UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS DE IMPERATRIZ
CURSO DE MEDICINA

PERFIL EPIDEMIOLOGICO E CLINICO DE PACIENTES COM INDICACAO DE
CUIDADOS PALIATIVOS NUMA ENFERMARIA PEDIATRICA ONCOLOGICA

LAILA CRISTINA NUNES DA SILVA



LAILA CRISTINA NUNES DA SILVA

PERFIL EPIDEMIOLOGICO E CLINICO DE PACIENTES COM
INDICACAO DE CUIDADOS PALIATIVOS NUMA ENFERMARIA
PEDIATRICA ONCOLOGICA

Trabalho de Conclusdo de Curso de
Medicina da Universidade Federal do
Maranh&o, Campus Imperatriz, como parte dos
requisitos para a obtencao do titulo de Bacharel
em Medicina.

Orientador(a): Dra. Melissa Marra Cesario

Giacomin.

Imperatriz, Maranh&o
2023



Ficha gerada por meio do SIGAA/Biblioteca com dados fornecidos pelo(a) autor(a).
Diretoria Integrada de Bibliotecas/lUFMA

Nunes da Silva, Laila Cristina.
PERFI L EPI DEM OLOG CO E CLi Nl CO DE PACI ENTES COM
| NDI CA(;AO DE CUI DADCS PALI ATI VOS NUVA ENFERMVARI A
PEDI ATRI CA ONCOLOG CA / Laila Cristina Nunes da Silva. -
2023.
28 p.

Orientador(a): Melissa Marra Cesario G aconin.
Curso de Medicina, Universidade Federal do Maranhéo,
I mperatriz - MA 2023.

1. Cuidados Paliativos. 2. Epideniologia. 3.
Neopl asia. 4. Pediatria. 5. (Qualidade De Vida. I. Marra
Ceséario Gaconin, Melissa. Il. Titulo.




LAILA CRISTINA NUNES DA SILVA

PERFIL EPIDEMIOLOGICO E CLINICO DE PACIENTES COM INDICAGAO DE CUIDADOS
PALIATIVOS NUMA ENFERMARIA PEDIATRICA ONCOLOGICA

Orientador: Dra. Esp. Melissa Marra Cesario Giacomin

Universidade Federal do Maranhao- Curso de Medicina/CClm

A Banca Julgadora de trabalho de Defesa do Trabalho de Conclusao de Curso, em sessao

publica realizada a 06/10/2023, considerou

Aprovado () Reprovado ( )

Banca examinadora;:

Presidente: Dra. Esp. Melissa Marra Cesario Giacomin

Universidade Federal do Maranhao- Curso de Medicina/CClm

Dra Esp. Raquel Loiola Gomes Moreira
Universidade Federal do Maranhao- Curso de Medicina/CClm

Dra. Esp. Maria Tereza Ferreira Albuquerque

Universidade Federal do Tocantins - Campus Araguaina

Imperatriz-MA, 06 de Novembro de 2023



SUMARIO

INTRODUGAO ...ttt ettt ettt ettt s st e et et e et et es e s eseteseanas 5
IMETODO ...ttt ettt ettt ettt ettt et et et et ese et et e et e s e s et ese et ese et et e et ereeaere e teneas 7
RESULTADOS ...ttt ettt ettt a ettt s s et s s st ensnseaese st en s s s tes s enenens 8
DISCUSSAD ...ttt ettt ettt bttt ettt ettt ettt e st s esesesesesesenes 12
CONCLUSOES OU CONSIDERAGCOES FINAIS .....ooovieiiieet ettt 16
REFERENCIAS ......ooiitieeecee ettt en ettt s st s s s st et en s et enenanens 17
ANEXO(S) w.oeecvtteeeeeeeete et ee et e e sttt s st e et s et et et s e e st st en s s e s ettt sttt en e e ten e 21

APENDICE(S) wvevveveeeeeeeeeeeeeeeee s e e ee e eeeee e eeeeesees e es e s es s s e s s et ese s e s ee s sseeseee e eseeeseeeees 25



Titulo: PERFIL EPIDEMIOLOGICO E CLINICO DE PACIENTES COM INDICAGCAO DE
CUIDADOS PALIATIVOS NUMA ENFERMARIA PEDIATRICA ONCOLOGICA

Autores: Laila Cristina Nunes da Silva, Melissa Marra Cesario Giacomin.

Status: Submetido

Revista: Revista Brasileira de Educacdo Médica (RBEM)

ISSN: 1981-5271

Fator de Impacto: Qualis B1

DOI: N&o disponivel



RESUMO

Introducdo: Em Pediatria, os cuidados paliativos previnem, identificam e tratam
criancas que sofrem com doenca cronica, progressiva e avancada, suas familias e equipes que as
atendem. Quando a crianca/adolescente se véem na presenca de um diagndstico de doenca
oncoldgica, se sentem retirados do seu meio social, com dilemas conflituosos a respeito do seu
futuro e expectativa de vida. A proposta dos cuidados paliativos sempre sera a promoc¢ao do bem
estar e conforto do paciente, familiares e equipe multiprofissional, integrando aspectos fisicos,
emocionais e espirituais, independentemente do prognéstico ou reversibilidade da doenca.
Objetivo: Caracterizar o perfil clinico e epidemiolégico de criangas e adolescentes com doencgas
oncoldgicas com indicagdo de cuidados paliativos, buscando compara-los com indicadores de
qualidade. Métodos: Trata-se de um estudo retrospectivo, no qual foram analisados prontuérios de
criancas/adolescentes em cuidados paliativos em uma enfermaria de tratamento oncoldgico.
Resultados: Foram analisados os prontudrios de 58 pacientes com diagnéstico de neoplasias, entre
0 meses a 18 anos de idade, sendo 33 do sexo masculino. A faixa etaria mais prevalente foi entre
0 a 5 anos de idade e 38 pacientes foram diagnosticados apos entrada no local pesquisado. O tipo
de neoplasia mais prevalente foi a Leucemia Linféide Agudatipo B (31%), sendo essa a que também
mais cursou com Obito. Ao final do estudo, 31 pacientes (53,45%) estavam em acompanhamento
ambulatorial, 4 pacientes (6,9%) seguiam em tratamento e 3 pacientes (5,17%) ndo tinham
informagfes sobre seu seguimento. Além disso, 20 pacientes (34,48%) haviam ido & Obito. Em
relacdo ao tratamento, 57 pacientes realizaram e houve predominio da quimioterapia, feita
isoladamente ou associada a outros tipos de tratamentos modificadores. Todos os 58 prontuarios
continham informagdes sobre medidas paliativas, a a¢ao inicial mais realizada foi a orientagdo aos
responsaveis Em geral, o uso de medicagdes para alivio ou conforto teve predominio, em oposi¢do
ao fornecimento de suporte emocional e ao luto, que foi o menos exercido. Conclusdo: Em relagéo
aos cuidados paliativos, ficou claro o quanto é importante a construcdo de uma boa relacéo
profissional-paciente-familiar, uma vez que é através desta que ocorrerd a transmissdo de
orientacBes e acolhimento em momentos de incertezas.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Pediatria, Neoplasia, Qualidade De Vida,

Epidemiologia



INTRODUCAO

A palavra palliare € originaria do latim e define-se como proteger, amparar,
cobrir, abrigar. Esse termo traz consigo um novo olhar para a medicina tradicional,
uma nova abordagem voltada para um cuidado que transcende a busca apenas pela
cura. Assim, entende-se que paliacao significa a atenuacéo do sofrimento do paciente,
enguanto que, a acdo paliativa, denota atitudes terapéuticas que visam aliviar as
consequéncias negativas de uma comorbidade, mas sem intuito curativo?.

A partir deste ponto de vista, atualmente, a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) define cuidados paliativos como a prevencdo e alivio do sofrimento de
pacientes adultos e pediatricos e suas familias que enfrentam os problemas
associados a doencas potencialmente fatais. A respeito desses problemas quanto ao
paciente, podemos incluir o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, quantos
aos familiares compdem-se o sofrimento psicoldgico, social e espiritual?.

No decorrer do tempo, a definicho de cuidados paliativos sofreu véarias
modificacées. A adocdo de novos conceitos, surgiu da necessidade de uma
adaptacdo por conta da percepcdo de que muitos problemas na finitude da vida
originam-se ainda no inicio do percurso da doenca. Deve-se instalar os cuidados
paliativos a partir da detec¢do do diagndstico de uma doenca cronico-evolutiva, e esse
acompanhamento deve ocorrer tanto com o paciente, como com o familiar e/ou
cuidadors.

Iglesias (2016) define cuidados paliativos pediatricos como:

(...) aqueles que previnem, identificam e tratam criancas que sofrem
com doenca crbnica, progressiva e avangada, suas familias e equipes que os
atendem. Eles séo apropriados, em qualquer fase da doenca, e oferecem
mais vantagens quando oferecidos cedo, juntamente com outras terapéuticas
orientadas para curar ou controlar a doenca subjacentel.

Por muito tempo, as agOes paliativas eram consideradas medidas opostas ao
tratamento curativo, uma vez que essas s6 eram iniciadas quando medidas
terapéuticas se esgotavam ou o paciente estava em final de vida. Para Piva (2011), a
medida que fomos ganhando conhecimento e familiaridade com o atendimento de
criancas com dependéncia tecnoldgica, portadoras de doencas debilitantes e
progressivas, aprendemos que esses tratamentos sdo complementares e integrados*.

Para a OMS e a Sociedade Brasileira de Pediatria, as condi¢ges elegiveis para
cuidados paliativos em criancas, sao classificadas em 6 grupos, divididas de acordo
com o curso clinico da doenca. Dessa maneira, os cuidados paliativos aplicam-se a:

criangas nas quais o tratamento curativo é possivel (cuidado paliativo em momentos



de incerteza ou falha na cura); criangas que necessitam de longos periodos de
tratamento intensivo; criancas para as quais ndao ha esperanca de melhora, sendo o
objetivo do tratamento totalmente paliativo e podendo durar anos; crian¢cas com danos
neurolégicos graves, que levam a vulnerabilidade e ao aumento de complicagdes;
recém-nascidos com esperanga de vida limitada e familiares de criancas que tiveram
algum trauma, morte subita do lactente ou morte precoce do recém-nascido®.

Como exemplos de cenarios clinicos, que demonstram limitacdo para o
tratamento curativo e necessitam de intervengdes de origem paliativa, podem ser
elencadas: malignidades, doencas neuroldgicas degenerativas, anomalias
cromossOmicas, doencas infecciosas congénitas ou adquiridas graves, lesdes
traumaticas ou doencas metabdlicas progressivas com risco de vida®.

Nos ultimos anos, determinadas politicas publicas que foram implantadas no
Sistema Unico de Saude (SUS), devido & criagdo da Politica Nacional para a
Prevencéo e Controle do Cancer, em 2013, com a Portaria N° 874 de 16 de maio de
2013, colaboraram para uma gradativa introducao dos cuidados paliativos pediatricos
no Brasil; além disso, com a Resolu¢cdo N° 41 de 31 de outubro de 2018, houve um
incentivo na publicacéo de diretrizes que buscam organizar os cuidados paliativos em
conjunto aos cuidados continuados ja agregados ao SUS’.

No entanto, a disposicéo de cuidados paliativos pediatricos esta longe de tornar-
se uma realidade nacional, somente 40,3% dos servicos de salude possuem essa
gualificacédo. Este dado faz-se ainda mais preocupante quando grande parte desses
servicos ofertados em pediatria estdo concentrados na regido Sudeste, em destaque
para o estado de S&o Paulo?.

O cancer pediatrico apresentou melhora significativa nas taxas de sobrevida
geral nas ultimas décadas. Apesar desse progresso, no entanto, continua a ser a
principal causa de morte por doencgas além da primeira infancia em criangas®. Quando
seu diagnéstico ocorre de maneira precoce, possui uma estimativa de cura em torno
de até 80% dos casos’.

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) informou que para cada ano do triénio
2020-2022, a estimativa de casos novos de cancer infantojuvenil, era de 4.310 casos
no sexo masculino e de 4.150 para o sexo feminino. Segundo o INCA, esses valores
correspondem a um risco estimado de 137,87 casos novos por milhdo no sexo

masculino e de 139,04 por milhdo para o sexo feminino2°.



A crianca e o adolescente, quando se veem na presenca de um diagnoéstico de
doenca oncoldgica, se sentem retirados do seu meio social, com dilemas conflituosos
a respeito do seu futuro e expectativa de vida, uma vez que a construcao de relacbes
sociais pode ser limitada!?.

Pesquisas identificaram que, nos locais onde ha sistemas de cuidados paliativos
pediatricos, a quantidade de internacfes hospitalares e o numero de 6bitos em
servicos meédicos, no qual ocorrem atendimento para criancas e adolescentes, sédo
notadamente menores. Como consequéncia, verifica-se a reducdo nao somente de
atendimentos por causas agudas e internagdes em unidades de terapia intensiva, mas
também acarreta expressiva melhoria na qualidade de vida do paciente e da familia*?.

Um relatorio denominado Cancer Pain Relief and Palliative Care in Children,
publicado pela OMS, preconiza que os cuidados paliativos, em criancas e
adolescentes com o diagnéstico de doenca oncoldgica, sejam iniciados a partir do
recebimento do diagnéstico, independentemente do progndstico.

Por fim, o que se constata, quanto as indicacdes de cuidados paliativos
pediatricos, € que ndo ha um guia abrangente e detalhado quanto as possiveis causas
elegiveis para esses servigos. Em suma, independente da doenca de base, a proposta
sempre serd a promocao do bem-estar e conforto do paciente, familiares e equipe
multiprofissional, integrando tanto aspectos fisicos, quanto emocionais e espirituais,

independentemente do progndstico ou reversibilidade da doenca®.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, de natureza quantitativo e transversal, no qual
foram analisados prontuarios de criancas e adolescentes em cuidados paliativos em
uma unidade publica de tratamento oncologico no municipio de Imperatriz, Maranhao.
O estudo foi submetido a apreciacéo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Maranh&o, sendo aprovado com o Parecer n° 5.857.00.

Para a coleta da amostra foi elaborado um banco de dados com as informacées
analisadas de prontuéarios de criancas e adolescentes internadas com diagndstico e
tratamento oncoldgico, que se encaixam nas indicacdes de cuidados paliativos, que
estejam recebendo esse tratamento em um periodo de 2019 a 2021 e que possuem
entre 0 a 18 anos e 11 meses, estando assim enquadrados na faixa etaria de
atendimento pediatrico de acordo com os parametros do Governo do Estado do

Maranh&o. Foi utilizado tabela referenciada pela a OMS e pela Sociedade Brasileira



de Pediatria, com as condicbes elegiveis para cuidados paliativos em criangas,
classificadas em 6 grupos, divididas de acordo com o curso clinico da doenca (ANEXO
A).

Excluiram-se da amostra, criancas e adolescentes internados no mesmo
hospital, no mesmo periodo, porém com diagnésticos ndo oncolégicos, mesmo que
possuam indicacdo de cuidados paliativos; pacientes portadores de diagnosticos
oncologicos, fora da faixa etaria definida; atendimentos realizados anteriormente ao
ano de 2019, ilegiveis, com erros ou que ndo apresentem as informacdes necessarias
a pesquisa.

Para criacdo de um perfil clinico e epidemioldgico, registrou-se informacdes
como: sexo, idade, data do diagndstico, diagndéstico oncolégico de base, estagio da
doenca, realizacdo de tratamento modificador, data em que a crianca/adolescente
comecou a receber acgdes paliativas, quais acdes paliativas estdo sendo aplicadas,
presenca de acompanhante e a data do Obito, quando presente.

A coleta de dados ocorreu durante os meses de fevereiro a abril de 2023. Para
a coleta de dados utilizou-se um instrumento norteador (elaborado pela autora), que
inclui caracteristicas sociodemograficas e da doenca oncoldgica (APENDICE A) e
garantiu a padronizagdo e a sequéncia l6gica na coleta dos dados. Além disso, se fez
o uso de referencial tedrico para comparagdo dos dados coletados com indicadores
de qualidade (ANEXO B).

Apoés a coleta, foi elaborado um banco de dados, onde estes foram compilados
e utilizou-se o programa Microsoft Excel versdo 2305, para uma andlise estatistica

descritiva.

RESULTADOS

Ao total, foram analisados os prontuérios de 58 pacientes com diagnéstico de
neoplasias. Destes, 33 pacientes (56,9%) eram do sexo masculino e 25 pacientes
(43,1%) eram do sexo feminino. A idade ao diagndstico variou entre 0 meses a 18
anos, com prevaléncia de 59% entre 0 a 5 anos de idade (figura 1). Cerca de 38
pacientes (66%) foram diagnosticados apos primeira internacéo no local da pesquisa,
enquanto 20 pacientes (34%), ja chegaram ao local com diagnostico de doenca
oncoldgica.

Sobre 0 acompanhamento familiar, em 32 prontuarios (55,71%) analisados havia

informacdes acerca de acompanhantes, enquanto em 26 prontuarios (44,83%) nao



havia dados suficientes. Na figura 2, podem ser vistos 0s principais grupos familiares

COmo acompan hantes.

Figura 1. Distribuicdo dos pacientes quanto a faixa etaria ao ser diagnosticado
59%

0.6

0.4

21%
17%

0.2

0-6 6-10 10-16 16-20

Fonte: Elaborada pela autora com base nos dados obtidos pelo formulario

Figura 2. Distribuicdo dos familiares/grupos familiares acompanhantes

25

21

Mae Pal Avos Maee Pal MadeeAvo Familiares N&ao Informa

Fonte: Elaborada pela autora com base nos dados obtidos pelo formulario
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Diagnostico, evolucéao e 6bito

Em relacdo aos achados diagnosticos, o tipo de neoplasia mais prevalente foram
as hematologicas, com prevaléncia da Leucemia Linfoide Aguda tipo B (31%), em
seguida veio o tumor de Wilms (10,3%) e os linfomas de Hodgkin (8,6%). A tabela 2
apresenta os diagnosticos dos pacientes.

Quanto a evolucdo do paciente, ao final do periodo temporal estudado, 31
pacientes (53,45%) estavam em situacdo de exames sem alteracdo e/ou
acompanhamento ambulatorial, enquanto 4 pacientes (6,9%) seguiam em tratamento
e 3 pacientes (5,17%) nao foram encontrados informacdes sobre seu seguimento.
Além disso, 20 pacientes (34,48%) foram a Obito até o momento da pesquisa.

Em relacdo aos principais tipos neoplasicos que cursaram com o 6bito dos
pacientes, a Leucemia Linféide Aguda tipo B (35%) foi a mais prevalente, seguida pela
Leucemia Linféide Aguda tipo T (15%). A Figura 4 expde a prevaléncia das neoplasias
gue levaram ao o6bito.

Tabela 1. Diagnosticos oncoldgico dos pacientes

DIAGNOSTICO ONCOLOGICO Numero Porcentagem (%)
LLAB 18 31%
TUMOR DE WILMS 6 10,30%
LINFOMA DE HODGKIN 5 8,60%
LLAT 5 8,60%
TUMOR DE SNC 4 6,90%
LINFOMA DE BURKITT 4 6,90%
PNET 3 5,20%
TCG SEIO ENDODERMICO 2 3,40%
NEOPLASIA EPITELIOIDE DERMICA 1 1,70%
RABDOMIOSSARCOMA EMBRIONARIO 1 1,70%
SARCOMA DE EWING 1 1,70%
LMA 1 1,70%
NEFROMA MESOBLASTICO CONGENITO 1 1,70%

MISTO
NEOPLASIA NAO DEFINIDA 1 1,70%

CARCINOMA ENDOMETRIOIDE DE OVARIO 1 1,70%
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NEUROBLASTOMA 1 1,70%

TERATOMA IMATURO 1 1,70%

NEOPLASIA MALIGNA EPITELIOIDE 1 1,70%
RABDOIDE

TCG SNC 1 1,70%

Figura 3. Neoplasias que levaram ao 6bito
o ® LLAT

® NEOPLASIA |
EPITELIOIDE DERMICA

@ LINFOMA DE HODKIN
® TUMOR DE SNC

® LLAB

©® SARCOMA DE EWING
© NAO DEFINIDO

® TUMOR WILMS

NEUROBLASTOMA IV +
METASTASE OSSEA...

© NEOPLASIA MALIGNA
EPITELIOIDE RABDOI...

@ EPENDIMOMA
@ LINFOMA DE BURKITT

Fonte: Elaborada pela autora com base nos dados obtidos pelo formuléario

Tratamento modificador de doenca

Com relagéo ao tratamento modificador, dos 58 prontuarios analisados, apenas
1 paciente (1,72%) né&o realizou o tratamento. O tratamento quimioterapico foi o mais
predominante, sendo realizado por 56 pacientes, ao passo que o tratamento cirlrgico
foi realizado por 21 pacientes, a radioterapia por 12 pacientes e tratamento
medicamentoso complementar por 6, apenas 1 paciente fez laserterapia.

Cuidados paliativos
No que tange os cuidados paliativos, em todos os 58 prontuéarios ha informacdes
acerca de medidas paliativas exercidas. Em relacdo aos primeiras cuidados

realizados, ha predominio da orientacéo aos responséaveis (37,93%), logo ap6s o0 uso
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de medicac¢bes para alivio ou conforto (34,48%) e em igual prevaléncia a decisdo
compartilhada ou envolvimento de familiares e intensidade do tratamento de acordo
com o quadro do paciente (13,79%). A tabela 4 apresenta a distribuicdo das principais
acOes paliativas aplicadas.

Tabela 2. Distribuicdo das ag¢Oes paliativas aplicadas

Primeiras Acdes

Acéo Quantidade Porcentagem
Orientacdo dos responsaveis 22 37,93%
Uso de medicac¢des para alivio dos sintomas/queixas 20 34,48%
Intensidade do tratamento de acordo com o quadro do paciente 8 13,79%
Decisao compartilhada/envolvimento dos pacientes e familiares 8 13,79%
Total 58 1
Acoes Quantidade
Tratamento especializado da dor e dos sintomas para obter conforto e minimizar a

dor e sofrimentos totais >
Garante que a intensidade do tratamento esteja de acordo com os objetivos do
cuidado e o melhor interesse da crianca. >
Usa resultados relatados pelo paciente para orientar o cuidado 48
Oferta de educacao a familiares 48
Comunicacdo com outros profissionais de saude que acompanham o paciente 44
Promocéo da decisdo compartilhada/Envolvimento dos pacientes e familiares no
desenvolvimento de metas e planos 3
Oferta de cuidados centrados na familia/Ajuda as familias a identificarem seus
objetivos 3
Fornece cuidados para o paciente que esta morrendo em breve 16
Ajuda as familias a se prepararem para a morte da crianca 10
Fornece informacdes sobre suporte emocional e psicossocial e como acessa- .

lo/Fornece informacdes sobre suporte para luto e como acessa-lo.

DISCUSSAO
O presente estudo traz dados analisados de 58 prontuarios de criancas e

adolescentes entre 0 e 18 anos que estiveram internados em uma enfermaria
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oncoldgica durante o periodo de 2019 a 2021. Através da amostra pesquisada,
constatou-se que 66% dos pacientes sO obtiveram o diagndéstico de base apds uma
primeira internacéo no local no qual foi realizada a pesquisa, enquanto os outros 34%
dos pacientes foram admitidos na enfermaria j& com diagnostico prévio.

Em relacdo ao género, houve predominancia do sexo masculino (56,9%) em
relacdo ao sexo feminino (43,1%) e a faixa etaria entre 0 e 5 anos de idade foi a mais
frequente representando 59% da amostra. Os dados encontrados corroboram com
pesquisas nacionais anteriormente realizadas, tanto a respeito do género'4, quanto a
faixa etéaria prevalente!#1.

Quanto ao acompanhamento familiar, em quase metade dos prontuarios nao
havia informacdes acerca de acompanhantes. Contudo, nos quais foram encontrados
dados, predominantemente os pacientes eram acompanhados pelas maes, sejam
estas sozinhas ou com outros familiares. A literatura demonstra que na grande maioria
das vezes, sdo as mulheres que abdicam das suas atividades diarias para dedicar-se
majoritariamente ao filho hospitalizado. E vivenciam desde o recebimento do
diagnéstico, internacdes, tratamentos invasivos a noticias dificeis, passando por
diversas situacdes complexas e traumaticas*®.

No que se refere aos dados encontrados a respeito do diagndstico, as neoplasias
hematoldgicas foram predominantes, sendo a Leucemia Linféide Aguda tipo B (31%)
0 tipo de neoplasia de maior prevaléncia. De forma concomitante, esse achado
diagndstico também teve predominio como principal causa de 6bito encontrada na
amostra pesquisada. Fatos semelhantes também foram encontrados em outros
estudos, os quais evidenciaram que ha uma predominancia das leucemias, com
destaque para as leucemias do tipo linféide, tanto a nivel de diagndéstico quanto a
principal causa de 6bito'”-?°, Ainda ndo existe um consenso na literatura, a respeito da
etiologia da leucemia e um conhecimento das causas que levam ao dominio dessas
neoplasias nesta faixa etaria, no entanto sabe-se que é devido a uma associagéo de
fatores genéticos, como predisposicédo e hereditariedade, e ambientais’19,

A mais atual estimativa do INCA, traz consigo que o cancer infanto-juvenil
representa a principal causa de Obitos nessa faixa etaria no Brasil, assim como em
paises desenvolvidos, sendo os tumores mais frequentes as leucemias, os de sistema
nervoso central e os linfaticos. No entanto, contrario a esses paises, o Brasil ainda
possui um sistema de diagnéstico deficitario, o que culmina em grande parte em

diagndsticos tardios?!.
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Nessa pesquisa, até o final do tempo estudado, 34,48% dos pacientes haviam
ido a Obito, o restante encontrava-se em acompanhamento clinico, ainda em
tratamento ou ndo haviam informacgdes acerca do seu desfecho.

Observou-se, em levantamentos realizados no estado da Paraiba e de
Pernambuco, com criangas com diagnostico de cancer, que o tratamento se
fundamenta na realizacdo, principalmente, de quimioterapia, radioterapia e/ou
cirurgia, sejam estes de maneira isolada ou associada, com predominio da
quimioterapiat®?°, Posto isto, em nosso estudo, 56 pacientes fizeram uso da
guimioterapia, sendo essa em conjunto com outras medidas curativas ou ndo. Vale
ressaltar, que da nossa amostra somente 1 paciente ndo havia realizado tratamento.

Ha relatos de acdes paliativas em todos os prontuarios de pacientes analisados
em nosso estudo. E pertinente reforcar que as acdes aqui identificadas como parte do
cuidado paliativo pediatrico foram baseadas em revisdo de literatura validada, que
dispbe uma lista com padrbes de cuidados e indicadores de qualidade direcionado
para a América Latina??. Nessa pesquisa, ressalta-se a importancia da realizacéo de
uma escala e/ou indicadores de qualidades do cuidados paliativos, mas ela também
informa que existem desafios especificos que prejudicam a sua aplicabilidade, como
a diversidade de indicadores presentes na literatura com seus diferentes conceitos e
apresentacoes, a complexidade dos pacientes que possuem um extenso e distinto
conjunto de doencas limitantes ou ameacadoras a vida e a seletividade de estudo em
relacéo ao diagnéstico e a populacao estudada.

A acao paliativa inicial mais exercida, em nosso estudo, foi a orientacdo aos
responséveis. Como verificado em pesquisas anteriores, a falta de informacbes a
respeito do verdadeiro exercicio de cuidados paliativos e suas vantagens, a auséncia
da insercao dos familiares em tomada de medidas ou até mesmo o uso de linguagem
técnica prejudicando a comunicacdo entre profissionais e familiar traz consigo
repercussdes negativa, como uma adesao deficiente aos tratamentos necessarios ou
uma ineficaz construcdo de confianca. Em vista disso, é notério que este problema
envolve ndo somente pais e responsaveis, mas também a comunicacédo de noticias
pelos profissionais, que surge como um problema levantado pela maioria, seja por
uma qualificagéo carente de grades curriculares voltadas para os cuidados paliativos
ou por fatores sociais e culturais, como a dificuldade de aceitagcdo da finitude da

vida2324,
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Em um aspecto geral, a acao paliativa mais realizada pelos profissionais foi o
tratamento especializado com o fim de obter conforto e minimizar a dor e sofrimentos
totais. Os cuidados paliativos tem como um dos seus principais fundamentos
proporcionar conforto e qualidade de vida a todos os pacientes, tendo em vista que a
dor € o principal sintoma assinalado por criangas com cancer, a fim de alcancar um
alivio sintomatico, € fundamental que neste momento tanto medidas farmacolégicas
guanto ndo farmacoldgicas sejam realizadas®>. Na pediatria, frequentemente, a
reducao do sintomas torna-se dificultosa, isso ocorre em grande parte devido a dois
fatores, primeiramente por conta da dificuldade de avaliar pacientes que ainda ndo
conseguem expressar 0s sintomas, e além disso, muitos medicamentos atualmente
aprovados ndo foram testados em faixas etarias pediatricas, 0 que torna o uso de
medicamentos “off label” bastante presente em medidas terapéuticas para essa faixa
etaria®.

Em contrapartida as medidas paliativas menos exercidas foram o fornecimento
de suporte emocional e psicossocial e informacdes a respeito de suporte para o luto.
A finitude da vida em um contexto de cuidados paliativos pediatricos, € certamente
uma das problematicas mais perceptiveis na literatural®?3?’. Em um ambito
profissional, esta resisténcia ocorre devido a morte de um paciente ser visto como um
fracasso terapéutico ou uma frustracdo em seus oficios, gerando sentimento de culpa
e tristeza na equipe?’. Esse processo pode desencadear consequéncias danosas aos
profissionais com consequéncias como exaustdo emocional e burnout?.

Em um contexto familiar, € sempre importante atentar-se que o sofrimento
parental se inicia a partir do descobrimento de um prognéstico reservado, lidar de
maneira precoce com a perda de um ente querido é doloroso e perturbador®29,
Sentimentos como medo, soliddo e negacédo podem ser expressos como uma reagao
de conflito ao momento delicado e € nestas circunstancias que o respeito e a
compreensao de uma equipe capacitada devem ser exercidos. E fundamental acolher
e compreender os familiares de maneira continua ao longo do seu processo de
assimilagdo, demonstrando empatia ao decorrer da evolugéo do paciente°.

E importante considerar que, por tratar-se de um estudo retrospectivo realizado
através da analise de prontuarios, a auséncia de uma padroniza¢do no registro das
informacgbes pode resultar na limitagdo de acesso a informacbes e divergentes

perspectivas dos dados elencados.
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CONCLUSOES OU CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que ao analisar os pacientes de 0-18 anos com o diagndstico de
doenca oncoldgica em uma enfermaria, houve prevaléncia de criancas de 0 a 5 anos,
do sexo masculino, no qual o principal diagnéstico foi de leucemia linfoide, sendo
também esse achado a principal causa de 6bito.

No gue diz respeito aos cuidados paliativos, tornou-se evidente a importancia da
gualificacdo das equipes multiprofissionais, uma vez que a estes € atribuido o papel
de comunicar mas noticias, acolher familiares em seus momentos de sofrimento e
decisbes, e realizar procedimentos terapéuticos; por isso, investir em constantes
treinamentos nos ambientes hospitalares e a inser¢cédo do tema em grades curriculares
é fundamental.

Sobretudo, é fundamental difundir o conceito e a importancia de cuidados
paliativos desde o diagnostico de doenca fatal ou limitadora a vida, educar pais e
profissionais a respeito da verdadeira finalidade das ac¢des paliativas, para que assim
possa ser desmistificado o estigma associado aos cuidados paliativos, que, antes de
mais nada, buscam proporcionar cuidado, conforto, acolhimento e respeito para o

paciente, para quem o acompanha e quem lhe trata.
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ANEXO(S)

Anexo A: Tabela de condicdes elegiveis para cuidados paliativos em criancas

Situacdes envolvidas

Exemplos de doencas e condicfes

Grupo 1

Grupo 2

Grupo 3

Grupo 4

Grupo 5

Grupo 6

Criancas com condicfes agudas de
risco de vida, das quais a
recuperacdo pode ou nao ser
possivel.

Criangas com condigdes cronicas
de risco de vida que podem ser
curadas ou controladas por um
longo periodo, mas que também
podem morrer.
Criancas com condicoes
progressivas de risco de vida para
as quais ndo ha tratamento curativo
disponivel.
Criangas com condi¢Oes
neuroldgicas graves que nao sao
progressivas, mas podem causar
deterioracdo e morte.
Recém-nascidos que sao
gravemente prematuros ou tém

anomalias congénitas graves.

Membros da familia de um feto ou
crianca que morre

inesperadamente.

Qualquer doenca ou lesdo critica,

desnutricdo grave

Malignidades, tuberculose

multirresistente, HIV / AIDS

Atrofia Muscular Espinhal, Distrofia
Muscular de Duchenne

Encefalopatia  estatica, tetraplegia
espastica, espinha bifida

Prematuridade grave, anencefalia,
hérnia diafragmatica congeénita,

trissomia do 13 ou 18

Morte fetal, encefalopatia hipéxico-
isquémica, sepse avassaladora em
crianca previamente saudéavel, trauma
por acidente de veiculo motorizado,

gueimaduras, etc
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Anexo B: Indicadores de qualidade de Cuidados Paliativos Pediatricos fornecidos por

pediatria capacitado ou especialista em CP

Qualidade

vida infantil

Apoio

familia

de

da

Comunicacgéao

Planejamento

de cuidados

avancados

Cuidados

fim de vida

Referéncias

Educacéo

de

Oferece tratamento especializado da dor e dos sintomas para obter conforto
e minimizar a dor e o sofrimento totais.

Oferece atendimento adequado a idade durante todos os estagios da doenca.

Usa resultados relatados pelo paciente para orientar o cuidado (quando possivel).
Oferece servigcos para criangas com condi¢des limitantes e potencialmente fatais, o
gue inclui doencas crénicas complexas, cancer e diagnostico perinatal.

Oferece cuidados centrados na familia apoiando a unidade familiar.

Ajuda as familias a identificarem seus objetivos.

Incentiva os pais a cuidarem da crianca.

Oferece informagdes claras e honestas a crianga e a familia.

Garante a comunicacdo com outros profissionais de salde que acompanham o
paciente.

Promove a tomada de decisao compartilhada.

Envolve pacientes e familiares no desenvolvimento de metas e planos de
tratamento.

Ajuda as familias nas dificeis tomadas de decisao, incluindo planos de cuidados
para o fim da vida.

Fornece cuidados para o paciente que esta morrendo em breve.

Garante que a intensidade do tratamento esteja de acordo com os objetivos do
cuidado e o melhor interesse da crianca.

Ajuda as familias a se prepararem para a morte da crianga.

Fornece informacgdes sobre suporte emocional e psicossocial e como acessa-lo.
Fornece informacdes sobre suporte para luto e como acessa-lo.

Oferece educacao a familia.

Oferece educacdo para outros profissionais de saude.
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APENDICE(S)

Apéndice A:

Instrumento de coleta de dados para analise de prontuarios

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E
DIAGNOSTICOS
DADOS SOCIODEMOGRAFICOS:

Idade:

Sexo:

NookrwnE

Nome/Identificacdo do prontuario:

Data da primeira internacéao:
Presenca de acompanhante na internacao?
Se sim, quem?

Data de nascimento:

CARACTERISTICAS CLINICAS E DIAGNOSTICOS

Especi

©ONOORAWNE

a.

b.
C.

J.
9. Obito?

Diagnostico oncoldgico de base:
Estagio da doenca:
Realizou tratamento modificador da doenca:
Se sim, qual?
Data do inicio das acfes paliativas:___ / /

Data do diagnéstico: /|

ficagdo da primeira acao paliativa realizada:

Qual(s) acao(s) paliativa(s) estdo sendo/foram aplicadas:

Tratamento especializado da dor e dos sintomas para obter conforto e
minimizar a dor e sofrimentos totais

Usa resultados relatados pelo paciente para orientar o cuidado

Oferta de cuidados centrados na familia/Ajuda as familias a identificarem
seus objetivos

Promocdo da decisdo compartilhada/Envolvimento dos pacientes e
familiares no desenvolvimento de metas e planos

Oferta de educacao a familiares

Comunicacdo com outros profissionais de saude que acompanham o
paciente

Garante que a intensidade do tratamento esteja de acordo com os
objetivos do cuidado e o melhor interesse da criancga.

Fornece cuidados para o paciente que esta morrendo em breve
Fornece informagdes sobre suporte emocional e psicossocial e como
acessa-lo/Fornece informacdes sobre suporte para luto e como acessa-
lo.

Ajuda as familias a se prepararem para a morte da crianca

10. Se sim, qual data? I
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