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RESUMO

O objetivo deste estudo € analisar o nivel de fadiga de criancas e adolescentes em cuidados paliativos através da
utilizacio da escala pedsFACIT-F. Apos a aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin,
sob numero de autorizacdo 4.899.192, realizou-se este estudo. A etapa inicial era o preenchimento da ficha de dados
gerais, com o objetivo de identificar fatores que pudessem gerar fadigas. Posteriormente era aplicado o questionario da
escala de pedsFACIT-F e por fim, tabulados os dados no Microsoft Excel. De acordo com a pontuacdo de cada
participante, podemos observar que quatro participantes obtiveram pontuagdes baixas e trés participantes pontuagoes
altas, com isso, a maior parte da amostra sdo de pacientes que apresentam sintoma de fadiga. Criangas e adolescentes
com doencas cronicas e hospitalizadas apresentam fadiga, em sua maioria sem sintomas graves, mas que mostra a
necessidade de uma atencdo multiprofissional.

Descritores: Doenga Cronica; Pediatria; Cuidados Paliativos.

ABSTRACT

The aim of this study is to analyze the level of fatigue in children and adolescents in palliative care using the pedsFACIT-
F scale. After approval by the Research Ethics Committee of Hospital Infantil Albert Sabin, under authorization number
4,899,192, this study was carried out. The initial step was to fill in the general data sheet, with the objective of identifying
factors that could generate fatigue. Subsequently, the pedsFACIT-F scale questionnaire was applied and, finally, the
data were tabulated in Microsoft Excel. According to the score of each participant, we can observe that four participants
had low scores and three participants had high scores, with this, most of the sample are patients who have symptoms of
fatigue. Children and adolescents with chronic diseases and hospitalized have fatigue, mostly without severe symptoms,
but showing the need for multidisciplinary care.

Descriptors: Chronic disease; Pediatrics; Palliative care.

RESUMEN

El objetivo de este estudio es analizar el nivel de fatiga en nifios y adolescentes en cuidados paliativos mediante la escala
pedsFACIT-F. Previa aprobacion del Comité de Etica en Investigacion del Hospital Infantil Albert Sabin, con el nimero
de autorizacion 4.899.192, se realiz0 este estudio. El paso inicial fue llenar la ficha general, con el objetivo de identificar
factores que pudieran generar fatiga. Posteriormente, se aplico el cuestionario escala pedsFACIT-F y, finalmente, se
tabularon los datos en Microsoft Excel. De acuerdo al puntaje de cada participante, podemos observar que cuatro
participantes tuvieron puntajes bajos y tres participantes puntajes altos, con esto, la mayoria de la muestra son pacientes
que presentan sintomas de fatiga. Los nifios y adolescentes con enfermedades cronicas y hospitalizados presentan fatiga,
en su mayoria sin sintomas severos, pero mostrando la necesidad de cuidados multidisciplinarios.

Descriptores: Enfermedad crénica; Pediatria; Cuidados Paliativos.
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INTRODUCAO

No mundo as Doencas Crénicas Nao Transmissiveis (DCNT) representa cerca de 63% de mortes
prematuras e no Brasil corresponde a 72% das mortes, sendo uma preocupacdo mundial o desenvolvimento
de politicas que objetivem controlar e ofertar servigos de qualidade para os portadores?.

Uma forma de ofertar qualidade de vida para esses pacientes € entendendo sobre Cuidados Paliativos
(CP). Segundo a OMS %, os cuidados paliativos devem ser iniciados a partir de um diagnostico de uma doenca
crbnica que ameace a vida, através de intervencbes que nem prolongue ou adiante a morte, atuando no
tratamento dos sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais, objetivando uma melhor qualidade de vida
para o paciente e seus familiares?.

Apesar do estigma negativo do termo “cuidados paliativos”, esses cuidados ndo se referem a fim de
vida ou terminalidade terapéutica, nem muito menos representa que ja se esgotaram todas as possibilidades
terapéuticas, pelo contrario, eles se estendem para além do paciente, engajando os familiares e anda em
conjunto com as terapias curativas, sendo ideal sua insercdo desde o diagnostico, se estendendo até apos a
morte no processo de luto®.

Durante esse processo de cuidado, pode surgir alguns sintomas, como por exemplo a fadiga, que se
caracteriza por uma sensacao subjetiva de cansac¢o ligado ao estresse fisico e/ou mental, que pode ser agudo,
quando melhora com o repouso, ou pode ser crénico, quando ndo se obtém melhora com o repouso e ocasiona
perda de funcionalidade e qualidade de vida®.

Pode ser classificada ainda como priméria e secundéaria. A priméaria tem como causa a doenca de base
e 0 quadro clinico, ndo sofrendo interferéncia de outros fatores. Ja a fadiga secundéaria que se origina de
doencas concomitantes, comorbidades ou do préprio tratamento da doenca®.

Para a identificacdo da fadiga pode-se utilizar a escala pedsFACIT-F, que tem como objetivo mensurar
os sintomas de fadiga de criancas e adolescentes com idades entre 8 e 18 anos, de forma autoaplicavel, através
de um questionario com 13 perguntas, sendo 11 perguntas pertencentes a escala de cansago e 2 perguntas
pertencem a escala de energia, as perguntas referem-se aos ultimos sete dias®.

O intervalo da pontuacdo é de 0-52 pontos, onde quanto mais alto a pontuacdo menos provavel a
presenca de fadiga, entendendo como O um paciente gravemente sintomatico e pontuacdes mais altas
possivelmente um paciente assintomatico’.

Com isso se faz necessario a atuacdo de forma multiprofissional, oferecendo um cuidado integral e
comtemplando as demandas biopsicossociais. Fazendo parte dessa equipe multiprofissional®. O fisioterapeuta
é um dos profissionais que compdem essa equipe multiprofissional e a sua atuacdo deve ser iniciada o mais
precoce possivel, através de um plano de tratamento que possibilite a identificagdo das queixas e sintomas,
tracando condutas que intervirdo para oferecer ao paciente qualidade de vida e independéncia funcional®.

As criancas em cuidados paliativos apresentam fadiga? Com base nesse questionamento a pesquisa se
faz necesséria, visto que, nos cuidados paliativos os estudos séo escassos, principalmente em relagdo ao
publico pediatrico, sendo necessario identificar e classificar a fadiga, por ser um sintoma diretamente ligado
a perda ou diminuicdo da qualidade de vida.

O objetivo deste estudo é analisar o nivel de fadiga de criangas e adolescentes em cuidados paliativos
através da utilizagdo da escala pedsFACIT-F.

METODOS

Ap6s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), sob
numero de autorizacéo 4.899.192, realizou-se este estudo de carater descritivo, quantitativo, onde foi analisado
o nivel de fadiga em criancas e adolescentes em cuidados paliativos.

A amostra foi composta por criancas e adolescentes de 8 a 18 anos, que estavam sob cuidados
paliativos, obedecendo a demanda e rotina das enfermarias do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS) e sala de
quimioterapia do Centro Pediatrico do Cancer (CPC).
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Foram selecionados através da lista de pacientes em CP fornecida pela equipe de CP do HIAS e
abordagem da equipe médica responsavel pelos cuidados paliativos do CPC.

Foram incluidos no estudo criangas e adolescentes que estavam internados no momento da coleta de
dados no HIAS e CPC. Os critérios de exclusdo foram criancas e adolescentes que apresentaram limitagdes
cognitivas e afasias importante que impossibilitaram o entendimento e desenvolvimento de respostas as
perguntas.

Apds a explicacdo dos objetivos da pesquisa e apresentacdo dos instrumentos utilizados para coleta,
foi apresentado e lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (TALE), obedecendo a resolucdo N. 466/12 do Conselho Nacional de Saude, tendo o
consentimento dos pais ou responsavel e das criancas e adolescentes.

Ap0s a assinaturas dos referidos termos, seguimos para o preenchimento da ficha de dados gerais, com
0 objetivo de identificar fatores que pudessem gerar fadigas. Posteriormente era aplicado o questionario da
escala de pedsFACIT-F e por fim, tabulados os dados no Microsoft Excel.

A escala pedsFACIT-F consiste em um questionario de 13 perguntas. A avaliacdo utiliza-se de uma
pontuacdo em forma de Likert para cada pergunta, onde € dada a pontuacao de 0 a 4, que corresponde 0 =
“Nunca”; 1 = “Muito poucas vezes”; 2 = “Algumas vezes”; 3 = “Na maioria das vezes”; 4 = “Sempre”.

Esta escala divide-se em duas partes, a primeira destina-se a pontuacédo relacionada ao cansago e a
segunda a energia. A pontuacao total € obtida a partir da soma dos valores das duas partes, de acordo com o
escore disponibilizado pelo manual da escala. O intervalo da pontuacdo € de 0-52 pontos, e a interpretacao se
da da seguinte maneira: quanto mais alta a pontuacdo, menos provavel a presenca de fadiga - entendendo
como 0 um paciente gravemente sintomatico - e pontuacdes mais altas, possivelmente um paciente
assintomatico.

E importante destacar que todos os procedimentos de avaliacio e convite dos participantes, analise dos
critérios de incluséo e exclusdo, e aplicacdo da escala foram realizados pelo pesquisador.

Os dados foram organizados em planilha do Microsoft Office Excel 2019 e expostos através de tabelas
e gréficos.

RESULTADOS

Foram selecionados 21 pacientes, sendo 19 do HIAS e 2 do CPC. Apds analise dos critérios de exclusao, foram
excluidos 14 pacientes, 13 por ndo conseguirem responder o questionario (afasia grave) e um o pai/responsavel recusou
a participacdo da crianga. Dentre os participantes que foram excluidos, 13 deles tinham o diagndstico de encefalopatia.

Por fim, a amostra contou com sete participantes, sendo um do CPC e seis do HIAS. Inicialmente foi feito uma
descricdo de cada participante, denominando-os como participantes 1, 2, 3,4,5,6e 7.

A tabela 01 apresenta a caracterizacdo das amostras, contendo sexo e idade. Os participantes eram em sua
maioria do sexo feminino, com idades entre 12 e 16 anos, com prevaléncia entre 12 e 13 anos.

Tabela 01: Caracterizacédo das amostras, contendo sexo e idade.
Variaveis
Feminino
Masculino
12 anos
13 anos
Idade 14 anos
15 anos
16 anos

Sexo

P RPN DN 2

Fonte: Autoria prépria.
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A tabela 02 correlaciona os diagnosticos e comorbidades com cada participante, onde é possivel observar que
ndo sdo todos os participantes que possuem comorbidades descritas em seus registros. A maior parte da amostra tem
diagndstico de doencas ndo cancerigenas.

Tabela 02: Caracterizacdo das amostras, contendo diagndstico e comorbidades.

Diagnosticos Comorbidades Participante
Fibrose Cistica e Asma -
Linfadenopatia Abcesso Hepético
Osteoartrite Tuberculosa -
Lapus Nefrite Lapica

Anemia Falciforme -

Leucemia Linfoide Aguda B -
Linfangioma Congénito e Sindrome De Desnutri¢do Cronica
Klippel Treauny

~No ok WODN -

Fonte: Autoria propria.

O gréfico 01 mostra a pontuacdo do escore bruto obtida por cada participante ao final da soma total de todas as
perguntas de acordo com o escore da escala de avaliagdo. De acordo com a pontuacgdo de cada participante, podemos
observar que quatro participantes obtiveram pontuacdes baixas e trés participantes pontuacdes altas, com isso, a maior
parte da amostra sdo de pacientes que apresentam sintoma de fadiga.

Gréfico 01: Caracterizacdo das pontuagdes de cada participante.

Pontuacao - PedsFACIT-F

60
50 a9
50 45
40
31 33 32
30
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m Participante 5 m Participante 6 W Participante 7

Fonte: Autoria propria.

DISCUSSAO

A escala pedsFACIT-F foi publicada em 2007, e traduzida para o portugués e validada no Brasil em
2019, durante a pesquisa bibliografica ndo foi identificada publicagdes da aplicacio desta escala até o
momento no Brasil.

Deste modo, a escala pedsFACIT-F é um instrumento eficiente para avaliacdo da fadiga, em sua relacdo
multidimensional. Trata-se de uma escala de aplicacao rapida, possibilitando avaliagbes com maior frequéncia
para acompanhamento de sintomas. Corroborando com essa observagdo, CRUZ'? constatou, em seu estudo
de revisdo sistematica, que a FACIT-F é uma forma segura e adequada para avaliacdo de pacientes em
cuidados paliativos.
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A fadiga é um dos sintomas mais prevalentes em pacientes que apresentam diagnostico de doenca
grave que podem ameacar a vida. Quando néo identificada e tratada adequadamente a fadiga pode interferir
de forma negativa na qualidade de vida destes pacientes. Sendo assim, a atencdo dada a esta condigédo
representa um elemento importantissimo para uma abordagem paliativista eficaz®®.

Quando analisados os diagnosticos dos participantes em estudo, observa-se que tratavam-se de
diagnosticos bem distintos. Destes, apenas um participante apresentava cancer (leucemia linfoide aguda) e o
restante apresentava fibrose cistica, linfadenopatia, orteoartrite tuberculosa, l0pus, anemia falciforme e
sindrome de Klippel Treauny (seis participantes).

Com isso, podemos identificar uma amostra diferente dos diversos estudos publicados sobre fadiga em
cuidados paliativos. De acordo com Cruz'2 86% das publicacdes sobre fadiga foram na populagéo com cancer.

De acordo com CELLA pontuagBes totais maiores que 43 eram tidas como assintomaticos,
pontuacdes totais entre 18 — 43 considerou-se presenca de fadiga e pontuacdes totais menores que 17 eram
gravemente sintomaticos. Com base nesses dados, a amostra do estudo pode ser classificada em dois grandes
grupos, participantes considerados com fadiga (pontuacbes entre 21,5 — 33) e participantes considerados
assintomaticos (pontuacdes entre 45 — 50).

Com isso, € possivel observar que a maior parte dos participantes apresentaram uma pontuacao
compativel com presenca de fadiga, demonstrando corroboragdo com os estudos publicados em cuidados
paliativos. De acordo com FREIRE™®, 86% dos pacientes em cuidados paliativos apresentaram altos escores
no item de fadiga.

No estudo realizado por BEKER et al., médicos especializados e pais de criancas sob cuidados
paliativos realizaram um consenso para elencaram as prioridades de agenda de pesquisa dos cuidados
paliativos pediatricos. Os participantes consensuaram 20 prioridades de pesquisa agrupados tematicamente
como: tomada de decisdo, coordenacédo de cuidados, gerenciamento dos sintomas, melhoria da qualidade de
vida e educacéo. A fadiga foi elegida entre as vinte prioridades de pesquisa em cuidados paliativos*®.

Assim, é preciso estar atento aos sinais e sintomas dos pacientes sob cuidados paliativos, pois
elementos como a fadiga podem interferir ndo somente na qualidade de vida, mas também podem interferir
na continuidade do tratamento, podendo ainda acarretar perda de controle da vida, afetando bem estar fisico,
social e emocional?.

CONCLUSAO

Conclui-se que as criancgas e adolescentes com doencas cronicas e hospitalizadas apresentam fadiga,
em sua maioria sem sintomas graves, mas que mostra a necessidade de uma atencdo multiprofissional, com
foco nas diversas formas de apresentacdo da fadiga e suas variadas causas, oferecendo uma atencao integral.

Foi perceptivel ainda que existe a necessidade de mais pesquisas com o publico pediatrico,
principalmente com criangas em cuidados paliativos que apresentam diagnésticos de doencgas cronicas nao
limitados a oncologia, para que seja possivel ampliar o olhar e abranger essa populacéo.

Se faz necessario ainda que esses estudos sejam realizados com um numero maior de participantes,
possibilitando a avaliagdo de mais variaveis e correlagéo entre elas.

LIMITACOES DA PESQUISA

A pesquisa foi feita no periodo da pandemia por COVID-19, o que dificultou a sele¢cdo de um nimero
maior de participantes, pois a equipe viu a necessidade de manter esses pacientes em internacdo hospitalar o
menor tempo possivel pelo risco de contaminacao.

Outro fator que dificultou a correlacdo de variaveis foi a falta de informac6es padronizadas nos
prontudrios, e ainda a auséncia de informagdes essenciais, como por exemplo, o tempo de internacdo e dados
antropometricos.
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