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INTRODUCAO

Nos ultimos anos, o perfil dos pacientes pediatricos se modificou, tornando-se cada
vez mais frequente a necessidade de assisténcia as criancgas vivendo com doencgas
cronicas, limitantes e ameacgadoras da vida. Nesse panorama, os Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) emergem como a forma de assisténcia integral e respeitosa a
esses pacientes e suas familias. ?

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), os Cuidados Paliativos sdo
definidos como a “prevengdo e alivio do sofrimento de pacientes adultos e
pediatricos e também de suas familias, que enfrentam problemas associados a
doencas potencialmente fatais, incluindo o sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual dos pacientes e de seus familiares”.? Sendo assim, os CPP implicam na
identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento adequados, melhorando a qualidade
de vida e promovendo dignidade e conforto, ndo acelerando nem retardando a
morte, podendo inclusive, influenciar positivamente o curso da doenga, aspecto
essencial para o progndstico do paciente pediatrico. 2

S3do necessarias melhorias para lidar com o crescente nimero de criangas que
poderiam se beneficiar de tais cuidados. 2 E fundamental ampliar o acesso, qualificar
os profissionais e desmistificar os CPP. ' Mesmo As necessidades de CPP variam
de forma global. Estima-se que pelo menos 8 milhGes de criangas necessitem de
cuidados paliativos especializados?, podendo-se chegar a estimativa mundial de 21
milhdes de criangas que poderiam ser beneficiadas por cuidados paliativos. 3

Um estudo realizado em 2011 ndo encontrou servigos de CPP em 65,6% dos paises
estudados, segundo a OMS.! Em 2019 no Brasil, dos 191 servicos de Cuidados
Paliativos avaliados, apenas 40,3% foram qualificados para o atendimento de
criangas e adolescentes. * Quanto as politicas publicas no Brasil, alguns estados
ja publicaram suas proprias normativas sobre o tema. ®> Vale lembrar que as
especificidades em pediatria sdo Unicas e devem ser consideradas a fim de
introduzir uma politica apropriada. ¢

A mensuragao da necessidade e da capacidade de oferta de CPP sdo elementos
fundamentais no planejamento de cuidado para um pais ou regido.2 Em 2019,
a International Children’s Palliative Care Network (ICPCN) publicou os niveis
estimados de provisao de cuidados paliativos infantis em todo o mundo, a partir de
informacdes disponiveis na literatura. ? Esses niveis podem variarde 1 a 5, do menor
para o maior e o Brasil foi entdo classificado como nivel 3, definido como “Evidence
of localised palliative care provision for children and availability of training”.”
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Apesar desta classificagdo, pouco se sabe sobre os CPP no Brasil. Por existir uma
necessidade latente de mapear os servicos de CPP brasileiros, inclusive para o
desenvolvimento de ag¢des assistenciais e educativas, o objetivo deste mapeamento
foi desenhar a atual oferta de CPP no Brasil e suas particularidades.

METODOLOGIA UTILIZADA NA PESQUISA

Foi realizado um estudo observacional, descritivo e transversal, do tipo survey, em
que a populagdo estudada foi composta por uma amostra de conveniéncia. Foram
feitos convites on-line, através das redes sociais (e-mail, Whatsapp, Instagram ou
Facebook), para os representantes de servicos de CPP ou de Cuidados Paliativos
que atendessem a faixa etdria pediatrica e estivessem funcionando em territdrio
brasileiro. O recrutamento ocorreu de fevereiro a maio de 2021. Foi aceito apenas
um representante por servico. Novas entradas do mesmo servigo foram excluidas.
Os dados foram obtidos através de questiondrio produzido pelas pesquisadoras,
baseando-se na experiéncia e nas necessidades de atualizagdo e complementacdo
das informagBes ja encontradas em outros estudos e documentos. **”% Os
componentes abordados no questiondrio envolveram a estrutura institucional, os
profissionais, o ensino e pesquisa na area, o acesso aos opidides e o cuidado com
os profissionais.

As analises foram realizadas com auxilio do programa estatistico Stata versdo 13.0
(Stata Corp, L. C.). Os resultados sdo apresentados em frequéncias e intervalos de
confianga de 95% (IC95%), graficos e tabelas.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CAAE
39915620.2.0000.5504) e todos os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

O QUE FOI ENCONTRADO?

SOBRE OS SERVICOS

Encontramos 90 servigos de CPP, sendo que 10 servigos relatam que foram criados
até 2009, sendo os demais 80 servicos criados a partir de 2010 (destes, 32 servigos
foram criados nos ultimos 4 anos).

Desses 90 servigos (Tabela 1), o estado de Sdo Paulo representou a maior parte, com
42,22% (38 servigos), seguido de Minas Gerais com 8,89% (8 servigos). Roraima,
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Para, Goids, Sergipe e Rio Grande do Norte foram os estados com o menor nimero,
apresentando um servico registrado em cada um deles (1,11% do total em cada
estado).

Tabela 1. Servicos de Cuidados Paliativos Pediatricos ou de Cuidados Paliativos
que atendem a faixa etdria pediatrica por estados/Distrito Federal do Brasil

Estado Numero de servigos Frequéncia
S3o Paulo - SP 38 42,22%
Minas Gerais - MG 8 8,89%
Ceard - CE 7 7,78%
Parana - PR 6 6,67%
Distrito Federal - DF 5 5,56%
Rio de Janeiro - RJ 4 4,44%
Santa Catarina - SC 3 3,33%
Pernambuco - PE 3 3,33%
Bahia - BA 3 3,33%
Maranhdo - MA 2 2,22%
Mato Grosso do Sul - MS 2 2,22%
Espirito Santo - ES 2 2,22%
Rio Grande do Sul - RS 2 2,22%
Roraima - RR 1 1,11%
Para — PA 1 1,11%
Goias - GO 1 1,11%
Sergipe —SE 1 1,11%
Rio Grande do Norte - RN 1 1,11%
Numero total de servicos 90 100%
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Por regides (Grafico 1), o Sudeste se apresentou como a regido com maior nimero
de servigos, representando 57,8% do total (52 servigos), seguido pelo Nordeste,
com 18,9% (17 servigos), o Sul com 12,2% (11 servicos), e o Centro Oeste com 8,9%
(8 servigos). A regido Norte foi a com menor nimero de servigos cadastrados, com
2,2% do total (2 servigos).

Porcentagens de servicos por regiao do Brasil

57,8% [J] SUDESTE
18,9% [l NORDESTE
12,2% SUL

8,9% [ CENTRO OESTE

2,2% [ NORTE

Grafico 1. Porcentagem de servigos de Cuidados Paliativos Pediatricos por regido

Em relagdo as institui¢des (Figura 1), 62,2% (1C 95%: 51,38% a 72,23%) relataram que
estdo inseridas exclusivamente na rede publica, 18,9% (IC 95%: 11,40% a 28,51%)
estdo inseridas exclusivamente na rede particular e 8,9% (IC 95%: 3,91% a 16,76%)
na rede filantrépica. Ainda, 4,5% (IC 95%: 1,22% a 10,99%) prestam assisténcia
particular e filantrépica; 3,3% (IC 95%: 0,69% a 9,43%) publica e filantrépica e 2,2%
(IC 95%: 0,27 a 9,43%) atendem a rede publica, particular e filantrdpica.

PUBLICO PARTICULAR

FILANTROPICO

Figura 1. Inser¢ao dos servigos de Cuidados Paliativos Pediatricos
na rede publica, particular e filantrépica
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No que diz respeito ao numero de leitos 37,78% (IC 95%: 27,76% a 48,61%) relataram
que o hospital tem até 50 leitos de internagdo pediatrica, 32,22% (IC 95%: 22,75% a
42,90%) relatam ter entre 50 e 100 leitos, 10% (IC 95%: 4,67% a 18,13%) entre 100 a
200 e 10% (IC 95%: 4,67% a 18,13%) mais que 200 leitos. Desses leitos, foi relatado
que apenas 13,33% (IC 95%: 7,08 a 22,13%) eram exclusivos para CPP. Em relagdo a
presenca de consultorios para atendimento em CPP, mais da metade relataram néo
estar disponiveis, sendo que 38,89% (IC 95%: 28,78% a 49,74%) apresentavam até
4 consultérios e apenas 5,55% (IC 95%: 1,82% a 12,49%) entre 4 e 8 consultdrios. A
disponibilidade de salas para reunido de equipe ocorreu em 71% (IC 95%: 60,60%
a 80,18%) dos locais. Cinquenta servigos (55,55%; IC 95%: 44,69% a 66,03%)
disseram haver maternidade, 67 (74,44%; IC 95%: 64,16% a 83,05%) Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica e 55 (61,11%,; IC 95%: 50,25% a 71,21%) disseram haver
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Dos 90 servigos, 15 deles contam com
atencdo domiciliar e 15 com atengdo ambulatorial.

Quanto ao nivel de atengdo (Grafico 2), trés (3,3%; IC 95%: 0,69% a 9,43%) servigos
relataram ser exclusivamente primarios, 14 (15,6%; IC 95%: 8,77% a 24,72%)
secunddrios, 57 (63,3%; IC 95%: 52,51% a 73,24%) tercidrios e 16 (17,8%; IC
95%:10,51% a 27,25%) quaternarios.

Niveis de atengdo a saude

3,3% [| PRIMARIO
15,6% [l SEGUNDARIO
63,3% TERCEARIO

17,8% [ QUATERNARIO

Grafico 2. Porcentagem de servigos de Cuidados Paliativos
Pediatricos com relagdo aos niveis de atengdo a saude

A grande maioria dos servicos fazem os atendimentos por meio de interconsultas
(76,30%; IC 95%: 65,36% a 84,00%), sendo que 44,30% (IC 95%: 33,96% a 55,30%) o
fazem por meio de atendimentos ambulatoriais, 33,00% (IC 95%: 23,74% a 44,05%)
em evolugdes de enfermaria, 25,90% (IC95%: 16,94% a 35,83%) por teleatendimento
e 20,60% (IC 95%: 12,30% a 29,75%) por visitas domiciliares, conforme Grafico 3.
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Meios de atendimento

Interconsultas

Atendimentos
ambulatoriais

Evolugdo de
enfermaria

Teleatendimento

Visitas domiciliares

0 20 40 60 80

Grafico 3. Meios de atendimento nos servigos
de Cuidados Paliativos Pediatricos

SOBRE OS PROFISSIONAIS

Em relagdo a equipe de trabalho, 22 institui¢cdes (24,4%; IC 95%: 15,99% a 34,63%)
relataram contar com profissionais que trabalham exclusivamente com Cuidados
Paliativos, sendo que o restante das instituicdes (75,6%; IC 95%: 65,36% a 84,00%)
tem seus profissionais uma parte do tempo dedicada para o CPP e outra parte para
as demais especialidades (Grafico 4).

Ha profissionais que trabalham exclusivamente com Cuidados Paliativos?

244% | sm

75,6% [ NAO

Grafico 4. Profissionais que trabalham exclusivamente
com Cuidados Paliativos nos servigos
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No que tange a pediatria, 57 (63,33%; IC 95%: 52,51% a 73,24%) das instituicbes que
atendem CPP contam com profissionais exclusivos para pediatria, conforme Grafico
5, sendo que o restante, 33 (36,67%; IC 95%: 26,75% a 47,48%), das instituicdes
contam com profissionais que atendem pacientes em diversas faixas etarias.

Ha profissionais que trabalham exclusivamente com
Cuidados Paliativos Pediatricos?

63,3% [ SIM, HA

36,7% [ NAOHA

Grafico 5. Profissionais exclusivos para pediatria nos servigos
de Cuidados Paliativos Pediatricos

No que diz respeito as formag&es profissionais, quase todos contam com médicos
(97,90%; IC 95%: 92,20% a 99,72%), a maioria conta com psicélogos (83,50%; IC
95%: 74,00% a 90,36%) e enfermeiros (79,40%; IC 95%: 69,01% a 86,78%). As demais
formacGes referentes a formacgao profissional encontram-se na Tabela 2.

Tabela 2. Formagao dos profissionais atuantes nos servigos
de Cuidados Paliativos Pediatricos do Brasil

FORMACAO PROFISSIONAL CITADA FREQUENCIA

Medicina 97,90%
Psicologia 83,50%
Enfermagem 79,40%
Servigo social 63,90%
Fisioterapia 56,70%
Nutrigcdo 47,40%
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Terapia Ocupacional 36,10%
Fonoaudiologia 32,00%
Farmacia 25,80%
Odontologia 15,50%
Capelania 14,40%
Educacgado Fisica 1,00%

Quase todos os servigos (97,90%) contam com médicos, um pouco menos com
psicologos (83,50%) e enfermeiros (79,40%). Outras formagGes também foram
encontradas, sendo a Educagdo Fisica encontrada em apenas 1% dos servigos.
Ressaltamos que os cuidados paliativos pressupdem a atuagdo em equipe
multiprofissional e o cuidado em multiplos aspectos. A visdo das diferentes
categorias profissionais em relagdo ao CPP, bem como a atuagdo complementar,
torna possivel a integralidade do cuidado.

O tempo médio de dedicacdo da equipe de CPP (Grafico 6) foi maior que 30 horas
semanais em 5,56% (IC 95%: 1,82% a 12,50%) dos servigos, 43,33% (IC 95%: 32,91%
a 54,19%) relataram que a dedicacdo era de 10 e 30 horas semanais e 51,11% (IC
95%: 40,34% a 61,80%) menor que 10 horas semanais.

Tempo de dedicagdao dos membros da equipe

60

40

20

Maior que 30 horas semanais 10 e 30 horas semanais Menos que 10 horas semanais

Grafico 6. Dedicagao dos membros da equipe nos servigos
de Cuidados Paliativos Pediatricos
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NIVEL DE ACESSO AOS OPIOIDES NOS SERVICOS

Sobre o acesso aos opioides, 60,00% (IC 95%: 49,13% a 70,18%) dos servigos relatam
que estes sdo totalmente acessiveis para o tratamento de seus pacientes, mas ainda
40,00% (IC 95%: 29,81% a 50,86%) relataram ndo ter acesso ou ter dificuldades,
conforme o Gréfico 7.

Nivel de acesso aos opioides

60,0% [l Totalmente acessivel
36,0% [] Acessivel, mas com dificuldades

4,0% [ N3ao acessivel

Grafico 7. Nivel de acesso aos opioides nos servigos
de Cuidados Paliativos Pediatricos no Brasil

Chama que, embora 60% dos servigcos tenham relatado livre acesso aos opioides,
ainda encontramos 40% de servigos com alguma dificuldade ou sem acesso a
estas medicagGes. Em 2019, apenas 7,9% dos servicos de Cuidados Paliativos
no Brasil relataram ter essa dificuldade,4 o que demonstra que esse ponto seja
ainda mais critico quando nos referimos ao CPP. Destacamos que o tratamento
farmacoldgico é o pilar do manejo da dor e seu adequado controle é fundamental
no cuidado paliativo. A Organizacdo Mundial da Saude reforga que os opioides sdo
fundamentais para o manejo da dor. 9 Ainda, o controle da dor afeta a qualidade
de vida destes pacientes. 10 Entendemos que todos os servicos deveriam ter livre
acesso aos opioides e sendo assim, consideramos estes 40% como oportunidade
de melhoria.
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EDUCAGAO E ENSINO EM CUIDADOS
PALIATIVOS PEDIATRICOS

Quanto a formagdo complementar (Grafico 8), 42,3% (IC 95%: 31,87% a 53,09%)
relataram que o coordenador tem pds-graduagdo stricto sensu, 56,7% (IC 95%:
45,80% a 67,08%) pds-graduacdo lato sensu, 28,9% (IC 95%: 19,81% a 39,39%)
residéncia médica/multiprofissional e 27,8% (IC 95%: 18,85% a 38,21%) titulo de
area de atuacgado.

Formacao académica do coordenador do servigo

Pés-graduagdo
stricto sensu

Pés-graduagdo
lato sensu

Residéncia médica/
multiprofissional

Titulo de area
de atuagdo

Grafico 8. Formagao académica do coordenador do servigo
de Cuidados Paliativos Pediatricos

Em relacdo a educacgdo, conforme o Grafico 9, um pouco mais da metade dos
servicos (56,67%; IC 95%: 45,80% a 67,08%), tem residéncias pediatricas vinculadas,
um servigo relatou ter residéncia médica especificamente em CPP, sendo uma vaga
por ano. A menor parte dos servicos esta vinculado a alguma universidade, sendo
15,56% (IC 95%: 8,77% a 24,72%) a uma universidade particular e 31,11% (IC 95%:
21,76% a 41,73%) a uma universidade publica. A maioria (71,10%; IC 95%: 60,60% a
80,18%), dos servigos relata ter agGes de educagdo continuada na area de CPP. Em
32,22% (IC 95%: 22,75% a 42,90%) dos servigos ha pesquisas em CPP sendo feitas.
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Educacao nos servigos de Cuidado Paliativos Pediatricos
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pediatricas vinculadas ligado a uma educagdo continuada cientificas sendo
ao servigos? universitade? para a equipe? feitas em Cuidados
Paliativos?

Grafico 9. Educagdo em saude nos servigos de Cuidados
Paliativos Pediatricos no Brasil

CUIDANDO DE QUEM CUIDA: PROFISSIONAIS DE SAUDE

Apenas 36,7% (IC 95%: 26,75% a 47,48%) dos servigos relataram ter a¢des para o
cuidado da prépria equipe, conforme Grafico 10.

Esses dados sdo preocupantes, uma vez que se sabe que os profissionais que
trabalham com o processo de morte e morrer frequentemente estdo expostos
a uma pesada carga emocional e psicoldgica,* o que repercute inclusive, na sua
qualidade de vida.'? A ocorréncia de burnout nestes profissionais tem sido descrita
como elevada®?, podendo chegar a até 60%. * Em profissionais de enfermagem
que trabalham com cuidado paliativo estima-se que a frequéncia de burnout
seja de 24%, podendo estar associado a varidveis ocupacionais e psicoldgicas.'
A falta de realizagdo pessoal, exaustdo emocional e despersonalizagdo tém sido
relatadas nestes profissionais que sofrem. > Neste cenario, é fundamental que
estes profissionais pratiquem o autocuidado e que exista um suporte a equipe de
assisténcia. ™
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Ha agdes para o cuidado da prépria equipe?

36,7% I sSm
63,3% ] NAo

Grafico 10. Porcentagem de servigos de Cuidados Paliativos Pediatricos
que tem agoes de cuidado para a propria equipe

Como agdo, foram referidos grupos de salide mental, reuniGes periddicas de
tutoria, grupos de meditacdo, grupos para pratica de esportes e contratacdo de
profissional de psiquiatria voltado para o cuidado da equipe, conforme tabela 3.

ACOES REALIZADAS PARA O CUIDADO DA PROPRIA EQUIPE

Grupos de satide mental

Reunides periddicas de tutoria

Grupos de meditagdo

Grupos para pratica de esportes

Contratagdo de profissional de psiquiatria voltado para o cuidado da equipe

Tabela 3. AgOes realizadas para o cuidado da prépria equipe encontradas
nos servigos de Cuidados Paliativos Pediatricos

COMENTARIOS FINAIS

O Mapeamento dos Cuidados Paliativos no Brasil evidenciou um aumento
dos servicos de Cuidados Paliativos Pedidtricos nos ultimos 10 anos no Brasil,
demonstrando uma evolugdo recente na area. Ao mesmo tempo, a distribuicao
desses servicos é desigual entre as regiGes brasileiras, da mesma maneira que
outras demandas requerem melhorias, como o nivel de acesso aos opioides, o
tempo dedicado ao CPP, agdes em educacdo continuada e o olhar para o cuidado
do profissional que trabalha com CPP.
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