as caracteristicas da internagdo atual e desfecho hospitalar de ambos os grupos;
conhecer a distribuicdo das criangas que atendem critérios de elegibilidade para
cuidados paliativos segundo grupo de prognostico e caracterizar a incidéncia de cada

item dos objetivos.
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3.2 METODO

Trata-se de um estudo de coorte, realizado com criangas de um hospital
universitario publico, situado no Sul do Brasil. A instituicdo conta com 313 leitos, é
referéncia para 21 municipios da 172 Regional de Saude, recebe pacientes de cerca
de 250 municipios do Parana e de mais de 100 cidades de outros estados. Atende
exclusivamente o Sistema Unico de Saude (SUS) e disponibiliza servicos de saude
de alta complexidade para quase todas especialidades médicas.

A coleta de dados ocorreu de novembro de 2018 a margo de 2019, em duas
etapas: entrevista e desfecho da internagao. Os critérios de inclusdo adotados eram
que fossem criancas de até 12 anos de idade completos, internadas nas unidades de:
Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP), Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), Cuidados
Intermediarios Neonatais (UCIN), Doengas Transmissiveis (UDT). Foram excluidos os
pacientes que nao tinham acompanhantes/responsaveis legais no periodo de
internacao.

O instrumento de coleta de dados continha 69 questdes que incluiram dados
de caracterizagao social e demografica, histéria pré-natal e do parto, antecedentes de
saude da crianca, dados da internacao e dados da alta/transferéncia/obito.

Para seu preenchimento foram realizadas entrevistas com os responsaveis dos
pacientes, além de consulta aos prontuarios de cada crianga disponibilizado pelo
Servico de Arquivo Médico e Estatistica (SAME). Participaram da coleta graduandos
e pos-graduandos em Enfermagem e Medicina.

Os dados foram registrados primeiro em formulario escrito e, a seguir,
analisados por meio de estatistica do software Statistical Package of Social Sciences
(SPSS).

Este estudo abrange um projeto maior intitulado Cuidados Paliativos no ensino
e na pratica em hospital geral universitario e aprovado com Certificado de
Apresentagdo para Apreciacdo Etica n° 78934117.5.0000.5231 e parecer n°
2.377.162, do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da

Universidade Estadual de Londrina (Anexo A).
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3.3 RESULTADOS

Referente ao perfil econdbmico e demografico, das 36 criangas elegiveis que,
50% eram do sexo masculino e 50% eram do sexo feminino, das 299 criangas nao
elegiveis 57,5% eram do sexo masculino, a faixa etaria das criangas internadas
elegiveis foi mais incidente entre 28 dias a 12 meses de vida com 92,7 (Tabela 1).

Em relacédo a idade da méae, a média variou entre 26 a 27 anos de todas as
criangas internadas, a categoria de escolaridade variou entre 10 a 11 anos, em ambas
categorias (Tabela 1).

Foi observado que o numero de moradores em domicilio das criangas elegiveis
e nao elegiveis de CP a maioria séo de trés a quatros pessoas o equivalente em 23
casos (71,8%) para elegiveis e 151 casos (63,7%) para nao elegiveis, a incidéncia
maior nessa categoria foi o grupo maior ou igual a 5 moradores com 94,1% dos nao
elegiveis e na categoria quantidade de irmdos das criangas elegiveis 21 (60%)
disseram que tem mais irmaos e das criang¢as nao elegiveis 162 (61,3%). Constatou-
se também que das criangas elegiveis 63,9% recebem beneficios do Governo, e das

criangas nao elegiveis 70,6% n&o recebem beneficios (Tabela 1).

Tabela 1 — Distribuicao das criangas elegiveis e nao elegiveis para Cuidados Paliativos,
segundo variaveis sociodemograficas, Londrina, PR, 2020.

Incidéncia N3o Incidéncia
Variaveis Elegiveis Elegiveis elegiveis ndo
(100) elegiveis
(100)
Total, n (%) 36 (100,0) 10,1 299 (100,0) 84,2
Sexo, n (%)
Masculino 18 (50,0) 9,4 172 (57,5) 90,5
Feminino 18 (50,0) 12,4 127 (42,4) 87,5
Faixa etaria, n (%)
< 28 dias 3(8,3) 13,6 19 (6,3) 86,3
> 28 dias a 12 meses 18 (50,0) 7,2 231 (77,2) 92,7
> 12 meses a 7 anos 10 (27,7) 28,5 25 (8,3) 71,4
> 7 anos 5(13,8) 17,2 24 (8,0) 82,7
Idade da mae, média (xDP) 26 (6,1) 27 (7,8)

Escolaridade da mée (anos), média
(xDP) 10,4 (3,9) 10,41(3,0)
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Numero de pessoas no domicilio, n (%)

1a2 5 (15,6) 17,8 23 (9,8) 82,1
3a4 23 (71,8) 13,2 151 (63,7) 86,7
>5 4 (12,6) 5,9 63 (26,5) 94,1

Irmaos, n (%)

Sim 21 (60,0) 11,4 162 (61,3) 88,5
N30 14 (40,0) 12,1 102 (38,7) 87,9

N° de irmaos, n (%)
1 13 (61,9) 13,9 80 (50) 86,1
=2 8(38,1) 9,1 80 (50) 90,9
Beneficio do governo, n (%)
Sim 13 (36,1) 15,4 71 (29,4) 84,5
Nao 23 (63,9) 11,85 171 (70,6) 88,1

Fonte: Dados da pesquisa (2019-2020)

Em relacdao ao tipo de parto, o parto cesareo com 23 (63,8%) nas criangas
elegiveis e 213 (7,9%) nas criangcas nao elegiveis. Em relagdo ao momento do
nascimento a avaliagdo de Apgar no primeiro minuto das criangas internadas, foi a
pontuacéo de 8 -10 com 50% nas elegiveis e 64,1% nas criangas néo elegiveis. E a
avaliagcao de Apgar no quinto minuto, foi também de 8-10 com 43,7% nas elegiveis e
88% nas criangas nao elegiveis. Quanto a necessidade de reanimagao 18 casos
(56,3%) nédo necessitaram de manobras nas criangas elegiveis e em 218 casos
(74,7%) também nao necessitaram nas criangas néo elegiveis. Foi observado entre
as elegiveis que 18 criangas (51,4%) nasceram com malformagdes aparente e nao
elegiveis 259 criangas (88,4%). As malformagdes nas criangas elegiveis foram as
Doencas do Sistema Nervoso com 83,3%, com incidéncia de 75% e nas criangas nao

elegiveis as Doengas Congénitas com 53,1%, com incidéncia de 94,4 (Tabela 2).



50

Tabela 2 — Distribuicdo das criangas elegiveis e nao elegiveis para Cuidados
Paliativos segundo dados do parto e tipos de malformagdes, Londrina, PR, 2020.

Incidéncia Incidéncia
Variaveis Elegiveis elegiveis Nio elegiveis néo
(100) elegiveis
(100)

Total, n (%) 36 (100,0) 299 (100,0)
Tipo de parto, n (%)
Vaginal 13 (36,2) 13,5 83 (28,1) 86,4
Cesarea 26 (63,8) 10,8 213 (71,9) 89,1
Apgar 1° minuto, n (%)

0-3 8 (36,3) 19 (7,5)

4-6 2(9,0) 41 (16,33

7 1(4,5) 30 (11,9)

8-10 11 (50,0) 161 (64,1)
Apgar 5° minuto, n (%)

0-3 5(31,2) 3(1,1)

4-6 2 (12,5) 8 (3,18

7 2(12,5) 19 (7,5)

8-10 7 (43,7) 221 (88,0)
Manobras de reanimagao, n (%)

Sim 14 (43,8) 15,9 74 (25,3) 84,1

Nao 18 (56,3) 7,6 218 (74,7) 92,3
Malformacao, n (%)

Sim 17 (48,6) 33,3 34 (11,6) 66,6

Nao 18 (51,4) 6,49 259 (88,4) 93,5
Tipo de malformacgao, n (%)

Doenca sistema nervoso 15 (83,3) 75 5(15,62) 25,0

Doenca sistema esquelético 1(5,5) 16,6 5(15,6) 83,3

Doenga congénita 1(5,5) 55 17 (53,1) 94.4

Doenga sistema cardiovascular 1(5,5) 50 1(3,1) 50,0

Doenga sistema urinario 3(9,3)

Doenca sistema digestorio 1(3,1)

Fonte: Dados da pesquisa (2019-2020)

Os dados que apresentam os antecedentes de saude das criangas em relacao

a internagdes anteriores, cuja maioria, 20 (55,6%), apresentava histérico de

internacdo anterior e a média de internagdes variou de quatro a cinco internagdes

prévias nas criangas elegiveis, enquanto nas criangas nao elegiveis a maioria 268

(90,8%) nao apresentaram histérico de internagdes anteriores. Entre elas a maioria
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nao fazia tratamento com atendimento domiciliar no municipio de residéncia 88,6%
nas criangas elegiveis e 98,3% nas criangas néo elegiveis e também a maioria 60%
nas elegiveis e 87,7% nas nao elegiveis ndo possuiam acompanhamento

multiprofissional de alguma especialidade fora do hospital (Tabela 3).

Tabela 3 — Distribuicao das criangas elegiveis e nao elegiveis para Cuidados Paliativos,
segundo variaveis de antecedentes de saude, Londrina, PR, 2020.

Incidéncia
Variaveis Elegiveis Incidéncia Nao elegiveis nao
Elegiveis elegiveis
(100) (100)
Total, n (%) 36 (100,0) 299 (100,0)
Histoéria de internagdes anteriores, n (%)
Sim 20 (55,6) 42,5 27 (9,1) 57,4
Nao 16 (44,4) 5,6 268 (90,8) 94,3
N° de internagoes, média (+DP) 4,2 (3,5) 4,92 (5,2)
Programa de Internagao ou atendimento
domiciliar, n (%)
Sim 4 (11,4) 50 4 (1,6) 50,0
Nao 31 (88,6) 11,7 233 (98,3) 88,2
Acompanhamento
multiprofissional/especializado extra-
hospitalar, n (%)
Sim 14 (40,0) 32,5 29 (12,2) 67,4
Nao 21 (60,0) 9,1 208 (87,7) 90,8

Fonte: Dados da pesquisa (2019-2020)

Os casos de criangas elegiveis eram mais internados no setor de Pediatria com
69,4% com incidéncia de 27,7 enquanto nos casos de criangas nao elegiveis, o setor
de UCIN com 37,3% dos casos. Entre elas a maioria ficou internada com menos de
15 dias com 47,2% as elegiveis e 78,9% as nao elegiveis., com predominio de alta

hospitalar de 52,7% as elegiveis e 91,4% as nao elegiveis (Tabela 4).
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Tabela 4 — Distribuicao das criangas elegiveis e nao elegiveis para Cuidados Paliativos
segundo variaveis dos dados da internacao e desfecho, Londrina, PR, 2020.

Incidéncia N5 Incidéncia
i I P ao =
Variaveis Elegiveis Elegiveis clegiveis nao
(100) g elegiveis
(100)
Total, n (%) 36 (100,0) 299 (100,0)
Setor de internagao, n (%)
Pediatria 25 (69,4) 27,7 65 (25,8) 72,2
UTI Neonatal 8 (22,2) 8,3 88 (34,9) 91,6
UCIN Cuidados Intermediarios Neonatais 0 0 94 (37,3) 100
UTI Pediatrica 2 (5,6) 33,3 4 (1,58) 66,6
Mi 1(2,8) 50 1(0,4) 50
Dias de internagao (em dia), n (%)
Permaneceu internado apds o término
do estudo 9 (25) 45 11 (3,6) 55
<15 17 (47,2) 6,7 236 (78,9) 93,2
16 a 30 5(13,8) 19,2 21 (7,0) 80,7
> 30 5(13,8) 13,8 31 (10,3) 86,1
Desfecho hospitalar, n (%)
Alta 19 (52,7) 8,9 193 (91,4) 91,1
Transferéncia hospitalar 3(8,3) 42,8 4(1,9) 57,1
Obito 5(13,8) 62,5 3(1,4) 37,5
Permaneceu internado 9 (25) 45 11 (5,2) 55

Fonte: Dados da pesquisa (2019-2020)

O Grafico abaixo representa a distribuicdo dos Grupos de elegibilidade para

CP, conforme tipo de doenga e progndstico, que predominou o grupo 4 com 66,7%

dos casos (Grafico 1).
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Grafico 1 — Distribuicdo do grupo de elegibilidade para Cuidados Paliativos, conforme
grupo de doencgas, Londrina, PR, 2020.

Grupo de elegibilidade para CP, n (%)
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Fonte: Dados da pesquisa (2019-2020)

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria existem quatro categorias que
englobam condi¢cdes para o encaminhamento para uma equipe de Cuidados Paliativos
Pediatricos:

1. Condigdes com risco de vida para as quais o tratamento curativo pode ser viavel,
mas pode falhar. O acesso aos servicos de cuidados paliativos pode ser necessario
quando o tratamento falha ou durante uma crise aguda, independentemente da duragao
dessa ameaca a vida.

Ao chegar a remisséo a longo prazo ou apos tratamento curativo bem sucedido, ndo
ha mais necessidade de servicos de cuidados paliativos. Exemplos: cancer, disfungdes
irreversiveis de coragao, figado, rim.

2. Condicbes em que a morte prematura é inevitavel, onde pode haver longos
periodos de tratamento intensivo com o objetivo de prolongar a vida e permitir a participacao
em atividades normais. Exemplos: fibrose cistica, distrofia muscular de Duchenne.

3. Condigdes progressivas sem opg¢des de tratamento curativo, onde o tratamento é
exclusivamente paliativo e pode se prolongar por muitos anos. Exemplo:
mucopolissacaridoses.

4. Condigdes irreversiveis, mas nao progressivas, com incapacidade grave, levando
a suscetibilidade a complicagdes de saude e probabilidade de morte prematura. Exemplos:

paralisia cerebral grave, deficiéncias multiplas, como lesbes no cérebro ou na medula



54

espinhal. Fonte: PRONAP. Modulos de Reciclagem, Sociedade Brasileira de Pediatria,
2016.

3.4 DISCUSSAO

O sexo nao foi um fator influente nas criangas elegiveis, ja que ambos os sexos
foram elegiveis para CPP, embora nas criangas nao elegiveis predominou o sexo
masculino. Em uma pesquisa realizada na Coldbmbia com criangas portadoras de
doengas crbnicas e limitantes que necessitavam de CP, foi apontada uma diferencga
um pouco maior, sendo 58% do sexo masculino (ELORZA et al., 2018).

Em relagcdo a faixa etaria das criangas internadas elegiveis e nao elegiveis
nesse estudo respectivamente, incidiram a idade de 28 dias a seis meses de vida com
18 casos (50%) e 231 casos (77,2%), enquanto que no estudo colombiano a maioria
das criangas tinha mais de 5 anos com (48%), 17% tinham menos de um ano de idade
e apenas 2% eram recém-nascidos (ELORZA et al., 2018).

Com relacao a idade da mae, a média variou entre 26 a 27 anos tanto os
elegiveis e nao elegiveis. Diferente de estudo que abordou 20 maes com o objetivo
de compreender as experiéncias de méaes de criangas com cancer em cuidados
paliativos, cuja maioria das participantes (45%) tinham idades entre 31 e 40 anos
(COSTA et al., 2018).

No presente estudo, 23 (63,8%) das criancas elegiveis nasceram de parto
cesarea e das criangas nao elegiveis 213 (71,9%) nasceram de parto cesarea. O
hospital em estudo atende gestantes de alto risco, o fato de ser a maioria de parto
cesarea pode justificar esse fato. Um relato de caso, com objetivo de implementar
estratégias em busca da otimizacdo do CP ao paciente pediatrico portador de
encefalopatia intrautero, mostrou em sua descricido, que a via de parto mais adequado
para o prognostico da crianga foi cesarea (PAIVA; HONORATO, 2017).

O escore de Apgar apresentou no primeiro minuto no momento do nascimento
com predominio de pontuagao entre 8-10 com 50% dos casos nas criangas elegiveis
e 64,1% nas nao elegiveis. Ressalta-se que escore de Apgar, € um teste feito no
recém-nascido logo apds o nascimento de extrema importancia que avalia seu estado
geral e vitalidade, tendo em consideracido caracteristicas do bebé como atividade,
batimento cardiaco, cor, respiragcao e reflexos naturais, o normal € que um bebé

saudavel nasca, no minimo, com uma pontuacdo de sete no primeiro minuto.
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Encontrado também que no quinto minuto a pontuacdo de 8-10 com 43,7% nas
criangas elegiveis e 88% dos casos nas criangas nao elegiveis. Em um estudo a
pontuacédo variou no primeiro minuto entre cinco e seis, no entanto, por volta do quinto
minuto € comum que o valor aumente para dez (HIDALGO-LOPEZOSA; HIDALGO-
MAESTRE; RODRIGUEZ-BORREGO, 2017).

Dos pacientes elegiveis para CPP, 18 (56,3%) n&o necessitaram de manobras
de reanimagado, e dos pacientes néo elegiveis 259 (88,4%). Estudo realizado na
Colbmbia ja mencionado, encontrou resultados bastante superiores visto que a
maioria, 63% (n= 60) foram submetidos a ventilagdo mecéanica invasiva (ELORZA et
al., 2018).

Em nossa pesquisa, 17 (48,6%) criangas elegiveis para CPP, nasceram com
malformagdes aparentes, sendo que as doengas mais incidentes foram do sistema
nervoso e 34 (11,6%) criangas nao elegiveis nasceram com malformagdes, incidindo
assim em doengas congénitas. Resultados semelhantes foram obtidos por Elorza et
al. (2018), em que 20% das criangas estudadas apresentavam malformagdes
congénitas e 22% tinhas outras doencgas similares as neurolégicas (ELORZA et al.,
2018).

Ressalta-se que as malformagbes congénitas estdo incluidas entre as
principais causas de mortalidade infantil em todo mundo (Brasil, 2009). Sao descritas
como qualquer defeito na constituicido de um 6rgdo ou mais, causado por fatores
genéticos, ambientais ou mistos (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DE SAUDE,
1984). Ja as anomalias/doengas congénitas sao disturbios que se originam no
desenvolvimento do embrido (MOORE; PERSAUD, 2000).

Chama atencdo que as criangas elegiveis para CP no presente estudo,
apresentavam encefalopatias em maior proporgao. Vale destacar que a instituicao nao
realiza tratamento de cancer pediatrico. Ja em uma revisdo retrospectiva, que
pesquisou 256 criangcas encaminhadas para CPP em um hospital infantil, num periodo
de cinco anos, apontou prevaléncia maior de doengas como cancer 107 (41,8%) e
doenga congénita/genética com 97 (37,9%) casos (THRANE et al., 2017).

Dentre as criangas elegiveis para CP do presente estudo, 20 (55,6%)
apresentavam historico de internagao anterior e de criangas nao elegiveis 27 (9,1%)
apresentaram internacdes anteriores, sendo que em média o numero de internacdes
anteriores variou entre 4 a 5 internacbées em menos de um ano. Estudo canadense

afirma que criangas com doencgas crénicas complexas quando apresentam dor ou
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irritabilidade s&o encaminhados com mais frequéncia a um local para serem atendidos
por um especialista em CPP (CHARLEBOIS; CLAUDE, 2015).

Nosso estudo aponta que a maioria das criancas elegiveis para CPP, 31
(88,6%), nao fazia tratamento com atendimento domiciliar no municipio de residéncia,
bem como 21 (60,0%) ndo possuiam acompanhamento multiprofissional de alguma
especialidade extra-hospitalar. Ja na Africa do Sul, sdo ofertados treinamentos e apoio
em CP domiciliares para os profissionais da comunidade, mostram que CPP
domiciliares estdo evoluindo conforme a necessidade da crianca (ESHAGHIAN
DORCHEH et al., 2019).

O setor de Pediatria foi o setor com maior nimero de criangas internadas
elegiveis com 69,4% dos casos, mas que ficaram internadas por menos de 15 dias
em média no setor. Entre essas criancas receberam alta hospitalar 52,7% das
criangas elegiveis e 91,4% das nao elegiveis. Um trabalho publicado no Journal of
Palliative Care estudou a organizacdo em CP com énfase no modelo canadense,
constituido por uma rede multissetorial, que descreveu que a reducao de admissdes
agudas em instituicdes e o aumento de cuidados domiciliares pouparam mais de
1.600.000 dolares canadenses no periodo de um ano (BRUERA; SWEENEY, 2002).

Conforme exposto no Grafico 1, quatro grupos amplos de condigdes de risco e
limitacdo a vida podem ser delineados. No grupo 4 de maior evidéncia com 66,7% das
criancas elegiveis, trata-se de doengas neuroldgicas que devido as complicacdes
podem levar a morte prematura.

Como limitagéo do estudo, destacamos o fato dos dados terem sido coletados
em apenas um Hospital Universitario, o que n&do permite generalizacdo dos dados,
bem como reflete somente uma parcela da realidade local. Sugere-se a realizagao de
pesquisas com 0 mesmo objetivo, que abarcassem as criangas cardiopatas e as
portadoras de doengas oncoldgicas atendidas em outros dois hospitais do mesmo
municipio e que sao referéncia nestas especialidades. Estudos multicéntricos também

seriam importantes e revelariam um panorama mais amplo.
3.5 CONCLUSAO
Neste estudo, das 335 criancas pesquisadas, 36 eram elegiveis para CPP

devido apresentarem doencas crbnicas complexas, sendo em sua maioria

encefalopatias. O diagnostico é apenas parte do processo; o espectro e gravidade da
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doencga, suas complicacbes e necessidades subsequentes, bem como o impacto na
crianca e na familia devem ser levados em consideragao.

Como limitagdo do estudo, pode ser mencionado o fato de ter sido realizado
em apenas um hospital de uma regiao do Parana. Contudo, a cidade de investigacao,
atende municipios vizinhos e também de outros estados, possuindo uma extensa area
de abrangéncia. Este estudo atingiu seus objetivos, mas novas investigacbes sido
necessarias para que se conheca os perfis de crianga elegiveis para CP em outras
regides.

Conhecer o perfil de criangas elegiveis para CP, favorece o planejamento da
assisténcia a ser dispensada a elas e seus familiares, promovendo melhora da
qualidade de vida, com adequado controle dos sintomas e cuidados integrais que

mantenham sua dignidade e humanidade.
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4 CONCLUSOES

Constatou-se que o perfil de 36 criancas hospitalizadas elegiveis para CP,
apresentaram doencas crbnicas, sendo a maioria proveniente de encefalopatias,
ambos os sexos foram igualmente afetados.

Destaca-se que conhecer o perfil de criangas em CP, contribui para a
qualidade de vida, por meio da percepcao de suas reais necessidades humanas
basicas afetadas, tanto as criangas e seus familiares.

Evidenciou-se o perfil das criangas elegiveis para CP evidenciou a presenga de
diferentes tipos de doencas crbnicas. Observou-se a complexidade do cuidado
paliativo tanto para a crianga quanto para seus familiares que inclui aqueles
dispensados pelos profissionais de saude, bem como os psicossociais e espirituais.
Por fim, a influéncia da educacéo em saude e formacéao especifica dos profissionais
frente ao CPP, exigem a melhoria nos cuidados de fim de vida oferecidos as criancas
com condicbes crbénicas complexas, como sistemas de trabalho eficientes,
ferramentas e trabalho em equipe interdisciplinar.

Espera-se, portanto, que o presente estudo possibilite a disseminacdo dos
conhecimentos acerca do tema estudado, revelando a necessidade e despertando

interesse na realizacdo de novos estudos sobre essa tematica.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
“Cuidados Paliativos no ensino e na pratica em hospital geral universitario”
Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo(a) para participar da pesquisa “Cuidados Paliativos no
ensino e na pratica em hospital geral universitario”, a ser realizada no “Hospital
Universitario”. O objetivo da pesquisa € desenvolver a cultura sobre CP e seus
procedimentos no contexto hospitalar e domiciliar com pesquisas envolvendo a
comunidade interna e externa do HU/CCS considerando os eixos: perfil
epidemiolégico, formagao e implantagao de servigo de CP, instrumentos de avaliagao,
conhecimento e percepcao dos envolvidos e educacao em saude. Sua participacao é
muito importante e ela se daria respondendo as perguntas do formulario.

Esclarecemos que sua participacao é totalmente voluntaria, podendo vocé: recusar-
se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem que isto acarrete
qualquer 6nus ou prejuizo a sua pessoa. Esclarecemos, também, que suas
informacdes serao utilizadas somente para os fins desta e futuras pesquisas e seréao
tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a sua
identidade.

Esclarecemos ainda, que vocé n&o pagara e nem sera remunerado(a) por sua
participacdo. Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa
serao ressarcidas, quando devidas e decorrentes especificamente de sua
participacao.

Considera-se que pode haver alguns riscos devido ao tema das entrevistas. Se vocé
se sentir triste, agoniado chateado, desesperangado, ou com outro tipo de sentimento
e precise de ajuda, agradecemos que informe ao pesquisador que procurara ajuda de
outro profissional (psicélogo, pastor, assistente social). Considera-se também que se
voceé ficar triste e/ou chorar devido as lembrancas de situagdes pessoais ocorridas
nao sera um risco mas uma maneira de extravasar sentimentos).

Os beneficios esperados sao colaborar com o conhecimento técnico-cientifico de
profissionais de saude, docentes, técnicos administrativos e estudantes da area da
saude do CCS/HU, com a difusdo do conhecimento para a comunidade em geral sobre
CP e, consequentemente, melhorar a qualidade da assisténcia aos pacientes e
familiares/cuidadores. Além disso, com esse conhecimento melhorar a qualidade de
vida e aliviar o sofrimento dos pacientes em CP tanto no hospital quanto no domicilio,
culminando na desospitalizagado segura e na assisténcia a saude e vida, diminuindo
consequentemente, os custos hospitalares. Consideramos que sua participacao nao
trara riscos a vocé ou a outras pessoas mas tdo e unicamente beneficios.

Caso vocé tenha duvidas ou necessite de maiores esclarecimentos podera nos
contatar (Mestranda: Cristina Garcia da Silva, (43) 9.91068930; e-mail:
cristinagarciaenf@gmail.com ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina, situado junto ao LABESC —
Laboratério Escola, no Campus Universitario, telefone 3371-5455, e-mail:
cep268@uel.br.
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mailto:cep268@uel.br
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Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas
devidamente preenchida, assinada e entregue a vocé.

Londrina, de de 201 _.

Pesquisador Responsavel

RG:

(NOME POR EXTENSO DO
PARTICIPANTE DA PESQUISA), tendo sido devidamente esclarecido sobre os
procedimentos da pesquisa, concordo em participar voluntariamente da pesquisa
descrita acima.

Assinatura (ou impresséao dactiloscopica):
Data:

Obs.: Caso o participante da pesquisa seja menor de idade, o texto deve estar voltado
para os pais e deve ser incluido ainda, campo para assinatura do menor e do
responsavel.
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ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Counit 4¢ Lrica cn C Plataforma
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oF UNIVERSIDADE ESTADUAL DE LONDRINA — UEL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Cuidados Paliativos no ensino e na pratica em hospital geral universitario.
Pesquisador: MARIA CRISTINA CESCATTO BOBROFF

Area Tematica:

Versédo: 2

CAAE: 78934117.5.0000.5231

Instituicao Proponente: CCS - Departamento de Enfermagem

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 2.377.162

Apresentagao do Projeto:

Considerando o aumento de casos de cancer e outras doengas cronico-degenerativas, a necessidade de
Cuidados Paliativos (CP) tem se tornado premente nos servicos de satide. No entanto, ha uma lacuna no
conhecimento de alunos e profissionais sobre este tema nos cursos da area da satide o que se reflete na
pratica levando a desumanizagdo e sofrimento desnecessarios. Neste contexto, este projeto de pesquisa
busca através de estudos qualitativo e quantitativo, desenvolver a cultura sobre cuidados paliativos no
contexto hospitalar e domiciliar. Neste projeto sera desenvolvido um estudo transversal retrospectivo ou
prospectivo para associar as caracteristicas epidemioldgicas e conhecer a realidade da populagdo de
estudo que sdo pacientes com doengas cronico degenerativas terminais que ficaram internados no Hospital
Universitario de Londrina e para se ter acesso a estas informagdes prontudrios serdo analisados. Além

disso,
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UF: PR Municipio: LONDRINA
Telefone: (43)3371-5455 E-mail: cep268@uel.br
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sera realizado um estudo descritivo e ou estudo de caso para conhecer a formago e a implantagdo do
servico de cuidados paliativos e cuidados no domicilio; um estudo quali-quantitativo sobre os
instrumentos para avaliar dor,sintomas, grau de dependéncia e um estudo qualitativo para conhecer a
percep¢do e o conhecimento dos profissionais, estudantes, docentes sobre cuidados paliativos e do

cuidador.

Objetivo da Pesquisa:
Desenvolver a cultura sobre CP e seus procedimentos no contexto hospitalar e domiciliar com pesquisas
envolvendo a comunidade interna e externa do HU/CCS considerando os eixos: perfil epidemiologico, formagao
¢ implantag@o de servigo de CP, instrumentos de avaliagdo,conhecimento e percep¢do dos envolvidos e educagao

em saude.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Quantos aos riscos, o pesquisador relata que devido ao tema tratado nas pesquisas
qualitativas e com entrevistas se o familiar/cuidador se sentir triste, agoniado chateado,
desesperangado, ou com outro tipo de sentimento e precise de ajuda, sera orientado a informar
0 pesquisador que procurara ajuda de outro profissional psicologo, pastor, assistente social).

Comentarios e Consideragcdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa é relevante.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoéria:

A pesquisadora apresentou:

- Folha de rosto devidamente assinada

- Autorizagdo do Hospital Universitario da UEL;

- TCLE na forma de convite e em linguagem simples; foram apresentados 4 modelos de TCLE
que sera empregado para grupos diferentes na pesquisa.

- Orgamento considerando gastos com transporte dos participantes;

- Cronograma adequado

- Termo de sigilo e confidencialidade

- Riscos e beneficios

Enderegco: LABESC - Sala 14
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Recomendagoes:
N&o se aplica.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

N&o ha pendéncias.

Considerag6es Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Lr:foymagées PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P 31/10/2017 Aceito
asicas
do Projeto ROJETO_987993.pdf 14:43:12
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_31_10_17.pdf 31/10/2017 | MARIA CRISTINA Aceito
14:42:28 |CESCATTO
BOBROFF
Projeto Detalhado /| PROJETO_PESQUISA_CP_30_10_17.p | 30/10/2017 [ MARIA CRISTINA Aceito
Brochura Df 18:40:35 | CESCATTO
Investigador BOBROFF
TCLE / Termos de |ANEXO_D.pdf 30/10/2017 [ MARIA CRISTINA Aceito
Assentimento / 18:39:42 | CESCATTO
Justificativa de BOBROFF
Auséncia
TCLE / Termos de |ANEXO_C.pdf 30/10/2017 | MARIA CRISTINA Aceito
Assentimento / 18:39:29 | CESCATTO
Justificativa de BOBROFF
Auséncia
TCLE / Termos de | ANEXO_B.pdf 30/10/2017 | MARIA CRISTINA Aceito
Assentimento / 18:39:18 | CESCATTO
Justificativa de BOBROFF
Auséncia
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APENDICE B - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

FORMULARIO DE

COLETA MES:

DIGITADO: 1°( ) 2°
()

Cédigo do més:

INFORMACOES DA COLETA \

1D Responsavel pela coleta:

Codigo
coletador

ETIQUETA DA CRIANCA

ANOTACOES DA COLETA

01 Iniciais da crianga:

BLOCO 1 - CARACTERIZACAO SOCIAL E DEMOGRAFICA

02 N° do prontuario:

03 Idade da crianga na admissdao (AA+MM+DD):

04 Sexo da crianga:
1 [] Masculino
2 [[] Feminino
3 [] Inconclusivo

05 Data de nascimento da crianga (DD/MM/AAAA):

9 [] Ignorado

06 Cidade onde mora:

9 [] Ignorado

9 [] Ignorado

07 Idade da mae: 08 Escolaridade da mae (anos de estudo):
9 [] Ignorado 99 [] Ignorado
09 Idade do pai: 10 Escolaridade do pai (anos de estudo):

99 [] Ignorado

11 Idade do cuidador:
0s pais):

(quando nio sdo
99 [] Ndo se aplica 999 [] Ignorado

11.1 Descrever parentesco: -

99 [] Ndo se aplica 999 [] Ignorado
11.2 Crianga institucionalizada
1JSim 2[]Nio

12 Escolaridade do cuidador (anos de estudo):

99 [[] Nao se aplica 999 [] Ignorado

13 Renda familiar total (em reais, incluir beneficios)

99 [ Naoseaplica 9 [] Ignorado

14 N° de pessoas que residem no domicilio:

99 [[] Ndo se aplica 999 [] Ignorado

15 Possui irmaos:
1 [] Sim
2 [] Nao
Ignorado

ot

16 Se sim, quantos?

99 [[] Nao se aplica 999 [] Ignorado

17 Data e hora de admissdo da crianga na Unidade:

(DD/MM/AAAA):
(HH:MM):

18 Data e hora do desfecho da crianca
(alta, obito ou transferéncia externa):
(DD/MM/AAAA):

(HH:MM):

19 Possui algum beneficio do governo:

20 Se sim, qual:
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1 [ Sim
2 [] Nzo
Ignorado

ot

99 [[] Nao se aplica 9 [] Ignorado

21 Acompanhamento de servigo social antes da
internagao:

1 [] Sim

2 [] Nao

9 [] Ignorado

22 Por qual motivo existe esse acompanhamento:

99 [[] Nao se aplica 9 [] Ignorado

BLOCO 2 - HISTORIA PRE-NATAL E DO

Historico obstétrico:
23.0 Gesta

23.1 Para

23.2 Cesaria

23.3 Aborto

24 Tipo de parto (atual):
1 [ Vaginal
2 [ Vaginal + Férceps
3 [] Cesarea
4 [] Vacuo-extrator

(incluir este parto) | 9 [] Ignorado

25 Realizou consultas de pré-natal?
1 [] Sim
2 ] Nao

9 [] Ignorado

26 Se sim, quantas:

99 [[] Nio se aplica
999 [] Ignorado

27 Realizou USG / Ecocardio fetal durante o pré-natal?

1 [ Sim
2 [] Nio
9 [] Ignorado

28 Se sim, detectou-se alguma
anormalidade?

1 [ Sim

2 [] Nao

9 [] Nio se aplica
99 [] Ignorado

29 Se sim, quais anormalidades?

29.1 29.4 Semana de gestacio: 99 [] Nio se aplica 999

29.2 29.5 Semana de gestagdo: [ ] Ignorado

29.3 29.6 Semana de gestagdo: 99 [] Nao se aplica 999
[] Ignorado

99 [] Nio se aplica 99 [] Nio se aplica 999
[ Ignorado

30 A mae possui alguma patologia/vicio pregressa/o?
1 [] Sim
2 [] Nao
9 [] Ignorado

31 Se sim, qual(is)(admite mais de uma
resposta):

1 [] Hipertensio

2 [] Diabetes

3] Asma

4 [] Sorologia positiva para:

5[] Tabagismo

6 [ Etilismo

7 [[] Uso de drogas ilicitas

8 [[] Infecgdo do trato urinario
9

99 [[] Ndo se aplica 999 [] Ignorado

32 A mae possui alguma patologia na gestagao atual?
1 [ Sim
2 ] Nao
9 [] Ignorado

33 Se sim, qual(is)(admite mais de uma
resposta):

1 [ Hipertensao

2 [] Diabetes

3] Asma

4 [] Sorologia positiva para:

5[] Tabagismo
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6 [] Etilismo
7 ] Uso de drogas ilicitas
8 [] Infeccdo do trato urinério

9
99 [[] Ndo se aplica 999 [] Ignorado

34 Exames alterados durante a gestacdo (admite mais de uma resposta):

1 ] VDRL 8 [] Outro:

2 [JHIV 9 [] Outro:

3 [] Citomegalovirus 10 [] Outro:

4 [] Strepto B 11 ] Outro:

5[] Toxoplasmose 12 ] Outro:

6 [] Hepatite B 99 [] No se aplica

7 ] Rubéola 999 [] Ignorado
35 Condi¢des de Nascimento (admite mais de uma resposta):

1 [] 1dade gestacional (pelo USG): semanas + dias 9 [] Ignorado

2 [] 1dade gestacional (pelo DUM): semanas + dias 9 [] Ignorado

3 [[] Idade gestacional (pelo exame fisico do RN): semanas + 9 [] Ignorado

dias 9 [] Ignorado

4 [] Peso de nascimento: gramas (exemplo: X. XXX gramas) 9 [] Ignorado

5[] Apgar 1° minuto: 9 [] Ignorado

6 [ 1 Apgar 5° minuto:
36 Necessitou de manobras de reanimagdo ao nascimento?

1 [ Sim = 1.1 Por quanto tempo? (HH:MM) 9 [] Ignorado o tempo de reanimagio

2 [] Nao
9 [] Ignorado se recebeu manobras de reanimagio

37 Se sim, qual(is) (admite mais de uma resposta):
1] vpPp
2 [[] VPP + massagem
3 [] VPP + massagem + medicagdo Qual medicagdo?

4 [] Intubagdo 5[] Outra:
9 [] Ignorado

38 Condi¢des de admissdo na unidade neonatal (admite mais de uma resposta):
1 [] Intubado
2 [] Em CPAP/BIPAP
3 [[] Em uso de oxigénio proximal
4 [] Em ar ambiente
5[] Com acesso venoso
6 [[] Temperatura:
9 [] Ignorado

39 Apresenta alguma malformagao aparente ou diagnosticada ao | 40 Se sim, qual(is)?

nascimento ? 1
1 [ Sim
2 [] Nio 2
9 [] Ignorado
3
40

9 [[] No se aplica

Se coleta em recém-nascido na Unidade Neonatal, pule para a questio 52.

BLOCO 3 - ANTECEDENTES DE SAUDE DA CRIANCA
41 A crianga possui historia de internagdes anteriores: 42 Se sim, quantas vezes:
1 [ Sim
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2 [ Nao

9 [] Ignorado

99 [ Naoseaplica 999 []
Ignorado

43 Dessas internagdes, quantas ocorreram...

43.1 Nos tltimos 12 meses que antecedem a data da pesquisa:
43.2 Nos tltimos 06 meses que antecedem a data da pesquisa:
43.3Nos ultimos 30 dias que antecedem a data da pesquisa:

99 [] Nio se aplica

999 []

Ignorado

999 ]

Ignorado
999 []

Ignorado

44 Alguma internagdo da crianga ocorreu a partir de novembro de
2018:

45 A crianga possui diagnostico de
doenga cronica:

1 [ Sim 1 ] Sim
2 [] Nao 2 [] Nao
9 [ Ignorado 9 [] Ignorado

46 Qual doenca cronica (admite mais de uma resposta):
1 [ Cardiopatia
2 [] Cromossomopatia
3 [[] Doengas hematoldgicas
4 [] Doencas reumatologicas
5 [[] Encefalopatia
6 [1 Endocrinopatias

7 [] Hepatopatia
8 [[] Nefropatia
9 [ Neoplasia
10 [] Pneumopatia
11 [ Outra:
99 [] Nio se aplica

47 A crianga faz parte do programa de internag@o ou atendimento domiciliar:

1 [ Sim
2 [] Nio
9 [] Ignorado

48 A crianga faz acompanhamento multiprofissional/especialidades fora do hospital:

1 [] Sim
2 [] Nao
9 [] Ignorado

49 Se sim, pontue quais especialidades (admite mais de uma resposta):

1 [ Cardiologia

2 [ Cirurgia Pediatrica
3 [[] Endocrinologia

4 [] Fisioterapia

5 [[] Fonoaudiologia

6 [] Genética

7 [[] Homeopatia

8 [] Infectologia

9 [ Neuropediatria/Neurocirurgia
10 [] Ortopedia
11 [] Pneumologia
12 [] Outra:

99 [] Nio se aplica

50 A crianga faz uso de medicamento continuo para manutengio da saude e/ou controle da doenga:

1 [ Sim
2 [] Ndo
9 [] Ignorado

51 Se sim, anotar de modo descritivo o nome das medicagdes e classifica-las (admite mais de uma resposta):

a) e)
b) f)
c) 2)
d) h)

1 [] Analgésicos

2 [] Antibiético profilatico
3 [] Anticonvulsivante
4[] Anti-hipertensivo

5 [] Corticoide inalatério
6 [] Corticoide sistémico
6 [] Diurético

8 [] Imunossupressores
9 [] Insulina
10 [] Miorrelaxante
11 [] Quimioterapicos
12 [ Outro:
99 [] Nio se aplica
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52 A crianga ja se encontra na perspectiva de cuidados paliativos: | 53 Se sim, ha registro oficial dessa

1 [ Sim informac¢@o no prontuario:
2 [ Nao 1 ] Sim
9 [] Ignorado 2 [] Ndo

9 [] Nio se aplica
54 Quanto ao registro (conversa com familiares que marcou o inicio da abordagem na perspectiva dos cuidados
paliativos), avalie e assinale os itens abaixo (admite mais de uma resposta):

1 [] Participagio de mais de um membro da familia da crianga.

2 [] Participagdo de equipe multiprofissional (no minimo duas profissdes).

3 [] Participagdo da equipe médica.

4 [] Participagdo do enfermeiro.

5 [] Participagdo do psicologo.

6 [] Participagdo do assistente social.

7 [[] Nao hé especificagido dos participantes da reunido.

8 [[1 O registro foi assinado pelos pais.

9 [] H4 clareza das informacdes referente a escolha dos cuidados paliativos para a crianca.
10 [] Est4 explicito a ordem de nfio ressuscitacio.
11 [] Esté explicito que ndo serdo rastreadas (exames de sangue e imagens) nem tratadas novas infecgdes.
99 [] Nio se aplica

BLOCO 4 - DADOS DA INTERNACAO

55 Setor de proveniéncia: 56 Motivo da internacao: Codificacdo
1 [J UTI Pediatrica 6 [_] Moléstia Infecciosa
MI)
2 [[] UTI Neonatal 7 ] Pronto-socorro
3 [J UCI Neonatal 8 [[] Outro hospital
4[] Sala de 9 [] Maternidade / AC
parto/CC
5[1CTQ
99 [] Outros:
57 Setor de internagéo: 58 Diagndsticos recebidos durante a
internagao: Codificacio
1 [] Pediatria 4[] UCI Neonatal
2 [] UTI Neonatal 5 ] Pronto Socorro
300MI 6[]CTQ 1)
59 Clinicas médicas envolvidas durante a internagdo | 2)
(admite mais de uma resposta): 3)
1 [] Cardiologia 4)
2 [] Cirurgia Pediatrica 5)
3 [[] Endocrinologia 6)
4 [] Infectologia 7)
5 [[] Neonatologia 8)
6 [[1 Neuropediatria/Neurocirurgia 9)
7 [] Pediatria 10)
8 [] Pneumologia 11)
9 [] Outra: 12)
13)
14)
15)
16)

60 Circule a pontuacdo correspondente a crianga no Escore de Lansky (somente um) — no momento da alta

Escore de Lansky

Pontuacgio | Avaliacio da Performance
100 Totalmente ativa, normal.
90 Pequena restri¢do em atividade fisica extenuante.
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80 Ativa, mas se cansa mais rapidamente.
70 Maior restricdo nas atividades recreativas e menor tempo gasto nestas atividades.
60 Levanta-se e anda, mas brinca ativamente o minimo; brinca em repouso.
50 Veste-se, mas permanece deitada a maior parte do tempo, sem brincar ativamente, mas é capaz de
participar em todas as atividades e de jogos em repouso.
40 Maior parte do tempo na cama; brinca em repouso.
30 Na cama, necessita de auxilio, mesmo para brincar em repouso.
20 Frequentemente dormindo; o brincar estd totalmente restrito a jogos muito passivos.
10 Nao brinca; ndo sai da cama.
0 Arresponsivo.

61 Condigdes gerais da crianga (admite mais de uma resposta):
Para os itens de 11 a 18, ndo considerar se a crianga estiver sob uso de sedativos.
1 [] Possui traqueostomia. 11 [] Inconsciente
2 [[] Dependente de ventilagio pulmonar 12 [[] Abertura ocular espontinea e auséncia de

mecéanica. reatividade.
3 [[] Dependente de oxigenoterapia nio invasiva. 13 [] Abertura ocular espontanea e reatividade
prejudicada.
4[] Dependente de nutrigio parenteral. 14 [] Incapaz de movimentar todos os segmentos
corporais.

15 [] Dependente de mobilidade programada.
16 [ ] Percepgdo sensorial inexistente.

5 [[] Dependente de gastrostomia para alimentagdo.
6 [ ] Dependente de cateter enteral para
alimentacgao.
7 [ Dependente de cateter vesical para diurese.
8 [] Auséncia de controle esfincteriano > 3 anos.
9 [[] Dependente de banho no leito. 19 [] Outras ostomias:
10 [[] Necessidade de monitoriza¢do continua. 20 [[] Nenhuma das anteriores.

17 [] Percepgio sensorial muito comprometida.
18 [[] Necessidade de restricdo no leito.

62 Tempo de uso de dispositivos e necessidade de cuidados especificos (**considerar desde o inicio da
dependéncia**):

1 Tempo de traqueostomia (dias):

2 Tempo de uso de cateter enteral (dias):

3 Tempo de uso de gastrostomia (dias):

4 Tempo de dependéncia de ventilagdo pulmonar mecanica invasiva (dias):

5 Tempo de dependéncia de oxigenoterapia ndo invasiva (CPAP, BIPAP, cateter nasal, O, inalatoério) (dias):

63 A crianga se encaixa em algum grupo de elegibilidade para cuidados paliativos expostos abaixo:
1 [ Sim
2 [] Ndo

64 Se sim, assinale as condi¢des correspondentes (admite mais de uma resposta):

Doengas para as quais Doencas oncoldgicas progressivas com progndstico reservado.

64.1 [ ] GRUPO 1

o tratamento é

Doengas cardiacas congénitas e complexas ou doenga cardiaca

64.2 [ ] GRUPO 2

possivel, mas pode adquirida.
falhar. Outra:
Fibrose cistica.
Infeccdo pelo HIV/Aids.

Doengas nas quais a
morte prematura pode
ser esperada, mas o
tratamento clinico
integrado pode
prolongar uma vida
com qualidade.

Desordens gastrintestinais importantes ou malformagdes como a
gastrosquise.

Epidermélise bolhosa.

Imunodeficiéncias severas.

Faléncia renal quando dialise ou transplante ndo estdo
disponiveis ou indicados.

Insuficiéncia respiratoria cronica ou intensa.

Distrofia muscular.

Outra:
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64.3 [ ] GRUPO 3

Doenga progressiva
para o qual o
tratamento ¢

exclusivamente
paliativo e pode se
estender por anos.

Mucopolissacaridoses.

Outras doencas de depdsito.

Doencas metabdlicas progressivas.

Anormalidades cromossomicas.

Osteogénese imperfeita.

Outra:

64.4 [ ] GRUPO 4

Condi¢des com
deficiéncias
neurolodgicas, que,
embora nao sejam
progressivas, induzem
a vulnerabilidade e
complicagdes que
podem levar a morte
prematura.

ECNE com infecg¢des recorrentes.

Sequela neuroldgica de doenca infecciosa.

Hipdxia e anoxia com lesdo cerebral.

Holoprosencefalia ou outra importante malformagao cerebral.

Outra:

65 Quanto ao contexto geral, assinale os itens correspondentes ao caso avaliado (admite mais de uma resposta):

1 [] H4 presenca de sintoma de dificil controle (convulsdes, dor, dispneia, diarreia etc.)
2 [ A crianga possui trés ou hospitalizagdes nio planejadas por questdes médicas graves num periodo de seis

meses.

3 [] A crianga encontra-se em hospitalizacio prolongada (> 3 semanas), sem indicios de melhora clinica.
4 [] A crianga necessita de tecnologias e procedimentos para necessidades basicas (cateter de alimentacio,

traqueostomia etc.).

5 [] A crianga e/ou a familia possuem acompanhamento de psicologia e/ou servigo social.
6 [ ] A crianga necessita de seguimento de trés ou mais especialidades médicas.
7 [[1 A crianga possui necessidades complexas de coordenagio de cuidados durante transigdes hospital-

domicilio-outra
instituigao.

8 [[] Ha dificuldade para alcangar consenso entre familia/equipe de satide sobre metas de cuidado ou plano de

manejo

(por exemplo: status de ressuscitacdo, nutri¢do, hidratagao, continuidade de quimioterapia etc.).
9 [] A crianca necessita de internagio domiciliar.
10 [] A familia foi abordada pela equipe multiprofissional em relagdo ao 6bito.

66 Se a crianga apresentou parada cardiorrespiratoria durante a internagao atual, houve procedimentos de

ressuscitagdo
cardiopulmonar:
1 ] Sim
2 [] Nio
9 [[] Néo se aplica

99 [] Ignorado
BLOCO 5 - DADOS DA ALTA/TRANSFERENCIA/OBITO

67 Qual foi o desfecho hospitalar:

1 [ Alta hospitalar

2 [] Transferéncia hospitalar

3 [] Obito

4 [] Permanece internado

68 Se transferéncia, qual o destino da crianga:

1 [ Internagdo domiciliar
2 [] Hospital

Nome do hospital:

Cidade:

9 [[] Nio se aplica

Dados
contidona | a
Declaracao

de Obito
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(Item b
“Condicoes
e Causas de
Obito — C
campo 40 —
partel e
parte II) d
Outras causas:
69 Se oObito, descrever as causas:
69.1 Causa IMEDIATA.:
69.2 Causa INTERMEDIARIA:
Campo dos
profissionais | o) 3 -, 10 BASICA:
69.4 Causa ASSOCIADA.:

9 [] Nio se aplica




ANEXO C - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE E SIGILO

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE E SIGILO

Eu Maria Cristina Cescatto Bobroff, brasileira, em unifio estavel, Enfermeira, Professora
Adjunto do Departamentoe de Enfermagem, da Universidade Estadual de Londrina, inscrita
no CPF/MF sob o n® 321.133.009-53, abaixo firmado, assumo o compromisso de manter
confidencialidade e sigilo sobre todas as Iinformagdes técnicas e outras relacionadas ao
projeto de pesquisa intitulado “Cuidados Paliativos no ensino e na pratica em hospital

geral universitario”, a que tiver acesso nas dependéncias do Hospital Universitario da
UEL.

Por este termo de confidencialidade e sigilo comprometo-me:

1. A ndo utilizar as informagdes confidenciais a que tiver acesso, para gerar beneficio
proprio exciusivo @/ou unilateral, presente ou futuro, ou para 0 uso de terceiros;

2. A ndo efetuar nenhuma gravagado ou copia da documentago confidencial a que tiver
200880,

3. A n3o apropriar-me de material confidencial e/ou sigilose da tecnoiogia que venha a ser
disponivel;

4. A ndo repassar o conhecimento das informagdes confidenciais, responsabilizando-me
por lodas as pessoas que vierem a ter acesso as informagdes, por meu intermédio, &
obrigando-me, assim, a ressarcir a ocorréncia de qualquer dano e / ou prejulzo oriundo de
uma eventual quebra de sigilo das informagbes fornecidas.

Neste Termo, as seguintes expressdes serdo assim definidas:

Informagdo Confidencial significara toda informagao revelada através da apresentagio da
tecnologia, a respeito de, ou, associada com a Avaliagio, sob a forma escrita, verbal ou
por quaisquer outros meios.

Informagdo Confidencial inclul, mas nd@o se limita, & informacdo relativa a4s operacles,
processos, planos ou intengdes, informagdes sobre produglio, instalagdes, equipamentos,

m.qmmaammmamlwuwmmm
Avaliagdo significara todas e quaisquer discussdes, conversagies ou negociagdes entre,

ou com as partes, de alguma forma relacionada ou associada com a apresentacdo dos
ltens “1, 2, 3 e 4" acima mencionados.

Pelo no cumprimento do presente Termo de Confidencialidade e Sigilo, fica o abaixo
assinado ciente de todas as sangdes judiciais que poderao advir.

Londrina, 29 de Agosto de 2017

s N Cicllovan 1505558
Profa Dra Maria Cristina Cescatto Bobroff

Dr® Cristina Bobroff
Enfarmelra Docqql.o:UEL
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