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RESUMO

OBJETIVO: Comparar a funcionalidade na admissao e no desfecho do internamento
através da escala Play Performance Scale for Children (PPSC).

METODOS: estudo descritivo, prospectivo, do tipo coorte. Foram incluidas criancas de
1-19 anos, internadas nas unidades de pediatria do IMIP, cujos responsaveis e criancas
maiores de seis anos sem déficit cognitivo aceitaram participar da pesquisa. A coleta de
dados foi realizada em intervalos de 48 a 96h, de abril/2018 a maio/2019, desde a
admissdo até a alta hospitalar ou 6bito. Foi utilizado um formulario padronizado com
dados sobre o perfil bioldgico, sociodemografico, doenca de base e funcionalidade dos
pacientes. RESULTADOS: A idade média dos pacientes foi de 7,5 anos. Dentre as
caracteristicas sociodemogréficas, 52,5% dos pacientes eram pardos e 46,2% eram da
Grande Recife. Sobre a doenca de base e acompanhamento ambulatorial, 56%
apresentavam doencas oncoldgicas ou do sistema nervoso, com uma evolucdo da doenca
superior a trés anos, 90% tem acompanhamento com especialista médico e 67,5% com
equipe multiprofissional. A avaliacdo comparativa da funcionalidade na admisséo e alta,
observou melhora da performance em 21,25% deles. CONCLUSAO: Com esses
resultados, observa-se a necessidade de uma abordagem precoce sobre CP pediétricos,

independente do grau de funcionalidade do paciente.

PALAVRAS-CHAVES: Cuidados paliativos, pediatria, funcionalidade.



ABSTRACT

OBJECTIVE: To evaluate and diagnose children with chronic or severe diseases admitted
to the Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP) METHODS: A
descriptive, prospective, cohort study. Were included children from age 1-19 years,
admitted to the IMIP Pediatric Units, whose parents and children, over six years without
cognitive impairment, agreed to participate in the research. Data collection was
performed at 48 to 96h intervals, from April 2018 to May 2019, from admission to
hospital discharge or death. A standardized form with data on the biological profile,
sociodemographic, underlying disease and functionality of the patients was used.
RESULTS: The average age of the patients was 7.5 years. Among the sociodemographic
characteristics, 52.5% of the patients were “brown race” and 46.2% were from Great
Recife. Regarding the basis disease and outpatient follow-up, 56% had oncological or
nervous system diseases, with an evolution of the disease over three years, 90% of
patients had follow-up with a medical specialist and 67.5% with a multidisciplinary team.
The comparative assessment of functionality at admission and discharge, observed
performance improvement in 21.25% of them. CONCLUSION: With these results, there
is a need for an early approach to pediatric palliative care, regardless of the patient's
degree of functionality.

KEYS-WORDS: Palliative care, Pediatric, Functionality.



INTRODUCAO

Cuidado paliativo (CP) é o cuidado centrado no paciente e na familia, assistidos
por uma equipe multidisciplinar, que promove uma abordagem de aspectos fisicos,
intelectuais, emocionais, espirituais e sociais ao longo da doenca, facilitando a autonomia
do paciente portador de doenca cronica limitante ou ameacadora de vida'“. E
fundamental que o CP seja iniciado no momento em que a doenca é diagnosticada,
devendo atuar sincronicamente com o tratamento curativo, com o objetivo central de
proporcionar um maior controle dos sintomas e melhora na qualidade de vida da crianca
e de sua familia, por meio de uma abordagem holistica®. Esse apoio a familia é possivel
através do suporte emocional e educacional a respeito da doenca, prestado por
profissionais da area de satde de forma interdisciplinar®®.

Outros principios desse tipo de assisténcia a salde sdo a afirmacdo da vida e a
consideracdo da morte como um processo natural e esperado na presenca de doenca
ameacadora da vida. O CP evidencia, também, a ndo interferéncia no curso natural da
morte e a possibilidade de influenciar positivamente no curso da doenca®. Estudos
recentes mostram que pacientes que receberam CP possuem melhor qualidade de vida
guando comparados aos que ndo o receberam, isto é, foram submetidos a menos
procedimentos e intervengdes médicas invasivas, com um melhor controle do alivio dos
sintomas e menor permanéncia e taxa de mortalidade em leitos de Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) pediatrica’.

O desenvolvimento do Cuidado Paliativo nas Ultimas décadas é notério. No
campo pediatrico, porém, as necessidades das criangas criticamente enfermas e das suas
familias raramente foram incluidas nos modelos de Cuidados Paliativos®®. Ressalta-se
que as criangas ndo sdo adultos em miniatura e que os modelos existentes para adultos,

portanto, ndo correspondem as plenas necessidades do publico pediatrico, o que torna a



atencdo aos Cuidados Paliativos na crianca um servico de oferta escassa, tanto
relacionado a falta de ambientes fisicos especializados quanto a falta de especializacéo
profissional nesse setor®°,

Em pediatria, varias sdo as condi¢des que podem se beneficiar desse tipo de
cuidado, dentre essas, tem-se as doengas crénicas por desordens metabdlicas, condi¢des
cardiacas complexas, malformacdes, doencas neuromusculares, doengas oncoldgicas e
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), entre outras ©. Porém, atualmente, 0s
cuidados paliativos sdo reservados as criangas que vao morrer ou se encontram em
situacdo terminal, por isso hd uma grande dificuldade de determinar quais criancas vao
se beneficiar desses cuidados®!!. Dessa forma, outras criangas que se beneficiariam desse
servico podem ndo vir a recebé-lo por falta de conhecimentos dos pediatras. Nem todo o
paciente em Cuidado Paliativo em pediatria estad proximo do seu fim de vida. Esse tipo
de cuidado pode coexistir com intervengdes que se dirigem para a cura ou estabilizacao
da doenca com o prolongamento da vida'®.

Existem alguns parametros, intitulados de critérios de elegibilidade, que devem
ser atendidos pelos pacientes pediatricos, a fim de que eles possam se beneficiar do inicio
precoce desse tipo de assisténcia. Eles sdo subdivididos em quatro grupos: 1= CondicGes
para as quais o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar; 1lI= Condicdes que
requerem tratamento intensivo a longo prazo, destinado a manter a qualidade de vida;
I11= Condicbes progressivas para as quais os tratamentos séo exclusivamente paliativos
apos o diagnostico; e IV= Condigdes que envolvem distdrbios severos e ndo progressivos
que podem ser causa de suscetibilidade para outras complicagdes!? 4,

Em algumas instituicGes hospitalares foi observado um alto percentual de criancas
com patologias crénicas, as quais tinham indicagéo de cuidados paliativos, que faleceram

no hospital, enfermaria ou centros de cuidados intensivo™1®. Pacientes com doencas



crénicas complexas (DCC) e condicdes de risco de vida (CRV) com abordagem de CP
antes do Obito apresentam um maior percentual de Obitos em seu local de escolhal®.
Estudos evidenciaram que a maioria dos pacientes portadores de doengas como as acima
citadas ndo evoluem para o 6bito durante a infancia. Porém, foi constatado um acréscimo
de 15 vezes na taxa de mortalidade quando esses pacientes com DCC sdo hospitalizados
nessa faixa etaria®.

Outros instrumentos essenciais na abordagem paliativa aos pacientes sao 0s que
avaliam o grau de funcionalidade dos doentes, sendo fundamentais para a vigilancia da
curva evolutiva da doenca e se constitui em elemento valioso na tomada de decisoes,
previsdo de prognostico e diagnostico da terminalidade!’. Considerando que a
funcionalidade é a capacidade relacionada a condicdo de satde do individuo em ambito
social e de atividades de vida diaria 1°?°, em pediatria, duas escalas estio validadas para
uso em cuidados paliativos: Play Performance Scale for Children (PPSC), ainda sem
traducdo para o portugués, baseada no nivel de atividade e desempenho em jogos ou
brincadeiras®’, e Pediatric Quality of Life Inventory, version 4.0 (PedsQL 4.0), validada
e adaptada para a cultura brasileira em 20082122, O PPSC avalia os aspectos sensorio-
motor, cognitivo/imaginativo, afetivo e social das criangas. Os critérios do PPSC sao
pontuados de 10 em 10, no qual 0 € a minima pontuacéo, refletindo o perfil de uma crianca
ndo responsiva e 100 é a maxima pontuacdo, perfil de uma crianca completamente
ativa?02®,

H& uma escassa literatura a respeito das possiveis vantagens ligadas ao
acompanhamento paliativo precoce em criangas com indicagdes para tal. Visando ampliar
0 conhecimento sobre o campo de atuacdo dos cuidados paliativos pediatricos e
evidenciar uma melhoria significativa do bem-estar individual e familiar dos pacientes

desse setor, essa pesquisa tem por objetivo avaliar a funcionalidade dos pacientes na



admissdo e na alta hospitalares, através da comparagdo entre pacientes pediatricos que
tiveram a presenca ou auséncia de abordagem paliativa durante internamento hospitalar

em um hospital terciario no Recife.



METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, prospectivo, do tipo coorte. Realizado no
periodo de Abril/2018 a Maio/2019. O presente estudo esta vinculado a um projeto maior
de mestrado da médica intensivista pediatrica Luciana Farrapeira de Assuncao:
“Avaliacao da abordagem de cuidados paliativos durante internamento hospitalar em
pacientes pediatricos com doengas cronicas: um estudo de coorte prospectivo”. Foram
incluidos no trabalho pacientes pediatricos de um a 19 anos completos que se
enguadravam em um dos seguintes critérios de elegibilidade: 1= Condicdes para as quais
o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar; 11= Condic¢Ges que requerem tratamento
intensivo a longo prazo, destinado a manter a qualidade de vida; Ill= Condi¢cbes
progressivas para as quais 0s tratamentos sdo exclusivamente paliativos apds o
diagnostico; e IV= Condicdes que envolvem disturbios severos e ndo progressivos que
podem ser causa de suscetibilidade para outras complicacdes. Esses pacientes foram
admitidos no IMIP nas enfermarias de pediatria geral (136 leitos), de cirurgia pediatrica
(21 leitos) e neurocirurgica (oito leitos), da cardiologia (17 leitos), oncologia (32 leitos)
e nefrologia (nove leitos) pediatricas, assim como nas Unidades de Terapia Intensiva
(UTI) pediéatrica geral (16 leitos) e oncoldgicas (seis leitos), totalizando 245 leitos. Os
critérios de exclusdo foram: paciente novo no servigo com tempo de internamento menor
do que 48h; etiologia da doenca de base devido a trauma e envenenamento ou que tiveram
interrupcdo do acompanhamento sem avaliagcdo na alta hospitalar. Os pacientes foram
avaliados nas primeiras 48h apds a admissao e até 48h antes do desfecho hospitalar, em
que foi aplicada a escala de funcionalidade PPSC.

As variaveis estudadas foram: sexo, idade, cor da pele, naturalidade, renda
familiar per capita, escolaridade, doenca de base, tempo de evolugéo da doenca de base,

acompanhamento com especialista, tempo de acompanhamento com especialista,



quantidade de internamentos hospitalares devido a doenga de base, abordagem da familia
no processo de paliacao, critérios de elegibilidade para CP, indicacdo de CP por medico
assistente, tempo de internamento hospitalar e grau de funcionalidade pela escala PPSC.

A analise estatistica foi realizada pelos pesquisadores e seus orientadores e pelo
estatistico envolvido na pesquisa, utilizando o programa estatistico Epi-info versdo 3.5.4.
Para as variaveis numericas, foram calculadas medidas de tendéncia central e dispersao,
para as categdricas, foram obtidas tabelas de distribuicao de frequéncia.

A pesquisa respeita o Codigo Brasileiro de Etica Médica (Conselho Nacional de
Saude, Resolucdo n°.466 de 2012) e a Declaracdo de Helsinque (2001) e foi submetida a
aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do IMIP, antes
do inicio da coleta de dados. O trabalho respeita os direitos humanos e os principios da
bioética (Autonomia, Nao-Maleficéncia, Beneficéncia, Justica e Equidade). Sera
solicitada assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Apéndice
2) e do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido - TALE (Apéndice 3) em criancas
maiores de 6 anos. Todos os autores declaram ndo haver conflitos de interesse nesse

estudo.



RESULTADOS

A amostra compreendeu 80 pacientes menores de 20 anos, suas caracteristicas
bioldgicas e sociodemograficas estdo resumidas na Tabela 1. A idade média obtida foi
7,5 anos (variagdo de 1-19 anos. DP 5,3). A média de numero de irmé&os por paciente foi
de 1,7 (variacdo de 0-8 irmdos. DP 1,6). Em relacdo as caracteristicas sociodemograficas,
observou-se que a maioria dos pacientes se referiam como pardos (52,5%), eram
analfabetos (52,5%). Recife ou regido metropolitana foi a principal regido de procedéncia
(46,2%), sendo 45,1% do interior e 8,7% de outros Estados. Em relacéo a renda familiar,
51,25% sobrevivem com menos de 1 salario minimo (SM) por més, 41,25% de um a dois
SM por més e somente seis pacientes (7,5%) recebem mais de dois SM ao més.

Os principais diagndsticos na populacdo estudada foram distribuidos entre as
doencas oncologicas (n 30 = 37,5%) e do sistema nervoso (n 17= 21,2%), compativel
com o hospital ser referéncia nessas duas especialidades (Gréafico 1). A média do tempo
de evolucédo da doenca de base foi de 39,26 meses (variacdo de 1-204 meses. DP 50,6),
houve relato de 21 (26,25%) pacientes com nimero de internamentos pela doenca de base
superior a 10. Um total de 72 pacientes (90%) relataram acompanhamento com
especialista, 86% destes com assisténcia desde o diagnostico. Em relacdo ao
acompanhamento com equipe multiprofissional, 54 pacientes dos 80 avaliados afirmaram
ter outros profissionais de salde, além do especialista médico, acompanhando a nivel
ambulatorial. O Grafico 2 demonstra a frequéncia de pacientes acompanhados pelas
diversas areas profissionais questionadas.

A respeito da indicacdo de CP durante o internamento hospitalar e da abordagem
da familia no processo de paliacdo, somente trés pacientes (3,7%) tiveram respostas
afirmativas nesses quesitos; todos pelo médico evolucionista da enfermaria pediatrica. A

duracdo média do internamento hospitalar dos pacientes foi de 16 dias (com variacdo de



2 a 81 dias. DP 16,6), com 55% dos pacientes apresentando internamento maior de 10
dias. Dentre os critérios de elegibilidade para cuidados paliativos, a maioria dos pacientes
foram classificados como grupo I (n 32 = 40%), que contemplam condicGes para as quais
0 tratamento curativo € possivel, mas pode falhar; e grupo 1V (n 22= 27,5%), doengas que
envolvem distarbios severos e ndo progressivos que podem ser causa de suscetibilidade
para outras complicacdes.

Aparentemente um percentual de 67,5% dos pacientes terem acompanhamento
com especialista € algo aceitavel, porém a grande maioria desses pacientes (40%) sao
pacientes oncoldgicos, que no hospital estudado tem uma estrutura de servigos e
profissionais de salde diferenciada quando comparada a pediatria geral e as demais
especialidades. Os pacientes oncoldgicos tem a disposicdo uma equipe propria composta
por psicologas, nutricionistas, odontologistas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidloga e
servico social. Ndo ha abordagem e cuidado com a fisioterapia e enfermagem a nivel
ambulatorial nesses pacientes. As demais etiologias, excetuando cancer, apresentam
dificuldade no acompanhamento regular no ambulatério ou avaliacdo inicial com quase
todos os profissionais de saude, devido a dificuldade em marcacéo de consulta.

A performance dos pacientes, fundamental para a vigilancia da curva evolutiva da
doenca, foi avaliada nas primeiras 48h apds admissdo e até 48h antes da alta hospitalar,
por meio da escala validada na pediatria, Play Perfomance Scale of Children (PPSC). Foi
avaliado individualmente a ocorréncia de melhora, piora ou manutencéo da performance
na alta hospitalar, no total 22 das 80 criangas apresentaram mudanca no PPSC entre
admissdo e alta; 22,73% (N=5) apresentaram piora no PPSC e 77,27% (N=17), melhora.
Avaliando o PPSC na alta hospitalar, foi observado que a média do valor foi maior para

pacientes com menor de tempo de internamento hospitalar (média 87,77 +-23,43); 0s



pacientes com mais de 10 dias de internamento hospitalar obtiveram uma média de 73,63

+- 37,42 (p-valor 0,0261).



DISCUSSAO

Em relacéo ao perfil bioldgico e sociodemografico de criancas com DCC e CRV,
as principais caracteristicas observadas no estudo sdo compativel com as encontradas em
outros trabalhos, como uma maior prevaléncia em menores de nove anos'#??, sem
distincao por sexo®'4?2. que moravam com ambos os pais e tinham irmaos?. Em criancas
e jovens, estas doencas sdo significativamente mais frequentes nos grupos sul-asiaticos,
negros e de outras minorias étnicas, em comparacdo com a populagio branca.®2®

Fraser et al*® traz uma maior prevaléncia de doencas cronicas em menores de um
ano, além de uma frequéncia aumentada de ma formacéo genética ou congénita®?* entre
as principais indicacdes de cuidados paliativos na pediatria, seguidas por doencas do
sistema nervoso e oncoldgicas. Nosso estudo ndo avaliou menores de um ano, talvez seja
0 motivo de termos encontrado um nimero maior de pacientes portadores de doencas
oncologicas e neuroldgicas como principais indicacdes de CP nessa faixa etaria. O achado
de 67,5% de pacientes categorizados como grupo | e IV dentre os critérios de
elegibilidade para cuidados paliativos é observado em outros trabalhos™*.

Em relacdo a escala de funcionalidade, o resultado nos traz um percentual alto
(73,75%) de pacientes com funcionalidade maior que 80, o que pode ser justificado pela
namero alto de pacientes oncoldgicos nos primeiros seis meses de tratamento e doencas
enddcrinas e nefroldgicas cronicas, mas que mantém uma qualidade de vida por um
periodo prolongado apos diagndstico. As menores pontuagdes da escala foram devido a
doencas neuroldgicas e cardioldgicas graves, com importante acometimento na
funcionalidade e qualidade de vida. As trés pacientes que tiveram indicagdo de CP durante

internamento apresentavam PPSC na admissdo e alta de 10, acamadas e totalmente

dependentes de seus familiares para as minimas atividades do dia a dia.



A avaliacdo entre a modificacdo da performance do PPSC comparando o valor na
admissdo e alta hospitalar ndo teve significancia estatistica, mas poderia ser justificado a
melhora nos 21,25% dos pacientes devido ao motivo de admissdo no servico ter sido
indicado por alguma descompensacao transitoria, que com abordagem adequada dos
sintomas houve reversdo ou melhora do quadro. Observou-se que a média do valor do
PPSC de quem ficou menos tempo internado é maior do que quem ficou mais tempo, com
uma diferenca estatistica significativa. Ndo encontramos respaldo na literatura para
corroborar ou refutar este resultado, devido a auséncia de estudos utilizando a mesma
escala de funcionalidade em pacientes pediatricos com indicacdo de cuidados paliativos.
Apesar da PPSC ser uma escala antiga (1985), validada para pediatria, a mesma ainda
ndo foi traduzida para o portugués; apesar de ser pratica e de facil entendimento aos pais.
A maioria dos trabalhos atuais trazem a Palliative Performance Scale (PPS), ndo validada
para pediatria, para avaliacdo de funcionalidade em adultos, apoiando a tomada de
decisbes em cuidados paliativos. Inicialmente o IMIP utilizava o PPS informalmente nos
pacientes pediatricos com indicacdo de cuidados paliativos, porém nos ultimos dois anos,
comecou a ser utilizado o PPSC por ser uma escala validada na faixa etaria. Existe um
projeto de mestrado no servigo com o objetivo de traduzir e validar para o portugués o
PPSC.

Em nossa populagdo, a maioria dos pacientes com indicagdo formal de CP
precoce, ndo tiveram essa indicacdo formalizada junto ao médico assistente ou equipe
multiprofissional acompanhante, com um nimero bem abaixo do esperado de abordagem
da familia (N: 3 = 3,75%). Os trés pacientes tiveram indicacdo de CP de fim de vida pelo
médico evolucionista da enfermaria e receberam alta para casa com orientacéo da familia
sobre controle dos sintomas e prognéstico. Apesar de todos os 80 pacientes avaliados

serem portadores de doencas cronicas complexas ou limitantes de vida, os profissionais



de saude, médicos e ndo médicos, postergaram a abordagem da familia e paciente sobre
os cuidados paliativos. Um dado possivel que justifique esse atraso na indicacdo de CP ¢
o percentual de 73,75% dos pacientes com boa funcionalidade, com pontuacdes

superiores a 80 no PPSC.



CONCLUSAO

Os resultados do presente estudo indicam a necessidade de uma abordagem
precoce sobre cuidados paliativos na faixa etaria pediatrica, 0 que poderia reduzir a
quantidade e tempo de internamentos hospitalar, além de melhorar o controle de sintomas
e preparar melhor a familia para a evolugédo e progndstico do paciente.

Um outro resultado de nossa pesquisa foi a relacéo entre a perda de funcionalidade
e o tempo prolongado de hospitalizagdo em pacientes com doencas cronicas, porém
precisamos de mais estudos para afirmar ou refutar esse novo achado de grande
significancia estatistica.

S&0o necessarios, também, novos trabalhos para se chegar a um consenso quanto a
melhor escala para abordar funcionalidade nos pacientes pediatricos. A traducdo e
validacdo do PPSC para o portugués sera importante e facilitara essa comparagdo com as
demais escalas, incluindo o PPS e o PedsQL 4.0.

Uma limitacdo do estudo foi o tempo de acompanhamento hospitalar e a avaliagdo
frequente dos pacientes por longos periodos, com aumento do nimero de perdas devido

a perda de dados da alta de alguns pacientes, com exclusdo dos mesmos na avaliacgéo.
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ANEXO 1. Tabela de caracteristicas biolégicas e

sociodemograficas dos 80 pacientes participantes do projeto.

Caracteristicas N %

Sexo

Masculino/Feminino 40/40 50/50

Cor da pele
Branca 35 43,75
Parda 42 52,50
Preta 3 3,75

Saneamento béasico (Sim) 70 87,5

Escolaridade

Analfabeto 42 52,50

Ensino fundamental 27 33,75

Ensino médio 11 13,75
Religido

Catolico 22 27,5

Evangélico 36 45

Sem religido 22 27,5

Situagéo conjugal dos pais




Casado/ Unido estavel | 45 56,25

Separado 33 41,25

Viavo 2 2,5
80 100

ANEXO 2. Grafico da distribuicdo dos 80 pacientes
participantes por nove categorias distintas de etiologias para

doenca de base.

Frequéncia %

Gastrointestina o )
Psiquiatrica Infeciosa
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11% Neuroldgica

19%

ANEXO 3. Grafico da frequéncia de pacientes acompanhados
devido a suas doencas de base, por profissionais de saude da

equipe multiprofissional.
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ANEXO 4. Escala de Funcionalidade Play Performance Scale

for Children (PPSC)

SCORE CRITERIO

100 Fully active, normal

90 Minor restrictions in physically strenuous activity

80 Active but tires more quickly

70 Both greater restriction of, and less time spent in, active play

60 Up and around but minimal active play; keeps busy with quieter
activities

50 Gets dressed but lies around most of day; no active play; able to
participate in quiet activities

40 Mostly in bed; participates in quiet activities

30 In bed, needs assistance even for quiet play

20 Often sleeping; play entirely limited to very passive activities




10

No play; does not get out of bed

Unresponsive




ANEXO 5. FORMULARIO DE PESQUISA

“AVALIACAO DA ABORDAGEM DE CUIDADOS PALIATIVOS DURANTE

INTERNAMENTO HOSPITALAR EM PACIENTES PEDIATRICOS COM DOENCAS
CRONICAS: UM ESTUDO DE COORTE PROSPECTIVO”.

Data da coleta / / FORMULARIO [ 1[1[]
Pesquisador responsavel:

Primeira revisao / / Revisor

Segunda revisao / / Revisor

DADOS DE IDENTIFICACAO

REGISTRO 1011 PESO: kg ALTURA: cm
NOME:

NOME DA MAE:

DATA DE NASCIMENTO: / /

ENDERECO:

BAIRRO: CIDADE: ESTADO:
TELEFONE: (_ )

DIH / / DAH / /

CARACTERISTICAS PESSOAIS
IDADE: meses SEXO: ] Feminino | Masculino
COR DA PELE: Amarela [l Branca [ Indigenal] Pardal] Preta

ESCOLARIDADE (em anos de estudo):

Analfabeta [ Ensino fundamental [ Ensino Médio [ Ensino Superior

NATURALIDADE (cidade onde nasceu):

Regido metropolitana zona da mata agreste sertdo
Séo Francisco Pernambucano Outros Estados

PROCEDENCIA (cidade onde reside):

Regido metropolitana zona da mata agreste sertdo

Séo Francisco Pernambucano Outros Estados

RENDA FAMILIAR PER CAPITA (em salarios minimos):
SANEAMENTO BASICO: Sim | Nio N° DE IRMAOS:

RELIGIAO: Catélica’| Espirita | Judeu | Protestante | Outra (|
SITUACAO CONJUGAL DOS PAIS:

Casado ' Unido estavel [1 Separado [1 Vitvo(a) I  Outra [




CLINICA

DOENCA DE BASE:
Cardiacall Congénita [1 Endocrinal’ Gastrointestinal | Genética (| Hepatica |
Infecciosa 1 Metabolica 71 Nefrologica []  Neurologica [1  Oncoldgicall Pulmonar!

TEMPO DE EVOLUCAO DA DOENCA DE BASE (em meses):
N°DE INTERNAMENTOS PREVIOS:
DURACAO DE INTERNAMENTOS PREVIOS:
ACOMPANHAMENTO COM ESPECIALISTA: SIM [ NAO [
TEMPO DE ACOMPANHAMENTO COM ESPECIALISTA:
ACOMPANHAMENTO COM EQUIPE MULTI: SIM | NAO
PROFISSIONAL ACOMPANHANTE:

Assistente social Enfermeiro Fisioterapeuta Fonoaudi6logo Meédico [

Nutricionista Dentista’|  Psiclogo

PARTICIPACAO DA FAMILIA

ACOMPANHANTE DA CRIANCA DURANTE INTERNAMENTO:
AvO/Avo L] Maie Pai Tio Outro
ABORDAGEM DA FAMILIA NO PRONTUARIO SOBRE PALIACAO:
SIMI NAO

CUIDADOS PALIATIVOS (CP)
MOTIVO DA INDICACAO DE CP

I= Condicdes para as quais o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar

I1= CondigOes que requerem tratamento intensivo a longo prazo, destinado a manter a qualidade
de vida.

I11= CondicGes progressivas para as quais 0s tratamentos sao exclusivamente paliativos apds o
diagndstico.

IV= Condigdes que envolvem disturbios severos e ndo progressivos que podem ser causa de

suscetibilidade para outras complicac¢des

INDICACAO DE CP POR MEDICO ASSISTENTE

1- Especialista 2- Evolucionista 3- Emergencista 4- Intensivista 5-Nenhum

INDICACAO DE CP TERMINAIS: SIM (| NAO |



AVALIACAO DE FUNCIONALIDADE

PPSC na admissao:

PPSC na alta:

PedsQLTM 4.0 na admissdo:
PedsQLTM 4.0 na alta:

SINTOMAS DURANTE INTERNAMENTO (marcar X se SIM):

Anorexia [ Ansiedade [ Constipagao [ Convulsdo Delirium
Diarreia [ Dispneia [ Distensao Dor [ Edema
abdominal
Febre Ictericia [ Néusea/Vomito [ Sangramento [ Tosse [
ESCALA DE EDMONTON
SINTO S I b b S b S R b I b
MA |88 |8 |8 |8 |&d |6 |&a |8 |8 |a
DOR
ASTENI
A
NAUSE
A
APETIT
E
FALTA
DE AR

QUANTIDADE DE MEDICAMENTOS DE USO HABITUAL:

MEDICAMENTOS EM USO DURANTE INTERNAMENTO (marcar X se SIM):

Analgésico Antagonista [ | Antibidtico [ Anticonvulsivante[ | | Antidepressivo!]
muscarinico
Antiemético Antiinflamatério [ Antipsicéticol Ansiolitico Antitérmico
Neuroléptico

Corticoide [| | Laxativos [ Opiodide [ Sedativo [ Outro [
PROCEDIMENTOS DURANTE INTERNAMENTO (marcar X se SIM):

AVC AVP DVE DVP [J Gastrostomia [ |
Hemodialise! Hemotransfuséo [ Intubagdo [ Paracentese [ Pleurodese [

SOG/SNG [ Sonda vesical [] Traqueostomia [ Toracocentese [ | | Outro [




CONTROLE DOS SINTOMAS (NA ALTA HOSPITALAR)

1- Melhora total 2- Melhora parcial 3- Manutengdo da intensidade ou piora
INDICACAO DE UTI: SIM [/ INAO [

INTERNAMENTO EM UTI: SIM (11 /NAO [

INDICACAO DE CIRURGIA PALIATIVA: SIM [ INAO '

DESTINO
ALTA HOSPITALAR: SIM [ NAO OBITO: SIM [ NAO [
LOCAL DO OBITO | 1- Casa 2- Enfermaria 3- Emergéncia 4- UTI

CAUSA DO OBITO: Hemorragia' | Insuf. cardiaca’ | Insuf. Respiratoria ' Insuf. Renal [ |
Sepse LI Outra
PRESENCA DA FAMILIA DURANTE O OBITO: SIM [ | NAO
TEMPO ENTRE INDICACAO DE CP E OBITO:




ANEXO 6. TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

(De acordo com os critérios da resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude)

Caro Sr (a) (nome do pai, mae

ou responsavel).

Meu nome é Luciana Assuncdo, sou médica pediatra e pesquisadora do IMIP e venho
convidé-lo a participar da pesquisa intitulada: “AVALIACAO DA ABORDAGEM DE
CUIDADOS PALIATIVOS DURANTE INTERNAMENTO HOSPITALAR EM PACIENTES

PEDIATRICOS COM DOENCAS CRONICAS: UM ESTUDO DE COORTE PROSPECTIVO”

Abaixo segue informagdes sobre a pesquisa, leia com atengdo e sinta-se a vontade para
tirar davidas sobre o texto e conversar com o pesquisador, a equipe médica e a familia antes de
aceitar participar da mesma. Caso esteja satisfeito com as informacdes e aceite que seu filho
participe da pesquisa, vocé podera rubricar e/ou assinando as duas vias, uma do pesquisador

responsavel e outra sua.

A ndo participacdo na pesquisa ndo afetara o tratamento durante ou ap6s o internamento
do seu filho e vocé tem todo o direito de pedir para ser excluido do estudo a qualquer momento

em que julgar necessario.

A pesquisa é de responsabilidade de duas médicas pediatras, Luciana Farrapeira de
Assuncdo (telefone:81-994213945) e Alessandra Costa de Azevedo Maia (81-991116776) e faz

parte do mestrado de Saude Integral da médica Luciana Assuncao.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Sua crianga esta sendo convidada a participar dessa pesquisa que quer conhecer
as criangas com doengas de longa duragdo ou que duram muitos anos, que tomam uma
quantidade grande de remédios e/ou precisam sempre fazer exames ou internar no

hospital. Nosso objetivo € conhecer quem sdo as criancas, sua familia, a doenga e suas



complicagdes, saber quais os principais sintomas ¢ medicamentos ou procedimentos
utilizados no hospital e em casa para aliviar esses sintomas. Queremos entender para
podermos tragar novas formas de cuidado, aliviando o sofrimento e priorizando a melhora
na qualidade de vida da crianga, proposta de um tipo de assisténcia que comegou a ser
estabelecido nos ultimos anos para pediatria, chamado cuidado paliativo.
Acompanharemos seu filho desde a admissao até a alta hospitalar, com visitas regulares
a cada 48 horas. O pesquisador ndo pedira exames ou mudard a conduta dos médicos
acompanhantes, o tratamento seguira a rotina do hospital. Solicitamos que responda a um

questionario, com perguntas sobre sua familia, e sua crianga e nos autorize a buscar dados

complementares no prontuario médico.

O principal efeito indesejavel para os participantes serd o tempo gasto durante a conversa
com voceés (voce e seu filho), seremos objetivos quanto as perguntas para diminuir este tempo. O
(a) senhor (a) ndo pagara nada e nem receberd nenhum pagamento para seu filho (a) participar

desta pesquisa, pois deve ser de forma voluntaria.

Garantimos que nenhuma informagao que possa identificar sua crian¢a ou familia
sera revelada. Os pesquisadores deste trabalho se comprometem a utilizar os dados e o
material coletado somente para esta pesquisa. Se o (a) Sr. (a) tiver qualquer davida com
respeito a pesquisa, poderd entrar em contato com as pesquisadoras citadas acima. Se
houver alguma davida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos do IMIP (CEP-IMIP) que tem como objetivo defender
os interesses dos participantes, respeitando seus direitos. O CEP-IMIP esta situado na
Rua dos Coelhos, 300, Boa Vista. Diretoria de Pesquisa, Prédio Administrativo Orlando
Onofre, 1° Andar = tel: 2122-4756 — Email: comitedeetica@imip.org .br. O
CEP/IMIP funciona de 2*a 6* feira, nos seguintes horarios: 07:00 as 11:30 hs

(manha) e 13:30 as 16:00 hs (tarde).



Declaro que dou de forma consciente e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido

para a participagdo do meu filho a essa pesquisa.

Pai, mae ou responsavel pelo menor Assinatura da testemunha

Pesquisador

Recife, de 20




ANEXO 7. TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
(TALE) — Para criancas e adolescentes (maiores que 6 anos e menores

de 18 anos) e para legalmente incapaz.

Ola, .

Sou Luciana, médica pediatra, e venho te convidar para participar da pesquisa:
“AVALIACAO DA ABORDAGEM DE CUIDADOS PALIATIVOS DURANTE
INTERNAMENTO HOSPITALAR EM PACIENTES PEDIATRICOS COM
DOENCAS CRONICAS: UM ESTUDO DE COORTE PROSPECTIVO”.

O grupo de Cuidados Paliativos é formado por gente do bem, que quer ajudar as
criangas que tem doengas ha muito tempo ou que duram muitos anos, que tomam uma
quantidade grande de remédios e/ou precisam sempre fazer exames ou internar no
hospital, a terem uma melhor qualidade de vida.

Essa pesquisa sera feita aqui mesmo, no IMIP, e ¢ organizada por duas médicas
pediatras, as doutoras Luciana Farrapeira de Assuncdo (telefone:81-994213945) e
Alessandra Costa de Azevedo Maia (81-991116776) e elas querem conhecer quem sao as
criangas que precisam da ajuda do grupo de Cuidados Paliativos.

Seus pais permitiram que vocé participe, mas vocé€ sO precisa participar da
pesquisa se quiser, ¢ um direito seu e ndo terd nenhum problema se desistir. Criangas de
um a 16 anos poderao participar se desejarem! Serd usada na pesquisa uma ficha onde eu
anotarei sobre voc€, como ¢ sua familia, se esta sentindo alguma coisa e o que esta sendo
feito no hospital para aliviar seu sofrimento. A Unica coisa que vocé pode achar ruim € o
tempo que ficara conversando comigo, mas tentarei ser a mais rapida possivel.

Nao se preocupe que ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa; seu
nome ficard em segredo, também nado falaremos de vocé para ninguém estranho. Caso

acontecga algo errado, ¢ so ligar nos telefones que tem no comeco do texto ou entre em



contato com o comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do IMIP (CEP-IMIP) pelo

telefone (2122-4756), email (comitedeetica@imip.org.br) ou no endereco (Rua dos

Coelhos, 300, Boa Vista. Diretoria de Pesquisa, Prédio Administrativo Orlando Onoftre,
1° Andar).

Queremos conhecer sobre vocé para ajudar vocé e sua familia a lidar com essa
doenga, para que vocé possa diminuir as idas ao hospital, se divertir com os amigos, ir ao

colégio.

Declaracao de Assentimento

Meu nome ¢

O responsavel por mim se chama

Eu aceito participar da pesquisa “AVALIACAO DA ABORDAGEM DE CUIDADOS
PALIATIVOS DURANTE INTERNAMENTO HOSPITALAR EM PACIENTES
PEDIATRICOS COM DOENCAS CRONICAS: UM ESTUDO DE COORTE

PROSPECTIVO”.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer
“ndo” e desistir e que ninguém vai ficar com raiva de mim.

Os pesquisadores tiraram minhas dividas e conversaram com 0s meus responsaveis.
Recebi uma via deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Recife, de de

Assinatura do menor Assinatura do pesquisador


mailto:comitedeetica@imip.org.br

