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Resumo

Objetivos: Quantificar o percentual de pacientes elegiveis para avaliagdo paliativista dentre os internados na enfermaria pediatrica
do Hospital de Clinicas da UNICAMP (HC/UNICAMP) em um periodo de tempo. Métodos: Estudo retrospectivo, descritivo com corte
transversal da populagdo de pacientes internados na enfermaria pediatrica do HC/UNICAMP, no periodo de junho a outubro de 2017.
Os pacientes foram considerados elegiveis caso apresentassem como doenga de base, no momento da internagdo, uma entre as
seguintes: () doengas para as quais o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar; (Il) doengas nas quais a morte prematura pode
ser esperada, porém o tratamento integrado pode prolongar a vida com qualidade; (11l) doenga cronica progressiva, cujo tratamento é
exclusivamente paliativo e potencialmente prolongado; (IV) deficiéncias neuroldgicas ndo progressivas que induzam a vulnerabilidades
que possam levar a morte prematura. Os pacientes considerados elegiveis foram comparados com os ndo elegiveis no que diz respeito
agénero, idade, carater de internagdo (urgéncia/eletivo) e frequéncia de reinternagdes. Niveis descritivos (p) inferiores a 0,05 foram
considerados estatisticamente significantes. Resultados: 30,9% dos pacientes internados ha enfermaria pediatrica do HC/UNICAMP
foram considerados elegiveis para uma avaliagdo paliativista. Ndo houve diferenca estatistica no perfil demografico entre os grupos.
O numero de reinternagdes e as internagdes em carater de urgéncia dos pacientes elegiveis foram superiores as dos pacientes ndo
elegiveis no mesmo periodo, com significancia estatistica. Conclusdo: O tema é desafiador, no entanto, a discussao se faz cada vez
mais necessdria para o aprimoramento da atencdo ao paciente pediatrico em todas as esferas de cuidado.

Abstract

Objectives: This study had the goal to determine the percentage of children eligible to a palliative care evaluation among the patients
admitted to the pediatrics infirmary at UNICAMPs Hospital de Clinicas (HC), during a period of time. Methods: Retrospective and
descriptive, with a cross section of the patients admitted to the pediatrics infirmary at HC/UNICAMP between July and October
of 2017. The patients were classified as eligible if presented with one of the following diagnosis as a base disease: (I) diseases
to which a curative treatment is possible, but may fail; (Il) diseases in which premature death can be expected, however good
integrated treatment may extend life with reasonable quality; (Il1) chronic progressive disease to which treatment is solely palliative
and potentially prolonged; (V) nonprogressive neurologic deficits that may lead to premature death. The patients were sorted as
eligible and noneligible, and the following data were compared: gender, age, hospitalization character (emergency/elective), and
readmission frequency. P-values of less than 0.05 were regarded as statistically significant. Results: 30.9% of the patients admitted
to HC/UNICAMPs pediatrics infirmary were classified as eligible to a palliative care evaluation. There was no statistical significance
between the groups when it comes to demographic characteristics. The number of readmissions and the emergency admissions of
eligible patients was higher than that of noneligible patients admitted to the ward in the same period, with statistical significance.
Conclusion: The topic is challenging, however the discussion is increasingly necessary to improve pediatric care.
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Define-se como transi¢do epidemioldgica o processo de
mudanca na incidéncia ou prevaléncia de doencas e causas de
Obito ao longo de um determinado periodo de tempo. Observa-
se que os padrdes de morbimortalidade podem ser considerados
indicadores relativamente sensiveis a respeito das condi¢des de
vida e do modelo de desenvolvimento de uma populagdo, sendo
resultado de diversos fatores interdependentes?.

Os avancos cientificos e tecnoldgicos ocorridos nos
ultimos anos foram fatores determinantes para a alterag¢do no
perfil de doenca das popula¢des. Diante de uma assisténcia cada
vez mais abrangente e eficaz, o nimero de pacientes portadores
de doencas crénicas aumenta exponencialmente, ampliando
a sobrevida e gerando uma populagdo antes desconhecida: a
de criancgas, adolescentes e adultos portadores de condi¢cdes
clinicas complexas, para as quais ndo existe cura, no entanto,
com uma expectativa de vida progressivamente maior®®.

Tal tendéncia, facilmente demonstravel entre a
populacdo adulta, também incide sobre os pacientes
pediatricos, alterando de forma progressiva o perfil de
pacientes internados nas enfermarias pediatricas do pais e do
mundo: do predominio de pacientes agudamente enfermos
para uma propensdo a pacientes cronicamente doentes,
internados indefinidamente ou repetidamente para estabilizar
intercorréncias de suas doencas de base>®. Dados indicam que,
nos EUA, cerca de 55.000 criancas e adolescentes entre 0-19
anos morrem anualmente vitimas de complicacGes de doencas
cronicas ndo transmissiveis, corroborando a importancia da
atencdo aos pacientes pediatricos portadores de patologias
cronico-degenerativas’.

A adaptacdo dos sistemas de saude a esta situacdo
ocorre de forma lenta e gradual em todo o mundo!“. No
entanto, parece que o maior desafio imposto por este novo
cendrio é aacomodacdo dos pacientes e familiares ao convivio
com uma enfermidade crénica, potencialmente estavel ao
longo de muitos anos, tendo como o débito prematuro o
desfecho mais provavel.

A nova realidade do perfil de internagGes hospitalares
no Brasil e no mundo traz consigo, além de dilemas éticos e
clinicos, também uma forte questdo econ6mica. A manutencdo
de pacientes internados por tempo indeterminado, usufruindo
de cuidados intensivos ou semi-intensivos em ambiente de CTI
ou enfermaria, geram um aumento na demanda de recursos
materiais, humanos e financeiros as unidades hospitalares sem
precedentes. Nos EUA, 18% do PIB é gasto anualmente com
saude, representando um custo per capita de US$8.000,00
por ano. Destes, % é gasto no Ultimo ano de vida, e cerca de
9% durante o Ultimo més. Ja em paises como Reino Unido,
Portugal e aqueles do Oriente Médio, por exemplo, 0 aumento
dos gastos com satde tem como principal forca motriz um
aumento significativo no percentual de internacGes e mortes
hospitalares, o que gera aumento dos custos com leitos, equipe
e material de forma a tornar praticamente insustentavel a
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manutencdo de tais estatisticas®’.

O tipo de atencdo provida ao paciente crénico pode ser
compreendido em diferentes niveis de complexidade — desde
o controle ambulatorial de sintomas e angustias do doente,
seus familiares e cuidadores, até o manejo de complica¢des
decorrentes da patologia a nivel hospitalar®”.

Entende-se como “cuidado paliativo” uma abordagem
ou tratamento que melhora a qualidade de vida de pacientes e
familiares diante de doengas que ameacem a sua continuidade.
Paratanto, é necessario avaliar e controlar de forma impecavel
ndo somente a dor, mas todos os sintomas de natureza fisica,
social, emocional e espiritual que incidam sobre os pacientes
e seus proximos®®°, As questdes éticas, espirituais e o controle
de sintomas fisicos sdao ponto central do cuidado paliativo, e
permitem, de forma horizontal, uma abordagem completa do
sofrimento do paciente e seus familiares enquanto confrontam
o final da vida®*°,

Devido a crescente demanda de atengdo ao paciente
cronico, a edi¢do de 2014 da “Estratégia de A¢do Global para
Prevencdo e Controle das Doengas Cronicas Nao Comunicdveis”
da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) considerou os
cuidados paliativos como um dos 12 principais assuntos na
agenda de saude global, ressaltando a importancia de definir
e financiar intervengGes a nivel nacional para a promogdo de
cuidados paliativos®':.

Observa-se que, apesar dos dados supracitados,
quando questionadas, na maioria das culturas, as pessoas
preferem padecer e falecer em seu ambiente domiciliar, sem
intervengGes desnecessarias ou agressivas que prolonguem
seu tempo de vida de forma infrutifera. No entanto, entre as
barreiras para a implementacdo de uma rotina terapéutica
voltada aos cuidados paliativos, destacam-se a falta de
discussdes dentro das equipes assistenciais a respeito do tema;
a evasao ao confronto com pacientes e familiares, mantendo
falsas esperancas, e a falta de mecanismos para uma transi¢do
entre o cuidado voltado para uma terapéutica curativa em
direcdo ao cuidado paliativo®”%,

A obstinacdo terapéutica, caracterizada por um excesso
de medidas clinicas potencialmente desproporcionais, que
impde sofrimento ou dor ao paciente, sem previsao de alterar
0 progndstico do mesmo, é uma realidade nas unidades de
cuidado do Brasil e do mundo, devido principalmente aos
fatores acima destacados de dificuldade na implementacdo
do cuidado paliativo. A definicdo de um cuidado obstinado, no
entanto, ndo é facil: os mesmos recursos terapéuticos podem
ser considerados fundamentais em um caso e extraordinarios
em outro, havendo um limiar extremamente ténue na
determinacgao da futilidade terapéutica, frequentemente nao
consensual entre as equipes de cuidado e dos familiares. Por
tal motivo, cada caso deve ser avaliado de forma individual e
minuciosa'?4,

Dentre as maiores barreiras para a definicdo e aceitagdo
de certos cuidados como distanasia e para a determinacgdo
de um tratamento paliativo em vez de curativo, destaca-



se a incerteza prognodstica da maior parte das patologias,
especialmente entre as populag¢des pediatricas®. Diante de tal,
o desconforto dos familiares e cuidadores na determinagdo
de suspensdo ou adiamento de um tratamento considerado
ineficaz ou futil pode ser acalentado com a compreensao de
gue um limite terapéutico foi atingido, ndo havendo beneficio
clinico em qualquer progressao na intervencdo assistencial.
A determinacgdo de tal limite terapéutico deve ser tomada
em conjunto e respeitada pela equipe de saude e familiares,
podendo ser modificada conforme a evolugdo clinica do
paciente. Mesmo diante do conhecimento clinico da equipe
médica, nenhuma defini¢cdo a respeito da terapia deve ser
unilateral®15,

Inserida neste contexto, encontra-se uma questdo
ética e moral para a equipe de saude: o conflito entre o papel
de cuidar em vez de necessariamente curar os pacientes,
associado a duvidas a respeito de quanto e que tipo de cuidado
faz sentido para um paciente com expectativa de vida limitada
pelo progndstico da patologia que o afeta®. Tal discussdo deve
ser guiada sempre pelos quatro principios basicos que regem
a profissdo médica: respeito a autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica. Além disso, é consensual que nenhum
profissional de saude seja obrigado a participar de um cuidado
com o qual ndo concorde ou apresente algum tipo de conflito
moral®*,

Tratando-se especificamente do escopo da pediatria,
todas as questdes discutidas tornam-se ainda mais complexas.
As nuances éticas merecem destaque especial, ja que a
autonomia do paciente pediatrico encontra-se prejudicada na
maioria dos casos, e frequentemente os pais ou responsaveis
ndo sdo capazes de assumir o papel de procuradores pela
saude do paciente; de toda forma, os principios éticos
basicos de beneficéncia, ndo maleficéncia e justica aplicam-
se a estes pacientes como a todos os demais®. As diferencas
entre os pacientes pediatricos e adultos ndo se restringem
as demandas éticas; destacam-se, ainda, as limitagGes de
cognicdo e maturidade de uma crianga ou adolescente, e
sua forma peculiar de encarar a doenca e a terminalidade; a
epidemiologia do adoecimento e 6bito em cada faixa etaria; a
rede de apoio e a tomada de decisdo a respeito do cuidado; a
forma de determinar a funcionalidade de acordo com a faixa
etaria; e a influéncia deste aspecto na decisdo terapéutica”®,
Acima de todos os impeditivos supracitados, existe ainda o
tabu a respeito do padecer e falecer infantil, intensamente
estabelecido no subconsciente coletivo mesmo dentro
das equipes de saude habituadas ao manejo de pacientes
pediatricos criticos®!®. Observa-se, ainda, dentro deste
contexto, que, particularmente entre os pacientes pediatricos,
admite-se o uso de medidas invasivas e de suporte a vida
mesmo nos momentos finais, sem que isso represente uma
falha no cuidado paliativo, desde que tal discussao faga parte
do acordo entre a equipe assistencial, a familia e o paciente;
deve-se sempre destacar o carater progressivo da instalagdo
do cuidado paliativo em detrimento da terapéutica curativa,

nao de forma excludente ou substitutiva, mas como uma
alternativa quando a condic¢do clinica do paciente demonstra-
se irreversive|”910.16,

Diante do exposto, propds-se o seguinte trabalho,
que teve como objetivo geral, quantificar o percentual de
pacientes elegiveis para avaliacdo paliativista dentre os
internados na enfermaria de pediatria do Hospital de Clinicas
da UNICAMP em um determinado periodo de tempo; além
disso, como objetivos secunddrios, a identificacdo do perfil
epidemioldgico dos pacientes internados (idade e género),
carater de internagao (urgéncia ou eletiva) e a frequéncia de
reinternagdes no periodo do estudo, comparando os pacientes
elegiveis com os nao elegiveis.

Estudo retrospectivo, descritivo com corte transversal
da populagdo de pacientes internados na enfermaria de
pediatria de um hospital universitario.

O estudo foi realizado em um hospital de complexidade
tercidria, em uma enfermaria composta por 36 leitos que
acomodam pacientes pediatricos entre 0 e 14 anos de idade;
4 |leitos sdo destinados a pacientes acompanhados pela
equipe de nefrologia pediatrica; 3, pela cirurgia pediatrica, e
os demais sdo ocupados por pacientes oriundos da unidade
de emergéncia, UTI ou ambulatdrios especializados.

Foram coletados dados qualitativos e quantitativos a
respeito de todos os pacientes internados em tal enfermaria
em um periodo de quatro (4) meses do ano de 2017 (julho
a outubro), através de dados registrados no sistema de
informacdo hospitalar em uso nainstituicdo. A coleta de dados
teve inicio apds a submissdo e aprovagdo do projeto pelo
comité de ética em pesquisa (CEP) da instituicdo.

Apos a coleta, os pacientes internados em tal periodo
foram classificados de acordo com a sua elegibilidade para
uma avaliacdo paliativista, a partir da doenca de base que
apresentavam no momento da internagdo. Foram considerados
elegiveis para uma avaliacdo paliativista os pacientes que
apresentassem uma ou mais das condi¢Ges de base descritas
abaixo!;

1. Doengas para as quais o tratamento curativo é

possivel, mas pode falhar:
a. Doencas oncoldgicas progressivas, em estagio
avancgado ou de progndstico reservado;
b. Doengas cardiacas congénitas complexas/
cardiopatia adquirida.

2. Doengas nas quais a morte prematura pode ser
esperada, porém o tratamento clinico integrado
pode prolongar a vida com qualidade:

a. Fibrose cistica;

b. HIV/SIDA;

c. Doengas crénicas ou malformagdes do trato
gastrointestinal;

d. Epidermdlise bolhosa severa;
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e. Imunodeficiéncias;

f. Doencga renal cronica ndo dialitica/sem
indicacdo ou possibilidade de transplante;

g. Insuficiéncia respiratdria crénica agudizada;
h. Distrofia muscular.

3. Doenga crbnica progressiva cujo tratamento é
exclusivamente paliativo e pode prolongar-se por
anos:

a. Mucopolissacaridose e outras doencas de
depdsito;

b. Anomalias cromossomicas;

c. Osteogénese imperfeita.

4. Deficiéncias neuroldgicas ndo progressivas que
induzam a vulnerabilidades que possam levar a
morte prematura:

a. Paralisia cerebral severa com infec¢Ges
recorrentes;

b. Sequela neurolégica de doenga infecciosa;
c. Hipdxia/anodxia com lesdo cerebral;

d. Holoprosencefalia/outras malformagées.

Para fins de comparagdo entre os grupos, foram

coletados, ainda, os seguintes dados:

¢ |dade (em anos completos):

e Os pacientes foram classificados em lactentes
(criangas com idade até 2 anos incompletos),
pré-escolares (criangas de 2 anos até 5 anos
incompletos), escolares (criangas de 5 a 11
anos incompletos) e adolescentes (entre 11 e
19 anos), conforme classificacdo da Sociedade
Brasileira de Pediatria®’.

e Género;

e Reinternagdes no periodo do trabalho;

e  (Cardter dainternagdo (eletiva ou urgéncia).

As variaveis numéricas foram expressas por média,
desvio padrao (DP) e mediana. A associacdo destas variaveis
com os fatores de interesse foi verificada pelo teste t de
Student para amostras com distribuicdo normal. Nos casos de
distribuicdo ndo normal, foi utilizado o teste de Mann-Whitney.
As varidveis qualitativas foram representadas por frequéncia
absoluta (n) e relativa (%). Para a analise da possivel associagdo
dessas variaveis com os fatores de interesse, foi utilizado o
teste de qui-quadrado (x3).

Niveis descritivos (p) inferiores a 0,05 foram considerados
estatisticamente significantes. Todos os testes utilizados foram
executados pelo programa estatistico SAS, versdo 9.4 (SPSS,
Cary, NC, EUA)®19,

Os pesquisadores se comprometeram a manter o sigilo
e confidencialidade dos dados dos participantes.
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Durante o periodo do estudo, estiveram internados
na enfermaria pediatrica 436 pacientes, e um total de 135
pacientes (30,9%) foram considerados elegiveis para uma
avaliacdo paliativista. Dentre o total de pacientes, houve
uma prevaléncia do sexo masculino (58,3%), e de internagGes
em carater de urgéncia (59,9%). A média de idade entre os
pacientes internados no periodo foi de 4.5 anos (mediana 3.0).

Dentre aqueles pacientes considerados elegiveis para
uma avaliag¢do paliativista, houve um total de 23 reinternacdes
(17%) durante o periodo do estudo, conforme exposto na
Tabela 1. Neste grupo, também houve prevaléncia de pacientes
do sexo masculino (54,8%), e de internagGes em carater de
urgéncia (51,9%). Estes pacientes tiveram uma média de idade
de 4.9 anos, conforme exposto na Tabela 2.

Tabela 1. Comparagdo do percentual de reinternagdo e tipo de
internacao entre os grupos.

Total Reinternagées Carater de
(n) (n/%) internacdo (n/%)
Urgéncia 261
Ta"ctiae'n‘::s 436 47 (10,8%) (59,9%)
P Eletivo 175 (40,1%)
Pacientes o Urgéncia 70 (51,9%)
elegiveis 135 23 (17,0%) Eletivo 65 (48,1%)

Tabela 2. Comparagdo de dados demograficos entre os grupos.

Idade Género (n/%)
. Feminino 182 (41,7%)
Total d t =436 4,5+4,7
otal de pacientes (n ) ! ! Masculino 254 (58,3%)
Feminino 61 (45,29
Pacientes elegiveis (n=135) 49+5,0 eminino 61 (45,2%)

Masculino 74 (54,8%)

A faixa etaria de lactente foi a mais frequentemente
internada na enfermaria durante o periodo do estudo, com um
total de 182 pacientes (41,7%). A média de internages por més
foi de 107, e 0 més com o maior nimero de internagdes foi julho.

Dentre as patologias implicadas na determinacdo de
elegibilidade para cuidado paliativo dos pacientes internados,
destacou-se o quadro neuroldgico como a mais frequente
durante o periodo de estudo, com 42 pacientes (31,1%),
conforme exposto na Tabela 3.



Tabela 3. Distribuigdo dos pacientes elegiveis para avaliagdo
paliativista por grupo de doengas.

Total (n) Total (%)
Grupo 1 39 28,89%
Grupo 2 36 26,67%
Grupo 3 18 13,33%
Grupo 4 42 31,11%

Legenda: Grupo 1: doengas para as quais o tratamento curativo é possivel,
mas pode falhar; Grupo 2: doengas nas quais a morte prematura pode ser
esperada, porém o tratamento clinico integrado pode prolongar a vida com
qualidade; Grupo 3: doenga cronica progressiva cujo tratamento é exclu-
sivamente paliativo e pode prolongar-se por anos; Grupo 4: deficiéncias
neuroldgicas ndo progressivas que induzam a vulnerabilidades que possam
levar a morte prematura.

Dentre os parametros avaliados, apresentaram valores
de p<0,05 e, portanto, foram considerados estatisticamente
relevantes, os seguintes, conforme apresentados na Tabela 4.

Tabela 4. Varidveis avaliadas que apresentaram significancia
estatistica.

INTERNAGAO ELI?GI?}\?EIS ELEGIVEIS  Total (n/%) p
ELETIVA

Nio 193 (64,1%) 70(51,9%) 263 (60,3%) 0,0155"
Sim 108 (35,9%) 65 (48,1%) 173 (39,7%)

URGENCIA

Nio 110 (36,5%) 65 (48,1%) 175 (40,1%) 0,0223"
Sim 191 (63,5%) 70(51,9%) 261 (59,9%)
REINTERNACAO

N3o 277(92,0%) 112 (83,0%) 389 (89,2%) 0,0048%
Sim 24(8,0%)  23(17,0%) 47 (10,8%)

O presente estudo representa um enfoque inicial e
superficial de um tema amplo e de dificil abordagem dentro
dos servicos de saude, sobretudo no que diz respeito ao
cuidado do paciente pediatrico portador de doenga crénica
ou ameacadora da vida. Apesar disso, a OMS sustenta que
uma abordagem paliativista deve ser prestada a todo paciente
pediatrico com alguma condicdo clinica que limite sua
qualidade ou expectativa de vida, de acordo com os recursos
e peculiaridades locais®**.

Ha poucos dados de literatura nacional disponiveis
para fins de comparacdo do perfil epidemiolégico das
internagdes pediatricas em hospitais universitarios do pais.
Um estudo catarinense realizado em 2001, observou uma
tendéncia a internagdo mais frequente de lactentes, assim
como demonstrado por este estudo?. Tal resultado pode ser
parcialmente atribuido a sazonalidade dos virus respiratérios

que ocorre, no estado de S3o Paulo, entre os meses de
marco e julho, no entanto implica em casos sintomaticos
de desconforto respiratério com necessidade de internagao
hospitalar em lactentes entre o outono e a primavera, periodo
incluido neste estudo®-%,

Este trabalho demonstrou que um volume consideravel
de pacientes - cerca de 30% do total de internados na
enfermaria - apresentam condi¢des que os tornam elegiveis
para uma avaliagdo paliativista. Parente et al. (2017)%
avaliaram o perfil clinico e epidemiolégico dos pacientes
internados na enfermaria de pediatria de um hospital
universitario no Ceara entre agosto e dezembro de 2015; tal
estudo demonstrou um total de 48,1% dos pacientes como
portadores de doengas cronicas, e 25,2% dos pacientes com
histérico de internagdes prévias. Um estudo semelhante
realizado em 2008, no Rio de Janeiro, incluindo pacientes
internados em 4 hospitais do Estado trouxe dados similares
— 47,6% de pacientes portadores de doengas cronicas, com
um total de 35,3% com antecedente de reinternagdes?.
Tais dados sdo semelhantes aqueles demonstrados por este
estudo no que diz respeito ao perfil clinico de um hospital de
alta complexidade, além do grande niumero de reinternagdes
dos pacientes avaliados, demonstrando uma clara tendéncia
ao seguimento de pacientes cronicamente enfermos por tais
servigos, assim como da consideravel prevaléncia de pacientes
portadores de doencas crbnicas na faixa etaria pediatrica®?,

Neste trabalho, os pacientes elegiveis para cuidados
paliativos foram mais frequentemente internados em carater
de urgéncia, por intercorréncias agudas ou descompensagoes
da doenca de base, o que implica em piora na qualidade de
vida, aumento do sofrimento pessoal e familiar, além de um
incremento substancial nos custos de saude para o Estado. Fica
claro, diante do exposto, que o estabelecimento de um cuidado
horizontal e linear, que aborde o cuidado ao paciente cronico
em ambiente hospitalar e ambulatorial, poderia implicar em
maior sucesso na atengdo a saude de tais pacientes®’®,

Demonstrou-se, ainda, que os pacientes considerados
elegiveis para uma avaliagdo paliativista internam eletivamente
com mais frequéncia do que aqueles nao elegiveis para a
realizacdo de procedimentos cirdrgicos ou investigacdes
associadas as doengas de base. Tal dado corrobora com a
literatura vigente, no que diz respeito as peculiaridades na
assisténcia do paciente portador de doenga cronica, no carater
longitudinal e multidisciplinar do seu cuidado®!%!>16, Além
disso, o predominio de pacientes acometidos por doengas
neuroldgicas dentre os elegiveis evidencia a tendéncia no perfil
de assisténcia do servigo de pediatria deste hospital.

Dentre as possiveis limitagdes deste trabalho, destacam-
se o curto tempo de pesquisa; o fato de o hospital em questao
tratar-se de unidade de atendimento de alta complexidade,
sendo referéncia para o cuidado de fibrose cistica, doenga
cardiaca congénita, via aérea pediatrica, nefrologia e
neurocirurgia, o que torna o perfil de pacientes internados
substancialmente diferente da média das enfermarias de
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pediatria do pais; além disso, os pacientes foram avaliados
de forma superficial, levando em conta apenas sua condi¢do
de base como critério para determinacgdo da elegibilidade.
N3do foram levados em consideragdo eventos agudos que
potencialmente alterem o progndstico do paciente na
determinacdo de elegibilidade, como, por exemplo, meningite
ou TCE grave, o que pode ter subestimado a quantidade de
pacientes potencialmente elegiveis para avaliagdo paliativista
durante o periodo do estudo.

Para fortalecer e promover um cuidado adequado ao
paciente pediatrico portador de doenga crénica ameagadora
da vida no Brasil, novos estudos sdo necessarios. O tema
é desafiador, no entanto a discussdo se faz cada vez mais
necessdaria para o aprimoramento da atencdo ao paciente
pedidtrico em todas as esferas de cuidado, levando em
consideragdo a individualidade de cada paciente em todos os
aspectos do seu processo de adoecimento e morte?.
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