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Resumo 

Introdução: O câncer em crianças e adolescentes com até 19 anos é a primeira causa de 

morte por doença em países desenvolvidos e a segunda em países em desenvolvimento. 

O Cuidado Paliativo (CP), como serviço de saúde com foco na qualidade de vida é 

essencial no cuidado desses pacientes. Objetivo: Avaliar o perfil do cuidado paliativo 

na oncologia pediátrica em países de alta, média e baixa renda e discutir as principais 

diferenças encontradas nas práticas adotadas entre estes países. Metodologia: revisão 

bibliográfica integrativa entre 2013 e 2018 em cinco bases de dados eletrônicas. Os 

artigos foram analisados pelo título e resumo. Os que foram selecionados foram lidos e 

estratificados de acordo com os temas CP ou Cuidado de Fim de Vida e assuntos 

envolvidos nesta temática. Resultados: Foram encontrados 1772 artigos, dos quais 89 

foram selecionados e lidos. Destes, 78 artigos foram publicados por países de alta renda 

e 11 por países de média renda (de acordo com classificação do Banco Mundial). Os 

artigos foram divididos em dois temas: Cuidado Paliativo e Cuidado de Fim de Vida. 

Dentro de cada tema, os grupos de assuntos mais discutidos foram Qualidade de Vida e 

Experiência dos Cuidadores, que abrangem questões como: manejo de sintomas, 

controle da dor, tratamento no CP, Ensaios clínicos, entre outros. Conclusão: Houve 

maior contribuição de artigos de países de alta renda nos temas CP e Cuidado de Fim de 

Vida em comparação aos artigos de países de média renda. O que sugere maior domínio 

dos países de alta renda sobre os temas avaliados.  

Palavras – chave: cuidado paliativo, câncer infantojuvenil, países de alta renda, países 

de média e baixa renda. 

 

 

 

 

 



 
 

 

 

Abstract 

Introduction: Cancer in children and adolescents with age until 19 years old is the first 

cause of death by illness in developed countries and the second in developing countries. 

The Palliative Care (PC), as a health service with focus on quality of life is essential to 

the care of this patients. Objective: Evaluate the profile of Palliative Care in Childhood 

Cancer in High, Middle and Low Income Countries and discuss the major difference 

found on the medical practices between them. Metodology: integrative bibliographic 

review between 2013 and 2018 in five electronic databases. The articles were analyzed 

by title and abstract. Those that were selected were read and stratified according to the 

themes PC or End of Life Care and subjects involved in this theme. Results: 1772 

articles were found, of which 89 were selected and read. Of these, 78 articles were 

published by high-income countries and 11 by middle-income countries (according to 

World Bank classification). The articles were divided into two themes: Palliative Care 

and End of Life Care. Within each theme, the most discussed groups of subjects were 

Quality of Life and Caregiver Experience, which cover issues such as: symptom 

management, pain management, CP treatment, clinical trials, among others. 

Conclusion: There was a greater contribution of articles from high-income countries in 

the areas of PC and End-of-Life Care compared to articles from middle-income 

countries. It suggests a higher dominance of the high income countries on the subjects 

evaluated. 

Key Words: Palliative Care, Cancer in Childrens and Adolescents, High Income 

Coutries, Middle and Low Income Countries 

 

 

 



 
 

 

 

Resumen 

Introducción: El cáncer en niños y adolescentes con hasta 19 años es la primera causa 

de muerte por enfermedad en países desarrollados y la segunda en países en desarrollo. 

El cuidado paliativo (CP), como servicio de salud con foco en la calidad de vida es 

esencial en el cuidado de esos pacientes. Objetivo: Evaluar el perfil del cuidado 

paliativo en la oncología pediátrica en países de alta, media y baja renta y discutir las 

principales diferencias encontradas en las prácticas adoptadas entre estos países. 

Metodología: revisión bibliográfica integrativa entre 2013 y 2018 en cinco bases de 

datos electrónicas. Los artículos fueron analizados por el título y el resumen. Los que 

fueron seleccionados fueron leídos y estratificados de acuerdo con los temas CP o 

Cuidado de Fin de Vida y asuntos involucrados en esta temática. Resultados: Se han 

encontrado 1772 artículos, de los cuales 89 han sido seleccionados y leídos. De ellos, 78 

artículos fueron publicados por países de alta renta y 11 por países de media renta (de 

acuerdo con la clasificación del Banco Mundial). Los artículos se dividieron en dos 

temas: Cuidado Paliativo y Cuidado de fin de vida. En cada tema, los grupos de asuntos 

más discutidos fueron Calidad de Vida y Experiencia de los Cuidadores, que abarcan 

cuestiones como: manejo de síntomas, control del dolor, tratamiento en el CP, Ensayos 

clínicos, entre otros. Conclusión: Hubo mayor contribución de artículos de países de 

alta renta en los temas CP y Cuidado de Fin de Vida en comparación a los artículos de 

países de media renta. Lo que sugiere mayor dominio de los países de alta renta sobre 

los temas evaluados. 

Palabras clave: cuidado paliativo, cáncer infantojuvenil, países de alta renta, países de 

media y baja renta. 
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Introdução 

 

 

O câncer em crianças e adolescentes, ou câncer infantojuvenil, acomete 

indivíduos com menos de 19 anos. Em geral, considera-se população pediátrica aquela 

com idade entre zero e 14 anos e os adolescentes seriam aqueles com idade entre 15 e 

19 anos
1
. Entretanto, alguns estudos são realizados somente com adolescentes e jovens 

adultos, e, portanto, não se enquadram no perfil infantojuvenil, já que a faixa etária é 

diferente e variável, no Canadá, por exemplo, é de 15 a 29 anos enquanto no Reino 

Unido é de 13 a 24 anos
2
.  

Resumidamente, os tumores em crianças e adolescentes podem ser subdivididos 

em dois grandes grupos: tumores hematológicos, como as leucemias e os linfomas, e os 

tumores sólidos, como os do Sistema Nervoso Central (SNC), tumores abdominais 

(neuroblastoma, hepatoblastomas, nefroblastomas), tumores ósseos e os tumores de 

partes moles (rabdomiossarcomas, sarcomas sinoviais, fibrossarcomas)
3
. 

Em todo o mundo, 270.032 novos casos de câncer foram diagnosticados na 

população de crianças e adolescentes em 2018 (excluindo-se os casos de câncer de pele 

não melanoma) e mais de 80% dos casos ocorreram em países de baixa e média renda. 

A taxa de mortalidade foi de 101.390 casos e aproximadamente 73% deles ocorreram 

em países de média e baixa renda, onde menos do que 56% e 73% das crianças 

sobrevivem ao câncer, respectivamente, em comparação a 85% de taxa de sobrevivência 

em países de alta renda
4
. Esta alta taxa de sobrevivência nesses países deve-se aos 

avanços no tratamento do câncer infantojuvenil e na expectativa de que a maioria das 

crianças seja curada da doença
5
.  

Entre a população com câncer de todas as idades, o câncer infantojuvenil 

corresponde a apenas 1% de todas as neoplasias, mas apesar dessa baixa incidência, ele 
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é a segunda causa de morte geral (todos os óbitos registrados nesta população) e a 

principal causa de morte por doença (óbitos ocasionados somente por doença) em 

crianças de países desenvolvidos. Já em países em desenvolvimento, o câncer é a 

segunda causa de morte por doença nessa faixa etária, visto que nestes países, as 

doenças infecciosas são as principais causas de morte
6, 7

. 

 Em 2000, a “American Academy of Pediatrics” recomendou que o Cuidado 

Paliativo (CP) fosse integrado o quanto antes como parte do cuidado dado a crianças 

com doenças ou condições que ameaçam a vida (em que a morte é uma consequência 

prevista pela doença), como o câncer
8
. Ou seja, qualquer doença que represente ameaça 

a vida poderia se beneficiar do CP, que deve ser empregado no diagnóstico e ao longo 

da doença em uma ampla abordagem multidisciplinar que inclui a família e faz uso de 

redes comunitárias disponíveis (como as de atenção em saúde, regionais, as de atenção 

básica e as especializadas)
9
. Estudos demonstram o papel do CP no controle de 

sintomas, qualidade de vida, na facilitação do diálogo sobre o curso do tratamento, no 

enfrentamento da morte e no fim de vida. Isto porque o CP atua com o objetivo de 

melhorar a qualidade de vida dos pacientes através do tratamento focado no alívio de 

sintomas físicos, no auxílio psicossocial, espiritual e no luto
10-13

.  

 Muito se discute acerca de quais doenças específicas deveriam ser tratadas com 

o suporte do cuidado paliativo
10, 14

. Um estudo britânico de 2013 avaliou o uso de uma 

ferramenta (“Supportive and PalliativeCareIndicators Tool – SPICT”) desenvolvida 

para identificar pacientes de todas as idades, da atenção primária e secundária sob-risco 

de deterioração e morte, que necessitam de CP. Para isso, a ferramenta utiliza critérios 

gerais e clínicos, como a mobilidade, a perda de peso e a persistência de sintomas em 
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doenças como o câncer, demência, doença neurológica, cardiovascular, respiratória, 

renal e hepática
14

.  

 O “Royal College of Pediatric and Child Health”, por sua vez, definiu as 

condições da população infantojuvenil que podem se beneficiar do CP em quatro 

grupos: quando o tratamento curativo pode ser falível; na necessidade de tratamento 

intensivo; em tratamentos exclusivamente paliativos e quando houver susceptibilidade 

para outras complicações
10

. 

 O cuidado paliativo era em sua maioria, e inicialmente, fornecido a crianças com 

doenças neurodegenerativas, desordens genéticas ou metabólicas, anomalias congênitas 

e trauma. A “American Academy of Pediatrics” e outras entidades da saúde também 

defendem que o CP deve ser fornecido ao longo da doença tanto no tratamento com fins 

curativos quanto no tratamento onde não há possibilidade de cura
15

. Neste último caso, 

ou quando a expectativa de vida é inferior a seis meses, indica-se o serviço de 

“hospicecare”, um espaço humanizado com suporte médico dedicado a fornecer 

qualidade de vida a pacientes em cuidados paliativos ou fim de vida
16

.  

 Apesar da definição bem estabelecida do cuidado paliativo, ele ainda é 

majoritariamente empregado na fase final da doença, quando não há mais possibilidade 

de cura ou quando todas as opções terapêuticas se esgotaram. Neste sentido, o CP 

confunde-se com os cuidados de fim de vida, utilizado somente quando não há mais 

possibilidade de cura, mas sem a intenção de usar medidas que prolonguem a vida. 

Embora frequentemente mal interpretado como sinônimo de cuidado paliativo, o 

cuidado de fim de vida (expressão derivada do termo “End of Life”) difere do CP por ser 

prestado à pacientes com piora de prognóstico, onde a morte é um desfecho esperado e 

iminente
16, 17

. 
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 Em alguns países como a Alemanha, a percepção de que pacientes pediátricos 

com câncer sofriam com diversos sintomas no fim de vida, suscitou a necessidade de 

aumentar o acesso ao cuidado paliativo pela população e melhorar a qualidade de vida e 

a rede de cuidados dos pacientes tratados por esse serviço, inclusive através de projetos 

que visam integrar a pesquisa, a atenção primária e pesquisadores externos
12

. 

Tendo em vista que a disponibilidade de recursos afeta o tratamento do câncer e 

que há diferença considerável na incidência e mortalidade nos países de acordo com seu 

grau de desenvolvimento, o objetivo deste trabalho foi avaliar, através de revisão 

bibliográfica integrativa, o perfil do cuidado paliativo na oncologia pediátrica em países 

de alta, média e baixa renda entre 2013 e 2018, e discutir as principais diferenças 

encontradas nas práticas adotadas entre estes países. 

 

 

Metodologia 

 

 

Busca nas Bases de Dados 

A revisão de literatura sobre o tema buscou identificar estudos publicados nos 

últimos cinco anos (2013 a 2018), através de pesquisa nas seguintes bases de dados 

eletrônicas: Medline, Web of Science, Scopus, Cinahl e Embase.  

 A estratégia de busca utilizou os descritores MeSH (Pubmed’s Medical 

SubjectHeadings) e foi conduzida usando três blocos de conceitos: o primeiro com 

termos relacionados ao cuidado paliativo ou fim de vida (“Palliative Care” e “Terminal 

Care”); o segundo com termos relacionados à pediatria (“Adolescent”, “Child” e 

“Pediatrics”), e o terceiro bloco com termos relacionados à oncologia (“Neoplasms”, 

“Cancer” e “Tumor”). O operador boleano "OR" foi utilizado para unir os descritores 

em cada bloco e o operador boleano "AND" foi utilizado para combinar os blocos entre 
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si. Nenhum limite de busca foi aplicado para desenho de estudo e tamanho de amostra. 

Somente estudos em português, inglês ou espanhol foram incluídos.  

 

 

Seleção dos estudos e extração de dados 

 Os critérios de inclusão dos artigos foram: (a) amostras que incluíssem crianças 

e adolescentes; (b) artigos em oncologia ou câncer; (c) estudos com humanos; (d) 

estudos publicados entre 2013 e 2018. As duplicatas foram retiradas de forma 

automática pelo EndNoteWeb e de forma manual. 

 A seleção dos artigos inicialmente foi baseada no título e no resumo, seguida 

pela leitura completa do artigo pré-selecionado. Os estudos excluídos foram os de 

revisão, pela dificuldade de extração de dados, e os artigos que não possuíam o texto 

completo, ou seja, que eram apenas resumos. 

 Após a leitura do artigo na íntegra, buscou-se criar uma lista dos assuntos mais 

frequentemente abordados, dentro dos temas: Cuidado Paliativo e Cuidado de Fim de 

Vida. Um formulário foi desenhado para a extração de dados dos artigos completos e as 

seguintes variáveis foram coletadas: autor principal, título, faixa etária da amostra, país 

onde foi realizado o estudo, ano de publicação do artigo e tamanho da amostra. Todos 

os artigos foram classificados em um ou mais dos assuntos listados e brevemente 

resumidos acerca da metodologia, objetivo e resultados obtidos.  

 A análise de viés do estudo (viés de publicação) foi feita através da análise dos 

países dos resumos encontrados (cujos artigos não haviam sido publicados). 
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Análise dos Estudos 

 A partir da leitura extensiva sobre o tema, procurou-se identificar uma possível 

sequência durante todo o processo do cuidado paliativo e de fim de vida, objetivando 

encontrar uma linha sequencial que demonstrasse um avanço sobre o tema desde a sua 

implementação até a escolha do local de morte da criança, por exemplo, visto que a área 

de cuidados paliativos em pediatria ainda é pouco explorada. 

 A classificação de renda dos países foi realizada através de duas fontes de 

classificação: pelo Banco Mundial
18

 (2019) e pelo Índice de Desenvolvimento 

Humano
19

 (IDH) de 2014. O IDH é um indicador de desenvolvimento humano utilizado 

pela Organização das Nações Unidas (ONU) que mede o bem-estar de uma população 

com base na longevidade (esperança de vida ao nascer), educação (alfabetização e taxa 

de matrícula) e renda (PIB per capita). O Banco Mundial, por outro lado, classifica a 

economia de um país somente através da renda interna bruta per capita, ou o antigo 

produto interno bruto per capita (PIB per capita).  

 Para a comparação entre o cuidado paliativo em países de alta renda com países 

de baixa/média renda foram analisados os assuntos mais frequentes nos artigos, dentro 

de dois temas principais: Cuidado Paliativo e Cuidado de Fim de Vida. 

 

 

Resultados 

 

 

 Dos 1772 artigos inicialmente identificados nas cinco bases, 385 duplicatas 

foram retiradas, ficando um total de 1387 para a análise por títulos. Desses, apenas 251 

publicações tiveram seus artigos pesquisados e os artigos que foram encontrados 

tiveram seus resumos lidos, sendo captados 89 artigos completos publicados para a 
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entrada no estudo. A busca foi realizada no dia 17 de julho de 2018. O fluxograma 

detalhado deste processo pode ser encontrado na Figura 1. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 1: Fluxograma da Seleção de Artigos 

 

 

Nesses 89 artigos incluídos, o tamanho da amostra variou de nove
20

 a 12.938 

21
crianças e adolescentes. A faixa etária, por sua vez, foi muito variável, incluindo de 

Fonte: Autor 

Excluídos 

Retirada de 

Duplicatas 

Busca Base de 

Dados 

(n=1772) 

Pubmed (n=776) 

Scopus (n=301) 

Web of Science (n=192) 

Embase (n=478) 

Cinahl (n=25) 

 

Análise por Título 

(n=1387) 

Automático: 270 

Manual: 115 

Total: 385 

Busca do Artigo 

(n=251) 

Leitura do Resumo 

(n=159) 

Artigos Incluídos 

(n=89) 

Adultos (n=5) 

Artigo de Revisão (n=19) 

Editorial (n=3) 

Fora do Tema (n=9) 

Idiomas (n=7) 

Monografia (n=15) 

Relato de Caso (n=1) 

Resumo (n=10) 

Duplicados (n=1) 

73 resumos 

4 livros 

15 não 

encontrados 

1136 
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maneira geral, pacientes de zero
22

 até 25anos
23

. A metodologia, amostra e duração do 

estudo também foram bem diversificadas. Estudos transversais e de coorte foram os 

predominantes. Os estudos foram realizados com os pacientes, com os pais ou 

cuidadores das crianças, com a equipe médica e multiprofissional (EMP) ou com dados 

médicos. Estes dados médicos eram obtidos em geral de duas maneiras: através da 

análise direta dos prontuários e através de programas ou instituições de pesquisa que 

trabalham em parceria com as instituições e extraem os dados para o pesquisador.  

 Dentro da análise dos temas: Cuidado Paliativo
20, 23-71

 e Cuidado de Fim de 

Vida
11-13, 21-22, 72-105

, nos artigos os assuntos mais abordados foram: comparação do CP 

adulto e infantil; implementação de CP; controle da dor; manejo de sintomas; qualidade 

de vida; tratamento no CP; CP domiciliar; ensaios clínicos em CP; educação 

continuada, treinamento e comunicação em CP; qualificação da equipe multiprofissional 

no CP pediátrico; instrumentos para avaliação de CP; estudos qualitativos com equipe 

multiprofissional; experiência dos pais; importância de iniciar cedo o CP, local de 

morte; morte; perfil do paciente pediátrico paliativo; impacto econômico do/no CP; 

“cuidado de fim de vida”.  

 Baseado nesses assuntos, buscamos identificar um padrão sequencial no 

processo de desenvolvimento do cuidado paliativo pediátrico de forma geral e resumida, 

desenhado sugestivamente na Figura 2. Basicamente, podemos identificar algumas fases 

no processo de CP como: início do CP, evolução da doença, cuidado de fim de vida e 

luto. Estes, por sua vez, possuem diversas outras questões que os caracterizam. 
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Fonte: Autor 

Figura 2: Etapas do Processo Estrutural do Cuidado Paliativo 

 

Com o objetivo de facilitar a visualização dos resultados, alguns assuntos 

descritos acima foram agrupados por semelhança e serão representados nos resultados 

pelos seus respectivos grupos, como segue: 

- Qualidade de Vida, que compreende questões como: controle da dor, manejo de 

sintomas, qualidade de vida, tratamento no CP, CP domiciliar e ensaios clínicos em CP 

pediátrico; 

- Qualificação do CP: educação continuada, treinamento e comunicação em CP; 

qualificação da EMP no CP pediátrico e instrumento para avaliação de CP; 

- Experiência dos Cuidadores: composto na sua maioria por estudos qualitativos com 

EMP e experiência dos pais sobre o tema; 

- Morte: local de morte da criança/adolescente e aspectos relacionados à morte; 

- Perfil do Paciente de CP: perfil do paciente pediátrico em cuidado paliativo e impacto 

econômico do/no CP. 

 Somente os assuntos “Comparação do CP Adulto e Infantil”, “Implementação de 

CP” e “Importância de Iniciar Cedo o CP” não foram agrupados. 

•Diagnóstico de Doença 
que Ameace a Vida 

Início do CP 

•Manejo de Sintomas 

•Qualidade de Vida 

•Suporte Psicossocial 

•Suporte Espiritual 

Evolução da 
Doença •Discussão dos Cuidados 

Avançados 

•Manejo de Sintomas  

•Sedação Paliativa 

•Suporte Familiar 

End of Life 

•Enfrentamento da 
Perda 

•Avaliação dos Pais sobre 
o CP 

Luto 
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 Os países foram classificados de acordo com a renda utilizando dois parâmetros: 

pelo Banco Mundial
18

 de 2019 e pelo IDH
19

 de 2014, cujas classes estratificadas são 

demonstradas no Quadro 1. 

 

Quadro 1: Classificação dos Países de acordo com o BM 2019 e IDH 2014 

Classificação 
Banco Mundial 
(2019) 

País 
Artigos 
(89) 

Classificação 
IDH 
(2014) 

Alta Renda (78) 

Estados Unidos 40 

Muito Alto (78) 

Canadá 11 

Alemanha 5 

Reino Unido 5 

Holanda 4 

Japão 4 

Itália 2 

Suíça 2 

Chile 1 

Coréia do Sul 1 

Espanha 1 

Hungria 1 

Polônia 1 

Média Renda (11) 

Brasil 6 

Alto (3) Líbano 1 

Malásia 1 

Índia 1 Médio (1) 

Nigéria 2 Baixo (1) 

               Fonte: Autor 

 
 Nesse quadro, podemos observar que dos 89 artigos incluídos, 78 (87,6%) destes 

foram realizados em países de alta renda segundo classificação pelo Banco Mundial. 

Esses mesmos países apareceriam como países de IDH muito alto. Vale ressaltar que a 

maior quantidade de artigos (40) é dos Estados Unidos, seguido de 11 artigos do 

Canadá. Os outros onze países foram classificados como sendo de média renda pelo 

Banco Mundial, sendo significativas dentro deste grupo, seis publicações do Brasil. De 

acordo com esta mesma classificação, nenhum país de baixa renda teve artigo publicado 

incluído nesse estudo. Através da classificação pelo IDH, podemos notar que a única 
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diferença foi a separação do Brasil, Líbano e Malásia, que foram classificados como 

IDH alto, da Índia e Nigéria, com IDH médio e baixo, respectivamente. 

 Como não houve muita diferença nas duas classificações, sendo possível 

identificar dois grupos principais, optamos por continuar as análises utilizando apenas a 

classificação pelo Banco Mundial. 

 Um dos grandes temas abordados foi o “cuidado de fim de vida” (39 artigos). 

Este tema foi estratificado em alguns assuntos. Destes, os mais citados foram: 

Qualidade de Vida, seguida de Experiência dos Cuidadores e Perfil dos Pacientes. 

Ressalta-se nesta análise que o tema “Cuidado de Fim de Vida” foi abordado por 

somente um artigo de país de média renda, a Índia
96

, que também dissertou sobre a 

experiência dos pais (assunto incluso no grupo Experiência dos Cuidadores). Esses 

resultados estão indicados na Figura 3, acompanhados da classificação dos países. 

Dentro do grupo Qualidade de Vida, as questões mais abordadas foram: manejo de 

sintomas e tratamento no CP. E no grupo Perfil dos Pacientes não houve artigo que 

discutisse sobre o impacto econômico do/no “Cuidado de Fim de Vida”.   
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Fonte: Autor 

Figura 3: Assuntos Abordados no “Cuidado de Fim de Vida”, Classificação dos 

Países pelo Banco Mundial 2019. 

 

 Para o restante dos artigos (50 artigos), cujo tema abordado foi o Cuidado 

Paliativo, o mesmo modelo de figura foi construído (Figura 4). Nota-se que assim como 

no Cuidado de Fim de Vida, o grupo Qualidade de Vida foi o assunto mais abordado 

pelos artigos que discutiram sobre o Cuidado Paliativo, o que reflete o principal 

objetivo do Cuidado Paliativo, independente do momento em que ele é praticado. É 

possível observar também que os artigos de países de média renda discutiram 

majoritariamente sobre o Cuidado Paliativo e a Experiência dos Cuidadores, seguido 

pela Qualidade de Vida, e que nenhum desses artigos discutiu sobre a Importância de 

Iniciar Cedo o CP ou comparou o CP em adultos e crianças. Adicionalmente, vale 

ressaltar que alguns assuntos não foram abordados por artigos de países de média renda: 
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educação continuada, treinamento e comunicação em CP; qualificação da EMP; ensaios 

clínicos em CP pediátrico e impacto econômico do/no CP.  

 

 
 

Fonte: Autor 

Figura 4:Assuntos Abordados no “Cuidado Paliativo”, Classificação dos Países 

pelo Banco Mundial, 2019 

 

Considerando-se que alguns destes assuntos correspondem a etapas que buscam 

avaliar e preservar a qualidade do serviço de CP e, portanto, representam etapas que 

ocorrem em um CP implementado e estruturado, pode-se sugerir que os países de média 

renda estão em fases iniciais do CP. Isto pode ser corroborado pela observação da figura 

4, devido a carência de discussão sobre “Cuidado de Fim de Vida” (uma das etapas 

finais do CP dentro da proposta temporal sugerida e ilustrada na Figura 2).  
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Por fim, para a verificação de uma limitação do estudo com possibilidade de viés 

de publicação, foram analisados os 82 resumos encontrados, cujos artigos não foram 

publicados. Esses resumos referiam-se a resumos publicados em anais de congresso, 

predominantemente. Desses, 65% eram de estudos em países de alta renda pela 

classificação do Banco Mundial, 28,5% de média renda e 6,5%, em países de baixa 

renda. Nesta última categoria, vale ressaltar que foram três resumos da Uganda, um do 

Malawi e um da Tanzânia. 

 

 

Discussão 

 

 

Assuntos Abordados e a Evolução do CP entre os Países 

 A ausência de artigos e a discreta quantidade de resumos publicados neste tema 

por países de baixa renda podem ser um reflexo da dificuldade enfrentada por estes 

países em publicar artigos e/ou desenvolver trabalhos de pesquisa, prejudicando o 

acesso a informações. Os países de alta renda, por outro lado, parecem ter domínio 

sobre o tema e facilidade em desenvolver e publicar suas pesquisas, sendo os Estados 

Unidos (EUA) e o Canadá os países que mais desenvolveram estudos sobre o cuidado 

paliativo em crianças com câncer.  

 Ao fazermos uma análise dentro de cada assunto, observamos que dentro do 

assunto Impacto Econômico, os artigos que discutiram sobre a temática foram dos 

EUA
28, 42

. Para o assunto Ensaios Clínicos em CP Pediátrico, 80% dos artigos eram 

norte-americanos, e naqueles que abordaram sobre a Importância de Iniciar Cedo o CP e 

sobre Educação Continuada, Treinamento e Comunicação em CP, esse mesmo país foi 
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responsável por 75% e 65% dos artigos, respectivamente. Já os estudos canadenses não 

foram direcionados a algum assunto específico e sua contribuição entre os temas foi 

bem distribuída. Entretanto, nenhum artigo do país discutiu a Implementação do CP, ou 

Educação Continuada, Treinamento e Comunicação em CP ou Qualificação da EMP, 

CP Domiciliar e Ensaios Clínicos. Isto pode ser um reflexo do momento que ambos os 

países vivem dentro do CP na Oncologia Pediátrica, com serviços bem estruturados e 

ativos, inclusive nos Cuidados de Fim de Vida. 

 Considerando-se que o Cuidado de Fim de Vida é uma das últimas etapas na 

evolução do CP (Figura 2), seguida do acompanhamento do luto pelos familiares, é 

razoável concluir que discutir essa temática denota um estágio avançado do serviço de 

CP, principalmente quando ela é percebida e tratada como uma fase desse serviço e não 

como um sinônimo. Neste sentido, de acordo com a Figura 4, é notável a evolução dos 

países de alta renda frente os de média renda no Cuidado de Fim de Vida, bem como no 

CP.  

 Como o Cuidado de Fim de Vida e a Qualidade de Vida foram muito abordados 

e recorrentes nos artigos deste trabalho, discutiremos os dois como tentativa de resumir 

as práticas e desafios entre os países. Também discorreremos brevemente sobre o 

cenário atual do CP, sob uma perspectiva brasileira. 

 

 

Qualidade de Vida 

 Todos os artigos que discutiram sobre Controle da Dor, Manejo de Sintomas, 

Qualidade de Vida, Tratamento no CP, CP Domiciliar e Ensaios Clínicos em CP 

Pediátrico foram analisados em conjunto como um grande grupo denominado 

Qualidade de Vida. Este grande grupo está representado nas Figuras 3 e 4. 
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 De acordo com a Organização Mundial de Saúde (OMS), a Qualidade de Vida 

envolve o bem-estar espiritual, físico, mental, psicológico e emocional, além de 

relacionamentos sociais, como família e amigos e, também, saúde, educação, habitação, 

saneamento básico e outras circunstâncias da vida
106

. Tendo em vista que o pilar do 

Cuidado Paliativo é a qualidade de vida do paciente, supomos que ele deve ser capaz de 

percorrer todas estas esferas do bem-estar, e para isso, deve contar com uma equipe 

multiprofissional integrada e próxima ao paciente e seus familiares
25

.  

 A definição de qualidade de vida, contudo, pode ser subjetiva e de difícil 

avaliação na população pediátrica e mais ainda naquela com câncer. Se considerarmos 

de maneira geral que os principais sintomas de uma criança ou adolescente com câncer 

são: dor, fadiga e náusea (o que pode variar de acordo com otipo de câncer e faixa 

etária), é possível imaginar a dificuldade de avaliação de sintomas em pacientes que 

ainda não conseguem se expressar, cabendo aos pais e à EMP desenvolver a habilidade 

de perceber os sinais emitidos pela criança
24, 63

. Existem formulários de avaliação de 

qualidade de vida amplamente empregados, como o PedsQL 4.0
63

, mas sua utilidade e 

validade na população pediátrica com câncer é questionável. Por isso, alguns estudos 

foram desenvolvidos na intenção de descrever essa avaliação na prática médica e criar 

um formulário mais adequado e específico a esta população de pacientes
63

. Um destes 

estudos percebeu a necessidade de avaliar domínios como: conforto físico, alívio do 

sofrimento psicológico, diversão e sensação de estar vivendo a vida (através de 

atividades cotidianas como se vestir e conseguir comer, por exemplo), senso de controle 

(adolescente amputados, por exemplo, perdem a autonomia), sentir-se valorizado e 

apreciado, sentimento de prosseguimento na vida (as crianças ainda precisam sonhar 

com projetos que a estimulam) e valorização das relações sociais (como estar cercado 
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das pessoas que amam). Neste estudo, o conforto físico foi definido como o alívio da 

dor e de sintomas, bem como a satisfação de necessidades físicas
57

.  

 Nesse contexto, vale ressaltar que, contrariamente à idéia de que não há 

tratamento curativo ou agressivo no cuidado paliativo, alguns estudos mostraram as 

indicações e justificativas do uso de quimioterapia e radioterapia nestes pacientes. A 

radioterapia foi aplicada na maioria dos casos para o controle da dor e manejo de 

sintomas relacionados à evolução de tumores cerebrais como a compressão medular, 

sintomas intracraniais e comprometimento respiratório
11, 54

. Muitos pacientes podem ser 

admitidos no cuidado paliativo enquanto tratados com quimioterapia
36

.  

 Na pediatria é comum o uso “offlabel” de medicamentos, que ocorre quando o 

medicamento é prescrito para uma indicação ou faixa etária não constante na bula do 

mesmo. A maioria dos medicamentos aprovados não foram testados na população 

pediátrica durante os estudos clínicos e, por esse motivo, seu uso seguro e sua eficácia 

não são comprovados nesta população. A realização de estudos com medicamentos 

“offlabel” na pediatria é importante para embasar a inclusão desta faixa etária pelas 

agências reguladoras e pelos prescritores
107

. Um dos artigos encontrados no presente 

estudo, por exemplo, avalia a eficácia e segurança do uso “offlabel” de metilnaltrexona 

em crianças, adolescentes e jovens adultos com câncer incurável em progressão de 

doença e constipação refratária (não responsiva a outros laxativos administrados). A 

importância deste artigo deve-se ao fato de que a constipação é um dos sintomas mais 

frequentes em crianças sob cuidado paliativo e pode ocorrer como efeito secundário ao 

uso de opioides no manejo da dor
20

. 

 Mesmo em países de alta renda, o Cuidado Paliativo continua sendo confundido 

com Cuidado de Fim de Vida, gerando temor nos pacientes e familiares que são 
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admitidos ou apresentados à equipe de CP. Muitos médicos oncologistas e intensivistas 

declaram encaminhar o paciente ao CP somente quando a cura não é mais o objetivo do 

tratamento. Umas das causas é o receio de que introduzir cedo o CP poderia gerar mais 

preocupação e ansiedade na família. Os profissionais sugerem, inclusive, que o nome 

Cuidado Paliativo causaria menos impacto se renomeado para Equipe de Cuidados de 

Suporte
25

. 

 

Cuidados de Fim de Vida 

 O Cuidado de Fim de Vida é, em oposição ao CP, a etapa que depende do 

prognóstico do paciente. Também objetiva a qualidade de vida, mas evita o emprego de 

medidas intensivas e/ou agressivas ou que prolongam a vida do paciente que se encontra 

sem possibilidade de cura. No último mês de vida do paciente os sintomas mais 

frequentes são: fadiga, dor, perda de apetite e dispnéia
13

.  

 Quando a criança é acompanhada pela equipe de CP é possível abordar temas 

delicados como o Cuidado de Fim de Vida e a morte, enquanto que aquelas que não são 

acompanhadas pela equipe possuem maior risco de não receber comunicação sobre esse 

tema
84

. No estudo de Jacobs, por exemplo, revelou-se que 75% dos adolescentes 

entrevistados acreditavam que o Cuidado de Fim de Vida não deve ser discutido 

somente na fase de morte, e desses, 19% acreditavam que deve ser antes do 

agravamento da doença
41

. Apesar da quantidade expressiva de adolescentes que se 

mostraram preparados a discutir sobre o tema, tanto para as crianças quanto para os 

adolescentes, ainda não é bem definido o momento em que esta conversa deve ocorrer e 

a faixa etária em que eles estão aptos a entender sobre a doença e a decidir sobre o seu 

tratamento.  A participação das crianças nas decisões médicas é discutida em muitos 

países, mas é possível perceber padrões de comportamento de acordo com a cultura. 
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Nos EUA, por exemplo, parece haver o desejo da criança em participar, opinar e decidir 

sobre os assuntos médicos, todavia, no Japão e no Brasil há a tentativa de preservar a 

criança, mantendo-a distante das discussões e decisões médicas
33, 79

. Ao contrário da 

Holanda, onde, segundo as leis, pacientes acima de 12 anos devem participar do 

processo de decisão
82

, juridicamente, a participação da criança não é mandatória na 

maioria dos países analisados no estudo.  

 Esse processo de comunicação com o paciente e cuidadores é essencial no 

Cuidado de Fim de Vida, pois é o momento de esclarecer sobre o prognóstico, sobre as 

condutas médicas evitáveis, qualidade de vida e morte do paciente. As condutas 

médicas evitáveis seriam aquelas que são invasivas, mas mantêm a vida do paciente, 

como o uso de ventilação mecânica, de nutrição e hidratação artificial, de sedação 

paliativa e o uso de tratamentos agressivos como quimioterapia e radioterapia
89

. Essas 

condutas médicas, ainda que evitáveis, podem ser adotadas se forem a escolha do 

paciente ou de seus familiares. Os pais de crianças em CP com câncer hematológico, 

por exemplo, estão mais propensos a optarem por continuar o tratamento com fins 

curativos, como a quimioterapia, devido à alta taxa de cura deste câncer. No entanto, é 

possível que a criança faleça devido a complicações do tratamento. Por isso é 

importante elucidar os pais quanto à melhora da qualidade de vida nos pacientes em 

Cuidados de Fim de Vida, pois o tratamento de suporte mostra-se tão essencial quanto o 

tratamento curativo
11

.   

 O Cuidado de Fim de Vida pode ser avaliado através da frequência de admissão 

na Unidade de Tratamento Intensivo (UTI), intubação ou ventilação mecânica, 

traqueostomia, gastrostomia, hemodiálise, ressuscitação cardiopulmonar (RCP) nos 

últimos 30 dias de vida, quimioterapia intravenosa nos últimos 14 dias de vida e morte 
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hospitalar. No planejamento do Cuidado de Fim de Vida é comum que se oriente o 

paciente ou os pais quanto a não fazer ressuscitação cardiopulmonar e muitos estudos 

incluem a aplicação de um termo de consentimento dos pais como forma de avaliar este 

cuidado
21

.  

 Nos últimos momentos de vida do paciente pode ser necessária a sedação 

paliativa, empregada na prática quando há forte dor e dispneia. Algumas enfermeiras 

entrevistadas no estudo de Tringali relataram desconforto em sedar o paciente, visto que 

a percepção da necessidade de sedação pode ser influenciada por questões e crenças 

pessoais e por este motivo, consideram que a decisão deve ser tomada pelo médico em 

acordo com os familiares
77

. A sedação paliativa é provocada pelo uso de opioides, 

benzodiazepínicos ou propofol e pode ser realizada ambulatorialmente
81

. Tendo em 

vista que o local de morte de escolha da maioria dos pacientes infantojuvenis é a própria 

casa
12

, e que em alguns países há serviços “home care” de CP e “hospices”disponíveis, 

a sedação paliativa ambulatorial é de grande utilidade à qualidade de vida destes 

pacientes.  

 Nos estudos que avaliaram o suporte ao luto, também foi avaliado o impacto da 

participação da criança nas decisões do Cuidado de Fim de Vida sobre os pais e as 

barreiras encontradas por eles em falar sobre morte e prognóstico com os filhos. Alguns 

estudos inclusive abordam como os pais que conseguiram conversar com os filhos 

conduziram a conversa e se houve arrependimento na decisão de participar ou não a 

criança nesta discussão
44

. 

 

 

Conclusão 
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 O Cuidado Paliativo tem sido discutido e é inegável que muitos avanços foram 

obtidos nesse período, contudo, mesmo em países desenvolvidos ele ainda é confundido 

com o Cuidado de Fim de Vida, o que ocasiona um retardo da admissão de pacientes no 

Cuidado Paliativo. Ainda assim, é perceptível o impacto positivo do Cuidado Paliativo 

na Qualidade Vida de Crianças com Câncer e seus familiares.  

 A inclusão das crianças no planejamento e decisão nos Cuidados de Fim de Vida 

ainda é muito discutida e a idade ideal para permitir a participação é indefinida. O papel 

dos pais e a sensibilidade da equipe em perceber a vontade da criança ainda é o fator 

determinante. Portanto, a decisão final que norteia as condutas médicas ainda será do 

paciente ou da família. A proximidade com a família e a comunicação constante com 

ela é imprescindível nestas etapas do cuidado. 

 Isto posto, e considerando a maciça contribuição dos países desenvolvidos 

nestes temas, é possível sugerir que a carência de recursos afeta fortemente o 

desenvolvimento dos Cuidados Paliativos nos países de média renda e a contribuição 

dos mesmos com pesquisas e publicações sobre o tema. Isso foi reforçado com o 

aparecimento de países com menor renda em publicações de resumos. 
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