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O sofrimento humano resulta da ameaga & infegridade fisica e psicolégica, & relagdo
com os outros e d relagdo com uma fonte franscendente de significado. Enquanto experiéncia
humana apenas estd acessivel aqueles que o vivem e sé desses pode partir a inspiragéo

para enconirarmos formas de o prevenir ou suavizar.

Esta revisdo sistemdtica da literatura feve por objectivo conhecer a evidéncia cientifica
no que se refere ao sofrimento das criancas e dos adolescentes com doenca oncolégica
em fim de vida seguindo a metodologia PI[CJOD (Participantes, Intervencées, Resultados e

Desenho).

Os resultados desta revisdo sugerem que as criangas e os adolescentes experienciam
elevados niveis de sofrimento, identificados sobretudo ao nivel da dimensdo fisica e
praticamente desconhecidos nas dimensées psicoldgica e espiritual. Contudo, os sujeitos
invesﬁgoc/os, mostraram a sua voz sempre através de outros: pais, médicos, enfermeiros, ou
outros membros da equipa de saide, de forma directa, ou airavés da inferpretagdo que os

mesmos utilizaram para a sua transcricdo em registos clinicos.

A dimenséo fisica do sofrimento fem evoluido favoravelmente com o controle dos
sinfomas e a incluséo tendencialmente mais precoce de medidas paliativas, resultado das
orienfacées sobre cuidados paliativos pedidtricos. Salientese a Organizagdo Mundial de
Saude, a American Academy of Pediatrics e muitas outras iniciativas a nivel infernacional,

nacional e local.

A auséncia de trabalho empirico utilizando as criancas e adolescentes como fontes
directas de acesso & experiéncia do seu préprio sofrimento é uma lacuna importante que

urge preencher.
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Human suffering results from a threat fo the person’s relationship with the physical and
psychological self, with others, and with a transcendent source of meaning. As a human
experience, suffering is only accessible fo those who live it, and only from them, can we get

the inspiration fo find ways of preventing or soffening it.

This systematic literature review is aimed at gaining knowledge of the scientific evidence
that refers to suffering in children and adolescents with cancer in end-ofife following PI(C)

OD methodology.

The results of this review suggest that children and adolescents experience high levels of
suffering, identified mostly at the physical level and practically unknown in the psychological
and spiritual levels. However, the investigated subject’s voices are always heard through
others: parents, doctors, nurses, or other members of the health team, in a direct way, or

through the inferpretations they used in their transcriptions into clinical records.

The physical dimension of suffering has evolved favourably with the control of symptoms
and the fendency to include earlier palliative measures, caused by the direction of paediatric
palliative care. The World Health Organization and the American Academy of Pediatrics, as

well as many other infernational, national and local initiatives stand out here.

The absence of empirical work using children and adolescents as direct access fo the

actual experience of suffering is an important gap, which it is critical to fill

Key Words: child; adolescent; oncology; paediatrics; nursing; palliative care; end-of-
life; suffering; systematic review.

Introducao

O sofrimento humano é uma experiéncia pessoal profunda que resulta da ameaca a integridade
fisica e psicoldgica, as relagoes com os outros e a relagdo com uma fonte de significado transcendente
(Brenneis, 1997). A morte e o sofrimento sdo mais do que um problema clinico a ser resolvido pois a
natureza da morte nao é clinica mas experiencial (Kane & Primomo, 2001).

Enquanto experiéncia humana, o sofrimento adquire uma importancia central nos cuidados
de enfermagem tornando-se ndo sé uma obrigagao profissional como um dever moral aliviar todo o
sofrimento causado pela doenca e seus condicionalismos.

Fotchtman (2006) num esforgo de analise para definir o sofrimento em criangas e adolescentes
com cancro faz uma revisao da literatura sobre o tema ap6s o que sugere a seguinte definicao:

“Utilizando o trabalho de Hinds como base, definiria 0 sofrimento em criancas e adolescentes
com cancro como o relato individual da sua consciéncia acerca de uma ou mais alteragbes do
funcionamento normal, sensacéao, ou aspecto que lhe cause algum grau de desconforto fisico,
angustia mental, ou distress. Isto €, uma ou mais modificacbes no normal ou usual funcionamento
fisiolégico, psicolégico, social e/ou espiritual leva ao sofrimento.” (p. 96).

A autora, para além das diferentes dimensdes do sofrimento incluidas na sua proposta de
definicdo, assume ainda, que as criancas e 0s adolescentes com cancro experienciam diferentes
graus de sofrimento resultantes quer da doenca quer do tratamento, que a avaliacdo do sofrimento
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vai para além da ocorréncia, frequéncia, duragcdo ou intensidade dos sintomas e que é necessario
recorrer ao relato das proprias criancas e adolescentes para se ter acesso a complexidade da
natureza e &mbito do sofrimento nas criancas e adolescentes.

Os avancgos cientificos em geral e os da tecnologia médica em particular tém possibilitado
o prolongamento da vida. O facto de controlarmos cada vez mais os processos de cura tem,
eventualmente, limitado a nossa sensibilidade para admitir o fracasso do tratamento e implementar
atempadamente medidas de suporte e paliagdo mais compativeis com cuidados que respeitem
a dignidade humana (Rushton, 2005). No que respeita as criancas, acresce o facto da situacao
em si ser completamente antinatural, pois das criancas espera-se que crescam e se desenvolvam
saudavelmente. Contudo, um numero embora que diminuto, enfrenta situacbes de salde que
ameacam a vida, nomeadamente aquelas com cancro infantil ou juvenil.

A investigacao tem mostrado que os enfermeiros estdo pouco preparados para fornecer
cuidados de qualidade perante situacoes de fim de vida, particularmente em criancas (Malloy, Ferrell,
Virani, Wilson, & Uman, 2006). De entre outras lacunas identificadas, os enfermeiros tendem a utilizar
de forma inadequada medidas curativas que prolongam o processo de morte (Wolfe et al, 2000), tém
treino inadequado para fornecer meios seguros e efectivos de controlo da dor assim como, utilizam
uma comunicagao pobre com a crianga e familia (Field & Behrman, 20083).

As conclusdes de estudos que evidenciam elevados niveis de sofrimento em criangas em
fim de vida, assim como dos seus familiares, mobilizaram a atencao internacional para a qualidade
dos cuidados em fim de vida fortemente norteada pelas recomendacoes inerentes a integracao de
cuidados paliativos no tratamento dos pacientes com doengas que ameagam a vida (AAP, 2000;
WHO, 1998).

Os modelos actuais de cuidados paliativos pediatricos parecem orientar-se para uma integracao
dos mesmos em unidades com fins curativos (Golan et al., 2008; Harper et al., 2007) e desta forma
expor as criancas, os adolescentes, suas familias e profissionais de saide a um ambiente mais
sensivel ao reconhecimento das suas necessidades particulares.

Tendo como objectivo identificar a evidéncia cientifica acerca do sofrimento das criancas e
dos adolescentes com cancro em fim de vida, formulamos uma questao que norteou a revisao da
literatura: Qual o conhecimento actual sobre o sofrimento da crianca e adolescente com doenca
oncoldgica em fim de vida?

Métodos

Para responder a esta questao efectuou-se pesquisa de literatura e andlise da mesma com a
finalidade de aceder a evidéncia cientifica sobre o assunto.

Pesquisa da Literatura

Os termos de pesquisa utilizados incluiram oncology, pediatric, child, adolescent, palliative,
end-of-life e suffering operacionalizados através das expressoes booleanas AND e OR resultando na
seguinte expressao de pesquisa: (oncology OR cancer) AND (pediatric OR child OR adolescent) AND
(palliative OR end-of life) AND suffering.

A identificacdo de literatura realizou-se utilizando as bases de dados electronicas CINAHL
with Full Text (10 resultados), MEDLINE with Full Text (25 resultados), Nursing & Allied Health
Collection: Comprehensive (2 resultados), Academic Search Complete (8 resultados), Psychology
and Behavioral Sciences Collection (0 resultados), MedicLatina (0 resultados, British Nursing Index
(0 resultados), Cochrane Database of Systematic Reviews (0 resultados), Database of Abstracts of
Reviews of Effects (0 resultados), Cochrane Methodology Register (0 resultados), Fuente Académica
(0 resultados) e EJS E-Journal (8 resultados) através da Interface EBSCO HOST e as bases de
dados Nursing & Allied Health Source (2 resultados) e Proquest and Medical Complete (2 resultados)
utilizando a interface PROQUEST. Através da interface b-on pesquisou-se a Networked Digital Library
of Theses and Dissertations (0 resultados) e a ISI Web of Knowledge, Web of Science, e Current
Contents (4 resultados).

Dos sessenta e um (61) artigos identificados, vinte e seis (26) estavam repetidos pelo que a
seleccéo inicial partiu de trinta e cinco (35) artigos. Destes foram lidos os resumos de forma a fazer
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uma primeira avaliacdo da pertinéncia dos mesmos face a questao de investigagdo colocada tendo
sido retirados cinco (5) por utilizarem o termo sofrimento no contexto de “sofrer de uma doenca”
reduzindo-se assim o nimero de artigos nesta fase para trinta (30).

A pesquisa de literatura foi efectuada em Junho de 2008.

Critérios de Inclusao e Exclusao

Os trinta (30) artigos foram lidos na integra com o objectivo de identificar o nivel de cumprimento

dos critérios de incluséao e exclusao definidos (Quadro 1)

Quadro 1 - Critérios de Inclusao e de Exclusao dos Estudos

Elementos

P

(Participantes)

Critérios Inclusao

Criancas e adolescentes com cancro em fim de vida
independentemente da proveniéncia dos dados (reviséo
de registos clinicos; pais ou profissionais de saude
desde que em relagao estreita com a crianga no periodo
de fim de vida)

Critérios Exclusao

Estudo onde nao foi possivel isolar
os sujeitos definidos nos critérios de
inclusao

|
(Intervencoes)

Qualquer intervencao com interferéncia no sofrimento da
crianga ou adolescente com cancro e sua familia, em fim
de vida

Intervencgoes interferéncia
no sofrimento da crianca ou

adolescente

sem

(0] Alteragdes (agravamento, alivio ou diminuigao) no nivel | Nao orientados para alteragoes no
(Resultados) percepcionado de sofrimento nivel percepcionado de sofrimento
D Sem limitacdo de paradigma Auséncia de trabalho empirico
(Desenho)

Para além dos critérios apresentados excluiram-se todos os artigos cujo texto completo
utilizasse outra lingua que nao o Portugués, Espanhol, Francés ou Inglés.

Resultados

O produto final alvo de revisao resultou em doze (12) artigos publicados entre 2000 e 2008 nos
Estados Unidos da América e em Israel. De salientar que os dois (2) Unicos estudos provenientes da
Europa foram excluidos por questdes linguisticas (texto completo em Alemao).

No Quadro 2 agregam-se as caracteristicas de cada um dos estudos de acordo com os critérios
de incluséo definidos: participantes, intervengoes, resultados e desenho do estudo.

A actualidade dos estudos, ja que nao se definiram limites relativamente a datas, demonstra de
alguma forma, o estado inicial da abordagem do sofrimento neste grupo de pacientes.

Dos doze (12) estudos que formaram a amostra desta revisdo, oito (8) apresentam um
desenho quantitativo, dois (2) sdo revisdes da literatura embora ndo sistematicas, e dois (2) sdo
estudos de caso. O nimero limitado de estudos que conseguimos recuperar (<50% dos estudos
potenciais) deve-se sobretudo a sua exclusdo no que respeita ao desenho do estudo uma vez que a
grande maioria eram reflexdes sobre a tematica do sofrimento apoiada em revisao da literatura mas
sem estudos directamente acessiveis. Este factor serve também para demonstrar o estado ainda
incipiente da “arte” nesta area. Esses estudos contudo, forneceram insights valiosos em questdes
emergentes sobre o tema do sofrimento em criangas e adolescentes com cancro e muitos deles
constituem-se como base para a discussao.

Dimensao Fisica do Sofrimento

O conhecimento sobre a sintomatologia caracteristica do fim de vida das criangas e adolescentes
com cancro € um dos aspectos mais estudado nesta populagdo. Pode concluir-se que a presenga de
sintomas como a dor, a dificuldade respiratoria, a agitacao e a fadiga estao entre aqueles que maior
apreensdo causa nos pais, parecendo contribuir de forma significativa para o sofrimento quer da
crianga quer dos préprios pais (Mooney-Doyle, 2006; Pritchard et al., 2008; Wolfe et al., 2008).
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Quadro 2 - Caracteristicas dos Estudos Incluidos na Revisao

Estudo

Baughcum,
Gerhardt, Young-
Saleme, Stefanik, &
Klopfenstein
2007

Quantitativo

Evaluation of a
pediatric palliative
care educational

workshop for
oncology fellows

Participantes

32 médicos internos em
servicos de oncologia
pediatrica.

Intervencoes

Com o objectivo de desenvolver e
avaliar a eficacia de um workshop sobre
cuidados paliativos e fim de vida, os
internos frequentaram um workshop de
1 dia onde se abordaram: controle da
dor; gestao de sintomas; comunicagao;
ética; luto; e especificidades relevantes
em pediatria.

Os formadores incluiram médicos,
psicologos e enfermeiros assim como,
2 pais de criangcas que falaram das
experiéncias de morte por cancro das
suas criangas.

Resultados

Os participantes classificaram o treino
médico académico nesta area como
inadequado, ndo se sentindo competentes
para fornecer cuidados em fim de vida;
ou na presenga de uma pessoa a morrer;
nem suficientemente conhecedores para
discutir cuidados de fim de vida com as
familias. Cerca de 25% consideram o fim
de vida como um momento de grande
sofrimento.

Houve melhorias no conhecimento sobre
perda/luto, temas pediatricos e gestdo de
sintomas. Os resultados mantiveram-se
estaveis nos aspectos da comunicacéo e
da ética.

Golan et al.
2008

Quantitativo

Integration of
a palliative and
terminal care
center into a
comprehensive
pediatric oncology
department

337 criancas e 1311
admissdes entre Julho
de 1999 (inicio do
funcionamento da unidade
de cuidados paliativos) e
Outubro de 2005.

246 criangas que
morreram entre Janeiro de
1990 e Outubro de 2005:
144 antes e 102 depois
da abertura da unidade de
cuidados paliativos.

Com o objectivo de explorar o impacto
de um modelo integrador de cuidados
paliativos numa unidade curativa,
no padrao de hospitalizacao e de
exposicao a cuidados paliativos em
pacientes oncoldgicos pediatricos,
procedeu-se a andlise de registos
clinicos de forma a identificar
as repercussdes no fim de vida,
decorrentes da exposigdo precoce a
filosofia dos cuidados paliativos das
criangas diagnosticas com cancro.

O modelo integrador permite a exposicao
da maioria das criancas a cuidados
paliativos sendo que, para as criangas com
mau prognostico, a introdugéo precoce de
cuidados paliativos permite uma transicao
gradual de controlo de sintomas para
cuidados de fim de vida. Isto permite uma
aceitacdo gradual da realidade da morte
pela familia e evita tratamentos agressivos
e manobras de reanimagao em fim de
vida.

Hinds, Burghen, &
Pritchard
2007

Qualitativo
(Revisao Literatura)

Conducting end-
of.life studies in
pediatric oncology

Revisdo de 8 estudos
sobre fim de vida em
oncologia pediatrica.

Com o objectivo de fornecer estratégias
Uteis e baseadas na evidéncia, para o
desenvolvimento de estudos sobre
fim de vida em criangas com cancro,
procedeu-se a revisdo da literatura
cujo processo de andlise agrupou os
desafios e as estratégias de evidéncia
cientificaem duas categorias: 1) revisao
institucional; e 2) metodologias.

Para prevenir ou diminuir o sofrimento das
criangcas e adolescentes em fim de vida
assim como das suas familias é necessario
desenvolver estudos de alta qualidade
nesta area:

Apresentam-se sugestoes para antecipar e
resolver preocupacoeséticascaracteristicas
deste tipo de estudos; e as dificuldades
metodoldgicas caracteristicas deste tipo
de estudos e respectivas solugoes.

Hinds, Oakes,
Hicks, &
Anghelescu
2005

Qualitativo
(Estudo Caso)

End-of-life care
for children and
adolescents

1 caso de uma crianga de
6 anos em fim de vida por
leucemia.

Com o objectivo de descrever a
complexidade inerente ao fim de vida
de uma crianga ou adolescente com
cancro, incluindo o intenso sofrimento
emocional e fisico da crianca e
membros da familia, apresenta-se
a discussao de um estudo de caso
apoiada em estudos de investigacao,
revisdo de artigos e relatérios
governamentais.

Cuidar de uma crianca em fim de vida e
da sua familia envolve uma complexidade
de intervengbes que tém por finalidade
diminuir, aliviar ou suprimir o sofrimento.
Estas podem agrupar-se em:

Gestéao paliativa de sintomas

Sofrimento da familia e dos cuidadores
Perda e luto: crianga; pais; e cuidadores

Houlahan,
Branowicki, Mack,
Dinning, & McCabe

2006

Quantitativo
(Estudo Piloto)

Can end-of-life
care for pediatric
patient suffering

with escalating

and intractable
symptoms be
improved?

Estudo piloto com 1
crianga e aplicagdo a um
total de 7 criangas com
doenca oncolégica em fim
de vida

Com o objectivo de desenvolver um
modelo de prestagdo de cuidados
efectivos de conforto a qualquer
crianga com sintomas de progressao
rdpida de dor e/ou dispneia e/
ou agitagdo, desenvolveu-se um
protocolo multidisciplinar “Resposta
Répida em Fim de Vida”, contendo
estratégias e intervencdes que aliviem
a sintomatologia e fornecam conforto a
crianga em fim de vida.

O modelo foi desenhado para tratar
distress extremo e sintomas galopantes
entendidoscomoemergénciasmédicas
e aplica-se a criancas em fim de vida,
com indicacdo de nao reanimagao,
que exibam sintomas intrataveis de dor
e/ou dispneia e/ou agitacao.

Com a entrada em funcionamento do
protocolo verificaram-se as seguintes
alteracoes:

O médico responsavel pela crianca e pela
prescricao passou a ficar junto da crianca
até que esta esteja confortavel;

A crianca recebeu doses adequadas de
medicagdo o que diminuiu a duragdo dos
episédios;

Diminuiu-se o tempo de espera dos
medicamentos da farméacia;

Reduziram-se os medos e as barreiras a
administracao de medicacao;

O lema passou a ser “Nao existe dose
maxima para o controle de sintomas em
fim de vida. A dose correctiva € a que retira
o sintoma”.
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Estudo

Mack et al.
2005

Quantitativo

Parent and
physician
perspectives on
quality of care
at the end of life
in children with
cancer

Participantes

144 pais de criangas que
morreram entre 1990 e
1999 e 52 oncologistas
pediatricos implicados nos
cuidados de fim de vida
das respectivas criancas.

Intervengoes

Com o objectivo de conhecer a
avaliacdo da qualidade dos cuidados
de fim de vida feita pelos pais e pelos
médicos das criangas que morreram
de cancro; e determinar factores
associados com cuidados de alta
qualidade tal como percepcionados
pelos pais e pelos médicos, procedeu-
se a uma entrevista aos pais (132
minutos em média) pelo menos 1
ano apdés a morte. Aos médicos foi
aplicado um questionario. Foram ainda
analisados os registos clinicos das
criancas estudadas.

Resultados

Os pais classificaram a qualidade dos
cuidados médicos em niveis mais elevados
quando sentiram ter recebido informagéo
clara sobre o que esperar no fim de vida;
quando as noticias Ihes foram comunicadas
de forma sensivel e afavel; e quando os
médicos comunicaram directamente com
a crianga. Para os médicos a qualidade
dos cuidados caracteriza-se pelo controle
da dor e tempo minimo no hospital em
de fim de vida, nao sendo os factores
comunicacionais determinantes da
qualidade de cuidados. Nao se encontrou
associacao entre a classificacao atribuida
pelos pais e pelos médicos a qualidade
dos cuidados.

Mooney-Doyle
2006

Qualitativo
(Revisao Literatura)

An examination of
fatigue in advanced
childwood cancer

Estudo de Hinds et al
(1999): 14 criancas e 15
adolescentes; 31 pais; 38
técnicos de saude

Estudo de Hongo et al.
(2003): 103 familias de
criangas que morreram de
cancro

Estudo de Wolfe et al.
(2000): 28 criangas
Japonesas com cancro
em fim de vida

Com o objectivo de mostrar aincidéncia
da fadiga em estados avancados
de doenca; rever a literatura sobre
a fadiga em oncologia pediatrica; e
propor modalidades de aplicacdo dos
resultados a criangas com doenca
oncolégica em fim de vida, o autor
revé 3 estudos dos quais apresenta
uma sintese final com o conjunto de
recomendacdes baseadas na revisao
efectuada.

Evidencia-se que a fadiga é fonte de
sofrimento quer para as criangas quer para
as familias. Na fase final da doenca e da
vida, a fadiga pode impedi-las de partilhar
tempo com as pessoas significativas ao
mesmo tempo que, por estarem fisica,
emocionalmente e mentalmente fatigadas,
podem reduzir a energia para comunicarem
uns com os outros e com a equipa de salde.
A fadiga pode exercer um efeito cumulativo
com outros sintomas caracteristicos do
fim de vida como depressao, tristeza, dor
e insonia.

Postovsky, Moaed,
Krivoy, Ofir, & Arush
2007

Quantitativo

Practice of
pallitive sedation
im children with
brain tumors and
sarcomas at the

19 criangas com tumor
cerebral e 18 com
sarcomas, em fim de vida
(01 de Janeiro de 2000 e
01 de Outubro de 2006)

Com o objectivo de estudar as
indicacoes, incidéncia e caracteristicas
da sedacao paliativa, 12 das 18
criangas com tumor cerebral receberam
sedagao paliativa assim como, 13 das
19 criancas com sarcoma.

As indicacbes para a sedagao paliativa
incluiram convulsdes e/ou dor e/ou
insuficiéncia respiratoria.

A sedacéo paliativa pode ser o Unico meio
de aliviar o sofrimento incontrolavel de
uma crianga com cancro em fim de vida. A
medida que a crianga se aproxima do fim de
vida, a severidade dos sintomas aumenta e
o sofrimento torna-se mais intenso. Discute-
se as vantagens da sedacéo paliativa e da-
se especial atengdo ao sofrimento dos pais
apos esta decisdo indicando-se estratégias
para a sua gestao.

end of life
Pritchard et al. 25 pais de 52 criangcas|Com o objectivo de identificar | Foram identificados 18 sintomas que
2008 que morreram de cancro|os sintomas relacionados com o | preocuparam os pais durante a Ultima
nos 6 a 10 meses que|cancro que mais preocupam os|semana e o Ultimo dia de vida das suas
Quantitativo antecederam o estudo. pais durante os Ultimos dias de vida | criangas: alteracbes de comportamento;

Cancer-related
symptoms most
concerning to
parents during the
last week and last
day of their child

dos seus filhos e as estratégias de
cuidados identificadas por estes
como mais eficazes, entrevistaram-se
telefonicamente pais de criangas entre
0s 0 e 0s 21 anos

alteracbes no aspecto; dor; fraqueza e
fadiga; e alteragbes na respiragao. As
estratégias utilizadas pelos profissionais de
saude mais eficazes incluiram: terapéutica
para a dor e ansiedade; passar tempo
com a crianga e a familia; prestar cuidados
competentes; e aconselhar.

life
Wolfe et al. 119 criangas que |Com o objectivo de determinar se|No cohort de follow-up a discussao
2008 morreram entre 1997 e | os esforgcos nacionais (EUA) e locais | sobre cuidados terminais ocorreu mais
2004 formaram o cohort|determinaram  modificagbes  nos | frequentemente (76% vs 54%) e mais
Quantitativo de follow-up; padrées de cuidados, planeamento | cedo (52 dias vs 28 dias); a decisao de
102 criangas que | avangado de cuidados, e controle de | ndo reanimar foi documentada mais cedo

Easing of suffering
in children with
cancer at end
of life: Is care
changing?

morreram entre 1990 e
1997 formaram o cohort
de referéncia

sintomas nas criangas com cancro em
fim de vida, aplicou-se um questionario
aos pais acompanhado de revisao dos
respectivos registos clinicos.

(18 dias vs 12 dias); os pais referiram
menos sofrimento da crianca por dor e
dispneia assim como sentir-se mais bem
preparados durante o Ultimo més de vida
da crianca e no momento da morte. As
criangas recebem actualmente cuidados
mais consistentes com cuidados paliativos
de qualidade e, de acordo com os pais,
experienciam menos sofrimento.
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Estudo

Wolfe, Grier et al.
2000

Quantitativo

Symptoms and
suffering at the end
of life in children
with cancer

Participantes

103 pais de criangas

Intervengoes

Com o objectivo de determinar o padrao
de cuidados as criangas que morrem de
cancro, 0s sintomas experienciados no
Ultimo més de vida e os efeitos do seu
tratamento, e os factores relacionados
com o sofrimento decorrente da dor no
fim de vida, entrevistaram-se os pais
de criancas que morreram de cancro
entre 1990 e 1997 e analisaram-se os
registos clinicos relativos as mesmas.

Resultados

49% das criangas morreram no hospital
e destas, cerca de metade morreu nos
cuidados intensivos. De acordo com os
pais, 89% das criangas sofreram bastante
ou muito de pelo menos um sintoma no
Ultimo més de vida. Das criangas tratadas
relativamente a sintomas especificos, o
tratamento teve sucesso em 27% dos que
tinham dor e 16% dos que apresentavam
dispneia.

Os pais sdo mais sensiveis a identificacao
de sintomas tais como, fadiga, falta de
apetite, obstipagao e diarreia.

O sofrimento decorrente da dor esteve
presente nas situagbes em que os pais
descreveram que o médico ndo estava
directamente envolvido no fornecimento
de cuidados de fim de vida.

Wolfe, Klar et al.
2000)

Quantitativo

Understanding of
prognosis among
parents of children
who died of cancer

103 pais de criangas
hospitalizadas em Dana_
Farber Cancer Institute
e Children’s  Hospital
(Boston) que morreram de
cancro entre 1990 e 1997;
49 oncologistas
pediatricos

Com o objectivo de avaliar a
compreensao dos pais sobre o
progndstico em criangas que morreram
de cancro e identificar a associacao
deste factor com os objectivos do
tratamento e os cuidados de paliagao
recebidos pelas criangcas, foram
entrevistados os pais das criangas e
respectivos médicos. Adicionalmente
reviram-se 0s registos  clinicos
referentes as criangas estudadas.

Os pais reconheceram pela primeira vez
que nao havia cura 150 dias antes da morte
da crianga enquanto para os médicos esta
média foi de 330 dias.

O grupo de reconhecimento mais precoce
do prognéstico, quer dos médicos quer dos
pais, discutiu mais cedo sobre cuidados
paliativos. Os pais avaliaram de forma
mais positiva a qualidade dos cuidados
domicilidrios; a decisdo de nao reanimar
foi mais precoce; houve menos terapéutica
com fins curativos no ultimo més de vida; e
quer os pais quer os médicos, identificaram
que o objectivo da terapéutica era diminuir
o sofrimento.

O investimento no controle de sintomas tem sido facilitado pela integracao de unidades de cuidados

paliativos em servicos vocacionados para a cura permitindo a incluséo de medidas de paliagdo e uma
filosofia de alivio do sofrimento desde fases muito precoces da doencga (Golan et al., 2008; Hinds, Oakes
et al., 2005), assim como o desenvolvimento e implementacao de protocolos de tratamento de sintomas
galopantes e intrataveis (Houlahan et al., 2006) incluindo a sedagéo paliativa (Postovsky et al., 2007) onde
o lema é “Nao existe dose maxima para o controle de sintomas em fim de vida. A dose correctiva é a que
elimina o sintoma” (Houlahan et al., 2006, p.50).

Sao consistentes os resultados de varios dos estudos quanto ao impacto da introdugao precoce das
criancas e adolescentes com cancro em cuidados paliativos, pois para as criangas com mau prognostico é
possivel efectuar uma transicdo mais gradual de medidas curativas para controle de sintomas e cuidados
de fim de vida facilitando-se assim a preparagao, também gradual, da familia para a realidade da morte
(Golan et al., 2008; Wolfe et al., 2008; Wolfe, Klar et al., 2000). Por outro lado, a tomada de consciéncia
dos pais sobre a proximidade do fim de vida permite a tomada de decisao sobre a interrupgcao de medidas
invasivas entre as quais, a decisdo de nao reanimar, que contribuem para a prevencao do sofrimento da
crianca (Golan et al., 2008; Wolfe et al., 2008; Wolfe, Klar et al., 2000).

Dimensao Psicossocial e Espiritual do Sofrimento

Existe uma lacuna evidente, no ambito da investigacao, sobre o sofrimento psicossocial e espiritual
de criancgas e adolescentes em fim de vida.

O impacto psicossocial e espiritual da morte de uma crianga néo se restringe a crianca, pelo que
requer a extensao dos cuidados aos pais, irmaos, membros da familia, pares e prestadores de cuidados.
Nos estudos revistos, a referéncia ao sofrimento dos membros da familia é inexistente embora, num dos
estudos, os pais refiram que as estratégias utilizadas pelos profissionais e que mais os ajudaram foram o
controlo terapéutico da dor e ansiedade da crianga, a disponibilidade para estar junto da crianga e familia,
a competéncia na realizacao dos cuidados e o aconselhamento (Pritchard et al., 2008). Ousamos inferir
que algum do sofrimento dos pais se pode reduzir através da redugéo do sofrimento da crianga.
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Estratégias para Prevenir e/ou Aliviar o Sofrimento

De entre as estratégias utilizadas na prevencao e/ou alivio do sofrimento de criancas e
adolescentes com doenga oncoldgica em fim de vida destacam-se os principios inerentes a filosofia
dos cuidados paliativos e a comunicagao.

Cuidados Paliativos

Aintegracdo de unidades de cuidados paliativos em servicos direccionados para o tratamento
e a cura, demonstrou ter um efeito positivo na diminuigdo do sofrimento. Para além dos aspectos ja
anteriormente referidos sobre as implicagoes no sofrimento fisico, o estudo de Golan et al. (2008)
demonstra a influéncia positiva deste modelo através do local da morte das criangas e adolescentes.
Desde a entrada em funcionamento desta unidade de cuidados paliativos houve uma significativa
reducdo no numero de mortes em enfermarias de pediatria geral e oncoldgicas, assim como
em casa. Na opinido dos autores, quando se oferece aos pais um centro de cuidados paliativos
apropriado e que Ihes é familiar, eles podem preferi-lo a morte em casa, a qual pode ser emocional e
fisicamente de extrema exaustao. De particular destaque é a preferéncia dos adolescentes por este
tipo de unidade o que, para os autores, demonstra a sua capacidade de responder aos desafios e
necessidades muito particulares deste grupo, o grupo mais problematico e com necessidades mais
especificas quando confrontado com uma situagdo ameagadora da vida.

Comunicagéo

A comunicagao com os pais das criancas em fim de vida nao é facil pois no seu sofrimento,
os pais podem canalizar as emogoes negativas para os profissionais de saude (Hinds, Oakes et al.,
2005). Contudo, os pais ao avaliarem a qualidade dos cuidados atribuem a comunicacao um papel
fundamental.

No estudo de Mack et al. (2005) os pais atribuiram niveis mais elevados a qualidade de
cuidados quando sentiram ter recebido informacéo clara sobre o que esperar no fim de vida, quando
as noticias Ihes foram comunicadas de forma sensivel e afavel, e quando os médicos interagiram
directamente com a crianca.

O acompanhamento dos pais face a perda e ao luto implica capacidades comunicacionais
complexas onde o elemento presenca adquire um papel fundamental: estar simplesmente
presente sem necessidade de fornecer qualquer resposta é em muitos momentos a modalidade
de comunicacgao preferencial. A escuta activa e o convite aos pais para falarem sobre a sua crianca
sao formas de estar presente que contribuem para a gestao do sofrimento dos pais (Hinds, Oakes
et al., 2005).

Nem sempre pais e profissionais dao o mesmo valor a comunicagao. Por exemplo, a qualidade
de cuidados na perspectiva médica caracteriza-se pelo controle eficaz da dor e tempo minimo no
hospital em fim de vida, ndo havendo qualquer evidéncia de os factores comunicacionais serem
determinantes dessa qualidade (Mack et al., 2005).

Formacao e Investigacao sobre Fim de Vida

A atencao inconsistente dada ao sofrimento em fim de vida, parece estar relacionada como
uma inadequada formagao dos profissionais de salde, assim como a escassa investigagao na area
e nesta fase da vida.

Formacéao

Uma das explicacoes para que as necessidades das familias com criancas e adolescentes em
fim de vida ndo sejam consistentemente atendidas é a énfase diagndstica e terapéutica caracteristica
da formagado médica, com pouca atencgéo relativamente a temas centrais inerentes a filosofia de
cuidados paliativos e de fim de vida (Baughcum et al., 2007). Para superar estas limitacoes, que
os profissionais médicos tém referido como treino inadequado e desconforto na interacgdo com
pacientes em fim de vida, sdo cada vez mais frequentes as iniciativas formativas nesta area, em
diferentes modalidades, formatos e duracéo.

O estudo de Baughcum et al. (2007) é um exemplo desta estratégia, que em Ultima analise,
pretende contribuir para uma melhor gestdo do sofrimento das criangas e dos adolescentes. Dos
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resultados comparativos pré e pds curso salienta-se as melhorias no conhecimento (perda/luto,
temas pediatricos e gestao de sintomas) e estabilidade nos aspectos éticos e comunicacionais.

Investigagéo
O ultimo tema que emergiu desta revisao da literatura respeita a investigagdo, ou como tem
vindo a ser mostrado, a falta dela nesta area sensivel que é o sofrimento, o fim de vida, a crianga,

o adolescente e todos os que rodeiam estes sujeitos frageis e vulneraveis perante a iminéncia da
morte.

O estudo de Hinds et al. (2007) apresenta uma revisao da investigacao realizada no ambito
do fim de vida de criancas e adolescentes com cancro no St. Jude Children’s Research Hospital e a
partir dela fornece um conjunto de estratégias Uteis para o desenvolvimento de evidéncia cientifica
de qualidade necessaria para prevenir ou diminuir o sofrimento em criangas e adolescentes que
morrem de cancro e suas familias. Organiza as suas propostas em duas grandes areas: antecipar e
resolver preocupagoes éticas caracteristicas deste tipo de estudos e; solugdes para as dificuldades
metodoldgicas.

De entre as questdes éticas que se levantam e que frequentemente levam as comissoes de
ética a impedir a realizagéo de estudos estao: 1) percepgao que os estudos sobre fim de vida lesam
os participantes; 2) crenga que os estudos de fim de vida trazem beneficios minimos; 3) receio que os
sujeitos elegiveis se sintam obrigados a participar; 4) crenca que os pais enlutados nao conseguem
relatar com precisao a morte das suas criangas; 5) transposicao das experiéncias pessoais de vida
para a investigacdo em causa por parte dos membros das comissoes de ética. Para cada uma
destas dificuldades os autores sugerem a apresentagao de evidéncia cientifica que demonstre a sua
falta de veracidade.

No que respeita as dificuldades metodoldgicas identificam-se: 1) relutancia dos médicos em
indicar os sujeitos elegiveis para estudos de fim de vida; 2) necessidade de definir periodos precisos
e apropriados para elegibilidade dos sujeitos; 3) necessidade de métodos flexiveis que respondam
as necessidades dos participantes; 4) necessidade de prever formas alternativas de colher dados
que possam estar em falta nos registos clinicos.

Porque investigar o sofrimento coloca sempre a questao de aumentar o sofrimento nos que
precisam de o aliviar, esta € uma area de grande sensibilidade que requer o planeamento criterioso
do protocolo de investigacao e a preparacao dos investigadores.

Discussao

As criancas com cancro experienciam um conjunto de sintomas potencialmente
desencadeadores de sofrimento na crianga e na familia. A investigagdo mais classica na area dos
sintomas tem-se preocupado sobretudo com o desenvolvimento de instrumentos de avaliagcao de
sintomas e avaliacao de estratégias de intervengao desenhadas para reduzir o grau de sofrimento
em criangas experienciando esses sintomas. Woodgate (2003) identificou algumas limitagbes as
abordagens correntes de auto-avaliacdo sintomatica em criangas com cancro entre as quais, o
desinteresse facil e a frustracdo quando lhes é pedido para qualificarem os seus sintomas através
de escalas. Este desinteresse foi parcialmente atribuido a forma como as criancas véem ou abordam
0s seus sintomas. “As criangas experienciam e descrevem o0s seus sintomas como ‘estados de alma’
globais e significados especificos que, quando vistos exclusivamente como efeitos secundarios
(e.g, nduseas ou estados fisicos e psicoldgicos), limitam a capacidade da crianga comunicar o
impacto global dos seus sintomas” (Woodgate, 2008, p.230). Os resultados deste estudo realcam a
necessidade de dar oportunidade as criancas e adolescentes de falarem sobre como o cancro as faz
sentir ao longo da sua trajectéria utilizando uma metodologia que permita incorporar as diferentes
dimensdes do sofrimento pois nas criancas com cancro, a presenga, ou mesmo a intensidade de um
sintoma pode néo predizer o sofrimento que causa a crianca e a familia (Baker et al., 2008). Destaque-
se contudo, que o trabalho nesta area nao inclui criangas em fim de vida pelo que os “estados de
alma” enquanto descritores do sofrimento da crianga em fim de vida ndo estao identificados e que
em nossa opiniao era importante identificar.

Destaca-se desta revisdo da literatura, a total auséncia das criancas e adolescentes como
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fontes primarias de informagao sobre o seu sofrimento. Um estudo recente com a finalidade de
identificar o niUmero e &mbito de trabalhos empiricos que utilizaram métodos de investigagao para
conhecer os resultados relatados pelos pacientes em oncologia pediatrica em fim de vida conclui
que a maioria dos estudos sobre fim de vida de criangas e adolescentes com cancro utilizam os
registos clinicos como principal fonte de dados; a segunda fonte de dados provém de observagoes
dos profissionais de saude e dos pais; e uma percentagem inferior a 17% utiliza as criancas e
os adolescentes como fontes directas de dados (Hinds, Brandon et al., 2007). Fotchman (2006)
acrescenta ainda que os estudos qualitativos utilizando relatos de criancas e adolescentes, para
além de escassos, sdo os Unicos que poderao fornecer um retrato completo e holistico da natureza
e abrangéncia do sofrimento para as criancas e adolescentes, assim como informar sobre que
intervengdes de enfermagem para prevenir ou aliviar o sofrimento.

O uso exclusivo de métodos quantitativos para estudar o mundo da crianca tem vindo a ser
questionado por muitos enfermeiros investigadores pois tende a utilizar medidas estandardizadas, tais
como listas, escalas e questionarios fechados, ndo promovendo o estudo das criancas em situacoes
da vida real (Woodgate, 2000). O suporte para a investigacao qualitativa advém do reconhecimento
de fornecer aos enfermeiros a oportunidade de compreender as experiéncias vividas pela crianca,
uma vez que permite as criangas contar as suas histérias utilizando as suas proprias palavras e
expressar os seus sentimentos e pensamentos sobre uma experiéncia ou fenémeno particulares.

O trajecto de morte de uma crianga, especialmente se os pais acreditam que a crianca sofreu,
influencia directamente a capacidade dos pais continuarem a sua vida e funcées durante e apés a
morte da crianca. Facilitar uma “boa morte” € uma prioridade para a salde das familias enlutadas.
Contudo, a falta de dados tais como detalhes sobre as Ultimas horas ou semanas de vida de uma
crianga ou adolescente dificulta a implementagdo de estratégias que contribuam para tal e sem
duvida que as formas de facilitar uma boa morte estdo embebidas e escondidas nesses detalhes. A
documentagao das caracteristicas da morte de uma crianca poderia ser a base para um modelo de

cuidados pediatricos em fim de vida (Hinds, Schum, Baker, & Wolfe, 2005).

Nos cuidados de saude actuais, os cuidados paliativos funcionam como uma ponte entre
uma abordagem cientifica orientada para a cura e uma abordagem humanistica que enfatiza a
arte de cuidar com compaixao que privilegia a utilizacdo das faculdades intuitivas ao pensamento
critico (Kane & Primomo, 2001). No que respeita a pediatria, destaca-se de entre os seus principios
orientadores: os cuidados sdo centrados na crianga, orientados para a familia e baseados na
interacgao; os cuidados focam-se no alivio do sofrimento e melhoria da qualidade de vida da crianga
e familia; os cuidados séo prestados a crianga como ser individual e a familia enquanto unidade
funcional; os cuidados sao consistentes com as crengas e valores da crianca e dos seus cuidadores
(AAP, 2000; Himelstein, 2006; WHO, 1998).

De entre as particularidades inerentes aos cuidados paliativos em criancas e adolescentes
em fim de vida estdo os conceitos de morte e espiritualidade. Estes adquirem maior complexidade,
dadas as suas caracteristicas de permanente desenvolvimento. Por exemplo, para as criangas pré-
escolares a verdade relaciona-se com a confianga e esperanga dos outros e com a necessidade
de ser amada enquanto, para os escolares, pode ter componentes magicos e imaginativos. A
medida que a crianga cresce, as explicagcoes internas de verdade vao substituindo as explicagées
externas para, no periodo da adolescéncia, se manifestar pela procura de objectivo e significado. As
preocupacdes espirituais das criangas podem incluir esperanga, seguranga, esquecimento, solidao,
amor incondicional, e perda de papéis apropriados para a idade (Himelstein, 2006). De forma
similar, a evolugao do conceito de morte condiciona a percepgao que a crianca tem da mesma. De
forma a responder adequadamente as suas questdes e prestar cuidados consistentes com o nivel
de desenvolvimento de cada crianga, é imperativo que os enfermeiros, ndo s6 conhegam, como
desenvolvam sensibilidade e mestria na abordagem destas dimensdes com as criangas em fim de
vida.

Abordar a morte e o sofrimento de forma intencional e com objectivos terapéuticos permanece
ainda uma dificuldade para os profissionais de saude. O excerto que se transcreve utilizando a
metéafora “O Elefante no Quarto” traduz o apelo das criangas e adolescentes a que estejamos atentos
ao seu sofrimento para que consigam viver.
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There’s an elephant in the room.

It is large and squatting, so it is hard to get around it.

Yet we squeeze by with “How are you?” and “I am fine”...

And a thousand other forms of trivial chatter.

We talk about the weather.

We talk about school.

We talk about everything else---except the elephant in the room.

There’s an elephant in the room.

We all know it is there.

We are thinking about the elephant as we talk together.
It is constantly on our minds.

For you see, it is a very big elephant.

But we do not talk about the elephant in the room.

Oh, please let’s talk about the elephant in the room.

If we talk about the fact that | might die

Perhaps we can talk about how | am living.

Can’t we talk about the elephant without you looking away?

For if we cannot, then you are leaving me
Alone...in a room...with an elephant.

Adaptado do poema “The Elephant in the Room” by Terry Kettering

Conclusao

O fim de vida da crianca e adolescente com cancro é uma situacdo altamente geradora de
sofrimento para a crianga, familiares e profissionais de saude.

O sofrimento nesta fase da vida e da doenca tem contornos multiplos e complexos decorrentes
da natureza da doenca e da presenca iminente da morte que interrompe abruptamente o ciclo
natural de vida.

A dimenséo fisica do sofrimento comeca a ter evidéncia cientifica substantiva que permite
um correcto e atempado diagnéstico e medidas terapéuticas efectivas, em grande parte facilitadas
pela filosofia dos cuidados paliativos, que tem permitido ultrapassar receios quanto a utilizagao de
farmacos em doses eficazes no controle de sintomas.

As dimensoes, psicoldgica, psicossocial e espiritual do sofrimento permanecem em grande
medida desconhecidas, necessitando de novas e diferentes abordagens que importa desenvolver. O
estado inicial da arte e as dimensodes a estudar apontam para a necessidade de utilizar metodologias
de investigacao qualitativa capaz de responder a questdes que procuram a descricao detalhada do
fenémeno, capturando as suas multiplas dimensoes e realidades.
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