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APRESENTACAO

A presente publicacao relne os trabalhos de pesquisa desenvolvidos no ambito
do Programa de Iniciacdo Cientifica do Hospital da Crianca de Brasilia concluidos
em fevereiro 2023. Os bolsistas do programa foram selecionados de acordo com as
normas do Edital PIC-HCB 01/2022 (Portaria N° 274 de 28/12/2021) do Programa de
Iniciacdo Cientifica do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar regulamentado
pela Resolucao N° 112, de 6/06/2018.

O objetivo geral do Programa é proporcionar aos alunos de graduacao situagoes
concretas de ensino-aprendizagem dos métodos de pesquisa cientifica, sob orien-
tacado de pesquisador qualificado. Sdo objetivos especificos do programa:

- criar oportunidades para estudantes de cursos de graduacao do Ensino Supe-
rior na area de saude, visando a iniciacdo na pesquisa cientifica e ao desenvolvi-
mento do pensar cientifico em sua pratica;

« contribuir para a formacéo de profissionais da saide com impactos positivos na
pratica profissional, dada a incorporacao de condutas investigativas;

- possibilitar maior integracao entre o Hospital da Crianca de Brasilia Jose Alencar
e as instituicdes de Ensino Superior do Distrito Federal, notadamente no campo das
ciéncias da saude;

- favorecer a insercao de jovens em programas de pos-graduacao, direcionando-
-0s para programas de mestrado e doutorado nas ciéncias da saude;

« promover o desenvolvimento de iniciacdo cientifica no HCB de maneira estru-
turada e continuada, proporcionando a convivéncia de estudantes de graduacao
com procedimentos e metodologias de pesquisa adotadas nas especialidades me-
dicas e demais especialidades envolvidas na assisténcia pediatrica; e

- estimular a pesquisa cientifica no Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar.

A publicacdo dos resultados dos estudos pretende dar visibilidade aos
esforcos empreendidos pelos pesquisadores e seus bolsistas na busca de novos
conhecimentos que beneficiem diretamente a qualidade da assisténcia prestada
ao publico do HCB. O teor dos textos bem como os resultados apresentados sao
de responsabilidade dos respectivos autores.

Ao tempo em que cumprimentamos os alunos bolsistas, agradecemos os
orientadores e membros do Comité de IC pelo empenho e dedicacdo ao longo
desta trajetoria.

Atenciosamente,

Valdenize Tiziani
Superintendente Executiva e Diretora de Ensino e Pesquisa



UTILIZACAO DE ESCALA DE DETERIORACAO CLINICA EM PACIENTES
ONCOHEMATOLOGICOSE TRANSPLANTADOS DE MEDULA OSSEA:
ANALISE DE UM SERVICO PEDIATRICO TERCIARIO BRASILEIRO

Ana Paula Querino Belluco'

Isis Maria Quezado Soares Magalhaes?

Resumo

Os Paediatric Early Warning Systems (PEWS) sao sistemas desenhados para utilizacdo em pa-
cientes de faixa etaria pediatrica em unidades de internacdao que vem sendo desenvolvidos ao lon-
go dos ultimos anos com o objetivo de detectar, de forma precoce, sinais de deterioracao clinica e
promover medidas de tratamento antecipadas, reduzindo, assim, a taxa de desfechos graves. O pre-
sente estudo visa analisar as principais dificuldades na implementacdao de um modelo de PEWS em
um hospital pediatrico em Brasilia — DF, além deestudar a evolucdo dos pacientes e seus desfechos
clinicos. E um estudo retrospectivo, do tipo série de casos, que estudou 35 criancas internadas por
condicdes de base oncohematoldgica e transplantados de medula 6ssea que passaram por transfe-
réncias nao planejadas a unidades de terapia intensiva.

Os resultados mostraram elevada incidéncia de erros nas avaliacdes, resultando em elevada
quantidade de intervencoes criticas e desfechos graves, incluindo o 6bito. Concluiu-se a necessidade
de aprofundamento na investigacdo bem como melhorias na usabilidade do sistema, minimizando
erros.

Palavras-chave: Deterioracédo Clinica. Intervencdo Médica Precoce. Pediatria.

Introducao

A mortalidade de pacientes internados que necessitam de cuidados intensivos é elevada. Tal
mortalidade é ainda maior quando a condicdo de base da enfermidade é oncohematoldgica, mui-
to em razdo da fragilidade dos pacientes, susceptibilidade a descompensacéo, agressividade dos
diagnésticos, bem como de seus tratamentos. (ENCINA ecolab., 2016; GARZA e colab., 2021). A de-
terioracao clinica em pacientes hospitalizados é um desfecho que expde sinais prévios reconheci-
veis, permitindo a tomada de decisdo antecipada da equipe a fim de evitar complicacbes graves
preveniveis. (CHAPMAN e MACONOCHIE, 2019). Atrasos na transferéncia desses pacientes para uni-
dades de internacdo especializadas estao associadas a maiores taxas de morbimortalidade e piores
desfechos,incluindo o ébito, (GARZA e colab., 2021; JUDICKAS e colab., 2021) que se mostrou presen-
te em 80% dos casos em pacientes com neutropenia febril em estudo publicado no ano de 2020, na
Turquia. (CETINTEPE e CETINTEPE, 2021).

O grande desafio na criacao de sistemas de deteccao desses sinais de deterioragédo clinica é
a complexidade envolvida no método.(PARSHURAM e colab., 2009) Essa necessidade resultou na
criacdo de um sistema que é barato, rapido e de facil aplicacdao para a avaliacdo dos pacientes: os
Paediatric Early Warning Systems (PEWS).(CHAPMAN e MACONOCHIE, 2019) Eles sao sistemas usados
para analise de sinais vitais a beira leito, desenvolvidos para deteccao precoce de altera¢des organi-
cas e comportamentais nos pacientes internados, com a finalidade de predizer possiveis desfechos
desfavoraveis e orientar as decisdes para evita-los.( CHAPMAN e MACONOCHIE, 2019; MIRANDA e
colab., 2019).

Desde 2005 os PEWS vem sendo desenvolvidos e estudados para avaliacao da sua aplicabili-
dade e resultados, tendo se mostrado validos e confidveis em contextos internacionais.(MIRANDA e
colab., 2019) Um estudo de validacado do escore PEWS realizado no ano de 2007 trouxe, em seus re-

1 Académica de Medicina da Universidade de Brasilia (UnB) e Bolsista de iniciacdo cientifica do Hospital
daCrianca de Brasilia (HCB).

2 Hematologista Pediatrica e Diretora Técnica do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB).
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sultados, uma taxa de identificacdo de pacientes criticos de cerca de 80% com pelo menos uma hora
antes do momento de transferéncia para a UTI, em contraste com menos de 50% que eram detecta-
dos com apenas 15 minutos antes da transferéncia pelos métodos convencionais de avaliacdo.(PAR-
SHURAM e colab., 2009) Estasferramentas sao associadas a um algoritmo que quantifica alteragdes
mais graves, sugerindo intervencdes pré-determinadas. O método tem se mostrado eficaz no mun-
do todo, promovendo melhores desfechos em pacientes internados, reduzindo sua deterioracao e
fomentando a comunicacao interdisciplinar entre as equipes de cuidado. (GARZA e colab.,2021).

Segundo revisdo sistematica publicada em 2017 na British Medical Association (BMJ) nao ha
uma escala de deterioracgao clinica padronizada internacionalmente, existindo diversos sistemas uti-
lizados no mundo.(LAMBERT e colab., 2017) Este fato torna a comparacao de efetividade entre os
sistemas inviavel, fazendo com que inexistam estudos consistentes que comprovem a superioridade
de uma escala sobre as outras,(LAMBERT e colab., 2017) dificultando a escolha em instituicdes que
desejam implementa-las.

No presente estudo, avaliamos a utilizacdo de uma escala PEWS em pacientes oncohematolo-
gicos ou transplantados de medula 6ssea de um hospital pediatrico terciario brasileiro e os principais
desafios encontrados na sua aplicacdo. Os objetivos eram identificar, de maneira retrospectiva, as
dificuldades e barreiras para a utilizacdo da ferramenta nos pacientes transferidos para a unidade
de tratamento intensivo de forma néo planejada, além de classificar as falhas em seu uso e estudar a
evolucéo e desfechos clinicos nas primeiras 24h a partir da entrada na UTI.

Metodologia

O presente estudo é do tipo retrospectivo, observacional, descritivo, do tipo série de casos,
realizado em hospital terciario pediatrico do Distrito Federal, mais especificamente nas unidades de
internacdo de pacientes oncolégicos e hematolégicos, assim como pacientes transplantados de me-
dula éssea e na unidade de terapia intensiva do hospital.

Os critérios de inclusao eram: pacientes entre 0 e 21 anos; pacientes com diagnéstico onco-
I6gico ou hematolégico definido e documentado em prontuario independentemente do tipo ou
pacientes transplantados de medula 6ssea documentado em prontudrio; e pacientes hospitalizados
no HCB que foram transferidos de forma nao planejada a UTIP no prazo designado pelo estudo, sen-
do excluidos pacientes sem diagnéstico definido ou com diagnésticos outros que nao oncolégico/
hematolégico ou transplantados de medula 6ssea hospitalizados no hospital em estudo e/ou tempo
de internagcao menor que 24h.

A coleta de dados foi realizada por meio da analise de prontudrios eletrénicos de pacientes de
novembro de 2020 a agosto de 2021. Foram captadas informacdes que descrevam minimamente o
caso clinico, desfechos, plano terapéutico implementado e andlise de aplicacao da escala PEWS. A
escala aplicada na instituicao usa como itens de monitoramento o comportamento da crianga, siste-
ma cardiovascular, respiratorio e pressao arterial sistélica. Uma ficha clinica padronizada, elaborada
na plataforma REDCap foi utilizada para a inclusdo dos dados coletados, que foram, por usa vez,
divididos em 3 estagios, sendo o primeiro de dados clinicos, o segundo de avaliagcbes de PEWS e o
terceiro de atendimento intensivo.

O primeiro incluiu informagdes como nome, idade, sexo, condicao clinica, diagnostico especi-
fico, fase da quimioterapia, data da ultima sessdo de quimioterapia antes da transferéncia para a UT],
data e motivo da internacdo na enfermaria. O segundo estagio incluiu a quantidade de avaliagdes
realizadas nas ultimas 24h antes da transferéncia para a UTI, o horario de cada avaliacao, a afericdo de
sinais vitais, a avaliacao qualitativa de cada um dos parametros abordados(comportamento, cardio-
vascular, respiratorio e de pressao arterial sistélica) bem como a realizacao da conduta proposta para
o escore. Por ultimo, o terceiro estagio incluiu informagdes como data e motivo da transferéncia para
a UTI, diagnodsticos no momento da admissdo na UTI, desfechos nas primeiras 24h de internagao na
UTl e desfechos ao longo de toda a internacdo na UTI.

Pacientesinternados naenfermariadevemterseussinais vitais aferidos a cada4h, totalizando,no
minimo, 6 afericdes diarias por paciente de acordo com as normas do hospital.

As avaliacdes de PEWS sao realizadas no momento da afericao dos sinais vitais, e, portanto,
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devem também ser realizadas 6 vezes ao dia no minimo. Avaliacdes registradas em prontudrio sem
respectiva avaliacdo de sinais vitais foram consideradas invélidas.

Os dados sao documentados nos prontuarios eletronicos dos pacientes por enfermeiros e téc-
nicos de enfermagem de plantdo na unidade de internacdo, os mesmos profissionais que fazem a
afericao periodica dos sinais vitais. Cada parametro possui, individualmente, critérios pré-definidos
a serem selecionados de acordo com os dados fisiolégicos dos pacientes de forma que cada alterna-
tiva tenha uma pontuacao intrinseca.

No item comportamento, o paciente pode ser classificado como: adequado para a idade, brin-
cando/ativo, sonolento, irritado ou agitado, letargico e confuso, pontuando 0,0,1,2, 3 e 3 no escore,
respectivamente. No quesito cardiovascular, pode ser identificado em corado/TEC = 1 a 2s, palidez,
tempo de enchimento capilar = 3s, taquicardia (20bpm ou mais acima do valor normal), cianose e
tempo de enchimento capilar = 4s, pontuando 0, 1, 1, 2, 2 e 2 em cada classificacao, respectivamente.
No que diz respeito ao item respiratorio, os pacientes ndo pontuam se frequéncia respiratoéria (FR) for
normal para a idade/sem desconforto, recebem pontuacéo iguala 1 se FR > 10 a 19 irpm acima do
valor normal para a idade, uso de musculatura acessoria ou suporte com FiO2 > 30% ou fluxo de O2
> 3L/min, obtém pontuacao igual a 2 se FR > 20 irpm acima do valor normal para a idade e suporte
com FiO2 > 40% ou fluxo de O2 > 6L/min. Para o item de pressao arterial, os pacientes ndo pontuam
em caso de PAS normal para a idade, mas recebem 2 pontos se apresentarem hipotensdao ou PAS
igual ou superior a 130 mmHg.

Dessa forma, a pontuacdo no escore é dada a partir da a soma das pontuacdes resultantes de
todos os componentes e pode variar de 0 a 9 pontos. Escores de 0 a 2 sdo classificados como verde,
igual a 3, como amarelos, igual a 4, como laranjas e a partir de 5 como vermelhos. As intervencoes
propostas para cada escores sao: manter os sinais vitais de rotina regulares de 4/4h para pacientes
verdes, avaliacdo do enfermeiro, avisar o médico, avaliacdo em até 30 min e repetir sinais vitais de
2/2h ou a critério médico para os classificados em amarelo; avaliacdo do enfermeiro, avisar o médico,
avaliacdo em até 15 min e repetir sinais vitais de 1/1h ou a critério médico para os classificados em
laranja; e avaliacdo imediata do enfermeiro, avisar o médico, avaliacdo imediata, monitorizacao con-
tinua e PA de 15/15 min ou a critério médico para os classificados em vermelho.

Cada andlise de PEWS passou por reanalise posterior se utilizando de dados do prontuério
eletrénico. Os erros das analises foram categorizados em duas classificacdes: erros de avaliacao e
erros de sistema. Os erros de avaliacdo compreenderam aqueles em que, na reandlise, os sinais vitais
e avaliacao clinica demonstravam resultados fora da normalidade, mas que possuiam correspondén-
cia nos critérios e nao foram assinalados de forma correta gerando prejuizo no resultado do escore, e,
portanto, classificacdo inadequada da gravidade dos pacientes. Os erros de sistema compreenderam
aqueles em que, na reanalise, os sinais vitais e avaliacdo clinica demonstravam resultados fora da
normalidade, mas que nao possuiam correspondéncia nos critérios, tornando inviavel, ao avaliador,
a marcacao correta dos resultados, gerando alteracdes no resultado do escore e classificacdo inade-
quada da gravidade dos pacientes, mas sem real correspondéncia no resultado da reandlise.

Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva se valendo de valores de mé-
dia, mediana e percentuais por meio do programa analise estatistica Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS).

Resultados

Durante o periodo de estudo, foram 35 casos para a analise de dados deste relatério. Dentre os
casos analisados, 19 pacientes eram do sexo masculino (54%) e 16 eram do sexo feminino (46%). A me-
diana de idade dos casos foi de 7 anos. Quanto a condicao clinica, 86% (n=30) dos pacientes foram clas-
sificados como condicdo de base oncoldgica, em que o cancer que teve maior destaque foi a Leucemia
Linfoide Aguda (LLA), presente em 11 pacientes; seguida da Tumores Sélidos, relatados em 7 pacientes;
a Leucemia Mieloide Aguda (LMA), relatada em 6 pacientes; Linfoma, em 4 pacientes; e Leucemia Mie-
lomonocitica Juvenil (LMMJ), em 1 paciente e Neuro-oncologia, presente em 1 paciente. Apenas 14%
(n=5) pacientes foram classificados como causa de base hematolégica, sendo 3 casos com Anemia Falci-
forme e 1 caso com Sindrome de Evans e 1 caso com PTl refrataria ao tratamento. Nenhum caso analisa-
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do foi classificado como Transplante de Medula Ossea, como mostra a tabela 1.

Com relacdo ao motivo inicial da internacéo, 43% (n=15) dos pacientes foram admitidos para pro-
cedimentos diagnosticos; outros 11% (n=4) foram admitidos para ciclos programados de quimioterapia.
Sinais e sintomas como dor, vomitos, febre, palidez, e sangramento estavam presentes em 37% (n=13),
31% (n=11),31% (n=11), 17% (n=6) e 14% (n=5) dos pacientes, respectivamente, podendo mais de uma
condigao estar presente em um mesmo paciente.

Com relacao ao status da quimioterapia, 29 dos 35 pacientes haviam iniciado esquema quimiote-
rapico no momento da admissao na UTIP.

Tabela 1 - Caracterizacdo da populacdo de estudo

n %
Sexo, masculino, n, % 19 54%
Idade, anos, mediana 7
Condicao clinica (n=35)
Oncologica 30 86%
Hematologica 5 14%
Diagnésticos (n=35)
LLA 11 31%
Tumores solidos 7 20%
LMA 6 17%
Linfoma 4 11%
LMMJ 1 3%
Tumores neurologicos 1 3%
Anemia Falciforme 3 9%
Sindrome de Evans 1 3%
PTI refrataria ao tratamento 1 3%
Motivo da internacio
Procedimentos diagndsticos 15  43%
Ciclos programados de quimioterapia 4 16%
Dor 13 37%
Vomitos 11 31%
Febre 11 31%
Palidez 6 17%
Sangramento 5 14%
Status da quimioterapia (n=29)
LLA indugio 6  20,8%
LLA indugdo pos recaida 2 6,9%
LLA consolidagao 1 3,4%
LLA TMI 1 3,4%
LLA manuten¢ao 1 3,4%
Tumores solidos 7 24,2%
LMA indugdo 5 17,2%
Linfoma 4 13,9%
Tratamento especifico LMMJ 1 3,4%
Tratamento especifico para neuro-oncologia 1 3,4%

Leucemia Linféide Aguda (LLA); Leucemia Mieldide Aguda (LMA); Leucemia Mielomonocitica Juvenil (LMMJ); P4rpura
Trombocitopénica Idiopética (PTI); Targeted Marrow Irradiation (TMI).

Acerca das analises de PEWS, foram realizadas um total de 190 avaliagcbes. A mediana de avalia-
¢oes realizadas nas 24h precedentes a transferéncia para a UTIP foi de 5 por paciente, sendo o menor
numero de avaliagdes por paciente de 2, e o maior de 14, como mostra a figura 1.

Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar 11



Figura 1 - Gréfico do nimero de avaliacdes realizadas por paciente

N¢ de pacientes

2 3 4 5 6 7 11 13 14
N2 de avaliagoes

Quanto a assertividade dessas avaliacdes, considerando apenas as 6 Ultimas avaliacdes antes
da transferéncia a UTIP, de um total de 166, 27% (n=45) foram consideradas corretas, enquanto mais
do que o dobro, 73% (n=121), foram consideradas incorretas. Dentre as incorretas, 7% (n=9) ndo
apresentaram os requisitos minimos para serem avaliadas, como registro de afericdo dos sinais vitais,
sendo consideradas invalidas. 63% (n=76) tiveram suas andlises subestimadas, ou seja, obtiveram
resultados menores quando comparados a real andlise de acordo com os critérios abordados, em
contraponto com 3% (n=4) que corresponderam as avaliacdes superestimadas, representando um
valor maior do que a reanalise. Os demais 27% (n=32) das avaliagdes consideradas incorretas sao de-
correntes de andlises que nao estavam de acordo com os parametros de base, mas que nao tiveram
seus escores alterados, possuindo o mesmo valor da reanalise.

Com relacdo aos parametros (comportamental, cardiovascular, respiratério e de pressao ar-
terial sistélica), o item cardiovascular foi o mais frequentemente avaliado de forma incorreta, com
79 avaliacdes falhas em 157 avaliagdes validas, sequido do item de pressao arterial sistélica, com 50
avaliacdes falhas em 157 avaliacdes. O item menos frequentemente avaliado de forma incorreta foi o
de comportamento, com apenas 10 avaliacdes falhas em 157 avaliacdes. No que diz respeito ao tipo
de erro, os resultados foram equilibrados. 54,34% (n=100) de todos os erros cometidos foram con-
siderados erros de avaliacdo, enquanto o restante, 45,65% (n=84), foram erros de sistema. Os dados
evidenciados acima sao representados na tabela 2.

Tabela 2 - Caracteristicas dos erros

Tabela 2 — Caracteristicas dos erros

A avaliacgao foi correta? (n=166) n %
Sim 45 27%
Nao 121 73%

Quantificacio dos erros (n=121)

Invalidos 9 7%
Subestimados 76 63%
Superestimados 4 3%
Normoestimados 32 27%

Tipos de erro (n=184)

Erros de avaliagdo 100  54,34%
Erros de sistema 84  45,65%

Sobre o ultimo valor de PEWS antes de serem transferidos para a UTIP, os resultados mostram que,
na analise primaria, 19 casos foram considerados verdes, 4 amarelos, 8 laranjas e 4 vermelhos. Quando
comparados com a reanalise, a quantidade de casos verdes cai para 10, com aumento de 5 casos amare-
los, que passam a ser 9, reducédo de 1 caso laranja, que passam a ser 7 e aumento de 3 casos vermelhos,
somando 7 (figura 2). Dois casos foram desconsiderados na reandlise por ndo terem seus respectivos
sinais vitais aferidos no momento da avaliacdo, ndo sendo possivel, portanto, a mensuracao do valor
real de PEWS.
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Figura 2 - Comparacao entre escores de analise e reanalise
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Quanto a realizacdo da intervencao proposta para o escore, foi levado em consideracao o
escore obtido na analise. Nesse sentido, aproximadamente 76% (n=119) das avalia¢des tiveram suas
intervencgdes propostas realizadas.

A respeito da transferéncia para a UTIP, no momento da admissdo desses pacientes, alguns
diagnosticos foram mais prevalentes, com destaque para a neutropenia febril, presente em 14 casos
(40%); a insuficiéncia respiratéria e o choque séptico, presente em 9 casos, cada (25,7%); a sepse, em
8 casos (22,9%); o sangramento, em 7 casos (20%); e a pneumonia, em 6 casos (17,1%), podendo mais
de um diagndstico estar presente em um mesmo paciente, como demonstra a tabela 3.

Nas primeiras 24 horas de internacdo em unidade critica, apenas um caso evoluiu com ébito
precoce. Além disso, cerca de 37% (n=13) dos pacientes tiveram no minimo uma intervencao de
nivel critico. O evento mais prevalente foi o uso de vasopressores, usado em 8 pacientes, sequida
da disfuncdo precoce de érgaos, em 6 casos e intubacdo precoce, em 4, podendo mais de uma
intercorréncia estar presente no mesmo paciente.

No decorrer de toda a internacdo na UTIP quase metade pacientes tiveram intercorréncias
criticas (n=17). Destes, 35,3% (n=6) dos pacientes evoluiu com ébito. Além disso, outras intervencdes
no decorrer da internagao foram prevalentes, como o uso de ventilacdo invasiva, ocorrendo em 12
pacientes, seguido do uso de vasopressores e da disfuncdo de érgdos, que ocorreram em 11 pacientes,
cada; podendo mais de um evento ocorrer em um mesmo paciente, mostrados na tabela 3.

Tabela 3 - Caracteristicas dos eventos da UTI

Tabela 3 — Caracteristicas dos eventos da UTI

Diagnésticos no momento da admissao n %
Neutropenia febril 14 40%
Insuficiéncia respiratoria 9  257%
Choque Séptico 9  257%
Sepse 8  22,9%
Sangramento 7 20%
Pneumonia 6 17,1%
Colite neutropénica 3 8,6%
Sindrome de lise tumoral 3 8,6%

Eventos nas primeiras 24h (n=13)

Uso precoce de vasopressores 8§ 61,5%
Disfuncgéo precoce de 6rgaos 6 46,2%
Intubagdo precoce 4 30,8%
Obito 1 77%
Eventos no decorrer de toda a internagao (n=17)
Obito 6 353%
Uso de ventilacdo mecanica 12 70,6%
Uso de vasopressores 11 64,7%
Disfun¢ao de 6rgaos 11 64,7%
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Discussao

A auséncia de dados comparativos concretos entre os diversos sistemas de deteccdo precoce
de sinais de deterioracao pediatrica (PEWS) torna esse estudo muito relevante no que diz respeito as
principais dificuldades de implementacdo de tais sistemas em um contexto hospitalar bem como a
real necessidade de modificacao desses sistemas para que se adequem a cada servico. (LAMBERT e
colab., 2017; PARSHURAM e colab., 2009)

Durante arealizacdo da coleta de dados, algumas dificuldades foram detectadasem umprimeiro
momento. Devido ao funcionamento do hospital, era comum que o horario de lancamento das
avaliacdes no sistema de prontuario eletrénico e o hordrio em que as avaliacdes foram de fato
realizadas fossem discordantes. Essa dificuldade foi atribuida ao fato de que os profissionais que
realizam as avaliacbes nem sempre tem a sua disposicao dispositivos que acessem o prontuario no
momento da observacao, fazendo com que a andlise seja realizada a beira leito, mas o lancamento
dos dados seja feito minutos e até horas depois, o que poderia incorrer em erros. Dessa maneira,
de acordo com os resultados do presente estudo, de 157 avaliacées de PEWS, menos de 30% foram
consideradas corretas, evidenciando a insuficiéncia desse sistema no que tange a avaliacdo e
deteccao precoce dos sinais que indicam a deterioracao clinica.

Deve-se dar destaque, em primeira instancia, as andlises de PEWS que nao tiveram sinais
vitais aferidos no momento da avaliacao, que somaram 9. Essa limitacao pode estar relacionada a
usabilidade de sistemas de prontudrio eletronico (CARRINGTON e EFFKEN, 2011). Tal repercussao
estd em consonancia com as limitacdes presentes em outros estudos, que relataram auséncia de
documentacao de determinados parametros no momento da avaliacao. (PARSHURAM e colab.,
2009)

Além dos erros de registro evidenciados acima, outros erros, como os de avaliacao e de sistema
foram muito prevalentes, englobando cerca de 60% das avaliagdes. Os erros de sistema podem estar
atrelados as mais diversas dificuldades, que sao diferentes para cada parametro. Por serem pacientes
de faixa pediatrica, os sinais vitais sao variaveis de acordo com a idade, o que traz dificuldade no
momento da avaliacao. (LAMBERT e colab.,2017)

Nesse sentido, o sistema de prontudrio eletronico traz uma avaliacdo visual por meio de
simbolos que é gerada quando o prontudrio é preenchido, sendo a seta vermelha para cima um valor
acima da normalidade para a idade, a seta vermelha para baixo um valor abaixo da normalidade para
aidade, e o alvo azul um valor dentro da normalidade para aidade. Apesar da facil compreensao dessa
estimativa do sistema, foi verificado que, por diversas vezes, essa escala visual estava desregulada,
podendo se tornar um confundidor no momento de analise do PEWS.

Além dessas condicbes, outra possivel dificuldade presente na avaliacdo é a sua realizacdo
dando maior destaque apenas aos sinais vitais. O sistema de PEWS empregado no HCB José Alencar
leva em consideracéo, além dos sinais vitais, outros sinais que devem ser buscados de forma ativa,
como o tempo de enchimento capilar, o comportamento da crianca, o uso de oxigenioterapia de alto
fluxo e a presenca de sinais de desconforto respiratorio. Essencialmente no componente respiratoério,
esse tipo de erro foi observado com maior frequéncia. Nesses casos, os sinais vitais mostravam
frequéncia respiratdria dentro dos valores considerados normais para a idade, entretanto, o paciente
estava em uso de terapia de complementacdo de oxigénio de alto fluxo, o que gera pontuacao
diferente no escore. Nesse sentido, por estar muito atrelada aos sinais vitais, os avaliadores podem,
potencialmente, desprezar os demais indicadores, conferindo pontuacdes erradas as avaliacoes.

De forma analoga, outra dificuldade que pode, eventualmente, ter influenciado nas analises é
a presenca de mais de um item a ser analisado em cada um dos parametros, a exemplo da anélise de
uso de oxigenioterapia, frequéncia respiratoria e sinais de esforco respiratério dentro de um mesmo
parametro, o respiratorio. Nesse caso, deve ser atribuida a valor referente ao sinal de maior pontuacao,
conferindo ao escore o pior cendrio possivel. No item cardiovascular, entretanto, foi recorrente a
pontuacdo, durante a andlise, de itens com menor valor em detrimento de itens com maior valor no
escore. A exemplo dessa situacao, alguns casos identificaram no PEWS a palidez cutaneomucosa,
que confere 1 ponto, e, possuiam, em seus registros de sinais vitais, aumento > 20bpm na frequéncia
cardiaca, que confere 2 pontos. Nesse caso, deveria ser levado em consideracao o sinal de maior valor
no escore. Tais erros estdo em consonancia com estudos que mostram as dificuldades da aplicacdo
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de outros Early Warning Systems no que diz respeito a documentacao dos sinais vitais. (BN e colab.,
2013).

Quanto aos erros de sistema, uma hipotese que suporta esse tipo de falha é a auséncia
de opgdes adequadas para a marcacao durante o registro. Essencialmente nos componentes
cardiovascular e de pressao arterial sistélica, como mostraram os resultados, os erros de sistema
foram mais prevalentes. Isso ocorre porque, apesar de os valores de FC e PAS ndo se apresentarem
dentro dos valores de normalidade para a idade, ndo existiam no sistema opc¢des que englobassem
tais valores. A exemplo disso, o item de pressédo arterial somente conferia pontuacdo aos pacientes
que se apresentassem com PAS > 130 mmHg, sem diferenciacdo de idade. Dessa forma, pacientes
mais jovens, cujos limiares de pressao sao mais baixos, ndo eram alcancados, forcando os profissionais
a marcarem, necessariamente, valores inadequados.

Todos esses erros tém como consequéncia distor¢des no escore final, que, de acordo com os
resultados, ficam, em cerca de 60% dos casos, subestimadas, resultado que estd em conformidade
com a literatura(AGULNIK e colab., 2017), entretanto, a maior quantidade de erros foi documentada
em escores mais baixos (verdes e amarelos), discordando de estudos anteriores, em que eram
observados em escores de maior valor (laranjas e vermelhos).(AGULNIK e colab. 2017) Essa
subestimativa dos escores gera a falsa impressdo de que os pacientes estdo clinicamente estaveis e
nao apresentam as alteracdes precoces dos desfechos graves, o que retarda condutas preventivas de
tais desfechos, como a transferéncia para a UTIP.

Esse mascaramento tem como consequéncia a transferéncia para a UTI de pacientes com
escores mais baixos, verdes e amarelos, como mostraram os resultados das andlises na figura 2, mas
queestao narealidade, em estados graves, os quais apresentam maiores taxas decomplicagdes, sendo
posteriormente confirmado pela elevada quantidade de complicacdes no decorrer da internacao na
UTI, que chegou a ocorrer em pouco menos de 50% dos pacientes.

Nesse sentido, com a elevada taxa de complicacdes no decorrer da internacao, era esperado
que os resultados da reanalise mostrassem a classificacdes mais elevadas, nas cores laranja e
vermelho, o que ndo foi evidenciado. Resultados de ensaio realizado em pacientes oncolégicos em
2017 mostrou uma taxa de alteracdo de cor do escore de 8,8% dos casos, o que apoia os resultados
desse estudo. (AGULNIK e colab., 2017) Tal situacdo, no presente estudo, pode ser explicada pelo fato
de que a reanadlise é realizada também pelo sistema vigente. Com isso, apenas os erros de avaliacao,
aqueles em que a marcacao foi realizada erroneamente, sdo corrigidos, ao passo que sao mantidos
os erros de sistema, uma vez a marcacao estava correta, estando o erro presente na auséncia de
opc¢odes adequadas para a marcacao.

Estdo entre as limitacdes desse estudo a auséncia de dados qualitativos que embasem as
dificuldades do ponto de vista dos profissionais que realizam as afericdes diariamente.

Conclusao

Como conclusao desta pesquisa pode-se dar destaque a evidenciacdo das dificuldades
encontradas pelos profissionais na utilizacdo do PEWS bem como a necessidade de melhora na
usabilidade do sistema e adaptacdo ao HCB. A caréncia de dispositivos para acesso ao prontudrio
no momento da coleta de dados, os erros na calibragem do sistema de avaliacao visual dos valores
de normalidade dos sinais vitais, a falta de alternativas corretas no sistema e as falhas no registro
das avaliacbes sao fatores que podem ter contribuido para o elevado nimero de erros de avaliacdo
constatados nos resultados e, consequentemente, para a quantidade elevada de desfechos graves
nesses pacientes.

Dessa forma, faz-se necessério otimizacdo do sistema de registro em prontudrio eletrénico,
valendo-se da ampliacdo do quantitativo de maquinas que acessem o prontudrio ou do uso de
formuldrio fisico impresso nos momentos em que ndao houver maquinas para registro imediato dos
dados. Além disso, atualizacdo semestral e recalibragem do sistema visual de valores de referéncia
dos sinais vitais, a fim de que ndo sejam um parametro confundidor no momento das avalia¢des.
Outra proposta seria aumentar o tempo de treinamento dos profissionais que fazem uso do sistema
a fim de que possa ser minimizada a quantidade de erros de avaliacdo, bem como reformulacao de
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alguns critérios da avaliacao de PEWS para que se tornem mais fidedignas ao uso no hospital em
questao.

Além disso, é necessario o aprofundamento no que diz respeito a usabilidade da escala de
PEWS no hospital de estudo bem como a imprescindibilidade da investigacao das consequéncias da
aplicacdo do escore no cuidado dos pacientes pediatricos por meio da quantificacdo e associacao
entre os desfechos graves e as falhas no uso da escala.
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PERFIL NUTRICIONAL DOS PACIENTES ADMITIDOS EM UM SERVICO DE
CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS PEDIATRICOS

Gabriella Silvestre Paiva’

Beatriz Christina Luzete?
Resumo

O Cuidado Paliativo pediatrico visa a promocao de qualidade de vida para pacientes e seus
familiares. Dentre os aspectos voltados para o0 mesmo, esta a avaliacao nutricional, a qual auxilia na
identificacdo de alteracbes, gerando prevencao e alivio do sofrimento. Assim, ao analisar o perfil nu-
tricional desses individuos, a equipe de saide pode trabalhar em prol de promover um cuidado ade-
quado e condizente com a singularidade do paciente. Objetivo: Avaliar o perfil nutricional e os sin-
tomas gastrointestinais dos pacientes pediatricos admitidos em um Servico de Cuidados Paliativos
Oncolégicos Pediatricos do Distrito Federal. Metodologia: Estudo descritivo, com coleta e andlise re-
trospectiva, prospectiva e quantitativa, por meio do prontuario eletronico MV 2000 e dos documen-
tos e relatorios internos feitos pela equipe de Cuidados Paliativos (CP), aplicado a 98 pacientes entre
2 meses e 19 anos de idade. Foram incluidos pacientes pediatricos admitidos no servico de CP desde
2017, excluindo-se aqueles que ndo apresentaram os dados disponiveis. O estudo foi aprovado pelo
CEP(CAAE:45710721.5.0000.0144). Resultados e Discussdo: Para compreender o perfil nutricional dos
pacientes, o estudo observou ainfluéncia de fatores que interferemisoladamente ou em conjunto tais
quais: dieta, sintomas, medicac¢des, tratamentos, comorbidades e hospitalizacdes, identificando sua
intrinseca relagao com o estado nutricional e o porqué dessa relacao. Conclusao: Ao avaliar as carac-
teristicas que perpassam as informacodes alimentares e antropométricas o profissional torna-se capaz
de advircom medidas capazes de reverter as situacdes problematicas e fornecer um bom estado geral.

Palavras-chave: Oncologia. Cuidados Paliativos. Saude da crianca. Perfil nutricional.

Introducao

Segundo o Instituto Nacional do Cancer (2022), os CP sao cuidados prestados em prol da ma-
nutencdo da saude de forma ativa e integral, para os individuos que apresentem enfermidades gra-
ves, em progresso e que colocam em risco a vida. Os CP fornecidos aos pacientes pediatricos tem por
objetivo prevenir e aliviar o sofrimento desses individuos e seus familiares, com respeito e dedicacao,
iniciando desde o diagndstico até o momento pds-morte (ANDRADE, 2020).

Desta maneira, dentre todos os aspectos que devem ser observados nos cuidados paliativos
de pacientes pediatricos, encontra-se a necessidade de uma nutricao adequada, com avaliacao cons-
tante de perdas ou ganhos, analisando os aspectos ponderais e antropométricos, com a finalidade
de identificar possiveis alteracées e promover uma acao favoravel, fornecida pela equipe multipro-
fissional. E necessario compreender as alteracdes dos objetivos da terapia nutricional em pacientes
que se encontram em terminalidade tendo em vista que de acordo com o avanco da doenca, dife-
rentes sintomas e intolerancias passam a surgir (SOUSA; SANTOS, 2020).

A Sociedade Brasileira de Nutricdo Oncoldgica (2021) afirma que ainda nao foram criados mé-
todos exclusivos e uniformes para a realizacdo de avaliagdes nutricionais pediatricas, consideran-
do antropometria e outros fatores nutricionais, o que dificulta o trabalho dos profissionais e acaba
sendo desfavoravel aos pacientes. Com isso, quando voltados ao cuidado paliativo de criancas, os
profissionais tém que desenvolver habilidades especificas para atender as necessidades que surgem
ao longo do atendimento, promovendo um cuidado de qualidade.

Em sua maioria, criangas que se encontram em cuidados paliativos estao nessa situacao devi-

1 Enfermeira graduada pela Universidade de Brasilia (UnB) e Bolsista de iniciacdo cientifica do Hospital da
Crianca de Brasilia (HCB).

2 2 Nutricionista Oncopediatrica do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB).
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do as complicacdes de doencas cronicas, sendo o cancer aquela em maior prevaléncia. No Brasil, o
cancer apresenta a primeira causa de morte com 8% do total em individuos de 1 (um) aos 19 anos de
idade (INCA, 2021). Segundo afirma Viani et al. (2021), a prevaléncia de desnutricao infantojuvenil no
Brasil, em pacientes oncolégicos varia de 8 a 23%, enquanto a de sobrepeso varia de 5 a 20%, levan-
do ainda em consideracao os indicadores nutricionais e o tipo de tumor do paciente.

Pacientes quando admitidos podem apresentar um perfil nutricional variado, sendo o mesmo
o desejado ou nao, e cabe aos profissionais que o recebem realizar um plano nutricional que forneca
a manutencao ou ajuste desse perfil, promovendo a salde, e a adequacédo do servico ao paciente,
levando em consideracdo o tipo de dieta do paciente, a realidade familiar, as medicac¢des utilizadas,
bem como a doencga em si, 0 que pode por si s leva-los a alteragdes que acarretam em sobrepeso
ou baixo peso. Sendo assim, buscou-se responder a seguinte pergunta de pesquisa: Qual é o perfil
nutricional e os sintomas gastrointestinais apresentados por pacientes oncolégicos pediatricos em
cuidados paliativos em um hospital pediatrico do Distrito Federal?

O estudo teve por objetivo geral avaliar o perfil nutricional e os sintomas gastrointestinais dos
pacientes pediatricos admitidos em um Servico de Cuidados Paliativos Oncolégicos Pediatricos do
Distrito Federal. Seus objetivos especificos foram: Avaliar o estado nutricional e a presenca de perda
ponderal nos pacientes durante sua admissao pelo servico de cuidados paliativos; avaliar a relacao
entre o estado nutricional e o diagnéstico dos pacientes, as comorbidades, os tratamentos, as hos-
pitalizacdes dos pacientes admitidos e o tempo de acompanhamento pelo servico e; descrever os
sintomas do trato gastrointestinal apresentados pelos pacientes.

Metodologia

Estudo descritivo, com anadlise de dados de prontudrio eletrénico de forma retrospectiva, pros-
pectiva e quantitativa de todos os pacientes assistidos pelo servico de Cuidados Paliativos Oncolégi-
cos do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB) a partir de 2017 até 2021.

Os dados dos pacientes (idade, sexo, grupo de tumor, tipo de tratamento realizado, dados
antropométricos, perda ou aumento ponderal, tipo de dieta, sintomatologia e medicamentos em
uso) foram coletados por meio do prontudrio eletronico MV 2000 dos pacientes e nos documentos e
relatérios internos feitos pela equipe de cuidados paliativos do HCB. A coleta de dados foi realizada
pelo aluno de iniciacédo cientifica e os dados foram tabulados em um formulario (Google Forms ©)
para posterior analise e descricao.

Os dados de peso por idade (P/l), estatura por idade (E/I) e indice de massa corporal por idade
(IMC/1) foram classificados por meio do escore z através dos parametros da Organizacao Mundial da
Saude (OMS, 2007). Os dados de P/l foram utilizados para criancas de 2 a 10 anos e E/l e IMC/1, para
pacientes de 2 a 19 anos. As medidas de circunferéncia do braco (CB), dobra cutanea triciptal (DCT)
e circunferéncia muscular do braco (CMB) foram classificadas de acordo com a tabela de percentis
proposta por Frisancho (1990).

Foram incluidos no estudo pacientes pediatricos entre 01 dia de vida a 19 anos de idade que
foram admitidos no servico de cuidados paliativos oncolégicos do Hospital da Crianca José de Alen-
car entre 2017 e 2021. Foram excluidos pacientes que nao apresentaram os dados disponiveis nos
prontudrios eletrénicos. O estudo teve a aprovacao do Comité de Etica do Hospital da Crianca de
Brasilia, tendo por nimero de CAAE o seguinte: 45710721.5.0000.0144.

Resultados e Discussao

Perfil dos participantes

Durante o estudo, foram coletados ao todo os dados de 98 pacientes admitidos no servico de
Cuidados Paliativos Oncoldgicos do Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar (HCB).

Os pacientes variavam dos 2 (dois) meses de vida aos 19 anos de idade, sendo 51% (n=50) do
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sexo feminino e 49% (n=48) do sexo masculino, nos quais o grupo de tumor prevalente com 31,6%
(n=31) sdo as Neoplasias do Sistema Nervosa Central (SNC) e Neoplasias Intracranianas e Intraespi-
nhais. Segundo dados do Instituto Nacional de Cancer (2016), a maior incidéncia de cancer na po-
pulacao infantojuvenil se da por leucemia, seguida de linfomas e em terceiro lugar encontram-se os
tumores do SNC. J& de acordo com o estudo de CALACA, et al. (2020), os tumores do sistema nervoso
central estao classificados como a segunda neoplasia mais comum na infancia.

Os pacientes do estudo tém recebido em sua maioria o tratamento de quimioterapia (60,2%,
n=>59), em seguida os de radioterapia (31,6%, n=31), em alguns casos as cirurgias (21,4%, n=21), e
ainda o transplante de medula éssea (TMO) (6,1%, n=6). As menores ocorréncia das cirurgias se dao
pois as mesmas sao mais indicadas em tumores solidos, os quais nao foram prevalentes no estudo.
O tratamento quimioterapico pode levar os pacientes a rejeicao de alimentos, levando ainda em
consideracdo que o equilibrio nutricional em criancas é mais afetado do que em adultos (RIOFRIO;
ELVIRA, 2018).

Perfil nutricional dos participantes

Com relagao ao tipo de dieta, 2,04% (n=2) dos pacientes recebem a dieta parenteral, 21,43%
(n=22) realizam a dieta enteral, enquanto 76,5% (n=74) realizam a dieta por via oral, tendo em vista
que em cuidados paliativos ocorre a priorizacdo da ultima via referida. Segundo Cassanta e Salomon
(2018), para os pacientes oncoldgicos pediatricos, a melhor via para a dieta, quando nao for possivel
a oral, seria a enteral, tendo em vista as questdes fisioldgicas e sua capacidade em manter a integri-
dade da mucosa intestinal e ainda diminuir as probabilidades de ocorréncia de infeccoes.

Além da dieta administrada e do tipo de terapia fornecido, as avaliacdes antropométricas sao
um dos fatores que devem ser analisados, para que seja ofertado um cuidado completo aos pa-
cientes. Dentre as avaliacdes estao: Peso por idade (P/l), estatura por idade (E/I) e indice de massa
corporal por idade (IMC/I), bem como: Circunferéncia do Braco (CB), dobra cutanea triciptal (DCT) e
circunferéncia muscular do braco (CMB).

A partir dos dados coletados foi percebido que os dados de P/I, IMC/I e E/I apresentaram-se
em sua maioria adequados, e os dados de CB, CMB e DCT em sua maioria apresentaram-se eutrofi-
cos (como demonstra as tabelas abaixo). Apesar desses achados existem parcelas significativas, que
encontram-se acima ou abaixo do ideal. Tais fatores podem estar relacionados a diversas causas
além da dieta em si, como por exemplo as medicacdes ingeridas, a doenca de base, entre outros.

Tabela 1 - Classificacdo do estado nutricional, no momento da admissao no servico de cuidados paliativos,
segundo os indices antropométricos preconizados pela OMS (OMS, 2007).

Variaveis Ne %
P/ 98
Muito baixo 5 9.26%
Baixo 4 7.41%
Adequado 45 83,33%
Néio informado 44
IMC/I
98
Magreza acentuada 9 9,68%
Magreza 10 10,75%
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Eutrofia 51 54.84%

Risco de sobrepeso (até 5 anos) 7 7,53%
Sobrepeso 5 ou mais anos
Sobrepeso (até 5 anos) Obesidade 5 ou 11 11,83%
mais anos
Obesidade (até 5 anos) Obesidade 5 5,38%
grave 5 ou mais anos
Nao informado 5
E/ 98
Muito baixa 2 2,13%
Baixa 10 10,64%
Adequado 82 87,23%
Nao informado 4

Tabela 2 - Classificacao do estado nutricional dos pacientes admitidos, segundo as medidas antropométricas
preconizadas pela OMS (OMS, 2007).

Varidveis N° %
CB 98
Desnutrigdo (<P5) 10 24.39%
Obesidade (>P95) 2 4,88%
Eutréfico 33 80,49%
Nio informado 57
CMB 98
Desnutrigdo (<P5) 13 31,71%
Obesidade (>P95) 2 4,88%
Eutrofico 26 63,41%
Nao informado 57
DCT 98
Desnutri¢do (<P5) 13 31,71%
Obesidade (>P95) 2 4,88%
Eutrofico 26 63,41%
Nao informado 57

Ademais, o estudo identificou o percentual do estado nutricional dos pacientes, por meio da
andlise estatistica, caracterizando 62,37% (n°58) de eutrofia; 20,43% (n°19) de desnutricao; 11,83%
(n°11) de sobrepeso €; 5,38% (n°5) de obesidade. Observa-se que houve associacao estatistica sig-
nificativa entre o estado nutricional e a classificacdo de P/, classificacdo de IMC/I, CB, DCT e CMB.
Identificou-se também, que pacientes obesos apresentaram significativamente mais CB, DCT e CMB.

Tanto o sobrepeso quanto a desnutricao sao fatores preocupantes para a manutencao da sau-
de de um individuo, portanto devem ser constantemente avaliados e quando detectados, a equipe
de saude deve entrar imediatamente com medidas para reverter essa situacao, evitando assim as
consequéncias desse estado nutricional. A desnutricao pode levar um individuo a piora da resposta
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imunolégica, dificuldade em cicatrizacao, risco em desenvolver lesdes por pressao, maior risco para
complicacdes cirurgicas e infecciosas, bem como aumento do tempo de internacao e risco de morte
(TOLEDO, etal., 2018).

Sintomas apresentados

Devido as sintomatologias causadas pelo cancer e os tratamentos utilizados para combaté-lo,
0s pacientes podem sofrer com desnutricao, e ainda ter os sentidos como paladar e olfato afetados,
bem como a capacidade de deglutir e absorver nutrientes (TIEZERIN, et al. 2021, traducdo nossa).
Dentre os sintomas relacionados as questdes gastrointestinais referidos na admissao, foram detec-
tados: 42,2% (n=35) de dor; 31,36% (n=32) de nausea e vomito; 10,8% (n=9) de constipacao; 7,84%
(n=8) de disfagia; 6,86% (n=7) de distensdao abdominal e; 5,88% (n=6) de diarreia. Esses sintomas
podem estar interligados a diversos fatores, sendo estes inerentes ao paciente e seu estilo de vida,
bem como a enfermidade, ou ainda ao cancer e seu tratamento.

Tabela 3- Associacdo entre os sintomas gastrointestinais e o estado nutricional dos participantes

Sintomas n° Desnutricio = Eutrofia Sobrepeso Obesidade Total
Gastrointestinai
] %
SIM n°® 5 26 6 3 40
% 27,78% 44 83% 54,55% 60% 43,48%
Nio n® 13 32 5 2 52
% 72,22% 55,17% 45,45% 40% 56,52%

Segundo a andlise estatica a populacao de estudo foi bastante heterogénea o que gerou certa
dificuldade em destacar relacdes entre a perda de peso e o fim da vida, o que levou a percepcao de
que a perda ponderal observada, denota que os pacientes tém perdido peso antes de chegarem aos
cuidados paliativos, apresentando essa caracteristica quando admitidos, o que poderia ser revertido
caso a admissao ao CP ocorresse com antecedéncia, tendo em vista que a duracdo entre a recaida e
o encaminhamento tem sido demorada. O estudo demonstrou uma perda de peso média de 11,36%
apos admissao no servico de CP, sendo o desvio padrao de 10,76%. Normalmente a perda de peso
acima de 2% é considerada grave, porém em casos de pacientes em fim da vida, tais resultados sao
esperados condizente com a evolucdo normal e antecedem o ébito das criancas/adolescentes em
cuidados paliativos. (GOMES, 2019; ZOCCOLI, 2019).

Sintomas x Medicacao

As medicacdes quimioterapicas podem gerar efeitos colaterais, e dentre esses estdo os sinto-
mas gastrointestinais como nauseas, vomitos e diarréia, bem como esses sintomas podem também
estar relacionados diretamente com a enfermidade e sua localizacdo. Dentre as medicagdes utiliza-
das pelos pacientes do estudo destacam-se: Analgésicos (35,3%, n=30), antibioticos (34,1%, n=29),
corticoides (10,6%, n=9), sedativos (10,6%, n=9), anticonvulsivantes (4,7%, n=4), antidepressivos
(4,7%, n=4), antieméticos (3,5%, n=3), antiinflamatério (4,7%, n=4), opidides (3,5%, n=3), laxativos
(2,4%, n=2), antineoplasicos (1,2%, n=1), entre outros.

A perda do apetite e de peso podem ser vistas em pacientes que fazem uso de quimioterapia
e dos antineoplasicos, tendo em vista que o tratamento desencadeia nduseas, vomitos e diarreia,
conduzindo o organismo a um desequilibrio de fluidos e eletrdlitos, podendo ainda causar retencao
de liquido (CORREA; ALVES, 2018). Com isso, compreende-se que as perdas ou ganhos ponderais
captados em dados antropométricos, podem estar ligadas a diversos fatores que ndo apenas a die-
ta do paciente, fatores os quais devem ser levados em consideracao para tomada de decisao dos
cuidados que serao ofertados a crianca. Melo (2018), afirma em seu artigo que a intervencdo nao
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farmacoldgica para combater tais sintomas, como a massagem e o toque terapéutico, surtem efeitos
positivos aos pacientes.

Relacao entre o estado nutricional e o diagnéstico dos pacientes

As Neoplasias do Sistema Nervosa Central (SNC) e Neoplasias Intracranianas e Intraespinhais,
seguidas da Leucemia (11,2%; n=11), foram os grupos tumorais prevalentes. Os Tumores do SNC
apresentam um grupo de enfermidades as quais unidas constituem um tumor sélido, sendo que a
maioria das suas causas na infancia sao desconhecidas (LIMA, 2014). Segundo Assis (2018) esses tu-
mores apresentam-se como o maior grupo de neoplasias sélidas pediatricas no mundo, sendo clas-
sificados como massas que acometem areas do encéfalo, os intracranianos, e da medula espinhal.

O estudo identificou que 26 dos pacientes com Neoplasia do SNC eram eutroficos, 8 apresen-
tavam desnutricao, 7 sobrepeso e 2 obesidade. Apesar de em sua maioria 0s pacientes apresentarem
eutrofia, a existéncia de quantitativos de sobrepeso/obesidade e desnutricdo demonstra a probabi-
lidade da inter-relacdo entre o estado nutricional e a enfermidade, porém néao deve-se observar tais
fatores de modo isolado, devendo compreender todos os demais fatores que podem interferir no
estado nutricional do individuo.

Relacao entre o estado nutricional, sintomas e comorbidades

Dentre as comorbidades/doencas de base referidas no estudo, destacam-se alergias alimen-
tares (ovos e lactose), doenca de crohn, hipertensao arterial sistémica, obesidade, hiperferritinemia,
aumento de triglicerideos, colite neutropénica, Hiponatremia, hipomagnesemia, sindrome de ativa-
¢ao macrofagica secundaria a doenca de base, hepatopatia, neutropenia febril com febre recorrente,
tetraplegia, cardiopatia congénita, encefalopatia ndo progressiva, epilepsia, hipotiroidismo, distur-
bio de degluticao, hipercolesterolemia e diabetes mellitus tipo 1. Tais comorbidades podem promo-
ver sintomatologias que consequentemente podem interferir no estado nutricional dos pacientes.
As alergias alimentares sao causadoras de vomitos, diarréias e nduseas (BRICKS, 1994).

A doenca de Crohn é conhecida por causar alteragdes gastrointestinais, sendo que cerca de 20
a 85% dos individuos que a possuem apresentam desnutricdo, ma ingestao oral, ma absorcéo e hi-
percatabolismo (OLIVEIRA, et al., 2017). A hipertensao arterial apresenta associacdo com sintomas de
nausea e vomito (OIGMAN, 2014). A hipertensdo pode ainda estar correlacionada com a obesidade.
Segundo Scaraficci, et al. (2020) a obesidade infantil esta associada ao aumento do risco para alguns
tipos de cancer. Quanto as enfermidades renais,

Vasconcelos, et al. (2018) afirma que tais doencas estao associadas a desnutricao. O hipotireoi-
dismo leva a uma diminuicdo do metabolismo corporal, o que faz com que a maioria dos pacientes
com hipotireoidismo apresentem aumento de peso (MULLO, 2018).

Sendo assim, percebe-se a intrinseca relacao entre as comorbidades apresentadas pelos pa-
cientes do estudo, com suas sintomatologias gastrointestinais prevalentes e consequentemente
com seu estado nutricional.

Relacédo entre o estado nutricional e os tratamentos

De acordo com o tipo e local do tumor, além de diversos outros fatores, é determinado o tipo
de tratamento ao qual o paciente sera submetido, dentre eles destacaram-se a quimioterapia (QT),
a radioterapia (RT), as cirurgias e o transplante de medula éssea (TMO). Como ja mencionado ante-
riormente.

O estado nutricional dos pacientes pode sofrer interferéncias relacionadas ao tipo de trata-
mento recebido, corroborando para melhorias ou até mesmo pioras no estado nutricional. Casarl
(2021) ainda afirma: “o estado nutricional do paciente oncolégico em tratamento quimioterdpico
pode sofrer grandes mudancas, sendo influenciado diretamente pelos efeitos tdxicos no trato gas-
trointestinal e repercutindo no seu progndéstico”. A Anvisa (2011) aponta como sintomas gastrointes-
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tinais mais frequentes durante o tratamento quimioterapico: ascite, boca seca, colite, constipacao,
diarreia, dispepsia, disfagia, distencao abdominal, fistula anal, gastrite, mal absor¢ao, mucosite oral,
nausea, pancreatite, ulcera gastrica e vomito.

De acordo com Machado, et al. (2020) os sintomas caracteristicos da radioterapia sdao: nduseas,
disfagias, vOmitos, xerostomia, mucosite, alteracdes do paladar e perda de apetite. Ferreira; Pardo e
Salomon (2021) afirmam que tais tipos de sintomatologias contribuem para a menor ingesta alimen-
tar que em conjunto com o gasto energético elevado aumenta o risco de caquexia.

O TMO, também conhecido como transplante de células-tronco hematopoiéticas, leva os in-
dividuos que a realizam a necessidade de terapia nutricional individualizada, iniciada desde o pré-
-transplante, devido ao risco nutricional e desnutricao (ABREU,et al. 2012).

Assim, com base no estudo foram identificadas uma quantidade relevante de pacientes que
fazem tratamento e apresentam baixo peso, o que denota certa influéncia no estado nutricional.
Apesar desses dados, em sua maioria os pacientes apresentaram estado nutricional adequado, inde-
pendente do tipo de tratamento realizado

Relacdo com estado nutricional e tempo de acompanhamento

Foi identificado no estudo que os pacientes tém chegado aos cuidados paliativos apresentan-
do desnutricao, o que denota a possivel demora para o encaminhamento ao CP. O encaminhamento
aos cuidados paliativos em tempo adequado, garante aos pacientes maior qualidade de vida e evita
complicacdes indesejadas ou precocemente. Ferreira (2011) aponta em seu estudo que a demora
para detectar o prognostico e a discrepancia para identificar o tratamento adequado, séo fatores
que corroboram para o encaminhamento tardio ao CP, o que tem ocorrido também, devido a falta
de comunicacao e conhecimentos profissionais. O fortalecimento das relagcdes entre as equipes que
atendem esse publico deve ser reforcada e intensificada para reverter essa situacao.

O impacto das hospitalizacoes

Através do estudo identificou-se que 64% dos pacientes passaram por internacdes anterio-
res enquanto 36% nao. Cardoso (2007) aponta que a doenca combinada as constantes internacdes
podem gerar impactos psicoldgicos negativos, gerando comprometimentos ao desenvolvimento
emocional do mesmo. Com isso, quando admitidos em cuidado paliativo precocemente, os pacien-
tes possuem uma significativa diminuicdo das quantidades de internacao, sendo ainda, submetidos
a uma menor quantidade de procedimentos médicos (MOLINARI; MORAES e IGLESIAS, 2019). O cui-
dado paliativo, permite um cuidado focado no paciente e garante um final da vida com dignidade e
diminuicdo das hospitalizacbes, as quais geram impactos negativos.

Conclusao

Ao tratar de pacientes infanto-juvenis com cancer em cuidados paliativos, percebe-se a neces-
sidade em buscar métodos capazes de promover o bem estar geral do mesmo, combatendo tam-
bém as sintomatologias negativas e os fatores que perturbam a qualidade de vida do paciente. Des-
ta maneira o estudo apontou aspectos que isoladamente podem apresentar certa interferéncia no
estado nutricional dos pacientes, mas em conjunto contribuem como fatores importantes ao bom
estado geral, incluindo o nutricional.

Caso apenas os fatores nutricionais sejam tratados, o paciente pode ndo apresentar total me-
Ihora, pois 0 mesmo deve ser cuidado em sua totalidade pela equipe multiprofissional, com ob-
servacao em todos os fatores que podem causar alteracdes graves ao estado de saude do mesmo,
evitando-se caracteristicas prejudiciais a saide como o sobrepeso, a obesidade e a desnutricdo, os
quais poderiam corroborar para o 6bito precoce e/ou para um maior sofrimento.
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EFEITO DA SUPLEMENTACAO DA L-GLUTAMINA NA CONDICAO CLINICA
E QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES PEDIATRICOS COM DOENCA
FALCIFORME

Hellen Cristina Marques Teixeira’

Felipe Magalhaes Furtado?
Resumo

Introducao: A Doenca Falciforme (DF) é uma doenca genética que faz parte de um grupo de ane-
mias hemoliticas hereditarias caracterizadas pela alteracdo estrutural na cadeira da betaglobina, levan-
do a produgao de uma hemoglobina anormal denominada HbS. Atualmente existem poucas terapias
curativas ou agentes modificadores da DF. A L-glutamina é um aminoacido que tem sido estudado como
um potencial agente terapéutico no tratamento da DF, entretanto, literaturas que avaliaram sua eficacia
é escassa. Objetivo: Esta pesquisa visa avaliar o efeito da suplementacao de L-glutamina na eficicia do
tratamento de pacientes pediatricos com DF. Justificativa: Tendo em vista a grande incidéncia da DF no
Brasil e no mundo, a aprovacgao do uso da L-glutamina pela Food and Drug Administrat (FDA) e a pouca
quantidade de estudos sobre a tematica, tornam-se fundamentais pesquisas que avaliem a eficacia da
utilizacao desse aminoacido no tratamento de pacientes com DF. Metodologia: Trata-se de estudo re-
trospectivo e prospectivo, no qual participaram jovens entre 5 e 17 anos de idade, com diagnéstico de
DF, em uso da dose maxima tolerada de hidroxiureia, sem histérico de uso de L-glutamina. Foi fornecido
L-glutamina em pd, com a indicacdo de consumo por via oral duas vezes por dia e realizada avaliagao da
qualidade de vida (QV) por meio do questiondrio PedsQL, antes do uso da L-Glutamina, depois de quatro
semanas, e apos, a cada doze semanas de suplementacdo. Os dados foram coletados e armazenados
na plataforma Research Electronic Data Capture (REDCap). Resultados e discussdo: Apods as avaliacoes,
foi possivel observar diminuicdo na quantidade e intensidade de crises algicas, bem como reducao na
frequéncia de idas ao servico de emergéncia e hospitalizagdes por crise algica. Houve também aumento
significativo nos escores da avaliacdo de QV. Resultados semelhantes também foram constatados em
outros estudos. Os efeitos colaterais gastrointestinais foram observados do mesmo em estudos simi-
lares. Conclusao: Nota-se uma tendéncia de que a suplementacao com L-glutamina reduza o nimero
de crises algicas, uso de analgésicos e necessidade de assisténcia médica em pacientes pediatricos em
uso de dose maxima de HU. Tal tendéncia necessita ser confirmada com o seguimento mais longo dos
pacientes atuais e com a inclusao de novos pacientes.

Palavras-chave: Doenca Falciforme. L-glutamina. Tratamento. Qualidade de vida.

Introducao

A Doenca Falciforme (DF) representa um grande problema de saude publica, tendo em vista a
alta taxa de incidéncia no Brasil e no mundo. Estima-se que mais de 20 milhdes de pessoas em todo
o0 mundo tenham a doenca (PACE; DAVENPORT; KUTLAR, 2021), com cerca de 300.000 nascimentos
anualmente (GARDNER, 2018). No Brasil, de acordo com o Ministério da Saude (MS), ha a estimativa
de que ocorra o nascimento de trés mil criancas com DF por ano. Se comparado com a populacao
geral a média de vida para pessoas com DF é de 48 anos, aqueles que vivem em paises com bons
recursos chegam até os 70 anos de idade. Entretanto, nos paises subdesenvolvidos a taxa de mortali-
dade nos primeiros 5 primeiros anos de vida esta entre 50 e 80% (PACE; DAVENPORT; KUTLAR, 2021).

A DF faz parte de um grupo de B-hemoglobinopatias na qual ha predominancia de uma he-
moglobina anormal denominada HbS. (NASCIMENTO et al., 2021). Em presenca de baixa tensao de
oxigénio, ocorre a polimerizacdao da HbS, que culmina transformacao da forma do eritrécito de bi-

1 Académica de Enfermagem do Centro Universitario Euro-Americano (Unieuro) e Bolsista de iniciacdo
cientifica do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB)

2 Hematologista do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB).
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concavo para a de uma foice (BUNN, 1997). As células falciformes tém sobrevida muito curta, de 16 a
20 dias, quando comparadas aos 120 dias do eritrécito normal (ANVISA, 2001; NAOUM, 2004).

Os eritrocitos falciformes expressam numeros elevados de moléculas de adesdo na superfi-
cie externa da membrana celular, que favorecem a interacdo com o endotélio e com outras células,
levando ao processo de vaso oclusao, lesao microvascular e consequente ativacao da coagulacao.
Esse processo causa dor que pode ser muito intensa e progressiva (MANFREDINI, 2007; PACE; DA-
VENPORT; KUTLAR, 2021).

A ocorréncia de vaso-oclusées, principalmente em pequenos vasos, representa o evento fisio-
patolégico determinante na origem da maioria dos sinais e sintomas presentes no quadro clinico
dos pacientes com doenca falciforme (GALIZA, 2003). As complicacdes agudas incluem crises de dor,
sindrome tordcica aguda, acidente vascular cerebral e sequestro hepatico ou esplénico. Os locais
mais comuns de lesdes crénicas sao o cérebro, olhos, coracdo, rins, pulmoes e figado. As criancas
com DF apresentam 300 vezes mais chances de desenvolver um acidente vascular cerebral (AVC)
do que aquelas que nao possuem a doenca. Essas complicacdes requerem atendimento intensivo
ambulatorial, hospitalar e de emergéncia (KAPOOR, 2018; ESTEPP et al., 2021).

Um problema adicional para os pacientes falciformes é sua vida sob condi¢ées de estresse
psicossocial. Esses pacientes possuem o estresse advindo do fato de serem portadores de uma do-
enca cronica e conviverem com as crises algicas, que afetam sua atuacao fisica, social e profissional,
reduzindo potencialmente seu senso de autoestima (WEATHERALL, 2001).

Existem poucas terapias curativas ou agentes modificadores da DF. A hidroxiureia e o trata-
mento a longo prazo com hemotransfusdes sao as Unicas terapias modificadoras de doenca que
previnem e tratam complica¢des agudas e cronicas. O transplante alogénico de célulastronco hema-
topoiéticas (TCTH) é a Unica cura e a terapia génica que estd sob investigacdo como uma estratégia
curativa potencial. Drogas que inibem a adesao celular, reduzem lesdes oxidativas, danos a mem-
brana e hemolise ou aumentam a biodisponibilidade de éxido nitrico estdao em investigacdo como
novas estratégias de tratamento (KAPOOR, 2018).

A L-glutamina é um aminodacido que tem sido estudado como um potencial agente terapéuti-
co, uma vez que estudos demonstraram seu efeito na melhora do potencial redox da nicotinamida
adenina dinucleotideo (NAD*), que é um cofator onipresente de oxidacao-reducao (redox) nos eri-
trécitos. O NAD* e sua forma reduzida, NADH, desempenham papéis importantes na manutencao
do equilibrio redox. Os eritrécitos falciformes tém uma proporcdo redox mais baixa que os eritrécitos
normais. A captacdo de L-glutamina é maior nos eritrocitos falciformes do que nos eritrocitos nor-
mais, principalmente para aumentar o nivel total de NAD intracelular. Desta forma, a suplementacao
de L-glutamina pode proporcionar maior defesa das hemdacias contra o estresse oxidativo (NIIHARA,
2016).

A producao de NAD é adequada em pacientes com DF, mas os niveis de glutationa e glutamina
eritrocitdria sdo significativamente reduzidos (MORRIS, 2008; REID, 2006). Essa diminuigao é atribu-
ida ao aumento da carga oxidante nas hemdcias falciformes e ao maior consumo de L-glutamina
(KIESSLING, 2000). Niveis reduzidos de L-glutamina podem levar a diminuicao do potencial redox
do NAD e prejudicar a integridade dos eritrécitos, aumentar a hemolise e esgotar o éxido nitrico
(KAPOOR, 2018).

Em um estudo prospectivo com adultos com anemia falciforme, a suplementacao de Lgluta-
mina em pé por 4 semanas resultou em aumento de hemdcias, reduzindo o potencial e a melhora
subjetiva nos niveis de energia (NIIHARA, 1998). Em 2014, um estudo de fase 3, randomizado, contro-
lado por placebo com 230 pacientes mostrou que os pacientes que receberam L-glutamina tiveram
menos eventos dolorosos durante o periodo de estudo de 48 semanas, menor incidéncia de hospi-
talizacao, diminuicdo da duracao da internacao hospitalar e menor incidéncia de sindrome toracica
aguda (NIIHARA, 2014). O efeito do tratamento foi independente do uso da hidroxiureia. Esses dados
formaram a base para a aprovacdo do FDA em pacientes com doenca falciforme acima de 5 anos de
idade (NIIHARA, 2016).

Existe uma necessidade nao atendida de terapias modificadoras da DF, e muitas das recentes
descobertas cientificas levaram ao desenvolvimento e teste de novos agentes. Nas préximas dé-
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cadas, essas novas abordagens, sempre que otimizadas, poderao melhorar consideravelmente as
perspectivas para pacientes com DF. Dessa Forma, busca-se avaliar o efeito da suplementacao de L-
-glutamina na eficacia do tratamento de pacientes pediatricos com DF tratados no Hospital da Crian-
¢a de Brasilia José Alencar (HCB), como também avaliar o efeito da suplementacdo de L-glutamina na
frequéncia de hospitalizacdes por crise algica, na frequéncia de consultas de emergéncia por crise al-
gica, no uso de analgésicos, no nimero de dias em que as atividades diarias habituais dos pacientes
foram interrompidas devido a dor, no nivel de atividade do paciente e na qualidade de vida subjetiva
através da aplicacao do formulario PedsQL.

Metodologia

Trata-se de estudo retrospectivo e prospectivo, iniciado em marco de 2021, com acompanhamento
de pacientes pediatricos com diagnéstico de DF, tratados no Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar.

Critérios de inclusao: Pacientes com idade entre 5 e 17 anos, com diagnéstico de DF, com uso de
dose maxima tolerada de hidroxiureia por pelo menos um més ou com contraindicagdes ao uso desta
medicagao, que apresentaram no minimo uma crise algica nos ultimos 3 meses.

Critérios de exclusao: Condi¢des médicas significativas que exigiram hospitalizacao (exceto crise
algica), diabetes mellitus com glicemia de jejum acima de 115 mg / dL; razao normalizada internacional
(INR) de tempo de protrombina> 2,0; aloumina sérica < 3,0 g/dL, ter recebido transfusdo dentro de 3
semanas da consulta de triagem e ma adesao ao tratamento convencional.

A L-glutamina foi fornecida como um pé, com a instrucdo de ser misturada com bebidas ou ali-
mentos imediatamente antes da ingestao duas vezes por dia. A dosagem foi baseada no peso corporal
(0,3g/kg), com um limite maximo de 30g/dia. Os pacientes receberam instrucdes verbais e escritas para
autoadministracao. Eles foram orientados a ingerir a L-glutamina entre 6h e 9h e novamente entre 18h
e21h.

Foi aplicado em consultério do HCB o questionario PedsQL, versao traduzida para o idioma portu-
gués e para a cultura brasileira aos pacientes e aos seus responsaveis em conjunto. (VARNI; SEID; RODE,
1999). A aplicacao do questionario foi feita na primeira consulta da pesquisa, apés quatro semanas, e de-
pois, a cada doze semanas. O instrumento é composto de formularios paralelos de avaliacao, com domi-
nios que avaliam problemas com a capacidade fisica, os aspectos emocionais e sociais, além da atividade
escolar. Cada pergunta do formuldrio contém 5 op¢des de respostas, cujo 0 = nunca é um problema; 1
= quase nunca é um problema; 2 = algumas vezes é um problema; 3 = frequentemente é problema; 4
= quase sempre é um problema. As questdes respondidas sao calculadas, revertidas e transformadas
numa escala de 0 a 100, onde 0 corresponde a 100; 1 a 75; 2 a 50; 3 a 25; e 4 a 0. Em seguida é realizada
a somataria dos itens e divido pelo nimero de questdes respondidas. Quanto maior o escore, melhor a
qualidade de vida.

Ademais, foi realizada semanalmente uma consulta de enfermagem por ligacao telefénica na bus-
ca das seguintes informagdes: uso regular de L-glutamina na dose prescrita, hospitalizagdes e consultas
de emergéncia por crise algica, dias em que foi necessério o uso de analgésicos e opioides, dias em que
as atividades diarias habituais dos pacientes foram interrompidas devido a dor, alteracao de apetite e
outras intercorréncias.

Os dados foram coletados e armazenados na plataforma Research Electronic Data Capture (RED-
Cap), na primeira consulta, depois de 4 semanas de suplementacao, e apds, a cada 12 semanas. Para
conversao e calculo das respostas do formulario em escores, os dados coletados no REDcap foram adi-
cionados em planilha do Excel. Apds o término, os dados foram comparados a fim de avaliar se a suple-
mentacao com L-glutamina promove melhora no quadro clinico e da QV de pacientes pediatricos com
doenca falciforme.

Apos aplicacdo do questionario PedsQL, os dados qualitativos armazenados no REDcap foram con-
vertidos em dados quantitativos e transferidos para planilha do Excel, ademais foi realizado o célculo
para obtencao dos scores atingidos pelo paciente e pelo seu responsavel.

Este estudo atende as normas nacionais e internacionais de ética em pesquisa envolvendo seres
humanos e foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, n° do parecer 39122420.2.000553.
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Resultados e discussao

Foram incluidos na pesquisa 15 pacientes com idade média de 14 anos (5 a 17 anos). 6 desses
concluiram a 522 semana de suplementacdo, finalizando o acompanhamento na pesquisa. Foram
analisados apenas os dados daqueles que alcancaram o tempo de suplementacao proposto.

A andlise retrospectiva dos dados incluiu o0 més anterior a suplementacao, os 3 meses ante-
riores e os 12 meses antes do uso da L-glutamina. A frequéncia do uso de analgésicos e opioides, so-
mente, foi analisada no més anterior a suplementacao, tendo em vista que os pacientes nao sabiam
afirmar com certeza os dias de crise nos meses anteriores.

Um més antes do inicio da suplementacao, dois pacientes apresentaram mais de 13 dias de
crise algica, os outros quatro pacientes apresentaram pelo menos 1 dia de crise algica nesse periodo.

A frequéncia dos dias de uso de analgésicos, opioides, idas ao servico de emergéncia e inter-
nacao antes e apos o uso de L-glutamina estd representada nos graficos abaixo.

Grafico 1 - Um més antes do uso de L-glutamina
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Grafico 2 - Um més apos o uso de L-glutamina
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Grafico 3- Trés meses antes do uso de L-glutamina
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Gréfico 4 - Trés meses apos o uso de L-glutamina

3 meses apods do uso de L-glutamina
16 15
14
12

10

2 1 1 1
0 0 0 0 0 0
) [ = [
Paciente 1 Paciente 2 Paciente 3 Paciente 4 Paciente 5
B Idasa emergéncia M Internacio

Fonte: A autora

Grafico 5 - Doze meses antes do uso de L-glutamina
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Grafico 6 - Doze meses apos o uso de L-glutamina
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Foi possivel observar reducdo na frequéncia de idas ao servico de emergéncia e hospitaliza-
¢Oes por crise algica. Resultados semelhantes também foram observados nos estudos de Niihara e
colaboradores (2016).

Os efeitos colaterais mais relatados foram constipacdo e ndusea, nas primeiras semanas de su-
plementacao. Os efeitos colaterais gastrointestinais foram observados do mesmo modo nos estudos
de Ogu e colaboradores (2020).

No que se refere a avaliacdo da qualidade de vida, foi realizada a andlise global dos escores
obtidos pelos pacientes e pelos seus respectivos responsaveis no formulario do PedsQL.

Dessa forma comparou-se os valores das respostas dos pacientes entre os escores obtidos pe-
los responsaveis na primeira consulta, apos quatro semanas de suplementacao e depois a cada 12
semanas. Na avaliacdo inicial, 66% dos pacientes e seus responsdveis atingiram uma pontuacao in-
ferior a 50, sugerindo uma baixa qualidade de vida. A pontuacao minima atingida foi 15 pontos e a
maxima 96 pontos.

O gréfico abaixo apresenta a pontuacdo média alcancada pelos pacientes e seus responsaveis
durante o periodo de suplementacao.

Grafico 7 - Avaliacao da Qualidade de Vida

Avaliagdo da Qualidade de Vida

70

Aaliagdo inicial 42 semana 162 semana 282 semana 422 semana 522 semana

Pontuacdono PedsQlL
% = o o
o o o

N
S}

i
15

Semanas de suplementagio

M Pacientes M Pais/responssaveis
Fonte: A autora

Houve relato também que apds a suplementacdo as criancas e adolescentes apresentaram
mais disposicao para realizar atividades cotidianas. O aumento subjetivo nos niveis de energia tam-
bém foi observado nos estudos de Niihara e colaboradores (1998).
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Foi possivel observar que o dominio preocupacao do formulario PedsQL é drea que mais afeta
0s pacientes, tendo em vista que as questdes mais marcadas como “quase sempre é um problema”
foram:“Eu me preocupo se vou ter dor”,“Eu me reocupo se poderei ter que ir a emergéncia”e” Eu me
preocupo se poderei ter que passar a noite no hospital.

Conclusoes

Ap6s avaliacao dos dados coletados notou-se tendéncia de que a suplementacao com Lgluta-
mina reduz o numero de crises algicas, uso de analgésicos e necessidade de assisténcia médica em
pacientes pediatricos em uso de dose maxima de HU. Tal tendéncia necessita ser confirmada com o
seguimento mais longo dos pacientes atuais e com a inclusao de novos pacientes.
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AVALIACAO DO CONTROLE DE DOR EM PACIENTES PEDIATRICOS DO
SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS DO HOSPITAL DA
CRIANCA DE BRASILIA

Maria Clara Feitosa da Silva'

José Carlos Martins Cordoba2?
Resumo

Os cuidados paliativos pediatricos sao uma abordagem integral e multidisciplinar, que visam
a adequacdo do esforco terapéutico e melhoria da qualidade de vida para criancas com doencas
debilitantes ou ameacadoras a vida. Um de seus pilares é o controle da dor, que deve ser avaliado
regularmente e ocorrer conforme sua etiologia e gravidade. O objetivo do estudo é descrever esse
controle nos pacientes em cuidados paliativos oncolégicos no Hospital da Crianca de Brasilia (HCB)
entre janeiro de 2017 e dezembro de 2021. Trata-se de um estudo observacional, transversal e quan-
titativo. Os dados foram extraidos do prontuario eletronico e tabulados na plataforma RedCAP. Dos
62 pacientes incluidos no estudo, 57 foram ao 6bito. O tempo médio de permanéncia junto a equipe
foi de 104 dias. A principal doenca de base foram os tumores neurolégicos, responsaveis por 50%
dos 6bitos. A dor foi o sintoma mais pronunciado nos pacientes, na admissao e no 6bito. A principal
escala utilizada para sua mensuracao foi a Régua de Dor. A Morfina foi a medicacdo mais empregada,
tanto em uso continuo como emergencial. Dos pacientes que foram ao 6bito, 43% apresentaram
dor refrataria e 35% necessitaram de sedoanalgesia e outras medidas de conforto. Ao fim da analise,
percebese o desafio da mensuracédo e controle da dor nesses pacientes, sendo necessdria a sua ava-
liacdo de forma mais constante e estruturada, a fim de um manejo terapéutico mais individualizado
e eficaz.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Dor do cancer. Saude da crianca. Dor oncolégica. Manejo
da dor.

Introducao

Os cuidados paliativos pediatricos sao uma abordagem integral e continua, realizada por uma
equipe multidisciplinar, que contemplam criancas portadoras de doencas cronicas, refratarias, debi-
litantes ou ameacadoras a vida, e visam a adequacao do esforco terapéutico e melhoria da qualidade
de vida para os pacientes e suas familias (FRIEBERT, 2009). Estima-se, que, no ano de 2020, 7 milhdes
de criangas, no mundo inteiro, experimentaram sofrimento desnecessario que poderia ter sido evi-
tado com os Cuidados Paliativos (WPCA, 2020). No Brasil, a oferta de Cuidados Paliativos Pediatricos
ainda ndo é uma realidade nacional, presente em menos da metade (40.3%) dos servicos (SANTOS
etal, 2020).

Eles sdo pertinentes em toda fase da doenca e sdo mais vantajosos quando aceitos precoce-
mente (IGLESIAS, 2016), em conjunto com outras medidas terapéuticas para controle da doenca
subjacente, para aliviar sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais (OMS, 2002). O servico de
cuidados paliativos pediatricos do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB) esta em funcionamento des-
de 2011 e conta com uma equipe multidisciplinar especializada. Os pacientes sdio acompanhados no
ambito hospitalar, ambulatorial e domiciliar. Desde o inicio de sua atividade, mais de 120 criancas ja
se beneficiaram do servico.

Um dos pilares principais dos Cuidados Paliativos pediatricos é o controle da dor nos pacientes.

O sintoma "dor" conceitua-se como "uma experiéncia sensitiva e emocional desagraddvel associada,
ou semelhante a uma lesdo tecidual real ou potencial" (RAJA et al, 2020). Tal definicdo enfatiza a

1 Académica do curso de Medicina da Universidade Catdlica de Brasilia (UCB) e bolsista de iniciacdo cientifica
do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB)

2 Oncologista pediétrico e orientador de iniciagao cientifica do Hospital da Crianga de Brasilia (HCB)
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natureza fisica e emocional do sintoma. Componentes emocionais, espirituais e culturais podem
alterar a sua percepcao, o que faz necessaria uma visao multifacetada do sintoma, especialmente na
pediatria. Ela pode tanto ser experienciada como um sintoma, se aguda, quanto como uma doencga,
quando crénica, com implicagdes diretas na qualidade de vida dos acometidos.

Pode caracterizar-se em 4 formas: mecanismo fisiopatolégico, duracdo, etiologia e localizacao
anatémica. Quanto ao mecanismo, subdivide-se em nociceptiva, somatica, visceral ou neuropatica,
e podem coexistir em alguns casos, caracterizando a dor mista (RABELO, 2015).

A dor oncoldgica é o tipo de dor relacionada ao cancer e a todas as terapias a ele relacionadas,
e pode ser composta dos mecanismos supracitados. Uma caracteristica importante da dor oncolégi-
ca é que ela costuma ter intensidade proporcional ao avanco da doenca. (VESEL, 2011)

A avaliacdo e descricdo do sintoma dor deve ser realizada sempre que possivel e deve ser com-
pativel com a faixa etaria da crianca e/ou capacidade cognitiva e habilidade de expressarse, além do
quadro clinico em que se encontra (IGLESIAS, 2016). Tal anélise pode encontrar empecilhos na baixa
capacidade de expressao do sintoma de maneira clara pela crianca, devendo ser adaptada. Indepen-
dentemente da idade ou do estado clinico em que se encontra o paciente, sempre ha alguma forma
de avaliar o sintoma dor. As principais escalas verbais empregadas para avaliacao sao a Escala Facial
da Dor (FPS-R), a Escala Visual Analdgica (EVA) e a Escala Numérico Verbal, também conhecida como
Régua da Dor (MANWORREN, 2016). Dentre as escalas consideradas nao-verbais, a escala FLACC é a
mais conhecida, ela permite a mensuracao da dor conforme o comportamento da crianca (MERKEL,
2002).

O melhor esquema terapéutico depende da etiologia e intensidade do quadro algico. As me-
didas farmacoldgicas requerem escalonamento, desde analgésicos e anti-inflamatérios ndo hormo-
nais por via oral até potentes opioides por via parenteral, como proposto na two-step strategy, ou
"by the analgesic ladder" (OMS, 1998). A abordagem ao sintoma dor é tdo importante que um dos
indicadores utilizados para medir o acesso aos Cuidados Paliativos em determinada regiao é o cél-
culo a seguir:

Consumo total de opioides equivalentes a Morfina (mg)

n° de mortes por cancer ao ano

Ja que o consumo de opioides é aventado nesses casos e reflete o acesso da populacao a tera-
pia medicamentosa (WPCA, 2020).

Dominar a caracterizacdo da dor e seu manejo terapéutico adequado é fundamental para atin-
gir o objetivo de promover qualidade de vida e dignidade para o paciente e para sua familia.

Objetivos

Objetivo principal:

Descrever as caracteristicas clinicas e epidemiolédgicas dos pacientes pediatricos admitidos no
Servico de Cuidados Paliativos Oncolégicos entre janeiro de 2017 a dezembro de 2021.

Objetivos Especificos:

1. Descrever as caracteristicas dos pacientes que apresentaram queixas algicas na
admissao aos Cuidados paliativos e/ou na ultima semana de vida;

2. Descrever as caracteristicas e classificacdes do sintoma dor, o tipo de tratamento
terapéutico e a resposta ao tratamento instituido;

3. Avaliar a contribuicao deste estudo, buscando oportunidades de melhoria a
assisténcia aos pacientes pediatricos oncoldgicos.
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Material e Métodos

Tipo do Estudo

Trata-se de um estudo observacional, transversal e quantitativo, de teor descritivo, com andlise
de dados de prontuario no periodo de janeiro de 2017 a dezembro de 2021, realizado no Hospital
da Crianca de Brasilia (HCB). O estudo faz parte de um projeto mais abrangente, intitulado "Perfil dos
pacientes e das familias acompanhadas por um servico de cuidados paliativos pediatricos oncolégi-
cos de um Hospital publico pediatrico do Distrito Federal, aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa,
com o numero CAAE: 45710721.5.0000.0144.

Critérios de Inclusao e Exclusao

Os critérios de inclusao foram: a presenca de dor entre os sintomas a serem controlados - na
admissao no servigo de Cuidados Paliativos e/ou nas ultimas semanas de vida e a presenca de con-
dutas médicas frente ao sintoma dor. Os critérios de exclusdo foram: auséncia de dor na admissdo e/
ou na ultima semana de vida, auséncia de condutas médicas, perda de seguimento com a equipe e
registros insuficientes.

Dados Coletados

Os dados coletados foram: data de admissdo no servico, idade atual ou ao 6bito, sexo, diag-
nostico principal, sintomas relacionados a admissao nos Cuidados Paliativos, instrumentos utilizados
para a avaliacdo e descricao do sintoma dor, medicacdes utilizadas antes e apés admissao nos Cui-
dados Paliativos e avaliacao da resposta ao tratamento. Quanto aos pacientes que foram ao 6bito,
preconizou-se o registro da analgesia em suas ultimas semana de vida, além da necessidade de se-
dacéo paliativa e ao emprego, ou nao, de medidas invasivas. A avaliacdo foi realizada por todo o pe-
riodo entre a admissdo dos pacientes nos Cuidados Paliativos e a data do 6ébito, ou a data presente,
no caso dos pacientes vivos.

Analise de Dados

Os dados foram extraidos do prontuario eletrénico individual de cada paciente - por meio das
plataformas TrakCare e MV 2000 - e dos documentos e relatérios internos da equipe de Cuidados
Paliativos e Servico de Dor do HCB. A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora do PIC, com o
auxilio e supervisao dos profissionais do servico de Cuidados Paliativos. Os dados foram tabulados
no banco de dados seguro na plataforma RedCAP para andlise dos dados quantitativos. A andlise
quantitativa inclui técnicas estatisticas descritivas e inferenciais.

Resultados e Discussao

Prontuarios Elegiveis

110 pacientes foram admitidos no servico de Cuidados Paliativos dentro do periodo proposto
pela pesquisa. Apds andlise, 47 pacientes (42%) foram inelegiveis para o estudo. Dentre os excluidos,
14% (7/47) nado possuiam registros suficientes sobre o quadro clinico, 34% (16/47) ndao possuiam
registros de condutas médicas na ultima semana de vida, 19% (9/47) haviam perdido o seguimento
com a equipe e 23% (11/47) nao apresentavam o sintoma dor na admissdo e/ou nas semanas que
antecederam o 6bito. A alta porcentagem de pacientes excluidos do estudo sinaliza um importante
déficit e disformidade nos registros médicos referentes as queixas dos pacientes. Observou-se um
enfoque maior na descricao dos tratamentos quimioterapicos e da progressao radiolégica da enfer-
midade, em detrimento as queixas verbais dos pacientes e de suas familias.
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Caracterizacao dos pacientes

Dentre os pacientes analisados, houve um predominio discreto de pacientes do sexo feminino
(53,2% - 33/62) em comparagao com o sexo masculino (46,8% - 29/62). Dos 62 pacientes analisados,
apenas 5 (8,1%) nao foram ao 6bito. A média de idade de 6bito dos 59 pacientes foi de 10 anos. O
tempo médio de permanéncia dos pacientes que foram ao 6bito junto a equipe de Cuidados Palia-
tivos foi de 104 dias.

Diagnéstico dos pacientes

Quanto a doenca oncoldgica de base mais frequente, destacaram-se os tumores de origem
neurolégica e as afeccdes onco hematoldgicas, sendo 50% (31/62) e 22.6% (14/62) dos casos revi-
sados, respectivamente. Dentro do grupo de tumores neuroldgicos, 84% (26/31) dos diagndsticos
foram de tumores de sistema nervoso central, com predominancia dos Gliomas de Tronco, que re-
presentaram 21% (13/62) de todos os diagndsticos - de origem neurolégica ou nao. Outros tumores
de origem neurolégica, como os de sistema nervoso periférico e os tumores neuroendécrinos, cor-
responderam a 6,4% (4/62) dos diagndsticos totais. Ja dentro do grupo de doencas onco-hematolé-
gicas, estdo contidas as leucemias e linfomas, e ha uma preponderancia mais acentuada de casos de
Leucemia Linfoide Aguda (LLA).

Em seguida, destacam-se os sarcomas, com 11,3% (7/62) dos casos totais, sendo metade dos
casos de rabdomiossarcoma embriondrio, comumente relacionado a criangas. Além dos grandes
subgrupos, 13% (8/62) dos pacientes entraram na categoria "Outros’, que engloba tumores renais
(ambos, tumores de Wilms ou neuroblastomas), de Utero e/ou anexos, tumores dsseos, entre outros,
conforme o Grafico 1.

Grafico 1 - Subdivisées dos diagndsticos de base
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Quanto aos diagnésticos de base dos 57 pacientes que foram ao ébito, 50% (29/57) foram de
origem neuroldgica, 24% (14/57) de origem oncohematoldgica, 12.2% (7/57) de sarcomas e 1.57%
(9/57) de outras causas (Grafico 2).

Grafico 2 - Diagnostico de base dos pacientes que foram ao 6bito, divididos por género
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Sintomas apresentados pelos pacientes

Na maioria dos pacientes, varios sintomas estavam presentes simultaneamente a admissao
nos Cuidados Paliativos (Grafico 3). Em outros, apenas a dor era mais pronunciada. Todos os pacien-
tes vivos participantes do estudo apresentaram dor a admissao. Dos 60 pacientes que foram ao ébito
com a queixa de dor na ultima semana, 35% (21/60) nao apresentaram o sintoma dor na admissao,
mas o desenvolveram com a evolucdo do quadro e 65% (38/60) permaneceram com dor durante
todo o periodo entre a admissao o ébito. Apesar da prevaléncia deste sintoma nos pacientes, seja na
admissdo ou na progressao do quadro, a descricdo mostrou-se insatisfatoria e sem padrao estabele-
cido ao comparar todos os prontudrios.

Grafico 3 - Sintomas apresentados na admissdo nos Cuidados Paliativos
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Instrumentos de Avaliacao da Dor

As escalas utilizadas para a mensuracao da intensidade do sintoma foram a Régua de dor (47
pacientes), a Escala Visual da dor (8 pacientes), a escala FLACC (7 pacientes) e a escala Comfort-B e
NIPS, com 1 paciente em cada. Mais de uma escala pdde ser empregada por paciente. Em 13 dos
prontudrios, ndo havia mencao a nenhuma escala ou forma de avaliacao.

A informacédo mais vezes descrita foi o tipo de dor do paciente, em que houve um predominio
do tipo oncoldgica, em 24.4% dos casos descritos. Também houve referéncia a dor neuropética, em
6.5% dos casos e a dor mista, em 3.2%. Em 66% dos prontuarios, nao houve mencao ao tipo da dor.
Pode-se dizer que apenas nos casos em que a queixa foi de apresentacdo ostensiva, acompanhada
de verbalizacdo do paciente, houve registro pormenorizado da dor em prontuario, com enfoque
especialmente na intensidade da dor, que, em 20 pacientes, foi descrita como "intensa" e em 10 pa-
cientes como "moderada”. Nos demais pacientes, ndo houve mencao a intensidade.

Medicagoes Utilizadas

Trés andlises diferentes foram feitas quanto a terapéutica medicamentosa: quais as medica-
¢Oes utilizadas na admissao, quais foram utilizadas pela equipe de dor/ cuidados paliativos e quais
foram necessdrias para a analgesia na ultima semana dos pacientes que evoluiram para o ébito.

Houve pouca divergéncia entre as opg¢oes terapéuticas empregadas para cada faixa etaria, di-
ferindo basicamente quanto ao ajuste de dose. 34.7% dos pacientes, na admissao, utilizavam apenas
analgésicos simples em caso de dor, como a Dipirona e o Paracetamol. 16.3% dos pacientes nao fa-
ziam uso continuo ou frequente de nenhuma medicacdo. 20% dos pacientes ja faziam uso de algum
opiaceo, como a Morfina (8%), Tramadol (8.2%), Metadona (4.1%) e a Codeina (6.1%). No entanto,
a Dexametasona, que age como adjuvante no tratamento da dor, foi o medicamento isolado mais
vezes descrito, presente em 28% dos casos.

A medicacdo mais prescrita pela equipe de Cuidados Paliativos e de dor foi a Morfina, em 26
pacientes, tanto uso continuo quanto emergencial. Em seguida, houveram 12 prescri¢cées do anti-
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convulsivante Gabapentina e 11 prescricdes do antidepressivo triciclico Amitriptilina, que, embora
possuam mecanismos distintos, oferecem bom controle para dor crénica e neuropdtica. 19 pacientes
nao receberam nenhuma otimizacao de analgesia pela equipe especializada, na maioria dos casos
por falta de tempo hébil para esse manejo entre a admissao nos cuidados paliativos e a progressao
para o ébito.

Quanto a analgesia na ultima semana de vida dos 57 pacientes que foram ao ébito, ha um pre-
dominio importante do uso da Morfina em doses continuas, em 75% (43/57) dos casos. E, também,
do seu uso a critério médico, em 26% (15/57) dos casos. 64% dos pacientes (37/57) estavam em uso
de Oxigenoterapia, que possui importante funcdo na atenuacdo do sintoma dor e no conforto do
paciente (NAIR, 2013). Também foi associado, em 24% dos pacientes (14/57), o uso continuo de um
importante e potente opioide: o Fentanil, que é considerado cerca de 100 vezes mais potente que a
Morfina em termos de analgesia. Outras medicacdes, como as de uso continuo que os pacientes ja
faziam uso previamente, também foram utilizadas na funcao de adjuvancia, como os anticonvulsi-
vantes, antiespasmaddicos e antidepressivos. Na Ultima semana de vida, esses pacientes usaram, em
média, uma associacao de aproximadamente 4,41 medicac¢oes diferentes, cada.

Dos pacientes em sua ultima semana de vida, 43% (25/57) apresentaram dor refratdria e de
controle desafiador. Nesses pacientes, houve um escalonamento e associacao de medicacbes diaria-
mente, tanto por queixa verbal, quanto por sinais de desconforto aparente. A medicacdo de resgate
mais empregada foi a Morfina, seguida pela Dipirona. 35% (20/57) de todos os pacientes que foram
ao 6bito receberam sedoanalgesia em seus ultimos dias. A medicacao mais empregada para seda-
¢ao foi o Midazolam em 70% (14/20) dos casos de sedacao paliativa, seguida pela Dexmedetomidina
(Precedex) em 15% (3/20) dos pacientes sedados. Também houve mencao a Cetamina em dois casos
e ao Propofol em um dos casos. Tais medicamentos, em associacdo ou, em alguns casos, em mono-
terapia, apresentam propriedades sedativas, hipnoéticas e analgésicas potentes (NAIR, 2013).

Medidas de Suporte e Conforto

Além da sedoanalgesia, outras medidas de suporte e conforto ndo invasivas foram oferecidas
as familias e ao paciente, como a nao transferéncia do paciente para a UTI - que justifica o fato de
96% dos Obitos (55 dos pacientes) terem ocorrido na enfermaria - e 0 ndo emprego de medidas de
reanimag¢ao em caso de parada cardiorrespiratéria. No entanto, em 10 prontuarios ndo ha mencao a
oferta de tais medidas pela equipe médica ou a posicdo do paciente e da familia frente a essa pos-
sibilidade. O que prejudica o entendimento da familia acerca das medidas de conforto disponiveis,
ja que a discussdao da tematica ocorre, geralmente, diante da terminalidade (SANTOS et al, 2020).
Dentre todos os casos analisados em que o paciente foi ao 6bito, apenas em 4 casos houve registro
de uma postura negacionista da familia quanto ao prognostico e quanto a aceitacdo das medidas
paliativas. Nesses pacientes, foram realizadas medidas invasivas de reanimacao e foi relatado um
dificil controle sintomatico, especialmente do sintoma “dor”.

Quanto aos demais pacientes em acompanhamento com a equipe dos Cuidados Paliativos,
percebeu-se, nos relatos, um forte compartilhamento da tomada das decisdes entre equipe, familia
e com os desejos do préprio paciente, conforme o modelo deliberativo da relacdo médico-paciente/
familia (IGLESIAS, 2016). Isso tornou a ultima semana de vida mais confortavel para o paciente, por
meio de medidas de alivio de sintomas e suporte multidisciplinar, promovendo uma maior aceitacao
e ressignificacdo no ambito psicoldgico e espiritual da familia quanto ao momento de terminalidade.

Conclusao

O estudo permitiu observar uma série de medidas proveitosas adotadas pela equipe de Cuida-
dos Paliativos, que remetem a, de fato, uma protecao a dignidade e ao bem-estar - como a tomada
de decisées compartilhadas e a oferta de medidas de suporte.

No entanto, observou-se uma dificuldade na sistematizacdo e descricdo do sintoma dor. A
mensuracao desse sintoma nesses pacientes engloba diferentes agentes do cuidado e é uma tarefa
desafiadora, o que acarreta preocupacdes sobre os niveis elevados de sofrimento que podem estar
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sendo sustentados pelos pacientes e por suas familias. Além do mais, esse déficit prejudica a abor-
dagem terapéutica de controle do sintoma, ja que, em muitos casos, a dor se torna refratdria e de
dificil controle conforme a evolucdo da doenca, como evidenciado nos pacientes que progrediram
ao é6bito.

A valorizacado das queixas dos pacientes e de suas familias, caracterizacdo do sintoma dor e
emprego de escalas e ferramentas adequadas para avaliacdo sdo medidas imperativas para uma boa
anamnese, e que devem ser, a0 maximo, registradas em prontuario. A atencao com o sintoma dor, e
seu posterior manejo, proporciona aos pacientes em cuidados paliativos uma melhor qualidade de
vida, além de trazer mais conforto e alivio também para os familiares.

Consideracoes finais e agradecimentos

Acredito que os Cuidados Paliativos podem ser aplicados nas mais variadas condutas na area
de salde, ao valorizar a experiéncia individual de cada paciente e de seus familiares e ressignificar o
processo saude-doenca, de forma a manter a sua dignidade e autonomia.

A equipe de Cuidados Paliativos me fez ter profunda admiracao pelos servicos e pela sensibi-
lidade e empatia que eles oferecem aos pacientes e as suas familias. Agradeco em especial ao meu
orientador, Dr. José Carlos Cérdoba. Agradeco também a geréncia de pesquisa, em especial a Priscila,
pela ajuda e orientacao para a andlise de dados.

Tenho certeza que a pesquisa contribuiu para minha formacao e para solidificacdo de valores
humanos pessoais. Em todo momento, em que lia os prontuarios, estudava as fontes bibliogréficas
ou participava das reunibes, pensava no aforismo em latim classico da Medicina“medicus quandoque
sanat, saepe lenit et semper solatium est”, na traducao para o portugués “Curar algumas vezes, aliviar
sempre que possivel e consolar sempre”.
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ESTUDO COMPARATIVO DE PACIENTES COM HIPOGAMAGLOBULINEMIA
PRIMARIA E SECUNDARIA EM REPOSICAO DE IMUNOGLOBULINA HUMANA
ATENDIDOS EM HOSPITAL PEDIATRICO TERCIARIO

Renata Portella AlImeida Grattapaglia’

Karina Mescouto de Melo?
Resumo

Hipogamaglobulinemia é definida como IgG sérica abaixo da referéncia para a idade. Resulta
de erros inatos da imunidade Hipogamaglobulinemia Primaria (HP); ou de causas secundarias - Hi-
pogamaglobulinemia Secundaria (HS). Quando a reposicao de imunoglobulina (IG) é indicada, ela
pode reduzir infeccdes e morbi-mortalidade. Assim, este estudo, observacional e com delineamento
longitudinal retrospectivo, teve como objetivo estudar as caracteristicas clinico-laboratoriais de pa-
cientes com HP e HS pré e pds (12 meses) de IG, atendidos em hospital pediatrico terciario. Quarenta
e sete pacientes foram estudados, 25 com HP (53,2%) e 22 com HS (46,8%). A maioria era do sexo
masculino (70,2%). Imunodeficiéncia Comum Variavel (n= 7/ 28%) foi o diagnostico predominante
na HP e Sindrome Nefrética (n= 14/ 63%) na HS. A maioria dos pacientes com HP fazia uso de IG via
intravenosa (IGIV) (n=20/80%), enquanto via subcutanea (IGSC) foi a via predominante no grupo
HS (n=18/81,8%). Houve aumento nos niveis de IgG no grupo HP e HS pds-IgTR, (p < 0,0001; p <
0,0001, respectivamente), assim como aumento dos de IgA no grupo HS (p=0,0009). O nimero total
de infec¢bes foi significativamente reduzido pés-IgTR nos grupos HP e HS (p= 0,011; p= 0,015, res-
pectivamente), assim como o numero de infec¢des graves (p = 0,0007; p = 0,0263). Observou-se que
assim como pacientes com HP, os pacientes com HS tiveram incremento dos parametros clinicos e
laboratoriais pds-terapia de IG, indicando beneficio da IG, tanto SC como IV, nos pacientes avaliados.

Palavras-chave: Doencas do Sistema Imunolégico. Hipogamaglobulinemia. Imunoglobulina.
Pediatria. Hospitais Pediatricos.

Introducao

A imunidade humoral constitui um dos ramos da resposta imune adquirida e é mediada por
proteinas denominadas anticorpos, produzidas pelos linfécitos B. Uma das funcdes mais importan-
tes dos anticorpos é impedir que patégenos presentes nas mucosas e no sangue tenham acesso e
colonizem as células e os tecidos conjuntivos do hospedeiro, evitando com que que as infeccdes se
estabelecam (ABBAS, 2019).

Disturbios de falha no desenvolvimento e nas funcées do sistema imunoldgico sdo chama-
dos de imunodeficiéncia. Resultam de anormalidades genéticas em um ou mais componentes do
sistema imunologico; estas sdo chamadas de imunodeficiéncias primarias (IDPs) ou erros inatos da
imunidade (Ell). Outras falhas do sistema imunoldgico podem resultar de causas secundarias, tais
como infeccdes, anormalidades nutricionais ou tratamentos que causem perda ou funcdo inadequa-
da de componentes do sistema imunoldgico; sdo chamadas de imunodeficiéncias secundarias (IDS)
(ABBAS, 2019).

As IDPs ou Ell compdem um grupo de doencas congénitas atualmente consideradas raras,
porém que representam 485 entidades clinicas bem definidas. A deficiéncia predominantemente
de anticorpos (DPA) representa o principal grupo de IDP, e é responsdvel por aproximadamente 50%
dos casos. Na DPA os pacientes apresentam hipogamaglobulinemia (reducdo dos niveis de imuno-
globulinas séricas), e/ou alteracdo na producdo de anticorpos especificos (pds-imunizacao ou pds-
-infecdes), sendo que o principal recurso terapéutico é a reposicdo de imunoglobulina humana (1G),
associada ou nao a: antibioticoterapia de uso continuo, dependendo da gravidade do caso; uso de

1 Académica de Medicina da Universidade Catdlica de Brasilia (UCB) e Bolsista de iniciacao cientifica
do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB).

2 Pediatra Imunologista e Pesquisadora do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB).
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imunossupressores; e vacinacao especifica para imunocomprometidos (GOUDOURIS; REGO SILVA;
OURICURI, GRUMACH et al.,2017).

Por outro lado, a indicacdo de IGTR na hipogamaglobulinemia secundaria (HS) é baseada em
escores de gravidade, que incluem parametros clinicos e laboratoriais. Entre os quais citam-se os
niveis séricos de Igs, a avaliacdo da resposta a antigenos vacinais, a resposta a antibiotico profilatico
e o numero de infecgbes graves (2 episddios ou mais no periodo de 1 ano) (DURAISINGHAM; BU-
CKLAND; DEMPSTER; LORENZO et al., 2014; JAHNZROZYK et al, 2019). O advento de registros inter-
nacionais permitiu que um maior nimero de dados sobre a HS fosse avaliado o que permite melhor
compreensao das caracteristicas clinicas e seu tratamento. Em contrapartida, a literatura nacional
ainda permanece escassa no que diz respeito ao conhecimento da real prevaléncia das hipogama-
globulinemias secundarias, seu diagndstico, suas indicagdes de tratamento e as caracteristicas clini-
cas envolvidas nesse grupo heterogéneo de pacientes, em especial de pacientes pediatricos (DURAI-
SINGHAM; BUCKLAND; DEMPSTER; LORENZO et al., 2014; REDONDO L. S et al, 2018).

Desta forma, esse estudo tem como principal objetivo avaliar e comparar, de forma inédita, as
caracteristicas clinicas e laboratoriais de pacientes pediatricos com imunodeficiéncia que apresen-
tam reducao dos niveis séricos de IgG, de causa primaria, hipogamaglobulinemia primaria (HP) e de
causa secundaria, hipogamaglobulinemia secunddria (HS) em reposicdo regular de imunoglobulina
humana em um hospital pediatrico terciario do Distrito Federal - Brasil.

Metodologia

Estudo observacional e analitico, com delineamento longitudinal retrospectivo. Foi realizada
a coleta de dados a partir da revisdao de prontudrios médicos fisicos e eletronicos de pacientes aten-
didos no Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB) — Centro de referéncia no tratamento de
imunodeficiéncias primarias em criancas no Distrito Federal, no periodo de marco de 2022 a janeiro
de 2023.

Amostragem e Critérios de exclusao: a amostra avaliada consiste em pacientes com diagnds-
tico de hipogamaglobulinemia primaria ou secundaria, atendidos no HCB e em terapia de reposicao
com imunoglobulina humana intravenosa (IglV) e imunoglobulina humana subcutanea (IgSC) de
forma regular. Foram excluidos os pacientes que interromperam o acompanhamento no HCB. O pro-
jeto principal foi aprovado na Plataforma Brasil sob CAAE: 84475418.1.0000.5553. O Termo de Con-
sentimento e Livre Esclarecimento (TCLE) foi aplicado para cada paciente participante da pesquisa.

Variaveis clinicas e laboratoriais avaliadas: dados epidemiolégicos, caracteristicas da repo-
sicdo de imunoglobulina, perfil laboratorial (IgG, IgM, IgA e albumina) antes do inicio e doze meses
ap6s a terapia de reposicdo com IglV ou com IgSC, numero de infec¢des totais e graves, doze meses
antes e doze meses apds o inicio da terapia com imunoglobulina.

Andlise dos dados: andlise descritiva por frequéncias absolutas e percentuais para dados qua-
litativos e por medianas para dados quantitativos. As andlises estatisticas foram realizadas utilizan-
do-se o software GraphPad Prism © versdo 6.0 e IBM SPSS (Statistical Package for the Social Sciences)
23, 2015. Como teste de normalidade, foi utilizado o teste de KolmogorovSmirnov. O teste nao-pa-
ramétrico de Wilcoxon foi utilizado para amostras pareadas e os testes U de Mann-Whitney e t de
Student para amostras nao pareadas. Considerou-se nivel de significancia de 5%.

Resultados e Discussao

Foram incluidos 47 pacientes no estudo, sendo 25 com diagnéstico de HP (53,2 %) e 22 com
diagnostico de HS (46,8%). Dentre estes, quatro foram a ébito durante o estudo e um paciente re-
cebeu alta do tratamento. Todos os demais pacientes sao atendidos e acompanhados atualmente
no servico de imunologia do HCB. Nao foi observada diferenca significativa de idade no inicio do
tratamento entre os pacientes com HP e HS (p= 0,166). Em relacdo ao sexo, em ambos os grupos, ha
predominancia do sexo masculino, consistente com o estudo realizado em 2010 na Universidade
Federal de Sao Paulo (NOBRE et al., 2010) e com o estudo de SCHATORIE, E J Het al, 2014.
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Observou-se maior prevaléncia de pacientes com HP em reposicao de imunoglobulina intra-
venosa (80%). Da mesma forma, observa-se maior prevaléncia de pacientes com HS em reposicao
de imunoglobulina subcutanea (81,8%). Fato este provavelmente relacionado a doenca de base do
paciente, uma vez que um percentual significativo de pacientes com HS apresentavam comprome-
timento renal, o que contraindica o uso de imunoglobulina intravenosa devido risco de insuficiéncia
renal. Além disso, pacientes com HS apresentaram 18 vezes mais chance de possuirem a via subcu-
tanea como via de injecdo (p < 0,001).

Imunodeficiéncia Comum Variavel (ICV) foi o diagnostico mais frequente no grupo HP, com um
total de sete pacientes (28%) (Figura 1), o que esta de acordo com o estudo de SCHATORJE, E J H et
al, em que foram avaliadas mais de 2000 criancas de dezoito paises diferentes com diagnéstico de
hipogamaglobulinemia, demonstrando a ICV ser o diagndstico mais comum (SCHATORJE, E JH et al,
2014). Nos pacientes com HS, o diagnéstico mais frequente foi Sindrome Nefrotica (63%), seguido
de Leucemia Linfocitica Aguda (14%), outros diagnosticos (14%) e, por fim, hipogamaglobulinemia
secundaria ao uso de imunossupressor (9%) (Figura 2). Dado divergente da literatura, nas quais as
doencas onco-hematolégicos sao mais comumente citados em diversas coortes (Duraisingham et al,
2014; JAHNZ-ROZYK et al, 2019). As autoras deste estudo acreditam que este fato possa estar relacio-
nado as caracteristicas da populacao estudada, composta exclusivamente por pacientes pediatricos.

Figura 1. Proporcao dos diagnésticos dos pacientes com hipogamaglobulinemia primaria (HP) (n=25) em te-
rapia de reposi¢ao de imunoglobulina humana atendidos em hospital pediatrico tercidrio. Mar¢o/2022 a janei-
ro/2023.

B Imunodeficiéncia Comum Variavel
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Figura 2. Proporcao dos diagnosticos dos pacientes com hipogamaglobulinemia secundaria (HS) (n=22) em
terapia de reposicao de imunoglobulina humana atendidos em hospital pediatrico tercidrio. Marco/2022 a
janeiro/2023.
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Uma vez que os preparados de imunoglobulinas (IG) sdao compostos principalmente por mo-
[éculas da classe IgG (>90 %), como esperado, foi observado, no grupo HP, um aumento significativo
dos valores séricos de IgG apds doze meses da terapia de reposicao de imunoglobulina (p<0,0001)
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(Figura 3), sem mudancas significativas nos niveis de IgA ou IgM. Este resultado demonstra melhora
significativa dos parametros imunolégicos dos pacientes antes e apés a infusao de imunoglobulina.
Esta observacado corrobora as indicacdes de eficacia documentada da IG no Il Consenso Brasileiro
sobre 0 Uso de Imunoglobulina Humana em Pacientes com Imunodeficiéncias Primarias (GOUDOU-
RIS, et al., 2017). Interessante que, quando avaliamos os niveis séricos de Igs nos pacientes com HS,
houve um aumento significativo de IgG e IgA (p <0,0001; p= 0,0009) (Figura 3), sem diferencas sig-
nificativas nos niveis de IgM. O que pode estar relacionado a melhor controle clinico da doenca de
base, uma vez que a IG infundida, tanto por via IV quanto SC, constitui-se basicamente por IgG mo-
nomérica (GOUDOURIS, et al., 2017).

Figura 3. Niveis séricos de Imunoglobulinas antes (pré-IG) e apés doze meses (pds-1G) da terapia de reposicao
de imunoglobulina em pacientes com hipogamaglobulinemia primaria (IgG (3A), IgA (3B) e IgM (3Q)) e hipo-
gamaglobulinemia secundaria (IgG (3D), IgA (3E) e IgM (3F)), atendidos em hospital pediatrico terciario (n=47).
Margo/2022 a janeiro/2023.
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Foram avaliados, também, os niveis séricos de albumina pré e pds-IG. Os pacientes do grupo
HP apresentaram niveis basais significativamente maiores em comparacdo ao grupo HS (p <0,001;
p= 0,001, respectivamente). Apds doze meses de infusdo de IG, ambos os grupos apresentaram au-
mento significativo nos niveis de albumina (p= 0,0023; p=0,0047, HP e HS respectivamente).

A presenca de acometimento infeccioso e internacdes recorrentes, associados a reducdo nos
niveis séricos de IgG, constituem indicacdes formais de uso de IG (GOUDOURIS; REGO SILVA; OURI-
CURI; GRUMACH et al., 2017). Desta forma o numero de infeccdes e infeccdes graves antes e apds
doze meses de terapia em ambos os grupos de pacientes foram analisados. Definiu-se infeccao grave
como aquela que necessitou de internacao por pelo menos 24 horas e demandou uso de antibiético
endovenoso. Em ambos os grupos de pacientes, apds doze meses de IG, foi observada uma reducao
significativa no numero de infeccdes totais, de 68 para 36 no grupo HP (p = 0,01) e de 68 para 34
no grupo HS (p=0,01), assim como no nimero de infec¢cbes graves, de 45 para 5 no grupo HP (p =
0,0007) e de 49 para 21 no grupo HS (p=0,02) (Figura 4).
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Figura 4. Numero total de infeccoes e numero de infeccbes graves antes e apds doze meses da terapia de
reposicao de imunoglobulina humana (IG) em pacientes com hipogamaglobulinemia primaria (6A e 6B) e se-
cundaria (6C e 6D) atendidos em hospital pediatrico tercidrio (n=47), mar¢o/2022 a janeiro/2023.
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Conclusoes

Os resultados deste estudo demonstram que: 1) Houve maior prevaléncia do sexo masculino
em ambos os grupos; 2) a via de infusdo de imunoglobulina foi significativamente associada ao tipo
de hipogamaglobulinemia; 3) a Imunodeficiéncia Comum Variavel foi o diagnéstico mais comum
nos pacientes com HP e Sindrome Nefrética foi o mais comum dos pacientes com HS; 4) notou-se
um aumento significativo dos niveis séricos médios de IgG em ambos os grupos apds doze meses
de terapia com imunoglobulina, assim como aumento significativo dos niveis séricos médios de IgA
no grupo HS; 5) houve maior controle das infeccdes apds terapia com imunoglobulina, assim como
reducdo no numero de infec¢des graves.

Em relacao as limitacdes encontradas durante o estudo, destacam-se: 1) Falta de continuida-
de e seguimento a terapia por alguns pacientes; 2) Falta de dados sobre comorbidades, tais como

doenca pulmonar crénica e outras doencas como sindromes genéticas associadas a hipogamaglo-
bulinemia.

Conclui-se que assim como pacientes com HP, os pacientes com HS deste estudo, envolvendo
apenas a pacientes pediatricos, parecem ter melhor controle da imunodesregulacao apés a terapia
com imunoglobulina, o que esta de acordo com dados da literatura internacional.

Os dados demonstrados neste estudo podem servir de base para trabalhos futuros com maior
amostragem de pacientes, visando melhor entendimento do perfil clinico desses pacientes na po-

pulacao brasileira e implementacao de protocolos nacionais para o uso de imunoglobulina humana
policlonal na populacdo pediatrica com imunodeficiéncia secundaria.
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AVALIACAO DOS PACIENTES ADMITIDOS E ACOMPANHADOS POR UM
SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS PEDIATRICOS

Stefani Soares dos Anjos'

Beatriz Christina Luzete?

Resumo

Introducao: Os cuidados paliativos (CP) sao uma abordagem que melhora a qualidade de vida
dos pacientes e suas familias, que enfrentam problemas associados a doencas que ameacam a vida.
Portanto, objetivou-se com este estudo, conhecer e caracterizar os pacientes admitidos e acompa-
nhados pelo Servico de CP e identificar se o encaminhamento é tardio. Metodologia: Trata-se de um
estudo descritivo em que participaram 98 pacientes admitidos no servico de Cuidados Paliativos
Oncoldgicos do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB). a partir de janeiro de 2017 até
dezembro de 2021. Os dados foram coletados no prontuario eletrénico e por meio dos documentos
e relatérios internos feitos pela equipe de CP. Resultados e Discusséo: 46,94% dos pacientes deste
estudo estavam realizando tratamento modificador da doenca e 48,98% se encontravam fora da
possibilidade de cura durante a admissao; ja a média do tempo de diagnéstico da doenca (diagnds-
tico — admissao) foi de 405,15 dias, sendo a minoria dos pacientes admitidos no final de vida 4,08%.
Estes dados sugerem que o encaminhamento dos pacientes ndo ocorreu de forma tardia no periodo
estudado. Ressalta-se que o tempo de admissao no servico de CP foi negativamente correlacionado
ao tempo de duracdo entre a recaida e o encaminhamento, ou seja, quanto maior o tempo entre a
recaida e o encaminhamento, menor tende a ser o tempo de admissao. O tempo de permanéncia no
servico teve média de 175,46 dias e desvio padrao de 178,78. Conclusao: E importante a elaboracao
de estratégias em prol do oferecimento de uma assisténcia ndo apenas voltada para a remissao, mas
para promocao de um projeto terapéutico ampliado e humanizado, a fim de aumentar a qualidade
de vida de criancas e adolescentes com cancer.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Oncologia. Tumor pediatrico. Pediatria.

Introducao

O cancer infantojuvenil é considerado um problema de saude publica, sendo a maior causa de
morte por doenca em criancas e adolescentes no Brasil, representando cerca de 1% a 4% de todas as
neoplasias. Para o triénio de 2020-2022, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) estima cerca de 8.460
novos casos da doenca no Brasil para pessoas de 0 a 19 anos de idade, com as regides sudeste, nor-
deste e sul como as de maior nimero de diagndsticos, seguidas pelas regides centro-oeste e norte
do pais. Destaca-se também, que por se tratar de uma doenca que difere do cancer do adulto em
termos histoldgicos e comportamentais, é importante que as neoplasias pediatricas sejam aborda-
das e estudadas separadamente (INCA, 2020).

Neste cenario, sabe-se que, diante do adoecimento por cancer, a crianca e o adolescente sdo
retirados da sua vida social e se veem em uma situacao incerteza em relacao a sua expectativa de
vida. Desse modo, as identificacdes do sofrimento devem receber intervencdes eficazes da equipe
de saude, de modo simultaneo ao tratamento da doenca, para que os aspectos biopsicossocial, cul-
tural e espiritual das criancas e adolescentes sejam manejados. Neste sentido, os cuidados paliativos
(CP) sao definidos pela Organizacao Mundial de Saude (OMS) como uma abordagem que melho-
ra a qualidade de vida de pacientes (adultos e criancas) e suas familias, que enfrentam problemas
associados a doencas que ameacam a vida; previne e alivia o sofrimento, através da identificacao
precoce; avaliacdo correta e tratamento da dor; e de outros problemas fisicos, psicossociais ou espi-
rituais. O cuidado paliativo pediatrico deve comecar quando a doenca é diagnosticada, e continuar,
independentemente se a crianca recebe tratamento modificador da doenca ou nao (WHO, 2020).

1 Enfermeira e Mestranda em Enfermagem pela Universidade de Brasilia (UnB). Ex-bolsista de iniciacdo cientifica
do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB).

2 Nutricionista e Mestre em Nutricdo Humana do Hospital da Crianca de Brasilia (HCB)
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Ao implementar os cuidados paliativos em pacientes oncolégicos pediatricos, existem diversos
entraves como: conceitos equivocados da definicdo de cuidados paliativos, incerteza prognéstica,
medos, receios dos responsdaveis do paciente, entre outros fatores, o que pode acarretar em adesao
tardia a estes cuidados (RANALLO, 2017). Kaye et al, 2018 identificaram que o tumor hematoldgico, a
terapia direcionada ao cancer no final da vida e a documentacao tardia de diretrizes antecipadas de
vontade foram associados ao encaminhamento tardio para os cuidados paliativos em criancas que
foram a ébito por cancer.

Neste contexto, conhecer e caracterizar os pacientes admitidos e acompanhados pelo Servico
de Cuidados Paliativos Oncoldgicos, identificar se o encaminhamento é tardio e quais os fatores es-
tdo associados a este cenario é de fundamental importancia para atingir o objetivo de promover a
qualidade de vida do paciente assistido pelo servico do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar
(HCB). Obter uma avaliacao do tempo de encaminhamento e admissdao dos pacientes oncolégicos
em Cuidados Paliativos, além de analisar o perfil destas criancas e adolescentes contribuira para ela-
boracédo de propostas de melhoria do funcionamento do servico.

Objetivo

Geral

Avaliar o perfil e o tempo de encaminhamento e acompanhamento dos pacientes em um Ser-
vico de Cuidados Paliativos Oncolégicos Pediatricos do Distrito Federal.

Especificos

Descrever o numero de pacientes encaminhados, o perfil sociodemografico, a média de tem-
po entre o encaminhamento ao servico e o tempo de admissao no servico; avaliar o motivo de enca-
minhamento (fase da doenca), a relacdo entre o diagnostico dos pacientes com as comorbidades, os
tratamentos e as hospitalizacdes, bem como avaliar o tempo de permanéncia no servico e o tempo
médio para realizacao da visita de pésames.

Metodologia

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, com analise de dados de prontudrio eletrénico de forma
qualitativa e quantitativa.

Participantes

Participaram 98 pacientes do servico de Cuidados Paliativos Oncolégicos Pediatricos do Hospi-
tal da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB) que foram admitidos nesse servico entre janeiro de 2017
até dezembro de 2021.

Coleta de dados

Os dados dos pacientes foram coletados no més de janeiro a setembro de 2022 retrospec-
tivamente e prospectivamente no prontudrio eletrénico — Track Care e MV 2000 - e por meio dos
documentos e relatoérios internos feitos pela equipe de cuidados paliativos do HCB. Foram coletados
dados como: datas de encaminhamento e admissao no servico; idade; sexo; diagnostico oncolégico
e associados; fase da doenca; motivo do encaminhamento; tratamentos; hospitalizacbes; visita de
pésames e datas do dbito.

Analise dos dados

Os dados foram registrados em um formulario online (Google Forms). Para o tratamento dos
achados quantitativos, foi empregada a estatistica descritiva, sendo os resultados tratados a partir
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do programa Microsoft Excel 2010, organizados em tabelas para melhor visualizacdo e compreen-
sao. As analises dos dados foram realizadas no programa IBM SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences).

Critérios de Inclusao

Pacientes pediatricos que foram admitidos no servico de cuidados paliativos do Hospital da
Crianca José de Alencar entre janeiro de 2017 e dezembro de 2021.

Critérios de Exclusao

Pacientes que nao aceitaram participar da pesquisa ou que seus familiares recusaram a parti-
cipacado. Além de pacientes que nao apresentarem os dados disponiveis nos prontuarios eletrénicos.

Aspectos éticos

O presente estudo teve a aprovacdo do Comité de Etica do Hospital da Crianca de Brasilia, sob
o numero CAAE: 45710721.5.0000.0144. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi
assinado pelos pais ou responsdveis legais, que concordaram com a participacdo da crianga/adoles-
cente na pesquisa. O Termo de Assentimento foi explicado e assinado pelos pacientes que concor-
daram em participar do estudo.

Resultados e Discussao

Perfil dos participantes

Caracteristicas sociodemograficas

As variaveis qualitativas foram apresentadas por meio da frequéncia (n) e porcentagem (%),
mostrando as caracteristicas de cada crianca/adolescente admitida no servico de CP participantes
deste estudo, de acordo com a tabela 1.

Tabela 1. Analise descritiva dos dados sociodemograficos de pacientes admitidos no servico de CP

n %

0 a4 anos 23 23,47
Faixa etéria 5a9 anos 27 27,55
10 anos ou mais 48 48,98
Sexo Masculino 48 48,98
Feminino 50 51,02
Branco 9 9,18
Pardo 83 84,69
Raga Preto 2 2,04
Indigena 1 1,02
Outro 3 3,06
DF 60 61,22
GO 27 27,55
MG 4 4,08
RR 3 3,06
Estado MS 1 1,02
MA 1 1,02
CE 1 1,02
BA 1 1,02
: . Urbana 86 87,76
Moradia em érea Rural 12 12,24
2 2 3,51
21 36,84
cQalslzntas pessoas moram na . 17 2982
5 ou mais 17 29,82
Sem dados ou néo se aplica 41
Menos de 1 salario minimo 5 19,23
. 1 a 2 salarios minimos 19 73,08
Renda familiar 3 a 4 salarios minimos 2 7,69
Sem dados ou néo se aplica 72
Total 98 100,00
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Ao longo dos anos analisados, a maioria dos pacientes foi do sexo feminino, compreendendo 51,02% da
amostra. Os pacientes variaram dos 2 meses aos 21 anos de idade, sendo o predominio da faixa etaria acima
dos 10 anos, com média de idade de 9,14 anos e desvio padrao de 5,18.

Em relacao as condicdes de vida da populacao deste estudo, destaca-se que a maioria (73,08%) vive com
renda familiar em torno de 1 a 2 salarios minimos, considerando o valor vigente no pais, durante o periodo
da pesquisa: o equivalente a RS 1.212 reais, sendo a maior parte dos pacientes procedentes da zona urbana
(86,76%).

Outro ponto importante, é que cerca de 38,78% dos pacientes admitidos no servico residem em ou-
tros estados brasileiros, o que exige um maior esforco de deslocamento para acessar o servico. Esses dados
sdo de extrema relevancia, levando-se em consideracdo a frequéncia, duracdo do tratamento oncoldgico e a
qualidade de vida. Os pacientes que residem na zona rural e em outras localidades distantes tém grande difi-
culdade de acesso ao transporte publico para chegarem ao servico de saude. Isso mostra que a experiéncia do
adoecimento crénico, incluindo o cancer, também é influenciada por externalidades, referentes as politicas so-
Ciais, que proporcionam acesso aos servicos de satide e a outros condicionantes que interferem nas suas vidas
(SILVA; FONSECA, 2007). A efetiva realizacdo do tratamento oncoldgico pressupde o atendimento satisfatorio
de um conjunto de necessidades como: habitacdo, transporte, alimentacdo, renda, acesso a bens e servicos
sociais. Para Silva e Fonseca, a formacao dos sistemas de protecao social tem origem nas necessidades das
sociedades de impedir ou diminuir o impacto de determinados riscos sobre os individuos ou grupos sociais.

Além disso, foi observada que uma parte da populacao do estudo era acompanhada pela equipe de CP
em seu préprio domicilio. A respeito disso, destaca-se o Programa de Internacao Domiciliar (PID) implantado
pelos Nucleos Regionais de Atencdo Domiciliar (NRAD) que representa uma estratégia que objetiva a reversdao
da atencao centrada nos hospitais e proporciona a elaboracao de uma nova sistematica de atencdo em satde
e na humanizacéo desta atencao.

O atendimento domiciliar € uma forma de encorajar o sujeito para a conquista de sua autonomia e real-
car suas habilidades e potencialidades em um ambiente onde se encontra habituado (DUARTE; DIOGO, 2006).

Na modalidade de internagao domiciliar o cuidado é muitas vezes pautado em normas, rotinas, padrées
e institucionalizadas, sem muitas vezes, considerar a individualidade e os habitos de vida dos usuarios e da
familia, adequando o processo de cuidar a realidade dessas pessoas. Com o ressurgimento dessa modalidade,
ha a necessidade de os profissionais buscarem atualizacao e qualificacdo profissional para atuar nesse campo
de trabalho, cenario que trara grandes perspectivas para o profissional, visto os fatores que favorecem a imple-
mentac¢ao desse modelo (MAROLDI, 2012).

Dados clinicos

No periodo do estudo, 138 pacientes foram encaminhados ao servico de CP e 136 deles foram admiti-
dos. Em dois casos ocorreu encaminhamento tardio para a equipe, préximo ao fim de vida, e ndo houve tempo
habil para a admissao pelo servico. A analise descritiva dos dados clinicos dos pacientes admitidos no servico
de Cuidados Paliativos é apresentada na tabela 2. E os resultados da analise descritiva das varidveis quantitati-
vas encontram-se na Tabela 3.

Comorbidades

As criangas/adolescentes deste estudo possuiam outras doencas/comorbidades, dentre elas, sindromes
(11,76%), como o Transtorno do Espectro Autista (TEA), Transtorno do Déficit de Atencdo com hiperatividade
(TDAH) e Sindrome de Down, além disso, possuiam Paraplegias e Alergias, bem como outras doencas.

Tabela 2. Analise descritiva dos dados clinicos de pacientes admitidos no servico de CP

n %

Oncohematoldgico 19 19,59
Grupo de tumor Sistema nervoso central 45 46,39
Solido 33 34,02
Sem dados ou nio se aplica 1
Casos de CA nos parentes de N,ao 68 98,55
até 2° grau Sim . ! 145
Sem dados ou nio se aplica 29
Nio 75 88,24
Presenca de sindrome Sim 10 11,76
Sem dados ou ndo se aplica 13
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Paciente realizando tratamento

modificador da doenca 46 46,94
Fase da doenca na admissdo Paciente fora de possibilidade de cura

atual 48 48,98

Paciente em cuidado ao fim da vida 4 4,08

Nio 18 36,00
Internagdes pregressas Sim 32 64,00

Sem dados ou ndo se aplica 48

Tumores do SNC de alto risco 37 37,76
Critério de encaminhamento Neoplas%as refratér’ias ou em progressdo 27 27,55

Neoplasia em recaida 21 21,43

Outros 13 13,27

Nao 50 52,08
Recaida Sim 46 47,92

Sem dados ou ndo se aplica 2

Nio 27 27,84
Obito Sim 70 72,16

Sem dados ou ndo se aplica 1

Residéncia 4 5,97

o HCB 60 89,55

Local do 6bito Outro local 3 443

Sem dados ou ndo se aplica 31

Nio 9 15,52
Plano de cuidado Sim 49 84,48

Sem dados ou ndo se aplica 40

Nio 1 2,13
Plano de cuidado cumprido  Sim 46 97,87

Sem dados ou ndo se aplica 51

Nio 26 38,24
Visita de pésames Sim 42 61,76

Sem dados ou ndo se aplica 30
Tipo de luto Saudavel - 35 100,00

Sem dados ou ndo se aplica 63
Total 98 100,00

Grupos de tumores

Na analise estatistica do diagnéstico dos pacientes, o grupo de tumor predominante foi o do Sistema
Nervoso Central (SNC) (46,39%). A respeito disso, a literatura aponta que os tipos predominantes de can-
ceres pediatricos (entre 0 a 19 anos) sdo leucemias (28%), sistema nervoso central (26%) e linfomas (8%)
(INCA, 2020; SPIRONELLO et al., 2020).

Os tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) compdem o mais frequente grupo de neoplasias soli-
das na infancia e na adolescéncia e, em relacdo ao total de neoplasias nessas faixas etdrias, correspondem
a segunda causa mais incidente, seguindo as leucemias (MAGNANTI et al., 2008). As neoplasias do SNC se
apresentam por meio de disfuncdo neuroldgica, variando de acordo com a idade da crianga, localizacdo,
tempo de crescimento e tipo histolégico da neoplasia (TORRES et al.,1997). Uma caracteristica dos tumo-
res dos SNC sdo as inespecificidade dos sintomas e progressao mais lenta quando comparados a outros
tipos de tumores, como as leucemias, por exemplo (GRACILIANO et al., 2021) o que pode justificar a maior
prevaléncia de pacientes com tumor do SNC sendo encaminhados e admitidos pelo servico de cuidados
paliativos. A idade e os tempos relacionados aos pacientes estudados nao foram significativamente asso-
ciados ao grupo de tumor (tabela 4).

Tabela 3. Analise descritiva das varidveis quantitativas de pacientes admitidos no servico de CP

i i

. . Desvio - o Amplitude
n Média Mediana Padrdio Minimo Maximo interquartil
Idade (anos) 98 9,14 9,00 5,18 0,17 21,00 8,25

Tempo de permanéncia no servigo - dias 70 175,46 106,00 178,78 3,00 674,00 201,25

Tempo de diagnéstico da doenga (admissdo oo 405 15 10350 (49,74 1,00 324000 43625
— diagnostico) - dias

Tempo de encaminhamento
(encaminhamento —data da conversacoma 85 10,19 1,00 41,35 0,00 365,00 2,00
familia) - dias

Tempo de admissdo no servico de CP
(admissdo — encaminhamento) - dias
Tempo de duragdo entre a recaida e o
encaminhamento - dias

Tempo para realizagdo da visita de pésames
- dias

86 15,23 4,00 33,30 0,00 270,00 16,25
46 71,35 30,00 132,70 0,00 813,00 92,00

40 109,75 90,50 49,05 50,00 287,00 50,75
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No que diz respeito ao tratamento clinico, foi observado que 60,2% dos pacientes haviam realizado
quimioterapia seguindo os protocolos; 31,6% tinham sido submetidos a radioterapia local; e 21,4% reali-
zaram cirurgia. Além disso, 6,1% realizaram o transplante de medula éssea (TMO). Mas vale ressaltar que
segundo o Instituto Nacional de Cancer (2022), as cirurgias oncoldgicas promovem a retirada do tumor ou
a avaliacao da doenca e de sua extensao, sendo que em estagios iniciais da doenca, a cirurgia pode propi-
ciar o controle ou até mesmo a cura. Nao foi encontrada relacao entre o tratamento e os diagndsticos dos
pacientes.

As terapias referentes aos cuidados paliativos oncolégicos em pacientes pediatricos se mostram
como um ponto de grande discussao e com grande capacidade de crescimento, tendo em vista que es-
tudos adicionais sdo necessérios para elucidar muitas dessas terapias (LOPESJUNIOR et al., 2021). Outra
perspectiva a ser considerada € a relacdo dos efeitos benéficos e colaterais relativos as terapias utilizadas
em cuidados paliativos oncoldgicos em criancas. Mesmo sendo questionada quanto a efeitos colaterais, a
radioterapia € apontada como benéfica, objetivando a qualidade e prolongacao da vida (LEE et al., 2019;
RAO et al., 2019; SOUSA et al., 2019; STACHELEK et al., 2019; TSANG et al., 2021). Ademais, atividades ludicas
podem ser incorporadas ao tratamento das criancas na intengao de diminuir seu medo em relacao a radio-
terapia (SOUSA et al., 2019).

Hospitalizacoes
No que diz respeito as internacdes pregressas, identificamos que 64% dos pacientes haviam sido
hospitalizados em decorréncia do diagnéstico clinico oncolégico ou em virtude de outras comorbidades.

As internacdes no periodo do tratamento e diagndstico, estao associadas as necessidades de tra-
tamento, inicio e manutencao da terapéutica, e de alteragdes clinicas que ocorrem durante o tratamento
como possiveis infeccdes oportunistas, por exemplo. Essa terapéutica requer o comparecimento ou inter-
nacao frequente das criangas aos servicos especializados de saude.

Suas internagdes se caracterizam por longos periodos, presenca de procedimentos dolorosos e inva-
sivos, bem como privacao das atividades do cotidiano, para a crianca e familia (BORGHI et al., 2018).

Tabela 4. Analise de associacdo do grupo de tumor com a idade e os tempos relacionados a pacientes admitidos no
servico de CP

Grupo de tumor (classificagdo II)
Sistema nervoso

Oncohematologico central Solido pr
Mediana Al Mediana Al Mediana Al
Idade (anos) 9,00 7,00 8,00 8,00 11,00 10,50 0,465
Tempo de permanéncia no servigo - dias 86,00 200,00 135,00 213,00 128,00 305,00 0,406
Tempo de diagnoéstico da doenga - dias 150,00 335,00 60,00 287,00 240,00 689,50 0,109
Tempo de encaminhamento - dias 1,00 1,50 1,00 2,00 1,00 4,25 0,280
Tempo de admissdo no servigo de CP - dias 5,00 19,00 3,50 22,00 3,50 14,00 0,995

Tempo de duragio entre a recaida e o
encaminhamento - dias
zi:rsnpo para realizacio da visita de pésames - o, 4 6000 9700 5200 9000 5775 0765

* Teste de Kruskal-Wallis. Al = amplitude interquartil.

8,00 73,50 55,00 99,00 43,50 107,00 0,160

Os canceres infantis sdao raros, mas sao importantes causas de morbidade e mortalidade na faixa
etaria de menores de 15 anos de idade, o que justifica a importancia da disponibilidade de CP para esse
grupo (SETH, 2015).

Fase da doenca

Os pacientes estavam recebendo tratamento ao serem encaminhados para o servico de cuidados
paliativos. A idade e os tempos relacionados aos pacientes estudados ndo foram significativamente asso-
ciados a fase da doenca na admissao (tabela 5).
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Tabela 5. Analise de associacao da fase da doenca na admissdo com a idade e os tempos relacionados a pacientes
admitidos no servico de CP

Fase da doenga na admissdo

Paciente realizando Paciente fora de Paciente em
tratamento modificador possibilidade de cuidado ao fim da p*
da doenga cura atual vida

Mediana Al Mediana Al Mediana Al
Idade (anos) 10,00 8,50 9,00 8,75 13,00 14,50 0,571
Tempo de permanéncia no servigo - dias 151,00 180,00 99,00 231,00 4,00 334,50 0,142
Tempo de diagnostico da doenga - dias 135,00 335,00 103,50 575,00 73,50 545,25 0,838
Tempo de encaminhamento - dias 1,00 5,00 1,00 0,00 4,00 3,00 0,322
Tempo de admissdo no servigo de CP - dias 4,00 17,00 5,00 19,75 4,00 2,00 0,884
Tempo de duragdo entre a recaida e o
encaminhamento .. dias 44,00 104,00 19,00 90,25 0,00 0,00 0,178
Tempo para realizacdo da visita de pésames - 90,00 2750 99,00 54,75 B B 0313

dias

*Teste de Kruskal-Wallis. Al = amplitude interquartil.

Ja a respeito da fase da doenca na admissdo, 46,94% dos pacientes estavam realizando tratamento
modificador da doenca; 48,98% se encontravam fora de possibilidade de remissao atual; e a média do tem-
po de diagnoéstico da doenca (admissao — diagnéstico) foi de 405,15 dias, sendo a minoria (4,08%) dos pa-
cientes admitidos no final de vida. Esse dado sugere que o encaminhamento dos pacientes ndo ocorreu de
forma tardia no periodo estudado. Diante disso, faz-se necessario um aporte humanistico, competéncias
e habilidades relativas ao relacionamento interpessoal, para que se tenham condi¢cdes de compreender e
ajudar a crianca/adolescente e sua familia no contexto do processo de morte e morrer tao dificil e temido
por todos (SOUSA, 2020; MATTOS, 2016).

Segundo Cruz et al. (2014), a fase de tratamento é crucial para a cura, e as criancas percebem esse
momento, logo, tém preocupacdes relacionadas a recuperacao da sua saude, assim como ao seu prognés-
tico. A compreensao sobre o seu adoecimento e tratamento torna-as mais colaboradoras e participativas
nas tomadas de decisées com o tratamento que lhes estd sendo aplicado.

Avaliacao do motivo de encaminhamento ao servico, tempo de encaminhamento e o tempo de
admissao no servico

Os pacientes acompanhados pelo Servico de Cuidados Paliativos preencheram um dos critérios de
admissao a seguir, para serem encaminhados: Tumores de SNC de alto risco: tronco, glioblastoma, medu-
loblastoma metastatico (37,76%); Neoplasias refratarias ou em progressao (27,55%); Neoplasia em recaida
(21,43%); outros casos dificeis do ponto de vista biopsicossocial (13,27%). O principal motivo de encami-
nhamento pode ser justificado pelo fato dos tumores de SNC possuirem progressdao mais lenta quando
comparados a outros tipos de tumores (GRACILIANO, et al. 2021). Deste modo, a piora clinica relacionada a
progressao tumoral é melhor identificada, podendo alertar os oncologistas a encaminharem os pacientes
para o servico.

Em relacdo a identificacao e ao encaminhamento de criancas para os cuidados paliativos, observa-se
que ainda ha dificuldades (LIMA et al., 2020). Neste sentido, este estudo, com referéncia ao tempo de enca-
minhamento do paciente para os CP até a data da conversa com a familia, verificou-se que em sua maioria
ocorreu no mesmo dia, com média de 10,19 dias, além disso, o tempo de encaminhamento até a admissao
no servico de CP foi de 15,23 dias, sendo que a maior parte também ocorreu no mesmo dia. Isto mostra que
o tempo de encaminhamento e o tempo de admissdo no servico estao adequados, ocorrendo em menos
de 30 dias, conforme recomendacao da Camara Técnica de Cuidados Paliativos da Secretaria de Saude do
Distrito Federal. Apesar de na pediatria ndo ser tdo comum o diagnéstico tardio, agressividade tumoral e
apresentar boas respostas ao tratamento, com 80% de remissao dos tumores pediatricos, destaca-se que
um fato agravante é criancas chegarem aos centros especializados de forma tardia para o tratamento (PAI-
XAO etal., 2018). A idade e os tempos relacionados aos pacientes estudados ndo foram significativamente
associados ao critério de encaminhamento (tabela 6).
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Tabela 6. Andlise de associacdo do critério de encaminhamento com a idade e os tempos relacionados a pacientes
admitidos no servico de CP

Critério de encaminhamento

Tumores do SNC Ne’o.plasms Neoplasia em
. refratérias ou em . Qutros
de alto risco = recaida P*
progressio
Mediana Al Mediana Al Mediana Al Mediana Al
Idade (anos) 8,00 9,50 10,00 9,00 11,00 10,00 7,00 8,50 0,565

Tempo de permanéncia no
servigo - dias
Tempo de diagnéstico da doenga

151,50 283,75 68,00 14400 137,00 178,00 161,00 529,75 0,342

33,00 142,50 106,00 335,00 365,00 1219,00 165,00 826,50 0,009

- dias

zi:rsnp" de encaminhamento - 00 o5 100 200 1,00 5,50 1,00 000 0,900
Tempo de admissdo no servigo 400 2400 800 2150 3,00 14,00 1,50 450 0,713
de CP - dias

Tempo de duragio entre a

recaida e o encaminhamento - - - 28,50 78,00 40,00 103,75 - - 0,542
dias

Tempo para realizagio davisita 69 4450 8850 42,50 103,50 10425 90,50 0,50 0,838
de pésames - dias

*Teste de Kruskal-Wallis. Al = amplitude interquartil.

Contudo, a integracao precoce dos CP pode levar a um melhor controle dos sintomas, menor inci-
déncia de depressao e melhorias na qualidade de vida e prognéstico deste paciente (DOHERTY et al., 2020;
SAAD et al., 2020; CUVIELLO et al., 2021; SILVESTRI et al., 2021; ZHANG et al., 2021). Tal feito é recomenda-
do tanto pela Academia Americana de Pediatria quanto pela Sociedade Americana de Oncologia Clinica
(CUVIELLO et al., 2021). Infelizmente, na maioria dos episédios o CP ocorre de forma tardia e inconsciente.
As principais barreiras existentes neste processo envolvem o prognéstico incerto, interferéncia da familia e
do provedor, acesso limitado a recursos, dificuldades na comunicacéo, caréncia de tempo e conhecimento
limitado de cuidado paliativo pela equipe e provedor (CUVIELLO et al., 2021; RODRIGUES et al., 2021).

Estudos demonstram o papel do CP no controle de sintomas, qualidade de vida, na facilitacdo do
didlogo sobre o curso do tratamento, no enfrentamento da morte e no fim de vida. Isto porque o CP atua
com o objetivo de melhorar a qualidade de vida dos pacientes através do tratamento focado no alivio de
sintomas fisicos, no auxilio psicossocial, espiritual e no luto. Uma vez diante de uma doenca incuravel, é
reforcado a necessidade de acdo conjunta entre profissionais de saude, pais e paciente para introducao
antecipada de CP como forma de apoio adicional durante todo percurso da doenca. (LEVINE, 2017; NYIRO,
2018; SNAMAN, 2018)

O tempo de duragao entre a recaida e o encaminhamento teve média de 77,35 dias, que é consi-
derado um periodo elevado. De acordo com os critérios de encaminhamento para o servico de cuidados
paliativos analisado, desde a recaida, estes pacientes poderiam ser admitidos.

Com relacdo aos medicamentos em uso, os mais prevalentes foram os analgésicos (35,3%,) e os an-
tibidticos (34,1%). A presenca de dor, fadiga, sonoléncia e irritabilidade permanecem comuns e altamente
angustiantes para criangas com cancer avancado e todo esse quadro sintomatoldgico apresentado pelos
pacientes associa-se ao desenvolvimento de sintomas depressivos nos pais e/ou cuidadores. Um exemplo
disso é um estudo feito em pacientes pediatricos submetidos a transplante de células hematopoiéticas,
que demonstrou que o aumento de angustia e dos disturbios do humor nos pacientes esta associado ao
pior desempenho emocional dos pais. (KAYE, 2013; NYIRO, 2018)

O manejo dos sintomas é fundamental na garantia de uma melhor qualidade de vida para os pacien-
tes, sendo a dor o sintoma mais frequente e significativo. Ademais, ndo s6 o sofrimento social, espiritual
e emocional do paciente pode influenciar a experiéncia dos sintomas, mas também o histérico de vida
do paciente (VALADARES et al., 2013; IGLESIAS et al., 2016; OLIVEIRA et al., 2021; SILVESTRI, et al., 2021).
Observa-se o controle da dor e outros principais sintomas como a principal estratégia em CPP (VALADARES
etal., 2013; DOHERTY et al., 2020), porém nao ha muitas pesquisas a respeito desta em pediatria no que se
comparam as abordagens de estudos referentes a adultos, assim muitas recomendacgodes voltadas para os
cuidados paliativos em adultos sdo também aplicadas para criancas.

Em relacdo ao plano de cuidados a maioria dos pacientes possuia e foram cumpridos. Ressalta-se que
no momento da definicdo de plano de cuidados, ter um instrumento objetivo que possa auxiliar na avalia-
cao do paciente e na tomada de decisdo para antecipacdo de eventos pode ser muito util (MEIRA, 2008).
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Tempo de permanéncia e 6bitos

Tabela 7. Analise de associacdo do ébito com a idade e os tempos relacionados a pacientes admitidos no servico de
CP.

Obito
Nio Sim P*
Mediana Al Mediana Al
Idade (anos) 10,00 10,00 9,00 8,25 0,762
Tempo de permanéncia no servigo - dias - - 106,00 201,25 -
Tempo de diagnostico da doenga - dias 106,00 313,00 95,50 506,25 0,373
Tempo de encaminhamento - dias 1,00 11,50 1,00 2,00 0,226
Tempo de admissdo no servigo de CP - dias 1,00 8,00 7,00 20,00 0,070
;J;;r:po de duragfio entre a recaida e o encaminhamento - 51,00 81,00 17,00 84,50 0,203
Tempo para realizagio da visita de pésames - dias - - 90,50 50,75 -

* Teste U de Mann-Whitney. Al = amplitude interquartil.

O tempo de permanéncia no servico teve média de 175,46 dias e desvio padrao de 178,78, a maioria
dos pacientes permaneceram no hospital e os demais continuaram sendo acompanhados no servico tanto
de forma online como presencial em sua residéncia

De todos os pacientes participantes do estudo (72,16%) vieram a ébito (tabela 2). Sendo que a maio-
ria ocorreu no préprio hospital (89,55%). De forma geral, o primeiro lugar nas causas de dbito foi ocupado
pela progressao da doenca oncolégica. No que concerne isso, Spironello et al., 2020 retratam que os dados
obtidos em sua pesquisa evidenciaram que as leucemias foram as neoplasias que mais levaram a ébito as
criangas, em todas as regides brasileiras, seguidas das neoplasias do sistema nervoso central. A idade e os
tempos relacionados aos pacientes estudados nao foram significativamente associados aos obitos (tabela
7).

As acbes dos profissionais devem ser tracadas objetivando proporcionar uma experiéncia menos
dolorosa para a familia, tendo um modo todo especial na transmissao da noticia da morte e no preparo do
ambiente, garantia de privacidade, assim como respeito ao tempo necessario para que os pais se despe-
¢am da crianc¢a (AVANCI et al., 2009).

Visita de Pésames

O tempo médio em dias do ébito até a visita de pésames foi de 109,75 dias. E dentre os participantes
100% tiveram um luto saudavel, com base nas visitas realizadas. Das familias de criancas que vao a ébito
por cancer, o estreitamento da comunicacao profissional-paciente é o principal determinante do conforto
e a aceitacdo do final da vida, associado a niveis mais baixos de sofrimento em longo prazo. Grande parte
dos pais enlutados sao incapazes de lidar com as questées emocionais da crianca no final da vida as quais
podem ser amenizadas com medidas paliativas. (HEWITT, 2020; SNAMAN, 2018). A idade e os tempos rela-
cionados aos pacientes estudados ndo foram significativamente associados a visita de pésames (tabela 8).

Tabela 8. Analise de associacao da visita pésames com a idade e os tempos relacionados a pacientes admitidos no
servi¢o de CP.

Visita de pésames
Nio Sim

Mediana Al Mediana Al P
Idade (anos) 10,00 10,00 8,50 9,00 0,557
Tempo de permanéncia no servigo - dias 92,50 176,75 122,00 226,25 0,148
Tempo de diagnéstico da doenga - dias 60,00 42375 192,00 578,75 0,306
Tempo de encaminhamento - dias 1,00 1,50 1,00 2,00 0,592
Tempo de admisséo no servigo de CP - dias 6,50 24,75 8,00 16,75 0,877
Tempo de durac@o entre a recaida e 0 encaminhamento - dias 10,00 72,25 26,00 103,00 0,207
Tempo para realizagdo da visita de pésames - dias 111,00 0,00 90,00 52,00 0,750

* Teste U de Mann-Whitney. Al = amplitude interquartil.
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Em Cuidados Paliativos, o processo de luto se inicia no momento em que é recebido o diagnéstico
de uma doenca ameacadora de vida, com consequentes perdas concretas ou simbélicas que essa doenca
possa trazer para a pessoa e sua familia. Portanto, o luto antecipatério é um processo que vai aos poucos
sendo elaborado pela familia a medida que se vivencia o adoecer e a terminalidade. E, neste contexto, a
familia vivencia a ambiguidade entre a ameaca da perda e a necessidade de cuidado pela vida de seu filho.

Segundo Franco (2008), neste processo de enfrentamento da doenca ha fatores facilitadores, quais
sejam: uma adequada comunicacdo com a equipe profissional e entre os membros da familia; estrutura
familiar flexivel que permita reajuste de papéis, participacao nas diferentes fases, para obter senso de con-
trole, conhecimento dos sintomas e ciclo da doenca e sistemas de apoio informal e formal disponiveis.

Tabela 9. Andlise de correlacao entre os tempos relacionados aos pacientes admitidos no servico de CP

Tempo de Tempo de Tempo de Tempo de duragio  Tempo para
dia néls)tico da encaminha admissdo no entre arecaida eo  realizagdo da
4 g . mento - servigo de CP -  encaminhamento - visita de
oenga - dias . . N o .
dias dias dias pésames - dias
f"eﬁme"m 0,122 0,094 0,007 0,179 0,057
Tempo de permanéncia |, 0,316 0,481 0,956 0311 0,729
1o servigo - dias
n 70 59 60 34 40
Coeficiente 0,004 0,216 0,378 0,039
Tempo de diagnstico  p, 0,970 0,046 0,010 0,813
da doenga - dias
n 85 86 46 40
Coeficiente 0,350 0,048 0,159
Tempo de
encarminhamento - dias . F 0,001 0,765 0,378
n 85 42 33
Tempo de admissdo no .
servico de CP - dias Coeficiente -0,386 0,024
P 0,012 0,892
n 42 34
Coeficiente 0,289

Tempo de duragdo entre
a recaida e o P 0,181
encaminhamento - dias

* RO de Spearman.

Observa-se na tabela 9 que o tempo de diagnostico da doenca foi significativamente correlaciona-
do ao tempo de admissao no servico de CP e ao tempo de duragao entre a recaida e o encaminhamento,
sendo que quanto maior o tempo de diagndstico, maior tende a ser o tempo de admissao e entre recaida
e o encaminhamento. O tempo de encaminhamento foi significativamente correlacionado ao tempo de
admissao no servico de CP, quanto maior o tempo de encaminhamento, maior tende a ser o de admissao
no servico de CP. O tempo de admissdo no servico de CP foi negativamente correlacionado ao tempo de
duracgao entre a recaida e o encaminhamento, ou seja, quanto maior o tempo entre a recaida e o encami-
nhamento, menor tende a ser o tempo de admissao.
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Consideragoes finais

Sabe-se que o cancer infantojuvenil é um problema de satde publica, que embora tenha um poten-
cial de remissao elevado em comparacdo com a populacao adulta, sdo muitos os casos de deteccao tardia
e/ou de tumores agressivos que evoluem sem resposta ao tratamento curativo. Neste estudo percebemos
a importancia de conhecer o perfil clinico e demografico das criancas/adolescentes para que possam ser
oferecidos cuidados paliativos de forma precoce, bem como valorizar as redes de apoio, valores e desejos
de cada paciente e familia.

Em vista disso, é importante a elaboracao de estratégias em prol do oferecimento de uma assisténcia
nao apenas voltada para a cura, mas também para promocao de um projeto terapéutico ampliado e hu-
manizado, a fim de aumentar a qualidade de vida dessas pessoas. Igual atencao deve ser dada a formacéo
dos profissionais da drea da saude a respeito da terminalidade e CP para que criancas e adolescentes com
cancer tenham melhor qualidade de vida através de uma assisténcia mais qualificada.
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