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RESUMO: Cuidados paliativos referem-se ao plano de cuidados frente a
irreversibilidade e impossibilidade de cura da doenga. Na oncologia pediatrica
observa-se que os pacientes tém uma demanda de cuidados especifica centralizada
na promog¢ao de seu bem-estar fisico e emocional e de seus familiares. No contexto
assistencial, ha necessidade da inclusdo dos pacientes ao servico de cuidados
paliativos para promocao de qualidade de vida ao paciente, onde a equipe de
enfermagem tem papel fundamental. A elaboracao deste estudo foi feita a partir da
revisdo de literatura para oferecer suporte tedrico ao tema. Este estudo objetivou
identificar percep¢des da equipe de enfermagem acerca dos cuidados paliativos
prestados a pacientes pediatricos oncolégicos, identificar o momento em que séo
incluidos na terapia paliativa e tragar o perfil epidemiolégico desses pacientes. O
presente estudo trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa e
quantitativa com amostragem ndo probabilistica por conveniéncia e saturacéo,
realizado por meio da coleta de dados clinicos e epidemiolégicos de quatro
pacientes oncologicos pediatricos que fazem parte de um servigo de cuidados
paliativos de um hospital de referéncia e de nove profissionais da equipe de
enfermagem que atuam no cuidado desses pacientes. Através do estudo foi possivel
analisar que os profissionais de saude compreendem a importancia da inclusao dos
pacientes paliativos no cuidado especializado, que o perfil dos pacientes incluidos
pode estar associado a condigdes clinicas de terminalidade da vida e que o
processo de inclusdo dos pacientes possui barreiras a serem atenuadas para o

pleno funcionamento do servico nas instituicdes de saude.

DESCRITORES: Cuidados Paliativos; Cancer; Equipe de enfermagem; Pediatria;



ABSTRACT: Palliative care refers to the care plan faced with the irreversibility and
impossibility of curing the disease. In pediatric oncology, it is observed that patients
have a demand for care specifically centered on promoting their physical and
emotional well-being and that of their families. In the care context, there is a need to
include patients in the palliative care service to promote quality of life for the patient,
where the nursing team plays a fundamental role. This study was prepared based on
a literature review to offer theoretical support to the topic. This study aimed to identify
the nursing team's perceptions regarding palliative care provided to pediatric
oncology patients, identify the moment in which they are included in palliative therapy
and outline the epidemiological profile of these patients. The present study is a
descriptive study with a qualitative and quantitative approach with non-probabilistic
sampling for convenience and saturation, carried out by collecting clinical and
epidemiological data from four pediatric oncology patients who are part of a palliative
care service at a reference hospital and nine professionals from the nursing team
who work in the care of these patients. Through the study it was possible to analyze
that health professionals understand the importance of including palliative patients in
specialized care, that the profile of included patients may be associated with terminal
clinical conditions and that the process of including patients has barriers to be

mitigated for the full functioning of the service in health institutions.

DESCRIPTORS: Palliative Care; Cancer; Nursing team; Pediatrics;
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1 INTRODUGAO

Cuidados paliativos s&o definidos pelo modo de assistir pessoas cuja doenga
nao responde ao tratamento curativo, onde o cuidado torna-se voltado ao controle
de sinais e sintomas de natureza fisica, psicossocial e espiritual pertencentes ao
estagio da doenga, a fim de promover a qualidade de vida ao paciente e seus
familiares 2. Esse conceito surgiu devido a necessidade de agbes de saude
voltadas ao contexto desses pacientes, cujas abordagens terapéuticas divergem das
convencionais ',

A assisténcia frente a impossibilidade de cura da doenca surgiu com o
objetivo de atender pacientes de cancer em estagio avangado e se estendeu a todo
paciente portador de alguma doenca que cause sintomas fisicos, sofrimento
emocional e espiritual de maneira progressiva, irreversivel e sem resposta ao
tratamento curativo '3*,

Com os avangos nos modelos assistenciais e frente as necessidades dos
pacientes, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) passou a considerar cuidados
paliativos como uma prioridade dentro da politica de saude, recomendando, assim,
uma abordagem programada e planificada dos cuidados em um contexto global as
multiplas demandas das pessoas que se encontram em estagio avangado de
alguma patologia sem possibilidade de cura .

No contexto dos cuidados paliativos, a equipe profissional responsavel pela
assisténcia deve ser interdisciplinar formada por médicos, enfermeiros, psicélogos,
assistentes sociais, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos,
nutricionistas, dentistas e outros profissionais, de acordo com a necessidade
individual de cada paciente e de seus familiares '*. Esses profissionais trabalham
em conjunto a fim de promover a maior qualidade de vida possivel frente ao quadro
clinico do paciente, onde o foco da atengao deixa de ser a cura da doenca e passa a
ser o paciente em si 4°.

Devido a complexibilidade que o paciente em cuidados paliativos necessita
para garantir a totalidade do seu cuidado, a abordagem interdisciplinar se torna
essencial para promogdo de seu conforto e bem-estar de maneira integral 4. A
equipe interdisciplinar deve complementar as atribui¢des uns dos outros, visto que

cada profissional assiste o paciente com foco nas vertentes da sua propria formacéao

1.4
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A enfermagem dentro dos cuidados paliativos continua seguindo as vertentes
inerentes as suas praticas cotidianas do cuidado em busca de oferecer suporte e
conforto ao paciente 8. A acdo do profissional da enfermagem é proporcionar o
bem-estar fisico e emocional do paciente de forma humanizada, compartilhando e
vivenciando momentos de trocas com o mesmo °®. Esse cuidado holistico ao
paciente em cuidados paliativos associado ao controle de sinais e sintomas fisicos e
psiquicos auxiliam o paciente a enfrentar seu diagndstico e tratamento de maneira
menos traumatica 78,

Dentre o contexto pediatrico, os cuidados paliativos, de acordo com a OMS,
sdo definidos pelo cuidado ativo e total a crianga nos ambitos fisico, psicoldgico e
mental, além de oferecer suporte a seus familiares '. Na pediatria, o cuidado
paliativo € um modelo de assisténcia centralizado na crianga e na familia, que, em
conjunto a equipe assistencial, passam a tomar decisdes sobre as medidas
terapéuticas implementadas ao cuidado da crianca, a fim de melhorar sua qualidade
de vida, partindo de seu diagndstico até o desfecho da sua doenga "%.

Atualmente os cuidados paliativos sdo indicados em diversas patologias com
a presencga de irreversibilidade da sua progressao como malformagdes congénitas
graves, doencas metabodlicas progressivas, AIDS e outras “®°. No contexto dos
cuidados paliativos na pediatria, um dos diagndsticos com maior indice de
prevaléncia € o de cancer infantojuvenil, que vem progredindo junto a importancia de
que esse modelo assistencial seja efetivamente posto em pratica °'°. A necessidade
iminente dos cuidados paliativos estarem integrados na pediatria oncoldgica ocorre
em razao da mudanca do perfil de sobrevida dos pacientes da oncologia pediatrica e
das peculiaridades da assisténcia do paciente infanto juvenil # 8 9 10.11.12.13

A implementacdo do servico de cuidados paliativos ainda que tenha
progredido e se implantado em diversos hospitais do pais, ainda possui falhas que
impedem que muitos pacientes possam ser integrados ao servigo e os impossibilita
de usufruir dos beneficios dos cuidados paliativos antes de morrer, dentre esses,
muitos s&do pacientes oncologicos pediatricos 8'*. Essas falhas podem estar
diretamente ligadas a falta de conhecimento dos profissionais acerca do assunto em
associagdao com a imprevisibilidade do desfecho da doenga do paciente, por isso,
existe uma importancia muito grande de se realizar o levantamento dessas questdes
a fim de beneficiar futuros pacientes com uma implementacdo mais eficiente do

processo de incluséo de cuidados paliativos ao paciente oncoldgico pediatrico 4.
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2 JUSTIFICATIVA

Os pacientes incluidos em um servico de cuidados paliativos tém
caracteristicas e patologias diversas. E possivel observar que muitos dos pacientes
incluidos nestes sao pacientes oncoldgicos pediatricos devido a alta taxa de
mortalidade prevalente no cancer infantojuvenil. A inclusdo desses pacientes em
cuidados paliativos auxilia no bem-estar fisico e psiquico do paciente que pode estar
enfrentando o processo da terminalidade da vida ou no enfrentamento de uma
doencga cronica, além de facilitar o cuidado integral as suas necessidades.

Considerando que o objetivo da enfermagem dentro da assisténcia € oferecer
o maior conforto e suporte ao paciente em sua totalidade, é evidente que a inclusao
dos pacientes oncoldgicos pediatricos em servigo de cuidados paliativos deve ser
efetiva para que o cuidado de enfermagem possa ser garantido.

A partir disso, emergiu a necessidade de se realizar um levantamento de
dados a fim de analisar qual a percepgao da equipe de enfermagem frente aos
critérios que estéo relacionados a inclusdo dos pacientes oncoldgicos pediatricos ao
servigo de cuidados paliativos dentro de um hospital de referéncia, com o objetivo de
que, a analise dos dados obtidos futuramente possa auxiliar a equipe multidisciplinar
no atendimento das criangas na area de oncologia pediatrica que tenham indicagao

para ingressarem em servigos de cuidados paliativos.

3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

e Identificar as percepg¢des da equipe de enfermagem acerca dos cuidados

paliativos prestados para o paciente pediatrico oncoldgico.

3.2 Objetivos Especificos

e Tracar o perfil epidemiolégico dos pacientes incluidos em servicos de
cuidados paliativos;
e Identificar o momento de inclusdo em servicos de cuidados paliativos

correlacionando ao diagnostico médico.
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4 REVISAO DE LITERATURA

Com o intuito de aprofundar o conhecimento sobre 0 assunto e embasar as
conclusdes e resultados, a revisdo tedrica da literatura deste trabalho abordara o
contexto histérico de servico de cuidados paliativos e epidemiologia; cuidados
paliativos em pediatria; atuagdo da enfermagem em cuidados paliativos; cuidados
paliativos no contexto da oncologia pediatrica; e o papel da enfermagem em

cuidados paliativos em pacientes oncolégicos pediatricos.

4.1 Contexto histérico e epidemiologia

Paliar € um termo derivado do latim pallium, que se refere aos mantos que
cavaleiros usavam para se proteger de tempestades em suas caminhadas '°.
Acredita-se que desde a Idade Média a filosofia paliativista ja estava presente na
assisténcia a pacientes frente a impossibilidade de cura '°. Cuidados paliativos
acabaram por ser definidos pela forma de cuidado onde o paciente & protegido das
intercorréncias que podem surgir no seu caminho, com o objetivo de amenizar a dor
e o sofrimento fisico, psicossocial ou espiritual .

Atualmente estima-se que cerca de 57 milhdes de pessoas no mundo
precisam de cuidados paliativos, sendo que 25 milhdes estao na fase terminal de
suas vidas e 18 milhdes morrem sem serem incluidas em um servico de cuidados
paliativos ' - 8, Neste indice estdo incluidas pessoas de todas faixas etarias e
patologias, mas quando voltamos nosso olhar especificamente para as criangas o
numero se restringe a cerca de 4 milhdes de criangas, onde menos de 1% dessas
criangas estdo sendo de fato atendidas por abordagens terapéuticas paliativas "6 '"
'®._ Das 4 milhdes de criangas que necessitam dessa abordagem terapéutica 4,1%
sao pacientes oncologicos 61718,

No Brasil € possivel analisar o surgimento de iniciativas e discussdes a
respeito dos cuidados paliativos desde os anos 70, mas foi apenas nos anos 90 que
surgiram os primeiros servigos voltados a essa pratica de assisténcia de maneira
experimental '*. Outra inovagdo aos cuidados no pais foi a criagdo do Instituto
Nacional do Cancer (INCA), pelo Ministério da Saude que, em 1998, fundou uma

unidade hospitalar exclusivamente dedicada aos cuidados paliativos .
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Em 2005 foi fundada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) no
Brasil e com ela houve um avango da regularizagao profissional do paliativismo
brasileiro, onde foram estabelecidos critérios de qualidade para esses servigos, além
da definigdo precisa do que € ou ndo caracterizado por cuidados paliativos '°.

Ainda que os cuidados paliativos no Brasil estejam evoluindo, existem fatores
que precisam ser melhor desenvolvidos para garantir a oferta desse modelo
assistencial '°. Atualmente faltam regulamentagbes em formas de lei que
padronizem e fiscalizem o cumprimento adequado das praticas de cuidados
paliativos nas unidades hospitalares '°. Além disso, outro fator que dispoe de falhas
dentro do atendimento aos cuidados paliativos é a falta de conhecimento e
preconceitos acerca do tema, muitas vezes culminados dentro dos servigos de
atencao a saude pelo estigma da associagao dos cuidados paliativos a terminalidade
da vida com o descaso ao paciente 415,

Ainda existem poucos servigos de atendimento voltados aos cuidados
paliativos no pais e o0 numero diminui quando se analisa 0s servigos que seguem
suas praticas baseadas em evidéncias cientificas e de qualidade °. Ao avaliar as
estatisticas do pais sobre a implantagao dos cuidados paliativos nas instituicdes de
saude podemos analisar que existem apenas 177 servigos cadastrados em cuidados
paliativos e, destes, 38 sdo voltados ao publico pediatrico °. Considerando as
dimensdes de saude do pais onde existem mais de 5.000 hospitais, é alarmante que
menos de 10% destes disponibilizem uma equipe de cuidados paliativos °. Esses
numeros refletem o impacto que a falta que a regulamentarizagdo do processo de
assisténcia voltado a esse publico tem sobre as agdes de saude °.

Atualmente faltam modelos padronizados de atendimento que garantam a
eficacia e a qualidade dos processos de cuidado, além de profissionais capacitados
para atuar nessa vertente '°. Por isso, evidencia-se a necessidade e importancia de
que essa tematica seja abordada dentro das instituicbes de saude e ensino para que

esse estigma acerca dos cuidados paliativos seja desfeito '°.
4.2 Cuidados paliativos em pediatria
Os cuidados paliativos em um contexto geral se estabelecem pelos cuidados

ativos e integrais prestados a pacientes com doengas nao responsivas a abordagens

curativas centralizadas no auxilio a qualidade de vida e bem-estar do paciente, que
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buscam proteger o paciente do sofrimento evitavel e resguardar sua dignidade até o
fim de sua vida '. A inclusdo da pediatria nesse modelo de atengdo ainda esta em
desenvolvimento, mas visa dar suporte para as criangas e suas familias a lidarem
com a complexibilidade das condi¢des clinicas e tratamentos do paciente pediatrico
frente ao diagnostico 8.

Atualmente sdo escassos os estudos que possuem viés voltado a pediatria,
fazendo com que muitas vezes os cuidados paliativos fornecidos aos pacientes
pediatricos sejam baseados nos modelos construidos para pacientes adultos com
algumas adaptagbes, no entanto, os modelos assistenciais de adultos nao
correspondem as necessidades do publico pediatrico em sua plenitude, visto que
cada faixa etaria possui suas particularidades e demandas proprias & '°.

Os cuidados paliativos em pediatria devem levar em consideragcao que
criangas demandam cuidados de maneira mais intensiva que adultos e por vezes
necessitam de intervencdes mais precoces e frequentes durante seu processo de
doenga 8. Além disso, as criangas apresentam maior diversidade de respostas as
intervengdes propostas pela equipe e acabam sendo mais resilientes do que os
pacientes adultos 8. E, ainda, o tempo de tratamento da crianca pode ser
prolongado, sendo variavel e imprevisivel 8. Considerando as particularidades das
demandas do publico pediatrico deve se levar em conta os conceitos de
desenvolvimento neuropsicomotor das criangas de acordo com sua idade e seu nivel
de compreensao sobre os processos que enfrenta durante a evolucido de sua
doenca é.

Mediante a definicdo da irreversibilidade do processo de cura da doenga do
paciente pediatrico pela equipe assistencial, passam a ser decididas as abordagens
terapéuticas que priorizem o conforto e bem-estar da crianga até seus ultimos dias
de vida 8.

Considerando as vertentes de bem-estar fisico, psicossocial, espiritual e
mental da crianga criticamente enferma, passa a ser priorizado que ela tenha o
maior tempo possivel com familia e amigos, que sejam evitadas hospitalizagdes e
intervengdes desnecessarias e que sejam minimizados sua dor e desconforto 2.

Nesse contexto, as criangas incluidas em um servigo de cuidados paliativos
passam a ter regras flexibilizadas durante seu tratamento a fim de proporcionar
momentos de lazer que confortem e acolham o paciente em sua totalidade 23'°. Os

horarios de visita passam a ser estendidos, sdo permitidas refeicbes fora do
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cardapio nutricional, sdo permitidos objetos e brinquedos dentro do ambiente do
paciente, as visitas ao paciente passam a ser mais privadas a fim de preservar a
dignidade do paciente, a equipe assistencial passa a ser inter e multidisciplinar a fim
de atender todas as demandas do paciente, é liberado o uso de medicamentos
opidides para reducao e alivio da dor, entre outros beneficios concedidos aos
pacientes em cuidados paliativos de acordo com a demanda das suas necessidades
2,8,9,10_

Existe uma dificuldade em determinar qual crianca vai se beneficiar dos
cuidados paliativos, pois atualmente esses cuidados sao reservados a pacientes em
situacdo de terminalidade de vida, o que acaba resultando na nao-inclusédo ou
inclusdo tardia dos pacientes pediatricos em servigo de cuidados paliativos 6. Essa
decisdo restringe que alguns deles possam se beneficiar dos servicos oferecidos
antes de morrer 8¢

A causa principal da inclusao tardia dos pacientes em servicos paliativos
ocorre em detrimento da falta de conhecimento e/ou estigma dos profissionais de
saude sobre as opgdes dos cuidados paliativos ou sobre os protocolos de
atendimento éticos e legais ®'. O resultado dessa falha no processo de inclusdo dos
pacientes pediatricos em servigo de cuidados paliativos € a ocorréncia de pacientes
sofrendo de dor ou desconforto de maneira desnecessaria durante seu tratamento,
sem que ele ou seus responsaveis sequer saibam que existem outras alternativas
terapéuticas disponiveis para lidar com sua situagao clinica & '.

Para auxiliar nesse processo e tentar reduzir as suas falhas existem algumas
escalas de avaliacado de funcionalidade que estdo disponiveis para uso na pediatria
como o Escore de Karnofsky, o Escore ECOG (Eastern Cooperative Oncology
Group) e o PPS (Palliative Performance Scale), a fim de auxiliar na avaliagdo e
tomada de decisdes da equipe frente ao tratamento do paciente 8.

Para que os cuidados paliativos do paciente pediatrico sejam efetivamente
implementados, todas as decisbes acerca das terapias de saude da crianga devem
ser partilhadas e unanimes entre familia e equipe . Para que isso aconteca, a
comunicagéo e o vinculo entre equipe-familia devem ser bem estabelecidos 2. Além
disso, € de extrema importancia que o paciente seja incluido nas decisbes acerca de
seu tratamento e esteja ciente das condi¢gdes de sua saude, garantindo assim, que

seus direitos de escolha sejam respeitados até seus ultimos dias 2.
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4.3 Atuacao da enfermagem em cuidados paliativos

O papel atribuido a enfermagem dentro da assisténcia € o de cuidar do
paciente como um todo, buscando atender as suas demandas e visando a melhora
dos sinais e sintomas fisicos, psicossociais e espirituais 8. O cuidado da enfermagem
transpassa as barreiras do cuidado fisico e leva em consideragao os aspectos e
necessidades holisticas do paciente a fim de elaborar um planejamento de agodes
que seja individual e exclusivo a cada paciente de acordo com as suas
necessidades atuais 8.

A enfermagem atua no cuidado do paciente por meio da criagdo de um forte
vinculo de cuidador-ser cuidado, desde as patologias mais leves até as mais
complexas e graves ' O ato de cuidar de um paciente com patologias graves,
avancadas e com potencial fatal e de sua familia € prestar uma abordagem de
atencao a saude visada na melhora da qualidade de vida deles frente a possibilidade
de morte do paciente, isso se caracteriza como a agdo do cuidado paliativo "84,
Nessa abordagem de assisténcia a saude a meta a ser atingida € a promogéao da
qualidade de vida do paciente que esta interligada a sentimentos de conforto e
acolhimento obtidos por meio de aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais
1814 Para que a isso seja garantido ao paciente, as suas aspiragdes e desejos
individuais devem ser alcangados e realizados por meio do auxilio das pessoas que
o cercam, incluindo a equipe de enfermagem '8,

Com a progressao da doencga e o enfraquecimento da resposta ao tratamento
curativo, os cuidados paliativos passam a ser uma necessidade de intervencao
terapéutica ao paciente, a fim de reduzir o sofrimento e proporcionar o alivio das
condigdes clinicas que ele apresenta 8'*. Para isso, existe uma grande importancia
que existam profissionais capacitados e instruidos a tomarem decisbes mais
adequadas para realizar o manejo das condi¢des clinicas e facilitar o processo de
doenga do paciente ',

Dentre os diversos profissionais que compdem a equipe interdisciplinar de
cuidados paliativos, a enfermagem possui um papel fundamental que é prestar o
cuidado capaz de dar suporte, acolher e confortar o paciente e sua familia no
processo da terminalidade da vida "', Prestar o cuidado ao paciente no fim de sua
vida é essencial para que sua dignidade e direitos sejam respeitados e garantidos,

além de ser essencial a familia que tem de enfrentar com o luto de perder alguém
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estimado '®™. O ato de cuidar estd diretamente relacionado com a troca de
sentimentos e emog¢des que circundam as vertentes da atencéo entre o profissional
e o ser cuidado '8 Essa atengdo humanistica realizada pela enfermagem,
associada com o controle de sinais e sintomas fisicos, contribui para que o processo
de doenca seja livre de sofrimentos desnecessarios ™8™,

Em situagcbes em que o doente depende de cuidados integrais e
intensificados, passam a fazer parte dos cuidados paliativos os protocolos de
prevencdo de lesbes cutaneas por pressao, cuidados com a alimentagao,
comunicagdo amorosa, diminuicdo das intervengbes de saude agressivas e
invasivas e aumento do manejo da dor & Além desses, ainda fazem parte do
processo de cuidar do enfermeiro acompanhar os sinais vitais e de agravamento do
paciente diariamente, analisar quais melhores medidas terapéuticas a serem
tomadas a fim de promover o maior conforto temporario do paciente, incentivar a
participacdo familiar no processo do cuidar, estabelecer um vinculo
emocional-afetivo com o paciente, manejar dor, desconforto ou mal-estar do
paciente e realizar a educagdo em saude sempre que necessario ao paciente e seus

familiares 8.

4.4 Cuidados Paliativos no contexto da oncologia pediatrica

O cancer pediatrico é constituido pelo crescimento e disseminagao de células
anormais de maneira desordenada, atingindo érgéos ou sistemas do organismo da
crianga entre 0-19 anos ' 2°, Atualmente o cancer é a principal causa de morte por
doencas em criangas e adolescentes, correspondendo a cerca de 8% dessas mortes
16, 20_

Os tipos mais comuns de cancer infantojuvenil sdo os que afetam as células
sanguineas e tecidos de sustentagdo, sendo esses as leucemias, neoplasias do
sistema nervoso central e os linfomas 2*2"22, Além desses, em menor prevaléncia se
encontram tumores de células do sistema nervoso periférico, tumores renais,
retinoblastomas, tumores germinativos, osteossarcomas e sarcomas 22" 2,

Dentre as principais neoplasias infantis, as leucemias sdo as mais comuns
durante a infancia, que acometem o sistema sanguineo e a medula éssea, podendo
causar dores articulares e Osseas, fadiga, fraqueza, sangramentos, febre, perda de

peso e outros % 2" 22 Esse tipo de cancer em sua fase aguda pode ter uma rapida
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progressdo associada a desfechos negativos %222, O segundo tipo de cancer
infantojuvenil mais comum séo os tumores cerebrais e do sistema nervoso central
que representam cerca de 26% dos céanceres infantojuvenis, seus sintomas mais
prevalentes sdo dores de cabeca, nauseas, vomitos, visdo turva ou dupla, tontura e
dificuldade para se locomover e manejar objetos 2°?"?2, Os neuroblastomas fazem
parte de 6% das patologias oncoldgicas infantis e acometem lactentes e bebés 2% 2"
22 QO gréafico 1 ilustra a porcentagem da incidéncia de cada tipo de neoplasia infanto

juvenil na faixa etaria dos 0 aos 14 anos 2*2" 2,

Grafico 1. Incidéncia das neoplasias na faixa etaria dos 0 aos 14 anos

PORCENTAGEM DE CANCER INFANTIL (0-14 ANOS)

Linfomas

Sarcomas

Osteosarcomas

Retinoblastomas
Leucemias

Tumores renais

Neuroblastomas

Tumores cerebrais e do SNC

Fonte: Grafico adaptado de Lopes et al, 2020

O grafico 2 ilustra a porcentagem da incidéncia de cada tipo de neoplasia

infantojuvenil na faixa etaria dos 15 aos 19 anos.
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Grafico 2. Incidéncia das neoplasias na faixa etaria dos 15 aos 19 anos

PORCENTAGEM DE CANCER INFANTIL (15-19 ANOS)

Tumores hepaticos

Leucemias

Sarcomas

Osteosarcomas

Tumores de células germinativas

Tumores cerebrais e do SNC

Linfomas

Carcinomas e melanomas

Fonte: Grafico adaptado de Lopes et al, 2020

Atualmente os tratamentos disponiveis para as neoplasias infantis consistem
em medicamentos quimioterapicos antineoplasicos que agem de forma sistémica por
meio da aplicagcado de substancias quimicas que podem ter viés curativo, adjuvante,
neoadjuvante, combinado ou paliativo 22'22, A segunda classe de tratamentos ¢ a
radioterapia que utiliza radiacdo ionizante de acio local que pode ser curativa e
definitiva ou paliativa 22?2, Por fim, existe o tratamento cirlrgico que segue sendo
um dos pilares do tratamento oncoldgico por ter agdo mais efetiva 2°2'22, Todas as
modalidades de tratamento podem ser utilizadas isoladas ou em associagao a outras
22122 Todos os tipos de tratamento s&o passiveis de agdes de cura ou paliativos,
variando de acordo com a condigdo clinica e avanco da doenga 2%2'?2, Quando o
paciente se torna paliativo, seu tratamento deixa de buscar a cura do seu cancer e
passa a levar em consideragcdo o impedimento da progressdao da doencga,
prolongamento da vida do paciente ou redugao de danos e sintomas que atrapalhem
seu bem-estar '820:2122,

Na oncologia pediatrica o mau prognostico dos pacientes geralmente esta

relacionado ao diagndstico tardio da sua patologia, devido as dificuldades que se
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encontram na deteccdo de sinais e sintomas que caracterizam o cancer e a
possibilidade de diagndstico diferencial 82?. Além disso, o publico infantojuvenil nem
sempre é capaz de expressar as mudancas que percebe em seu organismo %%. E
relevante também considerar que muitas das neoplasias prevalentes nos pacientes
pediatricos sdo agressivas e tém progressido rapida, culminando na reducéo de
chances de remissdo da doenca e resposta aos tratamentos disponiveis & 22

Considerando a alta taxa de mortalidade infantojuvenil em pacientes
oncologicos pediatricos, o0 que culmina em muitos diagnosticos com a
impossibilidade da cura do paciente, passam a ser essenciais que o0s cuidados
paliativos sejam construidos a esse publico a fim de sanar e atender suas demandas
de saude ®'6. O cuidado paliativo na oncologia pediatrica passa a ter como centro do
planejamento de assisténcia o bem-estar completo da crianga e de sua familia,
abrangendo todas as particularidades que envolvem o cuidar da crianga, seja o
enfrentamento da morte, controle de sintomas relacionados a progressao da doenga
ou no seu acolhimento psicossocial e espiritual 1.

Dentre as principais caracteristicas clinicas apresentadas em um paciente em
cuidados paliativos se encontram sintomas como a dor, dispnéia, fadiga, anorexia,
nauseas, vomito, constipacdo, confusdo mental e agitacdo que exigem um cuidado
voltado ao controle e manejo desses sinais além da antecipagdo desses ou
quaisquer outros sintomas indesejaveis *%.

Os cuidados paliativos muitas vezes estdo relacionados ao uso de
medicamentos, intervengdes cirurgicas ou procedimentos ambulatoriais para o
manejo do paciente, mas devem ser considerados terapias alternativas como a
psicoterapia, acupuntura, musicoterapia, aromaterapia e outras técnicas que possam

ser implementadas ao cuidado do paciente, desde que com o seu consentimento .

4.5 Enfermagem em cuidados paliativos em pacientes pediatricos oncolégicos

A atuacado do profissional de enfermagem no ambito dos cuidados paliativos
voltado ao publico oncologico pediatrico sdo especificos e necessitam de
capacitacdo adequada para que seja possivel fornecer o melhor cuidado nesse
periodo da sua vida ao paciente e sua familia '®. As praticas paliativas devem ser
implementadas no cuidado de enfermagem ao paciente oncoldgico pediatrico de

maneira ativa durante o atendimento 2.
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A enfermagem, em detrimento ao seu continuo contato assistencial com o
paciente, se torna pilar das relagbes e comunicagao entre a equipe assistencial e
sua familia, sendo responsavel pela mediagdo da comunicagao e informacdes a
serem repassadas e recebidas sobre as condi¢des e praticas clinicas relacionadas a
crianga 8. Para que essa comunicacao seja efetiva é importante que o enfermeiro (a)
seja capaz de criar um ambiente de conforto e segurancga a fim de fortalecer os lagos
entre a equipe, cuidadores e o ser cuidado é.

Dentre as diversas fungbes do enfermeiro frente ao tratamento do paciente
oncologico pediatrico em cuidados paliativos, é importante frisar a realizagdo de
procedimentos e praticas que reduzam a dor e o estresse gerado ao paciente 4.

Existem ainda, na bibliografia atual, evidéncias de que o conhecimento sobre
a aplicacdo dos cuidados paliativos, principalmente em pacientes pediatricos, €
escasso, relacionado a falta da tematica na grade curricular ao longo de sua
formagdo académica e a estigmatizacdo que ainda prevalece acerca dessa

abordagem terapéutica 8.

5 METODOLOGIA

5.1 Delineamento do estudo

O delineamento desta pesquisa € de abordagem qualitativa observacional e
quantitativa descritiva. O método escolhido foi utilizado como base e orientagao para
a realizagcdo da pesquisa considerando os objetivos do estudo e critérios de
interesse.

A abordagem qualitativa deve ser centrada na coleta e analise de dados
subjetivos, que visa analisar e compreender aspectos subjetivos de fendmenos
sociais e do comportamento humano 24, Ja a abordagem quantitativa é centrada
na coleta e analise de dados quantificaveis, no raciocinio e na légica com o objetivo
de explicar as razbes para uma determinada situagdo, compreender e interpretar
atitudes e comportamentos humanos de um grupo de analise, mediante o uso de
estatistica 2* %4,

A analise qualitativa, por abranger subjetividades do comportamento humano
e suas relagdes psicossociais, possui uma abordagem metodoldgica divergente da

quantitativa 2> 2*. Na analise qualitativa deste estudo, foram utilizadas as técnicas de
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analise de conteudo de Bardin, que sao estruturadas em 3 etapas de analise, sendo
elas a pré-analise, a exploracdo do material coletado e sua categorizagdo ou
codificacdo e o tratamento dos resultados obtidos, inferéncias e interpretacao
objetiva. A validagdo dos achados qualitativos do estudo foi resultado da coeréncia
interna e sistematica durante a execugéo dessas 3 fases de analise %,

Com base nesse delineamento, a pesquisa buscou realizar o levantamento de
dados sobre a inclusdo de pacientes oncoldgicos pediatricos em servigos de
cuidados paliativos e avaliar a percepcao da equipe de enfermagem frente a esse
perfil de assisténcia, para tanto, foram analisados os critérios clinicos que estao
associados a inclusdo desses pacientes a terapia paliativa.

O estudo foi composto em trés etapas.

5.2 Etapas do estudo

5.2.1 Primeira etapa

A primeira etapa do estudo foi composta pela elaboragdo de um formulario
para coleta de dados dos pacientes pediatrico oncoldgicos incluidos no servigo de
cuidados paliativos (APENDICE A) construido a partir da andlise de referéncias
tedricas embasadas em evidéncias cientificas atuais, que engloba todos os aspectos
fisicos e psicossociais com relevancia para a pesquisa e na elaboragdo de um
questionario para coleta dos dados qualitativos dos profissionais da enfermagem
(APENDICE B) que atuam frente a assisténcia dos pacientes oncolédgicos pediatricos
do Hospital da Crianga Santo Anténio (HCSA).

5.2.2 Segunda etapa
A segunda etapa consistiu na aplicacdo dos instrumentos de pesquisa para a
coleta de dados em prontuarios de pacientes pediatricos oncoldgicos e profissionais

de enfermagem de acordo com a metodologia utilizada.

5.2.3 Terceira etapa
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Na terceira etapa foram organizados e analisados os dados coletados a fim
de se obter o perfil dos pacientes oncoldégicos pediatricos e a percepgao dos

profissionais de enfermagem acerca do tema.

5.3 Calculo amostral

A amostra desse estudo engloba pacientes pediatricos oncoldgicos que foram
incluidos em terapia paliativa e profissionais de enfermagem que atuam no setor da
oncologia pediatrica do HCSA e foi realizada no periodo de setembro a outubro de
2023.

Para este estudo néao foi realizado nenhum calculo amostral considerando o
curto periodo de execucao para a realizacdao do mesmo. Sendo assim, optou-se por
uma amostra ndo probabilistica do tipo por conveniéncia. Considerando ser também
um estudo qualitativo, os participantes da equipe de enfermagem seguiram sendo

incluidos até a saturagdo de dados.

5.4 Cenario do estudo

A pesquisa foi realizada na unidade de internagcdo do Hospital da Crianca
Santo Anténio (HCSA), que pertence ao complexo hospitalar Irmandade Santa Casa
de Misericordia de Porto Alegre (ISCMPA), localizado na Avenida Independéncia,
155 2°. O HCSA foi fundado em 1953 com o objetivo de prestar assisténcia somente
a area da pediatria e atualmente é referéncia nacional em atendimento pediatrico de
alta complexidade destacando-se em diversas areas como cirurgia, transplantes,
ortopedia, nefrologia, gastroenterologia e oncologia %°.

O HCSA conta com uma estrutura fisica que possui salas cirurgicas, leitos de
internacdo pediatrica e unidades de tratamento intensivo, sendo esses disponiveis
tanto para pacientes de atendimento por convénio e particulares, quanto para
atendimentos disponibilizados pelo Sistema Unificado de Sadde (SUS) 2°. Além
disso, o hospital é estruturado com equipes especializadas e tecnologias inovadoras
para o tratamento de doengas que exigem alta complexibilidade e alto grau de
intervengéo %,

Dentre os diversos servicos hospitalares que o HCSA oferece, um dos que se

destaca € o Programa Gerenciado de Cuidados Paliativos instituido na ISCMPA
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desde 2013, com o objetivo de fornecer qualidade de vida e conforto ao paciente e
sua familia que enfrentam uma doenga que ameace sua vida, atuando nas
necessidades de ambos e buscando aliviar e tratar sintomas fisicos, emocionais,
sociais e espirituais %.

A escolha do HCSA como area de estudo para esse projeto foi tomada devido
a internagado hospitalar ser um dos campos de pratica assistida e de estagio
curricular obrigatério do Curso de Bacharelado em Enfermagem da Universidade
Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (UFCSPA).

5.5 Participantes do estudo

Os participantes do estudo foram os profissionais de enfermagem que
participaram da assisténcia aos pacientes pediatricos oncoldgicos do HCSA. Para
analise do perfil de pacientes pediatricos oncoldgicos incluidos no servigo de
cuidados paliativos foram utilizados os dados contidos em seus prontuarios
eletrénicos.

Como critérios de inclusdo para a participacdo na pesquisa foram
considerados os pacientes pediatricos que estavam em tratamento oncoldgico
hospitalar no HCSA e que foram incluidos em um servigo de cuidados paliativos
durante o periodo estipulado para a coleta de dados do projeto e profissionais da
enfermagem que durante a coleta trabalharam no setor de oncologia pediatrica.

Os pacientes que se enquadraram nos critérios de inclusdo foram inseridos
nas coletas de dados por meio da analise de prontuarios eletrénicos do Sistema
Tasy® e os profissionais de saude foram inseridos nas coletas por meio da analise
dos dados obtidos pelo questionario fornecido e aplicado pela pesquisadora
(APENDICE B).

5.6 Coleta de dados

A coleta de dados estruturada foi realizada pela pesquisadora em dias e
horarios variados e ocorreu nas dependéncias do HCSA durante um periodo de um
més, iniciando no més de setembro de 2023 até outubro do mesmo ano. Foram
coletados dados de informacéo dos pacientes selecionados por meio da analise dos

prontudrios eletrénicos que foram inseridos no instrumento de coleta (APENDICE A)
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e foram coletados os dados qualitativos dos profissionais assistenciais por meio da
aplicagdo de um instrumento em formato de questionario (APENDICE B) que aborda
questdes a respeito da avaliagdo observacional deles sobre os servigos de cuidados
paliativos do setor.

Foram utilizados dois instrumentos de coleta para este projeto, os quais foram
construidos pela pesquisadora: um formulario de coleta de dados (APENDICE A)
contendo questbes referentes a identificacdo e tratamento dos pacientes da
oncologia pediatrica que estavam em tratamento no HCSA e que fizeram ou fazem
parte do servigo de cuidados paliativos, cujas dimensdes abordam aspectos fisicos,
psicossociais € ocupacionais especificos sobre o impacto do servico de cuidados
paliativos no tratamento do paciente; e um questionario para coleta de dados
(APENDICE B) contendo questdes referentes a perspectiva dos profissionais de
enfermagem que assistiram os pacientes da oncologia pediatrica do HCSA.

Para a aplicacido do instrumento de coleta referente aos dados dos pacientes
foi realizada uma mediagdo em formato presencial com a enfermeira da unidade a
fim de identificar quais pacientes da oncologia pediatrica se encontravam em
servicos de cuidados paliativos, e assim, ser realizada a analise de seus prontuarios
pela pesquisadora identificando os dados a serem coletados por meio do sistema
Tasy®. Os dados dos prontuarios dos pacientes foram coletados na unidade de
internacado pediatrica do setor de oncologia de acordo com a disponibilidade de
horarios da pesquisadora, tendo sido coletados com todas as quatro equipes da
internacao.

Para a obtencdo dos dados referentes aos profissionais de saude foram
realizadas buscas ativas dentro da unidade de oncologia pediatrica do HCSA por
profissionais de enfermagem que atuam no setor, onde foi oferecida a possibilidade
de participacao na pesquisa. A coleta ocorreu entre os meses de setembro e outubro
de 2023, alternando entre os turnos da manh3, tarde, noite 1 e noite 2 de maneira
equanime. Apds a explicacdo do estudo bem como dos seus objetivos, quando
aceita a participacédo e apoés o TCLE ser assinado, a pesquisadora e o profissional
foram direcionados a sala da enfermagem para que a entrevista fosse realizada em
ambiente privativo respeitando a privacidade do profissional. Na entrevista foi
aplicado o questionario (APENDICE B) de coleta pela pesquisadora de acordo com
as respostas do profissional, que foram gravadas por meio do recurso de gravador

de voz do celular da pesquisadora, para posterior degravagao e analise dos dados.
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5.7 Analise estatistica

A analise de informagdes consiste em uma associagao de técnicas de analise
dos dados a fim de gerar indicadores que possibilitem a obtengcdo de melhores
praticas de assisténcia por meio da padronizagdo de critérios avaliados para
implantacdo dos processos hospitalares, por meio de procedimentos sistematicos e
objetivos de avaliagdo % 2.

Para a realizagdo da analise estatistica, os dados coletados foram digitados
em uma planilha Excel® por dois pesquisadores distintos, com posterior corregao de
incongruéncias. As analises estatisticas foram realizadas no Statistical Package for
the Social Sciences® (SPSS). Com o relatério de resultados finalizado, foi feita a
interpretacdo e o comparativo com a bibliografia disponivel sobre a tematica.

Na estatistica descritiva, foram utilizadas medidas de tendéncias central
(média e mediana) e dispersao (desvio-padrao), conforme a distribuicdo da variavel
quantitativa, a ser verificada pelo teste Shapiro-Wilk. As variaveis categéricas foram
apresentadas através de frequéncias e percentuais.

Nao foram realizadas correlagcbes entre variaveis quantitativas
sociodemograficas e clinicas por meio de variaveis categoéricas devido ao tamanho

da amostra ser reduzido.

5.8 Consideragoes éticas

O presente projeto de pesquisa inicialmente foi registrado na Plataforma
Brasil e posteriormente encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Complexo Hospitalar Irmandade Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre, como
instituicdo proponente e tem como instituigdo coparticipante a Universidade Federal
de Ciéncias da Saude de Porto Alegre, a fim de obter a autorizagdo para sua
execucgao.

A coleta de dados ocorreu somente apds a aprovacdo do comité de ética,
cujio numero CAAE ¢é 68436523.5.0000.5335, constatado no parecer
consubstanciado disponibilizado por meio da Plataforma Brasil (ANEXO A), onde
foram seguidas as normas da resolugdo numero 466/2012 que dispde sobre as

diretrizes e normas de pesquisas envolvendo seres humanos. Foi garantido aos
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pacientes e profissionais selecionados o anonimato na divulgagado dos dados, a fim
de preservar a privacidade dos participantes. Para garantir o anonimato dos
profissionais de enfermagem todas citacbes de fala dos mesmos foram nominadas
como “PROF1”0 primeiro profissional incluido no estudo, “PROF2” o segundo, e
assim sucessivamente.

Assume-se o compromisso em zelar pelos dados contidos na planilha gerada
na nuvem pela plataforma Google Drive®, tendo sido esta extraida para formato de
planilha Excel® e armazenada em dispositivo eletrénico local da pesquisadora
responsavel. Posteriormente, a planilha existente na nuvem sera excluida
considerando as orientagdes para procedimentos em pesquisas com qualquer etapa
em ambiente virtual.

O banco de dados e todos os documentos gerados serdo guardados por
cinco anos, quando serdo eliminados por delecao.

O relatdrio final sera encaminhado ao CEP da ISCMPA para apreciagédo. Os
resultados serdo utilizados para fins académicos, sendo divulgados por meio da
publicacdo de artigos em peridédicos e eventos cientificos, preservando a
confidencialidade dos dados. Além disso, um relatério de pesquisa final sera
disponibilizado e podera ser acessado no repositério de trabalhos de conclusao de
curso da biblioteca online da UFCSPA.

6 RESULTADOS OBTIDOS

Foram encontrados 4 pacientes que se enquadram nos quesitos de inclusao
durante o periodo de coleta de dados. A idade dos pacientes no dia da internacéo e
no seu diagnostico foi 7.3+-3.0 e 5.3+-2.9 anos, respectivamente. Trés (75%) dos
pacientes tiveram seu primeiro diagnostico de cancer com idade <6 anos. Trés
(75%) dos quatro pacientes eram do sexo masculino e apenas um (25%) dos
pacientes era do sexo feminino. Ambos os quatro (100%) pacientes tiveram entrada
no hospital via SUS e com origem no domicilio. Dois (560%) dos pacientes eram
procedentes da cidade de Porto Alegre ou Regido Metropolitana e dois (50%) eram
provenientes do Litoral/interior do estado. Quanto aos dados clinicos e de saude,
cada paciente possuia diagndstico de um tipo de céncer sendo eles um
neuroblastoma, um tumor renal, um tumor cerebral e um tumor neuroectodérmico do

trato gastrointestinal, além disso, trés (75%) realizaram cirurgias prévias para
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resseccao tumoral, enquanto um (25%) possuia um tipo de tumor inoperavel.
Quanto aos diagnosticos da internagdo foram encontrados dois (50%) casos de
Influenza B, um (25%) caso cada de Covid, conjuntivite, recidiva tumoral, alteracao
neurologica, perda de forga, fraqueza e ictericia. Quanto ao tratamento durante a
internagdo, dois (50%) pacientes fizeram uso de Bactrim e Morfina, um (25%)
Cefepime e um (25%) quimioterapia com Vincristina, Irinotecan e Temodal. Quanto
aos dados da inclusdo dos pacientes no servico de Cuidados Paliativos foi
constatado que nenhum (0%) dos pacientes possuia em seu prontuario aplicagao
das escalas ECOG, PPS e Karnofsky, prognostico da doenga, sinais vitais e
sintomas fisicos. Quanto ao tempo de espera entre diagndstico do céancer e a
inclusdo dos pacientes no servico de Cuidados Paliativos, foram observados
19.3+-15 meses, o que revela que trés (75%) dos pacientes tiveram tempo de
espera >12 meses do diagnostico ao periodo de inclusao dos servigos.

Quanto aos dados dos profissionais da enfermagem, foram entrevistados
nove profissionais com idade de 37,33+-2,77 anos. Ambos os nove profissionais
(100%) eram do sexo feminino, sendo dois (22,22%) enfermeiros/as e sete(77,77%)
técnicos/as de enfermagem. Quatro (44,44%) atuam no turno da manha, dois
(22,22%) no turno da tarde, dois (22,22%) no turno da noite 1 e um (11,11%) no
turno da noite 2. Referente ao tempo de atuagdo na area da oncologia pediatrica
observou-se 6,22+-2,59 anos. Quanto ao municipio de residéncia dos profissionais,
se constatou que sete (77,77%) residem em Porto Alegre e dois (22,22%) residem

na Regido Metropolitana.

7 DISCUSSAO

Quanto aos dados qualitativos obtidos mediante a analise de conteudo das
entrevistas, foi possivel identificar cinco categorias tematicas a serem abordadas,
sendo elas: Conhecimento da equipe de enfermagem sobre cuidados paliativos;
Promocao de qualidade de vida ao paciente paliativo: cuidado acima da cura;
Particularidade do cuidado paliativo na pediatria; Perfil do paciente paliativo na
oncologia pediatrica; Limitagdes dos servigos paliativos para o paciente oncoldgico

na pediatria.

7.1 Conhecimento da equipe de enfermagem sobre cuidados paliativos
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Quanto ao conhecimento da equipe assistencial sobre o termo “Cuidados
Paliativos”, ambos profissionais apontaram saber seu significado, no entanto quando
questionados muitos demonstraram possuir limitagdes do seu entendimento e

associaram o termo apenas a terminalidade da vida:

“[...]Vocé sabe o significado do termo “Cuidados Paliativos”?”(Pesquisadora)
“Sim, cuidados a paciente em processo de fim de vida [...]” (PROF7)
“[...]Vocé sabe o significado do termo “Cuidados Paliativos”?”(Pesquisadora)
“Cuidados para pacientes com terminalidade.” (PROFS8)

“l...] Quando vocé ouve o termo “Cuidados Paliativos”, que perfil de paciente
vem a sua cabec¢a?” (Pesquisadora)

“Paciente em fase terminal.” (PROF6)

Essa percepgdo do paciente paliativo ser terminal ocorre de maneira
equivocada, visto que o termo “cuidados paliativos” se define pelo modo de assistir
pessoas com patologias irreversiveis e que ndo reagem ao tratamento curativo *,2
Nessa condi¢cdo se enquadram pacientes, ndo apenas em processo de final de vida,
mas também pacientes com doengas cronicas sem a possibilidade de cura da sua
doenca '2. Essa visao estigmatizada sobre cuidados paliativos muitas vezes €
reflexo da falta da abordagem desse tema, tanto nas grades de formagéao académica
quanto nas vivéncias da assisténcia hospitalar '°, como compreendido por essa

profissional:

“l...JAcho que esse assunto deveria ser mais abordado dentro do ambiente

hospitalar para preparar melhor a equipe assistencial.” (PROF3)

Outra questdo que pode levar o profissional a associar cuidados paliativos a
terminalidade da vida € a sua vivéncia assistencial dos pacientes integrados a esse
servico estarem em fase terminal, pela demora no processo de inclusdo desses
pacientes no servico desde o seu diagndstico, como fica evidenciado nos dados
obtidos sobre os pacientes avaliados pelo estudo, onde se observa que trés (75%)
dos pacientes incluidos no servigo tiveram tempo de espera entre diagnostico e

inclusdo >12 meses.
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Esses pontos reforcam a necessidade de capacitar melhor os profissionais da
saude sobre a importancia da inclusao dos pacientes nos cuidados paliativos de
maneira precoce e sobre qual é o paciente que se enquadra nesse tipo de cuidado
assistencial especializado, quebrando os estigmas estabelecidos acerca desse tema

a fim de beneficiar o paciente ™.

7.2 Promocgao de qualidade de vida ao paciente paliativo: cuidado acima da

cura

Quando se refere a assisténcia prestada ao paciente paliativo, percebe-se
qgue os profissionais, em consenso, associam os cuidados a promogao da qualidade

de vida ao paciente.

“[...] oferecer cuidados ao paciente a fim de evitar o sofrimento, dor e outros
sintomas, oferecer uma melhor qualidade de vida.” (PROF3)

“[...] oferecer cuidados priorizando a qualidade de vida do paciente.” (PROF5)
“Promover qualidade de vida e suporte maior ao paciente e sua familia”
(PROF2)

Essas abordagens demonstram que, mesmo sem compreender a definicao
exata dos cuidados paliativos, os profissionais detém saberes sobre o cuidado
prestado ao paciente desse servigo. Quando se trata da assisténcia ao paciente
paliativo de fato a principal meta a ser atingida é a promog¢ao da qualidade de vida e
do bem-estar fisico e emocional do paciente e de seus familiares'®'*. Para a
promog¢ao dessa meta busca-se maximizar o tempo do paciente com seus familiares
e amigos, evitar intervengbes desnecessarias, minimizar a dor do paciente e
oferecer suporte emocional, psicossocial e apoio no processo da doenga ao paciente
e cuidador 9%

Dentre o principal sintoma a ser trabalhado para promogédo do bem-estar e
conforto do paciente, principalmente pela equipe de enfermagem, se tem o manejo e
alivio da dor. Na pratica, a dor mal controlada pode causar impacto no bem-estar
fisico e emocional, tanto para o paciente quanto para o seu cuidador. Os
profissionais da assisténcia por estarem em contato direto com o paciente sdo quem

possuem maior entendimento desse impacto a ele, esse entendimento é



34

evidenciado pelo apontamento do manejo da dor como principal beneficio da
inclusdo dos pacientes ao servico de cuidados paliativos, como citado nos trechos

abaixo °.

“Cuidar além da dor.” (PROF4)
“Medidas de conforto.” (PROF6)

A fim de proporcionar uma assisténcia integralizada e de qualidade ao
paciente paliativo, a equipe de enfermagem precisa oferecer cuidados humanizados
visibilizando nao sé sintomas fisicos como psicossociais € emocionais do paciente,
compartilhando e vivenciando momentos de trocas com o ele e seus familiares %,
Para que isso ocorra, € importante que o ambiente da assisténcia seja o mais
favoravel possivel, visto que o enfrentamento da doenga ja faz parte de um processo
muito estressante para ele. Observa-se que os profissionais que atuam no cuidado

dos pacientes paliativos compreendem a importancia disso na sua atuagao:

“Deixar o paciente confortavel, oferecendo medidas que amenizem ndo so a
dor, mas o emocional do paciente.” (PROF7)
“Além do manejo da dor, atengdo, amor, cuidado, afeto.” (PROF8)

“Dar todo apoio, carinho e cuidados ao paciente.” (PROF1)

Quando analisamos as concepgbes dos profissionais da equipe de
enfermagem de maneira geral acerca do cuidado prestado ao paciente pediatrico
oncoldgico, podemos ver que apesar de nao compreenderem os detalhes
pormenores do servigo oferecido ao paciente, eles compreendem a importancia do
seu papel na assisténcia integralizada a ele, reforgando a ideia de que um cuidado

humanizado prioriza o cuidado do paciente acima da cura.

7.3 Particularidade do cuidado paliativo na pediatria

E viavel dizer que a pediatria possui particularidades na assisténcia prestada
aos pacientes, principalmente no que diz respeito as informagdes e condutas a
serem tomadas 8. Os cuidados paliativos na pediatria devem levar em conta essas

particularidades na montagem do plano terapéutico a ser implementado ao paciente
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8, Questdbes como desenvolvimento e nivel de compreensdo da crianca e do
adolescente para com os processos de saude, devem ser consideradas para que o
cuidado seja implementado de maneira integralizada .

No entanto, percebe-se que essa questdo ndo se pontua de maneira
consensual pelos profissionais de enfermagem que atuam frente ao cuidado desses
pacientes, seis (66,66%) deles concordam que os cuidados paliativos na pediatria
ndo devem ser iguais aos estabelecidos aos adultos, enquanto trés (33,33%)
acreditam que nao deva existir diferenca independente da idade do paciente.

Quando contrarios a premissa de que cuidados paliativos na pediatria devem
ser os mesmos dos pacientes adultos, se observa que o entendimento da crianca

acerca do seu processo de doenga € o principal fator determinante.

“[...] a crianga muitas vezes nédo entende o que se passa.” (PROF1)

“[...] a criangca precisa de um atendimento ludico, oferecendo recursos e
materiais para entendimento melhor sobre a doeng¢a” (PROF2)

‘l...] adultos sabem informar o que incomoda, onde é que doi, na pediatria
temos que ter uma viséo geral de acolhimento.”(PROF6)

“l...] na pediatria o envolvimento da familia € muito maior e a familia deve ser

obrigatoriamente incluida nesses cuidados.” (PROF5)

Quando de acordo com a igualdade no servigo de cuidados paliativos aos
pacientes pediatricos e adultos, os profissionais referem que nado deve existir

diferenca, pois todos pacientes devem ser considerados unicos.

“l...]Todos somos seres humanos e queremos ser amados, cuidados,
respeitados da mesma forma.” (PROF3)
“[...] ndo ha diferenga de conforto em fung¢éo da idade.” (PROF9)

“l...] todos merecem carinho, atencéo, cuidados especiais]...].” (PROF8)

A diferenca nas percepgdes da equipe torna evidente que a falta de
padronizacao no fornecimento do servigo na instituicdo pode causar certa confusao
sobre os cuidados prestados aos pacientes, mas também reflete que independente

de concordar ou ndo com a divergéncia de cuidados entre o setor adulto e
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pediatrico, o profissional visa a importancia da integragdo do cuidado especializado

ao paciente paliativo independente da sua idade.

7.4 Perfil do paciente paliativo na oncologia pediatrica

Na pediatria o cuidado paliativo estd muito associado ao diagnostico de
cancer devido ao prognoéstico da doenga no paciente pediatrico ser geralmente
agressivo e ter progressao rapida ®'°. O mau prognéstico da doenga também pode
estar associado ao diagnéstico tardio da sua patologia e as dificuldades do paciente
com pouca idade de expor alteragdes no seu organismo %2,

O diagnéstico do paciente e o progndstico da sua doengca em associagao a
resposta da doenga aos tratamentos oferecidos é o que define a tomada de decisao
da equipe de saude da inclusdo, ou ndo, do paciente nos servicos de cuidados
paliativos. Entender quais critérios determinam essa decisdo e 0 momento que o
paciente € inserido nesse processo de cuidado é importante para avaliar se o
processo esta ou ndo sendo implementado de maneira plena no ambiente hospitalar.

Para tracar o perfil clinico do paciente oncologico pediatrico incluido em
cuidados paliativos, se observou que trés (75%) deles tiveram seu diagndstico de
cancer durante a primeira infancia e apenas um (25%) teve o diagndstico apos.
Quanto aos diagndsticos, além do cancer primario, se observou que no momento da
inclusdo dos pacientes ao servigo de cuidados paliativos, trés (75%) dos pacientes ja
possuiam metastases tumorais enquanto um (25%) n&o possuia metastase, mas
possuia um tumor progressivo e inoperavel. Ao avaliar procedimento cirurgico de
ressecgao tumoral, trés (75%) haviam realizado tal procedimento e um (25%) nao
havia possibilidade de realiza-lo. Esses dados indicam que os pacientes que foram
incluidos na assisténcia paliativa possuiam diagndstico de um cancer em estagio
avancado quase sem possibilidade da reversdo do seu quadro clinico, apenas
passiveis de retardar a progressao da doenga, mas ambos possuiam um mau
progndstico de saude.

Quanto ao tempo de espera entre o diagndstico e 0 momento da inclusédo do
paciente ao servigo de cuidados paliativos, pode se observar que apenas um (25%)
foi incluido em sequéncia ao diagndstico com motivacdo da inclusdo sendo a
inoperabilidade do tumor e falta de resposta aos tratamentos. Enquanto os outros

trés (75%) tiveram entre 17 e 36 meses de espera durante o periodo. Esse intervalo
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prolongado revela que os pacientes passaram parte do seu processo de doenga
sem usufruir dos beneficios que a assisténcia paliativa poderia fornecer, tendo
passado por diversas internagcdes hospitalares sem divergéncia no cuidado fornecido
a ele e a outros pacientes pediatricos oncoldgicos.

Ao avaliar o quadro clinico geral desses pacientes, se percebe que os
pacientes de maneira geral, passaram a fazer parte do servico de cuidados
paliativos apenas quando se aproximavam da terminalidade da vida, mesmo que o
prognostico da sua doenga nao tenha evoluido de maneira consideravel desde seu
diagndstico até a tomada de decisado da incluséo.

Quanto ao processo de tomada de decisao da equipe, se observa a escassez
de informagdes nos prontuarios eletronicos sobre quais critérios foram utilizados
para definir se o paciente iria ou ndo ser incluido no servigo, além de informagdes
acerca da propria inclusdo, como data, motivagao, prognostico ou plano terapéutico.
Isso tornou dificil avaliar o padréo utilizado para incluir ou ndo os pacientes na
terapia paliativa e avaliar com melhor precisao sobre o préprio perfil epidemiolégico
desses pacientes.

Além desses quesitos, se observa que durante o acompanhamento do
paciente no servico de saude, ndo foram aplicadas nenhuma das escalas
assistenciais que poderiam auxiliar na avaliagado e tomada de decisdes da equipe
frente ao tratamento do paciente pediatrico oncolégico como ECOG, PPS ou
Karnofsky.

Isso demonstra que o processo da inclusdo dos pacientes pediatricos
oncoldgicos, ainda que seja implementado, possui falhas a serem aprimoradas para
garantir que o paciente possa ter acesso ao cuidado especializado adequado a sua

condicdo clinica desde o momento que deveria, ndo tardiamente.

7.5 Limitagoes dos servigos paliativos para o paciente oncoldgico na pediatria

O servico de cuidados paliativos oferecidos aos pacientes pediatricos
oncoldgicos ainda possui barreiras que impedem sua plena funcionalidade dentro de
diversas instituicbes do pais 3'*. Essa percepgdo é visivel até pela equipe
assistencial que pontua diversos fatores que podem acarretar no mau

funcionamento do processo.
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Essas falhas podem estar relacionadas a fatores como a falta de
conhecimento e capacitagcdo dos profissionais para oferecer o servigo
adequadamente, falta de regulamentarizacdo e padronizagdao das praticas de
cuidados paliativos, o estigma estipulado sobre a associagao dos cuidados paliativos
com pacientes terminais e até mesmo uma comunicagdo nado efetiva com os
familiares dos pacientes, resultando na nao-aceitacdo deles sobre o servico
oferecido 81415,

“[...] poderia ser muito melhor e acolhedor [...] falta foco maior na area.”
(PROF1)

“As vezes por resisténcia familiar, e outras pelos profissionais (médicos), pois
tem receio de dar alguma medicagao um pouco mais forte.” (PROF3)

“[...] ha muitos profissionais que ndo entendem os principios e valores dos
cuidados paliativos.” (PROF2)

“Na pediatria ha muita resisténcia por parte de toda equipe, visto que muitos
ndo sabem o real significado de cuidados paliativos e acham que estariam
"desistindo do paciente " [...] na maioria das vezes, s6 chamam a equipe de

cuidados paliativos quando o paciente esta em terminalidade.” (PROFS)

As barreiras na implementagao do servigo de cuidados paliativos resultam na
nao-inclusdo ou inclusao tardia de diversos pacientes ao servico de cuidados
paliativos e, até mesmo, ocorre da inclusdo ao servigo ser algo meramente
processual, sem diferenciagdo do cuidado do paciente paliativo ao paciente
convencional na pratica & '®. Ou seja, por vezes o cuidado paliativo acaba por ndo
alterar o plano terapéutico do paciente, fazendo com que o paciente tenha 0 mesmo
atendimento de outros pacientes internados, sem considerar suas demandas
individuais.

Enquanto as falhas na implementagdo do servico de cuidados paliativos
acabam prejudicando o paciente, elas poderiam facilmente ser amenizadas ou
revertidas pela realizagdo de capacitacdes, acdes de educacdo permanente da
equipe, criagdo de um protocolo unico para inclusdo dos pacientes no servigo e

abordagem multidisciplinar sobre o tema dentro do ambito hospitalar.

8 CONSIDERAGOES FINAIS
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Através deste estudo foi possivel observar que o servico de cuidados
paliativos oferecidos a pacientes pediatricos oncoldgicos ainda possui muitas
fragilidades que impedem sua plena execugdo, ocasionando na inclusdo dos
pacientes ao servico de maneira tardia, privando-os de se beneficiarem do cuidado
especializado de maneira adequada.

Além disso, observou-se que ha escassez de conhecimento acerca da
tematica pelos profissionais da area da saude, identificando a necessidade de que o
tema seja abordado durante a graduacgdo dos profissionais e durante seu exercicio
no ambito hospitalar. Essa lacuna na capacitacdo dos profissionais deve ser
preenchida com embasamento tedrico sobre a pratica de cuidados paliativos e de
cuidado humanizado e reforgado por estratégias de educagao permanente sobre o
assunto, até mesmo pelas proprias instituicbes de saude.

O estudo buscou analisar os critérios relacionados a determinacdo da
inclusdo dos pacientes ao servico, mas durante as coletas foi possivel analisar que
esses dados ndo constam em registro, tornando inviavel conseguir tragar um unico
padrao utilizado para incluir ou ndo os pacientes aos cuidados paliativos. Isso indica
que ha falta de registro adequado do processo para consulta de outros profissionais
ou que existe dificuldade na padronizacdo do processo de inclusdo de maneira
geral. Ambas alternativas refletem a necessidade de aprimoramento desse processo
a fim de efetiva-lo de maneira plena na instituicao.

Deve se considerar também que, por este estudo se tratar de um trabalho de
conclusdo de curso, a pesquisadora teve um tempo limitado para sua execucao e
teve de seguir os processos éticos de liberacdo do estudo pelo CEP da instituicdo
proponente para que a coleta de dados pudesse ser iniciada. Desta maneira, o “n”
do estudo para buscar compreender o perfil dos pacientes pediatricos oncoldgicos
acabou por ficar reduzido, dificultando assim uma analise mais precisa dos dados
obtidos.

Outro ponto que foi analisado durante o estudo é a pequena quantidade de
pacientes oncoldgicos pediatricos incluidos nos cuidados paliativos, ndo pela falta de
pacientes oncoldgicos no setor, mas por muitos deles terem condi¢des clinicas de
saude semelhantes as dos pacientes incluidos, mas ndo constarem no servigco em
questdo, o que nos permite concluir que existem grandes chances dos pacientes

estarem sendo incluidos de maneira tardia a assisténcia paliativa sendo
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encaminhados ao servigo apenas quando decretada terminalidade da vida durante
processo da doenca do paciente.

Este estudo possibilitou identificar que os cuidados paliativos na oncologia
pediatrica precisam de uma melhoria na sua estruturagdo e que siga um protocolo
que garanta a eficacia do processo de tomada de deciséo sobre inclusdo ou n&o dos
pacientes no servigo de cuidados paliativos. Os pacientes oncolégicos da pediatria
necessitam e tém o direito de receber o cuidado e as medidas terapéuticas que
sejam adequadas a sua condi¢gdo de saude que promova qualidade de vida a eles e
seus familiares.

Através deste estudo foi possivel identificar que, apesar de todas fragilidades
e barreiras, a implementacédo dos cuidados paliativos pela equipe de enfermagem é
essencial para garantia de que o paciente oncoldgico pediatrico paliativo receba,
acima da cura, um cuidado adequado que busque atender as demandas do seu
processo de doencga, que receba afeto, conforto, suporte, alivio da dor e que

promova seu bem-estar fisico, emocional e psicossocial.
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APENDICE A - Instrumento de Coleta de Dados - Pacientes Incluidos em

Servigos de Cuidados Paliativos

Projeto de Pesquisa - Importancia da inclusdo de pacientes pediatricos
oncoldgicos em um servigo de Cuidados Paliativos: uma visédo da

enfermagem UFCSPA

Formulario de coleta de dados

Dados de identificagao

N° prontuario: Iniciais do paciente:

Sexo: () Feminino () Masculino Municipio de origem: () Porto Alegre

Idade: . ) ) ] )
() Regiao Metropolitana ( ) Litoral/interior

Data de nascimento:

Entrada: () SUS () Convénio () Particular

Dados de admissao hospitalar

Data da internagao atual: Origem: () Domicilio () Instituicao de saude

Diagnéstico:

Tratamentos:

Dados de inclusédo ao servi¢co de Cuidados Paliativos

Data do primeiro diagnéstico: Data da inclusao:

Tipo de cancer: Estadiamento do cancer ao diagndstico:

Prognéstico de vida na inclusdo: () Consta ( ) Nado Consta Tempo:

Escala de ECOG na data de inclusdo: () Consta () Nao Consta
Qual score?

Escala PPS na data da inclusdo: () Consta () Nao Consta

Qual score?

Escala de Karnofsky na data de inclusao: ( ) Consta () Nao Consta
Qual score?

Sinais Vitais na data da incluséo: () Consta () Nao Consta
PA: FC: FR: SPO2:

Em uso de O2: () Sim () Nao Qual? Quantidade?
Indicagédo na tomada de decisao para a inclusao em servigos de cuidados paliativos:
() Consta () Nao Consta

Qual?

Sintomas fisicos na data da inclusédo: () Consta () Néo Consta

() Dor () Cansaco () Sonoléncia ( ) Perda de apetite
() Dispnéia () Nauseas e vomitos ( ) Outro. Qual?
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APENDICE B - Questionario para Coleta de Dados - Profissionais

Projeto de Pesquisa - Importancia da inclusao de paciente pediatricos
oncoldgicos em um servigo de Cuidados Paliativos: uma visdo da enfermagem UFCSPA

Questionario - Profissionais

Dados de identificagao

Iniciais: Turno: () Manha ( ) Tarde ( ) Noite 1 ( ) Noite 2
Sexo: () Feminino () Masculino Municipio de origem: ( ) Porto Alegre
Idade:

() Regidao Metropolitana () Litoral/interior
Tempo de atuagao no setor:

Atuagéo: () Enfermeiro/a () Técnico/a de enfermagem

Questoes

1. Vocé sabe o que significa "Cuidados Paliativos"? O que vocé sabe sobre essa abordagem
terapéutica?

2. Para vocé, o que significa oferecer Cuidados Paliativos a um paciente?

3. Quando vocé ouve o termo "cuidados paliativos”, que perfil de paciente vem a sua cabeca?

4. Quais os beneficios vocé acredita que o servigo de Cuidados Paliativos pode oferecer aos
pacientes?

5. Do seu ponto de vista, os cuidados paliativos sdo devidamente implementados dentro das
instituicbes de saude? Se a sua resposta for néo, justifique.

6. Para vocé, quais séo as principais barreiras para a implementag¢ao dos cuidados paliativos na
assisténcia ao paciente?

7. Vocé acredita que os cuidados paliativos oferecidos aos pacientes oncoldgicos pediatricos
deva ser igual aos dos adultos? Por qué?

Obrigada por fazer parte da nossa pesquisa!
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Importancia da inclusao de pacientes pediatricos oncolégicos em um servigo
de Cuidados Paliativos: uma visao da enfermagem (30 de margo de 2023)

Vocé estda sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada:
Importancia da inclusao de pacientes pediatricos oncolégicos em um servigo
de Cuidados Paliativos: uma visao da enfermagem. Esta pesquisa esta vinculada
ao trabalho de conclusdo de curso da académica Thayane Silveira do curso de
Graduagdao em Enfermagem da Universidade Federal de Ciéncias da Saude de
Porto Alegre (UFCSPA), sob a orientacdo da Professora Gisele Pereira de Carvalho.

Cuidados paliativos s&o definidos pelo modo de assistir pessoas cuja doenga
nao responde ao tratamento curativo, onde o cuidado torna-se voltado ao controle
de sinais e sintomas de natureza fisica, psicossocial e espiritual pertencentes ao
estagio da doenga, a fim de promover a qualidade de vida ao paciente e seus
familiares. Esse conceito surgiu devido a necessidade de ag¢des de saude voltadas
ao contexto desses pacientes, cujas abordagens terapéuticas divergem das
convencionais.

No contexto dos cuidados paliativos na pediatria, um dos diagndsticos com
maior indice de prevaléncia € o de cancer infantojuvenil, que vem progredindo junto
a importancia de que esse modelo assistencial seja efetivamente posto em pratica.
Devido a grande importancia do processo de inclusdo dos pacientes a esse tipo de
cuidados, existe a necessidade de se realizar o levantamento das questbes que
cercam esse processo de inclusédo ao servigo de cuidados paliativos.

A partir dessa conclusdo, emergiu a necessidade de se realizar um
levantamento de dados a fim de analisar qual a percep¢ao da equipe de
enfermagem frente aos critérios que estdo relacionados a inclusdo dos
pacientes oncolégicos pediatricos ao servigo de cuidados paliativos dentro de
um hospital de referéncia, com o objetivo de que, a andlise dos dados obtidos
futuramente possa auxiliar a equipe multidisciplinar no atendimento das criangas na
area de oncologia pediatrica que tenham indicagao para ingressarem em servigos de

cuidados paliativos.
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Este estudo objetiva identificar percep¢des da equipe de enfermagem acerca
dos cuidados paliativos prestados a pacientes pediatricos oncoldgicos, identificar o
momento em que sao incluidos na terapia paliativa e tracar o perfil epidemioldgico
desses pacientes. Para isso serdo coletados dados referentes a visdo dos
profissionais sobre o tema e dados psicossociais e clinicos dos pacientes que se
encaixem no perfil da pesquisa.

Os dados referentes ao perfil dos pacientes pediatricos oncolégicos incluidos
no servico de cuidados paliativos do Hospital da Crianca Santo Antdnio serao
coletados por meio dos dados dos prontuarios eletrénicos dos pacientes no sistema
Tasy, que serao coletados pela pesquisadora preenchendo um formulario criado com
questdes referentes ao perfil psicossocial e clinico dos pacientes, sendo as questdes
como data de nascimento, sexo, naturalidade, diagndstico, data de dultima
internacao, tratamentos realizados e outras questdes sobre seu perfil clinico.

A coleta de dados sobre a percepg¢ao dos profissionais de enfermagem sobre
a tematica sera realizada por meio da aplicagao de um formulario. A aplicacéo do
formulario sera realizada no setor da oncologia pediatrica da instituicdo durante o
turno de atuagao do profissional e por meio de uma entrevista, onde serdo efetuados
os questionamentos do formulario para o profissional, sendo realizada a gravagao de
voz para, posteriormente, auxiliar no preenchimento das respostas no formulario. A
coleta de dados sera realizada nos quatro turnos de atuacédo dos profissionais de
forma equanime até ocorrer saturacido de dados e a escolha dos profissionais a
serem convidados sera feita de forma aleatéria de acordo com a disponibilidade do
profissional. A aplicagdo do formulario ira ocorrer em local reservado, a fim de
manter o sigilo das respostas e das informacgdes do profissional e tera duracéo de
cerca de 15 minutos. O formulario contém perguntas referentes ao perfil do
profissional (idade, cargo, naturalidade, tempo de atuagc&o no setor, sexo e turno)
além de questdes sobre a percepgao dos profissionais sobre cuidados paliativos.
Portanto, ao aceitar fazer parte da pesquisa vocé participara respondendo aos
questionamentos citados.

Sua participagao é voluntaria e vocé podera desistir da pesquisa a qualquer
momento, bem como retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum
prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora ou com a instituicdo de saude. Sua
privacidade e anonimato serédo preservados e em nenhum momento sera divulgada

a sua identidade em qualquer fase do estudo. Os dados coletados na pesquisa e os
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resultados serdao usados somente para este estudo ou possiveis estudos da equipe
sobre 0 mesmo tema e divulgados em eventos e/ou revistas cientificas e s6 serdo de
acesso das pesquisadoras, instituicdo proponente da pesquisa, autoridades
regulatorias da area da saude e do préprio participante da pesquisa.

Vocé nao tera nenhum custo ou quaisquer compensacodes financeiras ao
participar do estudo e os riscos durante sua realizagcdo serao baixos podendo estar
relacionados a disponibilidade do seu tempo ou a algum desconforto pessoal ao
realizar as atividades. Caso surjam desconfortos, vocé podera retirar seu
consentimento e abandonar a pesquisa a qualquer momento, além de receber
suporte das pesquisadoras imediatamente diante do ocorrido. No caso de dano
associado ou decorrente da pesquisa sera disponibilizada avaliagdo para possivel
indenizacao de cobertura material para reparacdao ao dano de responsabilidade das
partes envolvidas na produgao da pesquisa.

Os beneficios relacionados a sua participagao serao a sua contribui¢cao para a
melhoria da assisténcia relacionada aos pacientes pediatricos oncoldgicos que
podem se beneficiar dos cuidados paliativos no futuro e ajudar no desenvolvimento
de novos conhecimentos cientificos sobre o tema. O presente documento € baseado
no item IV das Diretrizes e Normas Regulamentadoras para a pesquisa em saude do
Conselho Nacional de Saude (resolugdo 466/12) e a pesquisadora responsavel
garante o atendimento de todas as diretrizes e normas desta resolugao.

Os resultados estardo a sua disposi¢ao quando a pesquisa for finalizada. Seu
nome ou o0 material que indique sua participacdo nao sera liberado sem a sua
permissao. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com
0 pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos, e apds esse tempo serao
descartados. Se houver outras informacdes sobre o estudo que queira saber ou
alguma duvida a ser sanada entre em contato com os numeros ou e-mail
disponibilizados ao final do documento para falar com uma das pesquisadoras.

Eu, lie

entendi as informagdes dispostas neste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, obtive todas informacdes necessarias e esclarecimento quanto as
duvidas por mim apresentadas e concordo com inteiro teor deste documento, por
esta razao rubrico em todas as paginas e assino o presente documento em duas
vias, de igual conteudo e formato, sendo uma delas a ser destinada a pesquisadora

e outra a minha posse.



Porto Alegre, de de 2023.

Nome do Participante:

Assinatura do Participante:

Pesquisadora: Thayane Silveira - Académica de Enfermagem
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre
Curso de Bacharelado em Enfermagem

E-mail: thayanes@ufcspa.edu.br

Telefone: (51) 98473-5421

(assinatura)

Pesquisadora Responsavel: Gisele Pereira de Carvalho
Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre
E-mail: giselepc@ufcspa.edu.br

Telefone: (51) 99610-2705

(assinatura)
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ANEXO A - Parecer consubstanciado

IRMANDADE DA SANTA CASA
DE MISERICORDIA DE PORTO gww
ALEGRE - ISCMPA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Importancia da inclusdo de pacientes pediatricos oncolégicos em um Servigo de
Cuidados Paliativos: uma visdo da enfermagem.

Pesquisador: Gisele Pereira de Carvalho

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 68436523.5.0000.5335

Instituicao Proponente:Irmandade da Santa Casa de Misericordia de Porto Alegre - ISCMPA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 6.039.414

Apresentacgao do Projeto:

As informagdes contidas nos campos "Apresentagao do Projeto” foram obtidas dos documentos Informagdes
Basicas da Pesquisa e do Projeto Detalhado.

Cuidados paliativos referem-se ao plano de cuidados frente a irreversibilidade e impossibilidade de cura da
doenca. Na oncologia pediatrica observa-se que os pacientes tém uma demanda de cuidados especifica
centralizada na promogao de seu bem-estar fisico e emocional e de seus familiares.No contexto
assistencial, ha a necessidade da inclusdo dos pacientes ao servigo de cuidados paliativos para promogao
de qualidade de vida ao paciente, onde a equipe de enfermagem tem papel fundamental. A elaboracéo
deste estudo foi feita a partir da revisao de literatura a fim de oferecer suporte tedrico ao tema. Este estudo
objetiva identificar percepgbes da equipe de enfermagem acerca dos cuidados paliativos prestados a
pacientes pediatricos oncolégicos, identificar o momento em que sdo incluidos na terapia paliativa e tragar o
perfil epidemioldgico desses pacientes. O

presente estudo trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa e quantitativa com amostragem
ndo probabilistica por conveniéncia e saturagdo, realizado por meio da coleta de dados clinicos e
epidemiolégicos de pacientes oncolégicos pediatricos que fazem parte de um servico de cuidados paliativos
de um hospital de referéncia e de profissionais da equipe de enfermagem que atuam no cuidado desses
pacientes, que sera realizada no periodo de maio e junho de 2023 no Hospital da Crianga Santo Anténio
(HCSA). Objetiva-se que através deste estudo

Endereco: Avenida Osvaldo Aranha, n® 80, sala 17 ¢ Centro Administrativo da Santa Casa, 2° andar.

Bairro: Cidade Baixa CEP: 90.035-190
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3214-8571 Fax: (51)3214-8571 E-mail: cep@santacasa tche br
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IRMANDADE DA SANTA CASA
DE MISERICORDIA DE PORTO gm“m
ALEGRE - ISCMPA

Continuagédo do Parecer: 6.039.414

compreenda-se as percepgdes da equipe de enfermagem frente a inclusdo dos pacientes oncologicos
pediatricos em um servigo de cuidados paliativos e busca-se realizar o levantamento de dados a respeito do

perfil dos pacientes incluidos neste servigo.

Objetivo da Pesquisa:

As informacdes contidas nos campos "Objetivo da Pesquisa" foram obtidas dos documentos Informacgées
Basicas da Pesquisa e do Projeto Detalhado.

Objetivo Primario:

Identificar as percepgdes da equipe de enfermagem acerca dos cuidados paliativos prestados para o
paciente pediatrico oncologico.

Objetivo Secundario:

Tragar o perfil epidemiolégico dos pacientes incluidos em servigos de cuidados paliativos.

Identificar o momento de inclusdo em servigos de cuidados paliativos correlacionando ao diagnostico

médico.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

As informagdes contidas nos campos "Avaliagdo dos Riscos e Beneficios" foram obtidas dos documentos
Informagdes Basicas da Pesquisa e do Projeto Detalhado.

Riscos:

Os riscos durante sua realizagdo serdo baixos podendo estar relacionados a disponibilidade do seu tempo
ou a algum desconforto pessoal ao realizar as atividades. Caso surjam desconfortos, vocé podera retirar seu
consentimento e abandonar a pesquisa a qualquer momento.

Beneficios:

Os beneficios relacionados a sua participacdo serdo a sua contribuigdo para a melhoria da assisténcia
relacionada aos pacientes pediatricos oncolégicos que podem se beneficiar dos cuidados paliativos no
futuro e ajudar no desenvolvimento de novos conhecimentos cientificos sobre o tema.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa observacional e quantitativa descritiva.A pesquisa sera
realizada nas unidades de internagdo do Hospital da Crianga Santo Anténio (HCSA), que pertence ao
complexo hospitalar da Irmandade Santa Casa de Misericdrdia de Porto Alegre (ISCMPA).O estudo sera

desenvolvido em 3 etapas(1-A primeira etapa do estudo foi composta pela
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elaboragdo de um formulario para coleta de dados dos pacientes incluidos na pesquisa e na elaboragdo de
um questionario para coleta dos dados qualitativos dos profissionais da enfermagem que atuam frente a
assisténcia dos pacientes oncolégicos pediatricos do Hospital da Crianga Santo Anténio (HCSA).

A segunda etapa consiste na aplicacdo dos instrumentos de pesquisa para a coleta de dados em
prontuarios de pacientes pediatricos oncolégicos e profissionais de enfermagem de acordo com a
metodologia utilizada.

Na terceira etapa serdo organizados e analisados os dados coletados a fim de se obter o perfil dos
pacientes oncolégicos pediatricos e a percepg¢aodos profissionais de enfermagem acerca do tema.

A amostra desse estudo engloba pacientes pediatricos oncoldgicos que foram incluidos em terapia paliativa
e profissionais de enfermagem que atuam no setor da oncologia pediatrica do HCSA e sera realizada no
periodo de maio a junho de 2023.

Para este estudo nao foi realizado nenhum calculo amostral considerando o curto periodo de execugdo para
a realizacdo do mesmo. Sendo assim,optou-se por uma amostra ndo probabilistica do tipo por conveniéncia.
Considerando ser também um estudo qualitativo, os participantes da equipe de enfermagem seguirdo sendo
incluidos até que ocorra a saturagdo de dados.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Apesentados e adequados.

Recomendacoes:

Na pagina 3 de 5,l&-se:"Os riscos durante sua realizacdo serdo baixos podendo estar relacionados a
disponibilidade do seu tempo ou a algum desconforto pessoal ao realizar as atividades. Caso surjam
desconfortos, vocé podera retirar seu consentimento e abandonar a pesquisa a qualquer momento.”

E necessario observar que risco é qualquer possibilidade de danos a dimenséo fisica, psiquica, moral,
intelectual, social, cultural ou espiritual do ser humano, em qualquer pesquisa e dela decorrente. Sendo
assim, sugere-se que sejam descritos os riscos inerentes a manutengao do sigilo e a confidencialidade

durante a coleta e uso dos dados(Resolugdo CNS n° 466 de 2012).
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Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

N&o foram observados ébices éticos nos documentos do estudo.

Consideragées Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, este Comité de Etica em Pesquisa — CEP, de acordo com as atribuicdes definidas na
Resolugdo CNS n°® 466 de 2012 e na Norma Operacional n° 001 de 2013, do CNS, manifesta-se pela
aprovacéo do protocolo de pesquisa.

Observagdes:

1 — Para o inicio da pesquisa, o pesquisador responsavel devera apresentar o Parecer Consubstanciado de

aprovacao pelo CEP da ISCMPA a chefia do servigo onde sera realizada a pesquisa.

2- Solicitagbes de acesso aos dados de prontuarios, cracha e demais pedidos devem ser encaminhados ao

endereco de e-mail: pesquisa@santacasa.org.br .
3 - E dever do pesquisador responsével encaminhar a este CEP os relatérios de andamento do projeto

desenvolvido na ISCMPA (pesquisas com duragdo superior a 6 meses) e relatérios final (ao término do
estudo), além dos resultados obtidos (cépia da publicacao).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 02/04/2023 Aceito
do Projeto ROJETO_2084906 .pdf 23:49:15
Folha de Rosto folhaderostocorrigida.pdf 02/04/2023 | THAYANE DE Aceito

23:47:39 | MORAIS SILVEIRA

TCLE / Termos de  [termodispensatcle.pdf 02/04/2023 | THAYANE DE Aceito
Assentimento / 23:45:24 | MORAIS SILVEIRA
Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |projetodetalhadocorrigido.pdf 02/04/2023 | THAYANE DE Aceito
Brochura 23:44:57 |MORAIS SILVEIRA
| Investigador

TCLE / Termos de  [tclecorrigido.pdf 02/04/2023 | THAYANE DE Aceito
Assentimento / 23:44:25 |MORAIS SILVEIRA
Justificativa de
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mo

Auséncia tclecorrigido.pdf 02/04/2023 | THAYANE DE Aceito
23:44:25 |MORAIS SILVEIRA

Outros confidencialidadeprojetoassinado.pdf 21/03/2023 | Gisele Pereira de Aceito
10:00:21 | Carvalho

Solicitacao formulariodeinscricaoprojetoassinado.pd| 21/03/2023 | Gisele Pereira de Aceito

registrada pelo CEP [f 09:49:54 | Carvalho

Outros utilizacaodedadosprojeto.pdf 20/03/2023 | Gisele Pereira de Aceito
19:06:31 Carvalho

Outros isencaoonusprojeto.pdf 20/03/2023 | Gisele Pereira de Aceito
19:04:39 | Carvalho

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
N&o

PORTO ALEGRE, 04 de Maio de 2023

Assinado por:
RENATA NETO PIRES
(Coordenador(a))
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