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RESUMO

Kurashima AY. Pacientes pediatricos oncoldgicos fora de possibilidades
terapéuticas curativas: avaliacdo de sintomas, depressédo, fadiga e
qualidade de vida. Sado Paulo; 2007. [Tese de Doutorado-Fundagéo Antdnio

Prudente].

Atualmente o cancer infantil é considerado uma doencga potencialmente
curavel, atingindo indices de até 70% de cura. Em alguns casos, mesmo
utilizando-se todas as armas terapéuticas disponiveis, a cura ndo é possivel,
cabendo a equipe multidisciplinar oferecer conforto e dignidade ao paciente
e sua familia por meio da inclusdo de cuidados paliativos. No Departamento
de Pediatria do Hospital A.C. Camargo, 70 criangas foram acompanhadas
em cuidados paliativos durante o periodo de agosto de 2003 a dezembro de
2006. Nossos objetivos incluiram validar nesta populagdo um escore de
predicdo de tempo de sobrevida previamente descrito, além de avaliar o
impacto de sintomas, fadiga, depressao e qualidade de vida. Fatores que
influenciaram o local do obito também foram analisados. O escore de
predicao de tempo de sobrevida foi validado nesta populagdo e incluiu as
seguintes variaveis: diagnodstico (leucemia/linfoma e tumor solido/SNC),
principal cuidador domiciliar (mae ou outros), presenga de anemia (nivel de
hemoglobina <8,0 g/dL) a transi¢cdo para cuidados paliativos e escore de
performance status do paciente referido pelo cuidador domiciliar (p<0,001).
Utilizando-se o escore, foi possivel classificar os pacientes em relagao a
probabilidade de estarem vivos aos 60 dias da inclusdo em cuidados
paliativos. Os pacientes apresentaram, ao inicio do acompanhamento em
cuidados paliativos, uma média de 10,5 sintomas, variando de 2 até 22
sintomas para um unico paciente. Os dez sintomas mais prevalentes foram
dor (68,6%), estar ou sentir-se nervoso (57,1%), estar ou sentir-se sonolento
(55,7%), falta de energia (51,4%), sentimento de tristeza (48,6%), perda de
apetite (47,1%), perda de peso (47,1%), boca seca (40,0%), nausea ou



sensagao de que poderia vomitar (40,0%) e estar ou sentir-se irritado/irritavel
(38,6%). Para a faixa etaria dos 7 aos 12 anos, nenhuma crianga apresentou
sintomatologia depressiva, 29,4% apresentaram escores altos de fadiga e
apenas uma crianga apresentou somatorias representativas de qualidade de
vida insatisfatéria. J& na faixa etaria dos 13 anos ou mais, 4 dos 9
adolescentes que responderam ao questionario  apresentaram
sintomatologia depressiva e 45,5% apresentaram escores altos de fadiga. As
variaveis sintomas, fadiga, depresséao e qualidade de vida ndo se mostraram
significativas na anadlise multipla e, por consequéncia, nado houve
necessidade de integra-las a um novo escore. Em relacéo ao local do 6bito,
22,2% dos pacientes faleceram em casa e 27,0% faleceram no Hospital A.C.
Camargo dentro de um periodo de hospitalizagdo menor do que 48 horas. A
idade e o numero de sintomas foram as unicas varidveis associadas com o
local do obito: um paciente de 13 anos de idade ou mais apresenta 5,3
vezes a chance de morrer no hospital em relagdo a pacientes menores de 13
anos (p=0,016), e um paciente com 11 sintomas ou mais no inicio dos
cuidados paliativos tem 3,1 vezes a chance de morrer no hospital se
comparado a um paciente com até 10 sintomas (p=0,050). A predigdo de
sobrevida, bem como do local do ébito, por meio da analise de variaveis de
facil obtencdo, sdo dados importantes para oferecer suporte e informacéo,
além de possibilitar um planejamento melhor do cuidado prestado ao

paciente e sua familia neste momento tao dificil.



SUMMARY

Kurashima AY. [Pediatric oncology patients in palliative care: evaluation
of symptoms, depression, fatigue and quality of life]. Sdo Paulo; 2007.

[Tese de Doutorado-Fundacado Anténio Prudente].

Childhood cancer is considered a curable disease reaching approximately
70% of survival. Unfortunately, despite the advances and technological
resources available for treating childhood cancer, there are patients and
families who may not be cured and will need comfort and dignity by
incorporating palliative care assistance. At the Pediatric Department of
Hospital A. C. Camargo 70 children in palliative care were followed and
evaluated from August 2003 to December 2006. Our aims included the
validation of a score predicting survival in this populations and evaluate the
impact of symptoms, fatigue, depression and quality of life in the length of
survival. Factors associated with location of death were also evaluated. The
score predicting survival was validated in this population and included the
following variables: diagnosis (leukemias/lymphomas or solid/central nervous
system tumors), home care provider (the mother or other person), anemia
(hemoglobin level less than 8.0 g/dl) and Play performance status score
given by the home care provider (p<0.001). We were able to classify the
patients into 3 categories according to the probability of survival at 60 days
after the inclusion of palliative care. At the beginning of palliative care,
patients presented a mean of 10.5 symptoms, ranging from 2 to 22
symptoms for one child. The ten symptoms with higher prevalence were: pain
(68.6%), feeling nervous (57.1%), feeling drowsy (55.7%), lack of energy
(561.4%), sadness (48.6%), lack of appetite (47.1%), weight loss (47,1%), dry
mouth (40.0%), nausea (40.0%) and feeling irritable (38.6%). Data from
patients with 7 to 12 years old, showed that none of them presented
symptomatology for depression, 29.4% presented higher scores for fatigue

and just one of them had unsatisfactory quality of life. Regarding adolescents



(older than 12 years), 4 out of 9 adolescents who answered the
questionnaires presented symptomatology for depression and 45.5%
presented higher scores for fatigue. The variables symptoms, fatigue,
depression and quality of life were not significantly associated with length of
survival and therefore it was not necessary to develop a new score.
Regarding location of death, 22.2% of our patients died at home and 27.0%
died at our hospital with a less than 48 hours period of hospitalization. Age
and number of symptoms were the only variables associated with location of
death: a patient with 13 years old or older had 5.3 the odd of dying at the
hospital when compared with the youngest (p=0,016) as well as a patient
with 11 symptoms or more at the transition to palliative care had 3.1 the odd
of dying at the hospital when compared with a patient with at most 10
symptoms (p=0,050). The improvement of the techniques to predict survival
as well as to determine the odds of specific location of death through the
analysis of variables configure important data in order to offer support and
information. This can enable the health care team to offer a better care to the

patient and his family in such a difficult period.
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1 INTRODUCAO

O tratamento oferecido no cancer infantil tem melhorado os indices de
cura, possibilitando a sobrevida de aproximadamente 70% dos pacientes.
Além de curar, as terapias atuais visam a preservacao da qualidade de vida
e a integragao total a sociedade. Mesmo assim, ainda ha um grupo de
pacientes que nao podera obter a cura, mas que merece que seja mantida
sua qualidade de vida e valorizado o tempo que lhe resta. E nesta idéia que
esta a base dos cuidados paliativos. A formagao dos profissionais de saude
enfoca sua atuagdao em dois principios basicos: a preservagao da vida e o
alivio do sofrimento. Ainda nos falta preparo para lidar com assuntos
relacionados a perda do paciente e também para acompanhar a familia
durante o processo do morrer.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (1999) define cuidados
paliativos como cuidados ativos e totais prestados ao paciente cuja doencga
nao responde ao tratamento curativo. O controle da dor e de outros
sintomas, os problemas psicologicos, sociais e espirituais s&o as prioridades.
O objetivo dos cuidados paliativos é alcancar a melhor qualidade de vida
possivel para o paciente e sua familia.

Muitas variaveis bioldgicas e clinicas tém sido descritas como fatores
de predicdo de tempo de sobrevida para os pacientes portadores de
neoplasias, na fase de diagndstico ou busca de doenca metastatica.

Predizer o tempo de sobrevida em pacientes sem possibilidades de cura



pode ser muito mais dificil, sobretudo quando envolver a populagao
pediatrica. A classificagcdo dos pacientes em categorias homogéneas em
relacdo ao prognéstico pode auxiliar no aprimoramento de estratégias
terapéuticas, bem como na programacao adequada da assisténcia com
utilizagao racional dos recursos (PIROVANO et al. 1999).

Muitas vezes a incerteza sobre o tempo que ainda resta ao paciente
pode levar a familia e também o proprio paciente a ansiedade e maior
sofrimento. Por meio da predigdao mais acurada do tempo de sobrevida do
paciente €& possivel permitir-lhnes um maior controle da situacgao,
aproveitando com qualidade o tempo que lhes resta. Ndo ha um consenso
ainda em relacdo aos fatores progndsticos quando relacionados aos
cuidados paliativos. Devido a heterogeneidade dos pacientes e as
peculiaridades envolvidos nesta fase, varios trabalhos vém sendo realizados
para esse fim, porém ainda ha poucos que envolvam a populacao pediatrica.

No Departamento de Pediatria do Hospital A.C. Camargo foi
desenvolvido um modelo de predigcao de tempo de sobrevida para pacientes
pediatricos em cuidados paliativos (KURASHIMA et al. 2005b). O modelo
possibilitou a classificagdo dos pacientes em trés grupos, de acordo com a
probabilidade de sobrevida: Grupo A, escore 0 e probabilidade de estar vivo
em 60 dias igual a 84,4%; Grupo B, escore 1,0-1,5 e probabilidade de estar
vivo em 60 dias igual a 57,8%; e Grupo C, escore 2,0-6,5 e probabilidade de
estar vivo em 60 dias igual a 15,4%.

Hoje se dedica especial atengdo a esta tematica e percebe-se a

existéncia de uma preocupacdo mundial relacionada aos pacientes que



enfrentam esta nova fase. Criangas que morrem do cancer recebem
tratamento agressivo no final da vida. Muitas tém sofrimento significativo no
ultimo més de vida e as tentativas de controlar seus sintomas quase sempre
sao falhas (WOLFE et al. 2000a). Diminuir o sofrimento e oferecer melhor
qualidade de vida devem ser metas do tratamento paliativo.
Internacionalmente ja é preconizado que, diante de uma doenga crdnica ou
fatal, o mais importante é acrescentar mais vida aos anos que restam do que
mais anos de vida.

Para aprimorar a qualidade do atendimento prestado aos pacientes
em cuidados paliativos é preciso conhecer detalhadamente outras variaveis
que possam interferir na qualidade de vida do paciente, tais como: as
principais queixas dos pacientes e familiares (sintomas), presencga de fadiga,
depresséao e a qualidade de vida do paciente em si.

VISSER e SMETS (1998) concluiram que depressao e fadiga foram
os principais fatores preditivos para a ma qualidade de vida dos pacientes
com cancer.

A mensuracio de sintomas também é um dos aspectos da avaliagao
de qualidade de vida global do paciente. A maioria dos trabalhos que mede a
qualidade de vida dos pacientes n&o inclui avaliagéo de sintomas (COLLINS
et al. 2000). Os mesmos autores descrevem que determinar ndo s6 a
prevaléncia dos sintomas, mas também caracteristicas como frequéncia,
severidade e intensidade de angustia que ela possa causar, oferece

informacao de maior relevancia.



A depressdo pode estar presente como sintoma em 25% dos
pacientes admitidos em uma unidade de cuidado paliativo (LLOYD-
WILLIAMS 2001). A diferenciagédo entre depressao e tristeza (esperada) em
pacientes terminais pode ser dificil, mas seus sintomas podem afetar
significantemente a qualidade de vida, fazendo com que o tratamento
paliativo, principalmente da dor e de outros sintomas relacionados, seja mais
dificil (LLOYD-WILLIAMS 2002).

Desta forma, o aprimoramento da predi¢cao de sobrevida, objeto deste
estudo, por meio da inclusédo e teste de outras variaveis se faz necessaria
para oferecer o melhor cuidado ao paciente e sua familia neste momento tao

dificil.



“Mew sonho- & ensinauw musicow paraw oy pacientes que ficauwm nav sadov
de esperaw dov covusudtoy, assim como-ew aprendi aqui no-hospital.”

DR, 19 anoys (Criow o-Projeto: “Nas Asas de wmAlabatroz’)

The sick child
(Edvard Munch 1885-86
National Gallery, Oslo)

OBJETIVOS




2.1

2.2

OBJETIVOS

OBJETIVOS PRINCIPAIS

Validar o escore de predicdo criado através do modelo preditivo
(anteriormente descrito) que determina a probabilidade de 6bito.
Determinar o impacto da avaliacdo de qualidade de vida, sintomas,
fadiga e depresséo no tempo de sobrevida em pacientes pediatricos
oncologicos fora de possibilidades terapéuticas curativas.

Verificar se a incorporacéo das variaveis qualidade de vida, sintomas,
fadiga e depressdao melhoram a habilidade preditiva do escore de

predicao.

OBJETIVOS SECUNDARIOS

Caracterizar os pacientes atendidos no Grupo de Cuidados Paliativos
do Departamento de Pediatria do Hospital A.C. Camargo.

Determinar as caracteristicas socio-demograficas, clinicas e
laboratoriais que interferem no tempo de sobrevida em pacientes
pediatricos oncoldgicos fora de possibilidades terapéuticas curativas.

Caracterizar o local do 6bito do paciente.



“...Mamadie; ew ndo- quero- que vocé chore quando-ew morrer. Estow
cansado-de sofrer e sei que ficarvei melhor depois”

KKAS - 7 anos; despedin-se wm diov antes de suow morte

The Death Bed
(Edvard Munch 1895

Rasmus Meyer Collection, Bergen)

REVISAO DA LITERATURA




3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 HISTORICO

A terapéutica contra o cancer nao € simples, pois envolve, além dos
recursos técnico-cientificos, sécio-econémicos, culturais e profissionais, a
participacao ativa do préprio paciente e de sua familia.

Nos ultimos 30 anos observamos grandes avangos cientificos e
tecnoldgicos que incluem a criagdo de centros especializados em oncologia
pediatrica, bem como os estudos dos grupos cooperativos, elevando a
sobrevida global da crianga e do adolescente portadores de cancer de 10%
a taxas maiores que 70% (SMITH e RIES GLOECKER 2002). O cancer
infantil, hoje considerado uma doenca potencialmente curavel, requer da
equipe interdisciplinar uma constante preocupacdo com o tratamento
utilizado e também a prevencéo de sequelas e a reintegracdo adequada do
paciente na sociedade.

Além da sobrevida livre de doencga, outros resultados que refletem o
impacto do tratamento no paciente e sua familia também devem ser
avaliados, tais como funcionamento fisico, psicolégico e social durante o
tratamento, ao final da terapia antineoplasica e, para alguns, na fase terminal
de sua doenga.

Para oferecer cuidado adequado e paralelamente melhorar a

qualidade de vida de criangcas com cancer, 0s pacientes requerem um
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cuidado especial: uma unidade de pediatria oncoldgica estruturada
adequadamente; membros da equipe bem treinados e permanentes,
incluindo médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, além de
outros especialistas; estruturas especiais, tais como ambulatoério especifico,
classes hospitalares e alojamento para pais; programa bem definido para
criangcas terminais € um programa para controle dos efeitos tardios da
terapia (JANKOVIC et al. 1999).

O universo do cuidar é mais abrangente que o do curar. Nem
sempre poderemos curar O cancer na crianga, mas sempre poderemos
cuidar de uma crianga com cancer e diminuir seu sofrimento. A guerra pela
cura pode estar perdida, mas na guerra do cuidar devemos ser sempre
vitoriosos.

Acrescentar anos a vida do paciente pode prolongar a sobrevida,
porém o beneficio € questionavel, visto que a importancia reside em
acrescentar mais vida aos anos.

FREYER, em 1992, descreveu consideragdes especiais que incluiram
a longa experiéncia das criangas em relagdo ao tratamento oncolégico, a
natureza do tratamento, os imprevisiveis padrdes de resposta ao tratamento,
os vieses dos pais e médicos que podem trazer ameacga ao bem-estar da
crianga, a distingao entre estar com uma doenca incuravel e estar em morte
iminente, a necessidade de cuidado paliativo, os niveis variaveis de
desenvolvimento emocional e cognitivo que determinam a capacidade da
crianga em participar do processo de tomada de decisdao em relagcdo a

manutencdo ou retirada do tratamento de suporte a vida. O autor ressalta
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que a consideragao desses fatores facilitam uma abordagem consistente em
decisoes dificeis, compativel com os preceitos éticos e as necessidades dos
pacientes.

Considerar a visao dos pacientes, seus valores e preferéncias pode
aprimorar a qualidade do cuidado e ao mesmo tempo reduzir o desconforto
fisico e a angustia psicoldgica de pacientes com cancer (MONTAZERI et al.

1996).

3.2 TRATAMENTO PALIATIVO

As primeiras men¢des em relacdo aos cuidados paliativos datam da
década de 1960 e vém da literatura relacionada aos hospices, lugares
criados com o objetivo de oferecer assisténcia aos pacientes em estagios
finais da vida. PICKETT et al. (1998) ainda descrevem o St. Christopher’'s
Hospice na Gra-Bretanha como o primeiro local criado por volta de 1964.

Uma outra definigdo classica vem do latim. Paliativo deriva da palavra
pallium, que € o nome dado a uma espécie de cobertura ou toldo que,
antigamente, protegia reis e autoridades e que ainda hoje é utilizado na
Igreja catdlica para cobrir o Santissimo Sacramento durante procissoes.
Dessa forma, podemos dizer que corresponde a algo que cobre e protege
uma pessoa considerada de grande valor e dignidade, ou seja, a vida
humana, que, mesmo sem possibilidades de cura, mesmo limitada por

deficiéncias fisicas ou em pleno sofrimento, tera sempre um grande valor e
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dignidade, devendo receber o melhor cuidado possivel (FURRER et al.

2000).

ROBBINS (1998) define cuidados paliativos como uma filosofia ou
abordagem. Uma abordagem aberta e honesta para lidar com a realidade do
“morrer”, bem como da propria morte; um comprometimento para detectar
todas as necessidades e prestar cuidados ao paciente e sua familia; e a
vontade de responder a essas necessidades por meio do envolvimento ativo
de todos os integrantes da sociedade: profissionais, familiares e a prépria
comunidade. Essa uniao é capaz de gerar recursos e trabalhar como uma
equipe em beneficio do paciente.

A World Health Organization-WHO (2006) define ainda cuidados
paliativos em pediatria como:

" o cuidado paliativo em pediatria envolve prestar cuidado ativo e total a
crianga no contexto do seu corpo, mente e alma, bem como oferecer
suporte a familia;

" 0 cuidado paliativo se inicia quando a doenga € diagnosticada e
continua mesmo que a crianga receba ou n&o tratamento com
finalidade curativa;

. profissionais de saude devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico,
psicoldgico e social da crianga;

" um cuidado paliativo efetivo requer abordagem multidisciplinar que
inclua a familia e a utilizacido de recursos da comunidade; pode ser

implementado mesmo quando os recursos sao limitados;
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. Pode ser oferecido por instituicbes em nivel terciario, em centros de

saude e até na casa da crianca.

3.3 DIFICULDADES NOS CUIDADOS PALIATIVOS

BRUERA (1993) descreveu topicos comuns a América Latina ainda
hoje atuais e que dificultam a integragdo dos cuidados paliativos: 1 o nivel
sécio-econdbmico de uma grande parcela da populagdo dificulta a
permanéncia da crianga em casa com o suporte necessario, levando os pais
e a equipe interdisciplinar a um estado elevado de ansiedade por nao
poderem oferecer melhor qualidade de vida ao paciente; 2 a maioria das
faculdades de Medicina e de Enfermagem ndo oferecem treinamento
adequado nas areas de dor e cuidados paliativos; 3 os pacientes e suas
familias ndo recebem informagdo adequada sobre o diagndstico e
prognostico; 4 a utilizagdo de morfina é insuficiente, por isso o controle da
dor baseia-se em outras técnicas ou medicagdes mais fracas; 5 ha uma falta
de modelos de cuidados paliativos de acordo com a cultura.

Um dos aspectos mais dificeis e dolorosos na oncologia pediatrica é
aprender a aceitar e lidar com a morte da crianga terminal. Ao mesmo
tempo, pode vir a ser uma experiéncia pessoal de valor, pelo conforto que se
pode proporcionar e a recompensa profissional por meio da sensacao de ter
feito o maximo para amenizar o sofrimento do paciente e da familia,

proporcionando uma morte com dignidade.
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A Ultima década testemunhou um crescimento exponencial no
interesse pelo campo dos cuidados paliativos pediatricos. Mesmo nos paises
desenvolvidos, onde o conhecimento, o preparo dos profissionais e os
agentes farmacoldgicos para alivio de sintomas estdo disponiveis, barreiras
multifatoriais podem impedir o acesso e implementacdo do cuidado
(FRAGER e COLLINS 2006).

A compreensao do progndstico do paciente, tanto pela familia como
pelos profissionais, pode alterar as expectativas e o0s objetivos do
tratamento, levando a um cuidado mais efetivo.

Em oncologia pediatrica, por exemplo, 75% das criangas sao curadas
e, consequentemente, os profissionais de saude passam por um numero
menor de experiéncias em comunicar um prognostico terminal ao paciente e
a familia. Ainda existe uma dificuldade neste tipo de comunicacio devido ao
principal intuito da formacdo académica que esta em preservar a vida. Em
um estudo realizado entre oncologistas pediatricos, 92% referiram falta de
cursos formais em cuidados paliativos, baseando seu aprendizado sobre
cuidados terminais somente na pratica diaria e necessitando, portanto, de
profissionais experientes nesta area (HILDEN et al. 2001).

Uma das barreiras encontradas ao se utilizar o tratamento paliativo é
a expectativa irreal de cura por parte dos pais, seguida da negacao da
situacao terminal de seus filhos e de conflitos familiares, o que acaba
gerando um obstaculo para a integragao efetiva dos cuidados paliativos no

tratamento da crianga com cancer (WOLFE et al. 2000b).
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Uma outra dificuldade em cuidados paliativos diz respeito ao
momento de transicdo da terapia curativa para a paliativa, bem como a
aceitacao do profissional em relacédo ao fim dos recursos curativos.

O Comité da Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP)
descreve as circunstancias que levam um médico a mudar de tratamento de
curativo para paliativo (MASERA et al. 1999):

- A crianca ndo pode ser tratada com sucesso pelas terapias

disponiveis atualmente e,

- A crianca requer terapias especificas, identificadas como paliativas e
nao curativas, para disturbios fisicos e mentais.

Existe, portanto, um ponto no qual a equipe médica que cuida do
paciente deve perceber que sdo pequenas as chances de recuperacao do
paciente e as terapias antineoplasicas especificas tém muito pouco a
oferecer. Nessa fase, o declinio do estado do paciente tende a ser gradual
na maioria das vezes e com o dialogo entre a equipe, o paciente e a familia,
deve-se chegar a um consenso de que a indicagdo de um tratamento
paliativo € o melhor para a crianca. O cuidado de saude do paciente deve
entdo ser redirecionado para os cuidados paliativos, com a mobilizagcdo de
todos os recursos disponiveis para assegurar uma conclusdo digna e
confortavel para a vida daquele paciente.

Segundo PAPADATOU (2006), ja a mitologia grega trazia o mito de
Chiron, o maior e mais sabio curador do sofrimento humano, relacionado ao
profissional e a aceitagao dos cuidados paliativos. Ao longo de sua trajetoria,

Chiron refletiu sobre sua condigao e encarou seu proéprio sofrimento e suas
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limitagdes. Conhecido como o “curador ferido”, ensinou a seu aluno
Aesculapious que todo curador carrega em si uma ferida para que se lembre
de sua vulnerabilidade. De sua ferida podera ser capaz de retirar o
conhecimento de que nao é de todo poderoso, conhecedor e invencivel,
mas, sim, limitado, imperfeito e mortal. Tal conhecimento pode auxiliar o
curador a desenvolver uma profunda empatia pelos outros, tornando-o mais
atento as necessidades reais do paciente. Este mito contém trés mensagens
Uteis para profissionais que lidam com pessoas que estdo morrendo e
individuos enlutados. A primeira mensagem dita que somos todos
vulneraveis diante da doenca e que o morrer e a morte afetam-nos de forma
e graus diferentes, causando-nos sofrimento (o sofrimento ndo esta apenas
no outro). A segunda mensagem refere-se a nossa vulnerabilidade, que
pode trazer a tona feridas profundas e perdas pessoais prévias que nao
foram integradas a nossa vida. Este movimento justifica muitas de nossas
escolhas, medos e ansiedades, podendo ainda nos auxiliar na reflexao
acerca de nossa busca pela satisfagao pessoal e ao campo de atuagao, com
pressupostos de onipoténcia, perfeicdo, controle e reconhecimento. A
terceira mensagem diz que sabedoria e crescimento pessoal podem advir do
simples reconhecimento e aceitacdo de nossa vulnerabilidade. Aceitar a
nossa limitagdo em relacdo aos recursos disponiveis para a cura € 0O
primeiro passo para oferecermos uma assisténcia individualizada ao
paciente.

MCCUSKER (1984) descreve trés condicbes basicas a serem

observadas para uma transicdo segura de tratamento:
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- O diagnéstico cuidadoso da progressao da doenga, por meio de
comprovacao com sinais e sintomas relacionados;
- O reconhecimento pelo profissional de que a morte do paciente nao

esta distante; e
- Assegurar que toda terapia antineoplasica convencional esgotou-se.

O encaminhamento tardio do paciente para a assisténcia de um grupo
de cuidados paliativos dificulta a terapéutica, uma vez que podemos estar
diante de uma fase denominada terminal nos cuidados paliativos — em que
intuitivamente percebe-se que a morte do paciente esta iminente. Durante as
ultimas 48 horas de vida, os pacientes tornam-se mais fracos, apresentam
imobilidade, dificuldade para se alimentar, ingerir liquidos, deglutir e torpor
(ADAM 1997). Além disso, o controle de sintomas se torna mais dificil pela
gravidade da situagao.

Em um estudo sobre sofrimento de criancas com cancer no ultimo
més de vida, os dados mostraram que quando discussdes sobre o cuidado
paliativo eram realizadas mais precocemente, existia uma maior chance de
os pais descreverem o comportamento de seus filhos até o momento da
morte como calmo e em paz (WOLFE et al. 2000a).

ROBBINS (1998) define pacientes em “fase terminal” num quadro que

inclui as seguintes caracteristicas:

o Toda terapia utilizada ndo tem carater curativo.
o A deterioracao fisica comeca a afetar a fungao diaria.
o A deterioracdo torna-se progressiva e irreversivel.

° A sobrevida é contada em semanas e meses ao invés de anos.
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Criancas que morrem de cancer recebem tratamento agressivo no
final da vida. Muitas tém sofrimento significativo no ultimo més de vida e as
tentativas para controlar seus sintomas quase sempre sao falhas (WOLFE et
al. 2000a). Diminuir o sofrimento e oferecer melhor qualidade de vida devem
ser as metas. Diante de uma doenca cronica ou fatal, o mais importante é
acrescentar mais conforto no tempo restante de vida.

MORGAN e MURPHY (2000) descreveram problemas comuns aos
pacientes em fase paliativa: controle insuficiente de sintomas, perda da
autonomia e dignidade, falta de oportunidade aos pais e familiares de
discutir abertamente sobre a morte, necessidades ndo contempladas das
familias em Iuto e sensagdao de separacdo e abandono pela equipe
interdisciplinar.

WOLFE et al. (2000b) em seu estudo assinalaram que dos pais que
tiveram uma discussao a respeito do progndstico dificil de seus filhos com a
equipe, apenas 49% realmente compreenderam que seus filhos estavam em
fase terminal. Quando médicos e pais reconhecem precocemente que nao
ha chance de cura para a crianga, elementos de cuidados paliativos sao
integrados mais facilmente, levando os préprios pais a ficarem mais
satisfeitos com a qualidade dos cuidados no final da vida e identificando
como principal objetivo a diminuicdo do sofrimento. Intervencdes
aprimorando a comunicacao no final da vida resultam em maior enfoque ao

tratamento paliativo e menor sofrimento da crianca.
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3.4 AVALIACAO DE SINTOMAS

WOLFE et al. (2000a) ressaltam a importancia em oferecer atengao
especial ao controle de sintomas e a manutengdo do bem-estar geral das
criangas com doenga avancada na tentativa de diminuir seu sofrimento. O
reconhecimento desse problema pela comunidade médica pode melhorar a
comunicagado entre pais e profissionais, melhorando a qualidade de vida
destas criangas.

Em comparagdo com a populagcdo adulta, poucos estudos foram
desenvolvidos na populacido pediatrica acerca dos sintomas de final de vida.
O conhecimento sobre os sintomas da crianca que estd morrendo
frequentemente € inferido a partir de revisdo de prontuarios.

Um estudo desenvolvido no Dana-Farber Cancer Institute, Boston
(EUA), com criangas com céancer em fase final de vida, identificou os
principais sintomas e o grau de sofrimento dos pacientes na opinido dos
pais. De acordo com o relato dos pais, 89% das criangas tiveram sofrimento
substancial proveniente de pelo menos um sintoma, mais comumente dor,
fadiga e dispnéia, e as tentativas para controle dos sintomas quase sempre
nao foram bem-sucedidas. Em relagdo as criancas que foram tratadas para
sintomas especificos, foi obtido sucesso em 27% para tratamento da dor e
em 16% no tratamento da dispnéia (WOLFE et al. 2000a).

FRAGER e COLLINS (2006) descreveram uma compilacdo de
revisdes retrospectivas sobre a sintomatologia no final de vida da crianga

(Quadro 1). A avaliacdo de sintomas nao fazia parte dos estudos na maior
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parte das vezes e quando era realizada, se baseava na avaliagéo de outras

pessoas, mais comumente os pais ou o profissional de saude.

Quadro 1 - Compilagdo de revisdes retrospectivas sobre a sintomatologia no
final de vida da criancga.

Estudo Populacgéo/ Pais Sintomas mais Autor/Ano
Diagndstico prevalentes
Reviséo de Cancer Japéao Anorexia, Hongo et al.
prontuario dispnéia, dor e 2003
6 anos fadiga
Revisao de >1d internagao Canada Disponivel McCallum et
prontuario (doenga crénica) apenas para 5% al. 2000
30 meses >7d internagao dos pacientes
(doenga aguda)
Questionario UTI pediatrica EUA Dor. QOutros Meyer et. al.
para pais sintomas nao 2002
2 anos foram avaliados
Entrevista com Cancer EUA Fadiga, dor e Wolfe et al.
pais dispnéia 2000
Reviséo de Maioria cancer Austrélia Perda de Drake et al.
prontuario energia, 2003
9 meses e sonoléncia, dor e
entrevista anorexia
enfermeiro
Revisao de Cancer Finlandia Dor, outros Sirkia et al.
prontuario sintomas 1998
5anos e inferidos a partir
entrevista pais das medicacdes
Reviséo de Maioria cancer; Canada Dor, vomito, St-Laurent-
prontudrio outros com problemas Gagnon
doenga respiratoérios, 1998
neurodegenerativa Ulceras de
e HIV pressao e
convulsao
Revisao de Maioria cancer EUA Dor, sono Belasco et al.
prontuario perturbado 2000
4 anos
Revisao de Fibrose cistica EUA Cefaléia, dor Robinson et
prontuario toracica e al. 1997
9 anos dispnéia
Reviséo de Maioria doenga 30 Reino Dor, dispnéia, Hunt 1990
prontuario neurodegenerativa hospices Unido sintomas orais
5 anos

Fonte: FRAGER e COLLINS (2006).

A avaliagdo, diagndstico e mensuragcdo dos sintomas é parte
fundamental para o cuidado a criangca ou adolescente que esta morrendo. A

terapia paliativa deve ser implementada a partir da investigacdo do
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mecanismo causal, pois na maior parte das vezes o tratamento direcionado
pode oferecer controle de sintomas mais efetivo.

A mensuracido de sintomas refere-se a aplicagao de medidas a um
elemento especifico do sintoma. Atualmente, a ciéncia presencia um
interesse crescente no assunto, passando a avaliar a experiéncia como um
todo e néo so6 a intensidade, frequéncia e sofrimento (FRAGER e COLLINS
2006).

Um principio geral para a avaliagao de sintomas deve incluir a busca
ativa de informacgéo, ou seja, a histéria clinica do paciente, aspectos do
sintoma, tempo de apresentagao, fatores de piora, medidas de alivio,
sintomas concomitantes, atividades de vida diaria (brincar, no caso da
crianga). Essas informagdes auxiliam o profissional na escolha das melhores
estratégias de alivio dos sintomas a fim de melhorar a qualidade de vida.

O principal objetivo dos cuidados paliativos € alcangar a melhor
qualidade de vida para os pacientes e suas familias quando ocorre uma
progressao da doenga sem resposta as terapias curativas. A importancia
esta no desenvolvimento de um plano de cuidado sistematizado que enfoque
o controle de sintomas fisicos, assim como assuntos de ordem psicoldgica,
social e espiritual. A avaliagdo dos sintomas e o tratamento sado a base para
os cuidados paliativos (DALAL et al. 2006).

A avaliacdo dos sintomas na infancia inclui a utilizacdo de escalas
auto-aplicaveis e a observacdo comportamental. A técnica de observacao

comportamental tem sido util para criangcas que sao incapazes de usar
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instrumentos auto-aplicativos devido a idade, cogni¢édo prejudicada ou
dificuldade em se comunicar verbalmente ou por meio de gestos.

O uso de escalas validadas de avaliagao de sintomas pode ser visto
como uma estratégia de resposta a preocupagao em relagdo a qualidade de
vida de criancas doentes. As pesquisas tém utilizado essas escalas com
vistas as mais diversas anadlises de resultados, tais como toxicidade a
quimioterapia, estudos clinicos de drogas farmacéuticas, estudos
epidemiologicos da prevaléncia de sintomas, bem como estudos
relacionados a outras doengas crbnicas da infancia (COLLINS et al. 2002).

Um estudo realizado em adultos, desenvolvido por DALAL et al.
(2006), encontrou como sintomas mais frequentes (exceto a dor):
constipacdo, nausea e vOmitos crbnicos, anorexia, dispnéia, fadiga e
delirium. Dados similares foram encontrados pelos profissionais do Dana-
Farber Institute, onde os problemas mais comuns das criancas, referidos
pelos pais, incluiam: fadiga, dor, dispnéia e perda de apetite. Oitenta e nove
porcento das criangas sofriam substancialmente de pelo menos um sintoma
e 51% sofriam de pelo menos trés sintomas (WOLFE et al. 2000a). Os
mesmos autores descreveram que a falta de envolvimento do oncologista no
final de vida estava associada a um sofrimento significativo por dor. Além
disso, houve discordancia consideravel entre o relato dos pais em relacao
aos sintomas e os registros feitos pelos médicos. De forma significativa, os
pais relatavam, mais do que os médicos, sintomas relacionados a fadiga
(p<0,001), perda de apetite (p<0,001), constipacdo (p<0,001) e diarréia

(p=0,04).
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3.5 DEPRESSAO

Os transtornos depressivos constituem um problema de saude publica
devido a sua alta prevaléncia e impacto psicossocial. Os resultados de
pesquisas reforczam a idéia de que a sintomatologia depressiva esta
relacionada com pior desempenho social e qualidade de vida ruim, bem
como com maior utilizagcao de recursos de saude (FLECK et al. 2002).

De acordo com a 42 edicdo do Manual de Diagndstico e Estatistica
das Perturbag¢des Mentais (DSM-IV) (American Psychiatric Association-APA
1994) e a 102 revisdo da Classificagdo Estatistica Internacional de Doencgas
e Problemas Relacionados com a Saude (CID-10) (OMS 1996), o transtorno
depressivo esta incluido entre os transtornos de humor em criangas e
adolescentes. A depressao infantil também é citada no documento da OMS
que traca as diretrizes para o cuidado de criangas e adolescentes com
doencas mentais (WHO 2002).

A Associagdo Meédica Brasileira criou varios projetos, intitulados
“Diretrizes”, no intuito de desenvolver guias para diagndstico e tratamento
das doengas mais comuns e que servem de base para uma atitude
fundamentada em graus de evidéncias da literatura, auxiliando na tomada de
decisdes clinicas (FLECK et al. 2003).

A depresséo na infancia e adolescéncia vem ganhando espago nos
meios de comunicacdo, refletindo uma maior preocupagdo com essa
sindrome. Segundo MENEZES e NASCIMENTO (2000), os estudos

epidemiologicos que abordam a depressao nesta faixa etaria apresentaram
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um aumento a partir dos anos 80, na maior parte das vezes utilizando os
critérios usados na avaliagao de adultos.

Segundo DEL PORTO (2000), em linguagem corrente, o termo
depressdo pode designar tanto um estado de resposta afetiva normal
(adaptacao diante de um acontecimento), quanto um sintoma (fazendo parte
de um quadro clinico), uma sindrome (incluindo alteragcbes de humor e
alteragdes cognitivas, psicomotoras e vegetativas) ou uma/varias doengas.

E uma condicdo médica comum, crénica e recorrente, freqiientemente
associada a incapacitacdo funcional e comprometimento da saude fisica.
Segundo WINGATE e HANSEN-FLASCHEN (1997), a ansiedade e a
depressao podem exercer um efeito devastador nos pacientes com doenca
crbnica severa. Além das alteracbes de humor, a depressdo pode ser
acompanhada de manifestagcbes somaticas, tais como cefaléia, fadiga,
dificuldade de concentracdo e memoria ou até dispnéia. Muitas vezes, os
pacientes deprimidos também nao recebem tratamentos suficientemente
adequados e especificos.

Segundo LLOYD-WILLIAMS (2001), 25% dos pacientes adultos em
cuidados paliativos apresentam depressdo. Visto que os sintomas ndo séo
identificados ou entdo sdo confundidos com alteracao de humor, que faz
parte da fase terminal, a depressao € subdiagnosticada e subtratada.

ASSUMPCAO JUNIOR (2000) salienta que para a crianca nem
sempre € possivel, por meio do exame, verbalizar seu estado interno. Muitas
vezes, a crianca refere apenas tristeza ou solidao, sendo este o motivo de se

utilizar a maior variedade de meios possivel para maximizar a chance de a
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crianga menor ser compreendida em relacdo aos seus sentimentos.
Podemos utilizar as expressdes nao-verbais, como, por exemplo, maior
sensibilidade, choro facil e irritabilidade.

SENSINI et al. (2000) descrevem que a sindrome depresssiva pode
ter causas tanto organicas e biolégicas como ambientais e afetivas.

Para criancas de 6 a 12 anos, o humor depressivo ja pode ser
verbalizado e geralmente o escolar ira relatar tristeza, irritabilidade ou tédio,
apresentando aparéncia triste, choro facil, apatia, fadiga, isolamento,
declinio ou desempenho escolar fraco, podendo chegar a recusa escolar,
ansiedade de separacgao, fobias e desejo de morrer. Outros sintomas podem
envolver concentracao fraca, queixas somaticas, perda de peso e insénia.
Na faixa etaria dos adolescentes, os sintomas podem ser semelhantes aos
dos adultos. Os adolescentes deprimidos também podem apresentar outras
manifestacdes: permanecer sempre tristes e demonstrar irritacdo e
instabilidade, podendo ocorrer crises de explosdo e raiva em seu
comportamento (BAHLS 2002).

BARROS et al. (2006) utilizaram o Children’s Depression Inventory
(CDI) em adolescentes como instrumento de screening em instituicdes
escolares, para tentar compreender o sofrimento provocado pela
sintomatologia da depressao a partir da perspectiva das préprias pessoas
que sofrem com o problema em seu cotidiano. Dessa forma, puderam
conhecer a prevaléncia da depressao, além de contribuir para a melhora na
qualidade de vida e bem-estar psicolégico dos individuos que, muitas vezes,

perpetuam habitos excludentes e prejudiciais que contribuem para a
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manutencao da sintomatologia depressiva, podendo se estender para a vida
adulta.

LEES e LLOYD-WILLIAMS (1999) realizaram um estudo-piloto em
populagdo de pacientes admitidos num hospice. Utilizaram uma escala
analdgica visual (VAS, visual analogue scale, na sigla em inglés) para avaliar
o humor dos pacientes sob cuidados paliativos paralelamente a uma escala
de avaliacdo de ansiedade. Em seu estudo, de 63 pacientes, apenas 25
aceitaram ou estavam fisicamente aptos para responder, o que nos lembra a
dificuldade em se realizar estudos com pacientes terminais, visto que
cansam muito rapido e muitas vezes perdem a concentragao.

SENSINI et al. (2000) ainda descreveram as seguintes caracteristicas,
levando-se em consideragao as fases de desenvolvimento (Quadro 2).

Quadro 2 — Caracteristicas da depressdo de acordo com as fases do
desenvolvimento.

Idade/Fase |Sintoma

Em bebés Expressao facial triste

Apatia

Perda de peso ou dificuldade em se ganhar o peso esperado para a idade
Choro freqliente sem causa organica

Insénia

Irritabilidade

Atraso da linguagem ou da parte motora

VVVVVVY

Fase
pré-escolar

Inquietagdo motora

Retraimento e choro freqlente

Recusa em se alimentar

Perturbagao do sono, apatia

Resposta negativa a estimulos visuais e verbais
Mudanga subita e inexplicavel de comportamento
Queixas de dores de cabeca e de estdmago
Dificuldade de se separar ou separagdes sem reagao
Isolamento social

Linguagem, movimento ou reagdes lentos

VVVVVVYVYVVY
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Cont/ Quadro 2

7 a 12 anos

A\

VVVVVVVVVVYVVYY

Sintomas somaticos — dores abdominais, falha em adquirir peso esperado para
aidade

Fisionomia triste e/ou de lamentacao

Irritagao

Diminuigédo de apetite

Agitacao psicomotora ou hiperatividade

Retardo psicomotor

Disturbio do sono

Ansiedade, ansiedade de separagao

Balanceios, estereotipias ou outros movimentos repetitivos

Auto e heteroagressividade, colocando-se em situacéo de perigo

Regresséao da linguagem, ecolalia

Enurese

Dependéncia excessiva

Controle precario dos impulsos e desmodulacao afetivo-emocional

Sentimento subjetivo de depresséo, queixas verbais de sentimentos como estar
"triste", "infeliz", "culpado" ou "pesado”

Irritabilidade, raiva, mau humor, aborrecimentos e reagbes emocionais
desproporcionais]

Anedonia, recusa em ir para a escola, dificuldade de concentracdo e
pensamento lento, provocando queda no rendimento escolar

Cansaco e falta de energia frequientes

Preocupagédo com pensamentos de morte ou suicidio

Reducéo da criatividade, iniciativa e compreensao

Choro imotivado, problemas de conduta

12 a 19
anos

VOVVYYVYY V V

VVVYY

YV V

\ %

quadro clinico de adolescentes é semelhante ao do adulto.

Sentimentos de desesperanca, dificuldade de concentragdo, ideacao suicida,
podendo fazer tentativas

Disturbios do sono

Perda de apetite

Perda de energia e desinteresse pelas atividades diarias e extracurriculares
Humor irritvel, angustia, ansiedade, inquietacdo e agressividade, dificuldade
de lidar com sentimentos relacionados a baixa estima, desamparo e
desapontamento consigo

Desesperanga, sensacao de que as coisas nao vao mudar,

Abuso de alcool e drogas

Pensamentos depressivos, sentimento de inferioridade, descrevendo-se como
"sou bobo", "sou ruim", "ninguém gosta de mim"

Hipocondria

Baixo rendimento escolar é percebido pelos pais mais do que queixas como
cansaco, diminui¢cdo do apetite ou dificuldade de concentragéo

Perda de interesse por coisas importantes aos adolescentes, como praticar
esportes, sair com amigos, passear

Fonte: SENSINI et al. (2000)

CANNING et al. (1992) salientam a influéncia positiva de

comportamentos adaptativos de criancas doentes com resultados

psicologicos e clinicos bastante satisfatorios.
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Em um estudo realizado no Brasil com usuarios de servigcos de
cuidados primarios a saude, os pacientes com mais sintomas depressivos
tinham mais comprometimento do funcionamento fisico e psicolégico e
avaliavam sua qualidade de vida como pior (FLECK et al. 2002).

A morbidade psicolégica e psiquiatrica pode ser uma fonte de
angustia para pacientes terminais e suas familias. LLOYD-WILLIAMS e
FRIEDMAN (2001) realizaram um estudo para determinar a prevaléncia de
depressdo nao-diagnosticada em pacientes com cancer metastatico
recebendo cuidados paliativos. Seus dados mostraram que devemos atribuir
um alto indice de suspeita de depressado para pacientes metastaticos mais
jovens.

Pacientes do sexo feminino, com atividade fisica e funcionamento
social prejudicados foram parametros preditivos adicionais para a ocorréncia
de ansiedade no estudo desenvolvido por AASS (1997). Da mesma forma, a
fadiga foi parametro preditivo para depressao. Os autores sugerem que deve
ser dada especial atencdo a pacientes que apresentam estes parametros
para que se possa diagnosticar e tratar a depressdo e a ansiedade mais
precocemente.

Deve-se, ainda, considerar as condigdes organicas do paciente, seu
estado afetivo, as caracteristicas de sua personalidade bem como o contexto
ambiental e familiar no qual o paciente esta inserido (SENSINI et al. 2000).
Especificamente, como em qualquer outra sindrome ou transtorno, devemos
sempre lembrar que a crianga € um ser unico, individual, que sofre e que

precisa de ajuda. Além do embasamento cientifico os autores valorizam o
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feeling, ou seja, a sensibilidade para identificar e compreender os sinais de
nossos pacientes para poder oferecer uma assisténcia de qualidade.

ASSUMPCAO JUNIOR (1992) refere que a abordagem do tratamento
da depressdo na crianga e no adolescente € multipla, devendo levar em
conta as condi¢cdes do paciente e a compreensao do quadro, intervindo sob
o ponto de vista bioldgico, psicologico e social. Pode envolver, além do uso
de antidepressivos, a intervencao psicossocial, visto que muitas vezes, nas
depressdes infantis, existem alteracdes no relacionamento do individuo com
seus familiares e amigos, durante e apds o periodo depressivo.

Ainda em se tratando de depressao, apesar de nao mais estar
relacionada diretamente a saude dos pacientes, KREICBERGS et al.
(2004a) assinalam a importancia do cuidado com a saude mental dos pais,
uma vez que a perda de um filho é o evento mais estressante de suas vidas.
Quando a morte da crianga é causada por um cancer, 0s pais nao so estao
expostos a sua propria perda, mas também a lembranca do sofrimento fisico
e emocional de seu filho. Esses autores analisaram o risco de ansiedade e
depressao dos pais apos 4-9 anos da morte de seu filho. Pais em luto que
perderam um filho de 9 anos ou mais tinham um risco aumentado para
angustia psicolégica de longa data.

Uma das questdes que os pais de uma crianga com doenca terminal
ainda enfrentam é se devem ou nao conversar sobre a morte com a crianca
doente. No estudo, KREICBERGS et al. (2004b) identificaram que nenhum
dos 147 pais que falaram com seus filhos sobre morte, lamentou té-lo feito.

Pais que sentiam que a crianga estava ciente de sua propria morte iminente
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se arrependeram mais por nao ter abordado esse assunto em vida (47% dos
que nao conversaram). Nenhum pai/mae de sua coorte lamentou ter

conversado com seu filho sobre a morte.

3.6 FADIGA

Fadiga € um sintoma comumente encontrado na literatura sobre
oncologia em adultos. Em criangcas e adolescentes, os estudos vém se
desenvolvendo mais frequentemente nos ultimos anos, principalmente
relacionados a ocorréncia, causas, conceitos/definicdes e intervencdes
efetivas. E um sintoma que geralmente fica esquecido diante de outros
efeitos colaterais mais facilmente detectados, justificando a inclusdo de
questionamentos sobre fadiga na avaliagdo de enfermagem
(HOCKENBERRY-EATON et al. 1998).

HINDS et al. (1999b) realizaram um estudo com grupos focais de
criancas e adolescentes com cancer para definir e descrever a experiéncia
da fadiga a partir de suas opinides. As criangas definiram fadiga pela
associacdo com sensacdes fisicas ou fraqueza. Adolescentes definiram
fadiga como exaustao fisica e emocional.

GIBSON et al. (2005) realizaram um estudo fenomenolégico com
adolescentes sobre suas percepgdes em relagao a fadiga. O estudo mostrou
que a fadiga pode ser um fardo devastante. A fadiga mental envolveu:
tentativas de se concentrar e algumas situagdes sociais ou pensamentos

sobre a gravidade de sua doencga. No estudo de HINDS et al. (1999a), da
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mesma forma, os adolescentes descreveram ser um estado de alteracao
fisica, mental e emocional, relacionado principalmente com barulho no
ambiente, emogdes negativas, tédio e insbdnia.

Entretanto, a fadiga ainda permanece uma fonte de sofrimento para
criangas com doenga avangada e suas familias. Abordar a fadiga em
criancas e adolescentes com doenca avancgada pode instrumentalizar os
profissionais de saude a auxilia-los a viver bem pelo tempo que lhes restar
(MOONEY-DOYLE 2006).

As causas da fadiga em criangas com cancer sao multifatoriais e
incluem a progressdao natural da doenga, estado nutricional pobre,
depressao e anemia. Apesar de nao existir tratamento efetivo para alguns
desses fatores, crescem as evidéncias de que o tratamento de algumas das
causas pode aliviar o sofrimento do paciente (WOLFE et al. 2000a).

A fadiga incapacitante nesta populacdo é um problema clinico
importante, visto a incapacidade funcional severa que impde e o impacto no
desenvolvimento social e educacional. E a principal causa relacionada as
faltas prolongadas na escola (FOWLER et al. 2005). Mudangas nas
atividades de recreacdo, como brincadeiras e esportes, sao ocorréncias
comuns nos pacientes com fadiga.

HOCKENBERRY-EATON et al. (1998) referem que sentimentos de
tristeza ou raiva podem estar relacionadas a fadiga e, portanto, devem ser
avaliadas mesmo em criancas e adolescentes. Alteragcdes de humor, pouca

comunicagdo com 0s pares e nao querer ser perturbado podem ser
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confundidos com depressao, ao invés de fadiga. A observacao acurada do
paciente pode ajudar a diferenciar esses sintomas.

YENNURAJALINGAM e BRUERA (2007) descrevem alguns desafios
diante da complexidade da avaliagao e tratamento da fadiga no fim de vida.
Eles incluem a natureza subjetiva da fadiga, sua variabilidade em relagéao as
causas, seu carater multidimensional, como €& expressada, como &
percebida, tratamento baseado em sua frequéncia e severidade e, por fim, a
limitada compreenséo em relagao a fisiopatologia.

BARNES e BRUERA (2002) descrevem a fadiga como o sintoma
mais comum em pacientes com cancer avang¢ado. Consiste numa sensagao
subjetiva com formas de expressao fisicas, cognitivas e afetivas. Sua
etiologia ainda nao foi totalmente elucidada e muitos fatores etiolégicos
potenciais podem coexistir. A avaliagdo da fadiga envolve a caracterizagéo
de sua severidade, apresentacdes temporais, fatores de alivio e de piora,
angustia associada e impacto na atividade de vida diaria. Fatores que
potencialmente contribuem para fadiga envolvem o préprio cancer, seu
tratamento, suas complicagdes, medicacdes e demais condi¢des fisicas e
psicossociais.

HONGO et al. (2003) descrevem que das 28 criangas com cancer em
final de vida estudadas, 71,4% apresentaram fadiga, estando mais
relacionada a progressao da doencga, estado nutricional pobre, anemia e
insuficiéncia adrenal. A ansiedade e angustia emocional também podem ser

capazes de agravar a fadiga.
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Criangas com cancer ndao sO apresentam sintomas relacionados a
doenca, mas também sintomas relacionados ao tratamento e as mudancgas
fisicas e de desenvolvimento normais a idade. HOCKENBERRY-EATON
et al. (1998), referem que as atividades de vida diaria e comportamento
podem ser influenciadas por efeitos colaterais fisicos e psicolégicos do
tratamento (nausea e vomito, perda ou ganho de peso, déficits nutricionais,
disturbios eletroliticos, fraqueza, letargia e mielossupressao).

A fadiga em criangas e adolescentes, portanto, deve ser abordada em
multiplos niveis, incluindo a fase de desenvolvimento e o contexto da
experiéncia de vida do paciente (familia, tratamento). Em outros termos, a
avaliacdo desse sintoma deve ser multifacetada. (CLARKE-STEFFEN 2001;
CLARKE-STEFFEN et al. 2001).

Pesquisas sugerem que 30% dos pacientes com céncer tem fadiga
diariamente (HARPER e MORERE 2006). A anemia, uma complicagao
frequente apresentada pelos pacientes com cancer, tem impacto importante
na qualidade de vida. E a fadiga €, dos sintomas relacionados a anemia, o
mais debilitante. Foi também o sintoma mais frequente nos relatos de pais,
levando a maioria dos pacientes a um sofrimento consideravel. Apesar
disso, no trabalho de WOLFE at al. (2000a), dados mostraram que as
tentativas para tratar esse problema foram muito limitadas.

Segundo HARPER e MORERE (2006), pacientes referem que a
fadiga afeta intensamente suas atividades diarias de vida, por vezes
excedendo alguns sintomas, como nausea, vomito, diarréia, alopécia,

depressao e dor. Poucos pacientes recebem tratamento ou orientagcédo sobre
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a fadiga, o que pode refletir a importancia subestimada dessa complicagao
entre os profissionais de saude.
BARNES e BRUERA (2002) sugerem algumas alternativas para o

tratamento da fadiga (Figura 1).

[ Fadiga ]
| | I 1
Medidas para tratamento Medidas para tratamento
sintomatico especifico
| I | I
Farmacologicas Nao-farmacoldgicas ﬁ Manejo da dor \
= Corticosterdides = Educagao, * Higiene do sono
= Agentes progestacionais aconselhamento = Corregdo da anemia
= Psicoestimulantes = Exercicio = Manejo de
= Agentes investigacionais anormalidades
enddcrinas e
metabdlicas
» Tratamento de
sepsis
= Hidratagao
= Manejo de disturbios

Qo humor j

Fonte: BARNES e BRUERA (2002).

Figura 1 — Abordagens para o manejo da fadiga.

No estudo de HINDS et al. (1999b), as criangas se sentiram afetadas
pelo ambiente hospitalar: frequentes interrup¢cdes do sono, complicacdes
associadas ao tratamento, dor e baixa contagem sanguinea. Elas se
beneficiaram de sono e descanso, siléncio, fisioterapia, atividades de
distracdo e tratamento médico/farmacolégico das complicagbes do

tratamento. Na visdo dos pais, para melhorar a fadiga, seus esforgos foram
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voltados para fornecer conforto e nutricdo, manter a hora do sono e adaptar
seu tempo de acordo com as necessidades da crianga. Ja para os
profissionais de saude, as intervengdes para auxiliar os pacientes e seus
pais no alivio da fadiga incluiram diversas intervengdes diretas ou indiretas
de suporte (HINDS et al. 1999a).

GIBSON et al. (2005) descreveram fatores que contribuiram para a
fadiga, que incluiram: sono interrompido, inatividade e tédio, além dos
fatores que aliviaram a fadiga, ou seja, comer alimentos de preferéncia e
interagir com a familia e amigos.

E evidente que criancas e seus familiares sofrem com esse sintoma.
Nas ultimas fases da doencga, a fadiga provavelmente priva o paciente de
passar um tempo de qualidade com seus entes queridos. Além disso, pela
exaustao fisica, emocional e mental da crianga e dos familiares, sua
habilidade em se comunicar com a equipe pode ficar prejudicada (MOONEY-
DOYLE 2006). Os pacientes e suas familias podem sofrer mais ainda pelo
efeito cumulativo da fadiga, depressao, tristeza, dor e insénia durante este

periodo (FOCHTMAN 2002).

3.7 QUALIDADE DE VIDA

Nos ultimos 30 anos, gragas aos avangos cientificos e tecnoldgicos, a
criacdo de centros especializados em oncologia pediatrica e aos resultados
de estudos dos grupos cooperativos, a sobrevida global da crianga e do

adolescente portador de cancer vem alcangando taxas maiores que 70%. O
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cancer infantil, portanto, pode ser considerado uma doenca potencialmente
curavel (SMITH e RIES GLOECKER 2002). Nossa preocupagdo com o
tratamento utilizado em oncologia pediatrica cada vez mais dedica-se a
prevencao de sequlelas, a reintegragao adequada do paciente na sociedade
€ a promocao de sua qualidade de vida.

ASSUMPCAO JUNIOR et al. (2000) ressaltam que a abordagem da
doencga ndo pode se processar apenas na visao biolégica do ser humano,
devendo ser consideradas também as vivéncias decorrentes do problema
em questdo, bem como o quanto a qualidade de vida se encontra
comprometida.

VARRICCHIO (1990) ressaltou que, tanto a doenga como o
tratamento, afetam a qualidade de vida dos pacientes, e a utilizacdo de
medidas validas, confiaveis e clinicamente relevantes de qualidade de vida
facilitarao o planejamento de um cuidado apropriado e a evolugdo de
intervencgdes especificas.

Segundo REAMAN e HAASE (1996), a avaliagcédo da qualidade de
vida relacionada a saude da crianga, adolescente ou jovem adulto
submetidos ao tratamento do cancer ou que tenham sobrevivido a essa
experiéncia, € o primeiro passo para a avaliacdo do potencial impacto na
qualidade de vida geral do individuo. Dessa forma, cada vez mais estudos
sobre a qualidade de vida dos pacientes portadores de neoplasia vém sendo
desenvolvidos. Esses estudos podem envolver a avaliacdo de pacientes em
diferentes circunstancias e nas diferentes fases do tratamento. Na fase de

diagndstico, por exemplo, pode avaliar a influéncia da familia no sentimento
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de desesperanga em criangas; no caso de sobreviventes do cancer, pode
envolver a avaliagao do impacto de intervengdes para a promocao de saude
na qualidade de vida relacionada a saude ou em pacientes em fase terminal
para avaliar as ultimas semanas de vida, bem como a inclusdo dessa
tematica em estudos clinicos para desenvolvimento de novos farmacos
(BLOTCKY et al. 1985; MORRIS et al. 1986; HUDSON et al. 1999).

A caracteristica essencial da vida de cada individuo é dificil de ser
definida, principalmente se essa vida esta sob risco.

A doenga na infancia pode estar relacionada a experiéncias negativas
e avassaladoras e, em geral, os profissionais de saude tendem a querer
apaga-la da memodria das criangas. Existe, porém, implicita, uma
oportunidade de crescimento relacionado a possibilidade de
desenvolvimento de tolerancia a frustracdo, capacidade essencial para
superar conflitos e sobreviver no futuro (KUCZYNSKI e ASSUMPCAO
JUNIOR 1999). J4&, as necessidades de criancas/adolescentes em fase final
de vida podem diferir das apresentadas por pacientes que vao se recuperar
de sua doenca.

Para aqueles que estdo morrendo, os conceitos de doenca e vida
podem tomar diferentes formas, valores e prioridades. Ainda assim,
podemos identificar elementos fisicos, sociais e emocionais que possam
interferir na sua qualidade de vida. Dessa forma, caso seja possivel prevenir
ou aliviar sintomas fisicos ou sofrimento psicoldgico, mantendo as atividades
de vida diarias do paciente pelo tempo que for possivel, poderemos assistir o

paciente e os que o cercam, confortando-os nesta trajetéria.
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Qualidade de vida € um conceito multidimensional intrincado, que
sintetiza o bem-estar fisico, funcional, espiritual, psicolégico e social do
individuo. Incorpora a pessoa em sua totalidade, levando em conta a
perspectiva individual sobre a saude e a doenca e envolve tudo que traz
valor e significado para a vida do individuo (MAST 1995; GEORGE e CLIPP
2000).

A OMS, em sua divisao de Saude Mental, dedica especial atencao a
estudos de Qualidade de Vida. O grupo de Saude Mental define qualidade
de vida como "a percepc¢ao do individuo de sua posi¢cao na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes" (WHOQOL Group 1994).
Com base nessa definicdo, esse grupo desenvolveu um instrumento de
avaliagao da Qualidade de vida, o WHOQOL-100. O instrumento, composto
de 100 itens, baseia-se nos conceitos de que qualidade de vida é um
construto subjetivo, ou seja, forma-se a partir da prépria percepgao do
individuo em questdo, apresenta caracteristicas multidimensionais e é
composto por dimensdes positivas e negativas. Os dominios do instrumento
de qualidade de vida da OMS incluem:

. Fisico: dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso.
" Psicoldgico: sentimentos positivos, pensar, aprender, memoéria e
concentragdo, auto-estima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos

negativos.
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] Nivel de independéncia: mobilidade, atividades da vida cotidiana,

dependéncia de medicacdo ou de tratamentos, capacidade de

trabalho.

" Relacdes sociais: relacdes pessoais, rede de suporte social, atividade
sexual.

" Meio-ambiente: seguranca fisica e protecdo, ambiente no lar,

recursos financeiros, cuidados de saude e sociais, oportunidades de
adquirir novas informagdes e habilidades, participacdo em
oportunidades de recreacao/lazer, ambiente fisico, transporte.

. Espiritualidade/Religido/Crencgas pessoais.

Em relagdo a faixa etaria pediatrica, HINDS (1990) descreve
qualidade de vida de criancas e adolescentes com cancer como seu senso
subjetivo de bem-estar durante toda a experiéncia do cancer, refletindo o
quanto seus desejos e esperangas correspondem ao que esta acontecendo,
bem como sua orientacdo em relacdo ao seu proprio futuro e ao dos outros.
Varias dimensdes estao envolvidas nesta percepcgao: fisica (funcionamento e
integridade), social (participagdo significativa em atividades inter e
intrapessoais) e psicologica (sentimentos em relagdo a si e ao futuro). Seu
senso de bem-estar pode ser mutavel, influenciado também por eventos
diarios, problemas crbnicos, caracteristicas de personalidade e habilidades
cognitivas.

Reflexdes sobre definicbes mais amplas da qualidade de vida

envolvem todos os aspectos da existéncia que temporalmente cercam o
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diagndstico da doenga e seu tratamento, estendendo-se além das questdes
médicas e incluindo estilo de vida, comunidade e vida familiar (REAMAN e
HAASE 1996).

Um modelo descrito por LINDSTROM (1994) considera quatro esferas
de vida: esfera global (macroambiente e sociedade); esfera externa
(condigdes socio-econdmicas); esfera interpessoal (estrutura e rede de apoio
social) e esfera pessoal (aspectos fisicos, mentais e espirituais).

KUCZYNSKI e ASSUMPCAO JUNIOR (1999) alertam para a
importancia de se ter em mente algumas caracteristicas do universo infantil
para a avaliacdo da qualidade de vida. Devido as diferentes fases de
desenvolvimento em que se encontram, a crianca e o adolescente tém
diferentes graus de percepgao de si mesmos e do mundo. Dessa forma, nao
€ possivel uniformiza-los numa s6 concepcao de satisfacdo pessoal.

Sabe-se que varios fatores influenciam a qualidade de vida do
individuo. Criangas que morreram de complicagdes relacionadas ao
tratamento, ou seja, terapias mais agressivas, tiveram uma pior qualidade de
vida quando comparadas com criangas que tiveram progressao da doenca.
A medida foi avaliada segundo o grau de diversao (p=0,03), nivel de tristeza
(p=0,03) e humor (p=0,002) (WOLFE et al. 2000b).

Com base em trabalhos da literatura, HINDS (1990) desenvolveu um
modelo com trés categorias de fatores que influenciam a qualidade de vida
de criancas e adolescentes com cancer:

] Ambiente interno: fatores da crianca e adolescente que séo

indicativos de seu nivel de funcionamento. Inclui a compreensdo da
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doencga, a negagao adaptativa, o controle de sintomas, a restricao de

liberdade e a competéncia pessoal.

. Ambiente imediato: fatores de pessoas significativas, tais como
familiares e profissionais, e como a crianca/adolescente se relaciona

com eles. Inclui a angustia familiar em relagdo a doenga, o

mecanismo de enfrentamento familiar, o envolvimento/distanciamento

e humor da enfermagem.

] Ambiente institucional: fatores do sistema social publico. Inclui a
estrutura econdmica e os sistemas politicos e sociais.

Alguns autores criticam a possibilidade de que o conceito de
qualidade de vida possa ndo estar ligado a cultura (FOX-RUSHBY e
PARKER 1995). Por outro lado, em um nivel abstrato, alguns autores tém
considerado a existéncia de um conceito "universal/cultural" de qualidade de
vida, isto é, que independentemente de nacgdo, cultura ou época, é
importante que as pessoas se sintam bem psicologicamente, possuam boas
condigdes fisicas e sintam-se socialmente integradas e funcionalmente
competentes (BULLINGER et al. 1993).

MORRIS et al. (1986) analisaram algumas medidas longitudinais de
qualidade de vida realizadas no Canada e Estados Unidos em relagdo a
pacientes oncologicos terminais, em suas Uultimas semanas de vida.
Instrumentos variados foram utilizados para a medida, incluindo: Karnofsky
Performance Index, Spitzer QL Index, HRCA-QL Index, Spitzer Uniscale QL
Index, Pain and Discomfort Index, Emotional QL scale, Awareness Scale e

Social QL Scale. Como esperado pelos autores, dois cenarios gerais foram
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tracados para justificar as mudancgas progressivas na qualidade de vida dos
pacientes conforme a proximidade da morte. No primeiro, percebeu-se um
declinio funcional progressivo acompanhado de angustia sintomatica,
afetando a qualidade de vida. A deterioracao fisica ocorreu principalmente
de 1 a 3 semanas antes da morte. Num segundo cenario, a perda de
qualidade de vida foi repentina, um fendbmeno observado nas ultimas
semanas de vida. Como excec¢éo, um subgrupo de 20% dos pacientes em
fase terminal ndo apresentou baixos niveis de qualidade de vida mesmo nos
14 dias que antecederam a morte. Os autores sugerem a utilizacdo do
HRCA-QL Index, que foi adaptado para estudos com pacientes terminais; o
Karnofsky Performance Index, por estar bem estabelecido no meio
oncolégico; bem como o Spitzer Uniscale QL Index, por ser breve e de facil
aplicacéo.

A natureza pessoal da qualidade de vida sugere, também, para a
populacao pediatrica, o questionamento direto da crianca e adolescente para
obtencgao de sua opinido, justificando abordagens que utilizem medidas auto-
aplicativas de acordo com a idade e fase cognitiva.

KUCZYNSKI e ASSUMPCAO JUNIOR (1999) salientam que os
métodos de avaliacdo da qualidade de vida de criancas devem captar a
percepcao do individuo que sera avaliado e ndo as expectativas e
percepcbes do cuidador familiar ou profissional, pois o individuo em
desenvolvimento é capaz de expressar-se.

HINDS et al. (2006) afirmam que avaliagéo de qualidade de vida para

a faixa etaria pediatrica e adolescente em oncologia vem crescendo nos
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ultimos anos — especialmente a voltada para a fase de tratamento,
principalmente em relacao aos sobreviventes. Nenhum estudo ainda revelou
um instrumento para ser utilizado em final de vida. Sabe-se, porém, que esta
em desenvolvimento um modelo conceitual que é aplicado na transicao do
cuidado curativo para o paliativo, derivado de estudos qualitativos e que
ainda necessita de validagao quantitativa.

ASSUMPCAO JUNIOR et al. (2000) validaram a Escala de Qualidade
de Vida da Crianga (Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Image-AUQEI),
desenvolvida por MAGNIFICAT e DAZORD em 1997. O instrumento é capaz
de verificar os sentimentos da crianca em relacido ao seu estado atual, ndo o
avaliando com base em seu desempenho ou produtividade. E uma auto-
avaliacao baseada no ponto de vista da satisfacdo da crianga, visualizada a
partir de quatro figuras que sédo associadas a diversos dominios da vida e
composta de 26 questdes que exploram relagdes familiares, sociais,
atividades, saude, fungdes corporais e separacao.

O envolvimento do enfermeiro no cuidado refere-se ao seu
comprometimento com a crianca/adolescente e familia refletido na sua
assisténcia. Sua atuacao pode influenciar indiretamente a qualidade de vida
do paciente. Para que o profissional seja reconhecido como um enfermeiro
oncologista pediatrico habilidoso exige-se tanto um envolvimento pessoal
quanto a manutengcdo da proficiéncia técnica na especialidade (HINDS
1990).

Segundo HINDS (1990), enfermeiros devem estar atentos para a

avaliacdo da qualidade de vida de criangas e adolescentes com cancer,
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reconhecendo suas aspiragdes atuais e futuras, quaisquer distancias entre
esses desejos e assistindo-os em abordagens factiveis que os levem a

diminuir essa diferenca.

3.8 FATORES DE PREDICAO DO OBITO

Para uma intervencdo efetiva da equipe, faz-se necessaria
principalmente a educacédo do cuidador por meio de informacgao acessivel,
clara e honesta. O tempo que resta ao paciente € um fator determinante na
programagao da assisténcia e orientagdo do paciente e cuidador.

MALTONI et al. (2006) salientam que a informagdo sobre o
prognéstico € uma medida probabilistica, e, na escolha da opcgéo
terapéutica, devemos também levar em conta caracteristicas individuais, tais
como variaveis fisicas, psicologicas e espirituais.

A falta de técnicas para estimar o tempo de sobrevida dos pacientes
em fase paliativa e fase terminal € um dos grandes desafios para a equipe
interdisciplinar em saude. Essa incerteza do tempo de sobrevida
frequentemente dificulta as decisdes clinicas, especialmente arduas para o
paciente e seus familiares, bem como para a equipe médica, devido a
ineficacia de seus recursos. Pacientes com céancer em fase terminal
representam um grupo com suas particularidades cujo tempo incerto de
sobrevida carrega implicagdes psicossociais, econémicas e éticas. Eles tém
necessidade de informacado precisa sobre a natureza e duragdo da fase

terminal da doenga para planejar-se melhor e saber utilizar de forma racional
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o tempo que lhes resta. Os profissionais também devem se instrumentalizar
de forma a oferecer essa e outras informagdes que o paciente e seus
familiares demandem.

Varias sao as razdoes para realizar um escore de predicao

prognéstica (MALTONI et al. 2006):

" Oncologistas podem compreender quando o tratamento
quimioterapico ¢é inapropriado e se torna futil.

" Outros médicos especialistas ou generalistas podem compreender o
melhor momento de encaminhar o paciente para um programa de
cuidados paliativos.

" Os médicos responsaveis pelos cuidados paliativos podem escolher a
intensidade de cuidado paliativo mais adequada.

. Os médicos responsaveis pelos cuidados paliativos podem
compreender as condigdes do paciente e verificar se sao elegiveis
para programas que levam em conta a expectativa de vida.

" Pesquisadores podem identificar precisamente determinada
populacdo apta a participar de estudos, avaliando acdes terapéuticas

e comparando os resultados com outras populagdes.

" Médicos podem comunicar-se melhor com os pacientes e suas
familias.

. Os pacientes e familiares podem fazer parte das opg¢des clinicas.

. Os pacientes e familiares podem lidar com assuntos praticos que

levem em conta a expectativa de vida.
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. Os pacientes podem lidar com assuntos existenciais e espirituais de
suas vidas.

REUBEN et al. (1988) descrevem uma falta de acuidade na estimativa
da sobrevida dos pacientes, quando baseada somente na observacgao clinica
de médicos e enfermeiros, que tendem a superestima-la, pois os médicos
geralmente séo otimistas em relagdo ao estado do paciente.

Muitas variaveis biologicas e clinicas tém sido uteis como fatores
prognoésticos da sobrevida para os pacientes portadores de neoplasias, na
fase de diagndstico ou na realizagdo de um estadiamento acurado. Estimar o
tempo de sobrevida em pacientes sem possibilidades de cura. Entretanto,
pode ser considerado um grande desafio. A classificagdo dos pacientes em
categorias homogéneas em relagdo ao prognostico pode auxiliar no
aprimoramento de estratégias terapéuticas, bem como programacgao
adequada da assisténcia com utilizacao racional dos recursos.

Ndo ha um consenso ainda em relacdo aos fatores progndsticos
quando relacionados aos cuidados paliativos. Devido a heterogeneidade dos
pacientes e as peculiaridades envolvidas nesta fase, varios trabalhos vém
sendo realizados para este fim. CHOW et al. (2001) realizaram uma revisao
da literatura relacionada a acuidade da predi¢ao clinica de médicos e os
instrumentos disponiveis para estimar o tempo de sobrevida de pacientes
portadores de cancer em fase terminal. Concluiram que a predicao clinica
tende a ser incorreta, tendendo para otimista, e melhora caso haja medi¢des
repetidas. O EPS é o fator mais fortemente relacionado ao tempo de

sobrevida, seguido de sintomas como anorexia, perda de peso e disfagia
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(sindrome de cancer terminal). Disturbios cognitivos e confusdo mental
também foram associados a sobrevida mais curta. Os trabalhos sugerem
que o conjunto do EPS combinado com sintomas clinicos e a estimativa do
meédico poderiam ser mais precisos na predicao do tempo de sobrevida que
O paciente possa ter.

O progndstico mais acurado pode ser atingido combinando-se
experiéncia clinica e evidéncia da literatura. MALTONI et al. (2005), por meio
do comité da Associacdo Européia de Cuidados Paliativos, publicaram
recomendacgdes, baseadas na revisao de literatura, em relacdo aos fatores
prognésticos em pacientes com cancer avangado. Dos 38 estudos
analisados, atingiram nivel A de evidéncia aqueles que envolveram predigao
clinica de sobrevida e escores progndsticos. Nivel B de evidéncia foi
encontrado para estudos envolvendo o uso de outros fatores, tais como
performance status, sintomas associados a sindrome cancer-caquexia-
anorexia (perda de peso, anorexia, disfagia e xerostomia), dispnéia, delirium,
e alguns fatores bioldgicos (leucocitose, linfocitopenia e proteina C reativa).

Os pontos fracos em relagdo a metodologia de estudos progndsticos,
segundo MALTONI et al. (2006), envolvem a identificagdo da coorte,
populagdes retrospectivas, amostra de populagao heterogénea, uso limitado
de analise multivariada, descricdo breve dos métodos estatisticos e
informacao insuficiente sobre a forma de recrutamento e procedimentos de
amostragem, uso extremamente limitado do método de treinamento e teste
amostral, razao inadequada entre o numero de variaveis e 0 numero de

pacientes incluidos, falta de procedimento sistematico, heterogeneidade e
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selecao das variaveis estudadas e pouca atencédo dispensada as variaveis
que vém se tornando importantes, tais como comorbidade.

MALTONI et al. (1994) referem que a predigdo de sobrevida em
pacientes oncoldgicos terminais pode auxiliar no informe ao paciente e a sua
familia, na programacao da terapia e modelos de assisténcia e na utilizagao
correta dos recursos existentes. Em seu estudo, verificaram que, de 100
pacientes, a predicao clinica de sobrevida obteve acuidade maior que a do
Escore de Performance de Karnofsky isolado, com uma diferenga média de
uma semana entre o tempo predito e o esperado. Sugerem também a
inclusdo de outros fatores, tais como: sintomas fisicos, critério nutricional,
sitios de metastases, apresentagdes cognitivas, indices de qualidade de
vida, fatores psicoldgicos e atividades de vida diaria.

MCCUSKER (1984), ao analisar os fatores associados a sobrevida
destes pacientes, verificou que o EPS do paciente durante a transicao para
cuidados terminais foi a variavel mais importante associada ao tempo de
sobrevida. Sugere que contatos continuos com o oncologista tém sido
apontados como recurso de vital importancia para a assisténcia e suporte ao
paciente em cuidados terminais e sua familia.

ALLARD et al. (1995), ao analisarem 1.081 pacientes portadores de
cancer admitidos para cuidados terminais, encontraram como fator mais
fortemente associado a sobrevida mais curta um EPS baixo. Outros fatores
prognoésticos de importancia secundaria encontrados foram: cancer primario

de pulméo, sexo masculino e estado civil casado.
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DEN DAAS (1995), em estudo retrospectivo, verificou que pacientes
com baixo EPS sobreviviam menos tempo em comparagcdo com aqueles que
tinham alto EPS. A justificativa pode estar na hipotese de que pacientes com
menores EPS possuem doenca disseminada e, conseqlentemente, menor
tempo de sobrevida em relagdo aqueles com EPS mais altos e menor
incidéncia de doenca metastatica. Verificou ainda que pacientes sob
cuidados domiciliares apresentavam EPS mais altos e que fatores
psicossociais e fisioldgicos influenciam o tempo de sobrevida de pacientes
terminais. Sugere ainda em seu trabalho que médicos, administradores e
analistas de politicas de saude também precisam compreender melhor esta
fase para tomarem decisbes apropriadas, administrar servicos de suporte e
planejar recursos.

BRUERA et al. (1992) avaliaram 47 pacientes com cancer avangado
numa unidade de cuidados paliativos, encontrando associagao entre tempo
de sobrevida menor com presenga de sinais e sintomas tais como: disfagia,
deficiéncia cognitiva e perda de peso maior que 10 kg. Seus dados sugerem
que os meédicos nao possuem alta acuidade em predizer o tempo de
sobrevida destes pacientes, caso utilizem somente a histéria médica e o
exame fisico. Sintomas como dor, nausea, depressao, ansiedade, anorexia,
sensacao de "boca seca" e dispnéia ndo foram claramente relacionadas ao
tempo de sobrevida. Ainda sugerem que em estudos futuros sejam
investigados outros fatores preditivos de possivel importancia, tais como

exames laboratoriais, local de cuidado do paciente, presenga ou auséncia de
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suporte social adequado, nivel econbmico e presenca de outra condigao
médica associada.

REUBEN et al. (1988) estudaram a correlagéo de 14 sintomas clinicos
com a sobrevida de pacientes com cancer em fase terminal. Demonstraram
que o EPS foi o fator mais importante na predicdo de sobrevida. Em seu
estudo utilizaram o indice de Karnofsky, dividindo-o em trés grupos:
pacientes muito doentes ou moribundos que requerem suporte ativo
(escores 10 a 20); pacientes incapacitados ou severamente incapacitados e
que requerem assisténcia médica especial (escores 30 a 40); e pacientes
que podem resolver a maior parte de suas préprias necessidades (escore
igual ou maior do que 50). Outros cinco sintomas tiveram valor preditivo
independente: respiracdo curta, problemas com alimentacdo ou anorexia,
dificuldade de degluticdo, "boca seca" e perda de peso. Seus achados
confirmaram a presenca de uma "sindrome do cancer terminal", definida
pela capacidade funcional (Performance Status e Sintomas Clinicos) e que
vai além de marcadores biolégicos, tipos histologicos ou padrdes especificos
de metastases.

MALTONI et al. (1995) realizaram um estudo multicéntrico na Italia
avaliando 530 pacientes portadores de tumor sélido sem possibilidades de
cura. Encontraram 13 fatores em analise univariada relacionados ao pior
tempo de sobrevida e, na analise multivariada, as seguintes variaveis
estavam envolvidas na predicdo do tempo de sobrevida: predicao clinica,
anorexia, dispnéia, tratamento paliativo com corticosterdides, EPS e

hospitalizagdo. Concluiram que se esses fatores forem identificados
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precisamente, podem ser uteis na terapéutica e auxiliar no processo de
tomada de decis&o, diminuindo ou aumentando o tratamento de acordo com
a real necessidade do paciente e ndo segundo atitudes preconcebidas.

VIGANO et al. (2000), em seu estudo com 227 pacientes maiores de
18 anos, portadores de tumores solidos e em fase terminal, encontraram um
tempo de sobrevida mais curto associado com tumor primario de pulmao,
presenca de metastases hepaticas, perda de peso maior que 8,1 kg nos
ultimos 6 meses, nivel de albumina sérica menor que 35 g/L, contagem de
linfécitos menor que 1x10(9)/L, nivel sérico de Desidrogenase Lactica (DHL)
maior que 618 U/L e estimativa clinica de sobrevida pelo médico
responsavel menor que 2 meses. O EPS e caracteristicas socio-econdmicas
nao mostraram associagao com significado estatistico.

O conhecimento de fatores capazes de predizer o 6bito subdividindo
0s pacientes em grupos que tenham tempos de sobrevida semelhantes é util
em estagios avancados da doenca. MALTONI et al. (1997) analisaram
fatores preditivos do 6bito em 519 pacientes portadores de tumor sélido em
fase terminal e conseguiram subdividir os pacientes em grupos homogéneos
em relagcao ao tempo de sobrevida. Analise univariada mostrou pior tempo
de sobrevida quando o paciente apresentava contagem de leucdcitos alta,
percentagem de neutrdfilos alta, baixa percentagem de linfocitos, baixo nivel
de pseudocolinesterase, baixo nivel de albumina sérica e alta proteinuria. Na
analise multipla, os fatores prognésticos independentes foram a contagem

de leucdécitos, percentagem de linfécitos e nivel de pseudocolinesterase.
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GLARE e VIRIK (2001) validaram o escore prognoéstico paliativo
(Palliative Prognostic [PaP] Score) numa populagéo australiana de pacientes
internados, sendo possivel a divisdo dos pacientes em grupos com
probabilidade de sobrevida diferentes. A curta sobrevida do terceiro grupo,
consistente com a presenga dos pacientes mais graves que foram
encaminhados mais tardiamente ao servico de cuidados paliativos,
demonstram a importancia do cuidado e tratamento oferecidos a esses
individuos. CARACENI et al. (2000) realizaram outro estudo avaliando a
expectativa de vida por meio do PaP. O diagndstico de delirium estava
independentemente associado a pior performance status e pior predigéo
clinica de sobrevida, entre outras variaveis.

Preocupagdes éticas em pesquisas clinicas na fase terminal tém
levado pesquisadores a enfocar seus estudos na identificacdo de fatores
facilmente detectaveis (tais como parametros laboratoriais simples), evitando
procedimentos invasivos que poderiam piorar a qualidade de vida do
paciente. A identificagdo de variaveis laboratoriais, faciimente detectaveis
por exame de sangue, é capaz de acrescentar informagao progndstica aos ja
descritos fatores clinicos, permitindo a construgdo de um escore prognostico
integrado.

MALTONI et al. (2006) encontraram apenas oito estudos que
descreviam o desenvolvimento de escores progndsticos relacionados a
cuidados paliativos, com base em uma revisao sistematica.

GLARE et al. (2003) revisaram sistematicamente a acuracia da

predicao clinica realizada pelos médicos em relagdo a pacientes terminais.
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Dos 17 trabalhos identificados, em geral a predicdo clinica era otimista
(média de 42 dias para predigdo clinica versus média de 29 dias de
sobrevida real). Sugerem que sejam considerados, além da predigao clinica,
o performance status, os sintomas e o uso de esterdides para melhorar a
capacidade de predicdo. Lembram ainda que os médicos devem estar
atentos a possibilidade de superestimacao da sobrevida, pois, dessa forma,
podem afetar as perspectivas dos pacientes em atingir uma boa morte.

No presente estudo, foi identificada, na pratica clinica com os
pacientes do Hospital A.C. Camargo, a necessidade de melhorar a predigéo
do tempo de sobrevida dos pacientes que iniciavam cuidados paliativos, pois
poderia ser uma estratégia importante para a redugado de ansiedade de
pacientes, familiares e profissionais, bem como proporcionar subsidios para
a programacgao racional e adequada de assisténcia qualificada. Foi
desenvolvido em estudo anterior, um escore de predicdo que incluiu dados
de facil obtencgdo: diagndstico (leucemial/linfoma e tumor solido/SNC),
principal cuidador domiciliar (mae ou outros), presenca de anemia a
transicado para cuidados paliativos e escore de Performance Status do
paciente referido pelo cuidador domiciliar. Neste modelo, foi possivel a
classificagado dos pacientes em trés grupos de acordo com o risco de o6bito:
Grupo A, escore 0 e probabilidade de estar vivo em 60 dias igual a 84,4%;
Grupo B, escore 1,0-1,5 e probabilidade de estar vivo em 60 dias igual a
57,8% e Grupo C, escore 2,0-6,5 e probabilidade de estar vivo em 60 dias

igual a 15,4% (KURASHIMA et al. 2005b).
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A alianga entre a equipe interdisciplinar e o paciente/familia
proporciona as condicdes necessarias para o atendimento de suas
necessidades na fase de cuidados paliativos. Além disso, € importante
manter o paciente confortavel em seu local de escolha, valorizando suas

queixas (WALLER e CAROLINE 2000).

3.9 LOCAL DO OBITO

A identificagdo do cuidador domiciliar e execugdo de programa de
treinamento facilitam a permanéncia do paciente em casa se for de seu
desejo, além de cuidados especificos realizados pelo cuidador, que é a
pessoa mais significante para o paciente. A interferéncia de setores de
apoio, como por exemplo o setor de Servigo Social e o servico de Home
Care, facilitam a obtencdo de recursos necessarios para o atendimento
domiciliar destes pacientes.

Muitos trabalhos sobre criangcas com cancer em fase terminal dao
énfase a utilizacdo de cuidados domiciliares para os pacientes,
preocupando-se com sua viabilidade, efetividade, aceitagdo das familias e
resultados psicossociais.

MCWHINNEY et al. (1995) descrevem como pré-requisitos basicos
para cuidados domiciliares ao paciente:

o Desejo do paciente e suporte familiar.
o Disponibilidade de equipe de profissionais para suporte domiciliar.

o Participacdo de um médico que visite o paciente em casa.
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. Disponibilidade para responder chamadas 24 horas por dia.

Ressaltam, ainda, que atendimento rapido e suporte sao
especialmente importantes quando o paciente esta proximo da morte e a
familia ansiosa pelas mudangas do nivel de consciéncia, respiracao ruidosa
ou outros sintomas terminais.

Em nosso servigo, a condi¢ao paliativa do paciente € documentada
em prontuario por meio de um carimbo padronizado. Ndo é utilizada uma
Ordem de N&o-Ressucitacdo formal, isto €, uma declaragdo escrita, com
valor legal, da vontade do paciente ou do responsavel para que medidas
herdicas para prolongar a vida do paciente ndo sejam executadas pela
equipe de saude. Nos Estados Unidos, por exemplo, essa ordem é obtida
quando os familiares, em conjunto com os médicos, decidem n&o intensificar
cuidados para a manutencado da vida a qualquer custo, preferindo permitir
que a natureza tome seu curso, concentrando-se em controlar os sintomas e
manter a qualidade de vida (KLOPFENSTEIN et al. 2001).

O local da morte de um paciente pode ser sua casa ou o hospital. Em
ambos o0s casos, 0s pacientes com doenga avangada terminal sao
aconselhados a passar a maior parte do tempo em casa. A definicado de uma
boa morte difere muito do ponto de vista do paciente e da equipe
(ROBBINS 1998).

A morte em casa pode nao ser facil ou desejada, dependendo da
situacao familiar. Portanto, existe a necessidade de verificar sua viabilidade

para cada familia em particular. Morrer em casa parece ser o local de
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preferéncia para a maioria dos pacientes em cuidados paliativos, embora
nem sempre isso seja possivel (ROBBINS 1998). Considera-se como 6bito
em casa a morte daqueles que realmente vieram a falecer em suas
residéncias ou a de pacientes que foram hospitalizados apenas nos ultimos
dias de vida, tendo sido sua casa o local onde permaneceram a maior parte
do tempo (HINTON 1994).

CANTWELL et al. (2000) encontraram que 47% dos seus pacientes
morreram em casa € que o0s outros 53% morreram em hospitais ou hospices.
Ao analisar os fatores associados ao local do 6bito, o desejo do paciente e
do cuidador de a morte ocorrer em casa aparecem como 0S principais
fatores. Outros fatores incluiram o suporte do médico de familia e a
presenca de mais de um cuidador domiciliar.

MCWHINNEY et al. (1995) descreveram os seguintes fatores
associados com morte no domicilio: um outro membro da familia (além do
cbnjuge) envolvido no cuidado ao paciente e a utilizagdo de enfermagem
domiciliar. Verificaram que pacientes que morreram hospitalizados néao
recebiam visitas domiciliares da equipe de cuidados paliativos. Quando o
cuidador ndao conseguisse lidar com a morte em casa ou os sintomas nao
pudessem ser controlados, os pacientes morriam no hospital, embora
tivessem expressado o desejo de morrer em casa.

KARLSEN e ADDINGTON-HALL (1998) conduziram uma pesquisa
sobre 229 pacientes e seu local de 6bito. Trinta e oito por cento dos
pacientes haviam expressado um local de preferéncia para o obito, e,

destes, 73% desejavam morrer em casa. Os fatores associados com obito
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em casa foram: ter equipamento especial na casa e reconhecidamente ter
preferéncia para morrer no domicilio. Pacientes que estavam utilizando
servicos de assisténcia social e servigos médicos morriam com maior
frequéncia no hospital. A maioria dos pacientes em seu estudo expressaram
preferéncia por morrerem em casa, porém apenas 58% conseguiram realizar
seu desejo.

O reconhecimento da preferéncia do paciente pela morte em casa é o
primeiro passo para oferecer meios € motivacdo para a permanéncia do
paciente, utilizando suporte adequado da sociedade. Esse suporte
proporciona subsidios para cumprir a vontade do paciente, dando-lhe o
direito de morrer dignamente e assim suavizar seu sofrimento e o daqueles
que o assistem.

No estudo de WOLFE et al. (2000a), quase todas as criangas que
morreram no hospital devido a complicagcbes relacionadas ao tratamento,
morreram na unidade de terapia intensiva apds a suspensao de suporte
ventilatério. Essas criangas tiveram mais sintomas, controle menos efetivo
de dor e dispnéia e uma qualidade de vida mais pobre em relacdo as

criangas que morreram de progressao de doenca.
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4 PACIENTES E METODOS

4.1 CASUISTICA

Constam deste estudo todos os pacientes acompanhados pelo
Departamento de Pediatria do Hospital A.C. Camargo, considerados fora de
possibilidades terapéuticas curativas, durante o periodo entre agosto de

2003 a dezembro de 2006.

4.1.1 Critérios de elegibilidade e excluséo

Conforme os critérios da OMS em relacdo aos cuidados paliativos,
70 pacientes consecutivos, matriculados no Departamento de Pediatria,
foram incluidos neste estudo.

Em parte da analise, foram excluidos cinco pacientes que, apesar de
apresentarem as caracteristicas de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas curativas, nao foram encaminhados ao Grupo de Cuidados
Paliativos, sendo acompanhados apenas pelo oncologista pediatra.

Optamos por manter estes cinco pacientes para fins de caracterizacao
socio-demografica e das variaveis clinicas (diagnostico, nivel de
hemoglobina, contagem de leucdcitos e contagem de plaquetas). Nao foi
possivel a obtencdo dos dados referentes as avaliagbes com o paciente
(aplicacao de instrumentos) e cuidador (escore e sintomas), e, para a analise

dessas variaveis, os cinco pacientes foram excluidos.
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4.2 METODOS

4.2.1 Dinamica de acompanhamento

O acompanhamento do paciente pelo Grupo de Cuidados Paliativos
teve inicio na discussao sobre o paciente, em reunido interdisciplinar, em
que se avaliou a transicido do tratamento curativo para o tratamento de
cuidados paliativos. Durante a reunido, discutiram-se as condigdes clinicas
do paciente e os recursos terapéuticos disponiveis, visando a melhor opcéo
para preservar a qualidade de vida do paciente e de sua familia. A decisao
foi documentada em prontuario do paciente e proposta uma programagao de
assisténcia. Em seguida o oncologista pediatrico responsavel pelo paciente,
acompanhado do enfermeiro responsavel pelo estudo e/ou do psicologo do
Grupo, se reuniu com os pais do paciente para comunicar a transicado para
cuidados paliativos, oferecer acolhimento aos pais e programar o retorno no
Ambulatério de Cuidados Paliativos do Departamento de Pediatria
(KURASHIMA e DE CAMARGO 2003).

Na 12 consulta, com a presenca da equipe interdisciplinar, procedeu a
apresentacdo da proposta do Grupo com programagédo conjunta da
assisténcia a ser oferecida. Apds o processo de consentimento pés-
informado, realizou-se a avaliagao clinica, preenchimento da ficha clinica,
solicitacdo de exames laboratoriais quando necessarios e aplicacdo dos

questionarios ao paciente e ao cuidador.
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Ao paciente foi oferecida a opgcao de responder aos questionarios no
momento e ordem que melhor lhe conviessem, devendo devolvé-los no
prazo de uma semana.

Os pacientes foram acompanhados em regime ambulatorial e a
periodicidade variou de acordo com a necessidade. Periodicamente também
foram mantidos contatos telefénicos. Quando houve necessidade de
hospitalizagdo, o paciente péde optar pelo acolhimento no A.C. Camargo ou

em outra instituicdo de sua escolha.

4.2.2 Coletade dados
Os dados foram coletados de duas formas:

J Ficha clinica (Apéndice 1) com preenchimento feito pelo enfermeiro
responsavel pelo estudo, por meio do prontuario. Em caso de
auséncia do enfermeiro responsavel pelo estudo, este era substituido
por outro enfermeiro ou pelo residente de pediatria, previamente
designados para tal e treinados anteriormente para aplicagédo dos
instrumentos.

o Instrumentos: informacgdes fornecidas pelo paciente e pelo cuidador.
Para o item EPS do cuidador e sintomas, os escores e sintomas
foram fornecidos pelo préprio familiar (principal cuidador domiciliar) na
primeira consulta no grupo. Para os instrumentos referentes a
qualidade de vida, depressao e fadiga, utilizamos instrumentos auto-

aplicativos (pelo paciente).
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4.2.3 Variaveis estudadas

As variaveis estudadas foram obtidas por meio de ficha clinica,

entrevista com o cuidador e paciente e analise de prontuario, conforme

descrito anteriormente.

A

Ficha clinica

A seguir sdo descritas as variaveis estudadas e as respectivas

categorias utilizadas no estudo.

>

Variaveis sécio-demograficas

As variaveis sécio-demograficas estudadas incluiram:

Sexo

Idade: a idade foi dividida em subcategorias:

o <7 anos
0 7 a 12 anos
0 13 anos ou mais

Raca: em relacéo a raca foram subdivididos em:

0] Brancos
o] Nao-brancos, englobando as ragas parda, negra e
amarela

Categoria em relagao ao seguro de saude na instituigcao:
o) Sistema Unico de Saude (SUS)
o] Convénios (Conv.) e Particulares (Part.)
Principal cuidador domiciliar:
o] Méae

o) Pai/Outros
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Para o item escolaridade, adotamos a nomenclatura da Lei de
Diretrizes e Bases da Educagao Nacional (Brasil. Ministério da Educacgéao-
MEC 1996). Pelo Artigo 21, a educagao escolar compde-se basicamente de:
educacgao basica, que inclui a educacgao infantil, o ensino fundamental e o
ensino médio; e a educagao superior. As criangas iniciam os estudos no
ensino fundamental aos 6 anos.

= Escolaridade do paciente

o] Sem escolaridade ou educacéo infantil
o] Ensino fundamental

o] Ensino médio

0] Ensino superior

= Escolaridade do cuidador domiciliar

0 Nao-alfabetizado ou ensino fundamental
0 Ensino médio
0] Ensino superior

> Variaveis clinicas e laboratoriais
= Diagnéstico
Com referéncia ao diagndstico, foi considerada a neoplasia que levou
o0 paciente aos cuidados paliativos. Os pacientes foram divididos em trés
categorias devido a similaridade do comportamento da patologia primaria:
o] Leucemias/linfomas: leucemias ou linfomas.
o  Tumor de Sistema Nervoso Central (SNC).
0  Tumores sélidos: incluiram tumor de Wilms, sarcomas

de partes moles, neuroblastomas, osteossarcomas, sarcomas
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de Ewing, tumores neuroectodérmicos primitivos (PNET),

tumores hepaticos, retinoblastomas, entre outros.

Para algumas analises, os casos de tumor de Sistema Nervoso

Central foram agrupados aos de tumores solidos.

= Escore de Performance Status (EPS)

O EPS se caracteriza por uma escala de 11 categorias que varia

desde o funcionamento normal do individuo (100) até o 6bito (0) (Quadro 3).

Quadro 3 — Escore de Performance Status, conforme os critérios de

Karnofsky e Lansky.

Psﬁg‘r’:fa‘:‘ie LANSKY et al. (1987) KARNOFSKY et al. (1948)
1lal6anos Maiores de 16 anos
Status
100 Atividade normal Normal; sem queixas
90 Pequena restricdo / atividade normal Normal; queixas menores
80 Ativo, mas cansa rapido Normal; alguns sintomas
70 Restricdo maior Cuida-se sozinho
60 Minima atividade; brinca muito pouco Requer assisténcia ocasional
Veste-se, mas nao brinca; so6 participa de Assisténcia consideravel,
50 o , . : -
atividades quietas frequentes cuidados médicos
40 Maior parte na cama; brinca quieta Incapacitado, requer assistencia
especial
30 Cama, necessita de ajuda para brincar Incapacitado, hospitalizagédo
20 Dorme a maior parte do tempo; brinca muito | Muito doente, requer assisténcia
pouco permanente
10 Dorme o tempo todo; ndo brinca Moribundo
0 Nao responde Obito

Fonte: LANSKY et al. (1987); KARNOFSKY et al. (1948).
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Neste estudo, o EPS utilizado foi o indice de LANSKY et al. (1987),
para pacientes de 0 a 16 anos, e o indice de KARNOFSKY et al. (1948),
para os pacientes maiores de 16 anos. O escore avaliado foi fornecido na
primeira consulta em cuidados paliativos pelo cuidador domiciliar, visto que
em estudo anterior essa foi a unica medida estatisticamente valida
(KURASHIMA 2002).
Para analise estatistica, agrupamos o EPS da seguinte forma:
0] 100, 90 e 80: nesses escores, consideramos que O
paciente encontrava-se em atividade praticamente normal.
0] 70, 60 e 50: nestes escores, consideramos que O
paciente apresentava algum tipo de restrigdo ou queixa que
demandava assisténcia.
0] 40, 30 e 20: nesses escores, 0 paciente apresenta-se
praticamente incapacitado, na maior parte do tempo
acamado, requerendo assisténcia especial.
0] 10 e 0: nesses escores, consideramos que o paciente se
encontrava muito doente, dormindo o tempo todo ou n&o-

responsivo, necessitando de assisténcia permanente.

= Laboratoriais

Os dados laboratoriais foram obtidos de duas formas:
o] Quando havia necessidade de coleta de exame de
sangue, foi realizado no momento de decisdo para cuidados

paliativos.
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o] Nos casos em que nao havia necessidade da coleta, os
dados foram obtidos por meio de revisao de prontuario. Nesse
caso, foram considerados os resultados mais proximos a data
de decisao por cuidados paliativos, com uma margem de no
maximo 7 dias anteriores a essa data.

Foram considerados, como padrdo de normalidade, os valores
laboratoriais de acordo com os parametros utilizados pelo Laboratério
Clinico da instituicdo e pelo Departamento de Pediatria:

0] Anemia: quando o nivel de hemoglobina for menor que
8,0 g/dI.

0] Leucopenia: quando a contagem de leucdcitos for menor
que 4.500/mma3.

0] Plaquetopenia: nos casos onde a contagem de

plaquetas for menor que 50.000/mma3.

= Instrumentos para coleta de dados referente a Fadiga, Depressao
e Qualidade de Vida

Os instrumentos foram aplicados para as faixas etarias dos 7 aos 12
anos e dos 13 anos ou mais. Devido ao carater auto-aplicativo dos
questionarios, ndo utilizamos os pacientes da faixa etaria menor de 7 anos.

Como descrito anteriormente, cinco pacientes nado foram
encaminhados ao Grupo de Cuidados Paliativos. Alguns pacientes, a
entrada no grupo, ndo apresentavam condigdes clinicas para preenchimento

dos instrumentos. As razdes envolveram: estado comatoso ou semi-
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comatoso (rebaixamento de nivel de consciéncia), intubacdo e sedacéo,
baixo EPS ou sintomas de dificil controle. Para a faixa etaria dos 13 anos ou
mais, alguns pacientes ndo devolveram os instrumentos no periodo
estabelecido.

Para melhor visualizagdo, estdo descritas nas figuras abaixo, a
distribuicdo dos pacientes de acordo com o preenchimento dos

instrumentos, nas faixas etéarias (Figuras 2 e 3).

Distribuicéo dos pacientes de 7 a 12 anos

2

B Nao encaminhados ao Grupo
6

O Sem condigbes

O Responderam

Figura 2 — Distribuigdo dos pacientes de 7 a 12 anos de acordo com o
preenchimento dos instrumentos de fadiga, depressao e qualidade de
vida. Hospital A.C.Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.

Distribuicdo dos pacientes de 13 anos ou mais

3
@ Nao devolveram os questionarios

B Nao encaminhados ao Grupo
O Sem condicbes

O Responderam

Figura 3 — Distribuicdo dos pacientes de 13 anos ou mais de acordo
com o preenchimento dos instrumentos de fadiga e depresséao.
Hospital A.C.Camargo-SP, agosto 2003-dezembro de 2006.
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A confiabilidade das escalas de depressao, fadiga e qualidade de
vida, utilizadas neste estudo foi verificada por meio da analise da
consisténcia interna de cada escala, medida pelo coeficiente alfa de
Cronbach. Conforme padrao na literatura, o coeficiente alfa de Cronbach
varia de 0 a 1, em que 0 significa auséncia total de consisténcia interna dos
itens, e 1, presenca de consisténcia interna de 100% (CRONBACH 1951;

PEREIRA 2001; PASQUALI 2003).

a. Sintomas

Na primeira consulta no Grupo, foram coletadas informacdes a
respeito da presenca ou nao dos sintomas abaixo relacionados, na semana
anterior a entrevista. Apesar da sua importancia, a intensidade dos sintomas
nao foi avaliada neste estudo. Dos 70 pacientes analisados, em cinco casos
nao foi possivel obter essa medida, uma vez que o paciente e seu familiar
nao foram encaminhados ao Grupo de Cuidados Paliativos.

A escolha dos sintomas foi baseada no Memorial Symptom
Assessment Scale 10-18 (MSAM 10-18) (COLLINS et al. 2000). Em seu
trabalho, COLLINS et al. (2000) encontraram forte concordancia entre os
sintomas referidos pelo paciente e pelos pais (p<0,05). A nossa avaliagao foi
realizada por meio de entrevista com os pais/cuidador. Dessa forma, foi
possivel coletar dados de todos os pacientes acompanhados pelo Grupo,
mesmo daqueles sem condigdes clinicas ou cognitivas para fazé-lo. Os itens
incluem:

o Dificuldade de concentracio ou prestar atencao



Dor

Falta de energia

Tosse

Estar ou sentir-se nervoso

Boca seca

Nausea ou sensacgao de que poderia vomitar
Estar ou sentir-se sonolento
Formigamento nas maos ou pés
Dificuldade em dormir
Problemas em urinar

Vémito

Falta de ar

Diarréia

Sentimento de tristeza
Sudorese

Preocupacao

Prurido

Perda de apetite

Tonturas

Dificuldade em engolir

Estar ou sentir-se irritado/irritavel
Dor/ferida na boca

Mudanca de sabor da comida

Perda de peso
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o0 Perda de cabelo

o Obstipacao

o0 Inchacgo nos bragos ou pernas
0 Mudancgas na pele

o Na&o parece ser o mesmo

A escala MSAS 10-18 permite ainda uma subclassificacdo em
sintomas fisicos, psicoldgicos e globais.

A sub-escala de sintomas fisicos inclui a frequéncia de 12
sintomas: perda de apetite; perda de energia; dor; estar ou sentir-se
sonolento; constipacdo; boca seca; nausea; vomito; mudanga de sabor
da comida; perda de peso; e tontura.

A sub-escala de sintomas psicoldgicos inclui a frequéncia de
seis sintomas: sentimento de tristeza; preocupacdo; estar ou sentir-se
irritadol/irritavel; estar ou sentir-se nervoso; dificuldade em dormir; e
dificuldade de concentracao ou prestar atencgao.

A sub-escala de sintomas globais inclui a frequéncia de 10
sintomas mais prevalentes na area fisica e psicoldgica: sentimento de
tristeza; preocupacao; estar ou sentir-se irritado/irritavel; estar ou sentir-se
nervoso; perda de apetite; perda de energia; dor; estar ou sentir-se

sonolento; constipacao; e boca seca.
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b. Depresséo

A avaliagdo de sintomas depressivos foi realizada por meio da
aplicagao de instrumentos especificos e auto-aplicativos para cada faixa
etaria (Anexos 1 e 2).

A proposta do estudo néo envolveu o diagnéstico de depresséo nesta
populagdo, pois requer profissional capacitado (psiquiatra), além de
avaliagdo conjunta de histéria clinica e outras caracteristicas. Optamos
entdo pela tentativa de rastreamento de sintomas depressivos nesta
populacéo por meio da utilizacao de instrumentos auto-aplicativos.

Para a faixa etaria de 7 a 12 anos, foi aplicado o Children’s
Depression Inventory (CDI), elaborado por KOVACS (1985) e ja validado em
nosso meio, com autorizagado do autor (GOUVEIA et al. 1995). O CDI € um
instrumento derivado da Beck Depression Inventory (BDI), com o objetivo de
detectar a presenca e a severidade do transtorno depressivo em criangas e
adolescentes. Possibilita a identificacdo de alteragdes afetivas, de humor, de
capacidade hedobnica, de fungdes vegetativas e auto-avaliativas e de outras
condutas interpessoais. O CDI contém 20 itens, e cada item tem trés opgdes
de resposta. Cada resposta corresponde a um valor que pode variar de 0 a 2
(a=0; b=1 e c=2), sendo a somatdria dos valores o0 escore a ser considerado.
Foi utilizado o ponto de corte 17 para delimitar os pacientes com
sintomatologia depressiva, conforme proposto pelos autores em sua
validacao.

Dos 25 pacientes incluidos na faixa etaria dos 7 aos 12 anos, 8

(32,0%) néo responderam o questionario proposto:
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" Seis pacientes ndo tinham condi¢gdes de responder devido a
péssimas condi¢gdes clinicas, hipertensdo intracraniana,
rebaixamento de nivel de consciéncia. Vale lembrar que desses
seis pacientes, um ainda conseguiu responder o questionario de
Qualidade de Vida.

. Dois pacientes ndo foram encaminhados ao Grupo de Cuidados
Paliativos apesar do tratamento que receberam nao ter intencéo

curativa.

Para a faixa etaria adolescente (13 a 18 anos), utilizamos o Inventario
de Depressao de Beck (BDI), criado por BECK et al. (1961) e validado para
o portugués (BECK et al. 1982; GORENSTEIN e ANDRADE 1996; PINTO
1997; GORENSTEIN e ANDRADE 1998). O BDI tem sido a medida de auto-
avaliagcdo de depressdo mais amplamente usada tanto em pesquisa como
em clinica, tendo sido traduzido para varios idiomas e paises. A escala
original consiste de 21 itens, incluindo sintomas e atitudes descrevendo
manifestagbes comportamentais cognitivas afetivas e somaticas da
depressao. A intensidade de cada item varia de 0 a 3, sendo zero a auséncia
de sintomas depressivos, e 3, a presenca de sintomas depressivos mais
intensos. Os itens se referem a tristeza, pessimismo, sensacao de fracasso,
falta de satisfacdo, sensagdo de culpa, sensacdo de punigdo, auto-
depreciacdo, auto-acusacgoes, idéias suicidas, crises de choro, irritabilidade,
retragdo social, indecisdo, distorcdo da imagem corporal, inibicdo para o

trabalho, disturbio do sono, fadiga, perda de apetite, perda de peso,
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preocupacao somatica, diminuicdo da libido (GORENSTEIN e ANDRADE
1998). Como na CDI, a somatdria dos valores € o escore a ser considerado.
Nao existe um ponto de corte fixo para o diagnéstico de depresséao, devendo
ser baseado nas caracteristicas da amostra e no estudo em questdo. Em
linhas gerais, para pacientes com transtorno afetivo, pode-se classificar os
escores de até 9 pontos como auséncia de depressdo ou sintomas
depressivos minimos; 10 a 18 pontos, como depressao leve a moderada; 19
a 29 pontos, como depressdo moderada a grave; 30 a 63 pontos, como
depressdao grave (GORENSTEIN e ANDRADE 1998). BECK e
BEAMESDERFER (1974) propuseram um valor de 21 pontos ou mais para
considerar a presenga de depressdo clinicamente significativa. Para
amostras nao-diagnosticadas, KENDALL et al. (1987) recomendam escores
acima de 15 pontos para detectar disforia, e escores acima de 20 pontos
para detectar depressao.

A utilizacdo de ponto de corte mais alto € descrita como uma maior
especificidade do diagndstico de depressao (ROITHMANN 1989).

Em nossa casuistica, frente ao seu reduzido tamanho e a magnitude
que algum sintoma depressivo possa ter no tempo que resta ao paciente em
cuidados paliativos, optamos por delimitar um ponto de corte mais baixo (9

pontos), classificando 0s sujeitos como apresentando nenhuma
sintomatologia depressiva (0 a 9 pontos) ou apresentando alguma

sintomatologia depressiva (10 pontos ou mais).
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Em relacao a faixa etaria dos 13 anos ou mais (22 pacientes), 13
(59,1%) nao responderam o questionario proposto pelas seguintes
razoes:

= Cinco pacientes nao tinham condicbes de responder devido a
péssimas condicbes clinicas, intubacdo e sedacao,
rebaixamento de nivel de consciéncia.

= Cinco pacientes ndo devolveram o questionario em tempo habil.

= Trés pacientes ndo foram encaminhados ao Grupo de Cuidados

Paliativos, apesar do tratamento que receberam nao ter intencao

curativa

C. Fadiga

A avaliagdo de fadiga foi realizada por meio da aplicagdo de
instrumentos especificos para cada faixa etaria, auto-aplicativos (Anexos 3 e
4).

Para a faixa etaria dos 7 aos 12 anos, foi utilizada a Fatigue Scale for
7 to 12 year old (FS-C), com autorizagdo e consultoria aos autores
(HOCKENBERRY et al. 2003).

A escala FS-C é um instrumento de 21 questdes. Pode ser dividida
em duas partes, possibilitando determinar a frequéncia e severidade da
experiéncia da fadiga e os motivos que causam a fadiga. Na primeira parte
encontramos 14 itens que questionam a crianga em relagdo a sua

experiéncia de sintomas de fadiga na ultima semana. Caso a crianga
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responda a opg¢ao “sim”, ela devera pontuar a escala tipo Likert

correspondente a intensidade que o item a aborrece, variando desde “de
jeito nenhum” (1 ponto) até “muito” (5 pontos). Caso a crianga responda a
opgao “nao” (0 ponto), entdo € orientada a passar para a proxima questao. A
somatodria de pontos pode variar de 0 a 70. Segundo os autores da escala,
0s escores mais altos correspondem a maior experiéncia de fadiga. Dado o
reduzido numero de sujeitos neste estudo, optamos por utilizar como ponto
de corte a média obtida (17,9 pontos), delimitando sujeitos com escores
altos de fadiga (=18 pontos) e escores baixos de fadiga (<17 pontos).

A segunda parte da escala, com as sete questdes restantes,
determina as possiveis causas da fadiga. Da mesma forma, caso a
crianga responda a opgao “sim”, ela devera pontuar a escala tipo Likert
correspondente a intensidade que o item a aborrece, variando desde “de
jeito nenhum” (1 ponto) até “muito” (5 pontos). Caso a crianga responda a
opcgao “nao” (0 ponto), entdo é orientada a passar para a proxima questao.
Para esta parte da escala, as maiores médias de intensidade se
relacionam com os motivos de fadiga que causavam maior
aborrecimento nas criangas.

Dos 25 pacientes incluidos na faixa etaria dos 7 aos 12 anos, 8
(32,0%) nao responderam o questionario proposto devido aos mesmos
motivos da avaliagdo de sintomas depressivos.

Para a faixa etaria adolescente dos 13 anos ou mais, foi utilizada

a Fatigue Scale for 13 to 18 year old (FS-A), também com autorizagdo e
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consultoria aos autores (HOCKENBERRY-EATON et al.1998; HINDS et
al. 2007, in press).

A escala FS-A é um instrumento de 24 questdes totais. Pode ser
dividida em duas partes que determinam, respectivamente, a
frequéncia e a causalidade da experiéncia da fadiga. Na primeira parte
encontramos 14 itens que questionam o adolescente em relagédo a sua
experiéncia de sintomas de fadiga na ultima semana. O adolescente
deve pontuar a escala tipo Likert correspondente a veracidade da
afirmativa sobre a fadiga, variando desde “de jeito nenhum” (1 ponto)
até “o tempo todo” (5 pontos). Nota-se que nessa parte da escala, o
item 9 (“Eu sou capaz de fazer minhas atividades diarias”) é um item
de cbdigo reverso, ou seja, ndo € indicativo de fadiga. A somatoria de
pontos pode variar de 14 a 70. Da mesma forma, os autores da escala
descrevem escores mais altos como correspondentes a maior
experiéncia de fadiga. Dado o numero reduzido de sujeitos no
presente estudo, optamos por utilizar como ponto de corte a média
obtida (36 pontos), delimitando sujeitos com escores altos de fadiga
(237 pontos) e escores baixos de fadiga (<36 pontos).

A segunda parte da escala, com as demais 10 questdes,
determina as possiveis causas da fadiga. Da mesma forma, o
adolescente deve pontuar a escala tipo Likert correspondente a causa

da fadiga, variando desde “de jeito nenhum” (1 ponto) até “o tempo
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todo” (5 pontos). Para essa parte da escala, as maiores médias se
relacionam com os motivos que mais causam fadiga nos adolescentes.
Em relacao a faixa etaria dos 13 anos ou mais (22 pacientes), 11
(50,0%) nao responderam o questionario proposto pelas seguintes
razoes:
= Cinco pacientes ndo tinham condi¢gdes de responder devido a
péssimas condicdes clinicas, entubacdo e sedacao,
rebaixamento de nivel de consciéncia.
= Trés pacientes ndo devolveram o questionario em tempo habil.
= Trés pacientes ndo foram encaminhados ao Grupo de Cuidados
Paliativos, apesar do tratamento que receberam nao ter intengao

curativa.

d. Qualidade de vida

A avaliagcado de qualidade de vida foi realizada apenas com os
pacientes incluidos na faixa etaria dos 7 aos 12 anos, visto que néo
encontramos instrumentos que medissem dominios similares para as
duas faixas etarias. Optamos pela escala Autoquestionnaire Qualité De
Vie Enfant Imagé (AUQEI), ja validada em nosso meio (ASSUMPCAO
JUNIOR et al. 2000) e que leva em conta a satisfagdo da crianga, objetivo
principal dos cuidados paliativos (Anexo 5).

O questionario em questao consiste numa auto-avaliacdo baseada no

ponto de vista da satisfagao da crianga, visualizada a partir de quatro figuras
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que sao associadas a diversos dominios da vida por meio de 26 questdes
que exploram relagdes familiares, sociais, atividades, saude, funcgdes
corporais e separac¢ao. Cada questao apresenta um dominio e as respostas
(com quatro alternativas: “muito infeliz”, “infeliz”, “feliz” e “muito feliz”) séo
representadas com o auxilio de faces, exprimindo diferentes estados
emocionais. Cada resposta pode entédo variar de 0 a 3, sendo a somatéria
final representativa do escore de qualidade de vida. Foi utilizado o ponto de
corte 48 para delimitar os pacientes com qualidade de vida satisfatéria (48
pontos ou mais) e insatisfatéria (menos de 48 pontos), conforme proposto
pelos autores em sua validacao.
Dentre as questdes, 18 delas contém ainda quatro fatores, dominios
ou dimensdes, assim constituidos:
= fungdo: questdes relativas as atividades na escola, as refeicdes, ao
deitar-se, e a ida ao médico (questdes 1;2;4;5;8);
= familia: questdes relativas a opinido quanto as figuras parentais e
quanto a si mesmo (questdes 3;10;13;16;18);
= lazer: questdes relativas a férias, aniversario e relagdes com os avos
(questdes 11;21;25);
= autonomia: questdes relacionadas a independéncia, relacdo com os
companheiros e avaliagao (questdes 15;17;19;23;24).
Foi também solicitado a criangca que explicitasse, oralmente ou por
escrito, uma experiéncia propria que refletisse cada opcao de resposta. Essa
estratégia permitiu que a crianga compreendesse melhor as situagoes

apresentadas. Foi orientado entdo que a crianca respondesse as 26
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questdbes, no momento que melhor |he conviesse, ou seja, durante a
consulta ou levando para casa, devendo nesse caso retornar os
questionarios no periodo de uma semana.

Dos 25 pacientes incluidos, 7 (28,0%) n&o responderam o
questionario proposto:
= Cinco pacientes ndo tinham condi¢cdes de responder devido a
hipertensdo intracraniana, péssimas condigdes clinicas,
rebaixamento de nivel de consciéncia.
» Dois pacientes ndo foram encaminhados ao Grupo de Cuidados
Paliativos, apesar do tratamento que receberam ndo ter intencéo

curativa.

> Escore de predicédo de tempo de sobrevida
O modelo de predicao de tempo de sobrevida desenvolvido no

estudo anterior (KURASHIMA et al. 2005b) incluiu as seguintes

variaveis:

Cuidador domiciliar.

Diagndéstico.

EPS referido pelo cuidador domiciliar.
= Anemia.
Neste modelo de predigao, foram atribuidos pontos numéricos a cada

variavel, baseados no valor do coeficiente da regressao (3) de cada variavel,

dividido pelo menor valor do § do modelo. A somatdria dos pontos para cada
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paciente nos fornece um escore final com probabilidade de sobrevida em 60
dias dividida em grupos:
= Grupo A: a probabilidade de estar vivo foi de 84,4% aos 60 dias.
= Grupo B: a probabilidade de estar vivo foi de 57,8% aos 60 dias.
= Grupo C: a probabilidade de estar vivo foi de 15,4% aos 60 dias.
Para validacdo deste escore de predicdo do tempo de sobrevida
foram incluidos os dados dos 65 pacientes da amostra e truncado o tempo
de sobrevida em 60 dias. Para cinco pacientes nao foi possivel a obtencéo
do EPS pelo cuidador, uma vez que estes pacientes nao foram
encaminhados para acompanhamento pelo grupo, apesar de estarem fora
de possibilidades terapéuticas curativas.
O tempo de sobrevida e o grafico de sobrevida foram obtidos pela
técnica de KAPLAN-MEIER (1958), dividindo-se os pacientes em Grupo A, B

e C, de acordo com a pontuacgao.

> Local do 6bito

Para a caracterizagao do local do 6bito, considerou-se 6bito em casa
aquele que ocorreu na casa do paciente ou aqueles que tiveram menos de
48 horas de internagao hospitalar (ADAM 1997). Em relagdo aos pacientes
que faleceram apds 48 horas de internagao hospitalar, em nosso servico ou

em outro, os obitos foram considerados no hospital.
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4.2.4 Estratégia de processamento e andlise dos dados

A Banco de dados

Os dados coletados foram obtidos de todos os pacientes acompanhados
pelo Grupo de Cuidados Paliativos do Departamento de Pediatria no periodo
do estudo. A enfermeira responsavel pelo estudo criou um banco de dados
especifico, utilizando-se o programa SPSS 10.0, atualizando-o com as
informacdes retiradas de cada ficha clinica, a cada inclusao de paciente no

Grupo.

B Anélise estatistica

Primeiramente, os pacientes foram descritos por médias, medianas e
porcentagens (%).

Para a analise das associacbes entre as variaveis soécio-
demograficas, diagndsticas, clinicas e laboratoriais com o local do ébito, foi
realizado o Teste de associacao pelo qui-quadrado (Xz) e a medida de risco
foi a Razdo de chances (Odds Ratio — OR). A seguir foi realizado o modelo
de regressao logistica multipla para avaliar o efeito independente das
variaveis significativas no teste do .

O calculo do tempo de sobrevida e os graficos de sobrevida foram
realizados pela técnica de KAPLAN-MEIER (1958) e a comparacgao entre os

grupos estudados foi realizada pelo teste de log rank.
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Para as analises univariada e multipla utilizou-se o modelo de riscos
proporcionais de COX (1972), selecionando-se as variaveis com p<0,20
pelos métodos de Kaplan-Meier e Cox.

Para avaliar a consisténcia interna das escalas utilizadas, procedeu-
se a medida do Coeficiente Alfa de Cronbach, considerando medida
satisfatéria 0,6 e alta consisténcia interna como > 0,8.

Para confirmar o modelo de predi¢ao, utilizou-se também o Teste de

Hosmer Lemeshow.

4.2.5 Rigor e ética

O presente estudo foi aprovado segundo parecer do Comité de Etica
do Centro de Tratamento e Pesquisa — Hospital do Cancer e conduzido
conforme as Diretrizes Nacionais de Etica em Pesquisa com Seres

Humanos. (Anexo 6)



"Encontramoy o pai e v irmé de v de nossoy pacientes nav drea
de esperav do- hospital. Tentamos conforti-los neste momento- tio-
dolovoso. Por mais que acreditissemos ter experiéncia, nio-
estovamoy  prepoaradas paraw estow cena... o pai, ldgrimas
silenciosay escorrendo- de seus olhos, abracado- ao-travesseiro- que
0 nosso- pacientinho- carregava, flcovar ninando-o; como- quesn
acalentr umav criomgan. A wrmde chorvawvar quietar ao- sew lado;
segurando- frmemente emv suas mdos, as sacolas de pertences e
olhando- fixamente para o-powr de ténis que o-paciente usara.”

Four Ages in Life
(Edvard Munch 1902

Rasmus Meyer Collection, Bergen)

RESULTADOS
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5 RESULTADOS

5.1 CARACTERIZACAO DOS PACIENTES

No periodo entre agosto de 2003 a dezembro de 2006 foram incluidos
70 pacientes sendo que no momento da analise, 7 (10%) pacientes ainda
estavam vivos.

Dos 70 pacientes, cinco nao foram encaminhados ao Grupo de
Cuidados Paliativos. Para estes pacientes, foram coletados dados clinicos e
sécio-demograficos dos prontuarios. Desta forma, sua analise ndo péde ser
realizada em relacdo as variaveis que necessitavam preenchimento de

instrumentos auto-aplicativos ou entrevista com o cuidador domiciliar.

5.1.1 Dados s6cio-demograficos

A distribuicdo dos pacientes, segundo as caracteristicas socio-
demograficas, esta descrita nas Tabelas 1, 2 e 3.

Houve predominio do sexo masculino (42/60%) sobre o sexo feminino
(28/40%) na populagao estudada.

Foi analisada a idade ao diagnéstico e a idade a entrada no Grupo de
Cuidados Paliativos.

Ao diagnostico, a idade variou de 4 meses e 19 dias a 19 anos e 5
meses, com mediana de 7 anos e 3 meses, média de 8 anos e 7 meses e

desvio padrdo de 5 anos e 7 meses.
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A entrada no Grupo de Cuidados Paliativos, a idade variou de 1 ano e
8 meses a 29 anos e 8 meses, com mediana de 10 anos e 5 meses, média
de 11 anos e 2 meses e desvio padrdo de 6 anos e 1 més. Houve
predominio dos pacientes entre 6 e 10 anos (26/37,1%). Para fins de
aplicagao dos instrumentos de avaliacdo, os pacientes também foram
agrupados em relagao a idade, permanecendo 25 (35,7%) pacientes de 7 a
12 anos e 22 (31,4) pacientes com 13 anos ou mais.

Grande parte dos pacientes era da cor/raga branca 44 (62,9%) e
tinham como seguro saude o SUS 43 (61,4%).

Houve predominio de pacientes com principal cuidador domiciliar
sendo a mae (59/84,3%) sobre o cuidador sendo o pai ou outro membro da

familia (11/15,7%).

Tabela 1 - Distribuicdo dos pacientes de acordo com o sexo, idade a entrada
no grupo de cuidados paliativos, cor, seguro saude e cuidador domiciliar.
Hospital A.C.Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Categoria N. %
Sexo Masculino 42 60,0
Feminino 28 40,0
Idade a entrada <7 anos 23 32,9
no Grupo, conforme 7 a 12 anos 25 35,7
instrumentos 13 anos ou mais 22 31,4
Cor/Raga Branca 44 62,9
N&ao-branca 26 37,1
Seguro saude SUS 43 61,4
Convénios/Particular 27 38,6
Cuidador domiciliar Mae 59 84,3
Pai/outro membro da familia 11 15,7

Total 70 100,0
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Em relagdo a escolaridade dos pacientes, grande parte deles tinha
apenas o ensino fundamental (44,3%), e apenas dois deles tinham ensino
superior (Tabela 2).

A maior parte dos cuidadores também tinha ensino fundamental (48,6%)

e apenas 10 cuidadores tinham ensino superior (Tabela 2).

Tabela 2 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com a escolaridade do
paciente e do cuidador. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro
de 2006

Variavel Categoria N. %
Escolaridade do N&o se aplica (menor de 6 anos) 23 32,8
paciente Sem escolaridade 3 4,3

Ensino fundamental 31 443
Ensino médio 11 15,7
Ensino superior 2 29
Escolaridade do N&o-alfab. ou ensino fundamental 34 48,6
cuidador Ensino médio 26 371
Ensino superior 10 14,3
Total 70 100,0

5.1.2 Achados clinicos e laboratoriais
A Relativos ao diagndstico

Na Tabela 3 podemos encontrar a distribuicdo dos pacientes em
relacdo ao diagndstico: oito pacientes tinham diagnédstico de leucemias ou
linfomas (11,4%); 14 pacientes eram portadores de tumor de Sistema
Nervoso Central (20,0%); e 48 pacientes eram portadores de tumores

sélidos (68,6%).
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B Escore de Performance Status

Em relagdo ao EPS, foi solicitada ao cuidador domiciliar a referéncia
de um indice que melhor descrevesse o paciente, utilizando-se as escalas
de Karnofsky ou Lansky. Dos 70 pacientes analisados, em cinco casos n&o
foi possivel obter esta medida, uma vez que o paciente e seu familiar ndo
foram encaminhados ao Grupo de Cuidados Paliativos.

A Tabela 3 descreve a distribuicdo dos pacientes conforme o EPS. A
maioria dos pacientes (40/57,1%) apresentava indices que refletem atividade
normal na opinido dos cuidadores. Apenas 3 (4,3%) pacientes receberam
escores baixos, entre 10 e 0, que dizem respeito a um estado em que o

paciente esta moribundo ou n&o responde.

Tabela 3 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com o diagnostico e o EPS
referido pelo cuidador familiar. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-
dezembro de 2006

Variavel Categoria N. %
Diagnostico Leucemia/linfoma 8 11,4
Tumor de SNC 14 20,0
Tumor sélido 48 68,6

EPS 100 - 80 40 57,1
70-50 12 17,1
40-20 10 14,3

10-0 3 43

Nao referido 5 7,1

Total 70 100,0
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C Laboratorio clinico

Foram avaliados trés dados laboratoriais dos pacientes (nivel de
hemoglobina, contagem de leucdcitos total e contagem de plaquetas), com
um intervalo maximo de uma semana anterior ou posterior a entrada no
Grupo de Cuidados Paliativos.

A descricdo dos dados laboratoriais encontra-se na Tabela 4, com as
seguintes médias: nivel de hemoglobina, 11,1 g/dL; contagem de leucécitos,

6,9 x10°/mm?; e contagem de plaquetas, 228,7 x10°/mm?.

Tabela 4 — Descricdo dos dados laboratoriais dos pacientes. Hospital
A.C.Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Valor min.-max. Média Mediana Desvio padrédo
Hemoglobina 6,8-15,0 11,1 11,3 1,9
(g/dL)

Leucécitos 0,1-28,3 6,9 57 53

(x 10¥/mm?)

Plaquetas 10,0 - 651,0 228,7 247.,5 151,8

(x 10%/mm°)

A maior parte dos pacientes (66/94,3%) ndao apresentava anemia a
entrada no Grupo. Leucopenia foi encontrada em 23/70 (32,9%) e

plaquetopenia em 13/70 (18,6%) pacientes (Tabela 5).
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Tabela 5 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com dados laboratoriais.

Hospital A.C.Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Categoria N. %
Hemoglobina > 8,0 g/dL 66 94,3
< 8,0 g/dL 4 57
Leucdcitos > 4,5 x 10¥/mm?® 47 67,1
< 4,5 x 10¥mm?® 23 32,9
Plaquetas > 50 x 10°/mm? 57 81,4
<50 x 10°/mm?® 13 18,6
Total 70 100,0
D Sintomas

A Tabela 6 refere-se a prevaléncia dos sintomas, conforme

relato do cuidador domiciliar.

Os dez sintomas mais referidos na populacdo estudada foram:

dor (68,6%), estar ou sentir-se nervoso (57,1%), estar ou sentir-se

sonolento (55,7%), falta de energia (51,4%), sentimento de tristeza

(48,6%), perda de apetite (47,1%), perda de peso (47,1%), boca seca

(40,0%), nausea ou sensacgao de que poderia vomitar (40,0%) e estar ou

sentir-se irritadol/irritavel (38,6%).
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Tabela 6 — FreqUéncia de sintomas referidos pelo cuidador domiciliar nos 70
pacientes acompanhados. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-

dezembro de 2006

Sintoma N. Prevaléncia (%)
Dor 48 68,6
Estar ou sentir-se nervoso 40 571
Estar ou sentir-se sonolento 39 55,7
Falta de energia 36 514
Sentimento de tristeza 34 48,6
Perda de apetite 33 471
Perda de peso 33 471
Boca seca 28 40,0
Nausea ou sensacao de que poderia vomitar 28 40,0
Estar ou sentir-se irritado/irritavel 27 38,6
Dificuldade para dormir 26 37,1
Perda de cabelo 24 34,3
Tosse 23 32,9
Preocupacéao 22 314
Prurido 20 28,6
Obstipacgao 19 27,1
Mudanca de sabor da comida 18 25,7
Voémito 18 25,7
Nao parecer ser o mesmo 17 24,3
Dor/ferida na boca 16 22,9
Tonturas 16 22,9
Sudorese 15 214
Mudancgas na pele 15 21,4
Falta de ar 15 214
Dificuldade de concentracio ou prestar atengao 15 21,4
Inchago nos bracos ou pernas 14 20,0
Dificuldade em engolir 14 20,0
Formigamento nas maos ou pés 12 17,1
Problemas em urinar 9 12,9
Diarréia 6 8,6
N&o foram avaliados 5 7.1

Como a avaliagéo dos sintomas foi realizada com base no relato

do cuidador, em cinco casos nao foi possivel a coleta dos dados. As

frequéncias e porcentagens descritas na Tabela 6 referem-se a

prevaléncia dos sintomas na amostra estudada, sendo que cada

paciente poderia apresentar mais de um sintoma, na opinido do

cuidador.
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Os pacientes apresentaram ao inicio do acompanhamento em
cuidados paliativos uma média de 10,5 sintomas, mediana de 10
sintomas, variando de 2 a 22 sintomas para um unico paciente.

Foram avaliados quais eram os sintomas mais prevalentes e menos
prevalentes de acordo com o diagnédstico. Foi possivel observar algumas
diferencas nos sintomas referidos pelo cuidador para as classes de
diagndsticos.

Para os pacientes portadores de leucemias e linfomas, foram
observados valor minimo de 7 e maximo de 17 sintomas, média de 12,63
sintomas, mediana de 14 sintomas e desvio padrdo de 3,58 sintomas. Os
mais referidos foram: dor (75,0%), estar ou sentir-se sonolento (75,0%),
sentimento de tristeza (75,0%), falta de energia (62,5%), perda de apetite

(62,5%), perda de cabelo (62,5%0 e mudancgas na pele (62,5%) (Tabela 7).
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Tabela 7 — Frequéncia de sintomas referidos pelo cuidador domiciliar para os
8 pacientes com diagnéstico de linfomas e leucemias. Hospital A.C. Camargo
(SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Sintoma Prevaléncia (%)
Dor 75,0
Estar ou sentir-se sonolento 75,0
Sentimento de tristeza 75,0
Falta de energia 62,5
Perda de apetite 62,5
Perda de cabelo 62,5
Mudangas na pele 62,5
Estar ou sentir-se nervoso 50,0
Perda de peso 50,0
Boca seca 50,0
Dificuldade para dormir 50,0
Prurido 50,0
Dor/ferida na boca 50,0
Inchago nos bragos ou pernas 50,0
Estar ou sentir-se irritado/irritavel 37,5
Preocupacgao 37,5
Nao parecer ser o mesmo 37,5
Sudorese 37,5
Falta de ar 37,5
Nausea ou sensagao de que poderia vomitar 25,0
Tosse 25,0
Mudanca de sabor da comida 25,0
Vémito 25,0
Tonturas 25,0
Dificuldade de concentragao ou prestar atencao 25,0
Dificuldade em engolir 25,0
Formigamento nas m&os ou pés 25,0
Diarréia 25,0
Obstipacao 12,5
Problemas em urinar 12,5

Os pacientes portadores de tumores solidos, excluindo-se tumores de
SNC, apresentaram, na opinidao dos cuidadores, minimo de 2 e maximo de
22 sintomas, média de 10,33 sintomas, mediana de 10 sintomas e desvio
padrao de 5,69 sintomas. Os sintomas mais referidos por esta categoria de
pacientes foram: dor (74,4%), estar ou sentir-se nervoso (67,4%), perda de
apetite (60,5%), perda de peso (60,5%), estar ou sentir-se sonolento

(53,5%) e falta de energia (51,2%) (Tabela 8).



93

Tabela 8 — Frequéncia de sintomas referidos pelo cuidador domiciliar para
os 43 pacientes com diagnostico de tumores solidos. Hospital A.C. Camargo

(SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Sintoma Prevaléncia (%)
Dor 74,4
Estar ou sentir-se nervoso 67,4
Perda de apetite 60,5
Perda de peso 60,5
Estar ou sentir-se sonolento 53,5
Falta de energia 51,2
Boca seca 48,8
Nausea ou sensagao de que poderia vomitar 46,5
Sentimento de tristeza 442
Estar ou sentir-se irritado/irritavel 41,9
Dificuldade para dormir 39,5
Preocupagéao 37,2
Perda de cabelo 32,6
Mudanca de sabor da comida 32,6
Tosse 30,2
Vémito 27,9
Prurido 25,6
Sudorese 25,6
Obstipacao 23,3
Nao parecer ser o mesmo 23,3
Tonturas 23,3
Falta de ar 23,3
Dor/ferida na boca 20,9
Dificuldade de concentragao ou prestar atencao 20,9
Mudancas na pele 18,6
Inchago nos bragos ou pernas 18,6
Formigamento nas m&os ou pés 18,6
Problemas em urinar 18,6
Dificuldade em engolir 16,3
Diarréia 7,0

Para a ultima categoria, pacientes portadores de tumor se sistema

nervoso central, os sintomas referidos pelos cuidadores foram de um

minimo de 3 e maximo de 22, média de 9,64 sintomas, mediana de 9

sintomas e desvio padrdo de 5,65. Os sintomas mais referidos nesta

populacao foram: dor (71,4%), estar ou sentir-se sonolento (71,4%), falta de

energia (64,3%), sentimento de tristeza (64,3%), tosse (57,1%), obstipacéo

(57,1%) e estar ou sentir-se nervoso (50,0%) (Tabela 9).
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Tabela 9 — Frequéncia de sintomas referidos pelo cuidador domiciliar para
os 14 pacientes com diagndstico de tumores de sistema nervoso central.
Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Sintoma Prevaléncia (%)
Dor 71,4
Estar ou sentir-se sonolento 71,4
Falta de energia 64,3
Sentimento de tristeza 64,3
Tosse 57,1
Obstipacao 571
Estar ou sentir-se nervoso 50,0
Nausea ou sensagao de que poderia vomitar 42,9
Estar ou sentir-se irritado/irritavel 42,9
Dificuldade para dormir 35,7
Perda de cabelo 35,7
Prurido 35,7
Dificuldade em engolir 35,7
Vémito 28,6
Nao parecer ser o mesmo 28,6
Tonturas 28,6
Dificuldade de concentracao ou prestar atengao 28,6
Perda de peso 21,4
Boca seca 21,4
Preocupacgao 21,4
Dor/ferida na boca 214
Perda de apetite 14,3
Mudanca de sabor da comida 14,3
Mudancas na pele 14,3
Falta de ar 14,3
Inchago nos bragos ou pernas 14,3
Formigamento nas m&os ou pés 14,3
Sudorese 7.1
Diarréia 71
Problemas em urinar 0

De acordo com a escala Memorial Symptom Rating Scale 10-18,

subclassificamos os sintomas em fisicos, psicologicos e globais. Os

pacientes apresentaram uma mediana de 5 sintomas nas areas fisica

e global e 2 sintomas na area psicologica (Tabela 10).

Nao houve diferenga estatisticamente significativa entre os

diagnosticos em relagdo aos sintomas fisicos, psicolégicos e globais.
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Tabela 10 — Descrigdo dos sintomas fisicos, psicolégicos e globais de
acordo com o diagnostico. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-
dezembro de 2006

Variavel Categoria Freq. min.-méx. Média Mediana Desvio p*
de sintomas por padréo
paciente
Sintomas Leucemias e 1-7 4,88 5,0 1,81
linfomas
Fisicos Tumor de SNC 0-11 4,36 4,0 2,90
Tumores sélidos 0-11 5,02 5,0 2,87
Todos 0-11 4,86 50 2,74
0,739
Sintomas Leucemias e 1-5 2,75 20 1,75
linfomas
Psicolégicos Tumor de SNC - 2,43 2,0 2,06
Tumores sélidos - 2,51 2,0 1,89
Todos - 2,52 2,0 1,89
0,929
Sintomas Leucemias e 2-9 5,38 5,0 2,39
linfomas
Globais Tumor de SNC 0-10 4,79 50 2,75
Tumores soélidos 0-10 5,02 5,0 3,10
Todos 0-10 5,02 5,0 2,91
0,903
* ANOVA

E Depressao

A presenga de sintomas depressivos nos pacientes foi dividida

inicialmente de acordo com a faixa etaria, diante dos instrumentos

utilizados: CDI, para a faixa etaria dos 7 aos 12 anos, e BDI, para faixa

etaria dos 13 anos ou mais.
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a) Depresséo na faixa etaria dos 7 aos 12 anos

Oito pacientes (32,0%) da faixa etaria dos 7 aos 12 anos nao
responderam ao questionario proposto (vide pagina 71).

A consisténcia interna das escalas, avaliadas pelo coeficiente
alfa de Cronbach, calculado para todos os itens das duas escalas,
demonstrou alta consisténcia interna para a populacdo estudada. A
escala CDI produziu um coeficiente alfa de Cronbach 0,99.

A somatoria de pontos nas 20 questdes do instrumento variou
de 0 a 8 pontos, com média de 2,4 pontos e mediana de 1 ponto
(Tabela 11).

A partir do ponto de corte para delimitagdo dos sujeitos com
sintomatologia depressiva proposto pelos autores do instrumento (17
pontos), foram entdo analisadas as 17 criangas. Nenhuma crianga
apresentou somatorias representativas de sintomatologia depressiva.

Apenas as questdbes de numero 6 (pensar que coisas ruins
podem acontecer), 12 (gostar de estar com as pessoas), 17
(freqiiéncia de diversdao na escola) e 20 (fazer o que € mandado)

apresentaram respostas na pior categoria.

b) Depressao na faixa etaria dos 13 anos ou mais
Treze pacientes (59,1%) da faixa etaria dos 13 anos ou mais

nao responderam o questionario proposto (vide pagina 74).
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A escala BDI produziu um coeficiente alfa de Cronbach 0,99,
demonstrando uma consisténcia interna alta.

A somatoria de pontos nas 21 categorias de sintomas e atitudes
que descrevem manifestagdes comportamentais cognitivas afetivas e
somaticas da depressao no instrumento variou de 1 a 24 pontos, com
média de 10,1 pontos e mediana de 8 pontos (Tabela 11).

Cinco dos nove pacientes (22,7%) apresentaram até 9 pontos
representando auséncia de depressdao ou sintomas depressivos
minimos; dois pacientes (9,1%) apresentaram 10 a 18 pontos, que
representa depressao leve a moderada, e dois pacientes (9,1%)
obtiveram 19 a 29 pontos, refletindo depressdo moderada a grave.

Visto o reduzido tamanho da amostra e o fato de que nédo ha
descricdo de ponto de corte fixo na literatura, foram considerados, para este
estudo, os sujeitos sem nenhuma sintomatologia depressiva ou
apresentando alguma sintomatologia depressiva. Apenas 4 de 9 pacientes

foram entdo classificados como apresentando somatdrias representativas de

alguma sintomatologia depressiva.
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Tabela 11 - Distribuicdo dos pacientes de acordo com a pontuagao nas
escalas CDI e BDI de avaliagdo para sintomatologia depressiva. Hospital
A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Categoria N. Média DP Variacao Medi
. . ediana
Ptes. obtida possivel
Faixa CDI Pontuacao geral 17 24 26 O0a8 0a40 1,0
etaria
7a12 Auséncia de 17 0a8 0a17
anos sintomatologia
depressiva
Sintomatologia 0 - 18a40
depressiva
N&o foram avaliados 8
Subtotal 25
Faixa BDI Pontuacao geral 9 10,1 80 1a24 0a63 8,1
etaria
13 anos Auséncia de depresséao 5 1a8 0a9
ou mais
Depresséo leve a 2 10a14 10a18
moderada
Depressdao moderada a 2 21a24 19a29
grave
Depresséao grave 0 - 30a63
N&o foram avaliados 13
Subtotal 22

As questdes de numero 6 (sentir-se punido), 11 (irritar-se mais

agora que em qualquer época), 13 (tomar decisdes mais ou menos tao

bem quanto antes), 14 (sentir que sua aparéncia seja pior do que

costumava ser), 15 (poder trabalhar mais ou menos tdo bem quanto

antes), 16 (dormir tdo bem quanto de habito), 18 (apetite estar pior do

que de habito), 19 (perder peso), 20 (preocupar-se mais que de habito

com sua saude) e 21 (observar qualquer mudanga recente em seu

interesse sexual) apresentaram respostas na pior categoria.
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F Fadiga

Em relagdo a fadiga, os pacientes também foram divididos de
acordo com a faixa etaria, para aplicacdo dos instrumentos utilizados

(FS-C e FS-A).

a) Fadiga na faixa etaria dos 7 aos 12 anos

Oito pacientes (32,0%) incluidos na faixa etaria dos 7 aos 12
anos nao responderam o questionario proposto (vide pagina 75).

A consisténcia interna desta escala, avaliada também pelo
coeficiente alfa de Cronbach, calculado para todos os itens, mostrou-
se satisfatoria.

As 14 questdes da escala de fadiga para criangcas de 7 a 12
anos produziram um coeficiente alfa de Cronbach de 0,83. A segunda
parte da escala, com as demais 7 questdes, que indicam o motivo da
fadiga, produziu um coeficiente alfa de Cronbach 0,80.

A somatoria de pontos nas 14 questdes do instrumento variou
de 2 a 58 pontos, com média de 17,9 pontos e mediana de 34 pontos
(Tabela 12). Delimitou-se por meio da média, um ponto para
delimitacdo dos sujeitos com escores altos de fadiga (=18 pontos) e
escores baixos de fadiga (17 pontos). Cinco criancas (29,4%) das 17

avaliadas apresentaram escores altos de fadiga.
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Tabela 12 — Descricdo das frequéncias e medidas dos escores de fadiga
para pacientes de 7 a 12 anos em cada questdo. Hospital A.C. Camargo

(SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Min. Max. Média DP
Tem sido dificil manter meus olhos abertos 0 5 0,29 1,21
Eu tive problemas para pensar 0 5 0,35 1,22
Eu tenho me sentido cansado pela manha 0 5 0,76 1,56
Meu corpo pareceu diferente 0 5 0,88 1,41
Eu fui capaz de correr 0 5 1,00 1,62
Me senti bravo 0 5 1,18 1,59
Eu fui capaz de brincar 0 5 1,29 1,21
Me senti triste 0 5 1,41 1,46
Tive que me deitar por toda parte 0 5 1,41 2,09
Eu fui capaz de fazer minhas atividades diarias 0 5 1,47 1,66
Eu precisei tirar uma soneca 0 5 1,76 1,89
Eu dormi mais a noite 0 5 1,94 214
Tenho me sentido cansado 0 5 1,94 1,71
Quando andei, tive que parar e descansar 0 5 2,24 1,75
Somatodria de pontos 2 58 17,94 12,73

Em relagdo aos motivos de fadiga que causavam aborrecimento

nas criangas, encontramos, como os mais frequentemente referidos e

com maiores medias de intensidade, os seguintes motivos: dor (média

de 2,41), passar a noite no hospital (média 1,82) e tratamento (média

de 1,53) (Tabela 13).
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Tabela 13 - Descricao dos escores de motivos de fadiga para pacientes de 7
a 12 anos em cada questdo. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-
dezembro de 2006

Variavel Min. Max. Média DP
Me senti cansado por causa de procedimentos 0 5 0,76 1,52
Me senti cansado por alguma outra coisa 0 5 0,94 1,60
Me senti cansado por causa de problemas para dormir 0 5 1,06 1,52
Me senti cansado por causa de baixa contagem do sangue 0 5 1,12 1,76
Me senti cansado por causa do tratamento 0 5 1,53 1,84
Me senti cansado por passar a noite no hospital 0 5 1,82 2,16
Me senti cansado por causa de dor 0 5 2,41 2,29

b) Fadiga na faixa etaria dos 13 anos ou mais

Onze pacientes (50,0%) da faixa etaria dos 13 anos ou mais nao
responderam o questionario proposto (vide pagina 77).

Em relacdo a escala de fadiga para adolescentes, a consisténcia
interna das escalas mostrou-se satisfatoria. O coeficiente alfa de
Cronbach foi de 0,60 para as 14 questbes da escala de fadiga de
pacientes de 13 anos ou mais. No caso de exclusdo do item 9 (ser
capaz de fazer as atividades diarias), o coeficiente alfa de Cronbach é
de 0,73. A segunda parte, com as 10 questdes que indicam o motivo
da fadiga, produziu um coeficiente alfa de Cronbach 0,85.

A somatoria de pontos nas 14 questdes do instrumento variou
de 24 a 50 pontos, com média de 36 pontos, mediana de 34,5 pontos
e desvio padrao de 7,5 pontos. Delimitou-se, por meio da média, um

ponto para delimitacdo dos sujeitos com escores altos de fadiga (=37
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pontos) e escores baixos de fadiga (<36 pontos). Cinco adolescentes
(45,5%) dos 11 avaliados apresentaram escores altos de fadiga.

Entre os 14 itens da escala de fadiga, os quatro que
apresentaram as maiores médias foram: “‘Eu sou capaz de fazer
minhas atividades diarias” (item de codigo reverso), “Eu me movimento
mais lentamente”, “Meu corpo ndo acompanhou o dos outros” e “Meu

corpo tem se sentido cansado” (Tabela 14).

Tabela 14 - Descricao das medidas dos escores de fadiga para pacientes de
13 anos ou mais em cada questdo. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto
2003-dezembro de 2006

Variavel Min. Max Média DP
Eu sou capaz de fazer minhas atividades diarias 1 5 3,27 1,49
Eu me movimento mais lentamente 1 5 3,18 1,54
Meu corpo ndo acompanhou o dos outros 1 5 3,09 1,70
Meu corpo tem se sentido cansado 1 5 3,09 1,45
Eu preciso me esforgar mais para fazer minhas atividades 1 5 2,91 1,38
diarias

Eu quero descansar mais 1 5 2,91 1,76
E mais dificil manter-me em dia com a ligdo de casa 1 5 2,82 1,60
Eu ndo me sinto fazendo muito 1 5 2,64 1,21
Eu durmo mais vezes 1 5 2,27 1,27
Eu me senti furioso 1 4 2,18 ,87
Eu nao tive vontade de conversar 1 3 2,09 ,83
Eu preciso de ajuda para fazer minhas atividades diarias 1 5 2,09 1,51
Minha mente tem se sentido esgotada 1 4 2,00 ,89
Eu n&o sinto vontade de estar com outros 1 2 1,45 52

Os itens de fadiga que tiveram maior numero de pacientes (6

pacientes) nas alternativas de maior intensidade de fadiga (4 e 5)
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”» [13

foram: “Meu corpo ndao acompanhou o dos outros”, “Meu corpo tem se
sentido cansado”, “Eu me movimento mais lentamente”, “Eu quero
descansar mais”, “E mais dificil manter-me em dia com a licdo de
casa’, “Eu preciso me esforcar mais para fazer minhas atividades
diarias” e “Eu sou capaz de fazer minhas atividades diarias” (item de
cédigo reverso).

Em relacdo aos motivos de fadiga nos adolescentes, também
encontramos maiores médias para os seguintes motivos: tratamento
(média de 3,09), dor (média de 2,73) e passar a noite no hospital

(média 2,73) (Tabela 15).

Tabela 15 — Descricdo dos escores de motivos de fadiga para pacientes de
13 anos ou mais em cada questdo. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto

2003-dezembro de 2006

Variavel Min. Méax. Média DP
Me senti cansado por causa do tratamento 1 5 3,09 1,51
Me senti cansado por dor 1 5 2,73 1,10
Me senti cansado por passar a noite no hospital 1 5 2,73 1,42
Me senti cansado por estar chateado 1 5 2,64 1,57
Me senti cansado por causa de problemas para dormir 1 5 2,55 1,29
Me senti cansado por estar preocupado 1 5 2,45 1,44
Me senti cansado por fazer atividades demais 1 5 2,45 1,57
Me senti cansado por sentir-se doente 1 5 2,00 1,18
Me senti cansado por causa de outras pessoas 1 5 1,82 1,17
Me senti cansado por causa do barulho 1 5 1,82 1,25
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G Qualidade de vida

A avaliacao de qualidade de vida, realizada apenas com os pacientes
incluidos na faixa etaria dos 7 aos 12 anos, foi obtida para 18 pacientes.
Sete pacientes (28,0%) nao responderam o questionario proposto (vide
pagina 79).

A consisténcia interna da escala, avaliada também pelo coeficiente
alfa de Cronbach, calculado para os 26 itens da escala, mostrou alta
confiabilidade com um coeficiente alfa de Cronbach 0,99.

Foi analisada a consisténcia interna para cada subescala referente
aos fatores funcao, familia, lazer e autonomia.

Para a subescala referente a funcao, o coeficiente alfa de Cronbach
para as 5 questdes foi de 0,99. Para a subescala referente a familia, o
coeficiente alfa de Cronbach para as 5 questdes envolvidas foi de 0,99. Em
relagdo a subescala sobre funcéo, o coeficiente alfa de Cronbach para as 3
questdes foi de 0,99. Finalmente, para a subescala referente ao lazer, o
coeficiente alfa de Cronbach para as 5 questdes foi de 0,99.

As somatérias de pontos totais e parciais nas 26 questbes do
instrumento estéo descritas na Tabela 16.

A somatodria total variou de 47 a 75 pontos, com média de 58,94
pontos e mediana de 59 pontos e desvio padrao de 8,73. A partir do ponto
de corte proposto pelos autores que validaram a escala (48 pontos), foram
entdo classificadas as 18 criangas em relagcdo a qualidade de vida como
satisfatoria e insatisfatoria. Apenas 1 (4,0%) crianga apresentou somatorias

representativas de qualidade de vida insatisfatéria.
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Foram analisados também os fatores fung¢ao, familia, lazer e
autonomia separadamente. A partir das médias encontradas em cada fator,
verificou-se que os menores valores estavam relacionados a lazer e
autonomia, enquanto os maiores valores diziam respeito a familia e funcao

(Tabela 16).

Tabela 16 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com as medidas dos
escores de qualidade de vida e fatores. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto
2003-dezembro de 2006

Variavel N. Média DP Variacéo Mediana
Obtida Possivel

Qualidade de 18 58,94 8,73 47 a75 0a78 59,00
vida — Total

Fungéao 18 11,83 1,86 9a15 0a15 11,00
Familia 18 13,06 2,04 8a1b 0a15 14,00
Lazer 18 8,33 0,84 6a9 0a9 8,50
Autonomia 18 8,72 2,87 4a14 0a15 8,50

Os escores médios de cada item componente da escala estdo
descritos na Tabela 17. Os maiores valores, isto €, médias que
representavam situagdes de grande satisfagdo da criangca (muito feliz, feliz),
foram relacionadas aos itens férias, pensar na mae e aniversario. As
menores médias, isto €, médias que representavam situacbes de
insatisfacdo da crianga (muito infeliz, infeliz), foram relacionadas a estar

longe da familia, ficar internado no hospital e tomar remédios.
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Tabela 17 — Descricao das medidas dos escores de qualidade de vida em
cada questdo. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de

2006

Variavel Min. Max. Média DP
Durante as férias 2 6 511 1,43
No dia do seu aniversario 2 6 5,10 1,46
Quando vocé pensa em sua mae 2 6 5,10 1,46
Quando vocé pensa em quando tiver crescido 2 6 5,08 1,48
A mesa, junto com sua familia 2 6 5,06 1,51
Quando vocé pensa em seu pai 2 6 5,06 1,51
Se vocé tem irméos, quando brinca com eles 2 6 5,05 1,54
Quando vocé estad com seus avos 2 6 5,03 1,57
A noite, quando vocé se deita 2 6 5,02 1,59
Quando vocé assiste televisdo 2 6 5,02 1,59
A noite, ao dormir 2 6 500 1,62
Quando vocé vé uma fotografia sua 1 6 5,00 1,63
Quando alguém pede que mostre alguma coisa que sabe 1 6 4,98 1,65
fazer

Quando seu pai ou sua mae falam de vocé 0 6 4,97 1,69
Em momentos de brincadeiras, durante o recreio escolar 1 6 4,95 1,71
Quando vocé pratica um esporte 1 6 4,95 1,71
Quando vocé recebe as notas da escola 1 6 4,95 1,70
Na sala de aula 1 6 4,92 1,75
Quando vocé faz as ligbes de casa 1 6 4,89 1,81
Quando vocé dorme fora de casa 1 6 4,86 1,87
Quando vocé vai a uma consulta médica 1 6 4,81 1,92
Quando vocé brinca sozinho 0 6 4,79 1,99
Quando os amigos falam de vocé 0 6 4,79 2,00
Quando vocé toma os remédios 0 6 4,71 2,07
Quando vocé fica internado no hospital 0 6 4,54 2,38
Quando vocé esta longe de sua familia 0 6 4,52 2,39

Como parte da atividade de compreensdo das situagdes

apresentadas na escala, os pacientes referiram aquelas que explicitassem

uma experiéncia propria, refletindo cada op¢ao de resposta.

Para a resposta “Muito infeliz”, os pacientes referiram experiéncias de

nao se sentir bem, estar internado e ndo poder andar de bicicleta. Para a

resposta “Infeliz”, as situagdes referidas foram: pensar que esta bem e nao

estar, fazer exames, n&do poder fazer alguma coisa e acontecer coisas

tristes.
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Para a resposta “Feliz’, os pacientes referiram experiéncias de
conseguir um desejo, saber que pessoas 0s amam, ganhar um presente,
estar com a familia e poder andar com as préprias pernas. Para a resposta
“Muito feliz”, as situacdes referidas foram: estar bem, crer em Deus, estar

em casa e poder falar com as pessoas.

5.2 DADOS RELATIVOS AO LOCAL DO OBITO

Dos 70 pacientes em acompanhamento, 7 (10%) pacientes
permaneciam vivos no momento da analise.

Com relagédo ao local do obito, 14 (22,2%) pacientes faleceram em
casa e 17 (27,0%) faleceram no Hospital A.C. Camargo com um periodo de
hospitalizagdo menor de 48 horas.

Com um periodo de hospitalizagdo maior que 48 horas, faleceram 20
(31,8%) pacientes no Hospital A.C. Camargo.

Doze (19,0%) pacientes faleceram em outros hospitais, proximos do

domicilio ou cidade de origem (Figura 4).

Local do 6bito

19,0% 22,2% O Domicilio

B ACCamargo <48h
OACCamargo >48h
31,8% 27,0% OOutro hospital

Figura 4 — Distribuicdo dos pacientes conforme o local do 6bito. Hospital
A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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5.3 ASSOCIACOES ENVOLVENDO LOCAL DO OBITO

A idade foi a unica variavel socio-demografica com significado
estatistico em relagdo ao local de 6bito. Ao associarmos as faixas etarias
com o local do ébito, demonstrou-se maior chance de os pacientes de 13
anos ou mais morrerem no hospital (3,3 vezes a chance) quando
comparados aos pacientes na faixa dos menores de 7 anos, que morreram
mais em casa (p=0,019)

A maioria das pacientes do sexo feminino morreu em casa. O sexo
masculino apresentou pequena diferenca (1,8 vezes a chance) de ébito no
hospital quando comparados aos pacientes do sexo feminino, embora sem
significado estatistico (Tabela 18).

Da mesma forma, os pacientes que pertenciam a categoria SUS
morreram mais em casa (1,8 vezes a chance) quando comparados a
categoria convénio/particular, que morreram mais no hospital, porém
também sem significado estatistico.

Nao houve associagdo entre local do o6bito e raga, escolaridade do

paciente e escolaridade do cuidador (Tabela 18).
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Tabela 18 - Distribuicdo dos pacientes segundo a associagao entre local do
Obito e variaveis sécio-demograficas: sexo, idade, cor/raga, categoria de seguro
saude, cuidador domiciliar, escolaridade do paciente e escolaridade do
cuidador domiciliar. Hospital A.C.Camargo-SP, agosto 2003-dezembro de

2006.
Variavel Categoria Obito em Obito no p* OR IC 95%
casa hospital
N. (%) N. (%)
Sexo Feminino 15(57,7) 11(42,3) 0,259 1,0 (Ref.)
Masculino 16(43,27) 21(56,8) 1,8 0,649-4,934
Idade Menor de 7 anos 11(52,4) 10(47,6) 0,019 1,0 (Ref.)
7 a12 anos 15(68,2) 7(31,8) 0,5 0,149-1,774
13 anos ou mais 5(25,0) 15(75,0) 3,3 0,876-12,425
Cor/Raga Branca 18(42,9) 24(57,1) 0,154 2,2 0,742-6,329
Nao-branca 13(61,9) 8(38,1) 1,0 (Ref.)
Seguro Convénio/ 10(40,0) 15(60,0) 0,236 1,0 (Ref.)
saude Particular
SUS 21(55,3) 17(44,7) 1,8 0,665-5,161
Cuidador Mae 28(52,8) 25(47,2) 0,185 1,0 (Ref.)
domiciliar
Pai/outro 3(30,0) 7(70,0) 2,6 0,609-11,203
Esc. Sem 18(51,4) 17(48,6) 0,693 1,0 (Ref.)
Paciente escolaridade ou
Ensino
fundamental
Ensino médio ou 13(46,4) 15(53,6) 1,2 0,451-3,306
superior
Esc. Sem 3(75,0) 1(25,0) 0,286 1,0 (Ref.)
Cuidador escolaridade ou
Ensino
fundamental
Ensino médio ou 28(47,5) 31(52,5) 3.1 0,326-33,684

superior

* Teste de associagao do qui-quadrado.

Com referéncia as variaveis clinicas e laboratoriais e sua associagao

com o local do 6bito, demonstrou-se, em relagdo ao diagndstico, que os
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pacientes portadores de leucemias e linfomas morreram mais no hospital
quando comparados aos pacientes portadores de tumores soélidos, que
morreram mais em casa, porém sem significado estatistico (p=0,143).

Em relacdo ao numero de sintomas, os pacientes com maior nimero
de tinham uma chance maior de morrer no hospital quando comparados
aqueles com menor numero de sintomas (2,7 vezes a chance) (p=0,064).

Em relagdo a contagem de plaquetas, ndo encontramos significado
estatistico na associagcdo (p=0,136). Observamos que a maior parte dos
pacientes plaquetopénicos, a inclusdo de cuidados paliativos, morreu no
hospital.

Nao houve associagao entre local do 6bito e escore de performance
status referido pelo cuidador, nivel de hemoglobina, contagem de leucdcitos
e fadiga. Para sintomas depressivos e qualidade de vida, ndo foi possivel

calcular a razao de chances pelo limitado numero de casos (Tabela 19).
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Tabela 19 — Distribuicao dos pacientes segundo a associagao entre local do
Obito e variaveis clinicas: diagnostico, EPS, numero de sintomas, nivel de
hemoglobina, contagem de leucdcitos, contagem de plaquetas, fadiga,
depressao e qualidade de vida. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-
dezembro de 2006

Variavel Categoria Obito em  Obito no p* OR IC 95%
casa hospital
N. (%) N. (%)
Diagnéstico Leucemia 2 (25,0) 6 (75,0) 0,143 1,0 (Ref.)
e linfoma
Tumor sélido e 29 (52,7) 26 (47,3) 34 0,620-18,054
tumor SNC
EPS 100-80 18 (51,4) 17 (48,6) 0,781 1,0 (Ref.)
70-20 9 (45,0) 11 (55,0) 1,3 0,430-3,897
10-0 1(33,3) 2 (66,7) 2,1 0,197-25,545
Nimero de Até 10 18 (60,0) 12 (40,0) 0,064 1,0 (Ref.)
sintomas 11 ou mais 10 (35,7) 18(64,3) 2,7 0,932-7,280
Hb 28,0 g/dL 30 (50,8) 29 (49,2) 0,317 1,0 (Ref.)
<8,0 g/dL 1(25,0) 3 (75,0) 3,1 0,305-31,469
Leucécitos 24,5 x 10°/mm° 21(51,2) 20(48,8) 0,663 1,0 (Ref.)
<4.,5 x 10%/mm? 10 (45,5) 12 (54,5) 1,3 0,446-3,561
Plaquetas >50 x 10%/mm® 27 (54,0) 23 (46,0) 0,136 1,0 (Ref.)
<50 x 10¥/mm?® 4(30,8) 9(69,2) 2,6 0,718-9,712
Fadiga Baixos escores 9 (60,0) 6 (40,0) 0,645 1,0 (Ref.)
Altos escores 4 (50,0) 4 (50,0) 1,5 0,266-8,448
Depresséo Auséncia de 12 (66,7) 6(33,3) 0,015 Impossivel
sintomas calcular
Presenca de - 4 (100,0)
sintomas
Qualidade Satisfatoria 11(78,6) 3(21,4) 0,605 Impossivel
de vida Insatisfatéria 4 (100,0) - calcular

* Teste de associagao do qui-quadrado.
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5.3.1 Associacdo e andlise dos fatores preditivos para local do ébito

A partir da associacdo do local do 6bito com as variaveis socio-
demograficas, clinicas e laboratoriais, selecionaram-se aquelas variaveis
com p<0,20 para associacdo com o local do 6bito em casa e utilizou-se a

regressao logistica, a saber:

. ldade.

. Cor.

. Cuidador domiciliar.

o Diagnéstico.

. Numero de sintomas.

o Contagem de plaquetas.

Na analise conjunta dos fatores associados ao local do 6bito, apenas
a idade e o numero de sintomas mantiveram-se no modelo com significancia
estatistica (Tabela 20). Um paciente de 13 anos de idade ou mais tem 5,3
vezes a chance de morrer no hospital quando comparado aos pacientes
menores de 13 anos. Um paciente com 11 sintomas ou mais no inicio dos
cuidados paliativos tem 3,1 vezes a chance de morrer no hospital quando
comparado a um paciente com até 10 sintomas. A chance de morrer no
hospital independe da cor/raga, cuidador domiciliar, diagndstico e contagem

de plaquetas.
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Tabela 20 - Fatores preditivos para o 6bito no hospital: analise multipla
(Cox). Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Categoria ORy* IC g505™* p***
Idade Menor de 13 anos 1,0 (Ref.)
13 anos ou mais 53 1,370-20,117 0,016
Numero de Até 10 sintomas 1,0 (Ref.)
sintomas 11 ou mais 3,1 0,998-9,909 0,050

* Odds Ratio ajustada — Raz&o de chances ajustada.
** Intervalo de confianga.

*** Likelihood ratio.

Teste de Hosmer Lemeshow, p = 0,414.

5.4 VALIDACAO DO ESCORE DE PREDICAO

Conforme modelo desenvolvido em estudo anterior, o escore de
predicdo de tempo de sobrevida incluiu as seguintes variaveis:

= Cuidador domiciliar.
= Diagnoéstico.
= EPS referido pelo cuidador domiciliar.

*  Anemia.

Neste modelo de predigcéo, foram atribuidos pontos numéricos a cada
variavel baseado no valor do coeficiente da regressao () de cada variavel,
dividido pelo menor valor do § do modelo. A somatdria dos pontos para cada
paciente nos fornece um escore final com probabilidade de sobrevida em 60
dias dividida em grupos:

» Grupo A: a probabilidade de estar vivo foi de 80,0% aos 60 dias.

» Grupo B: a probabilidade de estar vivo foi de 38,0% aos 60 dias.

» Grupo C: a probabilidade de estar vivo foi de 28,5% aos 60 dias.
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Para validagao deste escore, incluimos os dados dos 65 pacientes da
amostra e truncamos o tempo de sobrevida em 60 dias. A curva de

sobrevida de acordo com os grupos A, B e C esta apresentada na Figura 5.

1,091
p<0,001
8 +
61
GRUPO
C
41 C-censored
0B
®©
.’g 2 + B-censored
)
S
e} A
w
X 0,0 + A-censored
0 10 20 30 40 50 60 70

Tempo de sobrevida em dias

Figura 5 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo os grupos A, B e
C. Hospital A.C. Camargo-SP, agosto 2003-dezembro de 2006.

A partir do grafico é possivel identificar a validade do escore proposto.
Percebe-se que o grupo A teve um tempo de sobrevida superior em relagéo
ao Grupo B que, por sua vez, teve um tempo de sobrevida melhor que o

grupo C, estatisticamente significativos (p<0,001).
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5.5 ANALISE DOS FATORES PREDITIVOS PARA O OBITO

5.5.1 Anélise Univariada
A Tempo de sobrevida pela técnica de Kaplan-Meier
Com a finalidade de avaliar quais fatores exerciam influéncia no

tempo de sobrevida dos pacientes em cuidados paliativos, realizamos

analise pelo método de Kaplan-Meier.

a) Tempo de sobrevida global
O tempo de sobrevida de todos os pacientes variou de 1 dia a 39

meses e 28 dias, com mediana de 2,7 meses e média de 4,7 meses (Figura

6).

1,09

Sobrevida global

Sobrevida %

0,0 +
0 10 20 30 40 50 60 70

Tempo de sobrevida (60 dias)

Figura 6 — Probabilidade de sobrevida global. Hospital A.C. Camargo (SP),
agosto 2003-dezembro de 2006.
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Estdo descritos nas Tabelas 21, 22 e 23 os valores do tempo de
sobrevida apds 30 e 60 dias para as variaveis socio-demograficas, clinicas e
laboratoriais.

Para todas as variaveis estdo demonstrados os graficos de sobrevida

acumulada (Figuras 7 a 22).

b) Tempo de sobrevida de acordo com as variaveis socio-
demogréaficas

Nenhuma variavel socio-demografica demonstrou interferir no tempo de

sobrevida, como podem ser observados nos graficos (Tabela 21, Figuras 7 a

13).
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Tabela 21 — Sobrevida (%) em relagdo as variaveis socio-demograficas:
sexo, idade, raga, seguro saude, cuidador domiciliar, escolaridade do
paciente, escolaridade do cuidador (Kaplan-Meier). Hospital A.C. Camargo
(SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Categoria Sobrevida (%) p*
30 dias 60 dias

Sexo Masculino 71,4 54,8 0,540
Feminino 82,1 60,7

Idade Menor de 7 anos 73,9 47.8 0,568
7 a 12 anos 88,0 60,0
13 anos ou mais 63,6 63,6

Cor/raga Branco 75,0 59,1 0,773
Nao-branco 76,9 53,8

Seguro saude SUS 721 55,8 0,794
Convénio/Particular 81,5 59,3

Cuidador Mae 79,7 59,3 0,292

domiciliar Pai/outro 54,6 455

Esc. paciente Sem escolaridade ou ensino fundamental 72,5 47,5 0,319
Ensino médio ou superior 83,3 76,5

Esc. cuidador Sem escolaridade ou ensino fundamental 92,9 55,0 0,603
Ensino médio ou superior 80,0 40,0

* Log rank.
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Figura 7 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo o sexo. Hospital
A.C. Camargo (sp), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 8 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a idade a entrada

no Grupo de Cuidados Paliativos. Hospital A.C.Camargo (SP), agosto 2003-
dezembro de 2006.
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Figura 9 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a cor/raga.
Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 10 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo o seguro saude.
Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 11 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo o cuidador
domiciliar. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 12 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a escolaridade
do paciente. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 13 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a escolaridade
do cuidador. Hospital A.C.Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.

C) Tempo de sobrevida de acordo com as variaveis clinicas e

laboratoriais

Como esperado, o tempo de sobrevida para pacientes portadores de
leucemias e linfomas foi menor quando comparado ao tempo de sobrevida
dos pacientes portadores de tumores de SNC e portadores de tumores

soélidos, que tiveram o maior tempo de sobrevida (p<0,001) (Tabelas 22 e

23).
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Tabela 22 — Distribuicdo dos pacientes de acordo com o tempo de
sobrevida global e o diagndstico. Hospital A.C.Camargo (SP), agosto 2003-
dezembro de 2006

Variavel N. Média Mediana DP Variacao

Minima Maxima

Leucemias e 8 25,8d 13,5d 326d 1d 3m7d
linfomas

Tumores 48 5me7d 3m 7Tme8d 2d 39me?28d
solidos

Tumores de 14 5mel1d 3me28d 4me18d 2d 13me15d
SNC

Em que: d = dias; m= meses.

Analisando-se o EPS referido pelo cuidador domiciliar, no grupo com
escore entre 100-80 a transicdo para cuidados paliativos, o tempo de
sobrevida foi maior. O menor tempo de sobrevida foi encontrado no grupo
com escore entre 10-0 (p=0,002).

Os pacientes que apresentavam plaquetopenia na época da transicao
de curativo para paliativo tinham um tempo de sobrevida menor quando
comparados aqueles que apresentavam contagem de plaquetas maior que
50.000 (p=0,008).

Nao houve diferenga estatisticamente significativa para as variaveis,
nivel de hemoglobina, sintomas depressivos e qualidade de vida em relagéo

ao tempo de sobrevida.
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Tabela 23 — Sobrevida (%) em relagao as variaveis clinicas e laboratoriais:
diagnostico, escore de performance status do médico, do enfermeiro e do
cuidador, presenga de alteragao laboratorial (Kaplan-Meier). Hospital A.C.
Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Categoria Sobrevida (%) p*
30 dias 60 dias

Diagndstico Leucemia/linfoma 37,5 12,5 <0,001
Tumor sélido e SNC 80,7 62,9

EPS 100-80 90,0 67,5 0,002

cuidador 70-20 59,1 45,5
10-0 33,3 0

Numero de Até 10 79,4 64,7 0,194

Sintomas 11 ou mais 74,2 48,4

Hb >8,0g/dL 75,8 59,1 0,319
<8,0g/dL 75,0 25,0

Leucdcitos >4,5 x10%/mm?® 80,9 63,8 0,087
<45 x10*/mm?® 65,2 43,5

Plaquetas >50 x10*/mm? 80,7 63,2 0,008
<50 x10%/mm? 53,9 30,8

Fadiga Baixos escores 88,9 66,7 0,170
Altos escores 90,0 90,0

Depressao Auséncia de sintomas 95,5 72,7 0,934
Presencga de sintomas 75,0 75,0

Qualidade de Satisfatoria 94 1 64,7 0,430

Vida Insatisfatoria 100,0 -

* Log rank.
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Figura 14 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo o diagndstico.
Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.

1,0 1
=0,002
81 P
+
,6 4
\—Ll_’ EPS ref. cuidador
10-0
4
o 70-20
X
g :
=
o 100-80
0O
& o0 +
0 10 20 30 40 50 60 70

Tempo de sobrevida (60 dias)

Figura 15 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo o EPS referido
pelo cuidador. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 16 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo o numero de
sintomas. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 17 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo o nivel de
hemoglobina. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 18 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a contagem de
leucdcitos. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 19 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a contagem de
plaquetas. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 20 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a avaliagao de
fadiga. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006.
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Figura 21 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a avaliagao de

sintomas depressivos. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro
de 2006.
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Figura 22 — Probabilidade de sobrevida especifica segundo a avaliagao de
qualidade de vida. Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de
2006.
Em resumo, os fatores encontrados pelo método de Kaplan-Meier

com p<0,20 que influenciaram o tempo de sobrevida foram:

= Diagnoéstico.

= EPS referido pelo cuidador.

= Numero de sintomas.

= Contagem de leucécitos.

= Contagem de plaquetas.

= Fadiga.
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B Andlise dos fatores preditivos para o O6bito pelo Modelo de

Riscos Proporcionais de Cox

Foi realizada analise univariada pelo método de Cox para as variaveis

sécio-demograficas, clinicas e laboratoriais (Tabelas 24 e 25).

Como no método de Kaplan Meier,

demografica foi

estatisticamente significativo.

relacionada ao tempo de sobrevida com

nenhuma variavel

socio-

resultado

Tabela 24 — Fatores preditivos para o 6bito: analise univariada das variaveis
sécio-demograficas (Cox). Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-
dezembro de 2006

Variavel Categoria HRp* IC g506™* p***
Sexo Masculino 1 ,26 0,599'2,650 0,543
Feminino 1,00
Idade Menor de 7 anos 1,00
7 a 12 anos 1,40 0,572-3,428 0,461
13 anos ou mais 0,92 0,361-2,319 0,851
Cor/raga Branco 1,11 0,536-2,311 0,774
Nao-branco ,00
Seguro saude  SUS 1,00
Convénio/Particular 1,10 0,525-2,318 0,795
Cuidador Mae 1,00
domiciliar Pai/outro 1,61 0,656-3,941 0,299
Esc. paciente Sem escolaridade ou educacéo basica 1,42 0,676-2,989 0,354
Ensino fundamental, médio ou superior 1,00
Esc. cuidador  Sem escolaridade ou educagao basica 1,16 0,353-3,838 0,803
00

Ensino fundamental, médio ou superior

* HR,: Razao de risco bruta.
**|C g5 Intervalo de Confianga.
*** | ikelihood ratio.
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Analisando-se por este método as variaveis clinicas e laboratoriais,
identificou-se que aquelas relacionadas ao tempo de sobrevida com p<0,20
foram:

" Diagnéstico.

= EPS referido pelo cuidador.
= Numero de sintomas.

= Contagem de leucécitos.

= Contagem de plaquetas.
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Tabela 25 — Fatores preditivos para o ébito: analise univariada das variaveis
clinicas e laboratoriais (Cox). Hospital A.C. Camargo (SP), agosto 2003-

dezembro de 2006.

Variavel Categoria HRp* IC 950 pr**

Diagndstico Leucemia/linfoma 1,00 1,963-11,155 0,000
Tumor sélido e SNC 4,68

EPS 100-80 1,00

cuidador 70-20 2,13 0,972-4,677 0,059
10-0 717 2,018-25,471 0,002

Ndmero de Até 10 1,00

sintomas 11 ou mais 0,613 0,289-1,297 0,200

Hb >8,0 g/dL 0,555 0,167-1,820 0,328
<8,0 g/dL 1,00

Leucdcitos >4.5 x 10%/mm° 0,539 0,261-1,111 0,094
<4,5 x 10°/mm?® 1,00

Plaquetas >50 x 10°/mm? 1,00 1,260-6,081 0,011
<50 x 10%/mm? 2,77

Fadiga Baixos escores 3,95 0,474-32,826 0,204
Altos escores 1,00

Depress&o Auséncia de sintomas 1,00
Presencga de sintomas 1,05 0,126-8,737 0,964

Qualidade de Satisfatoria 2,29 0,275-19,090 0,443

vida Insatisfatéria 1,00

* HR,: Razao de risco bruta.
** |C gs6: Intervalo de Confianga.

*** |_ikelihood ratio.

5.5.2 Analise Mdltipla

Na anadlise conjunta (Tabela 26), a escolha das variaveis foi baseada

na magnitude do efeito progndstico na analise univariada. As variaveis com

valor progndstico (p<0,05) que permaneceram no modelo foram:
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= Diagnoéstico: quando o paciente era portador de leucemias ou

linfomas, tinha chance maior (5,3 vezes a chance) de morrer

mais precocemente.

= EPS do cuidador: quando o cuidador domiciliar referia um EPS

entre 70-20, o paciente tinha chance maior (2,0 vezes a

chance) de morrer e caso o cuidador referisse um EPS entre

10-0, o paciente tinha chance maior (9,2 vezes a chance) de

morrer mais precocemente.

As demais variaveis que tinham valor preditivo na analise univariada

perderam sua importancia estatistica.

A Modelos preditivos (modelo de Riscos Proporcionais de Cox)

Tabela 26 — Fatores preditivos para o 6bito, analise multipla (Cox). Hospital

A.C. Camargo (SP), agosto 2003-dezembro de 2006

Variavel Categoria HR*
Diagnéstico Tu solido+SNC 1,0 (Ref.)
Leucemia/linfoma 5,3
EPS do 100-80 1,0 (Ref.)
cuidador 70-20 2,0
10-0 9,2

IC 95%**

2,197-13,023

0,906-4,398
2,539-33,198

p *%%

<0,001

0,086
0,001

* HR,: Razéo de risco ajustada.
** |C g506. INntervalo de Confianca.
*** |ikelihood ratio.
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56 CONSTRUCAO DO NOVO ESCORE ATRAVES DO MODELO

DA ANALISE MULTIPLA

Uma vez identificadas as variaveis com valor estatisticamente
significativo na analise multipla, optou-se pela manutencdo do modelo
preditivo desenvolvido em estudo anterior e validado neste estudo (vide
pagina 79).

Neste modelo, ja estdo incluidas as variaveis identificadas nesta
populagao, ou seja, o diagndstico e o EPS referido pelo cuidador domiciliar.
Nenhuma nova variavel mostrou-se com valor preditivo para o tempo de

sobrevida a fim de ser integrada no novo modelo.



“... Andréa, como-vai ser depois que ew movrer? Ew vow lembrow

da minha fomdia? Ew vow estow L de cimar olhando- vocés? Prav
onde o gente vai? ...” MJOC - 14 anoy

Street in Asgardstrand
(Edvard Munch 1902
Rasmus Meyer Collection, Bergen)

DISCUSSAO
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6 DISCUSSAO

Devido aos altos indices de cura obtidos pela oncologia pediatrica nos
dias de hoje, felizmente o numero de criangas/adolescentes em cuidados
paliativos de final de vida se mostra reduzido.

Sabe-se que a magnitude da populagao de pacientes que requerem
cuidados paliativos de final de vida pode depender de varios fatores, tais
como: numero de pacientes novos recebidos na instituicdo em questéo,
diagnostico de base, resposta ao tratamento oferecido, caracteristicas
clinicas e bioldgicas com valor prognostico. Varios estudos desenvolvidos
em oncologia pediatrica discorrem sobre a importancia da inclusao de
pacientes em grupos cooperativos para tratamento de suas neoplasias,
aumentando a sobrevida destes pacientes (MEADOWS et al. 1983; STILLER
1988).

Em aproximadamente quatro anos de estudo em nossa instituicdo, 70
pacientes foram considerados sem chance de cura. Mesmo com a
necessidade unica de estudos com este tipo de populagdo, 0 numero
limitado de pacientes, de certa forma, dificulta uma proposta de analise mais
aprofundada de variaveis, quer sejam clinicas ou psicossociais.

Além do momento adequado de encaminhamento, identificamos na
nossa experiéncia que a propria aceitagao da condicdo paliativa por parte
dos pacientes, pais e profissionais também pode interferir na qualidade de

atendimento a crianga/adolescente que esta morrendo. WOLFE et al.
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(2000a) encontraram, em seu estudo, discordancia consideravel entre os
sintomas referidos pelos pais e os sintomas descritos em prontuario pelos
meédicos. Os pais significativamente descreviam mais os sintomas
relacionados a fadiga (p>0,001), perda de apetite (p>0,001), constipagéo
(p>0,001) e diarréia (p>0,04). Fatores culturais e pessoais também podem
influenciar a aceitacdo de cuidados paliativos, visto que: a maioria das
faculdades de medicina e de enfermagem ndo oferece treinamento
adequado nas areas de dor e cuidados paliativos; os pacientes e suas
familias nao recebem informagcdo adequada sobre o diagndstico e
prognoéstico; existem ainda poucos modelos de cuidados paliativos
adaptados e dirigidos a cada cultura (BRUERA 1993). Ainda podemos
perceber um estigma relacionado ao termo cuidados paliativos, refletindo,
muitas vezes, um temor relacionado ao abandono e ao néo ter mais nada a
se fazer. Em contrapartida, como visto anteriormente, existe uma tendéncia
mundial em buscar uma mudanca: iniciar os cuidados paliativos desde o
diagndstico, mesmo que o tratamento tenha ou néo finalidade curativa (WHO
2006).

O sentimento de impoténcia e frustracdo decorrentes de uma
condicdo paliativa de final de vida do paciente pode levar o profissional ao
tratamento obstinado, muitas vezes submetendo o paciente a tratamentos
agressivos com toxicidades que impactam sua qualidade de vida sem
melhorar o tempo de sobrevida.

ABIVEN (1999) defende a pratica apropriada de cuidados paliativos,

valorizando a implementagcao de uma estrutura compativel as necessidades
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do paciente e sua familia, tornando irrelevantes atitudes de obstinagao
terapéutica. JIRILLO et al. (2005a e b) realizaram um estudo para
compreender a utilizacdo de quimioterapia nos ultimos meses de vida de
pacientes com cancer, estimando o efeito econbémico desta decisdo. Seus
dados demonstraram que esta obstinacao terapéutica levou a um importante
acréscimo nos custos além de nao apresentar beneficios globais ao
paciente, colocando-o ainda num risco aumentado para efeitos colaterais.

Muitas vezes, o mais dificil na assisténcia ao paciente com restritas
chances de cura é o saber parar. Neste estudo, enfrentamos algumas
dificuldades, durante a coleta de dados, que se apresentaram na forma de
nao-encaminhamento do paciente para atendimento no Grupo de Cuidados
Paliativos ou encaminhamento tardio com condigao clinica gravissima. Neste
momento tardio da transi¢ao oficial dos pacientes para cuidados paliativos,
torna-se dificil o controle dos sintomas para a manutencdo do bem-estar da
crianga/adolescente em final de vida, bem como a realizacdo das avaliagdes
por meio dos instrumentos, por serem auto-aplicativos, e por ultimo a prépria
aceitacao da familia.

A selecdo de instrumentos para mensuragdo de variaveis
psicossociais tem sido um grande desafio na &area da oncologia,
especialmente em pediatria oncolégica. HINDS e STOKER (1988)
descreveram que criangas e adolescentes tém preferéncias definidas para
expressar suas opinides, e essas preferéncias devem ser consideradas para
a selecdo de instrumentos de medida. Além dessas preferéncias, as

condicOes fisicas destes pacientes para a aplicacdo dos instrumentos de
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medida também devem ser avaliadas. MORRIS et al. (1986) ressaltam a
estratégia utilizada no National Hospice Study, envolvendo um cuidador
principal nas avaliacbes dos pacientes, visto que, conforme a morte se
aproxima, o paciente ndo consegue comunicar-se adequadamente e esse
cuidador pode ser uma fonte preciosa de dados para a avaliacdo e
assisténcia.

Profissionais de saude também sao foco de estudo como fonte de
dados dos pacientes. Em um estudo desenvolvido com pacientes
oncolégicos terminais em relacdo a qualidade de vida, foi realizada uma
comparacgao entre os dados referidos por pacientes (referéncia valida) e por
profissionais de saude. Os autores encontraram porcentagem de
concordancia maior nos sintomas fisicos em relagdo aos psicologicos e
cognitivos, além de haver uma concordancia maior na auséncia dos
sintomas quando comparada a presenga. Sugerem que, apesar da eventual
necessidade de fontes alternativas de informacao na avaliagao de pacientes
terminais, € preciso cautela no uso de profissionais de saude como fonte de
dados da qualidade de vida do paciente (BRUNELLI et al. 1998).

A confiabilidade de dados referidos por pessoas que nao 0s proprios
pacientes sera tematica também a ser discutida posteriormente na analise
dos sintomas.

Novamente vale salientar que, dado o numero reduzido de pacientes
(70 pacientes em quatro anos), foram utilizadas algumas estratégias para a
obtengdo de dados que caracterizassem os objetos de estudo propostos,

mesmo utilizando-se de instrumentos de medida.
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Em nossa casuistica, valendo-se da avaliagdo dos cuidadores
domiciliares, foi possivel conhecer a prevaléncia de sintomas nesta
populacao especifica.

Para rastrear individuos com sintomas relacionados a fadiga e
sintomas depressivos, optou-se pela analise das duas faixas etarias
concomitantemente, estabelecendo, como categorias comuns, a presenga
ou auséncia das variaveis em questao.

Nao houve a pretenséo de realizar diagndstico de depresséao, pois €
sabido que nao faz parte das atribuicdes do profissional de enfermagem,
necessitando, para tanto, avaliagao clinica e conhecimento especificos de
um psiquiatra, bem como analise de sua histéria de vida e critérios
diagnodsticos. Porém, a utilizacdo de escalas auto-aplicativas vem sendo
aplicada como forma de resposta a uma demanda importante de
rastreamento em saude mental. KOVACS (1981) refere que a escala de
avaliacdo de depressao representa uma das aplicagdes da psicometria no
intuito de quantificar um fendmeno clinico. ANDREOLI et al. (1998)
analisaram escalas de rastreamento de psicopatologias, diante da
constatacdao de que o exame clinico realizado por psiquiatra na populacio
geral € ainda um procedimento caro e ha necessidade de se desenvolver
questionarios como instrumentos de identificagdo de casos psiquiatricos na
populacdo geral. Os mesmos autores sugerem que novos estudos sejam
conduzidos para melhor reconhecimento da contribuicdo das escalas, pois
muitas vezes podem demonstrar dominios semelhantes aos quadros

clinicos, embora na realidade ndo sejam correspondentes. Dessa forma, o
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modo como o individuo responde sobre seus sintomas pode nao
corresponder ao mesmo significado atribuido pelo profissional psiquiatra ou
as impressdoes de entrevistas clinicas. Em nosso estudo, pretendeu-se
apenas verificar, com base nas informacdes fornecidas pelo proprio
paciente, aqueles que apresentavam alguma sintomatologia depressiva,
para que pudéssemos conhecer a prevaléncia desses sintomas depressivos
na fase final da vida.

A mensuragdo de qualidade de vida, por sua vez, somente foi
possivel para os individuos de 7 a 12 anos. Acreditamos que, apesar dos
diversos instrumentos disponiveis para a avaliagao de qualidade de vida, o
instrumento selecionado mostrou-se mais adequado a condi¢ao paliativa do
paciente, em relacdo ao qual a meta sempre se pauta na satisfacdo da
criangca e com especial importdncia para suas relagbes familiares,
relacionamentos sociais, atividades de vida, saude, suas fungdes corporais e
experiéncias de separacdo. Toda essa gama de experiéncias é vivenciada
pela crianga e sua familia, quando em condicdo de cuidados paliativos de
final de vida. Se nds, profissionais, formos capazes de auxilia-los, aliviando
ao menos parte do seu sofrimento, estaremos fazendo jus a nossa formagao
e ao profissional que ansiamos ser. Infelizmente, ainda nao existe
instrumento correspondente e validado em nosso meio para a faixa etaria
adolescente. O desenvolvimento de estudos nessa area, especialmente para
a faixa etaria adolescente, se faz necessario, tornando-se um campo rico
para a atuacao do enfermeiro em pesquisa. A faixa etaria adolescente, por

si, nos coloca diante da necessidade de compreendé-la e respeita-la. Em
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caso de necessidade de cuidados paliativos de final de vida, tais questbes
podem vir a ser potencializadas.

O documento, estabelecido cientificamente em relagdo ao manejo da
dor, depressdo e fadiga pelo Instituto Nacional de Saude dos Estados
Unidos, descreve que existem pouquissimos instrumentos que avaliam
essas trés variaveis ao mesmo tempo, bem como poucos questionarios
voltados para avaliagdo de sintomas em criancas e adolescentes, idosos,
individuos com cognigao prejudicada e individuos provenientes de diferentes
grupos étnicos e culturais. Preconizam ainda que a medida desses sintomas
deve ser repetida no curso da doenca. Essa medida pode trazer ao paciente
e familia a confianca na equipe em relagado a importancia dos sintomas e a
disponibilidade de terapias disponiveis, faciltando a comunicacdo e
melhorando o tratamento (PATRICK et al. 2004).

Utilizando-se da analise dos resultados obtidos, nos foi oferecida
oportunidade impar de argumentagao pela necessidade de conhecermos
mais profundamente a populacdo atendida, antes de propor aprimoramento
de assisténcia em cuidados paliativos de final de vida.

O conhecimento das variaveis sdcio-demograficas nos leva a algumas
reflexdes importantes para o atendimento desta populacgao.

A entrada no Grupo de Cuidados Paliativos, a idade variou de 1 ano e
8 meses a 29 anos e 8 meses, envolvendo, dessa forma, atendimento a
pacientes com diferentes necessidades e abordagens ao mesmo tempo.
Essa variagao de idade, desde meses a vida adulta-jovem pode depender de

alguns fatores, tais como a idade em que sao diagnosticados (ao diagndstico
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a idade pode variar de 0 a 18 anos), bem como do momento em que passam
a receber cuidados paliativos, muitas vezes anos apds o tratamento inicial
(devido a inumeras recidivas e tentativas terapéuticas) ou durante o primeiro
tratamento (pacientes de pior progndstico e nao-responsivos ao tratamento
convencional).

Ja é descrito na literatura que criancas e adolescentes tém
necessidades diferentes, principalmente em relacdo a estrutura de
atendimento. Adolescentes podem representar maiores desafios aos
profissionais que os assistem. Os membros da equipe devem desenvolver
habilidades particulares para atender as necessidades dos pacientes e
devolver-lhes o maximo de vida normal, semelhante a de seus
companheiros. Eles podem ter a compreensao da doencga relativa a um
adulto, mas nao possuem 0S recursos emocionais necessarios para o
enfrentamento dessa situacao (EISER 1996).

HOLLIS e MORGAN (2001) descreveram as necessidades de saude
dos adolescentes. Sugerem que os servigos de atendimento em oncologia
devem dar prioridade aos adolescentes, visto que, qualquer que seja o
resultado da terapia, a qualidade de vida durante o tratamento tem
importancia unica. Estrutura e instalacbes apropriadas a idade sdo sempre
mencionadas por pacientes e familiares, auxiliando na adaptagcdo ao
tratamento. A falta deste tipo de estrutura numa unidade de oncologia geral
pode aumentar a sensacgao de isolamento do paciente. O Teenage Cancer
Trust oferece recursos iniciais para a criacdo dessas unidades no Reino

Unido, e elas tém sido criadas dentro de unidades de adulto e pediatricas, de
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acordo com as condi¢des locais (ALLEN 1997). O conhecimento das
caracteristicas desses pacientes, bem como de suas necessidades
especificas, pode auxiliar o profissional a adequar-se e prestar um
atendimento individualizado, sendo um subsidio de grande valia na
assisténcia.

Encontramos, em nossa amostra, um predominio de pacientes com
seguro saude SUS, o que, em tese, dificultaria a permanéncia do paciente
em casa com 0s recursos adequados, tais como home care. Em nossa
realidade institucional, apenas uma pequena parcela dos pacientes
conveniados tem a disponibilidade desta modalidade de atendimento
domiciliar.

Vaérios autores descrevem a carga de trabalho e de responsabilidade
que recai sobre o cuidador quando esta sozinho no cuidado integral ao
paciente, sobretudo quando estao envolvidos procedimentos especificos em
casa. Além da exaustao fisica e financeira, os cuidadores de pacientes com
cancer avangado passam por um alto nivel de sofrimento psicoldgico, que
aumenta significativamente conforme o paciente perde sua autonomia
(DUMONT et al. 2006). Os autores também sugerem que as politicas de
saude devam ser reavaliadas para que a realidade dos pacientes e suas
familias seja levada em conta no processo do cuidar. Embora acreditemos
que a permanéncia do paciente em casa seja de extrema valia, € importante
que seja oferecido ao paciente e cuidador uma estrutura adequada de

cuidado.
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Apesar disso, em nosso estudo, o seguro saude nao foi fator
determinante para o local de 6bito do paciente, o que nos leva a inferir que o
acompanhamento e educacdo oferecidos pelo Grupo, com o auxilio de
individuos da comunidade, tende a fornecer suporte ao paciente e familia
para a escolha do local de 6bito. Temos que salientar, neste trabalho, a
importancia do envolvimento dos membros da sociedade, oferecendo os
recursos necessarios aos pacientes, principalmente em relacdo a aquisi¢ao
de medicagdes antalgicas e acessoérios para assisténcia em casa, e
tornando-se o ponto-chave para que se possa respeitar a vontade do
paciente em relagdo ao local de permanéncia, sem prejuizo de sua
assisténcia. Devemos ainda lembrar que na nossa amostra, quando houve
necessidade de internacdo, a mesma prioridade foi oferecida ao paciente,
independentemente da categoria de seguro saude.

A mae foi a principal cuidadora domiciliar na populagcdo estudada
(84,3%). O pai ou outros membros da familia foram a minoria, porém,
também desempenhando seu papel com muita dedicagdo. A sobrecarga de
trabalho dos pais/maes e o peso emocional de acompanhar seus filhos
nesta trajetéria devem ser o ponto de partida para a atuagao do Grupo na
tentativa de amenizar seu sofrimento e oferecer qualidade ao tempo que
Ihes resta. Relatos de maes descrevem este momento como o mais
doloroso de suas vidas, ja que, pela ordem natural, pais ndo deveriam
sobreviver aos filhos. Além de seu proprio pesar, elas sofrem pelos seus
filhos doentes e também por aqueles que estao ao seu redor, outros filhos e

familiares. Os cuidadores se mostraram bastante receptivos as orientagdes



145

em relagdo aos cuidados ao paciente e atuantes em relagao ao processo de
tomada de decisdo e manutencado do conforto e seguranga, parceria crucial
para o bom atendimento dos pacientes.

Recentemente, KREICBERGS et al. (2005) descreveram, em seu
estudo, dois fatores que ainda afetavam 57% dos pais, mesmo 4 a 9 anos
apoés a morte de seus filhos: dor nao-controlada e ter tido um dificil
momento na morte. Este ultimo fator estava profundamente relacionado a
auséncia de um membro do staff no momento da morte do paciente.

No estudo anteriormente desenvolvido em nossa instituicdo, a
populacdo apresentou as mesmas caracteristicas de nossa amostra em
relacdo as caracteristicas clinicas (KURASHIMA 2002). Obtivemos um
predominio dos tumores soélidos (68,6%), seguido dos tumores de Sistema
Nervoso Central (20,0%) sobre as leucemias e linfomas (11,4%). A trajetoria
da morte mais lenta dos pacientes portadores de tumores sélidos possibilita
um tempo maior de acompanhamento e preparo do paciente e familia. A
média de tempo de sobrevida dos pacientes portadores de leucemias e
linfomas foi de 25 dias com um minimo de um dia. Esse dado tem grande
importancia quando se imagina o tempo que resta para amparar o paciente e
a familia e a adequacgao da assisténcia para as suas necessidades. Ja para
os pacientes portadores de tumores sdlidos e de Sistema Nervoso Central, o
tempo meédio foi de cinco meses, oferecendo oportunidade para
acompanhamento programado pelo grupo e atuagao frente as dificuldades

apresentadas.
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Para a analise do EPS na populagéo estudada, foi utilizada a medida
referida pelo cuidador domiciliar, visto que em nosso estudo anterior,
demonstrou ser a unica medida com significancia estatistica em relagdo ao
tempo de sobrevida (KURASHIMA et al. 2005b). No referido estudo, foram
comparados os escores de performance status referidos pelo cuidador, pelo
médico e pela enfermeira em relagdo ao mesmo paciente. Apesar da
concordancia quase perfeita entre os escores, na analise multipla os EPS
referidos pelo médico e pela enfermeira perderam seu valor. Esse dado
reflete a importancia da opinido do cuidador, que realmente conhece mais
profundamente o paciente, quando comparada a da equipe de saude, que
avalia o paciente em um momento isolado de consulta (KURASHIMA et al.
2005b).

Como a maioria dos pacientes (57,1%) apresentava indices que
refletiam atividade normal na opinido dos cuidadores, foi possivel investir em
controle de sintomas para a manutencdo de atividades de vida diarias e
qualidade de vida. Para os trés pacientes da amostra que receberam
escores baixos, entre 10-0, a meta envolveu buscar conforto e acolher os
cuidadores e familiares, preparando-os para este momento dificil.

Com relagdo aos dados laboratoriais, visto que a maior parte dos
pacientes (94,3%) nao apresentava anemia a entrada no Grupo, nao foi
possivel realizar a analise deste fator com a presenca de sintomas
relacionados a fadiga. DUNST (2000), HONGO et al. (2003) e GURALNIK et
al. (2004) analisaram os sintomas relacionados a fadiga e encontraram,

entre eles, a presenca de anemia. Diante da complexidade da definicao de
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fadiga, aspectos psicoldgicos, sociais, espirituais e fisiologicos devem ser
avaliados. Os proprios autores da escala de fadiga utilizada nesta amostra,
também encontraram, entre os sintomas fisicos relacionados a fadiga, a
anemia (HOCKENBERRY-EATON et al. 1998, HINDS et al. 1999b;
HOCKENBERRY-EATON et al 2000). Ha necessidade de estudos com uma
série maior de pacientes para analise adequada da relagcédo entre fadiga e
anemia, nos pacientes em final de vida. Leucopenia e plaquetopenia
apresentaram interferéncia estatisticamente significativa no tempo de
sobrevida da casuistica somente na analise univariada. Na analise multipla,
essas variaveis perderam a significancia estatistica, cuja justificativa pode
envolver a relagdo intima delas com o diagnéstico e tratamento anterior.
Algumas neoplasias podem apresentar em sua fisiopatologia a infiltracdo da
medula 6ssea, com repercussdes na homeostasia do individuo, como, por
exemplo, as proprias leucemias e linfomas, os neuroblastomas e os tumores
da familia Ewing. Da mesma forma, no final de vida, por vezes temos a
prévia utilizacdo de esquemas quimioterapicos agressivos, com a
possibilidade de que a perda de peso e a caquexia tenham contribuido
indiretamente.

Das variaveis clinicas, uma das mais importantes no final de vida é a
presenca de sintomas. As caracteristicas do sintoma, tais como
classificagao, frequéncia, intensidade, interferéncia na atividade diaria e
qualidade de vida e a possibilidade de seu controle sao fatores cruciais para
o sucesso dos cuidados paliativos de final de vida. Como visto na casuistica,

muitas vezes, no final da vida, o préprio paciente ndo consegue caracterizar
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de forma adequada o impacto do sintoma em sua vida ou estdo
impossibilitados de qualquer forma de comunicagdo. Fatores que podem
estar envolvidos nas dificuldades dos pacientes em responder questionarios
incluem: idade, EPS, nivel de consciéncia (PEREIRA et al. 1997), pacientes
que tendem a hiperestimar ou subestimar a intensidade de seus sintomas
como reflexo de seu sofrimento (CLEELAND 1984; BRUERA et al. 1995).
Para esses casos, autores tém analisado a validade de medidas
realizadas com outras pessoas envolvidas no cuidado do paciente, tais como
cuidadores domiciliares e profissionais, acreditando na necessidade de tais
medidas diante da impossibilidade do paciente em advogar por si mesmo.
COLLINS et al. (2000) compararam os sintomas referidos pelos
préprios pacientes e pelos cuidadores domiciliares (familiares). Os autores
encontraram, em seu estudo, uma forte concordancia entre os dados do
paciente e do cuidador (p<0,05) para a maioria dos sintomas.
NEKOLAICHUK et al. (1999a e b) analisaram os resultados obtidos
com base nas informagdes dos pacientes com os levantados pelos
profissionais de saude (enfermeiros e médicos), utilizando, para a avaliagéao
dos sintomas, o Edmonton Symptom Assessment System (ESAS). Seus
dados revelaram que a escala do enfermeiro mostrou maior concordancia
com a do paciente. A escala do médico obteve menor concordancia quando
comparada a do paciente, especialmente em relagdo a sonoléncia, falta de
ar e dor (niveis menores que os indicados pelos pacientes) (p<0,01). Em
nosso estudo anterior (KURASHIMA et al. 2005a), entre as medidas de EPS

ao inicio de cuidados paliativos, realizadas pelo cuidador, pelo médico e pelo



149

enfermeiro, somente a medida referida pelo cuidador manteve significancia
estatistica no tempo de sobrevida. Foi realizada uma comparacao entre as
trés medidas de EPS e, semelhante aos achados dos estudos de
NEKOLAICHUK et al. (1999a e b), houve uma maior concordancia entre os
escores do cuidador e do enfermeiro e menor entre os escores do cuidador e
do médico (KURASHIMA et al. 2005b).

O padrao ouro para a avaliacdo de sintomas envolve a referéncia do
proprio paciente. Em casos particulares, na auséncia de outro parametro, a
medida de profissionais pode ser valida, oferecendo subsidios para a
assisténcia, sobretudo quando envolve pacientes que nao conseguem se
comunicar. Em pediatria, principalmente, podemos langcar mao da avaliagéo
do cuidador (mée, pai ou outro membro da familia), que acompanha o
paciente o tempo todo, sendo capaz de perceber mais sutilezas no estado
do paciente.

LOBCHUK (2003) modificou a Memorial Symptom Assessment Scale
(escala para avaliacdo de sintomas) a fim de utiliza-la com os cuidadores
familiares. Refere que o cuidador familiar possui imagens mentais em
relacdo a situacdo do sintoma do paciente, baseada na sua propria
experiéncia, conhecimento e expectativas. Seu estudo demonstrou alta
confiabilidade e consisténcia interna da escala, com resultados fidedignos
nas sub-escalas fisica e global referidas pelo paciente e pelo cuidador. A
sub-escala psicoldgica, no entanto, apresentou correlagdo mais baixa, visto

qgue os individuos acabam expondo suas préprias angustias.
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O numero de sintomas que afetam uma crianga/adolescente no final
de vida também é crucial. WOLFE et al. (2000a) analisaram os fatores que,
na opinido de pais enlutados, causaram sofrimento no ultimo més de vida de
seus filhos. Encontraram em seu estudo que os pacientes apresentavam
sofrimento substancial no ultimo més de vida. Seus dados demonstraram
que, de acordo com os pais, 89% das criangas sofreram muito devido a pelo
menos um sintoma no ultimo més de vida, sendo dor, fadiga e dispnéia os
mais comuns. Outro aspecto importantissimo diz respeito as tentativas de
controle que quase sempre foram mal sucedidas.

Em nossa casuistica, os sintomas mais referidos na populagao
estudada foram: dor, nervosismo, sonoléncia, falta de energia e sentimento
de ftristeza. Além disso, ao inicio do acompanhamento em cuidados
paliativos, os pacientes apresentaram uma média de 10 sintomas, variando
de 2 a 22 sintomas. Para uma equipe de cuidados paliativos, o desafio
envolve a busca pela resolucao desses sintomas, principalmente nos casos
mais complicados, como os trés pacientes da amostra que apresentaram 22
sintomas ao inicio dos cuidados paliativos. COLLINS et al. (2000)
encontraram numa populacédo de 10 a 18 anos, uma média um pouco maior
(12,7 sintomas), variando de 4 a 26 sintomas.

O impacto dos sintomas nas diferentes dimensées do ser humano
esta também caracterizado na nossa amostra. Os pacientes apresentaram
uma mediana de cinco sintomas nas areas fisica e global, e de dois

sintomas na area psicoldgica.
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Em relagdo ao diagndstico, encontramos uma diferenca no numero
de sintomas apresentados pelos pacientes portadores de leucemias e
linfomas (média de 12,6 sintomas). Visto que o tempo de sobrevida desta
populagcdo é menor quando comparado ao dos pacientes diagnosticados
com tumores so6lidos/SNC, faz-se necessaria uma atuacao rapida e efetiva
da equipe no manejo desses sintomas.

Diferente dos dados encontrados no presente estudo, a analise
realizada por COLLINS et al. (2000) demonstrou que pacientes portadores
de tumor sdlido tinham significativamente mais sintomas quando
comparados aos pacientes portadores de leucemias/linfomas e tumores de
SNC (9,9 vs 6,8 vs 8,0, respectivamente). Os sintomas mais comuns
encontrados em sua amostra de pacientes de 10 a 18 anos foram perda de
energia, dor, sonoléncia, nausea, tosse, perda de apetite e sintomas
psicoldgicos (tristeza, nervosismo, preocupacao e irritagéo). Por outro lado,
DRAKE et al. (2003) encontraram uma média de 11,1 sintomas na ultima
semana de vida, sendo que cinco deles com uma prevaléncia de no minimo
50% na populacéo estudada. Seus resultados mostraram ainda uma relagéao
entre o local do 6bito e 0 numero de sintomas (p=0,02): 6bito na enfermaria
(14,3 sintomas) vs 6bito na unidade de terapia intensiva (9,5 sintomas).

Os pacientes portadores de tumores solidos, diferentemente da
categoria anterior, apresentaram além de uma média de 10,3 sintomas,
outros sintomas de maior prevaléncia: dor, nervosismo, perda de apetite e
perda de peso. Vale salientar que o tempo de sobrevida maior pode ter um

efeito negativo no paciente e sua familia, caso os sintomas ndo possam ser
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controlados, pois, em nossa experiéncia de vida profissional, além dos
sintomas comuns a todas as categorias, aqueles relacionados a perda de
apetite e perda de peso causam um impacto profundo no cuidador. WOLFE
et al. (2000a) descreveram a discordancia entre os relatos de pais e os
registros de médicos. A falta de reconhecimento do problema pela equipe
médica, representada pela falta de envolvimento do oncologista no final de
vida, foi responsavel por parte do sofrimento das criangas, além da
sensacao descrita por pais de pacientes que morreram de cancer em
relagdo a abandono por parte do profissional e de nao ter suas queixas
valorizadas. Os pais preocupam-se bastante com o estado nutricional da
crianga, muitas vezes tomando como referéncia a alimentacdo para
caracterizar o estado do paciente. Diante de todas as limitacbes que séo
impostas pela doenca, o alimentar e nutrir seu filho toma proporcoes
importantes, pois geralmente a alimentagdo € simbolo de troca de amor,
momento unico entre pais e filhos. O alimentar caracteriza-se também como
uma oportunidade de obter uma sensacéo de controle sobre a situacdo que
nao pode ser mudada. Em toda a natureza, encontramos uma relacéo direta
entre a alimentacdo e a demonstragao de afetividade e amor entre pais e
filhos.

Pacientes portadores de tumor de SNC nao apresentaram diferencas
significativas nos sintomas em relagdo as demais categorias. Sua média de
sintomas foi a menor (9,6 sintomas) — esperava-se que esta populagao
demonstrasse uma maior prevaléncia de sintomas neurocognitivos, porém,

permaneceram similares aos pacientes portadores de leucemias e linfomas.
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Outro dado importante levantado por WOLFE et al. (2000a) em seu
estudo refere-se a inumeros sintomas que causavam sofrimento no final de
vida da crianga, sendo que a maior parte dos sintomas, na opinido dos pais,
nao estava controlada.

A doenca mental também pode ser diagnosticada de acordo com
sinais, sintomas, comportamentos e manifestagbes fisioldgicas que os
individuos em estudo apresentarem. ANDREOLI et al. (1998) lembram que,
diferente de outras especialidades médicas, a psiquiatria ainda nao
apresenta marcadores biolégicos para a identificagdo de casos, como
acontece em outras areas da medicina.

No presente estudo, um dos desafios iniciais foi encontrar
instrumentos de medida que se adaptassem a realidade dos pacientes
estudados: sem chance de cura, de diferentes faixas etarias e condi¢des
clinicas, além da preocupacdo sobre se conseguiriam responder o0s
instrumentos propostos. Diante da importancia do estudo da prevaléncia de
sintomas no final de vida — entre eles, os sintomas depressivos —
selecionamos aqueles que oferecessem maior facilidade de respostas e que
avaliassem dominios essenciais no final de vida. Infelizmente, devido as
condicbes clinicas dos pacientes e ao uso concomitante de varios
instrumentos, tivemos um indice de 59,1% de pacientes da faixa etaria de 13
anos ou mais que nao responderam o questionario proposto. Nossa
expectativa envolvia, em especial, conhecer as caracteristicas clinicas desta
populacao, principalmente em relagao aos sintomas depressivos. Como visto

anteriormente, o adolescente tem necessidades individuais e, devido a seu
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proprio processo de crescimento e desenvolvimento, pode se sentir isolado.
Nossos dados podem ser um ponto de partida para a compreensao do
impacto provocado pela sintomatologia depressiva em
criangas/adolescentes em cuidados paliativos. Ao enfrentarem tantos
problemas em seu cotidiano, qualquer medida que possa amenizar seu
sofrimento e melhorar sua qualidade de vida e bem-estar psicoldgico deve
ser estimulada. A atuagdo do psicologo no Grupo ofereceu uma
oportunidade de reflexdo e acolhimento as angustias de pacientes e
familiares neste momento tao arduo de suas vidas.

Um outro desafio enfrentado esteve relacionado ao ponto de corte das
escalas. Varios autores sugerem diferentes pontos de corte para
apresentacao de sintomas depressivos, porém, existe um consenso de que
deve ser adaptado para a populacédo de estudo. Sabe-se que quanto maior o
ponto de corte, mais sensivel o instrumento pode ser, conseguindo
diferenciar individuos com sintomatologia depressiva importante numa
populacao (POLAINO-LORENTE e DOMENECH 1993). Apesar disso, optou-
se por manter um ponto de corte menor, representativo da presenca de
sintomatologia depressiva, mesmo que minimamente. Acreditamos ja estar
bem estabelecido que nesta fase da vida, com a incerteza do tempo e a
valorizagao da qualidade de vida, qualquer sintomatologia apresentada pelo
paciente deva ser valorizada.

Na faixa etaria dos 7 aos 12 anos, felizmente nenhuma crianca
apresentou somatorias representativas de sintomatologia depressiva.

Mesmo assim, faz parte do atendimento do Grupo de Cuidados Paliativos o
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atendimento psicologico de rotina. Foi bastante enriquecedor perceber que,
mesmo sem pontuagcdo sugestiva de sintomatologia depressiva, alguns
pacientes assinalaram as piores categorias nas questdes relativas a “pensar
que coisas ruins podem acontecer’, “gostar de estar com as pessoas’,
“freqUiéncia de diversao na escola”’ e “fazer o que € mandado”. Podemos
inferir que esses itens tendem a refletir as dificuldades encontradas pelas
criangas nas suas rotinas impostas pela doenca e tratamento, em que
muitas vezes, apesar de seu desejo em manter suas atividades de vida
diaria, tém limitacdes para fazé-lo, tais como ir a escola ou submeter-se as
orientacdes da equipe. A partir desta licao, as criangas demonstram muitas
vezes que podem compreender a situacdo em que estdo e mesmo assim
encontrar mecanismos de enfrentamento para aproveitar o tempo que lhes
resta.

Na faixa etaria adolescente, apenas quatro dos nove pacientes
apresentaram somatorias representativas de alguma sintomatologia
depressiva, quer seja depressao leve a moderada (dois pacientes) ou
depressao moderada a grave (dois pacientes). Nesse caso, a importancia do
rastreamento €& vital ao encaminhamento precoce para avaliagao
psiquiatrica, muito embora 0 acompanhamento psicolégico seja realizado.
Pela questao temporal que envolve os cuidados paliativos de final de vida, a
avaliagcao psiquiatrica € de extrema valia para a orientagao da conduta com
objetivo da manutencédo do bem-estar mental e qualidade de vida dos

pacientes.
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Os adolescentes que responderam aos questionarios também
selecionaram respostas nas piores categorias das questdes ligadas a “sentir-
se punido”, “irritar-se mais agora que em qualquer época”’, “tomar decisdes
mais ou menos tdo bem quanto antes”, “sentir que sua aparéncia seja pior
do que costumava ser”, “poder trabalhar mais ou menos tdo bem quanto
antes”, “dormir tdo bem quanto de habito”, “seu apetite estar pior do que de
habito”, “perder peso”, “preocupar-se mais que de habito com sua saude” e
“ter observado qualquer mudanca recente em seu interesse sexual’. Essas
respostas em piores categorias oferecem informagao valiosa para os
profissionais de saude estarem atentos as necessidades destes jovens nesta
fase tdo complexa.

Mais uma vez, esta faixa etaria especial, nos demonstra suas
angustias, a dualidade entre autonomia e dependéncia impostas pela
doenca e sua consciéncia em relacao aos limites, anseios e ao que o futuro
Ihes reserva.

A multidimensionalidade da fadiga nos leva a perceber o quanto nés,
como profissionais, ainda estamos despreparados para a avaliagao de um
sintoma tdo importante e tdo prevalente. Nossa experiéncia no Grupo
corrobora os dados encontrados, em que cinco das 17 criangas de 7 a 12
anos avaliadas apresentaram escores altos de fadiga. Para os instrumentos
de avaliagdo da fadiga, as mesmas observagdes relacionadas aos
instrumentos de avaliagdo de sintomatologia depressiva foram utilizadas.

Existe uma dificuldade fisica em responder as escalas na fase de cuidados
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paliativos, muitas vezes pela propria condi¢ao clinica relacionada a doenga e
ao tratamento.

Infelizmente, n&o foi possivel analisar a relagao da fadiga com o baixo
nivel de hemoglobina, visto o limitado numero de pacientes com anemia na
faixa etaria coberta pelas escalas (7 a 12 anos e maiores que 13 anos).

HOCKENBERRY et al. (2003) e HINDS et al. (2007, in press)
desenvolveram esses instrumentos de avaliagdo de fadiga para criangas e
adolescentes em fase de tratamento do cancer. Diante de sua natureza
abrangente e de facil resposta, eles foram os instrumentos de escolha para
este estudo. Conforme preconizado, os itens da escala de fadiga surgiram a
partir de entrevistas qualitativas com os proprios sujeitos de pesquisa que
definiram fadiga, descreveram suas causas, severidade além de dados
relacionados a angustia que pode levar. A partir da identificagcdo desses
dados, os autores desenvolveram o instrumento em questdo. Com a
autorizacdo para a utilizacdo do instrumento e por meio de informacéao
pessoal dos autores, foi possivel comparar e discutir nossos resultados em
relacéo a fadiga.

A falta de ponto de corte proposto pelos autores também foi um
desafio a ser enfrentado. Da mesma forma, optamos por utilizar a média
como ponto de corte para individuos com escores significativos de fadiga. O
conhecimento da prevaléncia desse sintoma, bem como de suas
peculiaridades, pode nos levar a realizar, em estudos futuros, analise do
impacto do tratamento para fadiga, pois atualmente ja estdo descritos os

resultados preliminares de melhora por meio do uso de medicamentos.
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Agentes farmacolégicos que tém sido investigados em relacao ao tratamento
da fadiga incluem corticosterdides, psicoestimulantes e agentes que
modulam a atividade das citocinas, entre outros (BRUERA et al. 2003; 2006;
EVANS e LAMBERT 2007).

Uma parte importante do instrumento esta relacionada a percepgao
dos motivos pelos quais a crianga de 7 a 12 anos apresentava fadiga e que,
por conseguinte, causavam aborrecimento. Os motivos mais frequentemente
referidos e com maiores médias de intensidade foram, conforme esperado, a
dor, passar a noite no hospital e o proprio tratamento. Esses dados foram
similares aos encontrados pelos autores da escala, apesar de ndo terem
avaliado pacientes em fase de cuidados paliativos (HOCKENBERRY et al.
2003).

Na faixa etaria adolescente, a fadiga esteve mais prevalente,
acometendo cinco dos 12 adolescentes (45,5%) avaliados. Com base na
escala, os itens de fadiga que tiveram maior numero de pacientes nas
alternativas de maior intensidade de fadiga foram: “Meu corpo nao

” “* ” “

acompanhou o dos outros”, “Meu corpo tem se sentido cansado”, “Eu me

movimento mais lentamente”, “Eu quero descansar mais’, “E mais dificil

” 13

manter-me em dia com a licdo de casa”, “Eu preciso me esfor¢car mais para
fazer minhas atividades diarias”. Esses dados também foram bastante
parecidos aos encontrados pelos autores da escala (HINDS et al. 2007, in
press).

Os motivos de fadiga nos adolescentes também envolveram

tratamento, dor e passar a noite no hospital. Muitas vezes, a limitada
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atencao dada a fadiga tem como causa primaria a falta de instrumentos de
medida auto-aplicativos para a faixa etaria adolescente. Conhecer os
motivos pode oferecer subsidios para o profissional intervir de forma enfatica
na assisténcia ao paciente.

Muito embora os estudos de qualidade de vida envolvendo a faixa
etaria pediatrica no final de vida ainda estejam aquém do esperado, essa
avaliagdo em adultos vem sendo desenvolvida ha anos. Um exemplo é o
estudo desenvolvido por MORRIS et al. em 1986, que analisou a qualidade
de vida de pacientes terminais nos ultimos dias de vida. Seus dados
corroboraram o esperado, encontrando deterioragdo progressiva da
qualidade de vida dos pacientes, particularmente de trés a uma semana
antes do oObito. Apesar desse dado, aproximadamente 20% de seus
pacientes ndo estavam nas categorias mais baixas em relagdo a qualidade
de vida, mesmo na semana anterior a morte. Esse achado pode nos guiar na
implementacdo de medidas que favorecam a manutencdo da qualidade de
vida, mesmo com a proximidade da morte.

A média de nossas criancas em relacdo a qualidade de vida
permaneceu em 59 pontos com apenas uma apresentando somatorias
representativas de qualidade de vida insatisfatoria. Esse fato foi
surpreendente, pois esperava-se encontra-las numa situagdo desvantajosa
quando comparadas com outras populagcbes sem risco iminente de morte.
BARREIRE et al. (2003) avaliaram a qualidade de vida de criangas
estomizadas, utilizando o mesmo instrumento deste estudo, porém

encontrando uma média de pontuagdo menor (52 pontos). Os proprios
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autores da escala, no processo de validagdo, tiveram uma média de 52
pontos (ASSUMPCAO JUNIOR et al. 2000). Em discuss&o dos dados com o
autor da validacdo da escala foi especulado que, para a crianga atendida
pelo Grupo no A.C. Camargo, a equipe representou uma rede de suporte
social nesta fase, oferecendo acolhimento para seu sofrimento e angustias,
além de pautar sua atuacdo na manutencao da qualidade de vida da crianca.
Tal fato pode interferir positivamente na percepg¢ao da crianga que nao
enxerga o tratamento paliativo em si, a hospitalizagdo e suas circunstancias
como profundamente prejudiciais as atividades que Ihe trazem satisfagao.

Em relacdo as sub-escalas referentes aos fatores fungao, familia,
lazer e autonomia, foram encontrados maiores valores relacionados a familia
e funcdo e menores valores relacionados a lazer e autonomia. Dados
similares foram apresentados por BARREIRE et al. (2003), indicando que
mesmo populagdes heterogéneas e com prognosticos tdo diferentes
(criangas em cuidados paliativos e criangas estomizadas) podem ter
similaridade em relagdo a qualidade de vida. A adaptabilidade das criangas
as diferentes situagdes, bem como a sua busca constante por um estado de
satisfacdo apesar das adversidades, serve de exemplo de vida e traz
inspiragdo para a nossa equipe de cuidados paliativos programar a
assisténcia.

A importancia de instrumentos desta natureza, que visem avaliar a
satisfagao das criancas em cuidados paliativos, € incomensuravel. Identificar
as situacbes responsaveis por oferecer grande satisfacdo para nossas

criangas (férias, pensar na mae e aniversario) € o primeiro passo para a
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atuacgao individualizada. Por outro lado, uma vez identificadas as situacoes
de insatisfacdo da crianca, que na sua maior parte estio relacionadas a
terapia, tais como, estar longe da familia, ficar internado no hospital e tomar
remédios, podem nos auxiliar a buscar alternativas de tratamento.

Respostas ligadas a infelicidade dizem respeito a experiéncias de nao
se sentir bem, estar internado, nao poder andar de bicicleta, pensar que esta
bem e né&o estar, fazer exames, nao poder fazer alguma coisa e acontecer
coisas tristes. Mesmo nesta faixa etaria de 7 a 12 anos, a crianga é de certa
forma capaz de perceber seu progndstico, ou no minimo, a proximidade de
uma situagcao desfavoravel. Com base nas respostas ligadas a felicidade,
encontramos experiéncias ligadas a profunda emocgéo, tais como: conseguir
um desejo, saber que pessoas os amam, ganhar um presente, estar com a
familia, poder andar com as préprias pernas, estar bem, crer em Deus, estar
em casa e poder falar com as pessoas. Como descrito anteriormente, a
importancia esta em reconhecer as peculiaridades de cada paciente e
acrescentar mais vida aos anos que restam e ndo mais anos a vida.

Segundo HINDS (1990), enfermeiros devem estar atentos para a
avaliacdo da qualidade de vida de criangas e adolescentes com cancer,
reconhecendo suas aspiragdes atuais e futuras e quaisquer distancias entre
esses desejos, e assistindo-os em abordagens factiveis que os levem a
diminuir essas diferencas. Infelizmente, ndo foi possivel analisar a qualidade
de vida sob ponto de vista equivalente (satisfacdo), na faixa etaria

adolescente. A falta de instrumentos validados para esses jovens deve
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inspirar pesquisadores a buscarem uma alternativa para sua avaliagao que
leve em conta as necessidades proprias da idade.

Com relacgao ao local do 6bito, apesar da conhecida dificuldade fisica
e psicossocial em se manter um paciente em casa, 20,0% dos nossos
pacientes faleceram em casa. Muito embora outros 24,3% tenham falecido
no Hospital A.C. Camargo com um periodo de hospitalizagdo menor do que
48 horas, alguns autores consideram essa categoria também como “ébito
em casa’, por terem passado a maior parte de seu tempo de vida no
domicilio (ADAM 1997).

FEUDTNER et al. (2002) também demonstraram que o numero de
criangas que morrem em casa por doencas crdnicas complexas vem
aumentando, e que a idade, a disponibilidade de recursos locais e a
localizac&o da residéncia influenciaram a morte em casa.

O conhecimento do local de 6bito de uma determinada populacao
pode favorecer a alocagao de recursos no auxilio dos pacientes e familiares.
Em estudo anterior, numa populacdo de pacientes pediatricos em
acompanhamento paliativo, algumas variaveis estavam relacionadas a
morrer em casa: pacientes do sexo masculino tinham 4,25 vezes a chance
de morrer em casa quando comparados a pacientes do sexo feminino
(KURASHIMA et al. 2005a).

Na populagdo avaliada no presente estudo, a idade foi a unica
variavel sécio-demografica com significado estatistico em relagao ao local de
obito. Na associagao das faixas etarias com o local do 6bito, demonstrou-se

maior chance dos pacientes de 13 anos ou mais para morrerem no hospital
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(3,3 vezes a chance) quando comparados aos pacientes na faixa dos
menores de 7 anos, que morreram mais em casa (p=0,019).

Pode-se atribuir essa diferenca a propria fase cognitiva a que
pertencem e ao desejo de escolha do local de permanéncia. Muitas vezes
esses pacientes tém compreensao diferenciada da situagao, apresentando
diferentes conceitos em relagao ao medo e incerteza da morte, sua rede de
suporte e mecanismos de enfrentamento e adaptagcdo a suas escolhas.
Criancas de 0 a 2 anos percebem a morte como uma separacao ou
abandono. Dos 2 aos 6 anos elas possuem um pensamento magico de que
desejos podem se tornar realidade e a morte pode ser reversivel ou
temporaria, vista geralmente como uma puni¢ao. Dos 6 aos 11 anos, ha uma
percepcado gradual da irreversibilidade da situagdo, conseguindo
compreender razdes concretas e relagao causa-efeito (Anonymus 2000).
Criangas menores nao possuem compreensao da morte e verbalizam sua
vontade de permanecer em casa, o0 que em geral é valorizado pelos pais e
facilitado pelas suas condigdes fisicas. Nesses casos o desgaste dos pais se
da devido a impoténcia diante da situagdo e o "assistir a morte". O
desenvolvimento de um sistema integrado para o cuidado no final da vida
oferece melhores condicdes para satisfazer a vontade dos pacientes.

BRUERA et al. (2002) referem que em pacientes adultos, idade e
sexo sao fatores preditivos do local do 6bito. Pacientes do sexo feminino e
mais jovens tendem a morrer menos em casa. No presente estudo, o sexo
nao foi preditivo do local de ébito. Embora sem significado estatistico, a

maioria das pacientes do sexo feminino morreu em casa. O sexo masculino
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apresentou pequena diferenga (1,8 vezes a chance) de ébito no hospital
quando comparado ao de pacientes do sexo feminino.

Um dado importante refere-se ao numero de sintomas e local do
obito. Os pacientes com maior numero de sintomas tinham uma chance
maior de morrer no hospital quando comparados aqueles com menor
numero de sintomas (2,7 vezes a chance) (p=0,064).

Na analise conjunta dos fatores associados ao local do 6bito, apenas
a idade e o numero de sintomas mantiveram-se no modelo com significancia
estatistica. Um paciente de 13 anos de idade ou mais tem 5,3 vezes a
chance de morrer no hospital quando comparado aos pacientes menores de
13 anos. Um paciente com 11 sintomas ou mais no inicio dos cuidados
paliativos tem 3,1 vezes a chance de morrer no hospital quando comparado
a um paciente com até 10 sintomas.

Além do conhecimento dos fatores preditivos do local do o6bito, é
necessario também identificar as variaveis envolvidas no tempo de
sobrevida.

O tempo de sobrevida de todos os pacientes variou de 1 dia a 39
meses e 28 dias, com mediana de 2,7 meses. Para pacientes encaminhados
tardiamente para o Grupo de Cuidados Paliativos, resta pouco tempo para
que a equipe planeje a assisténcia e, por meio do vinculo criado, possa
oferecer assisténcia também na fase de luto.

A principio, algumas variaveis pareceram exercer influéncia no tempo
de sobrevida (diagndstico, EPS referido pelo cuidador, numero de sintomas,

contagem de leucdcitos, contagem de plaquetas e fadiga). Porém, na analise
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conjunta, apenas o diagnéstico e o EPS referido pelo cuidador mantiveram
sua magnitude, ou seja, quando o paciente era portador de leucemias ou
linfomas, ele tinha 5,3 vezes a chance de morrer mais precocemente; e, de
modo semelhante, quando o cuidador domiciliar referia um EPS entre 70-20,
o paciente tinha 2,0 vezes a chance de morrer mais precoce. SIRKIA et al.
(1998), ao analisarem 100 criangas portadoras de céancer, também
encontraram uma variagao no periodo terminal em relagdo ao diagnéstico,
sendo que pacientes com leucemias sobreviviam menor tempo e pacientes
portadores de tumor de SNC sobreviviam tempo maior. CHOW et al. (2001)
afirmam que a predicdo clinica do médico tende a ser incorreta e otimista,
sendo o Escore de Performance Status o fator mais fortemente relacionado
ao tempo de sobrevida. Outros autores também enfatizam a capacidade
preditiva por meio do Escore de Performance Status (YATES et al. 1980;
MOR et al. 1984; REUBEN et al. 1988; MALTONI et al. 1994, 1995; ALLARD
et al. 1995).

A programacgao adequada da assisténcia dependera, em certo ponto,
do tempo disponivel para atender este paciente. A predicdo mais acurada
também fornece embasamento para comunicagao entre pacientes, familiares
e equipe em relacdo ao final da vida. Por exemplo, devido ao crescimento
mais lento dos tumores soOlidos/SNC quando comparados as
leucemias/linfomas, o tempo de sobrevida foi maior, permitindo, na maior
parte dos casos, um periodo de preparo do paciente, familia e profissionais
para a adaptacdo a nova situacdo. Mesmo assim, caso a assisténcia nao

seja efetiva, esse tempo acarretara uma maior exposi¢do a queixas que
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causam sofrimento, como dor e dispnéia, e por isso a importancia desse
preparo € tdo fundamental.

Em estudo anterior, o escore de predicdo de tempo de sobrevida
desenvolvido incluiu as seguintes variaveis: cuidador domiciliar, diagnéstico,
EPS referido pelo cuidador domiciliar e presenca de anemia (KURASHIMA
et al. 2005b).

Foi realizada também neste estudo, a validagao do referido escore,
possibilitando dividir os pacientes em grupos com diferentes probabilidades
de sobrevida aos 60 dias. Muitas vezes, esse dado pode minimizar parte da
angustia dos pais e pacientes, possibilitando prepara-los para tdo sofrido
momento. Varios autores ja descreveram que a predicdo mais acurada do
tempo de sobrevida tem beneficio na programagdo da assisténcia ao
paciente (REUBEN et al. 1988; BRUERA et al. 1992; MCCUSKER 1994;
ALLARD et al. 1995; DEN DAAS 1995; MALTONI et al. 1997; VIGANO et al.
2000; CHOW et al. 2001; KLOPFENSTEIN et al. 2001). Uma vez que, no
presente estudo, nenhuma variavel nova teve impacto no tempo de
sobrevida dos pacientes, nao houve necessidade de inclusdo no escore.

JOHNSTON (1999) refere que cuidar do paciente que esta morrendo
e de sua familia sdo responsabilidades da equipe de enfermagem. Na
trajetéria académica, é motivo de muito orgulho reconhecer as
oportunidades do enfermeiro desenvolver pesquisas cientificas na area de
escolha. DEN DAAS (1995) é um exemplo da atuagao de enfermeiros em
relagdo aos cuidados paliativos e também no estudo da predicido do tempo

de sobrevida. A pratica de enfermagem, qualquer que seja sua sub-
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especialidade, oferece potencial para desenvolvimento de estudos.
Devemos, acima de tudo, acolher o paciente e sua familia pelo tempo que
for necessario, oferecendo assisténcia qualificada e cientificamente
embasada.

Acreditamos que neste processo de ado¢do de mudancgas a respeito
dos cuidados paliativos em nosso pais, a enfermagem deve se aprimorar
cada vez mais, com envolvimento ativo do profissional enfermeiro, bem
como de todos os outros envolvidos na equipe interdisciplinar que assiste o
paciente, desenvolvendo trabalhos em sua area para implementar a melhor
assisténcia destes pacientes.

Devemos difundir os conceitos relacionados aos cuidados paliativos
para evitarmos um aumento de sofrimento do paciente no ultimo més de
vida, como identificado por WOLFE et al. (2000a). Em seu estudo, o
sofrimento estava relacionado a fatores que dependem unicamente de nossa
atuacdo: sensacdao de abandono por falta de envolvimento ativo do
oncologista no final da vida; sensagéo de n&o ser ouvido, porque a equipe
nao valorizava as queixas que descreviam. As anotacdes em prontuarios
eram contraditorias as referidas; havia falta de controle efetivo dos sintomas,
os quais levavam os pacientes a sentirem um sofrimento maior.

Uma vez escolhido seu caminho, o profissional ainda tem o dever de
contribuir para a revisdo das grades curriculares, quer seja médica ou de
enfermagem, uma vez que ela ndo nos prepara para enfrentar a dificil
situacdo da perda do paciente e a desestruturacdo familiar. BILLINGS e

BLOCK (1997) e HILDEN et al. (2001) descreveram a lacuna desta tematica
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na grade curricular médica. RABOW et al. (2000), por sua vez, constataram
que nao havia na literatura capitulos que enfocassem cuidados no final da
vida, eles eram raros, demonstrando a falta de recursos para o preparo do
profissional ao lidar com a morte. Nessa tematica, percebemos que nosso
esforco faz parte de um movimento na literatura nacional para oferecer
textos voltados aos cuidados paliativos em oncologia pediatrica
(KURASHIMA e DE CAMARGO 2007).

Muitas variaveis individuais estdo envolvidas na aceitacdo do
processo da morte e do morrer. Experiéncias pessoais, crengas e religiao,
grau de envolvimento, entre outros, podem interferir na fase de cuidados
paliativos, tanto para profissionais quanto para o paciente e sua familia, e
talvez encontrar um significado pessoal que justifique a presenga deste
sofrimento em nossas vidas parece ser de grande ajuda no enfrentamento
desta fase (HOLLAND et al. 2002). O fruto das inumeras supervisbes
psicolégicas desenvolvidas no nosso Grupo, ao longo deste trabalho,
propiciando o reconhecimento de nossas limitacdes como seres humanos,
foi de extrema importancia para o auto-conhecimento. Nao devemos nunca
esquecer que podemos encontrar um sentido para a vida e para o
sofrimento, mesmo quando confrontados com uma situacdo dificil ou
imutavel. O que realmente importa € estimular o potencial humano a
transformar a tragédia em triunfo (FRANKL 1984).

KUBLER-ROSS (1997) sugere a utilizacdo da sensibilidade, sinceridade
e humanizagao para poder fazer diferenca na vida do paciente. Descreve,

ainda, a nossa responsabilidade no momento da morte iminente do paciente,
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quando o siléncio vai além das palavras. Aqueles que tém a coragem e o
amor para acompanhar o paciente por meio do siléncio que vai além das
palavras saberao que este momento ndo é doloroso ou assustador, mas é
como uma estrela cadente que atravessa o céu por um breve momento,
iluminando-o e desaparecendo na noite para sempre.

Embora nao tenha sido objeto desse estudo, mas perspectiva para
estudos futuros, podemos inferir que, a partir da experiéncia do Grupo,
muitos dos dominios do paciente e sua familia podem sofrer alteracdes
positivas relacionadas a atuacio dos profissionais e as condutas envolvidas.

Nosso estudo nos permitiu perceber que ainda existe um longo
caminho a ser alcangado pelo grupo como um todo, e sobretudo pelo
profissional enfermeiro. Existem ainda pouquissimos estudos brasileiros
envolvendo criangas com cancer em final de vida. A area de cuidados
paliativos, principalmente em fase de final de vida, é riquissima para a
atuacdo do enfermeiro. Dado o tempo de sobrevida incerto do paciente,
devemos nos esforcar ao maximo para aprimorar sua qualidade de vida no
tempo que lhe resta. Para cada paciente, muitas vezes ndo poderemos ter
uma segunda chance de atuacgéo. Este € o momento para se utilizar toda
bagagem adquirida, fazendo da educagao um instrumento vital, gerenciando
0S recursos necessarios para atendimento adequado e corroborando, por
meio da pesquisa e estudos clinicos, a verdadeira assisténcia a que todo ser

humano tem direito.
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“- Mde;, como-é que av gente pode ficar debairo-da terraw depois
que movre?
- Ndo- se preocupe mew filho-. Depois que av gente morre, av gente
ndo- sente mais nada, ndao-tem dor, ndo-tem mais doenca....
- Ew quero- que av Srav. escolhav o- caixdio- daw prefeitura, aquele com
o-fundo-fraco-pois dai, quando-todoy estiverem no- mew veldrio-e o-
fundo- cair, vio levawr o- maior susto-...além disso- ndo- esquece que
quero- ir vestido com a camisaw do- Sdo- Paudo- e também ser
cremado:......”

JNS - 12 anos

The Mother at the Sick Child’s Bedside
(Christian Krohg, 1884
National Gallery, Oslo)

CONCLUSOES




171

CONCLUSOES

Em relagéo aos objetivos principais, podemos concluir que:

O escore de predicdo criado por meio do modelo preditivo
(anteriormente descrito) que determina a probabilidade de 6bito foi
validado nesta populagdo, onde o grupo A teve um tempo de
sobrevida superior em relagao ao Grupo B que, por sua vez, teve
um tempo de sobrevida melhor que o grupo C, estatisticamente
significativos (p<0,001).

As variaveis qualidade de vida, sintomas, fadiga e depressdo nao
apresentaram impacto no tempo de sobrevida em pacientes
pediatricos oncoldgicos fora de possibilidades terapéuticas
curativas.

Uma vez que as variaveis qualidade de vida, sintomas, fadiga e
depressao nao tiveram impacto na sobrevida, optou-se por manter o

escore de predicdo do estudo anterior.

Em relagdo aos objetivos secundarios, podemos concluir que:

Dos 70 pacientes acompanhados em Cuidados Paliativos no periodo
proposto, houve predominio do sexo masculino (60%), de idade entre
6 e 10 anos (37,1%) e com seguro saude do SUS. A maioria era

cuidada pela méae (84,3%). Em relacéo as variaveis clinicas, houve
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predominio dos tumores soélidos (68,6%) e com EPS excelentes, entre
80 e 100 (57,1%). Os pacientes apresentaram uma média de 10,5
sintomas, sendo os mais prevalentes a dor, estar ou sentir-se
nervoso, estar ou sentir-se sonolento, falta de energia e sentimento
de tristeza.

Os fatores relacionados ao tempo de sobrevida na analise univariada
foram diagnéstico, EPS referido pelo cuidador, numero de sintomas,
contagem de leucécitos, contagem de plaquetas. Na analise multipla,
apenas diagnostico e EPS referido pelo cuidador mantiveram
significancia estatistica.

Em relagédo ao local do obito, 22,2% faleceram em casa, 27,0%
faleceram no Hospital A.C. Camargo, com um periodo de
hospitalizagdo menor do que 48 horas, e 31,8% morreram com um
periodo de hospitalizacdo maior do que 48 horas. As variaveis com
valor independente para obito no hospital foram: idade e numero de

sintomas.



“Mde; me perdoo por ter falhado, ew nio consegui o cwray
decepcionei vocé; sei que vow morrer...”

JM (13 anos), emvperiodo- de cuidados terminads.

The Scream
(Edvard Munch, 1893
Nasjonalgalleriet, Oslo)
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APENDICES/ANEXOS




Apéndice 1 - Ficha clinica com Consentimento Pds-informado

ANEXO 1 - Ficha clinica

Datadaconsulta: /[
Case nimero:
Moma:
RGH:
Telefone de contato;
Categoria: [ ]
SUS (1)
Convenio {2)
Particular {3)
Data de Mascimento: ___{__F
Data de admissdo na hospital __ J [/
Data de incluséic em cuidados paliatives: ___ (/[
Data de inclusBo em cuidados terminais: __
Data do dbite:
Local: [ ]
Casa (1)
Hospila do Canoer=48hs(2)
Hospital do Cancar=48hs (3)
outro hospital (4)
outra (5)
ignorado (9)
Seno: [ ]
Masculing {1}
Famimina (2)
Cor[ ]

Leucemias (1)
Linfoma ndo Hodgkin (2)
Lintoma Hodgkin (3)
Tumar ce SHNG (4)
Tumar de Wilms (5)
Sarcoma da partes maoles {6)
Neuroblastoms (7
Osteocssarcoma (8)
Ewing/PNET (9)
Haegiticns (10) !
Ftinoblastoma (11)
Outros (12)
Cuidader domscliar [ ]
mae (1}
pal |/ outro {2)
Escolaridade do pacients: [ ] Escolaridade do cuidador: [ ]
Menhuma ()
Primario incomplato (1)
Prirmilrio complato (2)
Gin&sio incompleto (3)



Gandso comphebs (4}

Segundo graw incompleto (5)

Segundo grau completo (6)

Superior iIncompleto (7}

Suparor completo (8)
Escore da Performanca Stetus palo cuidador [ ]

Escore de

Lansky
Escom | Performmances
St 1 & 16 ancs
q 100 Adividame n ol
2 90 Pequena restriclio /
ativideds nommal
| 3 a0 Allvo, mas cansa
4 7o Rasbricio maior
Minéma atividade;
= g0 brinca muilo pousco
S vessta mas néo
a S0 brinca; 50 participa da
atividedes quislas
7 40 Maior parte na cam:a;
brimca guista
a8 an Canma, necessia de
ajuda para brimcar
a 20 FMaior parte dormindo;
brinca muito pouco
Dorrma o Wempo todo;
10 i o bei
11 MEo responoe
Hamograma:
He: [ 1
=8,0g/dI (1)
=8,0g/dl (2)
Leuctcitos; miltdL

Pilagquatas; il



Gindsio completo (4)
Segundo grau incompleto (5)
Segundo grau completo (8)
Superiar incompleo (7)
Superiar complato (8)
Escore de Parformance Status pelo cuidador: [ ]

Escore de
Escore | Performance Kamofsiy
Siat Maior de 16 anos
1 100 Mormal; sem quaixas|
Momal; quaixas
2 S0
Nomal; slguns
3 0o sintomas
4 T0 Cuida-se sozinho
Requer assisténcia
3 60 ocasional
Assisténca
g 50 considerdvel;
freglantes cui
médicos
7 40 Incapacitado, I‘Bq.l
assistdneia especial
B 30 Incapacitada,
haspitalizacio
Muito doants, regues
9 20 assisténcia
pormananie
10 10 Moribundo
11 [+] Mo eaponde




Questiondric para avaliag3o de sintomas a ser respondido pelos

paisicuidador domiciliar

SINTOMAS: Seu filho (a) teve os seguintes sintomas durante a Glitima
semana? Sim-=1; N&o -0

LI T T T R TR T D R B R

[ T T I R T

Wmmmmmm[ 1
Falta de energia [ |

Tosse| |

Estar ou sentir-sa nanvosa| |

Bocasecal |

Néusea ou sensacho da que podena vomitar [ |
Estar ou sentir-sa sonolento | ]



Consentimento pés-informado

E importante que o senhor (a) entenda a explicagio a respeito
do estudo sobre Cuidados Paliativos e do acompanhamento através
de um questionario gue serd aplicado.

Apesar das armas terap&uticas para curar o cdncer de seu filho
estarem esgotadas no memento, multo alnda pode ser felto por ele,
em carater paliativo, ou seja, para controlar guaisguer sintomas gue
ele possa manifestar @ melhorar sua qualidade de vida pelo tempao
gue for necessario.

Para poder conhecer melhor todos os aspectos envolvidos no
acompanhamento do paciente em culdados paliativos e de suu
familia, gostariamos gue seu filho efou o senhor (a8) respondessem o
um questlondrlo que envolve: sinals e sintomas apresentados,
avaliagdo de fadiga, depressdo e qualidade de vida. Este questiondrio
devera ser respondido quando a melhor opgdo para o sew filhe for os
Cuidados Pallativos, Estes dados poderdo ser utillzades para
obtermos conhecimento e melhorarmos as intervenches necessarias,
podendo trazer maior conforto para o seu filho e outros pacientas que
estejam passando pela mesma situacio.

g M3o existirBo rscos, danos ou desconforto decorrentes da
participacio nesta pesquisa. Da mesma forma, ndo esta previsia
nenhuma forma de compensacio econdmica pela sua participacio.

O senhor (a) tem o direito de ndo participar deste estudo, Sew
filho continuara a ser acompanhado pela equipe do Departaments da
Pediatria deste hospital quer o senhor {a) decida participar cu néo
desta pesquisa.

© Todas as InformagBes recebidas serfo  consideradas
confidencials & serfio utilizadas somente para finalidade deste estuda,
respeitando-se a ndo divulgacio de gualsguer dados relacionadas a
identificacio do pacienta,



0 senhor (a) poderd entrar em contato com a Enfermeira
Andréa Yamaguchl Kurashima, responsdvel por este estudo, a
gualguer mamenta, para esclareciments de dividas, no Ambulatdrio
de Pediatria (telefone: 3272-5127 ou 3272-5166, horario comercial)
ou mesmo o pediatra oncologista que acompanha o seu filho. Se o
‘pesquisador principal (Enfermelra Andréa ¥, Kurashima) ndo formacer
as informaches/esclaredmentos suficdentes, por favor entre em
contato com o Coordenador do Comit® de Etica do Hospltal do Clncer
- 5P, pelo telefone 3272-5000, ramais 1113 ou 1117,

0 senhor {a) fol Informado da natureza do estudo.

Entendi o que me fol exposto e sel gue minha participacdo &
voluntaria. Sel gue os dados serdo utllizados para publicacdo futura e
sel que poderei abandonar o estudo a gualquer momenta. Concordo
em assinar essa proposta de acompanhamento,

Assinatura do responsdvel:
Assinatura do investigador:

Assinatura de uma testemunha:

Data:



ANEXD &

Anexo 1 - Instrumento de avaliagdo de Depresséao — CDI (7 a 12 anos)

Escala para avallagio de depressao em criangas revisada (CORS-R) -
INVENTARIO DE DEPRESSAD INFANTIL-C DV |

NOME:

IDADE: SEXD:

i Euficotrisisdevezem o noy vigte multas vezes.  Eu estou sempre trists.
Fara mim tudo se Eu néo tenho certers se as 4

o2 s Eani s i 0 para mim. MNada vaj dar cero para mim
Eu fago bem a malona das | Eu fago errade a maioria das
e bing Eu fago tudo erfado, |
Eu. ma divirts com muitas: E|.| me :iwrb com algumas Mada & divertide para mim. |

i

PE- Eu sou mau (ma) da vez
&m

COiSES.
Eu 20U mau (maj com
freqidncia.

Eu sou sampre mauw (md).

AT T GUaNta 8l
0¥ penso que colsas ruins vie

Eu temo que cotsas ruins me

Eu tenho cerleaza gue ooisas i

Aducade g alidado por: Gesdric A Darboss; Valdisey V. G

e acori : acanbecam, tesriveis me acontecerdo
07 Euw gosto de mim mesmd. Eﬂiﬁuﬂﬂﬂ mult demim odekn,
bt *;:m'l";:::m, Muitas coisas ruins que Tusdho de mau que acontecs &
NSNS que Beanbeesm :mmmmmmm. por minha culips.
Eu ndo penso em me Eu panso a&m me madar, mas |
0s : ndo o laria Eu gqueeerty re rmatar,
4g Ewsinlo vontade e chorar  Eu sinlo vontade de chorar Eu sinto vontade de chorar
d& viz Em quando. freglentamenis. diariarmene.
11 Eu me sinio preccupado Eu me sinio preccupado Eu me sinto samgne
|____de ver em guando. freqhentements. preccupado,
Hz Eunnﬂnd-ushrm Freqhentemente au ndo Eu fdbo goste de estar com
. DESSOES. goste de 8si8r com pessoas,  pessoas, -
13 Ew lenho boa aparéncia. :‘%‘ﬁlﬂtmmﬂ ﬂlﬂl B Eu sou feia
tanho dificuldade para Eu fenho sempre dificuldade
4 Eu durmo bem & noito, danmir akmamas noies. |para dormir @ nove,
Eu mé canso da vez am Eu e canso mn
15 estou Cansa
quando. L I it
8 Eunde me sinto sozinho, E:i:n:mnaua‘n‘wmum Eu sampra me sinto soginho.
Eu ma divirto na escola Eu me divirto na escola da
d Treqlantemants. waz am quando. EUnunca m diviric na escofe.
18 Sou tho bom quanio oubras  Se eu quiser posso sor 1&0 M&o poasa ser (#0 bom guanto
orEngas baem oulras criangas,  oulras criancas.
g Eu tenho conlaza que sou Eu nBo enho ceneca 50 Minguim gosta de mim
Eu-nldu algudm. al ME #ma. _realmernts.
b0 sempre faco o qua ma  Eu ndo fags o qua me Eu nunca fago o gue me
~_manda, manda com freqianca. marua
ol Adrignede A, Gaillo



Anexo 2 - Instrumento de avaliagdo de Depressao — BDI (=13 anos)

Inventario de depressiio Back (BDI)

Medba questiondrio existemn grupos de afirmasivas, Por favor, lela coidadosamentecada uma
dalas, A saguir, sslecions uma afiermativa, em cada grupo, que melhor descress como vocd 4@
seriu A SEMAMA QUE PASSOU, INGLUINDD © DIA DE HOJE, Desenhe um circula em
o do mimero @0 Bdo da afimmaliva que houver seleclonedo, Sa winas altemativas no grepo
parecerem aplicar-se iguaiments bam, crcule cada wma delas. Cenifique-se de lor fodas as
afirmatias de ceda grupo anles de fazer sua escolna.

1 Mio me simo insie,

Sinbo-ma trista.

Sirc-me (riste o tempo iedo & ndo consigo sair dsso,
Esloa 180 briste ouw infeliz que nio posse aguerlar,

Hio estou particularmente desencarajado(a) quanio o futurn

Sinio-ma desancomjado(s) quanto so Nuwo,

Eimfo qua ndo tenho nads por aaparar.

Sirio que o fufuro & SAM SpEMENGA & Qe BS coisas nBo podem melhorar,

a
WH=0 wN=o

o
o

. Mo me sinlo fracasssdola).

1. Simogue falhel mas que o individus mébds.

2. Quando olho para Lrds em minha vida, ledo que vejo & wma pongio de Macassos.
3. Sinlo que sou um Facasss compbala,

4. 0 Oblenho tanis selisfagio com &5 colsas como coslumava fazer.
1. M@o gosto des colsas da mansira qua CostUMaya gasiar.
2 WNao consigo mats senlir salisfacio real com coisa aljuma.
3, Esiou insatisfeto]s) ou entediadods) com o,

5 0. Wio me sinto patkcularmente culpacols].

Sinbo-me culpacdods) boa parle do lempo.
Binc-mi muils culpadala) 4 rdise pats do lampa,
. SEnbo-me culpadola) o tempo lodao,

Mo sinlo que asisjs sendo punidaia),
Simo que posso Ser punidala).
Espens Ser punicoja).

Sinto gue estou sendo punido(al.

Mo me sinto desaponiadoda) comigo mesmoda).
Simto-ma desapontado{al comiga mesmoda).
Sinbo-me abormecido]s) comigo mesmala),

Eu me odsin.

M 30 sino que 5848 peOr que qualguer cuUire pRssnE.
Crilico-ma por minhas MEqUeZEs OU BTDSE,
Responsabilizo-me o 1empo todo por minhas falhas.
Culpd-me por fodas as coisas ins que acontecem. !

-4
MpSo Wpan Bosaa Wwp e

Mo tenha nenhum pensamenls & respedo de me matar,
Tanho pearsarmentios sobre me malar, mas ndo os levars & diante.
Goslada de me matar,
Eu me fmataria, se fivessa uma oportunidade.

hdio costumo chorsr meis que o habiuel

‘Choro mats agora de gue coslumava fazer.

Aualmamie, chore o tampa toda.

EUMHWWIFM mas sgorn niko consigo, ainda guo gusbina,

BHSD Pp-D



13

14,

15

18

17

B

1. NBo me irflo mais agora gue em gualquer &poca.

1. Fico malestasadn) ou infadoda) mais faciments do gue costumava.
2. Alusirmente, sinbo-me infado(a) todo o bempo.

1. Absoluiarmente ndio me brilo com as coisas que costumava imilar-me

@, Mfio pordl o inferasse nas OUIrES PasS0AS

1. INbEressa-me Menos 4o Gue costumevs pelas oulres passoss
2. Pard g makor pesta do med iMeqesse NS5 OUITBS PREEOES.

3. Perdilodo o meu inleresse nas oulres pessoss,

0. Tomo dacisBbes mais ou menos Ao bam quans em qualguer spocd,
1. Adio minhas deciades mais do que costumava.

2. Tenho maior dificulkdade em tomar decisles do gue antes.

3, Mac consigo mals tomar decisdo alguma

0. MAo sindo que minha Sparéncia sej pior 40 que coSIUMAcA ser.
1. Preocupo-ma por astar parscends velho(s) ou sam atrathos.

2. Sinte gue hi misdancas permansnbes om minha aperENcE que ma fEze pi e

sam alralivos.
3. Considerc-rme feiofa).

0. Posso irabalar mais od menas tha berm quanio antes.

1. Preciso de um esfome exira am comegas qualquer coia.
2. Tenho que me esforgar muko abd fazer qualguer coisa,

3. Mab consigo fazer manhum trabathio

0. Do 150 bam quanto e hailo.
1. W&o durmd i bern Quanb costumia.

Acomio 1 ou 2 horas mals cedo gque de hibito & tenho dificuldades parn wolla o

.
doarmir,

3. Acomo waras Noras mais ceds do qua costumeva & n&o consigo weltar a doj i
[}

Maa fico mais cansadofa) do que de habiio.
1. Fleo cansadofa) com mais fadlidadge do que costumava,
2 Simceme cansadola) ao fMaoer guakuer oolsa,
3. Estou cansadoa} demals para fazer qualquer colsa

0. Meu apsiite nio estd plor do que de habito.

1. Meu apetite nia & o bom quanio costumava ser.
2 Meu apetite esid muto plor agona.

3 Nia tenha mais nenhum apatee.

0. Mao pardi mukc pase se & gue perd algum uimaments,
1. perdi mais de 2 8Kp.

2, Pardi mais de § Kg,

3. Perd mais de 7.5 Kg,

Estou deliberadamenie temando perder peso, comenda menos: Ein_r Nio_

20,

21

0. Nap me predcupd mais gue de bk com minh saode,

1. Preccupt-me com problemas fisicos, com dores e afigles, ou parwbsgies oo

+ esbimago, ou priséio de venlre,

2, Estou muilo preocupados) com probbemas Tisicos o & dificd pensar om muita mes

quen bssa,

3. Estou tho precoupadola) cam mews problemas Fisicos que nio consign penisr s

qualguer puira coise.

0. Mo lenho shsenvadn qualuer modanGs recenie em meéy interesse secual.
1. Estow menos inferesssdos) o Sexo 00 que eoshumayve.
2. Esipal bern menos inferessadofa) sm sexo afualments.

3. Pevd completamanie o interesse no sexo,



Anexo 3 - Instrumento de avaliagdo de Fadiga — FS-C (7 a 12 anos)

Escala de Fadiga para 7-12 anos (FS-C) ~ Continuacio
Data: __f_ /  Casono:

Se a resposta for sim, cirule o quanto te aborece.
56 a resposta for 30, v para a prikima questio.

Was (itmas 24 horas, vool tem se sentido cansado por causa de: QUANTD TE ABORRECE
i Dejeito [Um pouco | Meiscw | Umtanm [ Muito
e m EN0S

L. Tratamentn {quimioterapiz, radioterapie, cirurgia) SM_| NED rﬂ?"— 2 F
|2 Babmmntagem do sangue =M | wAD 1 2 3 4 5
3. Dor SIM NAD 1 2 k q 5
4. Procedmentes (7) SIM NAD 1 2 3 ] 5
5. Problenas para dormir SIM NAO 1 I ) a E
6. Passara notte no hospital SIM NAD 1 2 3 4 5
7. Algumg ctra cios te ez sentir-sa cansado? =M MAD 1 . 3 4 5
Escala de Fadiga para criangas (F5-C)

Data: _J /  Cason®___ Quem administrou o quesbondrio? ~

Se a resposta for sim, circule o quanto te abomece.

Se & resposta for [0, vi par 8 provima quests

i ) INTENSIDADE
Comp vook tem sa sentido nas dhmas 24 horas QUANTD TE ABORRECE
De jeite | Um pouco | Maisou | Um @2ato

D— neihum _menos |

1. Tenho me sentido cansado SIM MNAD 1 2 3 4

2. Meu corpo parecel diferente SIM MAQ 1 2 E] 4

3. Eu tenho me sentide cansado pela manhd SIM M | 1 1 X I CF T& 4

4. Eu precissl tirar uma soneca SIM NAD 1 | 2 3 4

5. Eu ful capaz de brincar SIM MNAC 1 2 3 4

6. Tivt qua me deitar por toda parte SIM HAD i 2 3124

7. Me sert) trista SIM MED | 1 bl 3 4

8. Me senti brave | s | Wio 1 i 2 | 4 ]

9. Guanda andel, Hve que parar & descansar SIM_ | NAO 1 2 a3 | 4 |

10. Eu ful capez de fazer minhas atvidedes daras SIM_ | NAD 1 2 3 ]

11. Eu fui capez de comer SIM MAD 1 2 3 4

| 12. Tem sido dificl manter meus olhos abertos SIM MNAD 1 2 3 4

13. Eu dormi mals & noite SIM NAD 1 2 3 4 |
|14, Eu tive problemas para pensar SIM MAD 1 2 3 4 |




Anexo 4 -Instrumento de avaliagéo de Fadiga — FS-A (=13 anos)

Escala de Fadiga para 1318 anos (FS=4)
Da: __f_J/  Casom@:_

Cormo wool bem se sentido durante a dltima semana? Por favor circube uma
linlca alternativa para cada situagio abalwo (aquela que melhor demonstra a
sUa St

11, Meu morpo term se sentido cansado Dejeito | Um Metade| Um | O
| nenhum | pauca ’ do tanto || Empo
tempo | | todo
Z. Minha mente tem se santido esgpotada | Dejeito | Um | Metade| Um | 8]
nenhum | poucs || do tanto | tempo
tempo todo
3. Eu me mouimento mass lenmmente Dejettn | Um | Metada| Um [s]
nenhum | pouce | do | tanto | tempe
| Empo | todo |
|' 4. Eu cuero descanssr mais De jeita | Um | Metzde |I Lim a |
nenihaum | pouoo do tanto | tempa |
———— tempo | todo
L. Eu durmo mais vezas (D peita | UM (Metade | Um s}
| newam | pouca | do fant | tempo
J tempa | todo |
&. E mais dificl manter-me em dia com 3 | Dejedo| Um | Memde | Um o
| ligBo de casa | mEndhum | pouco do tanta | termpa
o tempo todo
7. Eu ndo me sinko fazendo miusto Dejesta| Um [ Metade| Um [a]
nunhumi pouco | do @nto | rEmpo
| tempo _todo |
A, Mewu corpo nda acompanhou o dos Dejeito| Um [Metade| Um o]
outros nenhum | pouco J do tanto | bempo
| t=mpo nda
9, Euw sou capaz de fazer minhas De jeito | Um  [Metsde| Um (4]
atividades dianas nenhum | pouco | da tanta | Empo
ternpo todo
10. Bu me send furioso Doz jeity | Wan  [Metede | Um L]
nenhum | pouco | do @no | t=mpo
| || tempa todo
111, Eu ndip tive vonizde de comersar Dejeim| Um |(Metade | Um la]
| nenfum | pouco | do | tante | tempo
| L L= 10],1] oo
12, Eu prediso de ajuda para fazer De jeito | Um | Mefade | Um o}
minhas atividades diarias nerhum | poucto | do tanto | tempo
L TEmpo jue.sls]
[13. Eu nlo sinto vontade de estarcom | Dejefto| Um | Metade | Um o
oS meEnbum | pouscn [als] tants | Eempo
I tempo | toda
14, Eu precise me esforgar mais para D jeito | U | Metade | LUm ]
fazer minhas atividades didrizs nenhum | pauco | o Ento | Emoo




Escala de Fadiga para 13-18 anas (FS-A) — Pariz 11

Do f f  Cason®

Durante a tiima semana, aigum (tem abaixo te fez sentir-se cansada?

1. Baruiho [ Dejeia | Um |[Melade| Um ]
renhum | pouoo da m@nta | w@mpo
| tempo | todo
2. Passar & noe no hospits Dzjeimm | Um  |[Metade | Um [¥]
nenbum | pousd da @nta | tempo
_tempa todo
3. Tratamernto (quimicteragia, De jsito Um |Metade| Um [u]
| radicterapis, cirurgis) nanhum | pouco do tante | tempo
! ! Empe | toda
4. Qutras pessoas Dejeto | Um [Metade| Um | O
nenhum | pouco do Ento | Empo
tempo todo
5. Problemas para dormir Do juzite Um | Metade | Um [+]
nenhum | pouco | do tamta | empo
[ tempo o
6. Fazer atividades demais Cejeito | Um | Metace | Um o
nerhum | poucs | OO tanto | tempo
! tempo | todo |
7. Estar preocupadi [ Dejeto | Um |Metade!| Um g |
| menhum | pouco do tanko | tempo |
| BmpD oo
B, Estar chateado | De peito Um | Metads | Um Q
AEfRum | poucs do tarto | tempo
e tempo tods
9, Dor Cejeto | Um |Meoade | Um [=]
rentum | pouco do tanto | tempo
ternpo Loy
10. Senbir-5e doente De jeito Um | Metade | Um Q
renhum | pauco do tanto | tempo
2 | | tempo toda |

11. Alguma outra coisa e far sentir-5e cansador




Anexo 5 - Instrumento de avaliagdo de Qualidade de Vida—7 a 12 anos -

AUQEI

Alpimas vipss woeld A e Ve WO AlEamas semss v Alpmmas vores vl

i oo nfelie? esnd indelfie ostd Felier? et mi e Felie?
L¥iga por qui Diigapor qui: D por qud: Diiga per qual:
Dipn como vood se senke: Wuite infeliz Infkclir Feliz  Dwite fieliv
1. & mesa, junbe com s familia. [ i3 LI i )
2.4 moite, quandos voed se deita, [ [ | i Lo
o void tem il guande brinca com clan [ LI i .
4 mnite, ao dormdr, { i 3 i L.
5. o sala de aula, i} LI LI LI
. guando voed vl uma folografia ae, [ LI [ ] o
7, e pmenios ke brincadeins, dumnke o reende encclar ) [ T bk
¥, ek sl voi o v consalia médico. [ i} L L
o, qpueinbe Toed pratics s oo iy [ [ ] [ |
Fi, ik woscad s o7 sew pai i i3 i b i
1 s il st i ersri, i [ [ [ ]
12X, spmimchs voed Bax s ligdes de cama, T [ [ i
L3, quianekes socd ponsa crm fua mde. b ] i P
14, quandhs vecd lica inkemodo so hoapital, [ [ [ P
| 5, quanado vecd berinca sorinbe ja). i} ' ] [ |
L, ueimdo set pai ow s mie falam de vood, [ (] i s P
FF, aquemchos vt daspme Fora de caza. i i i & i
I8, quando algim be pede que mosine i) '] i3 '
whphitie cobis que vwoed sbe Ber,
| v, quandks os amigos Bl de vocd, i ) ' i T
2 guzinad s vowd Bnom ok seenddios, [ LD [ '
21, duranse .:]b.“ﬂ‘iaek. [ » i D il o
22, quands viod ponsa o quondo liver crescids, i i i v
22, glahda viocd el knge de sim fpliia. L | L | f % ' J
T4 qummde vocd recebe 33 notas da nmh: P i ¥ ' Sy
.‘..i.qunndn-v::ai-:m:mmmm A [ T Lo
Zivipenncks vook anside tebevido, Pk iw P Vo



Anexo 6 - Carta de Aprovagéo do Comité de Etica em Pesquisa

CENTRO DE TRATAMENTO £ PESQUISA

o B

A, €, CAMARGO

580 Paulo, 30 de julho de 2003.

A
Enf. Andréa Yamaguchi Kurashima

Ref.: Projeto de Pesquisa n.°526/03
" Pacientes pediatricos oncolégicos fora de possibilidades terapéuticas curativas: Avaliagao
de sintomas, depressdo, fadiga e qualidade de vida”.

Prezada Senhora;

Seu projeto de pesquisa, acima mencionado, foi apreciado pela Comissdo de Etica em Pesquisa
(CEP) do Hospital do Cancer em sua Udltima reunido de 29.07.2003. Os membros desta comissao
aprovaram arealizagdo deste estudo.

Informagbes a respeito do andamento do referido projeto deverdo ser encaminhados a secretaria do
CEP dentro de 12 meses.

Atenciosamente,
f{ -
r %{éo//nielh e
Presld‘e da d missdo ‘de Etica em Pesquisa
g
c.c

Orientadora: Dra. Beatriz de Camargo

COMISSAO DE ETICA EM PESQUISA — CEP
Rua Prof. Anténio Prudente, 211 - Liberdade — Sdo Paule — 3P CEP 01509-900
PABX(0X(11)3272-5000 ramal 1117



