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Resumo

Este estudo objetivou compreender a importancia dos cuidados paliativos a crianga com doenga oncoldgica, bem Descritores

como identificar e analisar as intervengoes de enfermagem nesse ambito do cuidado. Foi realizada uma revisao Enfermagem pediatrica; Oncologia;
integrativa da literatura utilizando as bases de dados e bibliotecas virtuais: SciELO, LILACS e PubMed. A coleta Cuidados paliativos

de dados ocorreu no periodo de margo a junho de 2019. Foram encontrados 17 artigos cientificos, os quais

foram analisados, catalogados e discutidos conforme as unidades teméticas extraidas de sua leitura. Conclui-

se que os cuidados paliativos contribuem para o aumento da qualidade de vida da crianca e de sua familia. O

enfermeiro participa de todas as etapas dos cuidados paliativos, desde a sua introducdo precoce no tratamento,

na construcao de vinculo, apoio a crianga, a familia e a equipe, alivio e controle da dor, até 0 momento da morte

da crianca e no periodo de luto da familia.

Abstract

This study aims to understand the importance of the palliative care for children with oncological disease, as well Keywords

as identify and analyze the nursing interventions in this area of health care. An integrative review of the literature Pediatric nursing; Medical oncology;
was undertaken using the databases: SciELO, LILACS and PubMed. The data collect was made from March to June Palliative care

of 2019. Seventeen scientific articles were found, they were analyzed, cataloged and discussed from the thematic

units taken from their reading. It is concluded that the palliative care contributes to increase the quality of life of

children and their families. The nurse is involved in all phases of the palliative care, since its early integration in the

treatment, in building the bonding, in support to the child, family and nursing team, pain relief and management,

until the moment of the child’s death and during the family mourning.

Resumen

El objetivo de este estudio es comprender la importancia de los cuidados paliativos para los nifios con enfermedades Descriptores

oncoldgicas, asi como identificar y analizar las intervenciones de enfermeria en esta drea de la atencién médica. ~ Enfermeria pediatrica; Oncologia médica;
Se realizd una revision integrativa de la literatura utilizandose las bases de datos: SciELO, LILACS y PubMed. La Cuidados paliativos

recoleccion de datos se realizd de marzo a junio de 2019. Fueron encontrados 17 articulos cientificos, analizados,

catalogados y discutidos a partir de las unidades tematicas tomadas de sus lecturas. Se concluye que los cuidados

paliativos contribuyen para aumentar la calidad de vida de los nifios y sus familias. El enfermero participa de todas

las fases de los cuidados paliativos, desde su integracion temprana en el tratamiento, en la construccion de lazos,

en el apoyo al nifio, a la familia y al equipo de enfermeria, alivio y manejo del dolor, hasta el momento de la muerte

del nifio y durante el duelo familiar.
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Introducao

O processo de trabalho em enfermagem caracteriza-se
como vivo e dinamico, envolvendo atividades das es-
feras do cuidado, da administragao, da pesquisa e da
educagao, com destaque para o papel do enfermeiro
como lider da equipe de enfermagem e responsavel
pela articulacdo entre os membros da equipe multi-
profissional. Atualmente é cada vez mais exigido dos
servicos de saude um modelo de assisténcia humani-
zado que valorize o didlogo entre os profissionais e a
participacao do paciente na construgao de um plano
terapéutico individualizado, e especialmente na area
da pediatria é preconizado que a unidade adote um
modelo de cuidado centrado na familia, propiciando,
dessa forma, um cuidado integral e acolhedor.”

A humanizagao e a integralidade do cuidado se
fazem essenciais, principalmente ao lidar com doen-
¢as que ameagam a vida, como as oncolégicas, quando
se pensa nas repercussoes emocionais para o paciente
e a sua familia. Cancer infantil é o nome dado a um
conjunto de doengas que apresentam proliferagao
descontrolada de células anormais e geralmente é de
natureza embriondria e constituido de células indife-
renciadas, afetando, na maioria dos casos, as células
do sistema sanguineo e os tecidos de sustentac¢do. Os
tipos de neoplasias mais frequentes na infancia sao:
leucemias (globulos brancos), tumores do sistema ner-
voso central e linfomas (sistema linfatico).® De acordo
com os dados do Instituto Nacional de Cancer (INCA),
no Brasil o cancer infantil apresenta prevaléncia de
aproximadamente 3%, sendo considerado uma das
cinco principais causas de 6bito na infancia.® Contu-
do, por meio de politicas ptblicas e implanta¢des de
centros especializados, a taxa de cura ultrapassa hoje
cerca de 70% dos casos.”

O enfermeiro é protagonista no cuidado da crian-
¢a com cancer em todas as suas fases, participando
na prevencao, diagndstico precoce, tratamento e cui-
dados paliativos. Dentre essas fases, destaca-se o cui-
dado paliativo, uma abordagem que visa ao aumento
da qualidade de vida do paciente e da familia, que
estdo enfrentando uma doenga que ameaga a vida.
Esse tipo de assisténcia visa prevenir e amenizar o so-
frimento, seja ele de ordem fisica, psiquica, social ou
espiritual, bem como promover dignidade e adapta-
¢do a progressao da doencga. Suas praticas sao basea-
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das em evidéncias e envolvem o diagnostico precoce,
avaliagao adequada e tratamento da dor e de demais
problemas. O acesso aos cuidados paliativos deve ser
universal, considerando as especificidades e vulnera-
bilidades de grupos marginalizados e popula¢des de
baixa renda. O cuidado paliativo em pediatria abran-
ge o cuidado integral a crianca nas dimensodes biopsi-
cossociais, em todas as fases do desenvolvimento — do
neonato ao jovem adulto —, além de fornecer suporte
a familia, incluindo irmaos e parentes, além do ntcleo
familiar. Inicia-se desde o momento do diagndstico e
permeia todo o processo de assisténcia a crianga, este-
ja ela recebendo tratamento direto para a doenga ou
nao. A populagdo infantil possui uma gama maior de
condi¢des que requerem cuidados paliativos, quando
comparadas aos adultos, tendo em vista as condigdes
especificas e exclusivas da infancia, como, por exem-
plo, fatores neonatais, anomalias genéticas, condigdes
congénitas, disttirbios neuroldgicos e doengas raras.®

O enfermeiro, com a equipe multiprofissional, ob-
jetiva auxiliar a familia e a crianga no processo de en-
frentamento da doenga com respeito e dignidade. En-
tretanto, o profissional de enfermagem que lida com
a assisténcia direta a crianca com cancer apresenta
sentimentos de tristeza e sofrimento relacionados com
a sua propria rotina de trabalho e, ainda que busque
recursos como a separacao entre vida pessoal e profis-
sional caracterizada pelo distanciamento, revela-se a
falta de preparo emocional para lidar com tais ques-
toes referentes ao processo de morrer e a necessidade
de amparo psicologico a equipe de cuidadores.©

A morte é uma tematica que surge inevitavelmen-
te na drea da oncologia pediatrica, cabendo muitas
vezes ao enfermeiro, profissional que passa a maior
parte do tempo junto ao paciente, lidar com essa ques-
tao. As possibilidades de atuagao do enfermeiro nesse
momento podem ser divididas em dois grupos: as ob-
jetivas (promogao de conforto e alivio da dor por meio
de métodos farmacologicos e nao farmacologicos, en-
tre outras técnicas) e as subjetivas (cuidar da familia
por meio da construgao de um vinculo de confianga e
afeto, promover o controle da ansiedade e depressao).
Nesse contexto, o enfermeiro se depara com fatores
que dificultam sua pratica, como a falta de autonomia
para tomar decisdes, além da falta de formagao especi-
fica e de compreensao a respeito do processo de mor-
rer e como lidar com ele.”



Esta pesquisa é importante por se aprofundar nas
questdes relativas aos cuidados paliativos na area da
oncologia pediatrica, sobretudo quanto ao papel do
enfermeiro como membro da equipe multiprofissio-
nal, produzindo conhecimento cientifico e sistemati-
zado que embase a pratica do enfermeiro que atua na
assisténcia a crianca com cancer e sua familia, levan-
do-o também a reflexao critica dos aspectos éticos do
cuidado em oncologia pediatrica, além de contribuir
para o crescimento da producao cientifica brasileira a
respeito dessa tematica.

Este estudo apresentou como objetivos:

e Compreender e analisar a importancia dos cuida-
dos paliativos no tratamento da crianga com cancer;
¢ Compreender e analisar o papel do enfermeiro
como membro da equipe multiprofissional nos
cuidados a crianga com cancer e as possibilidades
de intervengoes de enfermagem voltadas ao pa-
ciente pedidtrico no processo de morte e na morte.

Métodos

Foi realizada uma revisao integrativa da literatura com
o objetivo de identificar estudos que possam agregar
novos conhecimentos a respeito da tematica proposta e
levar a uma reflexao acerca do papel do enfermeiro nos
cuidados paliativos a crianca com doenca oncolégica.

Essa revisao obedeceu as seguintes etapas: iden-
tificacdo do tema e selecao da hipdtese de pesquisa;
estabelecimento de critérios de inclusao e exclusao de
estudos; categorizacdo dos estudos; avaliagao dos es-
tudos incluidos na pesquisa; interpretagao dos resulta-
dos e apresentacao da sintese do conhecimento.®

Olevantamento bibliografico ocorreu nas seguintes
bases de dados e bibliotecas virtuais: Scientific Eletronic
Library Online (SciELO), Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Satuide (LILACS) e Biblioteca
Nacional de Medicina dos Estados Unidos (PubMed).
Para a busca, utilizaram-se os descritores indexados
nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS): enferma-
gem pedidtrica, oncologia e cuidados paliativos, e seus
correlatos em espanhol e inglés. Foram realizadas as se-
guintes combinagOes entre os descritores: enfermagem
pediatrica/oncologia/cuidados paliativos; enfermagem
pediatrica/oncologia; enfermagem pediatrica/cuidados
paliativos e oncologia/cuidados paliativos.
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A coleta de dados ocorreu entre os meses de mar¢o
e junho de 2019, e a selegao dos artigos obedeceu aos
seguintes critérios de inclusao: artigos cientificos dispo-
niveis na integra em suas respectivas bases de dados,
publicados no periodo entre 2011 e 2018, apresentados
nos idiomas portugués, espanhol ou inglés. Foram ex-
cluidos outros tipos de estudos (monografias e teses).

Os artigos encontrados foram avaliados de acor-
do com os critérios de inclusao e exclusao preestabele-
cidos. Apos essa primeira selecdo, os artigos pré-sele-
cionados foram analisados mediante titulo e resumo,
com o intuito de verificar se os estudos apresentavam
tematica referente aos cuidados paliativos em oncolo-
gia pediatrica (Figura 1).

| IDENTIFICAGAO

Total de artigos identificados nas bases de dados (n=1.096)
SciELO (n=168); LILACS (n=130); PubMed (n=798)

Artigos excluidos por repeticdo entre as base de dados e cruzamentos
entre os descritores (n=29)

v

SELECAO

Justificativa: Data de publicacdo
anterior a 2011, diferentes
idiomas que ndo portugués,
inglés ou espanhol, estudos ndo
disponibilizados na integra,
monografias e teses.

Artigos excluidos por

nao apresentarem os

critérios de inclusdo
(n=564)

Artigos pré-selecionados para a anélise de titulo e resumo (n=413)

v

INCLUSAO

Artigos excluidos apds
leitura do titulo e
resumo, por nao

abordarem a tematica

proposta no presente
estudo (n=396)

Justificativa: Estudos que
tratavam de temas relacionados
ao adulto com céancer e ao
tratamento curativo.

Total de artigos incluidos nesta pesquisa (n=17)
SCiELO (n=7); LILACS (n=5); PubMed (n=5)

Figura 1. Anagrama da selecao dos artigos revisados

Apos a selegao dos artigos, eles foram analisados,
discutidos e catalogados. Para realizar a analise dos
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Resultados

trabalhos, foi elaborada uma ficha de coleta de infor-
magdes contendo especificagdes relativas a identifica-
cao do artigo e a tematica abordada por ele. Posterior- ~ Apos leitura e analise minuciosas dos artigos cienti-
mente, as unidades tematicas mais relevantes foram ficos selecionados, os estudos foram catalogados se-

extraidas por meio da analise dos artigos e pautaram gundo a base de dados pesquisada, titulo do trabalho,

a discussao.

periddico, ano, pais/idioma e tematica (Quadro 1).

Quadro 1. Apresentagao dos artigos cientificos da revisao integrativa da literatura

Base de Titulo Periddico Ano Pais/Idioma | Tematica
dados
LILACS A familia da crianga oncoldgica em Ciéncia, Cuidado e 2011 Brasil/ As experiéncias e as percepcdes da equipe de
cuidados paliativos: o olhar da equipe de | Satde Portugués enfermagem em relacdo a familia da crianca em
enfermagem cuidados paliativos
LILACS Enfoque interdisciplinar a la calidad de Revista Cubana de 2011 Cuba/ 0 manejo terapéutico adequado no processo viver/
vida y de muerte en oncopediatria Enfermagem Espanhol morrer em criancas e adolescentes com cancer
LILACS Cuidados paliativos a crianga com cancer | Revista de Enfermagem |2013 Brasil/ A experiéncia assistencial de enfermeiros no
da UERJ Portugués cuidar de criangas com cancer sem possibilidades
terapéuticas
LILACS Importancia da comunicagéo nos Revista Latino- 2013 Brasil/ A comunicacao nos cuidados paliativos em oncologia
cuidados paliativos em oncologia Americana de Portugués pediatrica, sob o ponto de vista de enfermeiros, com
pediatrica: enfoque na Teoria Humanistica | Enfermagem base na THE
de Enfermagem (THE)
SciELO Morte digna da crianca: percepcao de Revista da Escola de 2013 Brasil/ 0 significado e as intervengdes de enfermeiros que
enfermeiros de uma unidade de oncologia | Enfermagem da USP Portugués atuam em oncologia pediatrica na promogao de
morte digna da crianca
Pediatric Oncology Providers Perceptions | Pediatric Blood & 2013 EUA/Inglés | As barreiras e os facilitadores na integracao precoce
PubMed of Barriers and Facilitators to Early Cancer de cuidados paliativos em pacientes pediatricos
Integration of Pediatric Palliative Care
SciELO Palliative care in pediatric hematological | Revista Brasileira 2014 Brasil/ Os cuidados paliativos e a abordagem aos pacientes
oncology patients: experience of a tertiary | de Hematologia e Inglés hemato-oncolégicos em uma enfermaria de pediatria
hospital Hemoterapia
SciELO Relagdes estabelecidas pelos profissionais | Aquichan 2014 Colombia/ | As relagdes estabelecidas pelos profissionais
de enfermagem no cuidado as criangas Portugués de enfermagem no cuidado as criangas com
com doenca oncoldgica avangada doenca oncoldgica avangada, sem possibilidades
terapéuticas
LILACS Cuidados paliativos em oncologia Revista Gaticha de 2015 Brasil/ As percepgdes, saberes e praticas da equipe
pediatrica: percepcoes, saberes e préticas | Enfermagem Portugués multiprofissional na atengao as criangas em
na perspectiva da equipe multiprofissional cuidados paliativos em unidade de oncologia
pediatrica
PubMed Good death for children with cancer: a Japanese Journal of 2015 Japéo/ As caracteristicas de uma boa morte para criangas
qualitative study Clinical Oncology Inglés com cancer
PubMed Palliative Care as a Standard Pediatric Blood & 2015 EUA/Inglés | O desenvolvimento de um padrdo psicossocial de
of Care in Pediatric Oncology Cancer cuidados paliativos em oncologia pediatrica
PubMed Quality of care and relationships as Annals of Palliative 2015 Libano/ A qualidade dos cuidados paliativos prestados a
reported by children with cancer and their | Medicine Inglés criangas, adolescentes e suas familias em um Centro
parents de Cancer Infantil
SciELO Cuidados paliativos em oncologia Escola Anna Nery 2016 Brasil/ A percepgao de académicos de enfermagem sobre
pediatrica na percepcado dos académicos | Revista de Enfermagem Portugués cuidados paliativos em oncologia pediatrica
de enfermagem
SciELO Cuidados paliativos em oncologia Revista Gatcha de 2017 Brasil/ A formacéo do académico em enfermagem na &rea
pediatrica na formacao do enfermeiro Enfermagem Portugués | dos cuidados paliativos em oncologia pediétrica
SciELO Trabalhadores de enfermagem em Escola Anna Nery 2017 Brasil/ A percepcao do profissional de enfermagem
oncologia pediatrica: o uso de estratégias | Revista de Enfermagem Portugués em relacao ao cuidado da crianga com doenca
defensivas no trabalho oncolégica
SciELO Apoyo en duelo y burnout en equipos de | Revista da Escola de 2017 Chile/ A relacéo entre a pratica profissional e o risco
enfermeria de unidades pediatricas de Enfermagem da USP Espanhol para desenvolvimento da sindrome de Burnout em
hospitales chilenos profissionais de enfermagem que atuam na érea de
oncologia pediatrica
PubMed Patient’s and parent’s needs, attitudes, JAMA Oncology 2017 EUA/Inglés | Percepcao dos pacientes e dos pais a respeito
and perceptions about early palliative care da integracdo precoce dos cuidados paliativos no
integration in pediatric oncology tratamento da crianga com cancer

100

Rev Soc Bras Enferm Ped. | v.20,n.2, p 97-107 | Dezembro 2020




Natarelli TR, Azzolin GM, Lima VA

Quadro 2. Intervencdes de enfermagem para a crianga com cancer em cuidados paliativos

Temas

Intervencdes de Enfermagem

Resultados Esperados

Integracao precoce
dos cuidados

- Introduzir os cuidados paliativos no momento do diagndstico ou no
primeiro més, concomitantemente ao tratamento curativo.

- Preparar a familia para as experiéncias que poderao vivenciar ao longo
do tratamento e para lidar com o processo de morrer da crianga.

paliativos - Educar as familias por meio de discussoes, leituras de textos e - Amenizar os primeiros sintomas sofridos pela crianga no inicio do
outros recursos. tratamento.
Alivio da dor - Avaliar a presenca e a intensidade da dor por meio de entrevista, |- Reducdo do sofrimento e promogao de conforto.

escala de dor e aspectos comportamentais.

- Administrar analgésicos, conforme prescricdo médica.

- Utilizar medidas nao farmacoldgicas: toque terapéutico, aplicagao
de compressas quentes e frias, ludoterapia, aromaterapia.

Comunicacao,
vinculo e apoio

- Estabelecer relacionamento terapéutico por meio de comunicagao
verbal e ndo verbal.

- Identificar sintomas psicoldgicos na crianga utilizando escalas de
ansiedade e de qualidade de vida.

- Fornecer suporte psicossocial e espiritual a crianca e ao
adolescente.

- Criar e fortalecer vinculo de confianca e de afeto com a crianga e a
familia.

- Reduzir a anglstia do paciente e proteger sua dignidade.

- Facilitar a adesao ao tratamento.

0 brincar

- Promover atividades de recreagao e aprendizagem: escola
hospitalar, desenho, pintura, masica, brinquedo, teatro, contar
histérias.

- Fazer uso da brinquedoterapia.

- Promover o desenvolvimento saudével e o bem-estar da crianca.
- Reduzir o estresse e 0 medo durante procedimentos.

Cuidados com a
familia

- Identificar as fases do luto pelas quais a familia passa.

- Fornecer apoio psicossocial e espiritual a familia.

- Oportunizar o maior contato possivel da crianga com a familia.
- Identificar riscos sociais da familia.

- Reduzir o sofrimento da familia no processo de morte da crianca.
- Minimizar ou solucionar problemas sociais da familia.

Cuidados com a
equipe

- Promover espacos para os profissionais falarem sobre seus
sentimentos.

- Implementar estratégias de educagéo permanente em cuidados
paliativos.

- Possibilitar que os profissionais vivenciem rituais de luto dentro ou
fora do ambiente hospitalar.

- Incluir a temdtica de cuidados paliativos em oncologia pediatrica
em cursos e outras oportunidades de aprendizagem.

- Reduzir o estresse e o sofrimento da equipe.

- Capacitar os profissionais para os cuidados paliativos em pediatria.
- Contribuir para que os profissionais lidem com o luto de maneira
saudavel.

- Preparar tecnicamente o enfermeiro em formacéo e aumentar sua
seguranca.

Limitagao de
intervencoes

- Discutir, com outros profissionais, a familia e a crianga, sobre
a limitacao de procedimentos invasivos como quimioterapia e
ressuscitacao cardiopulmonar.

- Evitar procedimentos invasivos desnecessérios, que causam desconforto
e nao contribuem para o controle da doenga.
- Promover qualidade de vida nos estégios finais da doenga.

Cuidados durante e

- Permitir que a crianca esteja acompanhada de seus entes

- Promover uma morte digna para a crianga e sua familia.

ap6s a morte queridos no momento do dbito. - Tornar a experiéncia 0 menos traumatica possivel para a familia.
- Oportunizar que a crianga morra em seu domicilio. - Demonstrar respeito a crianca e a familia.
- Zelar pela estética no preparo do corpo (dar banho, trocar a roupa,
colocar acessorios).
- Realizar visita domiciliar a familia apds o dbito.
L] -~
Discussao Cuidados paliativos e curativos sdo complemen-

De acordo com os autores envolvidos, podemos definir
cuidados paliativos no ambito do cancer infantil como
um atendimento integral, voltado ao paciente fora de
possibilidades terapéuticas, que transcende o modelo
biomédico e apresenta como objetivo aumentar a qua-
lidade de vida da crianga e de sua familia, por meio de
agdes como: identificar precocemente sintomas biop-
sicossociais e espirituais, prevenir e aliviar a dor, pro-
mover conforto e apoio, incluir a crianca e a familia na
tomada de decisOes, permitir que a crianga viva o mais
ativamente possivel em uma rotina que se assemelhe
com sua vida antes da internacao, viabilizar o contato
com os entes queridos, entre outras.®!)

tares, e ndo excludentes. Todo paciente fora de pos-
sibilidades de cura necessita de cuidados paliativos,
mas nem todo paciente que estd em cuidados palia-
tivos esta proximo do fim da vida. Destarte, a crianga
necessita de um cuidado que seja centrado na qualida-
de de vida e de morte, e ndo unicamente no momento
do dbito."? Esse cuidado deve ter como intuito evitar
0 aumento do sofrimento da crianca e da familia, e ndo
prolongar nem adiar a morte. Quando uma crianca en-
tra em cuidados paliativos, o enfoque da assisténcia
deixa de ser curativo e passa a ser mais realista com as
condig¢des da crianga e da familia.?%1%

Apods a leitura e a andlise dos estudos, foram
extraidas as unidades tematicas mais relevantes en-
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contradas, separadas nas seguintes categorias: “In-
tegracdo precoce dos cuidados paliativos”, “Alivio
da dor”, “Comunicagdo, vinculo e apoio”, “O brin-
car”’, “Cuidados com a familia”, “Cuidados com a
equipe”, “Limitacdo de intervenc¢des” e “Cuidados
durante e ap6s a morte”. As categorias referentes as
possibilidades de intervencoes de enfermagem foram
sintetizadas no quadro 2, com o intuito de nortear o
profissional de enfermagem que atua na area da on-
cologia pediatrica na presta¢ao de cuidados paliativos
com embasamento cientifico.

Integracao precoce dos
cuidados paliativos

E recomendado que o cuidado paliativo em pediatria
seja integrado o mais precocemente possivel em casos
de doengas que ameacam a vida, como o cancer, com
inicio preferencialmente no momento do diagnostico
ou no primeiro més.®

Esse novo modelo de cuidado apresenta pontos
negativos, expressados pela equipe médica, destacan-
do-se a preocupacao em gerar sobrecarga de informa-
¢oes e ansiedade adicional aos pais no momento do
diagnostico. Contudo, profissionais ndo médicos como
enfermeiros e assistentes sociais acreditam que tais
sentimentos sdo ainda maiores quando os cuidados
paliativos sao introduzidos tardiamente, durante a pro-
gressao ou agravamento da doenga."® Ainda que as in-
formacodes a respeito do diagnostico e suas implicagoes
possam gerar tristeza e sofrimento no momento em que
sao transmitidas, posteriormente contribuem para a re-
ducao da ansiedade decorrente dos sintomas e efeitos
do tratamento, promovendo alivio e sentimentos de es-
peranca.®® E muito forte e presente em nossa cultura a
associagao entre cuidados paliativos e cuidados no fim
da vida. O profissional de satide deve desmistificar esse
e outros mitos, construindo com a familia um novo sig-
nificado para cuidado paliativo que se aproxime mais
do conceito de qualidade de vida.

Os pacientes que mais se beneficiariam com a
integracao precoce seriam aqueles com menos de
40%-50% de chance de cura, pois basear-se somente
no prognostico poderia excluir outras criangas e fami-
lias com dificuldades em lidar com o diagnostico.™
Esse atendimento teria como objetivo — além de ofere-
cer apoio — educar as familias quanto ao diagnostico,
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progndstico e outras informagdes referentes a doenga
e ao tratamento, por meio de discussdes, leituras de
textos e outros recursos educativos, deixando os pais
mais familiarizados com determinados conceitos e
preparados para vivenciar esse momento.!®

Levando em consideragao que, desde o primei-
ro més de tratamento, a crianga pode vir a vivenciar
sintomas como nausea, perda de apetite, ansiedade,
constipagao, depressao e diarreia, e que nesse primei-
ro momento a familia e a equipe podem estar mais fo-
cadas na cura da doenga do que na qualidade de vida
do paciente, a introducao precoce dos cuidados palia-
tivos poderia ser benéfica nesse periodo como uma
terapia complementar que ndo exclui o tratamento
curativo, mas que contempla a crianga e sua familia de
maneira integral, minimizando os primeiros sintomas,
reduzindo o sofrimento da crianca e aumentando sua
qualidade de vida."”

Alivio da dor

A dor vivenciada pela crianga com cancer nao é ape-
nas uma dor fisica relacionada a patologia, existe uma
dor mais complexa, denominada dor total, que engloba
aspectos fisicos, mentais e espirituais, reflexos da situa-
¢ao em que a crianga se encontra, sendo necessaria uma
abordagem multiprofissional para que seu manejo seja
eficaz.>'® Essa abordagem deve visar a reducao do so-
frimento, a promogao de conforto e ao fortalecimento
da crianga, o que proporciona uma assisténcia humani-
zada sob uma perspectiva holistica.?'¥

O método para avaliar a dor deve ser escolhido de
acordo com o desenvolvimento da crianga; para aque-
las que ja verbalizam e sdao capazes de autorrelatar a
dor, a entrevista deve ser considerada o padrao-ouro,
e quando a crianga nao consegue verbalizar, o enfer-
meiro podera utilizar outros instrumentos, como esca-
las de dor para avaliar sua intensidade e monitorar a
progressao do tratamento e a efetividade das medidas
de controle.®'® O profissional deve levar em conside-
ragao também aspectos comportamentais que indicam
a presenca de dor, como a posi¢ao do corpo, expressao
facial, choro, frequéncia cardiaca, frequéncia respira-
toria e sudorese.®'®

O controle e o alivio da dor sdo um direito huma-
no basico e devem ser realizados por meio de medidas
farmacologicas, com o uso de analgésicos opioides, e



de medidas nao farmacoldgias, consideradas parte de
um manejo integral da dor, trazendo efeitos sinérgicos
ao tratamento medicamentoso.”” Como exemplos de
medidas nao farmacologicas, podem-se citar: contato
fisico, toque terapéutico, apoio psicologico, interacao
social, aplicacao de compressas quentes e frias, ludo-
terapia, aromaterapia, entre outras.''® A aplicacdo
de interveng¢des nao farmacoldgicas, como massagem,
musicoterapia, exercicio fisico e brinquedo terapéuti-
co instrucional, também apresenta bons resultados e
comprovada eficacia no controle da dor, ansiedade e
fadiga, contribuindo, do mesmo modo, para a integra-
lidade do cuidado paliativo.®*

Comunicacao, vinculo e apoio

A comunicagdo entre o profissional de enfermagem,
a crianga com cancer e sua familia vai além das pala-
vras e do conteuido, ela envolve meios verbais e nao
verbais. Uma crianga que nao € capaz de se comunicar
por meio do dialogo, estabelecera uma comunicagao
mediante mudangas em seu comportamento, sorrindo
ou chorando, devendo o enfermeiro estar atento a tais
sinais para conseguir suprir as necessidades da crian-
¢a. A comunicagao pode ocorrer por diversos modos:
presenca legitima e compassiva do profissional, escuta
qualificada, olhares, gestos, demonstracao de afeto e
palavras. A comunicagdo terapéutica é um fator facili-
tador para a criagao de um vinculo entre o profissional,
o paciente e sua familia.(**"?! As relagdes terapéuticas
estabelecidas, por sua vez, sao capazes de minimizar
a angustia do paciente e de proteger sua dignidade e
seus valores, e facilitam a adesdo ao tratamento, que
passa a ser mais eficaz e menos doloroso tanto para a
familia quanto para a crianga.”'**"

As criangas com cancer em cuidados paliativos
podem vir a apresentar sintomas psicologicos como
depressao, ansiedade, angustia, tristeza, medo de fi-
car sozinhas e disttirbios do sono, que frequentemente
ndo sdo tratados pela equipe médica.®* Entre os efei-
tos do tratamento, a perda de cabelo pode ser conside-
rada uma das maiores preocupagdes da crianga, que
pode vir a se tornar vitima de brincadeiras e piadas
entre seus pares. Além disso, as mudangas na rotina
também podem repercutir de maneira negativa na au-
toimagem do paciente, uma vez que ele passa a ser
privado de atividades rotineiras e brincadeiras consi-
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deradas normais para as outras criangas.’® E impor-
tante que o enfermeiro saiba identificar sintomas psi-
coldgicos na crianga, utilizando estratégias como, por
exemplo, escalas que avaliem o nivel de ansiedade e a
qualidade de vida, com o intuito de intervir precoce-
mente, por meio de medidas ndo farmacologicas, para
evitar agravos e minimizar o sofrimento da crianca.

Ao fornecer suporte psicossocial a crianga, o en-
fermeiro deve promover esperanga, sem mentir sobre
sua condicao médica, e conversar sobre outros temas
além daqueles relacionados a doenga, o que ajuda a
crianga a “escapar” da sua condigao atual e a ndo pen-
sar no cancer.’® E importante que o profissional ndo
omita informagoes das criancgas, mas sim esclareca to-
das suas duvidas por meio de uma linguagem apro-
priada para a faixa etaria, fazendo uso de meios ludi-
cos (jogos, livros, videos, figuras e metaforas). Dessa
forma, a crianga sera capaz de se preparar para as mu-
dangas que seu corpo enfrentara e os procedimentos
aos quais serd submetida, passando a exercer certo
controle sobre a situacao em que se encontra e sobre
seus sentimentos.

A espiritualidade também deve ser considerada ao
se implementar um cuidado integral; em nossa cultura,
essa necessidade pode ser suprida com o contato com
lideres religiosos.® O enfermeiro também deve atentar
para as necessidades especiais dos adolescentes com
cancer, para evitar que esse grupo sinta-se excluido ou
negligenciado pela equipe, passando com esse paciente
tanto tempo quanto passa com as criangas.®

O brincar

A crianga tem o direito de viver, crescer, aprender e se
desenvolver dentro do ambiente hospitalar, devendo
sentir-se livre para brincar e aproveitar cada momento
de sua vida e participar de atividades de recreagao e da
escola hospitalar, mesmo estando em estagio terminal.
O brincar é um fator relevante para que a crianga tenha
uma boa morte, por meio de atividades como desenho,
pintura, musica, brinquedo, teatro, contar histérias, en-
tre outras, que promovem bem-estar, conforto e alegria,
e fortalecem o vinculo enfermeiro-paciente.!!

A importancia do brincar se da também pelo
fato de que sua pratica facilita a interagao enfermei-
ro-paciente e ajuda no alivio da tensdo antes de pro-
cedimentos, propiciando a humanizagao do cuidado.
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Entretanto, existem limitag¢des relacionadas a esse tipo
de atividade, como restri¢des fisicas e falta de vonta-
de de brincar do paciente e resisténcia do profissional
por nao considerar o brincar relevante ou por falta de
tempo para pratica-lo.®

A brinquedoterapia é uma estratégia que pode
ser utilizada pelo enfermeiro que trabalha em onco-
logia pediatrica, pois € por meio da brincadeira que a
crianga expressa seus sentimentos, ansiedades e frus-
tragdes, portanto pode reduzir o estresse e o medo
durante procedimentos invasivos, contribuir para a
melhora de angustias psicoldgicas e sintomas clinicos
e facilitar a adesao ao tratamento.>')

Cuidados com a familia

Sabe-se que, no cuidado em pediatria, crianga e familia
sao indissociaveis.!*? A possibilidade de um filho ir a
obito € descrita na literatura como uma das vivéncias
mais terriveis e devastadoras para os pais e pode de-
sestruturar o funcionamento familiar, principalmen-
te por ser considerada antinatural.™® Sendo assim, a
equipe de enfermagem deve ser capaz de reconhecer
as diferentes fases do luto pelas quais a familia pas-
sa, para construir estratégias de enfrentamento ade-
quadas.® Os pais muitas vezes nao estao preparados
para receber determinadas noticias ou para responder
a questionamentos da crianca, portanto é importante
que a equipe estabeleca uma relagao sincera com a
familia e que os pais sejam preparados para respon-
der a todas as perguntas dos filhos, pois todo tipo de
conspiracao silenciosa, mentiras ou evasivas pode ser
prejudicial ao vinculo de confianga entre profissional-
-familia ou familia-paciente.**)

O profissional de enfermagem deve apoiar, trans-
mitir seguranca e tranquilizar pais e irmaos, orientar
e incluir a familia nos cuidados da crianca, além de
oportunizar o maior contato possivel da crianga com
pessoas proximas (pais, irmaos, avds), por meio da
possibilidade de mais visitas, pois nao é possivel que
a crianga tenha uma morte digna sem a participagao
da familia durante todo o processo.”**) O enfermeiro
deve estar atento as necessidades sociais da familia;
durante o adoecimento da crianga com cancer, os pais
podem apresentar problemas financeiros, relaciona-
dos a perda de emprego, a dificuldades para cuidar de
outros filhos no domicilio ou mesmo ao tratamento da
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crianga, considerando as restricOes relacionadas aos
planos de satide, no caso do sistema privado.®

Esses achados coincidem e sao respaldados pelo
conceito de cuidados paliativos em pediatria proposto
pela Organizacao Mundial da Satde (OMS), que valoriza
o cuidado a familia, tal como a inser¢do dessa enquanto
parte de uma abordagem multidisciplinar que contribui
para a efetividade e o sucesso da assisténcia paliativa.®

Cuidados com a equipe

Grande parte dos estudos analisados mostra que o
processo de cuidar da crianca com cancer é um gera-
dor de sobrecarga de trabalho e sofrimento para toda
a equipe de enfermagem. Quanto maior o vinculo
entre o profissional e a crianca, maior o sofrimento
no momento da perda. Dessa forma, muitos profis-
sionais tendem a “nao se apegar” a crianga, execu-
tando um cuidado distante, silencioso e mecanico.
Entre outras estratégias relatadas pelos profissionais
para reduzir o sofrimento, esta separar o “lado pes-
soal” do “lado profissional” e se esquecer dos pa-
cientes apds o término da jornada de trabalho, além
dos refugios em momentos de lazer.® Tais estratégias
sao importantes, pois protegem a satde mental do
profissional e amenizam seu sofrimento momenta-
neamente, porém, quando sao utilizadas em excesso,
podem alienar o profissional e até leva-lo ao adoe-
cimento psiquico.®® Dados similares também foram
identificados em outras pesquisas, atentando para o
uso recorrente e inflexivel dos mecanismos de defe-
sa como possivel gerador de sofrimento psiquico e
adoecimento ao profissional.?® Por outro lado, foi
visto que a constru¢ao de um vinculo afetivo, assim
como a¢des de demonstracdo de amor, carinho e ape-
go, promove a qualidade de vida da crianga e o re-
conhecimento e a gratidao da familia, e faz com que
o profissional de enfermagem tenha uma percepgao
positiva de seu préprio trabalho e sinta-se bem con-
sigo mesmo.(1%20

Em um estudo realizado com 153 profissionais de
enfermagem que trabalhavam em unidades de terapia
intensiva pedidtricas e unidades oncoldgicas em hospi-
tais chilenos, constatou-se que 89% deles apresentavam
risco de desenvolver sindrome de Burnout e 4% ja ha-
viam desenvolvido, por causa de altos niveis de can-
sago emocional e baixos niveis de realizagao pessoal.*”



Os profissionais de enfermagem necessitam
de capacitagao e suporte psicoldgico especializado
para lidar com as perdas de seus pacientes; espagos
para eles poderem falar abertamente sobre seus sen-
timentos no servigo seriam capazes de transformar
o sofrimento em momentos de prazer e até mesmo
de gerar estratégias potentes capazes de modificar
seu cotidiano de trabalho.” #2232 De acordo com os
profissionais, entre as estratégias que seriam bené-
ficas para a reducao do sofrimento no ambiente de
trabalho, foram citadas: suporte psicoldgico e psico-
terapia; capacitagdes sobre como lidar com a morte
e como fornecer cuidados paliativos; espagos para
troca de experiéncias entre os profissionais; pratica
de esportes; fé e religiao.*

E necessério também que o servigo favoreca o de-
senvolvimento de rituais de luto dentro da unidade
e que possibilite a participagao dos profissionais nos
rituais funerarios das criancas, se assim desejarem.®

O profissional também refere ndo ter embasa-
mento tedrico para saber lidar com a morte na in-
fancia, sendo muitas vezes orientado por profissio-
nais que ja trabalham na area ha mais tempo, em
como conduzir esse tipo de cuidado, tendo como
base suas experiéncias proprias. Académicos de en-
fermagem ndo se sentem seguros e preparados para
cuidar de uma crianca com doenga oncologica sem
possibilidade de cura, em razao da auséncia de con-
tato ou da abordagem superficial dessa tematica ao
longo do curso.® Resultados semelhantes foram
encontrados em outros estudos, apontando falhas
na formacgao académica dos enfermeiros para a pro-
mocao dos cuidados paliativos. O despreparo técni-
co e emocional desses profissionais para o lidar com
a crianga com cancer em cuidados paliativos pode
estar relacionado a superficialidade com que esse
tema é tratado nas institui¢des de ensino.!”

E necesséario que a temética de cuidados paliati-
vos seja incluida em agdes de educagdo permanente
destinadas aos profissionais que ja atuam na area,
mas também nos curriculos dos cursos de graduacao
em Enfermagem, por meio de disciplinas optativas e
obrigatdrias e também de cursos de capacitagao, e o
contato com esse tema deve ser processual e transver-
sal, visando a uma progressiva aquisicao de conheci-
mento, por meio de estratégias de sensibilizacao dos
graduandos, como dinamicas grupais.®"*)
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Limitacao de intervencoes

Partindo do principio de que em cuidados paliativos
nao se deve reduzir nem prolongar o tempo de vida da
crianga, a equipe multiprofissional deve considerar a
opgcao de limitar terapias invasivas desnecessarias que
causam desconforto e nao contribuirdo para o controle
da doenga.®'*® Dentre essas intervengdes, pode-se des-
tacar a quimioterapia curativa ou paliativa e a ressusci-
tagao cardiopulmonar. O prolongamento do tratamen-
to quimioterapico, por exemplo, pode fazer com que
a crianga sem chances de cura apresente um ndmero
maior de sintomas desagradaveis no final de sua vida.
43 £ de extrema importancia que o profissional especi-
fique em seu registro o que se pode e o que nao se pode
fazer, evitando o uso de termos vagos que dependam
da interpretacao subjetiva de cada profissional.!®

A decisao de limitar ou nao as intervengoes deve
ser tomada pela equipe multiprofissional em conjunto
com a familia e com a crianga. Contudo, o enfermeiro
muitas vezes se sente inseguro para interromper o tra-
tamento, pois nem sempre é capaz de aceitar a morte
da crianga, negando a proximidade com ela e prolon-
gando o processo de morrer.?”

Raramente se vé a crianca sendo incluida na toma-
da de decisdes. Um estudo realizado em uma unidade
de oncologia pediatrica dos EUA mostrou que a maio-
ria das criangas apresentava insatisfacdo quanto a par-
ticiparem da tomada de decisdes.”” Por outro lado, os
adolescentes mostraram menor descontentamento nesse
sentido, pois, pelo desenvolvimento cognitivo e capaci-
dade de tomar decisdes mais sabias, acabam sendo mais
ativos em seu tratamento do que as criangas menores.®

Cuidados durante e ap6s a morte

Em cuidados paliativos, o profissional deve zelar para
que a crianga tenha uma “boa morte”, ou seja, com o
minimo de sofrimento possivel, acompanhada pelos
seus entes queridos e no local de preferéncia da crian-
¢a e/ou de sua familia.®*¥

Na maioria dos casos, o melhor local para a crianga
morrer é seu domicilio, ao lado de sua familia. Portanto,
dependendo do estado clinico da crianga, a opgao de
alta deve ser oferecida a familia e a crianca e discutida
com a equipe multiprofissional.®!» Caso a crianca tenha
alta, o enfermeiro deverd educar e apoiar os familiares,
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incentivando-os a realizarem os cuidados, os quais de-
verao ter continuidade no domicilio. Quando possivel,
o servi¢o devera disponibilizar uma equipe de home care
para dar seguimento ao cuidado no domicilio.”

O cuidado humanizado transcende o momento
do obito. Apds a morte do paciente, o profissional de
enfermagem ainda pode implementar cuidados na
tentativa de tornar esse momento o menos traumati-
co possivel.”) O corpo da crianga possui grande valor
sentimental para a familia, pois simboliza o que aque-
le ser representou durante sua trajetéria. A equipe de
enfermagem pode realizar medidas como colocar o
paciente no caixao para que a mae nao presencie esse
processo, que pode ser uma das grandes afli¢cdes dos
familiares. Cuidados com a estética no preparo do cor-
po, como dar banho, trocar a roupa e colocar acesso-
rios, além de uma visita domiciliar a familia apds o
obito, demonstram preocupagao e respeito para com a
crianga e sua familia.”

Mesmo apos o obito da crianga, os pais podem
permanecer com duavidas a respeito do tratamento, as
quais, se nao forem trabalhadas, podem causar senti-
mentos de arrependimento, magoa e angustia. Sendo
assim, € necessario que os pais tenham a certeza de
que todo o melhor foi proporcionado a crianca. Por
meio do vinculo e do relacionamento com a familia
e com a crianga, a equipe de enfermagem ¢é capaz de
ressignificar a experiéncia dos pais sobre a hospitali-
zagao, contribuindo para o processo de elaboragao do
luto e prevencao de complicagdes relacionadas ao seu
enfrentamento.®

Conclusao

Dessa forma, pode-se dizer que os cuidados paliativos
trazem intimeros beneficios para a crianca com cancer
e sua familia, destacando o aumento da qualidade de
vida da crianga e a promogao de um processo de mor-
rer com dignidade e o minimo de sofrimento possivel
para a crianga e sua familia. Entretanto, esse modelo
de assisténcia s é possivel se os profissionais de sat-
de compreenderem e praticarem um cuidado paliati-
vo legitimo, pautado pelos principios de humanizagao
e de satde holistica. O enfermeiro tem papel relevante
em todas as etapas dos cuidados paliativos, desde a
sua introducdo precoce no tratamento, sua imple-
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mentac¢do — com o alivio de sintomas e promogao de
conforto, construgao de vinculo afetivo e de confianca,
apoio psicossocial e espiritual a familia e a crianga, su-
porte psicologico e capacitacao da equipe de enferma-
gem — até o seu término — com a realizagdo de medidas
que minimizem o sofrimento da crian¢ca no momento
da morte e durante o luto da familia.
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