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Resumo

O objetivo deste artigo é analisar o perfil clinico-epidemioldgico de criancas acompanhadas por um servigo
de cuidados paliativos em um hospital pediatrico de referéncia no Ceara. Trata-se de estudo de coorte
retrospectivo, quantitativo, do tipo série de casos, realizado com 56 pacientes de até 2 anos, 11 meses e
29 dias de idade. As doencas mais comuns foram as do sistema nervoso, circulatério, malformacgdes con-
génitas, deformidades e anomalias cromossomicas. As condi¢Oes incapacitantes graves e ndo progressivas
foram o principal critério para inclusdo na paliacdo. Na conferéncia familiar, a mae esteve presente em
94,6% das ocasides. O desfecho predominante foi dbito (58,9%), apresentando associacio significativa
com as doencas do aparelho circulatério, sistema nervoso, uso de dispositivo respiratério e ventilagdo
mecanica, setor solicitante e cuidados paliativos. Conclui-se que os cuidados paliativos pediatricos ndo
relacionados a criangas com cancer tém gerado uma nova demanda a nivel hospitalar, exigindo uma
equipe capacitada e sensivel a essa nova realidade.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Pediatria. Perfil de satde. Epidemiologia. Enfermagem.

Resumen

Perfil clinico-epidemioldgico de los nifios en cuidados paliativos en un hospital

Este articulo pretende analizar el perfil clinico-epidemiolégico de los nifios bajo cuidados paliativos en un
hospital pediatrico de referencia en Ceara (Brasil). Este es un estudio de cohorte retrospectivo, cuantitativo,
de tipo serie de casos, realizado con 56 pacientes de hasta 2 afos, 11 meses y 29 dias de edad. Las enferme-
dades mas prevalentes fueron las del sistema nervioso y circulatorio, malformaciones congénitas, malforma-
ciones y anomalias cromosémicas. Las condiciones incapacitantes severas y no progresivas fueron el criterio
principal para incluir en paliacién. En la conferencia familiar, la madre estuvo presente en el 94,6% de las
ocasiones. El desenlace predominante fue la muerte (58,9%) asociada significativamente con enfermedades
del sistema circulatorio, sistema nervioso, uso de aparato respiratorio y ventilacion mecanica, sector deman-
dante y cuidados paliativos. Los cuidados paliativos pediatricos no relacionados con nifios con cancer generan
una nueva demanda a nivel hospitalario, requiriendo un equipo capacitado y sensible a esta nueva realidad.
Palabras clave: Cuidados paliativos. Pediatria. Perfil de salud. Epidemiologia. Enfermeria.

Abstract

Clinical-epidemiological profile of children in palliative care

This study analyzes the clinical-epidemiological profile of children assisted by the palliative care services of
a reference hospital in Ceard, Brazil. A retrospective, quantitative, case series cohort study was conducted
with 56 patients aged up to 2 years, 11 months and 29 days. Nervous system and circulatory system diseases,
congenital malformations, deformities, and chromosomal anomalies were the most common illnesses.
Severe and non-progressive disabling conditions were the main criteria for inclusion in palliative care. As for
family conference, the mother was present in 94.6% of the cases. Death (58.9%) was the main outcome, being
associated with circulatory system and nervous system diseases, use of respiratory device and mechanical
ventilation, requesting sector and palliative care. In conclusion, pediatric palliative care aimed at non-cancer
patients has generated new hospital demands, requiring a trained team sensitive to this new reality.
Keywords: Palliative care. Pediatrics. Health profile. Epidemiology. Nursing.
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Diante do aumento de diagndsticos preco-
ces e avancos terapéuticos que possibilitam a
sobrevivéncia em longo prazo de pacientes com
doencas crénicas complexas (DCC), os cuidados
paliativos vém ganhando cada vez mais espaco
nos servicos de satide, com o objetivo de promo-
ver o alivio do sofrimento e a melhora da quali-
dade de vida do individuo .

No ambito da pediatria, os cuidados paliativos
sdo entendidos como o cuidado ativo e total pres-
tado a crianca e ao adolescente desde o diagnéstico
até o fim da vida, abrangendo as dimensoes fisica,
emocional, social e espiritual. O principal foco é a
manutencdo da qualidade de vida da crianca ou
adolescente, bem como o suporte a familia.

Dados da Organizacdo Mundial da Satide (OMS) !
estimam que 40 milhdes de pessoas necessitem
de cuidados paliativos anualmente. Quanto as
criancas, a maioria (98%) vive em paises de média
e baixa renda. Sobre a quantidade de servicos de
cuidados paliativos ofertados a populacéo, o estudo
de Thomas Lynch? evidencia a expansdo desses
atendimentos no mundo, entretanto, no ano
de 2011, apenas 136 dos 234 paises (58%) tinham,
pelo menos, um servico de cuidados paliativos.

No Brasil, o mapeamento realizado pela
Associacao Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)
aponta o aumento da quantidade de estabelecimen-
tos que ofertam esses servicos no pais. Segundo essa
pesquisa, até o més de agosto de 2018, existiam
177 servicos de cuidados paliativos. Destes, apenas
21% atendiam o publico pediatrico.

Esse estudo evidenciou também que menos
de 10% dos hospitais brasileiros dispdem de uma
equipe de cuidados paliativos. Assim, essa reali-
dade interfere negativamente no manejo dos usua-
rios que estdo em condi¢oes potenciais de morte
e sofrimento?.

No Hospital Infantil Albert Sabin (Hias) sdo
realizadas, em média, 830 internacdes por més*.
A instituicdo oferece tratamento em varias espe-
cialidades pediatricas, clinicas e cirargicas, sendo
referéncia no diagnoéstico de doencas raras e DCC.
Desde 2017, conta com o suporte de um servico de
cuidados paliativos pediatricos (CPP).

A equipe que compode o servico de CPP do Hias
tem carater consultivo e volante. Ela oferta reta-
guarda assistencial e suporte técnico-pedagogico
nas diversas unidades de internacdo do hospital,
exceto na oncologia, pois existe uma equipe de

cuidados paliativos especifica para essa especiali-
dade na instituicao.

Trata-se de uma equipe multidisciplinar
minima?®, composta por médico paliativista, enfer-
meiro, psicologo e assistente social, que é acionada
conforme a percepcao do médico assistente por
meio de solicitacdo de parecer. Esse arranjo orga-
nizacional permite estabelecer o cuidado compar-
tilhado entre as equipes assistenciais de referéncia,
aliando a atencao as complexas necessidades do
paciente e de seus familiares.

Vale ressaltar que a equipe consultora do ser-
vico de CPP ndo assume a coordenacao dos cui-
dados. Ela atua como um grupo de suporte que
orienta condutas paliativas. O plano de cuidado
terapéutico é discutido e elaborado por meio da
conferéncia familiar, uma ferramenta de aborda-
gem sistémica mais sofisticada de manejo comuni-
cacional e envolvimento com a familia.

A vivéncia enquanto enfermeiro residente em
pediatria nesse cenario permitiu reconhecer a
equipe de CPP como uma potente disseminadora
da abordagem dos cuidados paliativos, que estd em
constante contato com as equipes assistenciais de
varias unidades do hospital. Apesar disso, percebe-se
que ainda existem dificuldades em trabalhar com
equipes nao sensibilizadas a essa perspectiva e que
é preciso mais tempo para essa adaptacao.

Levando em consideracdo a necessidade de
potencializar o cuidado as criancas por meio dos
cuidados paliativos, verificou-se que na literatura
do campo da pediatria o tema foi melhor explorado
a partir do inicio do século XXI, apresentando maior
quantidade de pesquisas relacionadas a abordagem
da assisténcia paliativa a criancas com cancer.

Em contraste, sdo poucos os estudos sobre a
abordagem paliativa em doencas pediatricas nao
oncolégicas. Nesse sentido, a ampliacao do conhe-
cimento acerca de caracteristicas clinicas e epide-
mioloégicas de criangas em cuidados paliativos ndo
oncolégicos pode potencializar o cuidado a esse
publico, favorecendo a elaboracao de estratégias
que visem a atencio integral a esses individuos.

Objetivo

Analisar o perfil clinico-epidemiolégico de
criancas acompanhadas por um servico de cuida-
dos paliativos de um hospital pediatrico de refe-
réncia na rede publica no estado do Ceara.
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Método

Desenho, periodo e local do estudo

Trata-se de um estudo de coorte retrospectivo,
com delineamento quantitativo, do tipo série
de casos, guiado pela ferramenta Strengthening the
reporting of observational studies in epidemiology
(Strobe) ¢. A pesquisa foi desenvolvida no servico de
cuidados paliativos pediatricos do Hias, instituicao
de referéncia na rede estadual de satde do Ceara,
no periodo de agosto de 2020 a fevereiro de 2021.

Populagdio, critérios de inclusdo e exclusdo

A populacdo do estudo foi composta por
56 criancas com idade até 2 anos, 11 meses e
29 dias, admitidas nos CPP entre os anos de 2018
e 2019. Como critério de inclusdo era necessa-
rio que tivesse sido realizada uma conferéncia
familiar com a presenca dos parentes da crianca,
da equipe assistencial de referéncia e da equipe
do servico de CPP. Foram excluidas da pesquisa
criancas com diagnéstico de cancer por nao faze-
rem parte do publico-alvo.

Protocolo do estudo

A coleta de dados foi feita por meio de um
instrumento elaborado pelo autor para extrair
dados clinicos (incluindo informacbes obsté-
tricas, parto e pos-parto), epidemiologicos e
sociodemograficos. Na primeira etapa, foram
avaliadas as fichas de solicitacdo de inclusdo
nos CPP, observando os critérios de inclusao e
exclusdo e os dados referentes ao instrumento.
Na segunda etapa, foram analisados os prontua-
rios de todos os pacientes com critério de elegi-
bilidade da pesquisa.

Andlise dos resultados e estatistica

Os dados coletados foram digitados e arma-
zenados no programa Microsoft Office Excel,
versao 2010, e analisados no software Statistical
Package for Social Sciences (SPSS), considerando a
classificacdo da Association for Children with life
Threatening Conditions and their Families (ACT).
As condicoes elegiveis para CPP foram classi-
ficadas em quatro grupos, como apresentado
no Quadro 17.

Quadro 1. Condicoes elegiveis para cuidados paliativos em pediatria (Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

Grupo Exemplo

Condigcoes em que a cura é possivel, mas pode falhar.

Situacgdes clinicas que requerem tratamento
complexo e prolongado.

Circunstancias em que o tratamento é paliativo
desde o diagnéstico.

Quadros incapacitantes graves e ndo progressivos.

Cardiopatias congénitas ou adquiridas complexas, faléncia de
o6rgaos com indicacdo para transplante etc.

Fibrose cistica, anemia falciforme, insuficiéncia renal cronica,
doencas neuromusculares etc.

Formas graves de osteogénese imperfeita, algumas anormalidades
cromossOémicas, como trissomias do 13 e do 18 etc.

Prematuridade extrema, paralisia cerebral grave, anoxia grave etc.

Fonte: Sociedade Brasileira de Pediatria’.

Além disso, foi aplicado o teste qui-quadrado
de Pearson em variaveis dicotébmicas, conside-
rando como significativo p menor ou igual 20,05 e
indice de confianca de 99%.

Resultados

Os resultados serdo apresentados em tabe-
las que abordam os dados sociodemograficos e

clinico-epidemiolégicos, permitindo visualizar mais
claramente o perfil dos pacientes em cuidados
paliativos pediatricos.

Os dados apresentados na Tabela 1 apontam
uma discreta superioridade do sexo feminino
(51,8%) e predominio de criancas na faixa etaria
de lactentes (76,8%). Com relacio a procedéncia,
observou-se que a maior parte dos pacientes era
oriunda de municipios fora da capital e regiao
metropolitana de Fortaleza (51,9%).
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As doencas mais prevalentes nessa faixa etaria,
de forma cumulativa - ou seja, que poderiam se
manifestar aliadas a outro tipo de doenca -, foram
as do sistema nervoso (53,6%), seguidas das mal-
formacdes congénitas, deformidades e anomalias
cromossomicas (48,2%) e das doencas do aparelho
circulatorio (32,1%). Nesse sentido, destaca-se que
76,8% das criancas com doencas do aparelho circu-
latério tinham algum tipo de cardiopatia congénita.

Clinicamente, 58,9% das criancas necessitavam
de algum suporte respiratorio, como mascara/
cateter de oxigénio, ventilacdo nao invasiva ou ven-
tilacdo mecanica invasiva, enquanto 48,2% preci-
savam de sonda gastrica/enteral ou gastrostomia
para alimentacao.

Tabela 1. Dados sociodemograficos e
caracteristicas de criancas acompanhadas em
um servico de cuidados paliativos pediatricos
(Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

Perfil sociodemografico

Masculino 27 48,2
Feminino 29 51,8

Faixa etaria

Neonato (>28 dias) 12 21,4

Lactente/Pré-escolar (29 dias - 2 anos,

11 meses e 29 dias) 4 78,6

Procedéncia (n=54)
Fortaleza e regido metropolitana 26 48,1

Outros municipios do estado 28 51,9

Perfil clinico-epidemiolégico
Capitulo da CID (n=56)

Doencas do aparelho respiratério 3 5,4
Doencas enddcrinas, nutricionais e

" 3 54
metabolicas
Doencas do aparelho circulatério 18 32,1
Doencas do sistema nervoso 30 53,6
Doencas do aparelho digestivo 3 5,4
Malformagdes congénitas, deformidades 27 482
e anomalias cromossémicas ’
Doencas geniturinarias 7 12,5

Necessidade de suporte respiratorio

Tabela 1. Continuacao

Perfil sociodemografico

Necessidade de ventilagdo mecanica
invasiva

alimentacao

Sim 33 58,9
Nao 23 41,1
1 27 48,2

Numero de internacées em unidade
de terapia intensiva (UTI)

Nenhuma 13 23,2
1 39 69,6
>2 4 7,1

CID: Classificagdo Internacional de Doengas

Quanto as internacodes, 48,2% foram internadas
uma Unica vez, 19,6 % tiveram duas internacdes
e 32,1% apresentaram mais de trés internacoes.
O nUimero de admissdes na UTI evidenciou que
69,6% da amostra passou pelo menos uma vez por
essa unidade.

A Tabela 2 mostra os dados obstétricos e de parto
das criancas acompanhadas em CPP. As maes tinham
idade entre 15 e 35 anos (77,5%) e realizaram entre
uma e seis consultas de pré-natal (56,8%). Com rela-
¢30 ao parto, observa-se que a maioria das criancas
nasceu de cesariana (56,3%), a termo (61,7%),
com peso normal (65,2%) e boa vitalidade (67,5%).

Tabela 2. Caracteristicas obstétricas, de parto
e pos-parto de criancas acompanhadas em
um servico de cuidados paliativos pediatricos
(Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

Variaveis obstétricas

Idade materna (n=40)

Sim 33 58,9 15-35 anos 31 77,5
Nao 23 41,1 >35 anos 9 22,5
continua... continua...
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Tabela 2. Continuagdo

Variaveis obstétricas

Numero de consultas de pré-natal (n=37)

Nenhuma 1 2,7
1-6 consultas 21 56,8
>7 consultas 15 40,5

Variaveis do parto

Tipo de parto (n=48)
Natural 21 43,8
Cesarea 27 56,3

Classificacao quanto a idade
gestacional (n=47)

Prematuro 18 38,3
A termo 29 61,7

Classificacao quanto ao peso no
nascimento (n=47)

Extremo baixo peso (<1.000 g) 2 4,4
Muito baixo peso (<1.500 g) 4 8,7
Baixo peso (<2.500 g) 8 17,4
Normal (2.500-4.000 g) 30 65,2
Macrossémico (>4.000 g) 2 4,4

Classificacao quanto ao Apgar no
quinto minuto (n=40)

Asfixia moderada 9 22,5
Asfixia leve 4 10
Boa vitalidade 27 67,5

A Tabela 3 apresenta os dados relacionados
ao perfil de cuidados paliativos pediatricos. Nela,
identifica-se que a maioria das criangas tinha con-
dicbes incapacitantes graves e nao progressivas
(58,9%) e estava em cuidados paliativos continuados
(71,4%). As unidades de terapia intensiva pediatrica
e neonatal foram os setores que mais solicitaram o
parecer da comissao de CPP (60,7%). Observou-se
que 89,3% das criancas tiveram apenas uma confe-
réncia familiar, com participacdo do médico assis-
tente em 46,7% das ocasioes, da mae em 94,6% e do
pai em 55,4%. Evidenciou-se pouca participacio de
outras categorias profissionais (1,7%). Quanto ao
desfecho, a maioria das criancas foi a 6bito (58,9%)
e 41,1% tiveram alta/transferéncia hospitalar.

A Tabela 4 apresenta a associacao entre 6bito e
algumas variaveis clinicas e quanto aos CPP. Houve

associacdo significativa entre o desfecho estu-
dado e as seguintes variaveis: doencas do aparelho
circulatério, sistema nervoso, uso de dispositivo respi-
ratorio e ventilacdo mecanica, setor solicitante e tipos
de cuidados paliativos. Nao foi evidenciada associacido
significativa entre as demais variaveis estudadas.

Tabela 3. Caracteristicas quanto aos cuidados
paliativos pediatricos em um servico de cuidados
paliativos pediatricos (Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

Dados relacionados ao perfil de
cuidados paliativos pediatricos

Classificacao quanto ao grupo de
condicoes elegiveis

Condicdes para as quais a cura é

possivel, mas pode falhar ? e
Condicoes que requerem tratamento 2 36
complexo e prolongado ’
balatv desd o disgnéntco 12 214
(riggﬂfg)gerseisr:\:;\::citantes graves e 33 58.9
Tipo de cuidados paliativos pediatricos

Cuidados exclusivos 16 28,6
Cuidados continuados 40 71,4
Setor solicitante do parecer da comissao

de cuidados paliativos

et 2 g
;Jr;i;ij:ae:a?e terapia intensiva pediatrica 34 607
1 50 89,3
2 6 10,7
Médico assistente 26 46,4
Outros profissionais de saude 1 1,7
Mae 53 94,6
Pai 31 55,4
Irmao(3) 4 7,1
Tio(a) 14 25
Avo(06) 9 16,1
Outros(as) 6 10,7
Alta/transferéncia 28 411
Obito 33 589
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Tabela 4. Associacdo entre variaveis clinicas e de cuidados paliativos em relacao ao desfecho ébito
(Fortaleza/CE, Brasil, 2021)

Variaveis

Tipo de doenca

Doencas do aparelho respiratério

Sim 1(25) 3(70)
0,498*
Nao 22 (42,3) 30 (57,7)
Doencas do aparelho circulatério
Sim 3(16,7) 15 (93,3)
0,011*
Nao 20 (52,6) 18 (47,4)
Doencas do sistema nervoso
Sim 17 (53,1) 15 (46,9)
0,034*
Nao 6 (25) 18 (75)
Doencas do aparelho digestivo
Sim 1(25) 3(75)
0,498*
Nao 22 (42,3) 30 (57,7)
Malformacées congénitas, deformidades e
anomalias cromossomicas
Sim 6(27,3) 16 (72,7)
0,091*
Nao 17 (50) 17 (50)

Uso de dispositivo em satde

Suporte de dispositivo nutricional

Sim 16 (48,5) 17 (51,5)
0,177*
Nao 7 (30,4) 16 (69,6)
Suporte de dispositivo respiratério
Sim 8(24,2) 25 (75,8)
0,002*
Nao 15 (65,2) 8 (34,8)
Ventilacido mecanica
Sim 7 (12,5) 23 (74,1)
0,026*
Nao 16 (55,2) 13 (44,8)

Caracteristicas quanto aos cuidados paliativos
pediatricos

Setor solicitante

Enfermaria 14 (63,6) 6 (36,4)
0,006*
Unidade de terapia intensiva pediatrica 9 (26,5) 25 (73,5)
Tipo de cuidados paliativos pediatricos
Exclusivos 3(18,8) 13 (81,3)
0,032*
Continuados 20 (50) 20 (50)

*Teste qui-quadrado de Pearson
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Discussao

Historicamente, os cuidados paliativos tém sido
associados a pacientes em fase terminal, geralmente
acometidos por doencas neoplasicas. Na pediatria,
apesar de a maioria das publicacbes se concentrar
em criancas e adolescentes com cancer, esse con-
ceito se amplia para outras condicbes®.

A dificuldade no entendimento acerca dos
cuidados paliativos, ou mesmo a obstinacao
terapéutica, tem impactado a qualidade de vida
de criancas e adolescentes em todo o mundo.
Segundo Irina S. Tirado-Perez?, poucas criancas
com doencas incuraveis tém acesso aos servigos
de cuidados paliativos, levando muitas a viver sem
alivio de sintomas, em condicdes inadequadas,
longe do contato familiar e em um ambiente hos-
pitalar até o momento do 6bito.

Os dados apresentados neste estudo apontam
que a maioria das criancas acompanhadas pelo ser-
vico de CPP do Hias tém condicoes incapacitantes
graves e ndo progressivas e estdao em conformi-
dade com os critérios para receberem cuidados
paliativos concomitantes aos tratamentos da
doenca. Evidenciou-se que as doencas do sistema
nervoso, malformacdes congénitas, anomalias cro-
mossémicas e doencas do aparelho circulatério,
como as cardiopatias congénitas, também sao
agravos elegiveis de receberem a paliacao. Nesse
sentido, houve associacio significativa (p=0,011)
entre a presenca de doencas do aparelho circula-
tério e o desfecho 6bito.

Nessa perspectiva, apesar de ndo ter eviden-
ciado associacado estatistica, as malformacoes
congénitas prefiguram uma das principais cau-
sas de mortalidade em criancas de até 1 ano de
idade. Entre as malformacoes, a cardiopatia con-
génita é a mais frequente, sendo a segunda causa
de morte em até 30 dias de vida'°. Embora seja
uma malformacao, neste estudo consideraram-se
as cardiopatias congénitas como doencas do apa-
relho circulatério, o que pode explicar a associa-
cao significativa.

O perfil de pré-natal e parto mostrou que
75,6% das maes ndo estavam na faixa de risco
gestacional, tinham realizado entre uma e seis
consultas de pré-natal e tiveram seus filhos em
idade gestacional a termo e com peso normal.
Esses dados apontam que, além das condicoes

obstétricas, as doencas passiveis de CPP também
sdo reflexos dos avancos terapéuticos ocorridos a
partir da segunda metade do século XX. Melhorias
tecnoloégicas tém possibilitado maior expectativa
de vida e, por conseguinte, aumento na prevalén-
cia de doencas cronicas pediatricas 1+*2,

Neste estudo, 58,9% das criancas necessitavam
de algum suporte respiratério e/ou de dispositivo
para nutricdo, como a gastrostomia. A tecnolo-
gia na saude tem como principal funcdo suprir os
limites e as dependéncias da crianca, colaborando
para manter o equilibrio das funcdes corporais .
Nessa perspectiva, compreende-se que o grupo
de condicdes crénicas complexas apresenta maior
dependéncia de tecnologias e uso de multiplos
medicamentos e tratamentos. Este estudo eviden-
ciou associacdo significativa entre o uso de dispo-
sitivo respiratorio (p=0,002) - como a ventilacdo
mecanica invasiva (p=0,026) - e o desfecho 6bito,
revelando que esses pacientes, por seu nivel de gra-
vidade e dependéncia, tém maior risco de morte.

Além disso, as internacoes podem ocorrer de
forma prolongada e frequente nesse grupo, sendo
comum acontecer admissdes em unidades de
terapia intensiva pediatrica (Utip). Nesse sentido,
os dados desta pesquisa revelam que 32,1% das
criancas avaliadas passaram por mais de trés inter-
nacdes hospitalares.

Destaca-se que 60,7% dos pedidos de suporte
dos servicos de cuidados paliativos partiram
da Utip. Essa constatacao pode apontar uma soli-
citacdo tardia de suporte dos cuidados paliati-
vos junto ao paciente, reflexo de um equivocado
entendimento de muitos profissionais de satde
sobre o inicio dessa pratica, pois eles acreditam
que a paliacdo deve iniciar apenas quando o
paciente estd em processo ativo de morte. Tal fato
foi evidenciado pela associacao significativa entre
solicitacdo do parecer partindo da Utip e o desfe-
cho 6bito, reflexo da maior gravidade e do risco
iminente de morte desses pacientes.

Vale ressaltar que a literatura vigente indica a
inclusdo nos cuidados paliativos a partir do diag-
nostico de uma doenca limitante ou ameacadora
da vida’. Essa medida auxiliaria na aceitacido e na
adaptacao da doenca por parte do paciente e de
seus familiares, impactando sua qualidade de vida.

Uma das estratégias para implementar esses
cuidados é a realizacdo da conferéncia familiar.
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Neste estudo, 89,3% das criancas tiveram pelo
menos uma conferéncia familiar. Essa ferramenta
possibilita o contato da equipe de cuidados palia-
tivos com a familia e o paciente, além de ser um
momento para discutir a doenca, a resposta ao
tratamento, os planos e as perspectivas e para
compartilhar anseios, preocupacodes e dividas .

A conferéncia familiar contribui para a elabo-
racdo de um plano terapéutico mais democratico,
que favoreca a adesao ao cuidado e o protago-
nismo da familia, levando em consideracao os
desejos do paciente. Além disso, melhora a rela-
¢do terapéutica/de confianca entre a equipe
assistencial, a familia e o paciente.

Foi possivel observar que o médico assis-
tente ndo compareceu a 53,6% das conferéncias
familiares, estando presente apenas o médico
paliativista, o que denota relativa adesdo aos
cuidados paliativos e pouca compreensao por
parte dos profissionais da satide sobre a importan-
cia e o papel central dos CPP nesses momentos.

Identificou-se baixa participacdo de traba-
Ihadores de outras categorias assistenciais na
conferéncia familiar. Tal fato pode estar associado
a sobrecarga de trabalho, o que desfavorece a
presenca desses profissionais ou mesmo sua
sensibilizacdo quanto ao assunto. Nesse sentido,
ressalta-se que as decisoes a respeito dos cuidados
paliativos devem envolver e reconhecer que todos
os interlocutores sdo importantes, incluindo nesse
escopo a equipe multiprofissional e a familia, e ndo
somente o médico .

Com relagao a participacao familiar, observou-se
presenca expressiva da mae. Isso denota a impor-
tancia das mulheres no cuidado durante o pro-
cesso salde-doenca da crianca. Entretanto,
também revela a sobrecarga assumida por elas,
visto que, além de maes, exercem os papéis con-
comitantes de esposas, trabalhadoras, filhas,
donas de casa etc.

Ainda, o processo de hospitalizacdo de um(a)
filho(a) desorganiza o cotidiano familiar e o bem-
-estar fisico e emocional das maes, se manifes-
tando por meio de sentimentos como inseguranca,
medo e tristeza .

Diante disso, ressalta-se a importancia de
incluir toda a familia nesse processo, visto que nem
sempre a crianca tem o desenvolvimento cognitivo
necessario para entender sua condicao de salde.

Além disso, para que o processo de CPP ocorra de
forma efetiva, faz-se necessaria a presenca de uma
rede de apoio familiar, forte, interligada e sensibili-
zada quanto ao seu papel.

Limitagées do estudo

As principais limitacdes desta pesquisa sdo o
tamanho amostral e a dificuldade de obter infor-
macdes em prontuarios, visto que muitos dados
nao foram localizados ou estavam superficialmente
registrados. Recomendam-se estudos futuros que
acompanhem de forma prospectiva os pacientes
sob cuidados paliativos, com o objetivo de obter
dados ndo contemplados neste estudo.

Contribuigdes para a drea

A pesquisa favorece a ampliacdo do conhe-
cimento sobre criancas tratadas com cuida-
dos paliativos, cujo diagnéstico de base nao é
o cancer, colaborando, dessa forma, para uma
pratica que considere as especificidades desse
publico. Além disso, podera subsidiar estratégias
que visem a promocao da qualidade de vida para
esses individuos.

Consideracgoées finais

Dado o exposto, vé-se que os CPP antes asso-
ciados a terminalidade de vida tém ampliado seu
significado e escopo. Nesse sentido, este estudo
revelou predominio das condicdes incapacitantes
graves e ndo progressivas, sinalizando os impac-
tos decorrentes dos avancos na area da satde.
Tal realidade tem permitido a sobrevida de crian-
cas e adolescentes.

Paralelamente a essa situacido, a oferta dos
servicos de CPP tem aumentado, embora ainda de
forma nao expressiva. A capacitacao dos profissio-
nais de salide nessa area é essencial, visto que eles
sdo os responsaveis pelos cuidados em saude ao
binémio crianca/familia.

O desfecho 6bito apresentou associacao
significativa com as doencas do aparelho cir-
culatério, sistema nervoso, uso de dispositivo
respiratério e ventilacdo mecanica, solicitacao
do parecer do servico de CPP em Utip e cuidados
paliativos exclusivos.
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