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Resumo
Objetivo: Caracterizar o perfi l clínico e demográfi co de crianças e adolescentes internados no Centro de Terapia 
Intensiva Pediátrica Oncológica em cuidados paliativos exclusivos entre os anos de 2008 e 2018.
Métodos: Estudo retrospectivo, quantitativo, com análise de todos os prontuários de crianças e adolescentes em 
cuidados paliativos exclusivos (n=57). 
Resultados: Identifi cou-se que a maioria das internações (64,9%) eram crianças, 85,9% das crianças/
adolescentes residiam no Rio de Janeiro e 98,2% permaneceram acompanhados por familiares durante o período 
de internação. No quesito religião, 76,3% eram cristãos. Entre os tipos de neoplasia, o neuroblastoma foi o mais 
prevalente (26,3%), e 93% dessas crianças/adolescentes foram a óbito no período investigado. 
Conclusão: É importante conhecer o perfi l clínico  e demográfi co dessas crianças/adolescente, com impossibilidade 
de tratamento modifi cador da doença, para que possam ser oferecidos cuidados paliativos de forma precoce, bem 
como valorizar as redes de apoio, valores, desejos e biografi as de cada paciente e família.

Abstract
Objective: To characterize the clinical and demographic profi le of children and adolescents admitted to the Pediatric 
Oncology Intensive Care Center in exclusive palliative care between 2008 and 2018. 
Methods: Retrospective and quantitative study with analysis of all medical records of children and adolescents in 
exclusive palliative care (n=57).
Results: We identifi ed that most hospitalizations (64.9%) involved children, 85.9% of children/adolescents lived in 
Rio de Janeiro and 98.2% remained accompanied by relatives during the hospitalization period. In terms of religion, 
76.3% were Christians. Among the types of neoplasia, neuroblastoma was the most prevalent (26.3%), and 93% 
of these children/adolescents died in the investigated period.
Conclusion: It is important to know the clinical and demographic profi le of these children/adolescents, with the 
impossibility of treatment to modify the illness, so that palliative care can be offered early, besides enhancing the 
support networks, values, desires and biographies of each patient and family.

Resumen
Objetivo: Caracterizar el perfi l clínico y demográfi co de niños y adolescentes ingresados   en el Centro de Cuidados 
Intensivos de Oncología Pediátrica en cuidados paliativos exclusivos entre los años 2008 y 2018. 
Métodos: Estudio cuantitativo y retrospectivo con análisis de todos los registros médicos de niños y adolescentes 
en cuidados paliativos exclusivos (n=57).
Resultados: Se identifi có que la mayoría de las hospitalizaciones (64,9%) abarcaba niños, el 85,9% de los niños/ 
adolescentes residían en Río de Janeiro y el 98,2% permanecían acompañados por parientes durante el período 
de hospitalización. En términos de religión, el 76,3% eran cristianos. Entre los tipos de neoplasia, el neuroblastoma 
fue el más frecuente (26,3%), y el 93% de estos niños/adolescentes murieron en el período investigado.
Conclusión: Es importante conocer el perfi l clínico y demográfi co de estos niños/adolescentes, con la 
imposibilidad de tratamiento para modifi car la enfermedad, de modo que los cuidados paliativos puedan ofrecerse 
tempranamente, así como mejorarse las redes de apoyo, valores, deseos y biografías de cada paciente y familia.
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Introdução

O câncer é a doença crônica que apresenta maior mor-
talidade na faixa etária de 1 a 19 anos no Brasil.(1) O 
Instituto Nacional de Câncer (INCA) estimou 12.500 
novos casos de câncer em crianças e adolescentes para 
o biênio 2018-2019.(2) 

Diante do adoecimento por câncer, a criança e o ado-
lescente são retirados da sua vida social e se veem em uma 
situação em que a expectativa de futuro é duvidosa e a 
possibilidade de cultivar amizades e de ser feliz limitada. 

As identifi cações do sofrimento, portanto, devem 
receber intervenções efi cazes da equipe de saúde, de 
modo simultâneo ao tratamento dos sintomas físicos, 
para que os aspectos biopsicossocial, cultural e espiri-
tual das crianças e adolescentes sejam manejados com 
a mesma efi cácia.(3)

Esses cuidados que dão suporte aos aspectos 
biopsicossociais e espirituais das crianças, adolescen-
tes e suas famílias são os cuidados paliativos (CP), 
defi nidos pela Organização Mundial da Saúde (OMS) 
como aqueles que melhoram a qualidade de vida dos 
pacientes e seus familiares que enfrentam problemas 
inerentes a uma doença que ameaça a vida.(4)

O CP é transversal ao tratamento, ou seja, ocorre 
do diagnóstico à cura ou fi m de vida, por isso deve estar 
inserido em todos os cenários nos quais as crianças e os 
adolescentes se encontrem.(3) Contudo, são considera-
dos exclusivos quando oferecidos às pessoas que não 
têm mais chances de cura da sua doença de base, assim 
não possuem plano terapêutico curativo, sendo este o 
único tratamento oferecido a partir desse momento.(3)

Levando-se em consideração que o câncer infantoju-
venil é considerado um problema de saúde pública com 
dados epidemiológicos que revelam o aumento gradati-
vo dessa patologia em todas as faixas etárias(2) e que par-
te dos acometidospode necessitar de cuidados paliativos 
exclusivos (CPE), torna-se necessário o desenvolvimento 
de estudos que caracterizem o perfi l sociodemográfi co, 
religioso e físico dessas crianças/adolescentes e suas fa-
mílias para que os profi ssionais e gestores das unidades 
de saúde possam organizar a oferta dos serviços de CP 
direcionados à sua clientela específi ca.  

O objetivo deste estudo é caracterizar o perfi l clínico 
e demográfi co de crianças e adolescentes internados no 
Centro de Terapia Intensiva Pediátrica Oncológica em cui-
dados palia tivos exclusivos entre os anos de 2008 e 2018.

Métodos

Estudo retrospectivo, de natureza quantitativa, no 
qual foram analisados os prontuários de crianças e 
adolescentes em CPE internados no Centro de Terapia 
Intensiva Pediátrica Oncológica (CTIPO) do Hospital 
do Câncer I, localizado na cidade do Rio de Janeiro, 
entre os anos de 2008 e 2018.

A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética da 
Universidade Federal Fluminense (UFF) e do Instituto 
Nacional do Câncer (INCA) com os seguintes núme-
ros do parecer, respectivamente: 2.958.989 e 2.989.914.

Para seleção da amostra do estudo, fez-se, inicial-
mente, uma busca por todas as internações de crian-
ças e adolescentes que estiveram no CTIPO entre 1 de 
janeiro de 200 8 e 31 de dezembro de 2018 no sistema 
informatizado de internação do INCA. 

Posteriormente, identifi caram-se aqueles que 
atendiam aos seguintes critérios de inclusão: interna-
ções com discriminação médica clara de que a criança 
ou adolescente encontrava-se fora de possibilidades 
curativas atuais (FPCA), fora de possibilidades tera-
pêuticas atuais (FPTA), em cuidados paliativos (CP) 
ou cuidados paliativos exclusivos (CPE), consideran-
do que no passado os pacientes eram encaminhados 
a cuidados paliativos apenas quando se esgotavam as 
terapêuticas curativas e tratou-se de uma pesquisa re-
trospectiva, ou seja, apenas internações que apresenta-
vam com clareza que as crianças ou adolescentes não 
recebiam mais cuidados curativos para a doença.

Excluíram-se da amostra internações pertencen-
tes a pessoas com mais de 18 anos, internações cujos 
relatos foram inelegíveis ou que não foram localiza-
dos por alguma razão, visto que o tempo de recorte da 
pesquisa foi grande e os prontuários somente passa-
ram a ser eletrônicos no CTIPO no ano de 2017.

Para operacionalização dessa etapa, utilizou-se 
uma planilha de Excel contendo prontuário, nome 
e data de entrada e saída de todas as internações de 
crianças ou adolescentes no CTIPO. Todos os prontuá-
rios foram solicitados para verifi cação dos critérios de 
inclusão e exclusão do estudo. 

A coleta de dados ocorreu entre os meses de novem-
bro de 2018 e fevereiro de 2019. Para a coleta dos dados 
nas internações incluídas, utilizou-se um instrumento 
norteador (elaborado pelas autoras), que garantiu a pa-
dronização e a sequência lógica na coleta dos dados.
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Para as internações selecionadas, coletaram-se as in-
formações referentes ao diagnóstico oncológico de base, 
data do diagnóstico, sexo, idade, religião, endereço, data 
em que a criança e/ou adolescente foi considerado (FPCA, 
FPTA, CP ou CPE) e a data do óbito quando presente.

Na análise dos dados, utilizaram-se o programa 
Statistical Package for the Social Science (SPSS), versão 
22.0, e Microsoft Excel 2007. 

Para caracterização da amostra e análise descritiva 
do comportamento das variáveis, os dados foram sinte-
tizados por meio de estatísticas descritivas, gráficos e dis-
tribuições de frequências. A variabilidade da distribuição 
de uma variável quantitativa foi considerada baixa, se 
CV<0,20; moderada, se 0,20≤CV<0,40; e alta, se CV≥0,40.

Na análise inferencial de variáveis qualitativas, 
para verificar a associação entre dois fatores, utilizou-
-se o Teste qui-quadrado. Quando este se mostrou in-
conclusivo e foi adequado, usou-se o Teste Exato de 
Fisher.   Na análise Inferencial de Variáveis Quantita-
tivas, dado o pequeno tamanho amostral de um dos 
subgrupos (menor que 30), a comparação de dois gru-
pos independentes foi feita pelo teste não paramétrico 
de Mann-Whitney.    

A análise de sobrevivência dos pacientes, desde 
o diagnóstico e início do tratamento paliativo, foi fei-
ta pela metodologia de Kaplan-Meie. O tempo de so-
brevivência de crianças e adolescentes foi comparado 
pelo teste de Breslow e teste de Tarone-Ware.

Todas as discussões acerca dos testes de signifi-
cância foram realizadas considerando o nível de signi-
ficância máximo de 5% (0,05). 

Resultados

Identificaram-se 2214 internações, entre os anos de 
2008 a 2018, com informações extraídas de 1148 pron-
tuários. Das 2214 internações de crianças e adolescen-
tes, 57 constituíram a amostra do estudo. 

Das 57 internações, 37 eram crianças com idade 
menor que 12 anos (64,9%) e 20 (35,1%) eram adoles-
centes entre 12 e 17 anos. A diferença entre essas pro-
porções é significativa sob o ponto de vista estatístico 
(p-valor=0,034 do teste Binomial), ou seja, o predomí-
nio de crianças observado na amostra é significativo. 
A tabela 1 mostra as distribuições de frequências de 
variáveis referentes ao endereço, sexo, religião, ida-

Tabela 1. Características das crianças/adolescentes internados 
no CTIPO em CPE, global e por grupo etário crianças e 
adolescentes

Variáveis

Global
n=(57)

Crianças
n=(37)

Adolescentes
n=(20)

p-value do teste 
comparando 

as distribuições 
da variável nos 
grupos crianças 
e adolescentes

n(%) n(%) n(%)

Município de origem
   Não informado 5(8,8) 3(8,1) 2(10,0) Teste não 

conclusivo   Rio de Janeiro 18(31,6) 16(43,2) 2(10,0)
   Região 

metropolitana
24(42,2) 14(37,8) 10(50,0)

   Região do Médio 
Paraíba

3(5,3)
2(5,4) 1(5,0)

   Angra dos Reis 1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)
   Arraial do Cabo 1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)
   Campos dos 

Goyatacazes 1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)
   Friburgo 1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)
   Juiz de Fora 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
   Maceió 1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)
   São Paulo 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
Sexo
   Feminino 33(57,9) 21(56,8) 12(60,0) 0,813*

   Masculino 24(42,1) 16(43,2) 8(40,0)
Religião que segue 
   Não respondeu 5(8,8) 3(8,1) 2(10,0) Teste não 

conclusivo   Católica 20(35,1) 14(37,8) 6(30,0)
   Cristã 4(7,0) 2(5,4) 2(10,0)
   Evangélica 22(38,6) 13(35,1) 9(45,0)
   Não tem religião 4(7,0) 4(10,8) 0(0,0)
   Outras 2(3,5) 1(2,7) 1(5,0)
Idade
   1 |— 4 19(33,3) 19(51,3) 0(0,0) 0,000**

   4 |— 8 12(21,1) 12(32,4) 0(0,0)
   8 |— 12 6(10,6) 6(16,2) 0(0,0)
   12 |— 15 9(15,9) 0(0,0) 9(45,0)
   15 |— 18 11(19,3) 0(0,0) 11(55,0)
Diagnóstico
   Neuroblatoma 15(26,3) 15(40,5) 0(0,0) Teste não 

conclusivo   Tumor de SNC 11(19,3) 5(13,5) 6(30,0)
   Rabdomiossarcoma 7(12,3) 2(5,4) 5(25,0)
   Retinoblatoma 7(12,3) 7(18,9) 0(0,0)
   Leucemia 5(8,8) 3(8,1) 2(10,0)
   Osteossarcoma 2(3,5) 0(0,0) 2(10,0)
   Tumor de Wilms 2(3,5) 1(2,7) 1(5,0)

Dermatofibrossarcoma   
peniano

1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)

   Linfoma 1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)
   PNET abdominal 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
   PNET de coluna 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
   PNET ilíaco 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
   Sarcoma de Membro 

inferior
1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)

   Tumor desmoplásico 
abdominal

1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)

   Tumor Rabdoide 
renal

1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)

(a)Teste qui-quadrado (b) Teste de Mann-Whitney 
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de e doença oncológica de base, que caracterizam as 
crianças/adolescentes internados no CTIPO em CPE, 
global e por grupo etário.

Acompanhamento da família

Das 57 internações, 1 adolescente (1,8%) não tinha 
acompanhamento da família. A tabela 2 traz a distri-
buição de frequências do grupo familiar que acompa-
nhou as crianças/adolescentes internados no CTIPO 
em CPE.

Outro dado coletado nos prontuários mostrou 
que, das 57 internações de crianças e adolescentes, 12 
(21%) fecharam CPE antes de entrarem no CTIPO e 45 
(78,9%) fecharam CPE no CTIPO.  Para os que fecha-
ram o diagnóstico de CPE antes de entrarem no CTI-
PO, o tempo entre o diagnóstico e a entrada do CTIPO 
variou de 2 a 433 dias (CV=1,3), mediana de 22 dias, 
média de 108,2 e desvio padrão de 145,8 dias. Para os 
que fecharam o diagnóstico de CPE no CTIPO, o tem-
po entre a entrada do CTIPO e o diagnóstico variou de 
0 a 168 dias (CV=1,4), mediana de 11 dias, média de 
22,4 dias e desvio padrão de 31,6.

Discussão

Os dados desta pesquisa trazem 57 internações de 
crianças/adolescentes de 0-17 anos em CPE que estive-
ram internados no CTIPO entre 2008 e 2018. Essas in-
ternações eram em sua maioria de crianças entre 1 e 11 
anos (64,9%) e em menor proporção adolescentes en-
tre 12 e 17 anos (35,1%), sendo a idade média entre as 
crianças de 4,2. Esses dados corroboram com estudos 
de incidência de câncer geral infantojuvenil, que mos-
tram as faixas etárias mais precoces (0-4 anos) como 
mais propensas ao desenvolvimento de neoplasias.(5) 

Quanto ao aspecto demográfico e entendendo o 
INCA como sendo uma instituição federal de âmbito 
nacional e internacional,(6) observou-se que 31,6% das 
crianças e adolescentes da amostra eram residentes na 
cidade do Rio de Janeiro e 54,3% de municípios do es-
tado do Rio de Janeiro, sendo apenas 5,2% de crianças 
e adolescentes provenientes de outros estados.

Esses resultados ressaltam a política da Rede de 
Atenção Oncológica do SUS. Essa rede possui Unida-
des de Assistência de Alta Complexidade em Oncolo-
gia (UNACON) e Centros de Assistência de Alta Com-
plexidade em Oncologia (CACON).(7) Há pelo menos 
um hospital especializado em tratamento de câncer 
em cada estado brasileiro,(7) favorecendo a descentra-

Tabela 2. Distribuição das frequências dos familiares/grupos 
familiares acompanhantes das crianças/adolescentes em 
cuidados paliativos exclusivos no Centro de Terapia Intensiva 
Pediátrica

Acompanhante
Global
n=(57)

Crianças
n=(37)

Adolescentes
n=(20)

n(%) n(%) n(%)
Mãe 31(54,4) 20(54,1) 11(55,0)
Mãe e pai 11(19,3) 4(10,8) 7(35,0)
Pai, mãe e tia 3(5,3) 3(8,1) 0(0,0)
Mãe e avó 2(3,5) 2(5,4) 0(0,0)
Mãe e tia 2(3,5) 1(2,7) 1(5,0)
Avó 2(3,5) 2(5,4) 0(0,0)
Pai, mãe e avó 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
Mãe, pai e tia 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
Avó e tia 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
Pai 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
Tia 1(1,8) 1(2,7) 0(0,0)
Nenhum acompanhante 1(1,8) 0(0,0) 1(5,0)

Sobrevivência e óbito

Das 57 internações de crianças/adolescentes em CPE, 
53 (93,0%) foram a óbito no período observado (até 
31/01/2018). Pelo método de Kaplan-Meier, estimou-se 
que, no global, o tempo médio de sobrevivência desde 
o início do CPE foi de aproximadamente 7,6 dias com 
intervalo de confiança de 1,7; 13,4. O tempo mediano 
de sobrevivência a partir do início dos CPE foi de 0,6 
dia com intervalo de confiança de 0,3; 0,9, como pode 
ser visto na tabela 3.

Tabela 3. Estimativas da média e mediana do tempo de sobrevivência (em dias) desde o início do CPE das crianças/adolescentes 
internadas no CTIPO, global e por grupo etário. Rio de Janeiro, RJ (2019)

Grupo etário
Média Mediana

Estimativa Erro padrão
Intervalo de confiança ao nível de (95%)

Estimativa Erro padrão
Intervalo de confiança ao nível de (95%)

Limite inferior Limite superior Limite inferior Limite superior
Global 7,6 3,0 1,7 13,4 0,6 0,2 0,3 0,9
Crianças 5,4 2,1 1,4 9,5 0,6 0,1 0,3 0,8
Adolescentes 6,9 5,2 0,0 17,0 0,6 0,3 0,0 1,3
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lização no atendimento e propiciando às crianças/ado-
lescentes a realização do tratamento próximo as suas 
residências.

A religião e a espiritualidade são fontes de confor-
to e esperança para crianças/adolescentes e cuidadores 
diante de um momento desafiador.(8) Como a pesquisa 
se deu por meio de análise documental, não foi pos-
sível inferir sobre a espiritualidade, pois esta é vista 
como uma orientação de cunho filosófico que produz 
comportamentos e sentimentos como esperança, amor 
e fé.(8) Já a religiosidade está atrelada à fé, a busca por 
um ser superior para ajudá-las no enfrentamento das 
situações difíceis, mas sempre acreditando na capaci-
dade de recuperação e cura da criança/adolescente.(8)

Os dados de religiosidade mostram que as reli-
giões cristãs (evangélica e católica) faziam parte das 
crenças de 73,6% das crianças/adolescentes e suas fa-
mílias. Esse resultado justifica-se pelo fato de o Brasil 
ser considerado um país cristão, considerando que se 
autointitulam cristãos mais de 80% dos brasileiros fi-
liados a uma religião.(9)

Em relação ao diagnóstico do câncer, obteve-se 
como resultado no percentual geral o neuroblastoma 
como mais incidente (26,3%), seguido dos tumores 
do Sistema Nervoso Central (SNC) (19,3%), e o rab-
domiossarcoma e retinoblastoma, ambos com 12,3%, 
como segundo e terceiros lugares, respectivamente.

Analisando o perfil de gravidade dos cânceres 
mais incidentes na amostra, tem-se o neuroblastoma 
que é um tipo de câncer com prognóstico ruim em 
crianças maiores de 1 ano, além disso, 46% delas apre-
sentam metástases ao diagnóstico.(10) Os Tumores do 
SNC apresentam uma grande variedade histológica, 
representando  o  segundo  grupo  de diagnóstico mais 
comum (17% a 25%) das neoplasias na infância, além de 
ser o tumor sólido mais frequente e a principal causa de 
mortalidade por câncer em jovens, tendo maior proba-
bilidade de serem metastáticos ao diagnóstico.(11)

O rabdomiossarcoma é o tumor de partes moles 
mais comum na infância, está relacionado a mau prog-
nóstico por ser agressivo. Quanto às crianças, 25% 
apresentam metástases ao diagnóstico e os principais 
locais de acometimento são pulmões, medula óssea, 
ossos e linfonodos.(12)

Identificou-se que 12 crianças/adolescentes (21%) 
fecharam CPE antes de entrarem no CTIPO e 45 
(78,9%) fecharam CPE depois que entraram no CTPO. 

Quanto às 12 crianças/adolescentes que fecharam CPE 
antes de entrarem no CTIPO, podem ter entrado por 
diversas razões (que não foram comprovadas no estu-
do). Entretanto, das 45 crianças/adolescentes que fe-
charam CPE após a internação no CTIPO, observou-se 
que esse diagnóstico veio em um intervalo de poucas 
horas ou dias após a internação e todos faleceram em 
um intervalo médio de 7,6 dias dentro da unidade de 
tratamentos intensivos. 

 Estudo realizado no Hospital Universitário do 
Rio Grande do Norte avaliou os CP pediátricos e trou-
xe como resultado que os profissionais de saúde pos-
suem dificuldades em aceitar a finitude e acreditam 
que sempre há algo mais a se fazer pelas crianças/ado-
lescente, culminando no início tardio dos CP.(13)

Com o progresso da tecnologia médica, tornou-
-se possível prolongar a vida de pacientes portadores 
de doenças irreversíveis e de prognóstico reservado, 
muitas vezes esse prolongamento ocorre apesar de 
não proporcionar qualidade de vida e aumentar o so-
frimento de crianças/adolescentes e seus familiares.(14)

Um dos fatores que levam à obstinação terapêutica 
ou prolongamento da vida em crianças e adolescentes 
com cânceres incuráveis advém da dificuldade emocio-
nal das equipes de saúde em conversar abertamente so-
bre prognóstico e objetivos dos cuidados com crianças/
adolescentes e suas famílias nos casos em que o risco de 
morte é eminente por confundir CPE com a ideia de se 
“perder a esperança”, desistir e o que é pior admitir sua 
impotência em relação ao tratamento curativo.(14)

Consequentemente, é um equívoco comum ini-
ciar o CPE apenas no final da vida, é frequente que 
crianças e adolescentes em estágio avançado do câncer 
sejam internados em estado grave e com risco de morte 
no CTIPO, sem terem recebido nenhuma abordagem 
paliativa anterior, ficando a cargo dos profissionais do 
CTIPO iniciarem essa conversa com a família.(15)

Faz-se necessário um aporte humanístico, com-
petências e habilidades relativas ao relacionamento 
interpessoal, para que se tenham condições de com-
preender e ajudar a criança/adolescente e sua família 
no contexto do processo de morte e morrer tão difícil e 
temido por todos.(14) Assim, quando a ciência dos CP é 
atrelada à arte de cuidar, envolvendo a sensibilidade, 
atitudes de carinho, apoio psicológico, psicossocial e 
espiritual, crianças/adolescentes e famílias sentem-se 
mais seguros em aceitar a morte como natural e evitar 
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medidas invasivas, como geralmente são oferecidas 
no CTIPO. 

Concernente ao direto das crianças e adolescen-
tes garantido pelo Estatuto da Criança e do Adoles-
cente (ECA)(16) de acompanhamento durante as 24 
horas de internação hospitalar, os dados mostram 
que apenas 1 (1,8%) adolescente permaneceu sem 
acompanhante. 

As mães permaneceram acompanhando sozinhas 
em 54,4% das vezes. Assim, quando somamos as ve-
zes em que estiveram sozinhas com as vezes em que 
ficaram com outros familiares, elas permaneceram no 
hospital acompanhando seus filhos 89,4% do tempo.

As mães de crianças e adolescentes com câncer 
são na maioria das vezes a principal referência de de-
dicação, presença e zelo. As mães lidam com o desafio 
de acompanhar todo o processo do diagnóstico, trata-
mento, internações, reinternações e as notícias difíceis 
ao lado do filho. Vivenciam uma experiência de gran-
de estresse físico e emocional por diferentes situações, 
como o próprio sofrimento e o medo   constante   da   
morte.(17) 

Entretanto, é uma luta que a mãe enfrenta muitas 
vezes sem sentir-se preparada.(18) Os profissionais de-
vem estar atentos a situações de desgaste físico e emo-
cional por parte dessas mães. É preciso atuar em prol 
do resgaste da rede de apoio familiar, procurar enten-
der os motivos do pouco rodízio entre os familiares, 
promovendo CP nos aspectos psicossociais.

Quanto aos achados da pesquisa que se refere à 
incidência de mortalidade por câncer em crianças e 
adolescentes, obteve-se um percentual de 93% de óbi-
tos em relação à amostra total de 57 crianças/adoles-
centes até a data final estipulada para coleta de dados 
nos prontuários (31/12/2018), o que se justifica pelo 
perfil de crianças e adolescentes incluídos na amostra, 
todos com impossibilidade de tratamento modificador 
da doença.

O câncer geralmente é considerado mais agressi-
vo na criança do que no adulto, porém esta responde 
melhor ao tratamento devido ao seu processo acelera-
do de divisão celular.(1,11) Contudo, o atraso no diag-
nóstico e consequentemente no início do tratamento 
favorece o constante aumento de crianças/adolescen-
tes com cânceres metastáticos ao diagnóstico, sendo 
considerados a principal causa de morte por doenças 
nessa faixa etária no Brasil.(19)

Conclusão

O câncer infantojuvenil é um problema de saúde pú-
blica, que embora tenha um potencial de cura elevado 
em comparação com a população adulta, são muitos 
os casos de detecção tardia e/ou de tumores agressivos 
que evoluem sem resposta ao tratamento curativo. Em 
vista disso, estratégias em prol da capacitação dos pro-
fissionais da atenção primária à saúde para o reconhe-
cimento dos sinais e sintomas do câncer infantojuvenil 
e articulações intersetoriais para o encaminhamento 
e início precoce de tratamento dos casos confirmados 
são necessárias para a redução da mortalidade por 
câncer nessa faixa etária. Igual atenção deve ser dada à 
formação dos profissionais na área da saúde a respeito 
da terminalidade e CP para que crianças e adolescen-
tes com câncer fora de possibilidade de cura possam 
desfrutar com qualidade os últimos momentos da sua 
vida. Assim, este estudo possibilitou o conhecimento 
do perfil clínico e demográfico dessas crianças/adoles-
cente com impossibilidade de tratamento modificador 
da doença de um hospital de referência no tratamento 
de câncer no Rio de Janeiro a fim de que com a utiliza-
ção desses dados possam ser oferecidos CP de forma 
precoce, bem como valorizar as redes de apoio, valo-
res, desejos e biografias de cada criança/adolescente e 
sua família. Sabemos que o CP ainda que definido e 
propagado mundialmente pela OMS no final dos anos 
90, no Brasil uma política que de fato o incorporou no 
Sistema Único de Saúde como parte integrante das 
redes assistenciais surgiu em outubro de 2018. Isso 
gera a reflexão sobre a imaturidade dos enfermeiros 
no processo de pensamento que leva à decisão clínica 
acerca da promoção da qualidade de vida, posto que 
a ausência de política pública sobre o CP propiciou a 
escassez de ensino e discussões nas universidades e 
educação permanente nas unidades de saúde. Diante 
disso, a pesquisa colabora com a promoção da segu-
rança das crianças e adolescentes hospitalizadas no 
CTIPO em CP, já que o conhecimento pode ser con-
siderado um importante fator para identificar, pre-
venir e minimizar os efeitos do sofrimento evitável 
proveniente da prática profissional, uma vez que bus-
ca organizar uma prática baseada em evidência, fun-
damentada cientificamente, respaldada legalmente e 
documentada, contribuindo, assim, para a segurança. 
Similarmente, a pesquisa contribui com a ampliação 
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dos conhecimentos em CP, além de fortalecer a pro-
dução de conhecimentos em enfermagem no âmbito 
da saúde da criança/adolescente com câncer perante 
a lacuna do conhecimento sobre essa problemática. 
Nesse contexto, o enfermeiro pediatra tem um impor-
tante papel na assistência à criança/adolescente e sua 
família, desde o diagnóstico do câncer até o desfecho 
de cura ou impossibilidade de cura e morte, ofertando 
o CP de modo oportuno em associação com o curativo 
para melhor qualidade de vida possível ao longo do 
tratamento, independente do prognóstico da doença. 
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