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RESUMO  

Introdução: Em Pediatria, os cuidados paliativos previnem, identificam e tratam 
crianças que sofrem com doença crônica, progressiva e avançada, suas famílias e equipes que as 
atendem. Quando a criança/adolescente se vêem na presença de um diagnóstico de doença 
oncológica, se sentem retirados do seu meio social, com dilemas conflituosos a respeito do seu 
futuro e expectativa de vida. A proposta dos cuidados paliativos sempre será a promoção do bem 
estar e conforto do paciente, familiares e equipe multiprofissional, integrando aspectos físicos, 
emocionais e espirituais, independentemente do prognóstico ou reversibilidade da doença. 
Objetivo: Caracterizar o perfil clínico e epidemiológico de crianças e adolescentes com doenças 
oncológicas com indicação de cuidados paliativos, buscando compará-los com indicadores de 
qualidade. Métodos: Trata-se de um estudo retrospectivo, no qual foram analisados prontuários de 
crianças/adolescentes em cuidados paliativos em uma enfermaria de tratamento oncológico. 
Resultados: Foram analisados os prontuários de 58 pacientes com diagnóstico de neoplasias, entre 
0 meses a 18 anos de idade, sendo 33 do sexo masculino. A faixa etária mais prevalente foi entre 
0 a 5 anos de idade e 38 pacientes foram diagnosticados após entrada no local pesquisado. O tipo 
de neoplasia mais prevalente foi a Leucemia Linfóide Aguda tipo B (31%), sendo essa a que também 
mais cursou com óbito. Ao final do estudo, 31 pacientes (53,45%) estavam em acompanhamento 
ambulatorial, 4 pacientes (6,9%) seguiam em tratamento e 3 pacientes (5,17%) não tinham 
informações sobre seu seguimento. Além disso, 20 pacientes (34,48%) haviam ido à óbito. Em 
relação ao tratamento, 57 pacientes realizaram e houve predomínio da quimioterapia, feita 
isoladamente ou associada a outros tipos de tratamentos modificadores. Todos os 58 prontuários 
continham informações sobre medidas paliativas, a ação inicial mais realizada foi a orientação aos 
responsáveis Em geral, o uso de medicações para alívio ou conforto teve predomínio, em oposição 
ao fornecimento de suporte emocional e ao luto, que foi o menos exercido. Conclusão: Em relação 
aos cuidados paliativos, ficou claro o quanto é importante a construção de uma boa relação 
profissional-paciente-familiar, uma vez que é através desta que ocorrerá a transmissão de 
orientações e acolhimento em momentos de incertezas. 

 

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Pediatria, Neoplasia, Qualidade De Vida, 

Epidemiologia 
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INTRODUÇÃO 

A palavra palliare é originária do latim e define-se como proteger, amparar, 

cobrir, abrigar. Esse termo traz consigo um novo olhar para a medicina tradicional, 

uma nova abordagem voltada para um cuidado que transcende a busca apenas pela 

cura. Assim, entende-se que paliação significa a atenuação do sofrimento do paciente, 

enquanto que, a ação paliativa, denota atitudes terapêuticas que visam aliviar as 

consequências negativas de uma comorbidade, mas sem intuito curativo1. 

A partir deste ponto de vista, atualmente, a Organização Mundial da Saúde 

(OMS) define cuidados paliativos como a prevenção e alívio do sofrimento de 

pacientes adultos e pediátricos e suas famílias que enfrentam os problemas 

associados a doenças potencialmente fatais. A respeito desses problemas quanto ao 

paciente, podemos incluir o sofrimento físico, psicológico, social e espiritual, quantos 

aos familiares compõem-se o sofrimento psicológico, social e espiritual2. 

No decorrer do tempo, a definição de cuidados paliativos sofreu várias 

modificações. A adoção de novos conceitos, surgiu da necessidade de uma 

adaptação por conta da percepção de que muitos problemas na finitude da vida 

originam-se ainda no início do percurso da doença. Deve-se instalar os cuidados 

paliativos a partir da detecção do diagnóstico de uma doença crônico-evolutiva, e esse 

acompanhamento deve ocorrer tanto com o paciente, como com o familiar e/ou 

cuidador³. 

Iglesias (2016) define cuidados paliativos pediátricos como: 

(...) aqueles que previnem, identificam e tratam crianças que sofrem 
com doença crônica, progressiva e avançada, suas famílias e equipes que os 
atendem. Eles são apropriados, em qualquer fase da doença, e oferecem 
mais vantagens quando oferecidos cedo, juntamente com outras terapêuticas 
orientadas para curar ou controlar a doença subjacente¹. 

Por muito tempo, as ações paliativas eram consideradas medidas opostas ao 

tratamento curativo, uma vez que essas só eram iniciadas quando medidas 

terapêuticas se esgotavam ou o paciente estava em final de vida. Para Piva (2011), à 

medida que fomos ganhando conhecimento e familiaridade com o atendimento de 

crianças com dependência tecnológica, portadoras de doenças debilitantes e 

progressivas, aprendemos que esses tratamentos são complementares e integrados4. 

Para a OMS e a Sociedade Brasileira de Pediatria, as condições elegíveis para 

cuidados paliativos em crianças, são classificadas em 6 grupos, divididas de acordo 

com o curso clínico da doença. Dessa maneira, os cuidados paliativos aplicam-se a: 

crianças nas quais o tratamento curativo é possível (cuidado paliativo em momentos 
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de incerteza ou falha na cura); crianças que necessitam de longos períodos de 

tratamento intensivo; crianças para as quais não há esperança de melhora, sendo o 

objetivo do tratamento totalmente paliativo e podendo durar anos; crianças com danos 

neurológicos graves, que levam à vulnerabilidade e ao aumento de complicações; 

recém-nascidos com esperança de vida limitada e familiares de crianças que tiveram 

algum trauma, morte súbita do lactente ou morte precoce do recém-nascido5.  

Como exemplos de cenários clínicos, que demonstram limitação para o 

tratamento curativo e necessitam de intervenções de origem paliativa, podem ser 

elencadas: malignidades, doenças neurológicas degenerativas, anomalias 

cromossômicas, doenças infecciosas congênitas ou adquiridas graves, lesões 

traumáticas ou doenças metabólicas progressivas com risco de vida6. 

Nos últimos anos, determinadas políticas públicas que foram implantadas no 

Sistema Único de Saúde (SUS), devido à criação da Política Nacional para a 

Prevenção e Controle do Câncer, em 2013, com a Portaria Nº 874 de 16 de maio de 

2013, colaboraram para uma gradativa introdução dos cuidados paliativos pediátricos 

no Brasil; além disso, com a Resolução Nº 41 de 31 de outubro de 2018, houve um 

incentivo na publicação de diretrizes que buscam organizar os cuidados paliativos em 

conjunto aos cuidados continuados já agregados ao SUS7. 

No entanto, a disposição de cuidados paliativos pediátricos está longe de tornar-

se uma realidade nacional, somente 40,3% dos serviços de saúde possuem essa 

qualificação. Este dado faz-se ainda mais preocupante quando grande parte desses 

serviços ofertados em pediatria estão concentrados na região Sudeste, em destaque 

para o estado de São Paulo8. 

O câncer pediátrico apresentou melhora significativa nas taxas de sobrevida 

geral nas últimas décadas. Apesar desse progresso, no entanto, continua a ser a 

principal causa de morte por doenças além da primeira infância em crianças9. Quando 

seu diagnóstico ocorre de maneira precoce, possui uma estimativa de cura em torno 

de até 80% dos casos7. 

O Instituto Nacional de Câncer (INCA) informou que para cada ano do triênio 

2020-2022, a estimativa de casos novos de câncer infantojuvenil, era de 4.310 casos 

no sexo masculino e de 4.150 para o sexo feminino. Segundo o INCA, esses valores 

correspondem a um risco estimado de 137,87 casos novos por milhão no sexo 

masculino e de 139,04 por milhão para o sexo feminino¹0. 
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A criança e o adolescente, quando se veem na presença de um diagnóstico de 

doença oncológica, se sentem retirados do seu meio social, com dilemas conflituosos 

a respeito do seu futuro e expectativa de vida, uma vez que a construção de relações 

sociais pode ser limitada11. 

Pesquisas identificaram que, nos locais onde há sistemas de cuidados paliativos 

pediátricos, a quantidade de internações hospitalares e o número de óbitos em 

serviços médicos, no qual ocorrem atendimento para crianças e adolescentes, são 

notadamente menores. Como consequência, verifica-se a redução não somente de 

atendimentos por causas agudas e internações em unidades de terapia intensiva, mas 

também acarreta expressiva melhoria na qualidade de vida do paciente e da família12. 

Um relatório denominado Cancer Pain Relief and Palliative Care in Children, 

publicado pela OMS, preconiza que os cuidados paliativos, em crianças e 

adolescentes com o diagnóstico de doença oncológica, sejam iniciados a partir do 

recebimento do diagnóstico, independentemente do prognóstico13. 

Por fim, o que se constata, quanto às indicações de cuidados paliativos 

pediátricos, é que não há um guia abrangente e detalhado quanto às possíveis causas 

elegíveis para esses serviços. Em suma, independente da doença de base, a proposta 

sempre será a promoção do bem-estar e conforto do paciente, familiares e equipe 

multiprofissional, integrando tanto aspectos físicos, quanto emocionais e espirituais, 

independentemente do prognóstico ou reversibilidade da doença6. 

 

MÉTODO 

Trata-se de um estudo descritivo, de natureza quantitativo e transversal, no qual 

foram analisados prontuários de crianças e adolescentes em cuidados paliativos em 

uma unidade pública de tratamento oncológico no município de Imperatriz, Maranhão. 

O estudo foi submetido à apreciação do Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade 

Federal do Maranhão, sendo aprovado com o Parecer nº 5.857.00. 

Para a coleta da amostra foi elaborado um banco de dados com as informações 

analisadas de prontuários de crianças e adolescentes internadas com diagnóstico e 

tratamento oncológico, que se encaixam nas indicações de cuidados paliativos, que 

estejam recebendo esse tratamento em um período de 2019 a 2021 e que possuem 

entre 0 a 18 anos e 11 meses, estando assim enquadrados na faixa etária de 

atendimento pediátrico de acordo com os parâmetros do Governo do Estado do 

Maranhão. Foi utilizado tabela referenciada pela a OMS e pela Sociedade Brasileira 
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de Pediatria, com as condições elegíveis para cuidados paliativos em crianças, 

classificadas em 6 grupos, divididas de acordo com o curso clínico da doença (ANEXO 

A).  

Excluíram-se da amostra, crianças e adolescentes internados no mesmo 

hospital, no mesmo período, porém com diagnósticos não oncológicos, mesmo que 

possuam indicação de cuidados paliativos; pacientes portadores de diagnósticos 

oncológicos, fora da faixa etária definida; atendimentos realizados anteriormente ao 

ano de 2019, ilegíveis, com erros ou que não apresentem as informações necessárias 

à pesquisa.  

Para criação de um perfil clinico e epidemiológico, registrou-se informações 

como: sexo, idade, data do diagnóstico, diagnóstico oncológico de base, estágio da 

doença, realização de tratamento modificador, data em que a criança/adolescente 

começou a receber ações paliativas, quais ações paliativas estão sendo aplicadas, 

presença de acompanhante e a data do óbito, quando presente. 

A coleta de dados ocorreu durante os meses de fevereiro a abril de 2023. Para 

a coleta de dados utilizou-se um instrumento norteador (elaborado pela autora), que 

inclui características sociodemográficas e da doença oncológica (APÊNDICE A) e 

garantiu a padronização e a sequência lógica na coleta dos dados. Além disso, se fez 

o uso de referencial teórico para comparação dos dados coletados com indicadores 

de qualidade (ANEXO B). 

Após a coleta, foi elaborado um banco de dados, onde estes foram compilados 

e utilizou-se o programa Microsoft Excel versão 2305, para uma análise estatística 

descritiva. 

 

RESULTADOS 

Ao total, foram analisados os prontuários de 58 pacientes com diagnóstico de 

neoplasias. Destes, 33 pacientes (56,9%) eram do sexo masculino e 25 pacientes 

(43,1%) eram do sexo feminino. A idade ao diagnóstico variou entre 0 meses a 18 

anos, com prevalência de 59% entre 0 a 5 anos de idade (figura 1). Cerca de 38 

pacientes (66%) foram diagnosticados após primeira internação no local da pesquisa, 

enquanto 20 pacientes (34%), já chegaram ao local com diagnóstico de doença 

oncológica. 

Sobre o acompanhamento familiar, em 32 prontuários (55,71%) analisados havia 

informações acerca de acompanhantes, enquanto em 26 prontuários (44,83%) não 
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havia dados suficientes. Na figura 2, podem ser vistos os principais grupos familiares 

como acompanhantes. 

Figura 1. Distribuição dos pacientes quanto à faixa etária ao ser diagnosticado 

 

Fonte: Elaborada pela autora com base nos dados obtidos pelo formulário 

Figura 2. Distribuição dos familiares/grupos familiares acompanhantes 

 

Fonte: Elaborada pela autora com base nos dados obtidos pelo formulário 
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Diagnóstico, evolução e óbito 

Em relação aos achados diagnósticos, o tipo de neoplasia mais prevalente foram 

as hematológicas, com prevalência da Leucemia Linfóide Aguda tipo B (31%), em 

seguida veio o tumor de Wilms (10,3%) e os linfomas de Hodgkin (8,6%). A tabela 2 

apresenta os diagnósticos dos pacientes.  

Quanto à evolução do paciente, ao final do período temporal estudado, 31 

pacientes (53,45%) estavam em situação de exames sem alteração e/ou 

acompanhamento ambulatorial, enquanto 4 pacientes (6,9%) seguiam em tratamento 

e 3 pacientes (5,17%) não foram encontrados informações sobre seu seguimento. 

Além disso, 20 pacientes (34,48%) foram à óbito até o momento da pesquisa.  

Em relação aos principais tipos neoplásicos que cursaram com o óbito dos 

pacientes, a Leucemia Linfóide Aguda tipo B (35%) foi a mais prevalente, seguida pela 

Leucemia Linfóide Aguda tipo T (15%). A Figura 4 expõe a prevalência das neoplasias 

que levaram ao óbito.  

Tabela 1. Diagnósticos oncológico dos pacientes 

DIAGNÓSTICO ONCOLÓGICO Número Porcentagem (%) 

LLA B  18  31%  

TUMOR DE WILMS  6  10,30%  

LINFOMA DE HODGKIN  5  8,60%  

LLA T  5  8,60%  

TUMOR DE SNC  4  6,90%  

LINFOMA DE BURKITT  4  6,90%  

PNET  3  5,20%  

TCG SEIO ENDODERMICO  2  3,40%  

NEOPLASIA EPITELIOIDE DÉRMICA  1  1,70%  

RABDOMIOSSARCOMA EMBRIONARIO  1  1,70%  

SARCOMA DE EWING  1  1,70%  

LMA  1  1,70%  

NEFROMA MESOBLÁSTICO CONGENITO 

MISTO  

1  1,70%  

NEOPLASIA NÃO DEFINIDA  1  1,70%  

CARCINOMA ENDOMETRIOIDE DE OVARIO  1  1,70%  
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NEUROBLASTOMA  1  1,70%  

TERATOMA IMATURO  1  1,70%  

NEOPLASIA MALIGNA EPITELIOIDE 

RABDOIDE  

1  1,70%  

TCG SNC  1  1,70%  

 

Figura 3. Neoplasias que levaram ao óbito 

 

Fonte: Elaborada pela autora com base nos dados obtidos pelo formulário  

 

Tratamento modificador de doença 

Com relação ao tratamento modificador, dos 58 prontuários analisados, apenas 

1 paciente (1,72%) não realizou o tratamento. O tratamento quimioterápico foi o mais 

predominante, sendo realizado por 56 pacientes, ao passo que o tratamento cirúrgico 

foi realizado por 21 pacientes, a radioterapia por 12 pacientes e tratamento 

medicamentoso complementar por 6, apenas 1 paciente fez laserterapia.  

 

Cuidados paliativos 

No que tange os cuidados paliativos, em todos os 58 prontuários há informações 

acerca de medidas paliativas exercidas. Em relação aos primeiras cuidados 

realizados, há predomínio da orientação aos responsáveis (37,93%), logo após o uso 
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de medicações para alívio ou conforto (34,48%) e em igual prevalência a decisão 

compartilhada ou envolvimento de familiares e intensidade do tratamento de acordo 

com o quadro do paciente (13,79%). A tabela 4 apresenta a distribuição das principais 

ações paliativas aplicadas.  

Tabela 2. Distribuição das ações paliativas aplicadas 

Primeiras Ações 

Ação Quantidade Porcentagem 

Orientação dos responsáveis 22 37,93% 

Uso de medicações para alívio dos sintomas/queixas 20 34,48% 

Intensidade do tratamento de acordo com o quadro do paciente 8 13,79% 

Decisão compartilhada/envolvimento dos pacientes e familiares 8 13,79% 

Total 58 1 

Distribuição geral das ações paliativas aplicadas 

Ações  Quantidade 

Tratamento especializado da dor e dos sintomas para obter conforto e minimizar a 

dor e sofrimentos totais 
57 

Garante que a intensidade do tratamento esteja de acordo com os objetivos do 

cuidado e o melhor interesse da criança. 
51 

Usa resultados relatados pelo paciente para orientar o cuidado 48 

Oferta de educação à familiares 48 

Comunicação com outros profissionais de saúde que acompanham o paciente 44 

Promoção da decisão compartilhada/Envolvimento dos pacientes e familiares no 

desenvolvimento de metas e planos 
37 

Oferta de cuidados centrados na família/Ajuda às famílias a identificarem seus 

objetivos 
31 

Fornece cuidados para o paciente que esta morrendo em breve 16 

Ajuda as famílias a se prepararem para a morte da criança 10 

Fornece informações sobre suporte emocional e psicossocial e como acessá-

lo/Fornece informações sobre suporte para luto e como acessá-lo. 
7 

 

DISCUSSÃO 

O presente estudo traz dados analisados de 58 prontuários de crianças e 

adolescentes entre 0 e 18 anos que estiveram internados em uma enfermaria 
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oncológica durante o período de 2019 a 2021. Através da amostra pesquisada, 

constatou-se que 66% dos pacientes só obtiveram o diagnóstico de base após uma 

primeira internação no local no qual foi realizada a pesquisa, enquanto os outros 34% 

dos pacientes foram admitidos na enfermaria já com diagnóstico prévio.  

Em relação ao gênero, houve predominância do sexo masculino (56,9%) em 

relação ao sexo feminino (43,1%) e a faixa etária entre 0 e 5 anos de idade foi a mais 

frequente representando 59% da amostra. Os dados encontrados corroboram com 

pesquisas nacionais anteriormente realizadas, tanto a respeito do gênero14, quanto à 

faixa etária prevalente14,15. 

Quanto ao acompanhamento familiar, em quase metade dos prontuários não 

havia informações acerca de acompanhantes. Contudo, nos quais foram encontrados 

dados, predominantemente os pacientes eram acompanhados pelas mães, sejam 

estas sozinhas ou com outros familiares. A literatura demonstra que na grande maioria 

das vezes, são as mulheres que abdicam das suas atividades diárias para dedicar-se 

majoritariamente ao filho hospitalizado. E vivenciam desde o recebimento do 

diagnóstico, internações, tratamentos invasivos a notícias difíceis, passando por 

diversas situações complexas e traumáticas16.  

No que se refere aos dados encontrados a respeito do diagnóstico, as neoplasias 

hematológicas foram predominantes, sendo a Leucemia Linfóide Aguda tipo B (31%) 

o tipo de neoplasia de maior prevalência. De forma concomitante, esse achado 

diagnóstico também teve predomínio como principal causa de óbito encontrada na 

amostra pesquisada. Fatos semelhantes também foram encontrados em outros 

estudos, os quais evidenciaram que há uma predominância das leucemias, com 

destaque para as leucemias do tipo linfóide, tanto a nível de diagnóstico quanto à 

principal causa de óbito17-20. Ainda não existe um consenso na literatura, a respeito da 

etiologia da leucemia e um conhecimento das causas que levam ao domínio dessas 

neoplasias nesta faixa etária, no entanto sabe-se que é devido a uma associação de 

fatores genéticos, como predisposição e hereditariedade, e ambientais17,19. 

A mais atual estimativa do INCA, traz consigo que o câncer infanto-juvenil 

representa a principal causa de óbitos nessa faixa etária no Brasil, assim como em 

países desenvolvidos, sendo os tumores mais frequentes as leucemias, os de sistema 

nervoso central e os linfáticos. No entanto, contrário a esses países, o Brasil ainda 

possui um sistema de diagnóstico deficitário, o que culmina em grande parte em 

diagnósticos tardios21. 
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Nessa pesquisa, até o final do tempo estudado, 34,48% dos pacientes haviam 

ido à óbito, o restante encontrava-se em acompanhamento clínico, ainda em 

tratamento ou não haviam informações acerca do seu desfecho. 

Observou-se, em levantamentos realizados no estado da Paraíba e de 

Pernambuco, com crianças com diagnóstico de câncer, que o tratamento se 

fundamenta na realização, principalmente, de quimioterapia, radioterapia e/ou 

cirurgia, sejam estes de maneira isolada ou associada, com predomínio da 

quimioterapia18,20. Posto isto, em nosso estudo, 56 pacientes fizeram uso da 

quimioterapia, sendo essa em conjunto com outras medidas curativas ou não. Vale 

ressaltar, que da nossa amostra somente 1 paciente não havia realizado tratamento. 

Há relatos de ações paliativas em todos os prontuários de pacientes analisados 

em nosso estudo. É pertinente reforçar que as ações aqui identificadas como parte do 

cuidado paliativo pediátrico foram baseadas em revisão de literatura validada, que 

dispõe uma lista com padrões de cuidados e indicadores de qualidade direcionado 

para a América Latina22. Nessa pesquisa, ressalta-se a importância da realização de 

uma escala e/ou indicadores de qualidades do cuidados paliativos, mas ela também 

informa que existem desafios específicos que prejudicam a sua aplicabilidade, como 

a diversidade de indicadores presentes na literatura com seus diferentes conceitos e 

apresentações, a complexidade dos pacientes que possuem um extenso e distinto 

conjunto de doenças limitantes ou ameaçadoras à vida e a seletividade de estudo em 

relação ao diagnóstico e à população estudada. 

A ação paliativa inicial mais exercida, em nosso estudo, foi a orientação aos 

responsáveis. Como verificado em pesquisas anteriores, a falta de informações a 

respeito do verdadeiro exercício de cuidados paliativos e suas vantagens, a ausência 

da inserção dos familiares em tomada de medidas ou até mesmo o uso de linguagem 

técnica prejudicando a comunicação entre profissionais e familiar traz consigo 

repercussões negativa, como uma adesão deficiente aos tratamentos necessários ou 

uma ineficaz construção de confiança. Em vista disso, é notório que este problema 

envolve não somente pais e responsáveis, mas também a comunicação de notícias 

pelos profissionais, que surge como um problema levantado pela maioria, seja por 

uma qualificação carente de grades curriculares voltadas para os cuidados paliativos 

ou por fatores sociais e culturais, como a dificuldade de aceitação da finitude da 

vida23,24. 
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Em um aspecto geral, a ação paliativa mais realizada pelos profissionais foi o 

tratamento especializado com o fim de obter conforto e minimizar a dor e sofrimentos 

totais. Os cuidados paliativos tem como um dos seus principais fundamentos 

proporcionar conforto e qualidade de vida à todos os pacientes, tendo em vista que a 

dor é o principal sintoma assinalado por crianças com câncer, a fim de alcançar um 

alívio sintomático, é fundamental que neste momento tanto medidas farmacológicas 

quanto não farmacológicas sejam realizadas25. Na pediatria, frequentemente, a 

redução do sintomas torna-se dificultosa, isso ocorre em grande parte devido a dois 

fatores, primeiramente por conta da dificuldade de avaliar pacientes que ainda não 

conseguem expressar os sintomas, e além disso, muitos medicamentos atualmente 

aprovados não foram testados em faixas etárias pediátricas, o que torna o uso de 

medicamentos “off label” bastante presente em medidas terapêuticas para essa faixa 

etária26. 

Em contrapartida as medidas paliativas menos exercidas foram o fornecimento 

de suporte emocional e psicossocial e informações a respeito de suporte para o luto. 

A finitude da vida em um contexto de cuidados paliativos pediátricos, é certamente 

uma das problemáticas mais perceptíveis na literatura16,23-27. Em um âmbito 

profissional, esta resistência ocorre devido a morte de um paciente ser visto como um 

fracasso terapêutico ou uma frustração em seus ofícios, gerando sentimento de culpa 

e tristeza na equipe27. Esse processo pode desencadear consequências danosas aos 

profissionais com consequências como exaustão emocional e burnout28.  

Em um contexto familiar, é sempre importante atentar-se que o sofrimento 

parental se inicia a partir do descobrimento de um prognóstico reservado, lidar de 

maneira precoce com a perda de um ente querido é doloroso e perturbador16,29. 

Sentimentos como medo, solidão e negação podem ser expressos como uma reação 

de conflito ao momento delicado e é nestas circunstâncias que o respeito e a 

compreensão de uma equipe capacitada devem ser exercidos. É fundamental acolher 

e compreender os familiares de maneira contínua ao longo do seu processo de 

assimilação, demonstrando empatia ao decorrer da evolução do paciente30. 

É importante considerar que, por tratar-se de um estudo retrospectivo realizado 

através da análise de prontuários, a ausência de uma padronização no registro das 

informações pode resultar na limitação de acesso a informações e divergentes 

perspectivas dos dados elencados. 

 



16 

 

CONCLUSÕES OU CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Conclui-se que ao analisar os pacientes de 0-18 anos com o diagnóstico de 

doença oncológica em uma enfermaria, houve prevalência de crianças de 0 a 5 anos, 

do sexo masculino, no qual o principal diagnóstico foi de leucemia linfoide, sendo 

também esse achado a principal causa de óbito. 

No que diz respeito aos cuidados paliativos, tornou-se evidente a importância da 

qualificação das equipes multiprofissionais, uma vez que a estes é atribuído o papel 

de comunicar más notícias, acolher familiares em seus momentos de sofrimento e 

decisões, e realizar procedimentos terapêuticos; por isso, investir em constantes 

treinamentos nos ambientes hospitalares e a inserção do tema em grades curriculares 

é fundamental.  

Sobretudo, é fundamental difundir o conceito e a importância de cuidados 

paliativos desde o diagnóstico de doença fatal ou limitadora à vida, educar pais e 

profissionais a respeito da verdadeira finalidade das ações paliativas, para que assim 

possa ser desmistificado o estigma associado aos cuidados paliativos, que, antes de 

mais nada, buscam proporcionar cuidado, conforto, acolhimento e respeito para o 

paciente, para quem o acompanha e quem lhe trata. 
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ANEXO(S) 

Anexo A: Tabela de condições elegíveis para cuidados paliativos em crianças 

Grupos Situações envolvidas Exemplos de doenças e condições 

Grupo 1 

Crianças com condições agudas de 

risco de vida, das quais a 

recuperação pode ou não ser 

possível. 

Qualquer doença ou lesão crítica, 

desnutrição grave 

Grupo 2 

Crianças com condições crônicas 

de risco de vida que podem ser 

curadas ou controladas por um 

longo período, mas que também 

podem morrer. 

Malignidades, tuberculose 

multirresistente, HIV / AIDS 

Grupo 3 

Crianças com condições 

progressivas de risco de vida para 

as quais não há tratamento curativo 

disponível. 

Atrofia Muscular Espinhal, Distrofia 

Muscular de Duchenne 

Grupo 4 

Crianças com condições 

neurológicas graves que não são 

progressivas, mas podem causar 

deterioração e morte. 

Encefalopatia estática, tetraplegia 

espástica, espinha bífida 

Grupo 5 

Recém-nascidos que são 

gravemente prematuros ou têm 

anomalias congênitas graves. 

Prematuridade grave, anencefalia, 

hérnia diafragmática congênita, 

trissomia do 13 ou 18 

Grupo 6 

Membros da família de um feto ou 

criança que morre 

inesperadamente. 

Morte fetal, encefalopatia hipóxico-

isquêmica, sepse avassaladora em 

criança previamente saudável, trauma 

por acidente de veículo motorizado, 

queimaduras, etc 
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Anexo B: Indicadores de qualidade de Cuidados Paliativos Pediátricos fornecidos por 

pediatria capacitado ou especialista em CP 

Qualidade de 

vida infantil 

Oferece tratamento especializado da dor e dos sintomas para obter conforto 

e minimizar a dor e o sofrimento totais. 

Oferece atendimento adequado à idade durante todos os estágios da doença. 

Usa resultados relatados pelo paciente para orientar o cuidado (quando possível). 

Oferece serviços para crianças com condições limitantes e potencialmente fatais, o 

que inclui doenças crônicas complexas, câncer e diagnóstico perinatal. 

Apoio da 

família 

Oferece cuidados centrados na família apoiando a unidade familiar. 

Ajuda as famílias a identificarem seus objetivos. 

Incentiva os pais a cuidarem da criança. 

Comunicação 

Oferece informações claras e honestas à criança e à família. 

Garante a comunicação com outros profissionais de saúde que acompanham o 

paciente. 

Planejamento 

de cuidados 

avançados 

Promove a tomada de decisão compartilhada. 

Envolve pacientes e familiares no desenvolvimento de metas e planos de 

tratamento. 

Ajuda as famílias nas difíceis tomadas de decisão, incluindo planos de cuidados 

para o fim da vida. 

Cuidados de 

fim de vida 

Fornece cuidados para o paciente que está morrendo em breve. 

Garante que a intensidade do tratamento esteja de acordo com os objetivos do 

cuidado e o melhor interesse da criança. 

Ajuda as famílias a se prepararem para a morte da criança. 

Referências 
Fornece informações sobre suporte emocional e psicossocial e como acessá-lo. 

Fornece informações sobre suporte para luto e como acessá-lo. 

Educação 
Oferece educação à família. 

Oferece educação para outros profissionais de saúde. 
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Anexo C: parecer consubstanciado do CEP 
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Anexo D: Escopo e regras da revista 
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APÊNDICE(S) 

Apêndice A: Instrumento de coleta de dados para análise de prontuários 

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS SOCIODEMOGRÁFICOS E 

DIAGNÓSTICOS 

DADOS SOCIODEMOGRÁFICOS: 

1. Nome/Identificação do prontuário:___________________________________ 
2. Idade: ______ 
3. Data de nascimento:_______ 
4. Sexo: _______ 
5. Data da primeira internação: ________________ 
6. Presença de acompanhante na internação? ___________________________ 
7. Se sim, quem? __________________________________________________ 

CARACTERISTICAS CLÍNICAS E DIAGNÓSTICOS 

1. Data do diagnóstico:___/___/___ 
2. Diagnostico oncológico de base:_____________________________________ 
3. Estagio da doença:_______________________________________________ 
4. Realizou tratamento modificador da doença:___________________________ 
5. Se sim, qual? ___________________________________________________ 
6. Data do início das ações paliativas:___/___/___ 
7. Especificação da primeira ação paliativa realizada: __________________ 
8. Qual(s) ação(s) paliativa(s) estão sendo/foram aplicadas: 

a. Tratamento especializado da dor e dos sintomas para obter conforto e 
minimizar a dor e sofrimentos totais 

b. Usa resultados relatados pelo paciente para orientar o cuidado 
c. Oferta de cuidados centrados na família/Ajuda às famílias a identificarem 

seus objetivos 
d. Promoção da decisão compartilhada/Envolvimento dos pacientes e 

familiares no desenvolvimento de metas e planos 
e. Oferta de educação à familiares 
f. Comunicação com outros profissionais de saúde que acompanham o 

paciente 
g. Garante que a intensidade do tratamento esteja de acordo com os 

objetivos do cuidado e o melhor interesse da criança. 
h. Fornece cuidados para o paciente que está morrendo em breve 
i. Fornece informações sobre suporte emocional e psicossocial e como 

acessá-lo/Fornece informações sobre suporte para luto e como acessá-
lo. 

j. Ajuda as famílias a se prepararem para a morte da criança 
9. Óbito? ________________________________________________________ 
10. Se sim, qual data? ___/___/___ 
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