PACIENTES ELEGIVEIS PARA AVALIACAO PALIATIVISTA EM UMA UNIDADE
DE TERAPIA INTENSIVA PEDIATRICA

Lorrany Carneiro Cavalcante Zaltron!
Monica Ferreira Leite?
Neulanio Francisco de Oliveira®

RESUMO

Os cuidados paliativos pediatricos sdo uma colaboracéo interdisciplinar que busca melhorar a
qualidade de vida de todas as criancas com condicdes de risco de vida, bem como de suas
familias. Para a otimizacdo dos cuidados paliativos em Unidades de Terapia Intensiva (UTI) é
necessaria a identificacdo de pacientes com risco de méa evolucio. Este trabalho visou identificar
quais pacientes internados na UTI do Hospital Materno Infantil de Brasilia (HMIB) seriam
elegiveis a avaliacdo paliativista e identificar os casos que foram discutidos pela equipe de
cuidados paliativos. No ano de 2019 foram analisados os prontuarios dos pacientes internados
no ano de 2018, sendo identificados como eleitos para avaliacdo aqueles que se enquadraram
nas categorias de doencas com necessidades paliativas em pediatria. Posteriormente. foram
analisados os pronfuarios dos pacientes e, identificadas, 147 criancas (36%) que eram
candidatas a avaliacdo: apenas 10% foram discutidas pela equipe. Essas eram mais comumente
criancas com doencas graves em estagio avancado. O cuidado de uma crianca em UTI pode ser
dignificado e humanizado se principios basicos de medicina paliativa e cuidados centrados na
familia forem levados para este ambiente.

Descritores: cuidados paliativos. terapia intensiva. comunicacao. familia.

ABSTRACT

Pediatric palliative care is an interdisciplinary collaboration that seeks to improve the quality of
life of all children with life-threatening conditions, as well as their families. For the
optimization of Palliative Care in Intensive Care Units (ICU), it is necessary to identify patients
at risk for poor outcome. This study aimed to identify which patients admitted at the at the
Intensive Care Unit of the Brasilia Maternal Children's Hospital (HMIB) would be eligible for
palliative assessment and identify the cases in which they were discussed by the palliative care
team. In 2019, the medical records of patients hospitalized in 2018 were analyzed. and those
who fell into the categories of diseases with palliative needs in pediatrics were identified as
being assessed for evaluation. Subsequently, the patients' medical records were analyzed and
147 children (36%) who were candidates for evaluation were identified: only 10% were
discussed by the team. These were most commonly children with severe advanced disease. The
care of a child in the ICU can be dignified and humanized if basic principles of palliative
medicine and family-centered care are brought to this environment.
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INTRODUCAO

O cuidado paliativo pediatrico € uma resposta ao sofrimento de uma crianca e sua
familia diante de uma condi¢do limitante da vida. Os cuidados paliativos reconhecem que ha
sempre o cuidado a prestar., como atencdo aos sintomas fisicos ou sofrimento emocional,
independentemente da situacdo clinica. No cenario de um mau progndstico, tém um beneficio
positivo para preparar as familias para o luto posterior (OMS, 2012;: HAUER, 2019: LUTMER
et. al. 2016).

Todos os anos, pelo menos 200, em cada 100.000 criancas, requerem internacdo em
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) devido 4 uma doenca grave. Aproximadamente
90% das mortes pediatricas no hospital ocorrem em unidades de terapia intensiva neonatal e
pediatrica. Essas configuracdes sdo caracterizadas por seu contexto de atendimento complexo
dessas unidades como. por exemplo. a assisténcia respiratoria com a ventilacdo mecanica e o

uso de drogas vasoativas (DOORENBOS et al.. 2012).

Um estudo norte americano que visou a otimizacdo dos cuidados paliativos em UTI
apontou que a minoria dos pacientes criticos recebia cuidados paliativos. Apoés a realizacdo do
estudo, com a implantacdo de pré-requisitos que objetivavam a identificacdo de pacientes com
risco de ma evolucéo e que se beneficiariam com o parecer de paliativistas, houve um aumento
para 59% de pacientes que receberam esses cuidados (CASSETTARI & MORITZ, 2015;
STREULL J. C. et. al., 2019).

A integracio de cuidados paliativos para uma crianca requer um plano de
atendimento personalizado. os objetivos e o plano de cuidados sdo feitos em conjunto com a
familia. Planejar a morte de uma crianca requer uma discussdo honesta dos planos que
atenderdo as metas de cuidado, identificardo as necessidades de cuidado atuais e futuras e
determinardo quais recursos da unidade estdo disponiveis para atender a essas necessidades

(CURTIS & WHITE. 2008: HAUER. 2019).

De acordo com as recomendacdes das Diretrizes do Painel de Consenso Nacional de
Cuidados Paliativos as principais atuacdes na pratica clinica pediatrica sdo: gerenciar questdes
psicologicas e psiquiatricas: identificar o sofrimento e disponibilizar um programa de luto para
pacientes e familiares: avaliacdo social interdisciplinar com plano de atendimento adequado e
manejo dos principais sintomas (nauseas e vomitos, dor, prurido, convulsdes e disturbios da
degluticdo) (BERDE & WOLFE 2003: TRUOG. 2006: KELLEY & MORRISON. 2015:
KNOPS. R. R. G. et.al., 2015).



Os cuidados paliativos sdo adequados para condicdes nas quais se aplica um dos
seguintes casos: o fratamento curativo € possivel. mas pode falhar (cancer. certos tipos de
doenca cardiaca congénita cianotica complexa). O tratamento intensivo a longo prazo mantém a
qualidade de vida de uma condicdo cronica potencialmente progressiva (fibrose cistica,
imunodeficiéncia grave). Condigdes irreversiveis (paralisia cerebral grave, lesdo cerebral
hipoxica ou malformacdes cerebrais). E. por fim, condi¢des progressivas sem uma opgao

curativa (trissomia 13, trissomia 18) (FRASER. I. et al, 2010).

A literatura evidencia que os pacientes que recebem cuidados paliativos vivem mais
devido ao melhor gerenciamento dos sinfomas. Eles passam mais tempo com suas familias e
com melhor qualidade de vida. Este cuidado vai desde o momento do diagnostico e até apds a
morte com suporte ao luto dessa familia. Os cuidados paliativos sdo agora reconhecidos como
um componente crucial do cuidado. bem como uma questdo de saude publica e direitos

humanos (KREICBERGS, U.C. et. al.. 2007: FEUDTNER, C. et. al. 2017: THRANE, SE. et.
al., 2017; HAUER. 2019: ASLAKSON, R.A. et. al., 2014).

Muitas fontes de sofrimento na crianca sdo negligenciadas até que sejam avaliadas
sistematicamente por cuidados paliativos pediatricos: o valor da triagem sistematica de todos os
pacientes encaminhados para os cuidados paliativos ndo pode ser subestimado e deve ser um

padréo de cuidado (MADDEN, K. et. al. 2019).

A fim de oferecer um cuidado eficiente e alcancar os objetivos de promocido da
qualidade de vida de criancas e familiares. € necessario identificar os pacientes com risco de ma
evolucdo. Dessa forma, as acdes conduzidas pelo servico de cuidados paliativos e pela equipe de
médicos intensivistas devem ser planejadas e desenvolvidas a partir da avaliacdo e compreensio
do contexto de vida do paciente (WALKER et. al. 2013: ROSSFELD et. al. 2019). Para esse
fim. varios estudos e iniciativas estdo integrando educacdo em medicina paliativa e avaliacdes
baseadas em evidéncias no atendimento do paciente em unidade de terapia intensiva

(PARTRIDGE et. al. 2014).

O cuidado paliativo pediatrico € um campo relativamente jovem. no entanto, avangos
foram feitos no progresso do conhecimento nesta area. A Figura 1 mostra o ntimero de artigos
de uma pesquisa PubMed usando as palavras-chave "Cuidados paliativos pediatricos" do ano de

1990 a 2008 (KNAPP, 2009).

Com o intuito de avaliar se o cuidado paliativo esta sendo considerado como op¢ao
para assistir os pacientes do Hospital Materno Infantil de Brasilia (HMIB). este trabalho visa

caracterizar a populacéo de pacientes internados na UTIP do HMIB, suas principais condicdes



clinicas e identificar quais pacientes se enquadram em condicdes de abordagem paliativa e os

casos em que foram discutidos pela equipe.
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Figura 01. Numero de artigos de "cuidados paliativos pediatricos" no PubMed por ano.

METODO

Este é um estudo retrospectivo, descritivo, realizado do Hospital Materno Infantil de
Brasilia (HMIB), durante o ano de 2019. A amostra foi composta pelos pacientes internados na
Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica do HMIB no periodo de janeiro de 2018 a dezembro de
2018.

Inicialmente foram identificados. atraveés do numero do prontuario do paciente a
hipotese diagnodstica e as condutas tomadas no plano terapéutico desses pacientes. Foram
primariamente considerados elegiveis a avaliacdo de cuidados paliativos aqueles que se
enquadraram nas categorias de doencas com necessidades paliativas em pediatria (Anexo 1),
sendo este o critério de inclusdo, as readmissdes na UTIP no periodo de 2018 foram excluidas
do estudo.

O levantamento bibliografico foi realizado no banco de dados do PUBMED

(www.ncbinlm.nih.gov) e UpToDate (www.uptodate.com). Os descritores utilizados foram:

“Palliative care”, “Pediatric palliative care”, “Intensive care™. =
pediafric intensive care”, “Communication”, “Family”, “Medical orders for life-sustaining
treatment”, “Terminal care”, “Cicely Saunders™, “Specialized pediatric palliative care program”,

“Counseling”, “Hospice” e “Interdisciplinary team”.



60

30

40

30

20

4]

RESULTADOS

Durante o periodo foram incluidos no estudo 404 pacientes. 04 pacientes foram
readmitidos no periodo de um ano. portanto, ndo foram consideradas as readmissdes. Foram
entdo identificados como elegiveis para avaliacdo paliativista 147 criancas. 36% do total. No
mesmo periodo, foram observados quantos pacientes foram discutidos nas reunides de cuidados

paliativos: 15 criancas (10%) e, posteriormente, estudados seus prontuarios.

No grafico 1 sdo demonstradas as principais condicdes clinicas dos pacientes
internados na UTIP. Tais condi¢des foram subdivididas em trés subgrupos de afeccdes mais
prevalentes: doencas do trato respiratorio. cardiovasculares, cirirgicas e, por fim, a categoria
denominada de “oufras’ que incluia condicdes menos prevalentes na admissdo na UTIP, como
por exemplo: erros inatos do metabolismo. sindrome da imunodeficiéncia combinada grave,
leishmaniose visceral, meningite, estado de mal convulsivo, estafilococcia. neutropenia febril,
insuficiéncia renal aguda. acidente escorpidnico, cetoacidose diabética, pancitopenia e varicela

infectada.
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Grafico 1. Condicdes clinicas dos pacientes internados na UTIP em 2018.

Verifica-se um predominio de condicdes clinicas associadas ao trato respiratério no
segundo trimestre do ano de 2018 e de condicdes cirtirgicas no quarto trimestre. Foi constatado
no mesmo ano 25 obitos (6%), sendo que 50% destes pacientes eram elegiveis para avaliacao
paliativista; 25% tinha alguma condicéo clinica de base, porém nao preenchiam os critérios de

selecdo para avaliacio e. os outros 25%, eram previamente higidos: conforme grafico 2.



As medidas definidas nos planos de cuidados dos 15 pacientes em analise, foram:
manutencido de analgésicos de horario para controle de dor:; controle de outros sintomas
possiveis tais como: nauseas, convulsodes, constipacdo, dispneia; evitar coletas de exames ou
novos procedimentos invasivos: caso necessario. antibioticoterapia oral: fisioterapia motora e

respiratéria, além de programacdo de nova reunido com os familiares para revisao do plano.
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Gréfico 2. Obitos na UTIP em 2018.

DISCUSSAO

O presente estudo utilizou critérios, adaptados da literatura revisada, para a
identificacdo de pacientes com alto risco de ma evolucio e, portanto, elegiveis a avaliacdo da
equipe paliativista. Sabe-se que com o avanco da terapia intensiva varios beneficios foram
alcancados. dentre eles: a reducdo da mortalidade geral, melhora da assisténcia clinica em UTIL,

porém pouco se considerou a respeito das condicdes limitantes da vida.

Conclui-se neste estudo que 36% dos pacientes internados na UTIP do HMIB
necessitava de cuidados paliativos. pois se enquadravam na categoria de doencas com
necessidades paliativas em pediatria de acordo com o documento cientifico da Sociedade
Brasileira de Pediatria (Anexo 01). Apenas 15% desses pacientes apresentavam um plano de
cuidado e, das medidas identificadas, a dor e agitacdo eram os principais sintomas gerenciados.
Em 2019, Hauer descreve que o cuidado de uma crianca em estado terminal deve garantir que
ela esteja sem dor, e 0s outros principais sintomas que podem exigir tratamento no final da vida

¢ a dificuldade respiratoria e a agitagio.

Ressalta-se que os elementos principais das acdes paliativas devem ser de dominio
geral da equipe de intensivistas: € importante que haja integracdo da equipe de cuidados

paliativos com a equipe de cuidados intensivos na rotina do servico. ou idealmente. que cada



membro da equipe consiga exercer seu papel no ambito das acdes paliativas de forma

satisfatoria.

Segundo Meyer et al. os cuidados paliativos eficazes incorporam uma equipe
multidisciplinar e atencdo as necessidades de cuidados da crianca e da familia. A comunicacgéo e
a disponibilidade da equipe sdo elementos fundamentais na implementacdo bem-sucedida do

plano de cuidado.

A tomada de decisdes sobre o tratamento meédico. o plano de assisténcia, e o
gerenciamento dos sintomas precisa se adaptar as alteracdes nas necessidades do paciente e da
familia &8 medida que a doenca progride. A gestdo inclui antecipar e prevenir os sintomas sempre
que possivel: além de preparar os pacientes e suas familias para os cuidados no final da vida,
incluindo o apoio ao luto para as familias. Na figura 02 é proposto um fluxo para a tomada de

decisdes na instituicdo de cuidados paliativos pediatricos.

Definir se a doenca é irreversivel

Através de dados objetivos e subjetivos

O

Discutir com a equipe multidisciplinar
E importante que a equipe entenda o que esta acontecendo com o paciente, como se chegou a

conclusdo e que estejam de acordo

O

Conversar com a familia para a construcgio do plano de cuidado
Informacdo correta e honesta
Acesso rapido ao corpo clinico
Suporte emocional

Respeito por sua crenca

Figura 02. Fluxo para a tomada de decisdes na instituicdo de cuidados paliativos.

A elaboracdo do plano de cuidado também € o momento para lembrar as familias que,
quando ha um declinio na satde, ndo é resultado de nenhuma decisdo tomada para limitar as
infervengdes ou os cuidados prestados em casa, mas o resultado da evolucdo clinica da
crianca. A familia deve ter certeza de que as intervencdes continuarao enquanto mantiverem

beneficios suficientes para a qualidade de vida e de que todo cuidado ¢é individualizado.



As informacgdes documentadas do plano de cuidado devem incluir as metas de
atendimento e como essas metas orientam as decisdes; cuidados de satde e planos de
gerenciamento de sintomas: localizacdo dos cuidados de saude para doencas agudas; ordem ou
ndo de reanimacio; planos de assisténcia para um evento com risco de morte em casa: além de

contatos de individuos com disponibilidade para ajudar em momentos de eventos agudos.

Nosso estudo evidenciou um baixo percentual de pacientes submetidos ao plano de
cuidado, corroborando com os dados da literatura. Em 2005, Cassettari e Moritz em um estudo
transversal qualificaram 51.4% pacientes adultos para avaliacdo paliativista em uma UTI, sendo
que 14% foram avaliados pela equipe. Infelizmente a literatura ainda € bastante escassa no que

se refere a dados da populacéo pediatrica.

Aslakson et al. apontam como principais barreiras para a melhor integracdo entre
cuidados intensivos e paliativos: altas expectativas a respeito dos cuidados médicos por parte
dos familiares: percepcéo equivocada de que cuidados paliativos sdo excludentes dos curativos:
entendimento de que esses cuidados irdo precipitar a morte; ou, formacdo insuficiente dos

intensivistas em comunicacéo e habilidades necessarias para os cuidados paliativos.

Pode-se deduzir que a demora da aceitagdo de uma abordagem paliativista seja
decorrente da dificuldade da aceitagéo dos limites da medicina com visdo curativa, e que um dos
fatores ligados diretamente a essas dificuldades seja a falta de treinamento do médico em
avaliacdes prognosticas. Inovacdes em pesquisas e praticas de cuidados paliativos demostram

evolucdo do modelo tradicional de assisténcia meédica para um modelo integrado.

Um ponto fraco deste estudo € que apesar do niumero razoavel de casos elegiveis para
atuacdo paliativista, menos da metade dos casos foram discutidos pela equipe de cuidados
paliativos. limitando assim. a avaliagio estatistica e a discussdo do trabalho. E importante.
portanto, haver uma melhor definicdo e abordagem dos pacientes selecionaveis para cuidados
paliativos para que os beneficios dessa terapéutica sejam maximizados e mais dados possam ser
obtidos. Nossa analise € um primeiro passo nessa direcdo. pois fornece a base para a formulacgio
de propostas e estabelecimento de estratégias para implementacdo dos servicos de cuidados

paliativos.

Sugerimos algumas estratégias iniciais para atendimento humanizado na populacio

pediatrica elegivel a cuidados paliativos:

1. O entendimento de que todo ser humano merece respeito e dignidade na vida e na

morte:



!\.)

A compreensdo de que todo ser humano é vulneravel;

5]

Evitar julgamentos e preconceitos;

4. Evitar projetar os seus sentimentos no paciente:

Lh

Avaliar o paciente de forma biopsicossocial e levar em consideracio os aspectos
espirituais:

Tentar aprimorar as habilidades de comunicacio:

Aprender a escutar ativamente:

Estudar para adquirir um bom conhecimento técnico-cientifico:

oo 9o

Validar as emocdes — reconhecendo e respeitando os sentimentos:

10. Cuidar é muifo mais do que curar — sempre temos algo a mais a se fazer pela crianca.

Adaptado de Forte (2012)
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ANEXO 1

CONDICOES ELEGIVEIS PARA CUIDADOS PALIATIVOS EM CRIANCAS

1. Condicodes para as quais a cura é possivel, mas pode falhar:

- Cancer avancado, progressivo ou de mau prognostico

- Cardiopatias congénitas ou adquiridas complexas

- Anormalidades complexas e graves das vias aéreas

- Faléncia de 6rgéos com potencial indicacdo para transplante

2. Condicdes que requerem tratamento complexo e prolongado:
- HIV/AIDS

- Fibrose cistica

- Anemia falciforme

- Malformacoes graves do trato digestivo (ex: gastrosquise)

- Epidermolise bolhosa grave

- Imunodeficiéncias congénitas graves

- Insuficiéncia renal cronica

- Insuficiéncia respiratoria cronica ou grave

- Doencas neuromusculares

- Transplante de o6rgéos solidos ou de medula 6ssea

3. Condicoes em que o tratamento é apenas paliativo desde o diagnoéstico
- Doencas metabolicas progressivas

- Algumas anormalidades cromossémicas como trissomias do 13 e do 18
- Formas graves de osteogénese imperfeita

4. Condicdes incapacitantes graves e nao progressivas

- Paralisia cerebral grave

- Prematuridade extrema

- Sequelas neurologicas graves de infecgdes

- Anoxia grave

- Trauma grave de sistema nervoso central

- Malformacdes cerebro-espinhais graves

Sociedade Brasileira de Pediatria — Documento cientifico. 2017.






