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Resumo
Palavras-chave
Cgidados paligtivos; Introdugéo: Os servigos de cuidados paliativos pediatricos (CPP) tém-se desenvolvido em todo
Cr{angas; nghdade dos o mundo nos ultimos anos, sendo os indicadores de qualidade (IQ) instrumentos essenciais
cwdgdos; Indicadores de para avaliar este desenvolvimento.
qualidade. Objetivos: Identificar indicadores de qualidade utilizados internacionalmente para a avaliag&o

e acompanhamento dos cuidados prestados por servicos de CPP.
Materiais e métodos: Foi realizada uma pesquisa sistematica em trés bases de dados bibliogréficas eletrénicas, com recorte
temporal entre 2000 e 2021, dado ao estadio inicial das pesquisas relativas a qualidade em CPP. Todas as publicacbes relacionadas
com os |Q e CPP foram avaliadas por cinco investigadores de forma independente e foram incluidas as que atenderam aos critérios de
inclusdo: texto completo em inglés, portugués, espanhol ou francés; populacao de referéncia composta por criangas, adolescentes
e/ou adultos jovens com doencas limitantes ou ameagadoras a vida ou condi¢cdes cronicas complexas; em contexto de CPP ou
cuidados de fim de vida; com definicdo clara do IQ proposto onde se pode definir ou deduzir o numerador e denominador. Todo
0 processo seguiu as orientacdes do Joanna Briggs Institute (JBI) para scoping reviews.
Resultados: Foram incluidas sete publicagdes, todas da Ultima década; destas apenas duas relacionavam os IQ com a avaliagéo
dos cuidados prestados pelos servicos de CPP. Um total de 332 1Q foram identificados e categorizados segundo os oito dominios
propostos pelo National Consensus Project for Quality Palliative Care, sendo que 45% estavam relacionados com aspetos da
estrutura e processo do cuidar € 21% com os cuidados a crianga em fase terminal. Quanto a tipologia, 51% dos IQ eram de
processo, 41% de resultado e 8% de estrutura.
Conclusao: Esta revisdo reuniu um numero significativo de 1Q que poderéo ser Uteis como ponto de partida para a avaliagdo da
qualidade dos cuidados prestados por servicos de CPP, servindo a profissionais de saude, gestores, formuladores de politicas
de saude, pesquisadores e representantes da crianga e familia.
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Introduction: Pediatric palliative care (PPC) services have developed worldwide in recent years,
and quality indicators (Qls) are essential tools for assessing this development.

Objectives: To identify quality indicators used internationally to evaluate and monitor the care
provided by PPC services.

Materials and methods: A systematic search was carried out in three electronic bibliographic databases, with a time frame between
2000 and 2021 given the early stage of research into quality in PPC. All publications related to Qls and PPC were independently
assessed by five researchers and those that met the inclusion criteria were included: full text in English, Portuguese, Spanish or
French;, reference population made up of children, adolescents and/or young adults with life-limiting or life-threatening illnesses
or complex chronic conditions; in the context of PPC or end-of-life care; with a clear definition of the proposed QI where the
numerator and denominator can be defined or deduced. The whole process followed the Joanna Briggs Institute (JBI) guidelines
for scoping reviews.

Results: Seven publications were included, all from the last decade; of these, only two related Qls to the evaluation of care
provided by PPC services. A total of 332 Qls were identified and categorized according to the eight domains proposed by the
National Consensus Project for Quality Palliative Care, of which 45% were related to aspects of the structure and process of
care and 21% to the care of the terminally ill child. In terms of typology, 51% of the QIs were process QIs, 41% were outcome
QIs and 8% were structure QIs.

Conclusion: This review brought together a significant number of Qs that could be useful as a starting point for evaluating
the quality of care provided by PPC services, serving health professionals, managers, health policy makers, researchers and

representatives of the child and family.

Introducao

Nas ultimas décadas, os cuidados paliativos pedia-
tricos (CPP), enquanto especialidade distinta da dos
cuidados do adulto, tém-se desenvolvido em todo
o mundo impulsionados pelo aumento do nimero
de criangas com necessidades paliativas, de servigcos
de CPP de diferentes modalidades e em diferentes
contextos'™.

A Organiza¢ao Mundial da Satide (OMS) preconiza
que os CPP podem ser prestados em instalagoes de
cuidados terciarios, em centros de saide comunitarios,
bem como nas préprias casas das criangas e devem
ser implementados de forma integrada nos sistemas
de satde, mesmo que os recursos sejam limitados'.
Em 2018, publicou diretivas para a integracao dos
CPP nos servicos pediatricos em todos os niveis
de cuidados, com foco em cuidados de qualidade,
seguros, efetivos, centrados no doente/familia, equi-
tativos, atempados, integrados e eficientes!'.

A oferta de CPP é um processo dinimico, trans-
versal, que depende de diferentes prestadores, da
crianca/familia e da comunidade, por isso a qualidade
dos cuidados prestados envolve e interessa a todos.
A avalia¢io da qualidade dos CPP prestados pelos
servicos indica aos prestadores de cuidados, admi-
nistradores, formuladores de politicas, pesquisadores,
ao doente/familia e a sociedade se estes cuidados
estao adequados as necessidades do individuo e da
populacio atendida, assim como confere transpa-
réncia a alocacdao de recursos''.

Os indicadores de qualidade (IQ) podem ser
ferramentas Uteis para avaliacio e monitoriza¢iao
da qualidade em satide. Nesta revisao utilizamos
a definicao de IQ proposta pela OMSY: “métrica
explicitamente definida e mensuravel que ajuda
na avaliacio da estrutura, processo ou resultado
de uma acio ou conjunto de ac¢des” (p. viiD). Os
indicadores de estrutura referem-se a organizac¢ao
dos cuidados (recursos materiais, humanos, gestao),
os de processo a como os cuidados sio prestados, e
os de resultado descrevem os efeitos dos cuidados
no estado de satide da crianca/familia, alteracoes de
comportamento ou o grau de satisfacio da crianga/
familia com os cuidados recebidos!®. Os IQ devem
ser baseados em padrées ou normas de cuidados
construidos a partir de evidéncias clinicas compro-
vadas ou através de consenso de peritos baseado na
experiéncia adquirida''®. O objetivo desta revisao
¢ identificar e sintetizar os IQ especificamente rela-
cionados com a qualidade dos cuidados prestados
por servigos de CPP, utilizados internacionalmente.
O conjunto de IQ dai resultante podera servir como
ponto de partida para a constru¢io de sistemas de
avaliacao da qualidade dos cuidados prestados por
servicos de CPP.

Material e métodos

Esta revisdo foi conduzida por investigadores com
formacao em CPP, seguindo a metodologia JBI para
scoping reviews®. Para a identificacio das publica¢des
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Quadro 1. Sintaxe de busca usada para pesquisa na base de dados
Pubmed para a revisdo de escopo (2000-2021)

(((((((palliative care[MeSH Terms]) OR (palliative
care[Title/Abstract])) OR ((hospice care[MeSHTerms]) OR
(hospice care[Title/Abstract]))) OR ((terminally ill[MeSH
Terms]) OR (terminallyill[Title/Abstract]))) OR ((Terminal
Care[Mesh:NoExp]) OR (terminal care[Title/Abstract])))
OR ((palliative medicine[MeSH Terms]) OR (palliative
medicine[Title/Abstract]))) AND ((pediatrics[MeSH Terms])
OR (pediatri*[Title/Abstract])) OR (((child[MeSH Terms))
OR (child[Title/Abstract])) OR (children[Title/Abstract]))))
AND ((((((quality indicators, health care[MeSH Terms])
OR (quality indicators, health care[Title/Abstract])) OR
((quality assurance, health care[MeSH Terms]) OR (quality
assurance, health care[Title/Abstract]))) OR ((outcome
and process assessment, health care([MeSH Terms]) OR
(outcome(Title/Abstract] AND process assessment, health
care[Title/Abstract]))) OR ((quality of health care[MeSH
Terms]) OR (quality of health care[Title/Abstract]))) OR
(quality indicators|[Title/Abstract]))

Filters: English, French, Portuguese, Spanish, from 2000
- 2021

que abordavam especificamente a tematica de 1Q
relativos aos CPP, foi realizada uma pesquisa siste-
matica nas bases de dados bibliograficas Pubmed,
SCOPUS e CINAHL a 11 de outubro de 2021 (por
dois investigadores, autores 1 e 8). Utilizou-se a
combinagao dos termos MESH “palliative care”, “child”
e “quality indicators, health care”, como sintaxe de
busca das publica¢des datadas entre 1 de janeiro de
2000 e 11 de outubro de 2021. O Quadro 1 contém
a sintaxe de busca usada na base de dados Pubmed;
sintaxes semelhantes foram desenvolvidas para as
outras bases de dados.

Considerou-se o ano 2000 como data-limite inferior,
uma vez que a maioria dos servicos de CPP a nivel
mundial se desenvolveu nas ultimas duas décadas*®.
Também foi realizada uma pesquisa manual na lista
de referéncias das publicacdes encontradas nas bases
de dados para identificacio de mais publicacdes
relevantes. Foram incluidas as publica¢cdes com
texto integral disponivel de forma gratuita escrito em
inglés, portugués, francés ou espanhol que cumpriam
os critérios estipulados previamente: populagio de
referéncia criancas e/ou adolescentes e/ou adultos
jovens (faixa etaria de 0 a 24 anos) portadores de
doencas pedidtricas limitantes ou ameacgadoras de
vida, ou condi¢des cronicas complexas; referéncia
clara do contexto de CPP ou cuidados de fim de
vida e/ou especifica¢io clara da tipologia de servico
de CPP (equipa de suporte intra-hospitalar, unidade
de cuidados paliativos, hospice, equipa comunitaria
de suporte em cuidados paliativos ou equipas domi-
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cilidrias de cuidados paliativos); defini¢io explicita
do 1IQ proposto para avaliacio da qualidade do
cuidado ou do servico de CPP, de onde se pudesse
definir ou deduzir o numerador e o denominador
desse indicador.

Foram definidos os seguintes critérios de exclusio:
editoriais, cartas ao editor, comentarios, estudo de
caso, capitulos de livro; publicacdes de estudo res-
trito a um medicamento especifico, a avaliacio de
tratamento ou a avaliacdo econdmica como Unico
resultado.

O processo de selecio foi realizado pelas autoras
1, 2, 3, 4 e 5, através da plataforma de revisio
sistematica Rayyan, de forma independente, com
reuniao para consenso nas situacoes de discrepancia
de julgamento. Foi efetuada a primeira sele¢ao a
partir da leitura de todos os titulos e resumos das
publicacdes encontradas. Numa segunda etapa,
ap6s a leitura do texto completo das publica¢des
resultantes da primeira selecio, chegou-se a acordo
sobre as publicacdes que preenchiam os critérios
de inclusdo.

A autora 1 procedeu a recolha dos dados e extra-
¢do dos IQ apontados pelas publicacoes elegiveis,
usando o modelo da JBI. Os autores 6 e 7 reviram
todos os dados. Os IQ foram traduzidos para a
lingua portuguesa, sem qualquer modificacio ou
interpretacio do texto original. Os autores 1 e 6
procederam ao agrupamento dos IQ segundo os oito
dominios definidos pelo National Consensus Project
Jor Quality Palliative Care e o National Quality
Forum (NQF)?, endossado pela Academia Americana
de Pediatria?!, sendo 0s mesmos: estrutura € processo
do cuidar; aspetos fisicos do cuidar; aspetos psico-
logicos e psiquiatricos do cuidar; aspetos sociais do
cuidar; aspetos espirituais, religiosos e existenciais
do cuidar; aspetos culturais do cuidar; cuidados ao
doente em fase terminal e aspetos éticos e legais
do cuidar. No Quadro 2 estao listados os principais
temas relacionados a cada dominio, adotados nesta
revisdo. Em cada dominio os IQ foram subdivididos
segundo a sua tipologia, em indicadores de estrutura,
processo ou de resultado'®

As publicagdes nao foram especificamente ava-
liadas quanto a qualidade e rigor cientifico, na
tentativa de incluir toda a profundidade e amplitude
de possiveis IQ para os CPP, dado o desenvolvimento
incipiente de pesquisas nesta area.

A presente revisdo nao foi submissa a aprovacao
pela Comissio de Etica por se tratar de um estudo
bibliografico. Contudo seguiu os preceitos éticos da
escrita de trabalhos cientificos.
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Quadro 2. Lista dos dominios e sintese dos principais temas abordados em cada dominio adaptado das recomendacdes da NQF20 para
avaliacdo da qualidade em cuidados paliativos (revisdo de escopo 2000-2021)

Dominio

Temas

Estrutura e processo
do cuidar

Aspetos do ambiente de cuidados, dos profissionais de satide (formacio e treino), da equipa multi-
disciplinar, nos diferentes niveis de cuidados, dos processos para garantir a comunica¢ao, cuidados
otimizados e centrados na crian¢a/familia, coordenados, e continuos ao longo da vida, em todos
os contextos dos cuidados de saude.

Aspetos fisicos do
cuidar

Aspetos relacionados com os cuidados disponibilizados na prevencio e controlo dos sintomas fisicos,
com foco em melhorar a qualidade de vida, o conforto fisico segundo os objetivos, necessidades,
idade e estado de desenvolvimento da crianca/familia.

Aspetos
psicolégicos do
cuidar

Aspetos relacionados com a capacidade dos servicos em identificar e responder as necessidades
psicolégicas e psiquidtricas da crianca/familia, com comunica¢io adequada e sensivel; inclui dispo-
nibilizacio de apoio ao luto e referencia¢io para rede especializada, se necessario.

Aspetos sociais do
cuidar

Aspetos relacionados com a capacidade dos servicos para satisfazer, diretamente ou em rede, as
necessidades sociais que afetam o bem-estar e a qualidade de vida da crianca/familia.

Aspetos espirituais,
religiosos e existen-
ciais do cuidar

Aspetos relacionados com a capacidade dos servicos em identificar, avaliar e responder as necessidades
espirituais, no que respeita as crencas, valores e tradi¢des da crianga/familia.

Aspetos culturais do
cuidar

Aspetos relacionados com a capacidade dos servicos em assegurar que o ambiente, as politicas, os
procedimentos e praticas do cuidar respeitem a cultura, os costumes, lingua e tradi¢des da crianca/familia.

Aspetos do cuidado
a crianca em fase
terminal

Aspetos relacionados com os cuidados prestados a criang¢a/familia préximo do fim da vida e apds
a morte da crianga, garantindo a gestio abrangente e meticulosa dos sintomas e necessidades, com
a preparacio adequada de todos os envolvidos para o processo de morrer.

Aspetos éticos e
legais do cuidar

Aspetos que garantem a integracio dos principios éticos e legais nos cuidados centrados na crianca/
familia, tendo como orientacio o melhor interesse da crianca.

Resultados

Resultados da pesquisa bibliografica

Da pesquisa sistematica da literatura, foram
identificadas 3901 publicacdes (Figura 1). Apos
exclusao das duplicadas, 3334 publicacoes foram
avaliadas através da leitura do titulo e resumo, com
selecao de 57 publica¢des para leitura completa do
texto. Destas, apenas seis publica¢des cumpriam os
critérios de inclusao. Da pesquisa manual na lista
de referéncias das publica¢des avaliadas, uma nova
publica¢io foi incluida, constituindo-se assim um
conjunto final de sete publicacdes para extracio
de dados?*? (Quadro 3).

Todas as publicagdes foram produzidas na dltima
década. Seis publicacoes foram realizadas em paises
anglo-saxonicos?*?** e apenas uma se referia a
servicos na América Latina”. Deste conjunto de
publicacdes, duas eram revisdes da literatura®?’ e
as demais apresentavam IQ construidos a partir da
perspetiva da crianca/familia, cuidadores e/ou con-
senso entre especialistas®?+2%%, Quatro publicacdes

tinham uma populacio exclusivamente composta
por crian¢as com cancro®+2.%,

Indicadores de qualidade

Foram extraidos 332 IQ, que foram subdivididos
em oito dominios, e categorizados segundo tipologia
(Tabela 1), em indicadores de estrutura, processo
ou de resultado. Os IQ estdo listados integralmente
no Quadro 4.

Indicadores de qualidade por dominios do cuidar

Os IQ abrangem todos os oito dominios, mas nao
de forma igualitaria. Dos 332 IQ encontrados 151
estao relacionados com os aspetos da estrutura e
processo do cuidar e 71 com os cuidados a crianga
em fase terminal. Apenas 1 IQ esta relacionado
com o0s aspetos culturais e 2 com 0s aspetos €ticos
do cuidar. Nos dominios estrutura e processo do
cuidar e cuidados a crianca em fase terminal, os IQ
relacionam-se principalmente com a comunicagio,
cuidados centrados na crianga/familia e proporcionais
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Figura 1. Fluxograma PRISMA19 do processo de seccao das publicagdes ao longo da revisdo de escopo (2000-2021)
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Quadro 3. Caracterfsticas das publicacbes selecionadas pela revisao de escopo (2000-2021)

Publicag¢oes excluidas (05)
Sem defini¢ao de indicadores
[(Z9)
Relacionada com a avaliacao
econdémica (01)

. . Populacao de
Autor Ano Pais Desenho do estudo | Definicio/contexto puiac Fonte de dados
Charlebois, . Criangas que -
P Retrospetivo Com e sem acesso Processo clinico
J. & Cyr, 2015 Canada . morreram de
> Quantitativo aos CPP . .. do doente
Cc.2 condicoes cronicas
Widger, K. . - CPP Base de dados
8 s 2019 Canada Revisdo de escopo L .
et al.% especializados (0-19 anos) eletronicos
. ualitativo Cuidados de fim de | Pais de criancas que
Johnston, E. Estados Unidos Q L . . 45 4 Base de dados
2 2020 L. entrevistas vida para criangas morreram de cancro L.
et al.? da América . eletronicos
retrospetivas com cancro (+ 6 meses)
. ualitativo Cuidados de fim de
Johnston, E. Estados Unidos Q ’ . . . Base de dados
2 2021 L. consenso de vida para criangas Criangas com cancro ..
et al. da América o eletronicos
especialistas com cancro
Qualitativo, Cuidados de fim
. entrevista de vida para Adolescentes e
Mack, J. Estados Unidos , P ) Base de dados
% 2021 . semiestruturada com adolescentes e adultos jovens com P
et al. da América ) . P eletronicos
doentes e consenso adultos jovens com cancro incuravel
de especialistas cancro
. Criancas com
Zuniga- L T
) L. - ) Servicos de CPP da doengas limitantes Base de dados
Villanueva, 2021 México Revisio narrativa L. . ..
G et al? América Latina ou ameacadoras da eletronicos
ualitativo, estudo .
. Q o Cuidados de fim de Adolescentes e
Ananth, P. Estados Unidos multicéntrico . . . Base de dados
% 2021 . o vida para criancas adultos jovens com P
et al. da América com entrevistas e eletronicos
com cancro cancro avancado
grupo focal

CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos
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Tabela 1. Indicadores de qualidade em cuidados paliativos pediatricos, por dominio e tipologia (revisdo de escopo 2000-2021)

Dominio Estrutura Processo Resultado Total
N.° (%) N.° (%) N.° (%) N.° (%)
Estrutura e Processo do Cuidar 16(10,6) 72(47,7) 63(41,7) 151(100)
Aspetos Fisicos do Cuidar 1(2,3) 28(68,3) 12(29,4) 41(100)
Aspetos Psicologicos e -
Psiquiatricos do Cuidar 612) 8(16) 36(72) 50(100)
Aspetos Sociais do Cuidar 117 4(606) 1(17) 6(100)
Aspetos Espirituais do Cuidar 1(10) 7(70) 2(20) 10(100)
Aspetos Culturais do Cuidar 0 0 1(100) 1(100)
Cuidados a Crianca em Fase Terminal 2(3) 48(68) 21(29) 71(100)
Aspetos Eticos do Cuidar 0 1(50) 1(50) 2(100)
Total 27(8) 168(51) 137(41) 332(100)

Quadro 4. Indicadores de qualidade apontados pela reviséo de escopo (2000-2021), por dominio e tipologia

Dominio: .
. Indicador
Estrutura e processo do cuidar
Estrutura 1. Presenca de servicos de cuidados paliativos pediatricos disponiveis no centro de
tratamento®.
2. Presenca de um programa de luto na institui¢io de tratamento®.
3. Presenca de programa para educar as familias sobre os eventos relacionados com o
fim de vida®.
4. Presenga de politica hospitalar para eliminar restricdes de horas de visitas no fim de
vida®.
5. Presenca de politica hospitalar para eliminar as restricoes de idade para as visitas no
fim de vida®.
6. Presenca de politica hospitalar para eliminar a restricio de nimeros de visitantes no
fim de vida®.
7. Oferece servicos a crian¢as com condi¢des que limitam a vida e ameacam a vida, o
que inclui condi¢des créonico-complexas, cancro e diagndstico perinatal®.
8. Oferece acesso ao PPC 24 h por dia, sete dias por semana, 365 dias por ano?.
9. Oferece avaliacao multidisciplinar e suporte as necessidades da crian¢a e da familia®.
10. Oferece apoio aos irmaos e familiares?.
11. Oferece descanso para cuidadores?.
12. Oferece terapias expressivas, incluindo arte, musica, brincadeiras e massagens?.
13. Promove a formacao continua e o autocuidado para todos os membros da equipa®.
14. Oferece educacio a familia®.
15. Oferece educagio a outros profissionais de saide?.
16. Presta cuidados paliativos e acompanhamento no domicilio?.
Processo 1. Garante uma transicio perfeita entre o hospital e a casa®?.
2. Designa um trabalhador-chave para o paciente e familia que lidera e coordena o
cuidado?.
3. Promove a entrega flexivel de cuidados em todos os ambientes para garantir a conti-
nuidade dos cuidados®?.
4. Garante cuidados centrados na familia, apoiando a unidade familiar®.
5. Ajuda as familias a identificar seus objetivos?.
6. Incentiva os pais a fazer parte do cuidado da crianga?.
7. Garante informagdes claras e honestas a crian¢a e a familia®.
8. Garante a comunicagao com outros profissionais de satide que acompanham o paciente?.
9. Promove a tomada de decisao compartilhada®.
10. Envolve crianca e familiares no desenvolvimento de metas e planos de tratamento?.
11. Ajuda as familias na tomada de decisdes dificeis, incluindo planos de cuidados de fim
de vida?.
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12.
13.

14.
15.

16.

17.
18.
19.

20.
21.

22.
23.

24.
25.

26.
27.
28.

29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
30.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
40.
47.
48.
49.
50.
51.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.

Garante cuidados adequados a idade durante todas as fases da doenca?.

Propor¢ao de criangas com cancro que morrem de causas relacionadas com a doenca
com preferéncias de local de morte registada®.

Relato da crianga/familia sobre qualidade de vida global documentado®.
Documentacio de objetivos de vida e experiéncias como parte de conversas de objetivos
de cuidados®.

Os médicos oferecem a crianga/familia a oportunidade de discutir as necessidades dos
membros da familia®.

Os médicos avaliam as preocupacdes da crianca/familia sobre seus familiares®.

Os médicos sabem quem s3o as pessoas importantes na vida da crianga®.

Os médicos ajudam a crianca/familia a comunicarem-se sobre questdes que sio
importantes para eles®.

Comunica¢ao médico-criang¢a/familia sobre o que significa sentir-se “normal” e ter uma
vida normal®.

Comunica¢io médico-crianca sobre identidade e o que é mais importante para a
crianga®.

Necessidades de informac¢des da crianca/familia foram avaliadas®.

Discussao documentada sobre prognéstico ou documentac¢iio que a crianca/familia nao
deseja discutir®.

Documentac¢io dos objetivos do tratamento e da discussao sobre os objetivos de
tratamento no momento de iniciar o tratamento®.

Documentag¢io dos objetivos do tratamento/da discussao sobre os objetivos de tratamento
no momento de iniciar o tratamento®.

Proporc¢do com inscri¢io em Hospice®.

Nuamero de admissdes/més em hospital®.

Numero total de admissdes no DE/Hospital durante periodo especifico (0-3, 3-6, 6-12,
12 meses)®.

Numero total de admissdes hospitalares nos ultimos 6 meses de vida?.

Proporcio de admissodes hospitalares durante 2 anos de follow-up?®.

Numero médio de admissdes hospitalares por paciente no periodo de 2 anos®.

Taxa de admissdao hospitalar por ano?.

Namero de hospitalizacdes até 1 ano antes da morte®.

Nuamero médio de internag¢des hospitalares planeadas para acompanhamento por ano®.
Propor¢ao de crian¢as com pelo menos uma conferéncia familiar documentada®.
Numero médio de admissdes hospitalares por episédios agudos por ano?®.

Propor¢io com uma admissao em UCIPED durante o follow-up de 2 anos®.

Nuimero médio de admissdes em UCIPED por ano®.

Namero médio de visitas a0 DE por més*.

Namero médio de visitas ao DE por paciente no periodo de 2 anos®.

Numero médio de visitas ao DE nos ultimos 12 meses de vida®.

Taxa de visitas a0 DE por ano®.

Numero médio de consultas clinicas ambulatoriais por més®.

Nuimero de admissdes hospitalares nos 30 dias seguintes da alta anterior®.
Frequéncia de uso do servico de descanso (folga do cuidador)®.

Durac¢io média da estadia (dias) no hospital ou no internamento em Hospice por més?.
Média de permanéncia por hospitalizacio®.

Numero de dias no hospital por trimestre®.

Numero médio de dias de internacdo (hospital vs. Hospice) por més?®.

Tempo médio de permanéncia durante o periodo especifico (0-3, 3-6, 6-12, e 12 meses)?.
Tempo médio de permanéncia hospitalar durante os dltimos 6 meses de vida®.
Tempo médio de permanéncia hospitalar durante 1 ano®.

Tempo médio de permanéncia hospitalar durante o dltimo ano de vida®.

Numero médio de dias no hospital por paciente no periodo de dois anos®.

Taxa de dias em hospital por ano®.

Tempo médio de permanéncia por hospitalizacio para acompanhamento (planeadas)®.
Tempo médio de permanéncia por hospitalizacio por episédios agudos?®.

Propor¢io de pacientes com discussao documentada sobre local preferido de morte®.
Propor¢ao de crian¢as com pelo menos uma conferéncia familiar documentada®.
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60. Analise do contetdo das conferéncias familiares®.

61. Frequéncia das declara¢des feitas que refletem cada tema (fornecimento de informag¢des
médicas, opcdes médicas, apoio, progndstico, incerteza, incentivar o envolvimento da
familia, desesperanca, insensibilidade, QV, desafios do profissional de satde, incentivar
servicos de consultoria, resumir, elogiar e normalizar emogoes)?.

62. Propor¢io com pelo menos uma reuniio de equipe multidisciplinar documentada®.

63. Propor¢io com discussio verbal documentada entre a equipe especializada e o clinico
geral do paciente®.

64. Propor¢io com discussio documentada sobre reanimacio®.

65. Propor¢io de pais que relatam discussdo de ordem de nio reanimag¢ido com a equipa
de saude®.

66. Propor¢io com o plano de reanimacio documentado®.

67. Tempo mediano (dias) desde a discussio documentada da reanimac¢io até a morte®.

68. Propor¢ao de pacientes com limita¢io da ordem de reanimac¢io pelo menos um dia
antes do 6bito*.

69. Numero médio de dias desde a documentacio de um plano de reanimagio até a morte?.

70. Tempo mediano (dias) da ONR até a morte®.

71. Propor¢ao com ONR documentado?.

72. Propor¢ao com discussao documentada de autopsia®.

Resultado 1. Utiliza os resultados comunicados pelas criancas/familia para orientar os cuidados
(quando possiveD)?.

2. Proporc¢io de criangas com cancro que morrem de causas relacionadas com a doenca
com preferéncias de local de morte documentadas que morrem na sua localizacio
preferida®.

3. Relato da crianca/familia: os médicos compreenderam aspetos importantes da qualidade
de vida e apoiaram sempre que possivel®.

4. Relato da crian¢a/familia: a equipa de saide entende o que € mais importante para a
crianga alcangar ou vivenciar na sua vida®.

5. Relato da criang¢a/familia: a crianga/familia sente-se apoiada pelo médico na manutenc¢ao
de uma vida normal sempre que possivel®.

6. Relato de receber apoio e orientaciio na tomada de decisio (pelo médico)®.

7. A crianga/familia recebeu as informag¢oes desejadas sobre o prognéstico®.

8. A crianca/familia foi capaz de manter o papel desejado na tomada de decisdes com o
médico, com outras pessoas de confianga (pais, parceiros, outros)®.

9. Alianca terapéutica (Human Connection Scale)®.

10. A crianga/familia relata compaixdo (respeito, dignidade, carinho®.

11. A crianca/familia compreende os objetivos do tratamento®.

12. O uso de terapia contra o cancro € consistente com os valores da crianga/familia®.

13. Relato da crianga/familia de sentir que o médico entende seus objetivos pessoais com
os cuidados?®.

14. Relato da criang¢a/familia: crianca/familia foi capaz de manter o nivel desejado de
independéncia nos cuidados médicos e no autocuidado?.

15. Relato da crianga/familia: a equipe de atendimento forneceu informag¢des sobre o nivel
de atendimento e assisténcia necessaria®.

16. Propor¢io de pais que relataram que foram capazes de planear o local de morte de
seu filho®.

17. Pontuacdes médias na versao parent proxy do PedsQL*.

18. Minima diferenca clinicamente importante nas pontua¢des na versiao parent proxy do
PedsQL*.

19. Pontuagio mediana (escala 0-10) para satisfacio dos pais com a qualidade de vida da
crianga®,

20. Pontuac¢ao média (escala 0-10) no relatério dos pais sobre a qualidade de vida da
crianca®,

21. Pontuac¢io média no Health Utilities Index (versao do paciente ou da parent proxy)*.

22. Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a rapidez com que
a equipa respondeu as necessidades da crianga®.

23. Pontuaciao média (escala de 0 a 10) para o relato dos pais sobre a disposi¢io da equipa
em ouvir as perguntas e/ou problemas dos pais®.
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24.

26.
27.

28.

29.
30.
31.
32.
33.

34.

35.

30.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
40.

47.

48.
49.

50.

Pontuacao média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a forma como a
equipa ouviu e respondeu as perguntas®.

Pontuacio mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacio dos pais com o esclarecimento
de questdes importantes sobre o diagnéstico e prognostico?.

Pontuacdo média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a qualidade das
informacdes recebidas sobre a condicdo da crianca®.

Pontuacao média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a qualidade das
informacdes recebidas sobre o que pode acontecer com a satde da crianca no futuro®.
Pontuagao média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a qualidade das
informacdes recebidas sobre as diferentes maneiras pelas quais a crian¢a pode ser
tratada®.

Pontuacao média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com o grau de compreensio
das informacoes sobre as op¢oes de tratamento®.

Pontuacao média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a forma como a
equipa lhes transmitiu todas as informacoes®.

Pontuacio mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacio dos pais com a qualidade da
informacao médica®.

Pontuagao mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacdo dos pais com a qualidade da
informacio de enfermagem?®.

Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a qualidade da
informacio que a crianga recebeu sobre sua condi¢io®.

Pontuagio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a qualidade da
informacdo que a crianga recebeu sobre o que pode acontecer com ela em termos de
saide no futuro®.

Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a qualidade da
informacio que a crianca recebeu sobre as diferentes maneiras pelas quais ela poderia
ser tratada®.

Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com o grau em que a
crian¢a compreendeu as informacdes sobre as opcdes de tratamento®.

Pontuagao média (escala de 1 a 5) para a satisfacdo dos pais com o qudao bem a equipa
de satde deu todas as informacdes a crianca®.

Pontuacao média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a forma como a
equipa de satde ouviu e respondeu as perguntas da crianca®.

Pontuacio mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacio dos pais com a comunicagio
com a crianga®,

Pontuacdo média (escala de 0 a 10) para a satisfacio dos pais com a comunicagao
entre os profissionais de saide dentro da equipe de atendimento local®.

Pontuacio mediana (escala de 0 a 10) para satisfagio dos pais com a comunicagao
com o clinico geral®.

Pontuagio média (escala de 0 a 10) para satisfa¢io da equipa de saide com a cooperac¢io
com os médicos locais®.

Pontuac¢ao média (escala de 0 a 10) para satisfa¢ao da equipa de satide com a coopera¢io
com os médicos do hospital®.

Pontuacio mediana (escala de 0 a 10) para satisfagio dos pais com a comunica¢ao
com a equipa de satdde local®.

Pontuac¢iio média (escala de 0 a 10) para satisfacio da equipa de saide com a coopera¢io/
trabalho em rede com instalacdes de atendimento externas®.

Pontuacao média (escala de 0 a 10) para satisfacio do profissional de saide com a
comunicacio dentro da equipa multiprofissional®.

Pontuagao média (escala de 1 a 5) para a satisfagao dos pais com o quao bem a equipa
de saude trabalhou em conjunto com os pais e a crian¢a para tomar decisoes sobre
quais cuidados médicos fornecer®.

Pontuacdo média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a forma como a
equipa de satde aderiu a essas decisdes®.

Pontuacao média (escala de 0 a 10) para satisfacio do profissional de saide com os
servicos de enfermagem?.

Pontuacio mediana (escala de 0 a 10) para satisfacio dos pais com a qualidade dos
cuidados de enfermagem?®.
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51. Pontuagio mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacao dos pais com a qualidade dos
cuidados médicos®.

52. Pontua¢ao mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacio dos pais com o apoio as
atividades da vida diaria®.

53. Pontuagao mediana (escala de 0 a 10) para satisfa¢ao dos pais com o apoio na presta¢io
de cuidados a criang¢a®.

54. Pontuac¢io média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com os cuidados gerais
que a crianca recebe®.

55. Pontuagio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a forma como a
crianca é/foi tratada pelos profissionais de satide no hospital®.

56. Pontua¢do média (escala de 1 a 5) para a satisfagio dos pais com a forma como a
crianga € tratada pela equipa de saide em casa®.

57. Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a forma como a
equipa de satude foi sensivel as necessidades da crianga®.

58. Nota média (escala 1-5) para a satisfacio dos pais com a forma como a equipa de
saude os preparou para ir do hospital para casa®.

59. Nota média (escala de 1-5) para a satisfacio dos pais com a forma como a equipa de
saude preparou a crianca na alta para casa®.

60. Nota média (escala 1-5) para a satisfacio dos pais com a forma como a equipa de
saude preparou a crianga para voltar a escola®.

61. Nota média (escala 1-5) para a satisfacio dos pais com a facilidade de obter os cuidados
que consideravam necessarios?.

62. Propor¢io de pais que relataram estar extremamente satisfeitos com os cuidados gerais
prestados®.

63. Pontuacdes médias para intensidade e frequéncia de experiéncias relacionadas ao
sofrimento moral (por exemplo, responsabilidade individual, nio no melhor interesse
da crianga, qualidade de vida no trabalho e sofrimento no trabalho)®.

Dominio:

Indi
Aspetos fisicos do cuidar s

Estrutura 1. Oferece uma gestio especializada da dor e dos sintomas para obter conforto e minimizar
a dor e o sofrimento totais®.

Processo 1. Triagem de sintomas; se o sintoma estiver presente, intervenc¢ao fornecida®.
Se houver intervencio, ocorre reavaliacio do sintoma (dentro de 24 horas para criang¢as
internadas, na proxima consulta para crian¢as ambulatoriais)®.

3. Pontuac¢io média no ECOG performance status escore®.

4. Prevaléncia de sintomas (fadiga, dor, falta de apetite, dispneia, obstipa¢iio e nduseas/
vomitos/diarreia) durante o dltimo més de vida (relatado por pais enlutados)®.

5. Propor¢io com plano escrito de gestio dos sintomas®.

6. Propor¢iao com um plano informal de gestio dos sintomas?®,

7. Propor¢io de criancas com documenta¢io de cada sintoma nauseas/vomitos, medo/
ansiedade, dispneia, convulsoes, fadiga, agitacio terminal, irritabilidade/choro prolongado,
obstipacdo, diarreia, outros) nas ultimas 72 horas de vida®.

8. Numero mediano de sintomas documentados no udltimo més de vida®.

9. Numero médio de sintomas documentados durante a admissio®.

10. Numero médio de sintomas refratdrios documentados no udltimo més de vida®.

11. Numero médio de sintomas fisicos documentados (dor, dispneia, tosse, aumento de
secrecoes, edema/linfedema, rutura/feridas da pele, prurido, prisao de ventre, obstipacio,
diarreia, alteragdes na fungio/incontinéncia intestinal ou vesical, nduseas/vémitos,
convulsoes, falta de apetite, sono deficiente, sonoléncia, hemorragia e fadiga) no ultimo
més de vida?®.

12. O ndmero médio de medicamentos fornecidos para a gestao regular dos sintomas®.

13. Mediana do nimero de medicamentos fornecidos para a gestio dos sintomas?®.

14. Numero total de medicamentos fornecidos para a gestio dos sintomas®.

15. Mediana da dose (mg/kg) de morfina fornecida nas dltimas 24 horas de vida®.

16. Mediana do nimero de medicamentos utilizados para cada sintoma nas Gltimas 72
horas de vida®.

17. Propor¢io de criang¢as que receberam cada tipo de opioide (morfina, fentanil, metadona,
hidromorfona, oxicodona, codeina e tramadol) nas tultimas 72 horas de vida®.
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18. Propor¢ao de crian¢as que receberam cada tipo de analgésico/adjuvante nao opioide
(anti-inflamatorios ndo esteroides, cetamina e dexmedetomidina) nas ultimas 72 horas
de vida®.

19. Propor¢ao de criangas com aumento do uso de medicamentos nas uUltimas 72 horas de
vida®.

20. Propor¢iao de criangas com medicagdo documentada para ajudar com conforto nas
dltimas 48 horas de vida®.

21. Propor¢io de criancas que receberam opidceos nas Ultimas 48 horas de vida®.

22. Propor¢io de criancas que receberam opidceos nas ultimas quatro horas de vida®.

23. Propor¢io de criancas que receberam benzodiazepinas nos ultimos quatro dias de
vida®.

24. Propor¢io de criangas que receberam benzodiazepinas nas Ultimas 24 horas de vida®.

25. Proporcio de crian¢as que receberam um bloqueador neuromuscular nas dltimas 24
horas de vida®.

26. Propor¢io de criangas que receberam um bloqueador neuromuscular nas dltimas 48
horas de vida®.

27. Propor¢ao de criangas com prescricio de medicina integrativa (nao farmacolégica) nas
dltimas 72 horas de vida®.

28. Proporcio de criangas que fizeram uso de medicina integrativa nas ultimas 72 horas
de vida®.

Resultado 1. Relato da crianca/familia sobre se as metas para o controlo dos sintomas foram atingidas®.

2. Relato da criancga/familia: os médicos perguntaram sobre a preferéncia pelo nivel de
vigilia e respeitaram essa preferéncia sempre que possivel. (Observe que a crianc¢a e
os cuidadores familiares podem ter preferéncias diferentes)®.

3. Propor¢io de pais que relataram que a crian¢a sofreu muito/muito por cada sintoma
(fadiga, dor, falta de apetite, dispneia, obstipa¢io e nduseas/vomitos/diarreia) no dltimo
més de vida®.

4. Propor¢ao dos pais que relataram que a crianga sofreu muito/muito dos sintomas no
dltimo més de vida®.

5. Propor¢io dos pais que classificam o nivel de angustia da crian¢ca como nada, ligeiramente,
muito ou extremamente perturbada®.

6. Avaliacio dos cuidadores (escala de 0 a 10) da ajuda do programa na reducio ou
controlo da dor da crianga®.

7. Pontua¢io mediana (escala de 0 a 10) para a satisfa¢io dos pais com o controlo dos
sintomas®.

8. A pontuac¢io média (escala de 1 a 5) para a satisfacao dos pais com o alivio da dor e
dos sintomas da crian¢a com o tratamento recebido?.

9. Pontuac¢io média (escala de 1 a 5) para a satisfagio dos pais com a forma como a
equipa de satide manteve a crianca sem dor®.

10. Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com a forma como a
equipa de satide manteve os outros sintomas da crianga confortaveis®.

11. Propor¢ao de pais que relataram tratamento bem-sucedido/um pouco bem-sucedido
para cada sintoma?®.

12. Pontuac¢io média didria de dor?.

Dominio:

Aspetos psicologicos e psiquid- | Indicador

tricos do cuidar

Estrutura 1. Oferece suporte ao luto antes, durante e apés a morte”.

2. Oferece suporte continuo ao luto para as familias durante o processo de luto?.

3. Oferece apoio ativo ao luto de irmios e familiares”.

4. Oferece apoio psicologico a crianga e familiares?.

5. Fornece informacdes sobre o apoio ao luto e como acedé-lo*%.

6. Fornece informagdes sobre apoio emocional e psicossocial e como acedé-lo?.
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Processo 1. Avaliacio e gestdo da ansiedade e depressio (acima dos sintomas)?.

2. A crianca teve pelo menos uma consulta com um profissional de saude mental®.

3. Propor¢io com um distirbio de saide mental registados (por exemplo, ansiedade,
depressiao e stress pos-traumatico)®.

4. Numero médio de sintomas psicossociais registados (depressao, tristeza, ansiedade,
irritabilidade/mudancas de personalidade, medo, confusio/delirium e culpa) no udltimo
més de vida?®.

5. Propor¢io com registo do estado emocional da familia®.

6. Propor¢io com consulta de psicologia documentada®.

7. Propor¢iao de apoio ao irmdao com documentac¢io ou relato dos pais®.

8. Propor¢io de familias com acompanhamento do luto®.

Resultado 1. Crianca/familia relata que a atencio psicossocial atendeu as necessidades da crianca®.

2. Crianga/ familia relata que a atenc¢io psicossocial atendeu as necessidades de comunica¢iao
familiar e apoio emocional®.

3. Propor¢io de pais enlutados que relatam que a crianca sentiu medo a maior parte ou
a totalidade do tempo durante o ultimo més de vida®.

4. Propor¢io de pais enlutados que relatam que a crianca estava calma e tranquila (em
paz) a maior parte ou a totalidade do tempo durante o ultimo més de vida®.

5. Propor¢io de pais enlutados que relatam que a crianga se divertiu muito ou parte do
tempo durante o dltimo més de vida®.

6. Propor¢do de pais enlutados que relatam que a crianga experienciou um evento durante
o ultimo més de vida que acrescentou significado a vida da crianc¢a®.

7. Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com o apoio emocional
que a crianca vem recebendo®.

8. Frequéncia relatada pelos pais de ter problemas para adormecer ou permanecer dormindo
(escala de 5 pontos; nunca a todo o tempo) como um indicador de stress®.

9. Pontuac¢io média no indice de stress parental®.

10. Propor¢do de pais com transtorno de stress agudo avaliados pelo Stanford Acute Stress
Reaction Questionnaire®.

11. Pontuacio média (escala de 0 a 10) para angustia dos pais devido a carga de sintomas
da crianca®.

12. Frequéncia relatada pelos pais de se sentirem preocupados com a gestao da saide dos
seus filhos (escala de 5 pontos; nunca a toda a hora)®.

13. Pontuacio total da Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressio. (Hospital Anxiety and
Depression Scale)®.

14. Pontuacio total na Escala de Ansiedade de Spielberg (Spielberg Anxiety Scale)®.

15. Pontuacio total do Inventdrio de Depressio de Beck (Beck Depression Inventory)?.

16. Pontuacio total Indice de Ansiedade Traco-Estado (State-Trait Anxiety Index)®.

17. Pontuacio total Escala de Cuidados Domiciliares®.

18. Pontuagio mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacio dos pais com a sobrecarga
subjetiva devido a doenga da crianca®.

19. Pontuacio total na escala de Zarit Burden Interview?,

20. Pontuacio total no Brief Cope Inventory®.

21. Pontuac¢iao média/total no General Health Questionnaire Short Version®.

22. Numero médio de dias (de 30) que os pais relataram satide emocional prejudicada
devido ao medo®.

23. Numero médio de dias (de 30) que os pais relataram com limita¢io de atividade devido
a problemas emocionais®.

24. Pontua¢des médias na SF-36 (36-Item Short Form Health Survey)?.

25. Pontuac¢des medias na SF-12%.

26. Pontuacio total na Escala de Fadiga Chalder?.

27. Pontuacio total na escala de Qualidade de Vida em Doenc¢as Que Ameacam a Vida —
Versio do Cuidador Familiar. (Quality of Life in Life-Threatening Illness — Family Carer
Version)®.

28. Pontuac¢io média na Self-Anchoring Quality-of-Life Ladder®.

29. Pontuacio total no Modulo de Impacto Familiar PedsQL (PedsQL Family Impact)®.

30. Minima diferenca clinicamente importante na pontua¢io no Moédulo de Impacto Familiar
do Inventario de Qualidade de Vida Pediatrica (Pediatric Quality of Life Inventory Family
Impact Module)*.
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31. Pontuacio total no Quality of Marriage Index®.

32. Pontuac¢io mediana (escala de 0 a 10) para a satisfacio dos pais com o alivio da carga®.

33. Pontuac¢io média (escala de 0 a 10) para satisfacio do profissional de satide com o
apoio de toda a familia®.

34. Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com o apoio emocional
que a familia vem recebendo®.

35. Pontuac¢iao mediana (escala de 0 a 10) para satisfacio com apoio psicologico®.

36. Pontuacio média (escala de 1 a 5) para a satisfacio dos pais com o quio bem a equipa
de saude foi sensivel as suas necessidades de apoio psicologico®.

Dominio: .

.. Indicador

Aspetos sociais

Estrutura 1. Oferece suporte social ao paciente e familiares”.

Processo 1. Ajuda as familias a fazer os preparativos para o funeral®.

2. A crianca teve pelo menos uma consulta com um assistente social®.

3. Propor¢io com documentacio ou relato dos pais de que assistente social prestou apoio
a familia/pais/filho®.

4. Propor¢io de criancas/familias que tiveram contacto com servigo social ou capelania
nas ultimas 48 horas de vida®.

Resultado 1. Pontuacio total na Multidimensional Scale of Perceived Social Support®.

Dominio: .

s Indicador

Aspetos espirituais

Estrutura 1. Oferece apoio espiritual a crianc¢a /familia®.

Processo 1. A crianca/familia recebeu apoio de capelio ou cuidador espiritual®.

2. A equipa avaliou e documentou crencas espirituais e religiao®.

3. Propor¢io de cuidado espiritual ofertado®.

4.  Propor¢io com discussio documentada sobre crengas e religiao®.

5. Propor¢iao de cerimonia espiritual oferecida®.

6. Propor¢io com pelo menos uma atividade documentada de criagdo de memoria®.
7. Numero mediano de atividades de cria¢io de memoria®.

Resultado 1. Relato da crianga/familia: a equipa de atendimento abordou a necessidade de discutir
o efeito da doenca no sentido de significado e lugar no mundo segundo a sua cultura,
crencgas e hibitos®.

2. Pontuag¢ao mediana (escala 0-10) para a satisfacdo dos pais com os cuidados espirituais®.

Dominio: .

. Indicador

Aspetos culturais

Estrutura

Processo

Resultado 1. Relato da crianga/ familia: A equipa de atendimento abordou a necessidade de discutir
o efeito da doenca no sentido de significado e lugar no mundo segundo sua cultura,
crengas e habitos?®.

Dominio:

Cuidados a crianca em fase Indicador

terminal

Estrutura 1. Oferece cuidados de fim de vida*.

2. Fornece cuidados de fim de vida em casa para as familias que os desejam?.

Processo 1. Apoio a morte no local preferido?%.

2. Politicas que garantam que as familias tenham acesso ao seu filho no fim de vida (sem
restri¢io de idade, hordrio e problemas financeiros)?2»»2,

3. Educacdo para as familias sobre os processos de fim de vida*?.

4. Propor¢ao de criangas com cancro que morrem de causas relacionadas com a doenca
que receberam cuidados paliativos pedidtricos nos dltimos 30 dias de vida®.

5. Propor¢io de criangas com cancro que morrem de causas relacionadas com a doenca

que receberam cuidados paliativos pedidtricos mais de 14 dias®.
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10.
11.
12.

13.

14.

15.

16.
17.

18.

19.

20.
21.
22.
23,

24.
25.
26.

27.
28.

29.
30.
31.

32.
33.
34.
35.
30.
37.

Propor¢io de criangas com cancro que morrem de causas relacionadas com a doenca
que estio em hospice e foram referenciados antes de 5 dias da sua morte®.
Proporcio de pais de criangas com cancro que morrem de causas relacionadas com a doenga
que tenham tido uma avaliagio dos desafios financeiros dentro de 60 dias da morte?.
Propor¢io de criangas com cancro que morrem de causas relacionadas com a doenca
com irmdos que tenham uma avaliacio das necessidades dos irmios dentro de 60 dias
da morte®.

Presta assisténcia a crianga que estd prestes a morrer”.

Ajuda as familias a prepararem-se para a morte da crianca?.

Propor¢io de criangas com documentagio do local preferido de morte®.
Documentacio dos objetivos do cuidado no momento do inicio da terapia de sustentagao
da vida®.

Documentacdo da conversa sobre prognéstico e objetivos do cuidado no momento do
inicio da terapia de sustentacio da vida®.

Namero de admissdes hospitalares durante o periodo de fim de vida (tempo desde
a documentac¢io de que a criang¢a entrou no periodo de cuidados de fim de vida ou
evidéncia radiogrifica de progressio da doenca até a morte de crianca com tumor
cerebral)?.

Propor¢io de criangas admitidas no hospital durante o periodo de fim de vida (tempo
da documenta¢io de que a crianca entrou no periodo dos cuidados de fim de vida
ou evidencia radiogrifica de progressio da doenca até a morte de crian¢ga com tumor
cerebraD)®.

Tempo de Permanéncia (dias) na admissao hospitalar de fim de vida®.

Duracio média da admissao hospitalar (dias) durante o periodo de fim de vida (tempo
desde a documentac¢io de que a criangas entrou em cuidados de fim de vida ou provas
radiograficas da progressio da doenca até a morte em crianca com tumor cerebral)?.
Total de dias de internamento durante o periodo de fim de vida ((tempo desde a docu-
mentacdo de que a criangas entrou em cuidados de fim de vida ou provas radiograficas
da progressao da doenca até a morte em crian¢ga com tumor cerebral)?.

Propor¢io com evidéncia de redireccionamento de cuidados para cuidados de conforto
definida como pelo menos um de mudanc¢a no status de ONR, documentacao de
redirecionamento de cuidados para cuidados de conforto, uso do conjunto de ordens
de cuidados paliativos ou extubacio compassiva; além da auséncia de RCP, uso de
epinefrina, transfusdes, agentes inotropicos, intubagio e coloca¢io de cateter central
nas ultimas 48 horas de vida®.

Propor¢io com discussao documentada de progndstico®.

Numero total de discussoes de fim de vida por crian¢a®.

Propor¢io com discussao documentada de redirecionamento do cuidado®.

Propor¢io de pais que relatam uma discussio sobre morte e morrer com a equipa de
saude?.

Propor¢ao de pais que relatam discussdao sobre morte entre equipa de satde e crianca
quando apropriado®.

Propor¢io de pais que relataram receber orientacdes sobre como conversar com o filho
sobre a morte e o morrer quando for o caso®.

Tempo mediano (dias) desde a primeira discussio de fim de vida até a inscricio em
cuidados paliativos®.

Tempo mediano (dias) desde a discussio documentada do progndstico até a morte®.
Tempo mediano (dias) desde a primeira reuniao de fim de vida até a retirada do suporte
de vida®.

Tempo médio (dias) desde a primeira discussio de fim de vida até o pedido de ONR?.
Tempo médio (dias) desde a primeira discussio de fim de vida até a morte?®.
Proporc¢io de criangas que receberam cada procedimento de diagndstico/monitorizacio
(raios-X, TAC/RM, gases sanguineos, tiragem de sangue, ultrassons, cirurgias, colocagao
IV, EEG, ECO ou ECG) nas ultimas 48 horas de vida®.

Nudmero médio de procedimentos radiolégicos didrios®.

Propor¢io de criangas com radiografias nas dltimas 48 horas de vida®.

Propor¢io de criangas que receberam quimioterapia no dltimo més de vida®.
Propor¢io de criangas que receberam RCPZ.

Propor¢ao de criangas que foram intubadas nas ultimas 24 horas de vida®.
Proporcio de criangas que receberam ventilagio mecanica no ultimo més de vida®.
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38. Proporc¢io de criangas que receberam ventilagio mecinica nos udltimos 14 dias de vida®.

39. Propor¢io de criancas que receberam ventilacio mecinica nos ultimos dois dias de
vida®.

40. Propor¢io de criangas que tiveram terapia de sustenta¢io da vida iniciada nas ltimas
72 horas de vida®.

41. Proporg¢ao de criangas que tiveram suporte nutricional iniciado nas Gltimas 72 horas de
vida®.

42. Propor¢io de criangas que tiveram a terapia de sustentacio da vida retirada nas Gltimas
72 horas de vida®.

43. Propor¢io de criangas que tiveram o suporte nutricional suspenso nas tltimas 72 horas
de vida®.

44. Proporc¢ao de criancas com decisio documentada de suspender vasopressores, alimentacao,
fluidos intravenosos ou ventilacio mecinica nas ultimas 48 horas de vida®.

45. Proporg¢ao de criangas que tiveram o suporte de vida retirado®.

46. Propor¢io de criancas que experimentaram cada modo de morte (retirada da tecnologia
de suporte a vida, nao escalada do tratamento, ressuscitacao falhada, cédigo e retirada
do tratamento e morte por critérios neurologicos)®.

47. Tempo mediano (horas) desde a retirada do suporte de vida até a morte®.

48. Numero mediano de dias desde a ultima intervenc¢ao cirdrgica até a morte?®.

Resultado 1. Garante que a intensidade do tratamento esteja de acordo com os objetivos do cuidado

e o melhor interesse da crian¢a®?.

Nio iniciar nova quimioterapia ou manter quimioterapia nos ultimos 14 dias de vida®.

Evita o uso de ventilacio mecinica em fim de vida®.

Evita reanimacio cardiorrespiratéria em fim de vida®.

Crianga/familia receberam as informac¢des que desejavam sobre o que esperar no final

da vida®.

6. Crianga/familia relatam que a comunicac¢do sobre progndstico e o que esperar no final
da vida ocorreu no momento certo®.

7. Relato da crianca/familia: sente que o clinico compreende os objetivos pessoais para
cuidados e tratamento de fim de vida®.

8. Crianca/familia sentem que todos os esforcos serio/foram feitos para atender as
preferéncias em torno do local da morte®.

9. Numero de admissdes hospitalares planeadas referenciadas do cuidado paliativo pediatrico
especializado para o 6bito®.

10. Numero de admissoes hospitalares nao planeadas referenciadas dos cuidados paliativos
pediatricos para o 6bito®.

11. Propor¢iao com uma admissio em UCIPED durante os tdltimos 30 dias de vida®.

12. Propor¢io de criancas que morrem em hospital vs. outros®.

13. Propor¢ao de criancas que morreram no hospital vs. Casa®.

14. Propor¢ao de criangas que morreram em casa vs. Unidade Pedidtrica Geral vs. Unidade
de Oncologia Pediatrica vs. UCI Pediatrica vs. Unidade de Cuidados Paliativos®.

15. Propor¢ao de crian¢as que morreram na UCINEO/UCIPED vs. unidade general vs. DE®.

16. Propor¢io de criancas que morreram na UCIPED us. enfermaria geral®.

17. Propor¢ao de criancas que morrem na UCIN/UCIPED us. Enfermaria geral vs. Casa®.

18. Proporc¢iao de criancas que morreram em casa us. Hospice vs. hospital pediatrico
terciario®.

19. Propor¢ao de criangas que morreram em UCIPED wvs. enfermaria geral de pediatria vs.
Casa vs. unidade de cuidados continuados®.

20. Propor¢io de criancas que morreram em UCIPED vs. outros locais®.

21. Propor¢io de pais que preferiram hospital vs. casa como local de morte®.

AN

Dominio: .
.. Indicador
Aspetos Eticos
Estrutura
Processo 1. Propor¢iao com consulta de ética documentada®.
Resultado 1. Pontuagio mediana (escala de 0 a 10) para satisfacio dos pais com apoio em questoes
sociojuridicas®.

DE: Departamento de Emergéncia, ECG: eletrocardiograma, ECO: ecocardiograma, EEG: eletroencefalograma, ONR: ordem de nao-reanimagio,
RCP: reanimacio cardiopulmonar, RM: ressonincia magnética, TAC: tomografia computadorizada, UCI NEO: Unidade de cuidados intensivos neonatais,
UCI PED: Unidade de cuidados intensivos pedidtricos.
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aos objetivos planeados e o respeito ao local prefe-
rido de morte?* %, Varios 1Q referem-se a intensidade
do cuidado e a suspensio de suporte avancado de
vida. Quanto aos aspetos fisicos do cuidar, os 1Q
foram extraidos de duas publicacoes®* e dizem
respeito a gestio adequada e a satisfacio com o
controlo dos sintomas.

Os 1Q referentes aos aspetos psicologicos e psi-
quidtricos do cuidar versam principalmente sobre a
satisfacdo da criang¢a/familia com a gestiao e controlo
dos diferentes aspetos psicologicos, incluindo o
apoio aos irmaos*#*?7. O apoio ao luto aparece na
forma de oferta de suporte durante o processo de
luto e a propor¢io de familias acompanhadas®?. Em
dois dominios (aspetos sociais do cuidar e aspetos
espirituais, existenciais e religiosos), os IQ relacio-
nam-se especificamente com o suporte oferecido
e a satisfacio da crianca/familia®*?*?7. Quanto aos
aspetos culturais do cuidar, o IQ extraido refere-se
ao respeito e apoio dos valores e aspetos culturais
da familia®. Os 2 IQ relacionados com os aspetos
éticos do cuidar avaliam se durante o processo os
principios éticos foram respeitados e a satisfacio
da crianc¢a/familia com o apoio recebido para a
resolugido das questoes éticas®.

Indicadores de qualidade por tipologia

Quanto a tipologia, 27 dos IQ sio de estrutura,
168 siao de processo e 137 de resultado. Os IQ
de estrutura abarcam a diversidade de condicoes
necessdrias para garantir a oferta de cuidados de
qualidade, disponiveis em tempo integral, onde a
crianc¢a/familia desejar, por equipa multidisciplinar,
sem restri¢io de visitas, com programas de descanso
do cuidador, apoio aos irmios e ao luto. Os IQ de
processo traduzem os varios aspetos de como 0s
cuidados siao realmente prestados, com o devido
registo em processo clinico e em acordo com 0s
objetivos e desejos da crianca/familia. Ja os IQ de
resultado avaliam a satisfacio da crianca/familia com
os cuidados recebidos** .

Discussao

O desenvolvimento dos cuidados paliativos
pediatricos tem decorrido em paralelo aos cuida-
dos paliativos para adultos, mas a um ritmo muito
inferior e desigual a nivel internacional. Muitas sao
as barreiras para este desenvolvimento e ainda ha
falta de evidéncia cientifica em CPP. O pequeno
nimero de publicacdes encontradas no periodo

estudado reflete o estadio inicial das pesquisas em
CPP e reforca as diretrizes da OMS e organizacoes
internacionais de CPP, que apontam como prioritirio
o desenvolvimento de investigacao qualitativa'262-32,

Outros dois pontos relevantes sobre as publicacdes
incluidas sio o predominio em paises anglo-saxdnicos
e da populagio de criangas com cancro, realcando
a necessidade de pesquisas em paises de médio e
baixo rendimentos, onde ha um maior ndmero de
criangas com necessidades paliativas e pesquisas
direcionadas aos diferentes grupos de condi¢des
limitantes ou ameacadoras da vidal!!12133334,

Apesar do pequeno nimero de publicacdes ele-
giveis, foi possivel extrair um nimero expressivo de
IQ (332). Apds a organizacio segundo os dominios
adotados pela NQF?, observou-se um maior nimero
destes relacionados com a estrutura e processo do
cuidar e com os cuidados a crianca em fase terminal,
0 que demonstra maior preocupagao com 0s recursos
fisicos e humanos. Por outro lado, estes mesmos
indicadores envolvem também aspetos relacionados
com a organizacio, gestdo e com a forma como o
processo do cuidar se desenvolve. Ha énfase na
avaliacdo da comunicacio, no cuidado centrado
na crian¢a/familia, no cuidado com a equipa, na
coordenacio e continuidade do cuidado, realcando o
quanto o cuidado oferecido satisfaz ou corresponde
as expectativas da crianca/familia, principalmente
na fase terminal. Esse conjunto de IQ abarca os
aspetos mais relevantes na visao da crianga/familia,
profissionais de saude, gestores e pesquisadores
sobre cuidados de qualidade!!1:2135-40,

Observou-se também que varios IQ, enquadrados
nos diferentes dominios, referem-se a comunicac¢ao
efetiva e 2 promogao da qualidade de vida. Estes dois
aspetos sao essenciais para a qualidade em CPP ¢
permeiam todos os outros aspetos do cuidar® 120344143,

Por outro lado, um nimero minimo de IQ refere-se
aos aspetos culturais e aos aspetos éticos do cuidar,
0 que aponta para a necessidade do desenvolvimento
de mais indicadores que reflitam o cuidado centrado
na crian¢a/familia, culturalmente sensivel e pelo
melhor interesse da crianca®#-,

Muitos dos IQ relacionados com a estrutura e o
processo do cuidar e cuidados a crianca em fase
terminal sao indicadores relacionados com a inten-
sidade dos cuidados e com a suspensdo de suporte
avancado de vida. Estes indicadores podem nio
refletir a qualidade dos servicos de CPP, mas sim
dos cuidados oferecidos, ja que existem inimeros
fatores internos e externos envolvidos no processo
do cuidar. Estes diferem segundo a tipologia de
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servico a ser avaliado, a idade da crianc¢a/jovem,
0s outros servicos que participam nos cuidados, o
periodo de acompanhamento em CPP, os objetivos
de tratamento negociados com a familia e o desejo
da familia na manuten¢io da terapia modificadora
da doenca até a fase terminal®#473,

Tipologia do indicador de qualidade

A maijoria dos IQ encontrados sio de processo
e resultado, o que corrobora as orientagdes e ten-
déncias em CPP, de que os cuidados podem ser
de qualidade mesmo com recursos limitados e que
devem responder as necessidades e expectativas da
crianca/familial’>*>,

A avaliacdo dos processos isoladamente nio
garante cuidados de qualidade, uma vez que aspetos
como a comunicacao, centralizacio dos cuidados na
crianga/familia e a tomada de decisao compartilhada,
fundamentais para a qualidade, s6 podem ser ava-
liados segundo a experiéncia vivida pelo préprio.
Apesar da dificuldade em medir o grau de satisfacio
da crianga/familia com os cuidados oferecidos e o
quanto estes corresponderam as suas expectativas
e necessidades, estando a participa¢do da crianca
condicionada pela sua capacidade cognitiva e pela
fragilidade causada pelo sofrimento que experiencia,
esses sdo os IQ de resultado que interessam e devem
ser desenvolvidos*#*566,

Limitacoes e forcas

O numero reduzido de publica¢des relacionadas
com IQ e CPP ¢ a principal limitacio encontrada
e evidencia a necessidade do desenvolvimento do
conhecimento neste tema. A op¢ao de nio avaliar
as publica¢cdes quanto a qualidade e metodologia
de desenvolvimento do IQ foi adotada para contor-
nar essa limita¢io e incluir toda a profundidade e
amplitude de possiveis indicadores. Outra limita¢io
¢ a falta de padronizacio para o uso de descritores
e termos de pesquisa relacionados com a avaliagao
da qualidade em sadde, o que foi acautelado pelo
uso de uma sintaxe abrangente. As restricdes do
idioma de publicacio também podem ter contribuido
para limitar os resultados, mas o facto de a maioria
das publicacdes serem oriundas de paises anglo-
-saxonicos refutam essa limitacio.

Por outro lado, todas as limitagdes citadas forta-
lecem e demonstram a relevancia desta revisao de
escopo ao identificar a lacuna de conhecimento no
que diz respeito a avaliacdo de servicos de CPP.

2024

Esta revisao abre uma ampla vertente de possi-
bilidades para investigacio da qualidade em CPP.
Estas possibilidades vio desde a proposi¢cio de uma
revisao sistemdtica da literatura, que implicaria em
resultados com maior rigor metodolégico, até ao
refinamento e a valida¢io dos IQ aqui apontados,
com o recurso a metodologias como grupos focais
e Delphi, com a participacio dos diferentes grupos
de crianga/familia e de profissionais da saude, com
objetivo desenvolver 1Q apropriados para a avaliacio
de diferentes tipologias de servicos, em diferentes
fases de desenvolvimento, gerais ou especificos as
diferentes populacoes elegiveis aos CPP.

Conclusao

O objetivo desta revisao foi alcancado ao
apresentar um conjunto de 332 1Q, relativos aos
diferentes aspetos e dominios do cuidar em CPP,
sendo principalmente composto por indicadores de
processo e resultado, apesar do estadio inicial de
desenvolvimento neste tema.

Este conjunto de IQ podera ser o ponto de partida
para a avaliacao da qualidade dos cuidados presta-
dos pelos servicos de CPP, servindo a profissionais
de saude, gestores, formuladores de politicas de
saude, pesquisadores e representantes da crianga
e familia.

Financiamento

Este estudo nio recebeu qualquer financiamento.
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