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NOTA EXPLICATIVA

A presente dissertacdo segue as recomendacgdes da resolugdo 03/2010 sobre o
formato de teses e disserta¢des do programa de Pds-Graduacdo em Ciéncias da Saude
— Area de Concentracdo Salude da Crianca e do Adolescente. De acordo com tal

resolucao o formato de artigo é considerado preferencial pelo colegiado.

Logo, a dissertacdo obedece ao roteiro proposto pelo Colegiado do Programa,

como demonstrado abaixo:

1. Introducdo: Contextualiza a dissertacdo e explica sua estrutura, cujos resultados

serdo apresentados sob formato de artigo

2. Revisao da literatura: sob formato de artigo de revisao;
3. Objetivos;

4. Métodos;

5. Resultados e discussao: sob formato de artigo;

6. Conclusdo ou consideracodes finais.

7. Anexos/Apéndices
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RESUMO
Objetivo: Avaliar a abordagem dos cuidados paliativos em um hospital tercidrio.

Métodos: Estudo transversal observacional, sobre os principais itens dos cuidados
paliativos: abordagem e prevaléncia da dor, prevaléncia de outros sintomas,
participacdo de equipe multidisciplinar, comunicacdo entre equipe e familia e limitacdo
de terapéutica invasiva. A casuistica foi constituida por pacientes com doengas onco-
hematoldgicas que evoluiram para o dbito no periodo de janeiro de 2009 a dezembro
de 2011, em uma enfermaria pedidtrica. O coeficiente de correlacdo de Spearman foi
utilizado para avaliar a correlacdo entre idade ao 6bito e nimero de sintomas
apresentados pelo paciente. O teste ndo paramétrico de Mann-Whitney foi utilizado
para comparar a idade no momento do ébito entre o grupo de pacientes com até trés

sintomas e aguele com quatro ou mais sintomas.

Resultados: Foram incluidos 29 pacientes, 62,1% do sexo masculino, 45% eram
portadores de doencas/neoplasias hematoldgicas e 55% de tumores sdélidos. Vinte e
sete (93,1%) apresentavam doenga em progressdao, sem resposta a terapéutica
curativa. A mediana da idade no momento do 6bito foi 10 anos. A dor foi o sintoma
mais prevalente. Todo paciente com relato de dor fez uso de algum tipo de medicagao
analgésica e a maioria fez uso de opidide fraco e/ou forte, 55,2 e 65,5%,
respectivamente. Nao houve nenhum registro de escalas para avaliacao da intensidade

da dor e/ou uso de medidas ndo farmacoldgicas para alivio da dor.

Foi observada correlacdo fraca entre o nimero de sintomas apresentados e a idade
dos pacientes no momento do ébito (r=0.37; p=0,05), ou seja, quanto mais elevada a
idade do paciente mais numerosos os sintomas apresentados. Quando foi comparado
o grupo de pacientes com até trés sintomas com o grupo com quatro ou mais
sintomas, ndo se constatou diferenca significativa da idade no momento do ébito

entre os dois grupos (p=0,14).

Os pacientes foram acompanhados por residentes de pediatria geral e a participacdo
de outros profissionais também foi documentada: 86,2% das criangas foram
acompanhadas pelo servico social, 69% pela psicologia, dentre outros. Dois pacientes

evoluiram para o 6bito com complicagdes secundarias ao tratamento, 27 faleceram



devido a progressao da doencga. Entre estes havia descrigdo explicita no prontuario,
pela equipe médica, de limitacao de terapéutica invasiva, em 26 casos (96,3%). Todas

essas decisdes foram compartilhadas com as familias.

ConclusGes: Os achados desse estudo demonstraram que a instituicdo no qual foi
realizado, apesar de ndo possuir equipe especializada em cuidados paliativos
pedidtricos, apresenta a maioria dos requisitos necessarios para o desenvolvimento de
um programa especifico. Ficou evidente a importancia da abordagem da dor e de
outros sintomas prevalentes nas criangas com cancer. Para que essa abordagem seja
eficaz, a participacdo de profissionais de diversas dareas, com integracdo real entre a

equipe é fundamental.

ABSTRACT
Objective: To evaluate the approach of palliative care in a tertiary hospital.

Methods: Cross sectional study, about the main items of palliative care: approach and
prevalence of pain, other symptoms prevalence, participation of a multidisciplinary
team, communication between staff and family and limitation of invasive therapy. The
sample included patients with onco-hematological diseases who died from January
2009 to December 2011, in a pediatric ward. The Spearman correlation coefficient was
used to assess the correlation between age at death and number of symptoms
presented by the patient. The nonparametric Mann-Whitney test was used to compare
age at death among the group of patients with symptoms up to three and that one

with four or more symptoms.

Results: Twenty-nine patients were included, 62.1% were male, 45% had
hematological diseases/malignancies and 55% had solid tumors. Twenty-seven (93.1%)
had disease in progression, without response to curative therapeutic. The median age
at death was 10 years. Pain was the most prevalent symptom. Every patient with a
report of pain used some kind of pain medication and most used weak and/or strong
opioids, 55.2 and 65.5%, respectively. There was no record of pain assessment scales

and/or use of non-pharmacological interventions for pain relief.



Poor correlation between the number of symptoms and the age at death (r =0.37, p =
0.05) was observed, in other words, as much as higher patient's age more numerous
the symptoms found. When we compared the group of patients with symptoms up to
three with the group with four or more symptoms, no significant differences were

found in age at death between the two groups (p = 0.14).

Patients were followed for general pediatric residents and participation of other
professionals was also documented: 86.2% of children were accompanied by social
services, 69% by psychology, among others. Two patients died with complications
secondary to treatment, 27 died due to disease progression. Among these was explicit
description in medical records, by medical staff, about limiting invasive therapy in 26

cases (96.3%). All these decisions were shared with families.

Conclusions: The findings of this study demonstrate that the institution, in which it was
conducted, despite having no team specialized in pediatric palliative care, presents
most of the requirements for the development of a specific program. It was evident
the importance of pain management and other prevalent symptoms in children with
cancer. For this approach to be effective, the participation of a multidisciplinary team,

with real integration between them is essential.



INTRODUCAO

Nas ultimas décadas observamos o envelhecimento progressivo da nossa
populacdo. O avanco tecnoldgico alcancado, principalmente a partir da segunda
metade do século XX, associado ao desenvolvimento da terapéutica, fez com que
muitas doengas mortais se transformassem em cronicas, modificando a assisténcia
médica, cujo foco até entdo era exclusivamente a cura dos pacientes (PINTO et al

2009).

Na pediatria, a mudanca do perfil dos pacientes é explicita, sendo a assisténcia
a criancas com doencas cronicas complexas cada vez mais evidente no nosso meio

(CAMARGO E KURASHIMA 2007; FLORIANI 2010).

Diante dessa nova realidade, emerge a necessidade de cuidados paliativos. O
termo palliare tem origem no latim e significa amparar, cobrir, proteger (PINTO et al

2009).

Historicamente, o cuidado paliativo se confunde com o termo hospice, que
definia abrigos destinados a proteger e cuidar dos peregrinos e viajantes. O
movimento Hospice Moderno é relativamente recente, sendo introduzido pela médica
e humanista Cicely Saunders, em 1967, em Londres. Nessa época, Cicely fundou o Saint
Christopher Hospice, cuja estrutura permitia, além da assisténcia aos doentes,

possibilidade de ensino e pesquisa (PINTO et al 2009).

Ainda em 1970, o encontro de Cicely Saunders com a psiquiatra norte-
americana Elizabeth Kluber Ross, nos Estados Unidos, fez crescer também 13, o

movimento Hospice (PINTO et al 2009).

Especificamente dentro do campo pediatrico, a expansdao dos cuidados
paliativos é ainda mais recente. O primeiro Hospice para criancas surgiu na Inglaterra
em 1982 (Helen House) e o primeiro hospital com um servico de cuidados paliativos
dentro de uma unidade pediatrica, foi o Saint Marys Hospital, em Nova York, em 1985

(FLORIANI 2010).



No ano de 1998 a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) apresentou uma
definicao especifica para cuidados paliativos prestados a crianga, na qual os principios

s30 (WHO, 1998):

- Cuidado ativo e total a crianga, no contexto do seu corpo, mente e alma, com suporte

a toda familia

- O cuidado paliativo tem inicio quando a doenca é diagnosticada e continua mesmo

que a crianga receba ou ndo tratamento com finalidade curativa

- Para um cuidado paliativo efetivo, é fundamental uma abordagem multidisciplinar

que inclua a familia e a utilizacdo de recursos da comunidade

- Profissionais de saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicolégico e social

da crianca

- Os cuidados paliativos podem ser oferecidos por instituicdes de nivel tercidrio, em

centros de saude e até no domicilio da crianga

Muitos profissionais de saude, ainda hoje, acreditam que os cuidados paliativos
iniciam-se apenas na fase terminal da doenca, quando o paciente ndo apresenta mais
possibilidade de cura. Atualmente, a integracdo do tratamento paliativo com o
curativo é essencial desde o diagndstico, e tem como objetivo primordial promover
uma melhor qualidade de vida para a crianca e para a sua familia. Sdo varios os
modelos que ilustram a integracdo dos cuidados paliativos e curativos ao longo da

trajetoria da doenca da crianca.

Seguem abaixo, figuras ilustrativas do momento de integracdo dos cuidados

paliativos, adaptadas de Billings (BILLINGS, 2007).



Tratamento anticincer Cul‘da.do
; : Paliativo
Diagnéstico m——m—————— Obito

Figura 1 — Inicio do cuidado paliativo quando a morte estd préxima.

Tratamento anticancer ;
: 3 Cuidado
Paliativo
Diagnéstico _— Obito

Figura 2 — Integracdo dos cuidados paliativos no momento do diagndstico e aumento

da sua aplicabilidade, conforme a doenga progride.

Tratamento anticancer

Cuidado Paliativo

Diagnostico ey Obito

Figura 3 — Limites ndo bem definidos entre o tratamento anticancer e os cuidados

paliativos.

A figura 1 representa a auséncia de integracdo entre os cuidados paliativos e
curativos, sendo a paliacdo iniciada apenas na fase terminal da doenca. Na figura 2,
observa-se uma melhor integracdo dos cuidados paliativos com os curativos: o cuidado
paliativo inicia-se ao diagndstico e sua aplicabilidade progride com o avancar da
doenca. Ja na figura 3, encontra-se representado o modelo ideal: ndo ha limites
precisos entre a abordagem paliativa e curativa, que ocorrem concomitantemente

desde o diagndstico da doenca (BILLINGS, 2007).

Um dos alicerces mais soélidos em cuidados paliativos € um bom controle dos
sintomas. Entre os inUmeros sintomas vivenciados pelos pacientes com doencgas

cronicas complexas merece destaque a dor, que sem duvida alguma, é um dos



sintomas mais impactantes na qualidade de vida. Entretanto, sabemos que os
profissionais de salde ainda desvalorizam as queixas algicas dos pacientes

(HIMELSTEIN, 2006; KLICK e HAUER 2010).

Para o sucesso na abordagem dos cuidados paliativos, além do controle
impecdvel da dor e de outros sintomas, destaca-se o trabalho de uma equipe
multiprofissional. O profissional de saude deve garantir que os pacientes sejam
atendidos da forma mais integra possivel. Deve-se oferecer suporte de ambito
psicolégico, social e religioso, abrangendo inclusive, as necessidades individuais de

cada paciente e da sua familia (HIMELSTEIN, 2006; KLICK e HAUER 2010).

E importante ressaltar, que a medicina paliativa ndo confronta com o avanco
tecnolégico. Entretanto, introduzir o conceito de cuidados paliativos remete-nos a
esséncia da medicina: alivio da dor e de outros sintomas — cuidar dos pacientes,
abrangendo todas as suas necessidades — fisica, psicossocial e espiritual (PINTO et al

2009).

No Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG)
sdo inUmeras as criancas com doencas cronicas e necessidade de cuidados paliativos.
Apesar de ndo possuir uma equipe especializada em cuidados paliativos pediatricos,
existe um trabalho ndo sistematizado desenvolvido pelos diversos profissionais -
pediatras, psicdlogos, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, enfermeiros e
fisioterapeutas - envolvidos no cuidado das criangas e adolescentes internados na
enfermaria pediatrica. Um dos principais grupos de pacientes atendidos por esses
profissionais sdo os pacientes com diagndstico de doengas onco-hematolégicas, em

especial aqueles com limitacdo de terapéutica invasiva.

Aproximadamente 200.000 criancas e adolescentes sdo diagnosticados
anualmente com cancer no mundo inteiro. Em paises desenvolvidos, o cancer é a
segunda causa de 6bito entre 0 e 14 anos. No Brasil, nas criancas e adolescentes com
idade entre 1 e 19 anos, a taxa de mortalidade por cancer correspondeu a 8% em
2005, sendo a segunda causa de morte nessa populacdo. Como a primeira causa de

morte nessa faixa etdria se deve a causas externas, como acidentes e violéncia, tal fato



revela que a mortalidade por cancer ja é a primeira causa de morte por doenga nos
pacientes com idade entre 1 e 19 anos. Iniciativas globais direcionados para o cuidado
das criangas com cancer sdo, consequentemente, necessarias e urgentes. (INCA, 2008;

RODRIGUEZ-GALINDO 2013).

Pretende-se, portanto, ao término deste estudo, relatar a experiéncia do HC-
UFMG, que é referéncia no Estado de Minas Gerais para o tratamento de criancas e
adolescentes com doengas onco-hematoldgicas, e fornecer subsidios para o
aprimoramento e sistematizacdo das atividades de profissionais envolvidos com o

cuidado paliativo em pediatria.

Como ja mencionado na nota explicativa, essa dissertacdo foi redigida sob o
formato de artigo. A seguir, encontra-se um artigo de revisdo sobre Cuidados Paliativos
em Pediatria. Posteriormente, sdo apresentados os objetivos e métodos do presente
estudo. Seguem-se os resultados e discussdo, ja no formato do artigo original e ao

término, as consideragdes finais.
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CUIDADOS PALIATIVOS EM PEDIATRIA: UMA REVISAO

RESUMO: A expansao tecnoldgica nas ultimas décadas modificou o perfil dos pacientes
na pediatria, sendo a assisténcia a criangas com doengas crénicas e ameacgadoras a
vida cada vez mais frequente. Cuidados paliativos envolvem a assisténcia ativa e total
prestada a essas criangas, no contexto do seu corpo, mente e espirito, bem como o
suporte oferecido a toda a sua familia. O presente estudo faz uma revisdo sobre
aspectos relevantes na abordagem paliativa: a prevaléncia e abordagem dos sintomas,
a participacdo de uma equipe multiprofissional, a comunicacdo com a familia, os
cuidados ao final da vida e a limitagdo de terapéuticas invasivas. A despeito do
reconhecimento da importancia da medicina paliativa, nossas universidades ainda
priorizam a medicina curativa. Instituir esse tema no processo de formac¢do do médico
€ uma necessidade real e absoluta, visando proporcionar vida e morte dignas para os

nossos pacientes.

INTRODUCAO

A expansdo tecnoldgica das ultimas décadas propiciou o desenvolvimento de
todas as areas de cuidados da saude, modificando o perfil dos pacientes e das doencas.
Na pediatria, o avango tecnoldgico trouxe inegaveis progressos em todas as areas. Na
neonatologia, os prematuros e recém nascidos com baixo peso apresentam taxas cada
vez maiores de sobrevida. Na infectologia, doencas antes consideradas prevalentes e
graves sdao hoje pouco comuns, gracas a vacinacao e a medicamentos mais modernos.
Na oncologia, o surgimento de novas terapéuticas permitiu uma reducdo significativa

na mortalidade das criancas com cancer™?),

Entretanto, mesmo com tanto aparato tecnoldgico, algumas criancas ainda
convivem com condi¢cdes que ameacam a vida. S3o as criangas portadoras de sequelas
graves ou que necessitam de cuidados especiais ou que, em alguns casos, ndo

respondem aos modernos tratamentos instituidos para suas doengas(1'3).

Lidar com esse novo perfil de paciente exige do pediatra uma abordagem

diferente. Mesmo quando ha tratamento curativo, cuidados paliativos devem e
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necessitam ser implementados, com o objetivo central de proporcionar melhor

controle dos sintomas e melhor qualidade de vida para a crianca e toda sua familia.

Em 1998, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) apresentou uma definicdo
especifica para cuidados paliativos na pediatria: cuidado ativo e total prestado a
crianga, no contexto do seu corpo, mente e espirito, bem como o suporte oferecido a

toda sua familia®.

Ainda segundo o conceito da OMS, o cuidado paliativo deve ser iniciado
quando a doenca cronica é diagnosticada e deve caminhar concomitantemente com o
tratamento curativo. A avaliacdo e o alivio do sofrimento sdo prioridades nessa
abordagem e devem ultrapassar o campo bioldgico, alcancando as esferas psiquica e
social. Para que isso seja realmente possivel, a OMS afirma a necessidade de uma
equipe multidisciplinar, que inclua nesse processo toda a familia e o0 meio em que a
crianca estd inserida. Tais cuidados podem ser prestados em centros de atencdo

primaria, tercidria e até mesmo no domicilio da crianca'®.

Hilmelstein destaca alguns principios basicos para o cuidado paliativo infantil: o
cuidado é focado na crianca, orientado a toda familia e construido com uma boa
relacdo equipe-familia. Deve-se avaliar individualmente cada crianca e sua familia,
respeitando suas crencas e valores e facilitando a comunicacdo com os mesmos. Tal
cuidado deve estender apds a morte, durante o luto da familia. Toda crianca que tenha
o diagndstico de uma doenca cronica, que ameaca a vida deve receber cuidados
paliativos. Para o autor, essas condicdes podem se enquadrar em quatro grandes
categorias: (1) condi¢cdes nas quais o tratamento curativo é possivel, mas pode haver
falha terapéutica, como pacientes com doencas oncoldgicas, (2) condicdes que exigem
tratamentos longos, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida dos pacientes,
como a fibrose cistica, (3) doencas sabidamente progressivas, com tratamentos apenas
paliativos, como a trissomia do 13 e do 18, (4) condi¢Bes graves, ndo reversiveis, mas
gue causam muita vulnerabilidade, como as criangas com paralisia cerebral secundaria

a sofrimento fetal agudo(s).

Para uma boa assisténcia a essas criancas, as intervencGes ndo devem se limitar
aos especialistas em cuidados paliativos. Pediatras gerais e de diversas areas de

atuagdo, como oncologistas, hematologistas ou neonatologistas, podem exercer de



12

maneira efetiva esse cuidado, através do conhecimento das necessidades da crianga e
da sua familia e da importancia de um trabalho multi e interprofissional, visando ao
controle da dor e de outros sintomas, buscando uma atencdo individualizada e integral

de cada paciente(s’s).

METODOS

Foi realizada revisdo da literatura. Buscaram-se artigos indexados nas bases
Lilacs e Medline via Pubmed. No Medline foram utilizados os descritores: “Palliative
care” e “Hospice Care”, com filtro para “all Child” e “Infant”. A estratégia de busca foi:
(("Palliative Care"[Majr]) OR "Hospice Care"[Majr]) AND ("infant"[Filter] OR "all
child"[Filter]). Na base Lilacs a estratégia de busca foi "Cuidados Paliativos" OR
"Hospice Care" OR "Cuidados a Doentes Terminais" OR "Cuidado Paliativo a Doentes
Terminais" OR "Cuidados de Conforto" OR "Programas de Cuidados Intermitentes" OR
"Programas de Cuidados Paliativos" OR "Assisténcia Paliativa" OR "Atencién Paliativa"
OR "Palliative Care" OR "Tratamento Paliativo", também com limite para a faixa etaria
pediatrica. As pesquisas foram feitas até a data de outubro de 2012. Foram incluidos
apenas os artigos referentes a pediatria, em lingua portuguesa e/ou inglesa. Artigos
cujo termo paliativo ndo se referia a assisténcia, e sim a tratamentos paliativos, como
cirurgias cardiacas paliativas, e artigos que se limitavam a neonatologia foram
excluidos. De acordo com esses critérios, foram identificados 576 artigos. Todos os
resumos foram lidos, sendo escolhidos os artigos mais relevantes. Além disso, foi
realizada verificacdo das referéncias citadas nos artigos selecionados. Ao final, 29
artigos foram utilizados para a presente revisdo. Utilizou-se ainda o Manual de
Cuidados Paliativos da Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, o atual Cddigo de

Etica Médica (2010) e o sitio eletronico da Organizacdo Mundial de Saude.

A PREVALENCIA E A ABORDAGEM DOS SINTOMAS

O controle impecavel da dor e de outros sintomas é a principal estratégia na
abordagem das criancas que necessitam de cuidados paliativos. Entretanto, sdo poucas

as pesquisas sobre o manejo da dor e dos sintomas nos cuidados paliativos em
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pediatria, principalmente quando comparadas ao extenso leque de estudos referentes
aos pacientes adultos®. Consequentemente, muitas das atuais recomendag¢fes s3ao

extrapoladas do universo adulto para o infantil.

Soma-se a essa lacuna, o fato que iniUmeras sdo as criangas com necessidades
de cuidados paliativos, mas a maioria dos estudos limita-se ao manejo dos sintomas

prevalentes na crianca com cancer'.

Wolfe e colaboradores avaliaram os sintomas das criangas que morreram com
cancer entre 1990 e 1997, no Dana Farber Institute e no Children’s Hospital of Boston.
Foram entrevistados os pais de 102 criancas que haviam falecido. Destas, quase 80%
morreram da progressao da doenca, enquanto as demais faleceram com complicagdes
relacionadas ao tratamento. Nesse estudo, de acordo com os pais, 89% das criancas
apresentaram sofrimento significativo no ultimo més de vida, sofrimento esse
secunddrio a pelo menos um sintoma, sendo os mais prevalentes a dor, a fadiga e a
dispnéia. Entre as criancas que apresentaram tratamento especifico para os sintomas,
o tratamento foi efetivo em apenas 27% das criangas com dor e em 16% das criangas
com dispnéia. Os pais relataram mais sintomas do que os registrados nos prontudrios

médicos"”.

Em 2008, Wolfe comparou a prevaléncia dos sintomas das criancas do estudo
acima, com 119 criangas que evoluiram para o ébito, também secunddrio a neoplasia,
entre 1997 e 2004. A proporc¢ao de criancas com sintomas como fadiga, dor, dispnéia
e ansiedade ndo diferiu entre as duas coortes. Entretanto, de acordo com os pais,
houve um menor relato de sofrimento significativo secundario a dor, dispnéia e

ansiedade, o que sugeriu uma melhor abordagem dos sintomas pela equipe médica'®.

Estudo similar foi realizado na Australia, no Royal Children’s Hospital de
Melbourne, com questionarios que também avaliaram o relato dos pais frente aos
sintomas das criancas que faleceram com cancer, entre 1996 e 2004. Entre as 96
familias entrevistadas, 84% relataram sofrimento intenso vivenciado pela crianga no
ultimo més de vida, relacionado pelo menos a um sintoma: dor (46%), fadiga (43%) e
hiporexia (30%) foram os mais prevalentes. Dentre as criancas que receberam
tratamento, apenas 47% obtiveram controle adequado da dor, 18% da fadiga e 17% da

hiporexia(g).
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Na Holanda, Theunissen e colaboradores realizaram, entre 1999 e 2002, um
estudo retrospectivo, com pais de 32 criangas que faleceram com cancer em fase
terminal, para verificar os sintomas fisicos e também os psicoldgicos desses
pacientes(lo). Os achados sdo equivalentes ao estudo de Wolfe"” e Jonh A Heath®. De
acordo com os pais, 82% dos sintomas fisicos foram abordados pela equipe médica.
Entretanto, apenas 18% e 26% desses sintomas apresentaram melhora completa ou
parcialmente completa, respectivamente, apds o manejo médico. Os sintomas
psicolégicos foram menos abordados pela equipe médica (43%), e, apds abordagem,

apenas 9% e 25% tiveram melhora completa ou parcial, respectivamente(m).

Através desses estudos, fica evidente a necessidade de uma abordagem mais
eficaz para o controle dos sintomas prevalentes na crianca, com o objetivo de alcancar
um manejo o6timo da assisténcia paliativa. Limitacdes metodoldgicas, secundarias ao
desenho retrospectivo dos estudos devem ser consideradas. Além disso, nos estudos
citados acima, a percep¢do dos sintomas e do manejo adequado dos mesmos limitou-
se a observagao dos pais, o que pode nao corresponder a percep¢ao do médico ou da

crianga(7’9).

Em 2004, Brian S. Carter realizou um estudo descritivo sobre a assisténcia
médica prestada para criancas com doencas terminais. Foram incluidas 105 criancgas
gue estavam hospitalizadas no momento da morte. Os dados foram obtidos a partir de
relatos dos prontudrios médicos, referentes as ultimas 72 horas de vida da crianca.
Entre os sintomas descritos com maior frequéncia nos prontudrios estavam a dor
(34%) e a dispnéia (24%). Os autores destacaram ainda a diferenca entre o registro
médico dos sintomas e a abordagem dos mesmos. Em relacido a dor,
aproximadamente 90% tiveram analgesia prescrita. Em relagdao a dispnéia, apenas
metade dos pacientes com esse sintoma recebeu tratamento especifico. Nos pacientes

com choro prolongado e fadiga, apenas uma minoria recebeu tratamento™?).

Ross Drake também avaliou a prevaléncia dos sintomas através do registro de
prontuarios médicos. Nesse estudo, foram incluidas 30 criangas que evoluiram para o
obito no Chidren’s Hospital at Westmead, na Austrélia. O nUmero médio de sintomas

por paciente na ultima semana de vida foi 11 15,6, e seis sintomas apresentaram uma
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prevaléncia acima de 50%: fadiga, sonoléncia, alteragdes dermatoldgicas,

irritabilidade, dor e edema de membros inferiores™?.

Collins e colaboradores, por sua vez, utilizaram uma escala de avaliacdo
(Memorial Symptom Assessment Scale — MSAS) para determinar a prevaléncia dos
sintomas em 159 criancas com cancer, com idade entre 10 e 18 anos, através do relato
proprio dos pacientes. Os sintomas mais prevalentes (acima de 35%) foram fadiga, dor,
sonoléncia, ndusea, tosse, diminuicdo do apetite e sintomas psicoldgicos (tristeza,
nervosismo, preocupacdo, irritabilidade). Os autores ndo encontraram diferenca
significativa na prevaléncia dos sintomas por idade ou sexo. A dor foi o sintoma mais
prevalente no grupo dos pacientes hospitalizados (84%) e foi considerada muito

angustiante por 52% das criancas™.

Independente do delineamento do estudo observa-se uma alta prevaléncia de
sintomas nas criangas com necessidade de cuidados paliativos, especialmente préximo
a data do 6bito, quando esses cuidados sdo imprescindiveis. O relato dos pais é uma
valiosa ferramenta para abordagem dos sintomas, mas sempre que possivel, o relato
da crianca deve ser obtido, sendo considerado o “padrao-ouro” para determinacao dos

sintomas'®.

Jefrey C. Klick e Julie Hauer descreveram em 2010, condi¢des importantes para
0 manejo dos sintomas mais prevalentes no cuidado paliativo pediatrico. De acordo
com os autores, uma parceria entre a equipe médica e os pais/crianca € essencial para
esclarecer os beneficios e os efeitos colaterais das medica¢des, com foco na melhor
qgualidade de vida possivel para o paciente. Para o controle dos sintomas, tratamentos
ndo farmacolégicos (como musicoterapia, acupuntura, brincadeiras, massagens)

podem ser Uteis, especialmente se aliados as medidas farmacolégicas(6).

Os autores destacam ainda a relevancia de uma abordagem holistica
(emocional, espiritual e social) dos sintomas, uma vez que ela pode incrementar o

sucesso do tratamento(G).

Antecipar os sintomas, agir oportunamente e rever com frequéncia o resultado

da abordagem dos mesmos sdo também principios importantes(s).
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Sabe-se que o manejo ineficaz dos sintomas apresentados pelas criangas estd
diretamente relacionado ao sofrimento substancial nos ultimos dias de vida,
vivenciado pela familia e pelo paciente”®. Otimizar essa assisténcia é o ponto chave

do cuidado paliativo.

A PARTICIPACAO DE UMA EQUIPE MULTIPROFISSIONAL E A COMUNICACAO COM A
FAMILIA

Atualmente, os cuidados paliativos estdo intimamente ligados aos cuidados
curativos, com foco para uma abordagem integral da crianca e da sua familia. Esse
cuidado global requer a participagdo de uma equipe multidisciplinar, com médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, religiosos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,

dentre outros'*,

Em uma revisdo retrospectiva realizada no Canadd, foram avaliados sete
programas de cuidados paliativos pediatricos e um hospice infantil. A maioria dos
pacientes incluidos nesses programas tinha como diagndstico primadrio alteragdes

neuroldgicas (39,1%), seguido por tumores malignos (22,1%)(15).

Em estudo realizado em seis hospitais pediatricos americanos e canadenses,
com 515 criancas, a condicdo clinica predominante era ma formacdo
genética/congénita (40,8%), seguida de doengas neuromusculares (39,2%), cancer
(19,8%), doencas respiratérias (12,8%) e gastrointestinais (10,7%). A maioria dos
pacientes era dependente de tecnologia médica, sendo o uso da gastrostomia (48,5%)

a forma mais comum®,

Sob essa otica, observa-se que criangcas com patologias variadas podem ser
beneficiados com cuidados paliativos e, consequentemente, profissionais de diversas

, i . e A . . 17.1
4reas irdo prestar esse tipo de assisténcia para seus pacientes™’.

Na literatura, entretanto, sdao poucos os estudos que avaliam a participacdo de

uma equipe multi e interdisciplinar nos cuidados paliativos em pediatria.

Em um estudo retrospectivo, Brian Carter avaliou as circunstancias da morte de
105 criangas hospitalizadas, especialmente em relagdo ao controle dos sintomas e da

participacdo de uma equipe pediatrica multidisciplinar. Durante a uUltima internagao
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desses pacientes, o acompanhamento multidisciplinar ndo foi documentado com

frequéncia(n).

Em 2009, Monterosso realizou uma entrevista sobre cuidados paliativos com 69
pais de criancas que faleceram com cancer. O autor concluiu que o cuidado dessas
criancas e de suas familias deve ser coordenado por uma equipe multidisciplinar e que

€ necessaria uma integracao entre o servigo de atengao primaria e terciaria*®.

Especialistas em cuidados paliativos pedidtricos recomendam a participacao de
profissionais de diversas dreas na assisténcia as criancas com doengas cronicas.
Através do seu conhecimento especifico, cada integrante da equipe ira fazer uma
abordagem particular, contribuindo para reduzir o sofrimento da crianga e de seus
familiares. Mas para que essa abordagem seja efetiva é necessaria uma comunicagao

clara entre os membros da equipe e a crianga/faml’lia(s).

Helle & Solomon entrevistaram os pais de 36 criangas com doengas que
ameagam a vida, que faleceram em trés hospitais pedidtricos universitarios dos
Estados Unidos. Para esses pais, a presenca de uma equipe consistente durante toda a

. . ~ . e . . . (1
hospitalizacdo favoreceu um bom relacionamento entre a familia e os profissionais'*®.

Em um estudo realizado por Jennifer W. Mack e colaboradores foi avaliada, sob
a perspectiva dos pais e dos médicos, a qualidade do cuidado oferecido a criancas com
cancer na fase final da vida. De acordo com os pais, a comunicag¢ao entre os médicos e
a familia foi considerada o fator mais relevante para determinar a qualidade do

cuidado médico'®,

Em outro estudo, a qualidade da comunicac¢do da equipe médica foi avaliada na
perspectiva dos pais e também das criancas. Foram incluidas 20 criancas e
adolescentes, com idade média de 14,25 anos, com possibilidade de sobrevida menor
gue 20% em trés anos. Os pais e os pacientes identificaram que a comunicacdo entre
médico e familia/crianca é o ponto chave para a constru¢do de um bom

. 21
relacionamento®?,

Meyer e colaboradores identificaram prioridades para o cuidado pediatrico na
fase final da vida de 56 pais de criancas falecidas com limitacdo de terapéutica

invasiva: comunicacdo completa e verdadeira, facil acesso a equipe, sentimento
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vivenciado e demonstrado pela equipe, preservag¢ao da integridade da relagao pais-

criangas e f6(?2),

Nobert J. Weidner afirma que na ultima década houve uma mudanca cultural
na pratica médica: a abordagem paternalista foi substituida por uma abordagem que
reconhece o papel e a importancia da familia e do paciente. Para o autor, a medicina
paliativa pedidtrica deve reconhecer paciente e familia com unidade central do

cuidado®.

O Comité de Bioética e Cuidados Hospitalares da Academia Americana de
Pediatria (AAP) considera que os pediatras devem oferecer suporte aos pais e aos
irmaos das criangas com doengas crbnicas, pois todos sdo afetados pelo processo da
doenca. O Comité ressalta ainda, que tanto os médicos quanto os pais, devem
conversar com a crianca doente sobre seus sentimentos, seus medos e suas angustias.
O desenvolvimento da crianga, as experiéncias anteriores da mesma com a morte, a
religido e os aspectos culturais da familia sdo fatores que devem ser considerados para
tornar efetiva essa comunicagao. Evitar esse tipo de comunicagao ignora o fato que as
criancas doentes, na maioria das vezes, estdo conscientes de sua situacdo. Para a
Academia Americana de Pediatria, limitar terapéuticas futeis nao significa desejar ou
antecipar o obito das criancas e sim promover uma morte digna, sem dor e sem

angustiam).

Feudner ressalta que o desenvolvimento de habilidades de comunicacdo ira

beneficiar tanto pacientes e familiares quanto a propria equipe médica (24,

CUIDADOS PALIATIVOS AO FINAL DA VIDA E LIMITAGAO DE TERAPEUTICA INVASIVA

A Academia Americana de Pediatria defende o modelo integrado de cuidado
paliativo: os componentes do cuidado paliativo sdo oferecidos no diagndstico e

continuam durante todo o curso da doenca, quer a etapa final seja a cura ou a

(17)

morte O acompanhamento da familia durante o processo de morte e o luto, assim

como suporte para toda equipe, também sao a¢des dos cuidados paliativos(l'”)'

Com a progressdo da doenca e a consequente reducdo das possibilidades

curativas, os cuidados paliativos assumem uma curva ascendente, tornando- se uma
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(25)

necessidade absoluta'””’. Logo, assumir que ndo ha lugar para cuidados paliativos até

que as medidas curativas sejam exauridas, pode interferir na abordagem precoce de

guestdes delicadas, como limitacdo de terapéutica invasiva no fim da vida”),

Jennifer Mack afirma que abordagens médicas invasivas ainda fazem parte do
cuidado de criangcas com doencas progressivas, sem possibilidade de cura, inclusive
proximo ao 6bito, e que a integracdo precoce de cuidados paliativos no curso da
doenca facilita a preparacdo da familia para a morte. Segundo a autora, entre as
possiveis causas que justificam a persisténcia de medidas invasivas no final da vida esta
a dificuldade dos médicos em prever a morte, ou seja, reconhecer, de acordo com a
trajetdria da doenca se a morte estd ou nao proxima. Outra explicacado plausivel seria a

comunicac3o inadequada com a familia/paciente'®®.

Em um estudo realizado com 107 médicos, 71% afirmaram que as discussoes
sobre questdes relativas ao planejamento do cuidado de criangas com doencgas
ameacadoras a vida ocorriam tardiamente. Os médicos identificaram também as
principais barreiras que dificultavam essas discussdes: expectativa irreal dos pais,
diferenca sobre o entendimento do progndstico entre os pais/paciente e a equipe e

falta de preparo dos pais para discutir tais questéesm).

No Brasil, ainda existe receio por parte de alguns médicos em relacdo a
possibilidade de limitar terapéuticas invasivas para os pacientes com doencas
progressivas. Entretanto, o nosso atual cédigo de ética médica explicita em varios
artigos o dever do médico de oferecer cuidados paliativos aos pacientes com doencas

incuraveis e terminais' ¢ 2):

Artigo 41, paragrafo Unico: “Nos casos de doenca incurdvel e terminal, deve o médico
oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender acbes diagndsticas
ou terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em considera¢Go a vontade

expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.”

Tonelli e colaboradores avaliaram o perfil de assisténcia aos pacientes
pedidtricos que evoluiram para o o6bito, em um Hospital Universitario. Os autores

analisaram 106 casos e desses, 51,9% tiveram limitacdo de suporte de vida, sendo mais
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comum limitar terapéutica na unidade neonatal e em pacientes com doengas

limitantes da sobrevida®?.

Estudo realizado em trés unidades de terapia intensiva pediatrica no sul do
Brasil mostrou que 36,1% dos pacientes avaliados tiveram limitagao do suporte de
vida, e observou-se uma associacdo entre limitacdo de suporte de vida e doenca
cronica®. Em 2007, o mesmo grupo fez um estudo sobre os cuidados ao final da vida
em criancas no Brasil e no mundo. Os autores afirmam que existem diferencas em
relacdo a limitacdo de suporte de vida em vdrios paises do mundo, o que esta
relacionado a fatores religiosos, culturais, legais e econémicos. Eles observaram ainda
que no Brasil, nos ultimos anos, houve um aumento da limitacdo de suporte de vida
nas unidades de tratamento intensivo pediatrico, de seis para 40%, sendo a ordem de

n3o reanimar a forma mais freqiiente®?.

Nos estudos de Tonelli e Lago, a participacdo da familia nas decisdes sobre

limitacdo de terapéutica correspondeu a 20,8% e menos de 10%, respectivamente

(29,30)

Entretanto, Hilmestein® ressalta gue a qualidade do cuidado em pediatria estd
relacionada ao compartilhamento das decisGes médicas entre a familia, a crianca e a
equipe. O autor destaca ainda a necessidade de envolver os adolescentes enfermos
nesse processo de decisdes médicas, sempre que possivel. A Academia Americana de

Pediatria também apdia a participacao dos pacientes nas discussoes an,

Pamela Hinds identificou as preferéncias de criancas e adolescentes com cancer
avancado sobre os seus cuidados ao final da vida. Foram avaliados 20 pacientes, com
idade entre 10 e 20 anos. A autora concluiu que os sujeitos do estudo foram capazes
de participar do processo de escolhas e entendiam as consequéncias das suas

.~ 2
decisdes®?,

Jefferson Piva™ publicou em 2011 um artigo de revisdo sobre os dilemas e as
dificuldades envolvendo decises de final de vida e cuidados paliativos em pediatria. O
autor esclarece que, assim como proposto por Himelstein®®, as decisdes sobre
limitacdo de terapéutica futil devem ser compartilhadas com o paciente e a familia

(como no caso de criangas e pacientes incapazes). O autor sugere que antes de
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envolver a participa¢do da familia no processo decisério é necessdria a existéncia de
um consenso entre a equipe responsavel pelo paciente. A partir desse momento, Piva
recomenda que sejam identificadas e excluidas as intervencdes futeis (acées que ndo
irdo contribuir para o controle da doenga e nao irdo resultar em melhor qualidade de
vida para o paciente) e determinadas prioridades terapéuticas individualizadas, como
otimizacdo da analgesia. O autor relata ainda que as condutas frente a possiveis
intercorréncias/complicacées do quadro devem ser previamente discutidas com a

familia e registradas de maneira clara nos prontuarios médicos'?.

CONCLUSAO

Atualmente, a terapia paliativa ndo se encontra mais no polo oposto da
terapéutica curativa. A integracdo dos dois modelos busca proporcionar uma melhor
qualidade de vida para as familias e para as criangas com doencas crbnicas e
ameacadoras a vida. Reconhecer e tratar efetivamente os sintomas mais prevalentes
nos pacientes, participar de uma equipe multidisciplinar, desenvolver um bom
relacionamento entre a equipe, a familia e os pacientes, discutir sobre questdes
relacionadas ao final da vida sdo alguns fundamentos bdsicos dos cuidados paliativos.
Seja na atencdo primaria ou terciaria, todo profissional de saude ird lidar com esse
novo perfil de paciente. Instituir essa tematica durante todo o processo de formacgao
do médico e, mais especificamente, dos pediatras é uma necessidade real e absoluta,
gue ird beneficiar a toda a equipe envolvida, mas, principalmente, os pacientes,

contribuindo para vida e morte dignas.
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OBIJETIVO GERAL

Avaliar a abordagem dos Cuidados Paliativos nos pacientes com doengas onco-
hematoldgicas que evoluiram para o dbito na enfermaria pediatrica do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais, no periodo de janeiro de 2009 a

dezembro de 2011.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Determinar a prevaléncia da dor e de outros sintomas nos pacientes com doencas
onco-hematolégicas que evoluiram para o dbito na enfermaria pediatrica do Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais, no periodo de janeiro de 2009 a

dezembro de 2011.

- Avaliar a abordagem da dor: uso de analgésicos comuns, opidides fracos e fortes, uso

de escalas, medidas nao farmacolégicas e a participacao da clinica da dor.

- Verificar a participacdo de outros profissionais de saude, além do pediatra, na
assisténcia ao paciente: psiquiatra, psicélogo, nutricionista, fisioterapeuta, assistente

social, enfermeiro, representante religioso.

- Avaliar os registros de comunicacdo entre a equipe médica e os pacientes/familias
sobre o caso e a evolucdo da doenca, incluindo limitacdo de terapéutica invasiva e

cuidados ao final da vida.
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PACIENTES E METODOS

DESENHO DO ESTUDO

Estudo transversal observacional sobre a abordagem dos cuidados paliativos
nos pacientes com doencas onco-hematoldgicas que evoluiram para o 6bito na
enfermaria do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-

UFMG), no periodo de janeiro de 2009 a dezembro de 2011.

CASUISTICA

A casuistica foi constituida por todos os pacientes com diagnéstico de doengas
onco-hematolégicas, com idade inferior a 18 anos, que evoluiram para o obito na

enfermaria do HC-UFMG no periodo entre janeiro de 2009 e dezembro de 2011.

CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos neste estudo os pacientes com diagndstico de doencas onco-
hematoldgicas, com idade inferior a 18 anos, que evoluiram para o 6bito na

enfermaria do HC-UFMG no periodo entre janeiro de 2009 e dezembro de 2011.

A escolha desse periodo teve como objetivo facilitar o acesso aos registros
médicos nos arquivos do Servico de Arquivo Médico (SAME) do HC-UFMG ou
MEMOVIP, local onde sdo arquivados os prontuarios dos pacientes que evoluem para
o 6bito, e, também avaliar um periodo em que os cuidados prestados aos pacientes

fossem relativamente homogéneos.

CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos os pacientes com doencas cronicas que também necessitavam
de cuidados paliativos e que evoluiram para o 6ébito no periodo do estudo. Foram

também excluidas as criancas e adolescentes com doengas onco-hematoldgicas que
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faleceram no domicilio, pronto-atendimento, centro de tratamento intensivo do HC-

UFMG ou em outro hospital.

METODOS

Através do caderno de registro de admissdo, alta, transferéncia e dbito da
Unidade Funcional de Pediatria do HC-UFMG foram identificados os o6bitos no
referente periodo. A seguir, os prontuarios foram avaliados, sendo selecionados para a

pesquisa apenas os registros médicos dos pacientes com doengas onco-hematoldgicas.

Realizou-se uma coleta retrospectiva dos dados a partir da analise dos
prontuarios médicos dos pacientes selecionados. Tais dados foram referentes a ultima
internacdo, que teve como desfecho o 6bito dos pacientes. E importante reafirmar que
os cuidados paliativos devem ser introduzidos no momento do diagndstico;
entretanto, quando as medidas curativas diminuem e/ou as condig¢des clinicas dos
pacientes declinam, os cuidados paliativos se tornam uma necessidade absoluta — por
esse motivo, a amostra do estudo foi constituida por pacientes que evoluiram para o
obito.

Dados gerais, como data de nascimento e data do diagndstico, foram também
obtidos nos prontudrios, mas ndo se encontravam, necessariamente, nos registros
relativos a ultima internacdao. Dados sobre a participacdao do servico social foram
obtidos com registros préprios desse servico, pois ndo estavam disponiveis nos

prontuarios médicos.

Foram preenchidas planilhas sobre os principais itens que fazem parte de uma
boa abordagem em Cuidados Paliativos. Quando possivel, os dados das planilhas foram

codificados.

As varidveis associadas a cada paciente sdo as descritas a seguir e encontram-se

no apéndice 1a, com seus respectivos resultados (apéndice 1b,1c,1d,1e,1f):
1. Diagnéstico da doenca de base
2. Género

3. Idade ao diagndstico
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4. |dade ao 6bito

5. Intervalo entre a data do diagndstico da doencga de base e a data do dbito:

numero expresso em anos

6. Duragdo da ultima internagao: niUmero expresso em dias

7. Sequela neuroldgica

8. Presenca de traqueostomia

9. Dispositivo para alimentacdo: sonda enteral ou gastrostomia

10. Admissao no centro de tratamento intensivo durante o periodo da ultima

internagao.

- A variavel género foi categorizada em sexo masculino (M) e feminino (F). As

variaveis 7, 8, 9 e 10 foram codificadas em 1:sim, 2:ndo.
A Ultima internacdo foi o periodo que teve como desfecho o dbito do paciente.

A presenca de sequela neuroldgica foi avaliada através da descricao do prontudrio,
sendo limitada a cognicdo: foi considerado com sequela neurolégica todo paciente

com pouco ou nenhum contato com o médico, a familia e/ou com o meio.

10. Variaveis relacionadas a abordagem da dor (Apéndice 1b):
.relato explicito da dor

.uso de analgesia comum

.uso de opidide fraco

.uso de opidide forte

.presenca de escalas para avalia¢do da intensidade da dor
.presenca de medidas ndo farmacoldgicas

.participagdo da clinica da dor

=» Todas as varidveis foram codificadas em 1:sim, 2:n3o.
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Para o relato explicito de dor considerou-se toda descri¢ao clara no prontudrio, pela
equipe médica que o paciente apresentava dor, seja pelo relato do préprio paciente,
pela queixa dos pais ou por apresentar ao exame clinico facies tipica de dor. Foi
considerada analgesia comum o uso de antiinflamatédrios, dipirona e paracetamol.
Opidides fracos foram codeina e tramadol; opidides fortes a morfina, fentanil,
metadona, propofol. Nao foi considerada a analgesia descrita para a realizagdo de

procedimentos, como intubacdo orotraqueal.

11. Variaveis relacionadas a prevaléncia de outros sintomas, além da dor

(Apéndice 1c):
. relato de ndusea/vOomitos
. relato de constipacao
. relato de dispnéia
. relato de humor deprimido
. relato de fraqueza
. relato de ansiedade
. relato de hiporexia
. relato de irritabilidade
. relato de alterag¢do do sono
=» Todas as variaveis foram codificada em 1:sim, 2:n3o.

Foi considerado sintoma presente quando houve relato explicito no prontuario, pela

equipe médica do sintoma.

12. Varidveis relacionadas a participacdo de uma equipe multiprofissional

(Apéndice 1d):
. residente de pediatria geral com preceptoria

. hematologista infantil
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. oncologista infantil

. clinica da dor

. psiquiatra

. psicélogo

. hutricionista

. fisioterapeuta

. terapeuta ocupacional
. equipe de enfermagem
. representante religioso
. assistente social

=» Todas as variaveis foram codificada em 1:sim, 2:ndo.

A identificacdo da equipe multiprofissional foi identificada através do registro préprio
de outro profissional ou através do registro, pelo médico, da discussdao do caso com
outra especialidade. Na participacdo da terapia ocupacional foram considerados
apenas atendimentos individuais. Abordagens em grupo, como o atendimento na
brinquedoteca do hospital ndao foram consideradas. Na assisténcia pela psicologia foi
considerada tanto a abordagem do paciente quanto o atendimento aos pais. O relato
de participacdo pelo servico social foi obtido através de dados do prdéprio servico, pois
esse dado ndo se encontrava disponivel no prontudrio. Na participacao da equipe da
enfermagem, considerou-se a assisténcia oferecida tanto por técnicos de enfermagem

quanto por enfermeiros.

13. Variaveis relacionadas a comunicacao (Apéndice 1e):

. Comunicacgdo entre a equipe médica e a familia/paciente; sim ou ndo

(especificando se somente com a familia ou com a familia e o paciente)
. Relato explicito do desejo da familia em ir para casa; sim ou ndao ha relato

. Acompanhamento pelo programa de atenc¢dao domiciliar; sim ou ndo
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.Presenca da familia no momento do 6bito; sim (especificando quem estava

presente quando era possivel definir) ou ndo é possivel afirmar

Foi considerada comunicacdo entre a equipe médica e a familia, quando houve
descrigdo clara no prontudrio das orientagdes e/ou condutas médicas frente ao caso
do paciente, da evolucdo da doenca, da possibilidade de limitacdo de terapéutica

invasiva e/ou dos cuidados ao final da vida.

14. Variaveis relacionadas a evolugdo da doencga (Apéndice 1f):

. Doencga em progressao; sim, nao

. Uso de quimioterapia curativa; sim, ndo, ndo se aplica, ndo ha relato explicito
. Uso de quimioterapia paliativa; sim, ndo, ndo se aplica

. Limitacdo de terapéutica invasiva; sim ou ndo

Foi considerado doenca em progressdo, quando houve registro no prontuario da
auséncia ou da reducdo das propostas terapéuticas curativas para o paciente;
limitacdo de terapéutica invasiva quando a doenca estava em progressdao e houve
decisao compartilhada entre a equipe médica e a familia sobre limitar intervencdes
futeis para o paciente. Nesses casos, medidas de conforto, como analgesia e sedacao
eram prioridades. Em relagdo a quimioterapia foi avaliado, de acordo com o relato da
equipe médica, se houve ou ndo interrupcdo do tratamento curativo, com ou sem

guimioterapia paliativa, antecedendo o dbito.

15. Variaveis relacionadas a limitacdo de terapéutica invasiva (Apéndice 1g):
. Limites iniciados antes ou durante a internac¢ao?
. Limites bem definidos; sim ou ndo. Quais?

. Realizagdo de manobras de ressuscitagdo cardiopulmonar antecedendo o
obito; sim ou ndo

. Paciente em ventilacdo mecanica no momento do débito; sim ou nao
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Foram avaliados quais eram os limites terapéuticos: quais interveng¢des deveriam ou
ndo ser instituidas para cada paciente. Foi observado se a limitacdo de terapéutica foi
indicada antes ou durante a internagao dos pacientes. Observou-se ainda se houve
registro de manobras de ressuscitacdo cardiopulmonar antecedendo o dbito e se o

paciente faleceu em ventilagdo mecanica.

ANALISE ESTATISTICA

O tipo de distribuicdo dos valores das varidveis foi testado pelo teste de
Kolmogorov-Smirnov, sendo que a idade ao diagndstico, idade ao ébito, nimero de
sintomas apresentados pelo paciente, duracdo da internacdo (em dias) e intervalo
entre a data do diagndstico da doenca de base e a data do dbito (em anos) ndo

apresentaram distribuicdo normal.

O coeficiente de correlacdo de Spearman foi utilizado para avaliar a correlacdo

entre idade ao 6ébito e nimero de sintomas apresentados pelo paciente.

O teste ndo paramétrico de Mann-Whitney foi utilizado para comparar a idade
no momento do 6bito entre o grupo de pacientes com até trés sintomas e aquele com

quatro ou mais sintomas.
Valor de p menor ou igual a 0,05 foi considerado significativo.

As andlises foram feitas utilizando o programa Social Program Statistics Science

— SPSS, versao 17.0.

ASPECTOS ETICOS

O estudo foi aprovado pela Camara do Departamento de Pediatria, pelo
Colegiado da Unidade Funcional de Pediatria do HC-UFMG e pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (Parecer numero ETIC
0054.0.203.000-11). Como foi um estudo retrospectivo e baseado apenas na analise de
prontudrios foi concedida pelo Comité de Etica e Pesquisa a dispensa do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido pelos pais dos pacientes incluidos.
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ARTIGO ORIGINAL

Abordagem dos cuidados paliativos nos pacientes com doengas onco-hematoldgicas:

estudo retrospectivo realizado em um hospital terciario brasileiro.

RESUMO

Objetivo: Avaliar a abordagem dos cuidados paliativos em enfermaria pediatrica de um

hospital terciario.

Métodos: Estudo transversal observacional. A casuistica foi constituida por 29
pacientes com doencas onco-hematoldgicas que faleceram no periodo de 2009 a 2011.
Foram coletados nos prontudrios médicos dados referentes a abordagem e prevaléncia
da dor, prevaléncia de outros sintomas, participacdo de equipe multidisciplinar,

comunicac¢do entre equipe e familia e limitacdo de terapéutica invasiva.

Resultados: Vinte e sete (93,1%) pacientes apresentavam doenga em progressao, sem
resposta a terapéutica curativa. A mediana da idade no momento do ébito foi 10 anos.
A dor foi o sintoma mais prevalente. Todo paciente com relato de dor recebeu
medicac¢do analgésica. A maioria fez uso de opidide fraco (55,2%) e/ou forte (65,5%).
Os pacientes foram acompanhados por residentes de pediatria. Participacdo de outros
profissionais também foi documentada: 86,2% foram acompanhados pelo servigo
social, 69% pela psicologia, dentre outros. Havia descricdo explicita de limitacdo de
terapéutica invasiva nos prontudrios de 26 pacientes que faleceram devido a

progressao da doenca. Todas essas decisdes foram compartilhadas com as familias.

ConclusGes: A instituicdo onde foi realizado este estudo, apesar de ndo possuir equipe
especializada em cuidados paliativos pediatricos, apresenta os requisitos necessarios
para desenvolvimento de um programa especifico. Ficou evidente a importancia da
abordagem da dor e outros sintomas prevalentes nas criangas com cancer envolvendo
equipe multidisciplinar integrada. Houve discussdo com a maioria das familias sobre
limitagdo de terapéutica invasiva, mas ndo foi encontrado registro de plano

terapéutico, bem definido e coordenado, para os cuidados paliativos.
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INTRODUCAO

Cuidado paliativo em pediatria, segundo a Organizagao Mundial de Saude, é o
cuidado ativo e total prestado a crianca, no contexto do seu corpo, mente e alma, com
suporte para toda a familia. O foco dessa abordagem é a identificacdo e o tratamento
precoce da dor e de outros sintomas, com a meta de proporcionar a melhor qualidade
de vida possivel para o paciente e seus familiares. A participacdo de uma equipe
multidisciplinar é considerada fundamental, e esse cuidado pode ser oferecido em

instituicoes de nivel tercidrio, primario e até mesmo no domicilio dos pacientesm.

Atualmente, inUmeras sdo as criancas com necessidade de cuidados
paliativos(z). Entre esses pacientes encontram-se as criangas portadoras de neoplasias.
A cada ano, 200.000 criancas e adolescentes sdo diagnosticados com cancer no mundo
inteiro. No Brasil, nas criancas e adolescentes com idade entre 1 e 19 anos, a taxa de
mortalidade por cancer correspondeu a 8% em 2005, sendo a segunda causa de morte
nessa populagdao. Como a primeira causa de morte nessa faixa etdria se deve a causas
externas, tal fato revela que a mortalidade por cancer ja é a primeira causa de morte
por doenca nos pacientes com idade entre 1 e 19 anos. Iniciativas globais direcionadas

para o cuidado dessas criancas s30, consequentemente, necessarias e urgentes %,

O presente estudo tem como objetivo central avaliar a abordagem dos
cuidados paliativos nos pacientes com doengas onco-hematolégicas que evoluiram

para o 6bito na enfermaria pediatrica em um hospital terciario.

-

E importante afirmar que os cuidados paliativos devem ser introduzidos no
momento do diagndstico; entretanto, quando as medidas curativas diminuem e/ou as
condicGes clinicas dos pacientes declinam, os cuidados paliativos se tornam uma

(5) _

necessidade absoluta por esse motivo, a casuistica do estudo foi constituida por

pacientes que faleceram.
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PACIENTES E METODOS

Estudo transversal observacional. Foram incluidos todos os pacientes com
diagnéstico de doencas onco-hematoldgicas, com idade inferior a 18 anos, que
evoluiram para o o6bito na enfermaria pedidtrica do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG), no periodo de janeiro de 2009 a
dezembro de 2011.

Foram excluidos os pacientes com outras doencas que também necessitavam
de cuidados paliativos e que evoluiram para o 6bito no periodo do estudo. Foram
também excluidas as criancas e adolescentes com doencas onco-hematolégicas que
faleceram no domicilio, pronto-atendimento, centro de tratamento intensivo do HC-

UFMG ou em outro hospital.

Realizou-se uma coleta retrospectiva dos dados a partir da analise dos
prontuarios médicos dos pacientes selecionados. Tais dados foram referentes a ultima

internacao, que teve como desfecho o ébito dos pacientes.

Foram coletados dados referentes aos principais itens que fazem parte de uma
boa abordagem em cuidados paliativos: abordagem da dor, prevaléncia da dor e de
outros sintomas, participacdao de uma equipe multiprofissional, comunicacdao entre a
equipe médica e a familia/paciente sobre o caso e a evolugdo do mesmo, desejo da
familia em ir para casa, acompanhamento do paciente pelo servico de atencao

domiciliar e limitagdo de terapéutica invasiva.

O coeficiente de correlacdo de Spearman foi utilizado para avaliar a correlacdo
entre idade ao ébito e nimero de sintomas apresentados pelo paciente. O teste nado
paramétrico de Mann-Whitney foi utilizado para comparar a idade no momento do
Obito e a duracdo da internacdo entre o grupo de pacientes com até trés sintomas e
aquele com quatro ou mais sintomas. Valor de p menor ou igual a 0,05 foi

considerado significativo.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG (Parecer

ETIC0054.0.203.000-11).



36

RESULTADOS

No periodo de janeiro de 2009 a dezembro de 2011 foram registrados 44 6bitos
na enfermaria pediatrica do HC-UFMG. Desses, 29 (66%) eram pacientes com doencas
onco-hematoldgicas e foram incluidos no estudo. Os demais apresentavam outras

doencas, como doencas neuroldgicas (18%) e cardiopatia (9%).

Entre os 29 pacientes selecionados, 18 (62,1%) eram do sexo masculino. A
mediana da idade no momento do diagndstico e do 6bito foi seis e dez anos,
respectivamente. Quarenta e cinco por cento dos pacientes apresentavam
doencas/neoplasias hematoldgicas (leucemia ou anemia aplastica) e 55% eram
portadores de tumores sélidos. Vinte e sete (93,1%) apresentavam doenga em
progressdo, sem resposta a terapéutica curativa. Destes, trés pacientes receberam
guimioterapia considerada paliativa e apenas um recebeu quimioterapia com
perspectivas curativas, mesmo com a presenca de progressao da doenca e de limitagao

de terapéutica invasiva.

Dez pacientes (34,4%) apresentavam sequela neuroldgica, com graus variados
de déficit cognitivo. Seis pacientes eram traqueostomizados (todos com sequela

neuroldgica), treze faziam uso de sonda enteral e um possuia gastrostomia.

A mediana da duracdo da internacdo foi 40 dias. Oito pacientes (27,5%) tiveram
pelo menos uma admissdao no centro de tratamento intensivo pediatrico durante o

periodo desta internacao.

O detalhamento dos dados referentes a caracterizacdo da casuistica encontra-

se nas tabelas 1 e 2.

A mediana do numero de sintomas apresentados por paciente foi quatro. Os
principais sintomas e suas prevaléncias estdo apresentados na tabela 3. A dor foi o

sintoma mais prevalente, presente em quase 80% dos pacientes.

Foi observada correlacdo fraca entre o nimero de sintomas apresentados e a
idade dos pacientes no momento do o6bito (r=0.37; p=0,05), ou seja, quanto mais
elevada a idade do paciente mais numerosos os sintomas apresentados. No entanto,

guando a varidvel nimero de sintomas foi categorizada em até trés sintomas e quatro
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ou mais sintomas, ndo se constatou diferenca significativa da idade no momento do

Obito entre os grupos com mais ou menos sintomas (p=0,14).

Em relacdo a abordagem da dor observou-se que todo paciente com relato de
dor fez uso de algum tipo de medicacdo analgésica: 48,3% fizeram uso de analgesia
comum e a maioria fez uso de opidide fraco e/ou forte, 55,2 e 65,5%, respectivamente.
Trés pacientes foram acompanhados pela clinica da dor. Nao houve nenhum registro
de escalas para avaliagdo da intensidade da dor e/ou uso de medidas ndo

farmacoldgicas para alivio da dor.

Sobre a abordagem multidisciplinar, todos os pacientes foram acompanhados
por residentes de pediatria geral, supervisionados por preceptores do corpo clinico da
instituicdo, e pela equipe da enfermagem. Todos os pacientes foram também
assistidos por hematologistas ou oncologistas pedidtricos, conforme sua doenca de
base. A participacdo dos demais profissionais encontra-se registrada na tabela 4. Em
relacdo ao acompanhamento pela terapia ocupacional foram considerados apenas os
atendimentos individuais, sendo excluidas as participacbes em grupo, como o
atendimento na brinquedoteca do hospital. Os registros de participacdo do servico
social ndo se encontravam nos prontuarios médicos, sendo obtidos em arquivos
proprios. Dos pacientes acompanhados pela psiquiatria, todos tiveram medicacdo
psiquiatrica prescrita (antidepressivos e ansioliticos) e apenas um ndo foi
acompanhado simultaneamente pelo servico de psicologia. A abordagem psicoldgica,

por sua vez, foi considerada tanto para a familia quanto para o paciente.

Em 96,5% (28/29) dos prontuarios havia relato de comunicagdo explicita entre
a equipe e a familia, sobre a evolucdo do caso e sua gravidade, tratamento proposto
e/ou outras questdes, incluindo limitacdo de terapéutica invasiva, quando indicado. No
prontudario de um paciente, que faleceu com complicacdo da doenca, ndo havia relato
de comunicacdo entre a equipe e a familia. Somente em trés casos houve registro de
comunicacao explicita entre a equipe e os pacientes, que tinham idade de 14, 15 e 17

anos no momento do dbito (pacientes 27, 7 e 1 da tabela 2).

Em quatro prontudrios médicos havia descricdo do desejo da familia de levar o
paciente para casa, todos com limitacdo de terapéutica invasiva. Quatro pacientes

eram acompanhados pelo servico de aten¢dao domiciliar do hospital, mas entre esses
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pacientes ndo houve relato no prontudrio do desejo da familia em retornar ao
domicilio. Desses quatro pacientes, dois tiveram visita domiciliar pds-ébito. Vinte e
cinco das 29 criancas (92,5%) tiveram relato explicito no prontudrio da presenca de um
familiar no momento do 6bito, na maioria das vezes (8/25 casos) a mde era a
acompanhante sozinha, seguida do pai sozinho (quatro casos). Em apenas dois casos,
pai e mae estavam juntos no momento do 6bito. Nos demais o acompanhante era

outro familiar ou ndo foi possivel identifica-lo.

Dos pacientes estudados, dois evoluiram para o O6bito com complicacdes
secundarias ao tratamento, os demais, 27 (93,1%), faleceram devido a progressdo da
doenca. Entre estes havia descricdo explicita no prontudrio, pela equipe médica, de
limitacdo de terapéutica invasiva em 26 casos (96,3%) — desses, dez pacientes (38,4%)
tiveram a limitacdo de terapéutica invasiva antes da ultima internacdo. Em todos os 26
casos a decisdo foi compartilhada com a familia. Apenas uma crianca faleceu de
progressdo da doenca e ndo teve limitacdo de terapéutica invasiva. Nesse caso, apesar
da equipe médica afirmar a auséncia de terapia curativa para o paciente, os pais
negavam a evolugdo desfavoravel da doenga e ndo aceitavam limitar terapéuticas. Esse
paciente, assim como os outros dois que faleceram com complica¢des secundarias ao
tratamento, foram os Unicos que receberam manobras de ressuscitacdo
cardiopulmonar antecedendo ao 6bito. Trés pacientes, que eram traqueostomizados,
faleceram em ventilacdo mecéanica, mas em nenhum deles houve ressuscitacao

cardiopulmonar.

Apesar da limitacdo de terapéutica invasiva ser descrita explicitamente no
prontudrio de 26 criangas, esses limites sé foram bem definidos em 16 (61,5%)
pacientes; ou seja, em 38,5% dessas 26 criangas o médico assistente nao descreve com
clareza qual terapéutica deve ou ndo ser oferecida para o paciente, utilizando
expressdes vagas, como “medidas de conforto”, “cuidados paliativos”, “limitacao de

esforco terapéutico”.
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DISCUSSAO

Atualmente, cerca de 80% das criangas e adolescentes com diagndstico de
cancer podem ser curadas. Esse avanco deve-se, em grande parte, ao emprego de
protocolos terapéuticos bastante complexos e agressivos com grande potencial de
comprometimento da qualidade de vida desses pacientes. Apesar dos altos indices de
cura, a morbidade e a mortalidade relacionadas a essas doengas ainda sao bastante

3.4)

significativas Logo, lidar com esse novo perfil de paciente é um desafio da

atualidade para os pediatras.

Na enfermaria onde foi conduzida esta pesquisa, no periodo de estudo, foram
registrados 44 Obitos. Todas essas criangas eram portadoras de doengas complexas e
necessitavam de cuidados paliativos. Os pesquisadores optaram por excluir criancas
gue ndo eram portadoras de doencas onco-hematoldgicas para avaliar uma populacao
na qual a assisténcia oferecida fosse mais homogénea. Optou-se também, por incluir
os dois pacientes que faleceram com complicacdes relacionadas ao tratamento, uma

vez que os cuidados paliativos devem ser iniciados no momento do diagnéstico(6).

O controle impecdavel da dor e de outros sintomas é a principal estratégia na
abordagem de criangas que necessitam de cuidados paliativos(z). A importancia da

associacao entre idade e numero de sintomas apresentados é motivo de controvérsia

(7.8)

na literatura'”"™’. No presente estudo, nao foi observada correlagdo importante entre a

idade dos pacientes e o niumero de sintomas apresentados.

Nos pacientes com cancer, a dor constitui um fator importante do sofrimento

(5)

relacionado a doencga™. Assim como a maioria dos estudos, a dor foi o sintoma mais

7 . 1
prevalente na presente casuistica'’">°.

A avaliacdo da dor deve ser direcionada de acordo com a idade e o
desenvolvimento da crianga(z). Sempre que possivel, o relato préprio da crianga sobre
a presenca da dor ou de outros sintomas deve ser valorizado, sendo considerado o
padrdo ouro'™. Para avaliacdo da intensidade da dor, o uso de escalas é recomendado,
devendo ser também utilizadas para acompanhar a evolugao do tratamento @

Entretanto, na enfermaria onde foi realizado o estudo, ndo foram utilizados
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instrumentos para avaliacdo da dor, o que ndo permitiu aferir se a medicagao utilizada

estava adequada a intensidade do sintoma e se foi obtido o seu alivio.

A falta de controle adequado da dor é o cerne das deficiéncias observadas na
abordagem dos cuidados paliativos em paises subdesenvolvidos ou em
desenvolvimento. A disponibilidade e consumo de opidides, considerados indicadores
amplos do alivio da dor relacionada ao cancer, ainda sao restritos nesses paises(3’12).
No entanto, no presente estudo, observou-se que todo paciente com relato de dor fez

uso de analgesia e houve uma maior utilizacdo de opidides fortes e fracos, quando

comparados aos analgésicos comuns.

A OMS preconiza para o tratamento da dor, entre outros fatores, o uso da
escada analgésica. De acordo com a escada, a dor é classificada em leve, moderada e
grave sendo a analgesia utilizada em ordem crescente (primeiro degrau, analgésicos
comuns para dor leve, segundo degrau, opidides fracos para dor moderada, e no
ultimo degrau os opidides fortes para dor intensa) e de acordo com a intensidade da
dor'™*®). Como a maioria dos pacientes do estudo fez uso de opidide forte, é possivel
inferir que, apesar da auséncia do uso de escalas, nesses casos a dor foi considerada

grave.

Medidas ndo farmacoldgicas como musicoterapia e massagem, também nao
foram descritas nos prontuarios médicos. Tais medidas fazem parte do manejo integral
da dor, apresentam um efeito sinérgico ao tratamento medicamentoso e devem ser

N . . 1,14
complementares as medidas farmacologlcas( A4

No presente estudo ndo foram identificados apenas sintomas fisicos. Sintomas
psicolégicos, como humor deprimido, alteracdo do sono e irritabilidade também foram
encontrados. Na literatura, a presenca de sintomas psicoldgicos é descrita como causa
importante de sofrimento para as criangas com cancer e, frequentemente, esses

sintomas nao sdao abordados pela equipe médica>®?.

Reconhecendo a complexidade dos cuidados necessarios para os pacientes com
doengas ameagadoras a vida, a participagdo de uma equipe multidisciplinar é pré
requisito para oferecer uma assisténcia 6tima as criancas e suas familias 3 para gue a

abordagem paliativa seja eficaz é necessario que o paciente seja avaliado em quatro
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grandes dimensdes: somatica, espiritual, social e psicolégica(”.

Nesta casuistica,
verificou-se que uma parcela importante dos pacientes foi atendida por equipe
multidisciplinar, mas o desenho do estudo ndo permitiu avaliar se esse

acompanhamento foi eficaz para alivio dos sintomas fisicos ou psicoldgicos relatados.

Observou-se que um grande numero de profissionais de diversas areas
participou da assisténcia ao paciente e também, em alguns casos, aos familiares.
Apenas pelo registro médico nao foi possivel avaliar se realmente houve interagao
entre a equipe, o que ¢é essencial no acompanhamento multidisciplinar. O
funcionamento ideal dessa equipe requer treinamento, comunicacao e definicdo das

funcdes e responsabilidades de cada membro (s),

No servigo onde foi conduzido este estudo ndo ha especialistas, médicos e/ou
enfermeiros, em cuidado paliativo pediatrico. Mas intervencdes paliativas ndo devem
se limitar a especialistas (A Academia Americana de Pediatra afirma gue pediatras
gerais e de diversas areas de atuacdo devem estar aptos para lidar com questdes

)

paliativas(G. E importante a presenca de um coordenador dentro da equipe

multidisciplinar, para assegurar que a mesma trabalhe como uma entidade dnica .
Todos os pacientes do estudo foram acompanhados por residentes de pediatria,
supervisionados por preceptores e especialistas em hematologia ou oncologia
pediatrica. Esse achado sugere que esses profissionais poderiam assumir o papel de
coordenadores da equipe, uma vez que criam, ao longo da internacdo, um bom vinculo
com as criancas e suas familias e tém contato frequente com todos os profissionais

envolvidos no cuidado a esses pacientes (®),

Dentre os pacientes que faleceram com progressao da doenga, apenas quatro
recebiam quimioterapia no momento do 6bito, sendo que em trés desses casos a
guimioterapia foi empregada como componente das medidas paliativas.
Pesquisadores de diferentes paises demonstraram que criancas que receberam
tratamento quimioterapico no final da vida apresentaram um maior nimero de
sintomas quando comparadas com as criangas que nao receberam quimioterapia, com
maior probabilidade de controle inadequado da dor e de outros sintomas e pior
qualidade de vida em relacdo aqueles que faleceram com a doenca em progressao sem

(8,9,10,16)

guimioterapia . Entretanto, a escolha entre quimioterapia paliativa, curativa e
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suspensao da quimioterapia é uma decisao dificil para a equipe médica e para a familia
(7 Essa dificuldade pode refletir relutancia dos profissionais em revelar o progndstico
desfavoravel e em discutir uma transi¢cao de tratamento curativo para paliativo com os

pais e pacientes (18)

Na maioria absoluta dos casos incluidos neste estudo, houve evidéncia de
comunicagdo entre a equipe e a familia do paciente. Pelo registro médico, em trés
prontudrios também foi identificada comunicacdo direta com o paciente; todos
adolescentes. Entretanto, esses pacientes ndo participaram da decisdao de limitar
terapéuticas, apenas seus pais. Estudos ressaltam que tanto os médicos quanto os
pais, devem conversar com a crianga doente sobre seus sentimentos, seus medos e
suas angustias. Evitar esse tipo de comunicacdo ignora o fato que as criancas doentes,

na maioria das vezes, estao conscientes de sua situagao (©)

Nos prontudrios médicos analisados havia descricdo clara do desejo de quatro
familias em levar os pacientes para a casa; todos cientes que a doenca estava em
progressao. Nao ha como afirmar que outras familias ndao tinham essa vontade apenas

pela avaliagdo do prontudrio. O local da morte é um importante indicador da

(18)

qgualidade dos cuidados ao final da vida Morrer em casa, quando possivel, é a

(19)

preferéncia da maioria das familias dos pacientes com cancer Alguns estudos

recentes apontam uma tendéncia importante de aumento do nimero de dbitos em

| (18)

hospices e um declinio do niumero de 6bitos dentro do hospita . No entanto,

mesmo em paises desenvolvidos, o acesso a hospices, direcionados para a assisténcia

de pacientes pediatricos ao final da vida, ainda é limitado®?.

N3o foi possivel determinar, durante o periodo em questdo, quantas criancas
com cancer, acompanhadas no HC-UFMG, faleceram no domicilio. Entretanto,
conforme relato das equipes de hematologia e oncologia pediatrica (comunicacdo
pessoal — dados ndo publicados), acredita-se que a maioria dos ébitos foram intra-
hospitalares. Morrer em casa depende de vdérios fatores, como o suporte oferecido a

1) " 0s dados relacionados ao

familia e a participagao de uma equipe multidisciplinar
local da morte em estudos brasileiros sdo limitados. Pesquisa realizada em hospital do
sudeste do Brasil, envolvendo criangas com cancer em cuidados no final da vida,

evidenciou que a maioria faleceu no domicilio. Esse hospital, porém, possuia equipe



43

multidisciplinar em cuidados paliativos pediatricos, o que pode ter favorecido tal

fato?V,

No presente estudo, houve relato de visitas ou atendimentos pds-6ébito apenas
para duas criangas, as quais eram acompanhadas pelo programa de aten¢ao domiciliar
da instituicdo. O cuidado pdés obito, durante o luto, também é uma intervencao

importante nos cuidados paliativos e tem um impacto positivo para as familias®*Y).

Jefferson Piva publicou em 2011 um artigo de revisao sobre os dilemas e as
dificuldades envolvendo decisdes de final de vida e cuidados paliativos em pediatria. O
autor esclarece que as decisdes sobre limitacdo de terapéutica futil devem ser
compartilhadas com o paciente e a familia, exatamente como aconteceu neste

2 'No dnico caso onde houve divergéncia entre equipe médica e familia,

estudo
apesar da progressdao da doenca, o paciente foi submetido a intervencdes invasivas,

como reanimacgao cardiopulmonar.

Tonelli et al. avaliaram o perfil de assisténcia aos pacientes pediatricos que
evoluiram para o 6bito, na mesma instituicdo onde foi conduzida esta pesquisa. O
envolvimento dos pais durante as discussGes foi observado em apenas 20,8% dos

casos(23)

. Tal fato difere significativamente dos resultados obtidos neste estudo, no
qual houve discussdo com os pais de todas as criangas com doenga progressiva.
Algumas hipdteses podem ser aventadas para essa diferenca. No estudo de Tonelli et
al., foram avaliados todos os dbitos pediatricos do hospital, incluindo pacientes com
diversas doencas e em setores variados, como unidade neonatal, centro de tratamento

intensivo, bloco cirurgico, pronto atendimento e enfermaria pediétricam).

Outro fator que pode ter facilitado a discussao dessas questdes com a familia, é
gue a maioria dos pacientes desta casuistica ja apresentava vinculo, pelo menos, com a
equipe de hematologia ou oncologia pediatrica, o que pode ser demonstrado pelo
intervalo entre o diagndéstico da doenca de base e a ocorréncia do dbito, superior a um
ano para a maioria dos pacientes. Também deve ser considerado que 38% dos
pacientes tiveram a limitagdao de terapéutica definida antes da ultima internagao. De
acordo com Heller & Solomon, os pais consideram que a consisténcia e a continuidade
do relacionamento com a equipe médica é fundamental®¥. Serem acompanhados por

médicos que, na sua percepc¢do, conhecem e se preocupam com eles e seus filhos,
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contribui para que confiem que o cuidado prestado serd o melhor possivel, evitando

atitudes de desconfianca, hipervigilancia ou frustragéo(z‘”.

Deve ser ressaltado, ainda, que nos ultimos anos houve uma mudanca cultural
na pratica médica: a abordagem paternalista foi substituida por uma abordagem que

reconhece o papel e a importancia da familia e do paciente(zs).

Um dos possiveis fatores que explicam essa mudanga de paradigma é o atual
Cédigo de Etica Médica brasileiro que explicita em varios artigos o dever do médico de
“oferecer cuidados paliativos aos pacientes com doengas incurdveis e terminais, sem
empreender agoes terapéuticas inuteis e levando sempre em consideragcdo a vontade

expressa do paciente, ou na sua impossibilidade, a de seu representante legal(ze)".

Limitar terapéuticas invasivas significa excluir intervencdes futeis, que ndo
contribuem no controle da doenga e nem trazem melhora da qualidade de vida do
paciente @2 Tais limitacOes, contudo, devem ser individualizadas, como foi observado

neste estudo®??,

Podem ser tomados como exemplo o0s seis pacientes
traqueostomizados. Todos tiveram limitacdo de terapéutica invasiva, sendo que trés
faleceram sem suporte ventilatério mecanico. Por isso, a importancia do pediatra
assistente registrar aquilo que deve ou nao ser feito, apds apropriada conversa com a
familia, e ndo utilizar expressdes imprecisas como: “medidas de conforto”. Deve ser
ressaltado que alguns termos foram utilizados de maneira inadequada. Muitas vezes,

durante avaliacdo do prontudrio, observou-se que alguns médicos consideravam a

expressao “medidas de cuidados paliativos” similar a “limitacdo de terapéutica futil”.

Esses achados reforcam a impressdao de que ainda hda profissionais que
consideram cuidados paliativos como os cuidados que antecedem a morte®. H3
alguns anos, cuidados paliativos e curativos eram considerados abordagens
excludentes; sendo o cuidado paliativo iniciado apenas apds exauridas as
possibilidades curativas. Atualmente, sdo tratamentos complementares, e os cuidados
paliativos devem ser implementados no momento inicial do diagndstico de doencas
ameacadoras a vida. A integracdo precoce dessas abordagens facilita a discussdo de
guestoes médicas delicadas entre a equipe e a familia, como limitacdo de terapéuticas

(27,28)

invasivas e cuidados ao final da vida , além de permitir uma melhor qualidade de

vida para os pacientes.(zg).
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As limitagdes deste estudo referem-se, principalmente, ao numero relativamente
pequeno de casos e a falta de dados sobre os 6bitos ocorridos no domicilio ou em
outros setores do hospital como o centro de terapia intensiva e pronto-atendimento.
Entretanto, houve facilidade de encontrar prontuarios médicos com descri¢des claras e
de facil compreensdo. Tal fato, provavelmente, se deve ao cardter académico da
instituicdo, onde alunos e residentes participam ativamente da assisténcia médica,
supervisionados por médicos do corpo clinico do hospital, na sua maioria docentes.
Ressalta-se ainda que todos os prontudrios dos pacientes incluidos foram encontrados,

ou seja, ndo houve perdas na casuistica.

Os resultados do presente estudo mostraram que a instituicdo no qual foi
realizado, apesar de ndo possuir uma equipe especializada em cuidados paliativos
pediatricos, apresenta a maioria dos requisitos necessdrios para a implementacao de
um programa especifico(G). Nos paises em desenvolvimento, como o Brasil, ainda sdo
inimeras as dificuldades para acompanhamento das criangas com cancer. Atraso no
diagnéstico, limitagdes de recursos e dificuldades financeiras sdo alguns dos obstaculos
encontrados. Entretanto, tais fatos ndo devem impedir o desenvolvimento de
programas de cuidados paliativos pediatricos, que devem ser considerados prioridade

. . s . 11
em hospitais terciarios®".

Ficou evidente a importancia da abordagem adequada da dor e de outros
sintomas nas criancas com necessidade de cuidados paliativos, especificamente as
criancas com cancer. Para que essa abordagem seja realmente eficaz, a participacdo de
profissionais de diversas areas, com integracdo real entre a equipe é fundamental.
Também se pode notar que outras ferramentas poderiam favorecer essa abordagem,
como o uso de escalas para avaliacdo da intensidade da dor e emprego de medidas

ndo farmacoldgicas, as quais ndo foram utilizadas.

Apesar da participacdo de varios profissionais no cuidado dos pacientes incluidos
no estudo e da discussdo com a imensa maioria sobre limitacdo de terapéutica
invasiva, ndo foi encontrada descricdo nos prontuario de um plano terapéutico bem
definido. Esse plano consiste em discutir com os pacientes e a familia,
antecipadamente, a assisténcia que sera prestada. Ndo devem ser abordados apenas

aspectos médicos, como métodos diagndsticos, intervengdes terapéuticas e limitacao
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de terapéutica invasiva, mas também questGes sobre como a criangca gosta de ser
tratada, o que e quem é importante para ela e sua familia. Esse planejamento deve ser
reavaliado ao longo do acompanhamento e de acordo com as mudan¢as no quadro

clinicoe expectativas(e).

Treinar habilidades de comunicacao, desenvolver a capacidade de interagir com
outros profissionais, saber lidar com as dificuldades inerentes ao processo da morte

1¥7) Dessa

sdo alguns itens que devem ser aprimorados pelos profissionais do hospita
maneira, uma assisténcia 6tima sera oferecida aos pacientes ao longo de todo o

processo da doenca, quer a etapa final seja a cura ou a morte.
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CONSIDERACOES FINAIS

Com o presente estudo ficou evidente que o HC-UFMG apresenta a maioria dos
requisitos necessarios para a formagao de uma equipe consistente, especializada em

Cuidados Paliativos Pediatricos.

Apesar de ndo possuir equipe especializada, ja existe na instituicdo um trabalho
ndo sistematizado desenvolvido pelos diversos profissionais — pediatras, psicélogos,
assistentes sociais, enfermeiros, fisioterapeutas, entre outros — envolvidos no cuidado
das criancas e adolescentes internados na enfermaria e CTIl pedidtricos. Esse grupo
encontra-se em reunides semanais e busca-se elaborar planos terapéuticos para os
pacientes internados com doencas cronicas complexas. Tal trabalho teve inicio h3
aproximadamente dois anos, mas ndo foi possivel determinar se os pacientes do

estudo foram incluidos nesses encontros.

A sistematizacdo do trabalho desenvolvido por esse grupo podera resultar em
grande avanc¢o no cuidado prestado a esses pacientes. Algumas medidas podem ser
implantadas imediatamente, como o uso de instrumentos adequados para a avaliacdo
da intensidade da dor e utilizacdo de medidas ndao farmacoldgicas para o seu alivio.
Atualmente, no CTI pediatrico, escalas para avaliar a intensidade da dor ja fazem parte
da rotina dos médicos assistentes, o que, infelizmente, ndo acontece ainda na

enfermaria.

Também parece possivel, como conduta imediata, adotar a rotina de descricao
nos prontuarios médicos do plano terapéutico estabelecido nas reunides, assim como

a sua discussao com a familia e o paciente.

Merece ser comentado que os resultados referentes a limitacdo de terapéutica
invasiva coletados nesta pesquisa ndo foram totalmente explorados no artigo
principal. A maioria dos estudos sobre limitagdo de terapéutica invasiva em pediatria
restringe-se ao ambiente do centro de tratamento intensivo. Entretanto, observou-se
gue na populacdo estudada numero significativo de pacientes teve limitacdo de
terapéutica invasiva. Foi percebida a importdncia da discussdo dessa questdo com a

familia e do registro adequado pelo médico assistente, pois as condutas sao definidas
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para cada paciente individualmente. Dessa forma, pretende-se a elaboragdo de um

segundo artigo explorando esses resultados.

A partir do presente estudo, novas pesquisas poderao ser feitas sobre cuidados
paliativos e abordagem da dor em pacientes com outras doengas. Outros temas, como
as preferéncias familia/paciente sobre cuidados ao final da vida e local da morte,

também poderao ser contemplados.

Espera-se que este estudo tenha um impacto positivo sobre a assisténcia das
criancas do Hospital das Clinicas da UFMG, melhorando a qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias e contribuindo para uma pediatria cada vez melhor dentro

da instituicao.
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Apéndice 1a - Varidveis demograficas associadas a cada paciente, intervalo entre diagndstico e ébito (anos), duragdo (em dias) da internagdo na qual foi constado o 6bito,
presenca ou auséncia de sequela neuroldgica, presenca de traqueostomia, dispositivo para alimentagdo, admissdo no Centro de Terapia Intensiva (CTI) durante a ultima
internagdo — Codificada: 1(sim); 2(ndo)

Paciente Diagndstico Género Idade ao Idade ao Intervalo entre Duragdo (em dias) da Sequela Presenca de Dispositivo  Admissdo
diagndstico Gbito diagndstico e ultima internagao neuroldgica Traqueostomia para cTI?
(em anos) (em anos) Gbito (anos) alimentagdo
1 Osteossarcoma M 16 17 0,7 59 2 2 1-SE 1
2 Leucemia
mieldide aguda M 1 1 0,2 73 2 2 2 2
3 Anemia aplastica M 4 7 2,9 57 2 2 1
4 Cordoma de 1 1-SE
Clivus F 2 3 0,7 129 1 1
5 Glioma M 4 5 1,1 6 1 2 1-SE 2
6 Tumor de tronco
encefalico M 8 9 0,7 4 1 2 1-SE 2
7 Anemia aplastica M 14 15 0,4 23 2 2 2 2
8 Hepatoblastoma F 1 2 0,5 40 2 2 2 2
9 Carcinoma
adrenocortical M 2 2 0,3 95 1 1 2 1
10 Ependimoma
anaplasico F 5 10 4,6 13 1 2 1-SE 2
11 Carcinoma supra
renal M 14 15 0,4 7 1 2 2 2
12 Astrocitoma
anaplasico F 12 13 1,0 6 1 1 1-SE 2
13 Leucemia
linféide aguda F 3 7 4,0 44 2 2 2 2
14 Leucemia
linféide aguda M 10 12 2,3 7 2 2 2 2
15 Leucemia
linféide aguda M 7 9 1,8 4 2 2 2 2
16 Astrocitoma
anaplasico M 12 13 0,9 81 1 1 1-SE 2
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17 Leucemia
linféide aguda M 4 8 4,4 111 2 2 2 2

19 Leucemia
mieldide aguda M

21 Anemia aplastica M 7 17 10,1 50 2 2 2 2

23 Leucemia
mieloide aguda

25 Leucemia
linféide aguda F 5 11 6,1 34 2 2 1-SE 2
27 Neurofibromatos
etipo 1l F 7 14 7,5 59 2 2 1-SE 2
29 Osteossarcoma M 9 10 1,8 3 2 2 2 2

M: masculino, F: feminino
Gastro: Gastrostomia, SE: Sonda Enteral
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Apéndice 1b — Abordagem da dor: relato explicito de dor, uso de analgesia comum, opidide fraco, opidide forte, uso de escalas para avaliacdo da intensidade da dor, uso de

medidas ndo farmacoldgicas e participagdo da clinica da dor (Codificada — 1:sim — 2:n3do)
Paciente Relato explicito Analgésico Opidide Opidide Uso de escalas? Medidas ndo Participagdo da
de dor? comum? fraco? forte? farmacoldgicas? Clinica de dor?

10 2 2 2 2 2 2 2

12 2 2 2 2 2 2 2

14 1 1 2 1 2 2 2

16 1 1 2 2 2 2 2

18 2 2 2 2 2 2 2

20 1 1 2 1 2 2 1

22 1 1 1 1 2 2 2

24 1 1 1 1 2 2 2

26 1 1 1 1 2 2 2

28 1 2 1 1 2 2 2



Apéndice 1c — Prevaléncia de outros sintomas além da dor: ndusea/vOmitos, constipagdo, dispnéia, humor deprimido, fraqueza, ansiedade, hiporexia, irritabilidade,

alteragdo do sono (Codificada — 1:sim — 2:ndo)
Paciente Néusea/vémitos Constipagdo Dispnéia Humor Fraqueza Ansiedade Hiporexia Irritabilidade  Alteragao
deprimido do sono

20 1 1 2 1 2 2 2 2 2

22 1 1 1 1 1 1 1 2 2

24 1 1 1 1 2 1 2 2 2

26 1 1 1 1 2 2 1 2 2

28 2 1 1 1 2 2 2 2 2
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Apéndice 1d - Participagdo de uma equipe multiprofissional: residente de pediatria com preceptor, hematologia, oncologia, clinica da dor, psiquiatria, psicologia, nutrigao,
fisioterapia, equipe de enfermagem, terapia ocupacional (TO) com abordagem individual, suporte religioso e assisténcia social.

Paciente Residente/Preceptor Hematologia Oncologia Clinicada Psiquiatria  Psicologia Nutri¢do Fisioterapia Enfermagem TO Suporte Assistente
Pediatria Dor espiritual social

10 1 2 1 2 2 1 1 1 1 1 2 2

12 1 2 1 2 2 2 2 1 1 2 2 1

14 1 1 2 2 2 1 2 2 1 2 2 1

16 1 2 1 2 2 1 2 1 1 2 2 1

18 1 2 1 2 2 1 1 1 1 2 2 1

20 1 2 1 1 2 2 2 2 1 2 2 1

22 1 1 2 2 2 1 1 2 1 1 2 2

24 1 2 1 2 1 1 1 1 1 1 2 1

26 1 2 1 2 2 1 1 1 1 2 2 1

28 1 1 2 2 2 1 1 2 1 2 2 1
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Apéndice 1e - Comunicac¢do entre a equipe médica e a familia/paciente sobre o caso e evolugdo do paciente, incluindo discussdo sobre limitagdo de terapéutica invasiva,
desejo da familia em ir para casa, acompanhamento do paciente pelo programa de atengdo domiciliar (PAD) e presenca da familia no momento do débito

Paciente Comunicagao explicita entre médico e Desejo explicito da familia em ir para Acompanhamento pelo Familia presente no momento do
familia/paciente? casa? PAD? 6bito?
1 Sim. Com a familia e com o paciente. N3o ha relato Nao N3o é possivel afirmar
2 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Nao Sim —mae
3 Sim. Somente com a familia N3o ha relato N3o Sim — Pai
4 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Ndo Sim —avod
5 Sim. Somente com a familia Ndo ha relato Ndo Sim — Pai
6 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Nao Sim- ndo é possivel definir quem
7 Sim. Com a familia e com o paciente. N3o ha relato Ndo N3o é possivel afirmar
8 Sim. Somente com a familia Sim Ndo Sim —mae
9 Sim. Somente com a familia N3o ha relato N3o Sim — Mae
10 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Sim Sim - ndo é possivel definir quem
11 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Sim Sim - ndo é possivel definir quem
12 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Ndo Sim — padrasto
13 Sim. Somente com a familia Ndo ha relato Ndo Sim — Pai
14 Sim. Somente com a familia N&o ha relato Nao Sim - ndo é possivel definir quem
15 Sim. Somente com a familia Sim Ndo Sim —mae
16 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Sim Sim — Tia
17 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Nao Sim — Mae
18 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Nao Sim - ndo é possivel definir quem
19 N3o existe evidéncia de comunicagdo N3o ha relato Nao Sim - a mae
20 Sim. Somente com a familia N&o ha relato Sim N3o é possivel afirmar
21 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Nao Sim - ndo é possivel definir quem
22 Sim. Somente com a familia Ndo ha relato Ndo Sim - mae
23 Sim. Somente com a familia Ndo ha relato Ndo Sim - ndo é possivel definir quem
24 Sim. Somente com a familia SIm Nao Sim — Pai
25 Sim. Somente com a familia N3o ha relato Ndo Sim - Pai e M3e com alguns
familiares
26 Sim. Somente com a familia Ndo ha relato Ndo Sim - Pai e Mae
27 Sim. Com a familia e com o paciente. N3o ha relato Nao N3o é possivel afirmar
28 Sim. Somente com a familia Sim Ndo Sim — Mae
29 Sim. Somente com a familia Nao ha relato Nao Sim - ndo é possivel definir quem




Apéndice 1f — Doenga em progressao, uso de quimioterapia curativa ou quimioterapia paliativa no momento do dbito e limitagdo de terapéutica invasiva

Paciente Doeng¢a em progressao? Quimioterapia curativa? Quimioterapia paliativa? Limitacdo de
terapéutica invasiva?

|
1
1

2 Nao Sim Nao Nao

4 Sim Nao Nao Sim

6 Sim N&o ha relato explicito Nao Sim

8 Sim Ndo Ndo Sim

10 Sim N3o ha relato explicito Nado Sim

12 Sim Nao Nao Sim

14 Sim Nao Nao Sim

16 Sim Nao Nao Sim

18 Sim Nao Nao Sim

20 Sim Nao Nao Sim

22 Sim Nao Nao Sim

24 Sim Nao Nao Sim

26 Sim Nao Ndo Sim

28 Sim Nao Sim Sim
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Apéndice 1g: Limitagdo de terapéutica invasiva antes ou durante a internagdo, limites bem definidos? - quais, realizagdo de manobras de ressuscitagdo cardiopulmonar
(MRCP) antecedendo o ébito?,

Paciente LTI? LTlantesoudurante Limites bem definidos? Quais: Como era a Realizagdo Faleceu em
a internagao? descrigao pela equipe médica no prontuario? de MRCP? Ventilagao
Mecanica?
N3o. Apenas relato sobre possibilidade de ndo
1 Sim Durante a internagao tratar infecgdes. Nao Nao
2 Ndo N&o houve limitagdo  Ndo se aplica. Sim N3o
N3o. Medidas de conforto para suporte clinico
e infeccioso. Suporte ventilatério a critério
3 Sim Durante a internagdao clinico. Nao Ndo
Sim. Manter ventilacdo mecanica e aminas nao
4 Sim  Durante a internagdo indicadas. Ndo Sim
Familia ndo
concordava com
5 Ndo equipe médica N3o houve limitagdo terapéutica Sim Ndo
6 Sim  Antes da internagao Sim. Manobras de ressuscitagdo nao indicadas. Nao Nao
7 Sim Durante a internacdo  N&o. Medidas de conforto. Nao Ndo
Ndo. Tratamento paliativo e medidas de
8 Sim  Durante a internagdo  conforto. Nao Nao
Sim. N3o realizar MRCP, ndo colher exames,
nao acrescentar novas medicagdes, ndo
intervencgdo cirdrgica, QT suspensa, ndo realizar
exames de imagem, suporte nutricional,
manutenc¢ao da temperatura, cuidados
9 Sim Durante a internagdo fisioterdpicos, maximizagdo da analgesia Nao Sim
10 Sim  Antes da internagdo Sim. N3o intubar e ndo encaminhar ao CTI Nao Nao
11 Sim  Durante a internagdo  Sim. N3o intubar. Nao Nao
Ndo. Sem proposta de tratamento curativo. Em
12 Sim  Antes da internagao cuidado paliativo. Nao Nao
N3o. Cuidados paliativos, sem proposta
13 Sim Durante a internagdo  terapéutica Nao Nao
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Paciente

14
15

16
17

18

19

20

21
22

23

24

25

26

27

28

LTI?

Sim
Sim
Sim
Sim

Sim

Nao

Sim

Sim
Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

LTI antes ou durante
ainternagao?

Antes da internagao
Antes da internaca0

Antes da internacao
Durante a internagao

Durante a internagao
Ndo houve limitagdo

Antes da internacao

Durante a internagdo
Durante a internagao

Durante a internagao

Durante a internagao

Durante a internagao

Durante a internagdo

Antes da internagao

Antes da internagao

Limites bem definidos? Quais: Como era a
descrigao pela equipe médica no prontuario?

Sim. Ndo intubar e ndo usar drogas vasoativas.
Evitar exames. Analgesia.

N3o. Em cuidados paliativos, fora de propostas
terapéuticas

Sim. Ndo reanimar.

N&o. Suporte clinico ndo invasivo.

Sim. Suporte hemodinamico sem uso de
aminas. Ndo colocar em ventilagdo mecanica,
nao reanimar.

N3o se aplica.

N3o. Paciente com limitagao de esforgo
terapéutico, sob cuidados paliativos.

Sim. Expansdo volémica se choque, ndo usar
aminas ou demais procedimentos invasivos.
N3o intervencdo cirurgica.

N3o. Medidas de conforto.

Sim. Ndo intubar, ndo internar no CTIl, ndo usar
aminas. Conforto a crianga e controle de
infecgGes.

Sim. Ndo reanimar e ndo iniciar cuidados
invasivos.

Sim. Ndo usar aminas ou intubar, manter
tratamento para infecgdo, ascite e
encefalopatia hepatica

Sim. Medidas de conforto apenas: expansao

com volume, transfusao, oxigenioterapia. Nao:

CTl, amina e intubacgao.

Sim. Evitar coletas de exames e outros
procedimentos invasivos. Manter hidratacdo
venosa e antibioticoterapia.

SIm. Manter analgesia, antibiotico, hidratagao.
Suporte ventilatério definido: mdscara facial.

Realizagao
de MRCP?

Faleceu em
Ventilagao
Mecanica?




Paciente LTI? LTlantesoudurante Limites bem definidos? Quais?
ainternagao?

Sim. Ndo: medidas de ressuscitagdo, intubagao,
uso de aminas. Manter antibiético e conforto
29 Sim  Antes da internagdo analgésico.

Realizagao
de MRCP?

Faleceu em
Ventilagdo
Mecanica?

QT: Quimioterapia, CTI: Centro de terapia Intensiva.
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Examinadora de dissertagao indicada pelo Colegiado do Programa, para julgar, em exame
final, o trabalho intitulado: “ABORDAGEM DOS CUIDADOS PALIATIVOS NOS
PACIENTES PEDIATRICOS COM DOENCAS ONCO-HEMATOLOGICAS: UM ESTUDO
TRANSVERSAL NO HOSPITAL DAS CLINICAS DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MINAS GERAIS (2009-2011)”, requisito final para a obtencao do Grau de Mestre em
Ciéncias da Saude: Satde da Crianca e do Adolescente, pelo Programa de Poés-
Graduacdo em Ciéncias da Satide: Saude da Crianca e do Adolescente. Abrindo a sesséo,
a Presidente da Comissdo, Prof. Benigna Maria de Oliveira, apds dar conhecimento aos
presentes o teor das Normas Regulamentares do trabalho final, passou a palavra a
candidata para apresentacdo de seu trabatho. Seguiu-se a arguicdo pelos examinadores,
com a respectiva defesa da candidata. Logo apos, a Comissio se reuniu sem a presenga
da candidata e do publico para julgamento e expedicdo do resultado final. Foram atribuidas
as seguintes indicacdes:

Prof*. Benigna Maria de Oliveira - Orientadora — UFMG Instituicac: UFMG Indicacac: /%00’4367

Prof. Joaquim Anténio César Mota - Coorientador instituicao: UFMG Indicagiio: ™ an g ot Y
Prof®. Karla Emilia de S4 Rodrigues Instituicio: UFMG indicagio: _“Y{Ye - v

Prof. Henrique de Assis Fonseca Toneli Instituigo: Hosp. Militar  Indicagso: % PI2C u/y ma =5

Pelas indicacBes a candidata foi considerada ALAOVANA

Q resultado final foi comunicado publicamente a candidata pela Presidente da Comisséo.
Nada mais havendo a tratar, a Presidente encerrou a $essao e lavrou a presente ATA, que
sera assinada por todos os membros participantes da Comissao Examinadora. Belo
Harizonte, 11 de margo de 2013.
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