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RESUMO

Objetivo: Analisar a percepgao dos profissionais de saude ao cuidar de pacientes com cancer em Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP’s). Métodos: Trata-se de revisao integrativa da literatura realizada nas bases de dados: LILACS, MEDLINE/ PubMed,
BNDENF — Enfermagem, IBECS e SciELO, no periodo pesquisado entre janeiro de 2015 e janeiro de 2022 utilizando os termos
Cuidados Paliativos e Oncologia Pediatrica. Apds critérios de selegéo, analisaram-se 14 artigos nacionais para responder a
seguinte pergunta: Qual a percepc¢ao dos profissionais de enfermagem ao cuidar de pacientes com cancer sob CPP? Resultados:
Encontrou-se a percepgao sobre os cuidados — que devem ser adaptaveis a vida social, valores e habitos da familia —, que
surgem por meio do plano de cuidado paliativo para facilitar a tomada de decisdo. A assisténcia relaciona-se a adaptabilidade, ao
vinculo, sentimento de gratidao, a brincadeira para promover desenvolvimento e a comunicagao com o paciente. E, os desafios
dizem respeito ao sentimento de impoténcia diante da morte e a dificuldade de separar pessoal e profissional. Conclusao: A
percepgao dos profissionais de saude ao cuidar de pacientes com cancer em CPP’s diz respeito a trés aspectos: a assisténcia
ao cuidado, a percepgédo da assisténcia da enfermagem e seus desafios inerentes ao processo.

Descritores: Oncologia; Pediatria; Cuidados Paliativos; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To analyze health professionals’ perception when caring for cancer patients in Pediatric Palliative Care (PPC). Methods:
This is an integrative literature review carried out on LILACS, MEDLINE/PubMed, BNDENF — Nursing, IBECS and SciELO, databases
in the period between January 2015 and January 2022 using the terms Palliative Care and Pediatric Oncology. After selection criteria,
14 national articles were analyzed to answer the following question: What is the nursing professionals’ perception when caring
for cancer patients receiving PPC? Results: We found the perception of care — which should be adaptable to the family’s social
life, values and habits — arises through the palliative care plan to facilitate decision-making. Assistance is related to adaptability,
bonding, feeling of gratitude, playing to promote development and communication with the patient. And, the challenges relate to the
feeling of powerlessness in the face of death and the difficulty of separating personal life from professional life. Conclusion: Health
professionals’ perception when caring for cancer patients receiving PPC concerns three aspects: care assistance, the perception
of nursing care and its inherent challenges in the process.

Descriptors: Oncology; Pediatrics; Palliative Care; Nursing.
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RESUMEN

Objetivo: Analizar la percepcion de los profesionales de salud al cuidar de pacientes con cancer en Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP’s). Métodos: Se trata de revision Integrativa de la literatura realizada en las bases de datos LILACS, MEDLINE/PubMed,
BNDENF — Enfermeria, IBECS y SciELO, en busqueda hecha entre enero de 2015 y enero de 2022, utilizando los términos
Cuidados Paliativos y Oncologia Pediétrica. Pasados criterios de seleccion, fueron analizados 14 articulos nacionales para
responder a la siguiente pregunta: ; Cual la percepcion de los profesionales de enfermeria al cuidar de pacientes con cancer bajo
CPP? Resultados: Se encontré la percepcion sobre los cuidados — que deben ser adaptables a la vida social, valores y habitos
de la familia —, que surgen por medio del plano de cuidado paliativo para facilitar la toma de decisiones. La asistencia se relaciona
a la adaptabilidad, al vinculo, sentimiento de gratitud, al juego para promover desarrollo y a la comunicacion con el paciente.
Y, los retos se relacionan con los sentimientos de impotencia ante la muerte y la dificultad de separar personal y profesional.
Conclusién: La percepcion de los profesionales de salud al cuidar de pacientes con cancer en CPP’s estéa relacionada a tres
aspectos: la atencion al cuidado, la percepcion de la atencion de la enfermeria y sus retos inherente al proceso.

Descriptores: Oncologia Médica; Pediatria; Cuidados Paliativos; Enfermeria.

INTRODUCAO

Cuidado Paliativo Pediatrico (CCP) é definido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como uma assisténcia
integral e dindmica para cuidar do corpo, mente e espirito da crianga. Além disso, fornece apoio a familia, inclusive
no periodo de luto!”. O diagndstico de paliagédo de criangas é um desafio para os profissionais devido ao ensino na
area da saude nao trazer atengéo necessaria para a finitude da vida e seu enfrentamento®®). Os CPP’s definem-se
pela acolhida de pacientes com doengas enquanto opg¢des de tratamento curativo e cuja morte ocorrera antes de
atingir a vida adulta. Dessa forma, o tratamento visa melhorar qualidade de vida, prevenir e aliviar o sofrimento
causado pela dor e outros sintomas fisicos, psicoemocionais, sociais e espirituais®.

O diagndstico de paliagdo das criangas € um desafio para os profissionais, pois essa experiéncia pode criar
um fardo psicossocial a longo prazo para os pais e cuidadores®. Por esse motivo, é importante reconhecer o
sofrimento do paciente e compartilhar angustias, medos e dores vivenciados pelos envolvidos nos cuidados. Assim,
os profissionais da saude, juntamente com a rede de apoio, irdo auxiliar a fim de minimizar sintomas de ansiedade,
depressao e estimular a autonomia do paciente®.

Pais enlutados demonstraram que criangas oncoldgicas que receberam cuidados paliativos passaram por
menos angustias, dor, dispneia e ansiedade durante o final da vida®. Para isso, o padrdo para avaliagdo da dor é
o autorrelato, e como nem todas as criangas conseguem ser verbais, a rede de apoio é fundamental para entender
a manifestacdo da dor(.

O processo de tomada de decisao envolve todos os individuos que estao comprometidos com o bem-estar da
crianca/ adolescente®. Assim, quando os pais precisam planejar a morte de seus filhos, o foco quase sempre é a
qualidade de vida do paciente!.

Dessa maneira, a equipe de profissionais de saude deve focar nas reais necessidades dos pacientes e seus
familiares e ser capaz de identifica-las rapidamente, seja de forma verba ou nao verbal. Porém, essa confianga
depende da aplicagéo dos principios de CPP estabelecidos, para que o final da vida da crianga/adolescente seja
uma jornada com qualidade e conforto. Assim, este individuo podera aproveitar sua familia, brincar de forma ludica
e viver intensamente o momento de sua finitude® .

Sabe-se também que o cancer é a primeira causa de morte na populagéo infantojuvenil no Brasil e em paises
desenvolvidos. Trata-se de criancas e adolescentes entre 1 a 19 anos com cura estimada em até 80% dos casos,
quando diagnosticados precocemente. No Brasil, € perceptivel uma variagédo de cura de 50% na regiao Norte, 60%
na regido Nordeste, 65% na regido Centro-Oeste, 70% na regido Sudeste e 75% na regido do Sul(.

Os cuidados paliativos promovem saude na priorizagdo de condutas éticas e humanizadas, protegendo a vida
durante o processo que leva a sua finitude (ou ndo). Esses ocorrem por meio da integragao de estratégias no tratamento
e alivio a dor, estresse e outras necessidades®® por meio de um processo que transita entre o tratamento convencional,
transgride a doenca e oferece assisténcia as pessoas com vistas a promover saude e qualidade de vida‘?.

A promogao da saude pode ser observada pela maneira respeitosa como os CPP ocorrem. Estes podem surgir
por meio de abordagens alternativas e também de maneira altamente intervencionista ao buscar propostas para o
controle de sintomas, sejam elas farmacoldgicas ou ndo farmacolégicas!'®. Além disso, os CPP’s sdo uma obrigagao
ética, legal, humanitaria e social. Dessa forma, sdo promovidas agdes de saude essenciais a dignidade humana(.
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E, para lidar com o restante dos casos, onde a cura ndo € mais opgao, os cuidados paliativos costumam
trazer algum conforto. Nesse sentido, a pesquisa visa orientar profissionais, pacientes e pesquisadores a ampliar
os conhecimentos sobre CPP. Em especial, no que diz respeito aos profissionais de enfermagem que atuam com
esses cuidados por meio do problema de pesquisa proposto: Qual a percepgéo dos profissionais de enfermagem ao
cuidar de pacientes com cancer sob CPP?. Assim, o objeto deste estudo é analisar a percepgao dos profissionais
de saude ao cuidar de pacientes com cancer em Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP’s).

METODOS

Esta pesquisa teve sua conducgédo realizada por meio de revisao integrativa da literatura. Assim, o
estudo realizou-se por meio de seis etapas('®: elaboragcdo da questdo norteadora, estabelecimento dos
critérios de incluséo e excluséo e a busca na literatura de definicbes das informacgdes a serem extraidas dos
estudos selecionados, bem como a avaliagao dos estudos selecionados, a interpretagao dos resultados e a
apresentacgao da revisao.

Assim, tem-se a questédo norteadora do estudo por: Qual a percepgéo dos profissionais de enfermagem ao
cuidar de pacientes com cancer sob CPP?. Para respondé-la, utilizaram-se artigos selecionados das bases de
dados disponiveis na biblioteca virtual em saude: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), na USA National Library of Medicine (MEDLINE/PubMed), na Base de Dados de Enfermagem (BDENF
- Enfermagem), na base IBECS — indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la Salud e na Biblioteca Eletrénica
Scientific Eletronic Library Online (SciELO).

O levantamento dos artigos ocorreu em junho de 2022. E, como estratégia de busca, utilizaram-se os Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS): (Cuidados Paliativos) e (Oncologia Pediatrica).

A selecao de estudos teve como critérios de inclusao: artigos completos disponiveis eletronicamente de forma
aberta, brasileiros e em portugués, publicados entre o periodo de janeiro de 2015 a janeiro de 2022, e apresentar
no titulo ou no resumo o envolvimento da equipe de enfermagem como objeto de estudo.

A escolha dos artigos nacionais vislumbrou que os cuidados paliativos apresentam-se como possibilidade de
intervencao dos sintomas fisicos, psicoemocionais, sociais e espirituais®. E, ao considerar a uniformidade cultural
e seus impactos em relagdo aos aspectos sociais e espirituais, optou-se por manter na analise apenas os estudos
brasileiros. Ja o periodo de sete anos definiu-se pela observagao das principais novidades a respeito das praticas
das equipes de enfermagem sobre CPP.

Os critérios de exclusao consistiram em: ndo envolver cuidados paliativos pediatricos, abordar somente outras
areas de atuagdo que nao envolvessem enfermagem, bem como n&o estar em formato de artigo.

A coleta de dados seguiu as premissas seguintes: leitura exploratdria de todo material selecionado (leitura rapida
que objetiva verificar se a obra consultada € de interesse para o trabalho); leitura seletiva (leitura mais aprofundada
das partes que realmente interessam); e registro das informacgdes extraidas das fontes em instrumentos especificos
(autores, método, resultado e concluséo).

A estrutura da analise e interpretagao de resultados ocorreu por meio da leitura analitica com a finalidade de
ordenar e sintetizar as informagdes contidas nas fontes; de forma que possibilitasse a obtengéo de respostas ao
problema de pesquisa.

A busca inicial realizada nas bases de dados resultou em 39 artigos. Destes, 17 estavam na base LILACS, 2
na IBCS, 6 BDENF, 3 na MEDLINE e 11 artigos acessados pela SciELO. Porém, com a utilizagdo dos descritores
controlados e apds a selegao e verificagdes destes, desenvolveu-se uma segunda analise para verificar a aderéncia
a pesquisa, cujo detalhamento esta representado na Figura 1.

Por fim, os artigos levantados estéo evidenciados no Quadro 1.

RESULTADOS

A amostra final apresentou 14 artigos provenientes de peridédicos nacionais. Em relagdo ao ano de publicagao,
21,4% das publicagbes analisadas sao provenientes dos anos 2015 e 2019 e 21,4% de 2016 e 2021.

Quanto ao desenho metodolégico dos artigos, quatro (36,36%) sdo estudos qualitativos descritivos e exploratorios,
cinco artigos (35,7%) sao estudos qualitativos, estudos de reviséo integrativa com apenas trés selecionados (27,27%)
e dois s&o bibliométricos quantitativos (14,2%). Todos os artigos sao de origem brasileira, concentrando-se as
publicagdes nos eixos Sul, Sudeste e Nordeste.

Rev Bras Promog Saude. 2022;35:12308 3


https://

Trainoti PB, Melcherth TD, Cembranel P, Taschetto L

{ 2nalBCs } | 1 3naMEDLINE @ | 47naLILACS :
i Total E  Total E i Total selecionado: 8

selecionado: 2
\

/ N " 2 excluidos: ' ' 8excluidos: '
. . ~ 1 1 1 1 !

E 8 exclwdo(.j nao : i 1 ndo corresponde | + 3 ndo correspondem
. correspondea | atematica : ' atematica :
1 tematica \ H . i ! . . !
| ! v i 1 Repetido ! \1revisdo narrativa |
............... . S ' '

1 1

4 repetidos

11 artigos na base da
SCIELO

6 na BDENF - Enfermagem

Total selecionado 1

Total selecionado 3

2 excluidos por
nao corresponder a
tematica

1 excluidos:
7 por repeticéo
2 por repeticdo

14 artigos selecionados

Figura 1 - Descrigdo das publicagdes acessadas e selecionadas para o estudo.

Quadro 1 - Numero de artigos obtidos nas bases de dados nos anos 2015 a junho de 2022.

Base de Dados en:;:g::os e:;: :Igi(d)csls seI::it IOgnoasd os r:pr:t?: :S To;anla(:iesaa::)gsos
LILACS 17 8 7 ’ ;

IBCS 2 1 1 0 2
BDENF 6 2 2 2 1
MEDLINE 3 2 1 1 1
SciELO 1 1 3 7 3
TOTAL 39 14 14 1 14

Legenda: descrigdo dos artigos encontrados, excluidos, selecionados e repetidos

Arespeito dos estudos com profissionais de saude encontrados na presente revisdo, a maior parte dos artigos
& composta por profissionais da equipe de enfermagem (49,9%). E os demais artigos englobam profissionais da
area de saude (50,1%). No desenvolvimento da analise construiu-se um formulario com os seguintes itens: titulo,
autores e ano de publicagdo. Assim, os dados selecionados permitiram a construgdo do Quadro 2 para interpretagéo
posterior das informacdes.
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Quadro 2 - Identificacdo dos estudos incluidos na revisdo integrativa, segundo titulo, autores, ano de publicagéo.

Artigos Autores Ano de publicagao
Palliative care at the end of life in pediatric oncology: a nursing Silva T, Silva LF, Cursino EG, Moraes 2021
perspective JRMM, Aguiar RCB, Pacheco STA(®
Perger um filho em idade pediatrica: estudo qualitativo do Costa, AR, Almeida, F( 2021
apoio ao luto parental
Cuidados paliativos em oncologia: vivéncia de enfermeiros ao Santos GFATF, Alves DR, Oliveira
. p. ) s . AMM, Dias KCCO, Costa BHS, Batista 2020
cuidar de criangas em fase final da vida PSS
Dissertacdes e teses sobre cuidados paliativos em oncologia Dias KC, Batista PS, Fernandes MA,
pediatrica: estudo bibliométrico Zaccara AA, Oliveira TC, Vasconcelos 2020
MF, et al('®
Arecidiva em oncologia pediatrica a partir da perspectiva dos
. gap P persp Silva S, Melo C, Magalhes B“% 2019
profissionais
Cuidados paliativos em oncologia pediatrica: perspectivas de ~ Guedes AKC, Pedrosa APA, Osorio 2019
profissionais de saude MO, Pedrosa TF“"
P oes d ipe interdiscipli b idad liati .
ercepgoes. aeqL.J[pe.; interdisciplinar sobre cuidados paliativos Pacheco CL, Goldim JR®) 2019
em oncologia pediatrica
Cuidados paliativos pediatricos: analise de estudos de Souza TCF, Correa Jr. AJS, Santana
2018
enfermagem ME, Carvalho JN®
huck ALD i
Cuidados paliativos em oncologia pediatrica: revisao integrativa. Semtchuc ; Genovesi S, Santos 2017

JLEY

Desafios a integralidade da assisténcia em cuidados paliativos

na pediatria oncoldgica do Instituto Nacional de Cancer José Martins GB, Hora SS¢*) 2017
Alencar Gomes da Silva

o . . . Coropes VBAS, Valente GSC, Oliveira
A assisténcia dos enfermeiros aos pacientes com cancer em

fase terminal: revis3o int i ACF, Paula CL, Souza CQS, Camacho 2016
ase terminal: revisdo integrativa ACLF®

Cuidados Paliativos em Oncologia Pediatrica: Percepgdes, Silva, AF, Issi HB, Motta MGC, Botene, 2015
Saberes e Praticas na Perspectiva da Equipe Multiprofissional DZAC)

Crianga com cancer gm processo de morrer e sua familia: Carmo AS, Oliveira ICS¢? 2015
enfrentamento da equipe de enfermagem

Cuidados paliativos em criangas com cancer: revisdo integrativa Javorski AR, Bushatsky M, Viaro VD" 2015

No que se refere aos objetivos dos estudos, observou-se que a maioria dos pesquisadores se preocupou em
descrever ou conhecer as experiéncias e percepgoes e os significados dos CPP(16.17.18.2324.2527.28) " J§ os demais
estudos!920212226.29 ghordam as intervengdes e agdes envolvidas no cuidado de enfermagem prestado as criangas
e as suas familias.

DISCUSSAO

Apbs leituras sucessivas dos estudos selecionados para a presente revisao e o agrupamento de informacéo,
houve a possibilidade da construcdo de trés abordagens tematicas: assisténcia ao cuidado paliativo; percepcao da
equipe de enfermagem; e desafios elencados pela equipe de enfermagem.

Assisténcia ao cuidado paliativo

O tratamento do cancer infantil corresponde a um longo periodo de desestabilizagdo na rotina dos pais e
principalmente da crianga, visto que ela necessitara passar longos periodos de hospitalizagao para o tratamento e
ficara impossibilitada de realizar suas atividades diarias, tais como: ir a escola e brincar('®).

Neste contexto, percebe-se a importancia do enfermeiro na atuagdo dos cuidados paliativos. Este é responsavel
por ter uma visao holistica e focar ndo apenas no cuidado da doenga, mas na vida da crianga como um todo: aspectos
fisicos, sociais, familiares e espirituais. E, isso é possivel devido as habilidades desenvolvidas ao longo de sua
formacao para a humanizagéo do cuidado junto ao paciente paliativo que deseja manter o convivio em sociedade
e o equilibrio biopsicossocial'".
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Ao prestar assisténcia a crianga oncolégica, os profissionais auxiliam na administracdo do aspecto social do
paciente e da familia, além de tratar o sofrimento com procedimentos invasivos e efeitos colaterais. Tais procedimentos
afetam o psicoldgico e trazem a tona queixas, medos, dividas e incertezas acerca da realidade e do seu tratamento©?.

E importante destacar que o paciente com o diagndstico de terminalidade necessita de profissionais com
conhecimentos acerca dos CPP’s. Estes sédo importantes para uma assisténcia integra a crianga/adolescente, seu
contexto social e familiar®". Pois, quase sempre a familia compreende o diagnostico de cancer com uma doenga
incuravel e relacionada com a morte®©?).

Essas pessoas, de maneira geral, ndo estédo erradas, pois o cancer € uma doenga ameagadora. Por isso, a partir
do diagnostico, recomendam-se os cuidados junto ao tratamento convencional'®. Esse deve ocorrer de maneira
ativa e total, ou seja, um cuidado intenso e global para os pacientes e seus familiares no intuito de proporcionar
suporte permanente a todos os aspectos (fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais) que envolvem a vida dessas
criancgas e adolescentes(®).

O CP infantojuvenil deve iniciar logo apés o diagndstico e concomitantemente ao tratamento curativo para
preconizar o alivio da dor, do sofrimento e promover a autonomia da familia com a participagao do paciente. Essa
abordagem é importante mesmo que a crianga ou adolescente tenha expectativa de cura‘®.

Também se discutem os CP’s como um cuidado integral para fortalecer o sentido da vida, mostrar um olhar
para dentro de si e da familia, lembrar que sorrir pode ser facil, incentivar a leveza na vida e gerar consciéncia
sobre o tempo e as prioridades. Acima de tudo, a assisténcia ao cuidado paliativo deve trazer a percepgao de que
sempre existe algo a ser feito, independente do diagnéstico, e que ndo devemos nos prender “ha quanto tempo?”,
mas “com que qualidade?”(16:20:50),

O tratamento paliativo fala de cuidados especiais destinados a proporcionar bem-estar, conforto e suporte ao
paciente e aos seus familiares por meio dos direitos que lhe sao garantidos, como o direito a verdade, ao dialogo,
a autonomia, a decisédo, a terapia e ao beneficio('?.

Esses cuidados no campo pediatrico passam a ser cada vez mais reconhecidos devido aos servigos voltados
a qualidade de vida durante toda a trajetéria da doenga. E, por meio da busca de alternativas de alivio de sintomas,
desconfortos e do estresse vivenciados. Assim, a equipe multidisciplinar é responsavel por ser ponto de referéncia
durante todo tratamento e a cada tomada de decisdo do paciente e seus familiares®®. Isto ndo significa admitir
que se esgotaram 0s recursos para a cura ou que nao ha mais o que fazer. Ao contrario, trata-se de uma conduta
desejavel e indispensavel no contexto oncoldgico!'.

E indispensavel que a enfermagem possa alcancar o maximo de conforto possivel para a crianca. Este deve
ser contextualizado na apresentacdo de um plano de cuidado paliativo com o objetivo de preservar a qualidade
de vida da crianga, oferecer tempo e informacgao para a tomada de decisdo, buscar uma comunicagao efetiva no
planejamento do cuidado desejado pela crianga e seus familiares, para que exista tranquilidade e bom senso em
momentos dificeis®®,

Assim, a equipe, ao diminuir o sofrimento e gerar conforto ao paciente, promove cuidado capaz de manter a
dignidade humana por mais anos com a melhor qualidade de vida possivel®. Para isso, € importante identificar as
vulnerabilidades dos pacientes e desenvolver um cuidado holistico pautado no contexto da familia, seus valores
e habitos. E essencial ainda, a equipe ir além de sua rotina cotidiana para se dispor a fazer algo a mais para os
pacientes terminais!'.

Dentre os varios sintomas que afetam a crianga nos estagios finais da vida, a dor é a mais citada. Esta afeta
significativamente a qualidade de vida e o seu manejo deve ser prioridade no planejamento de cuidado. Ja as
medidas n&o farmacolégicas ndo substituem as analgesias, mas devem ser utilizadas em conjunto; pois, a dor é
muito mais do que uma sensacao e recebe influéncias sociais, psicoldgicas e emocionais®?.

E importante também avaliar a complexidade da dor na implementacao de medidas terapéuticas capazes de envolver
a criancga e seus familiares. Entende-se que, abordagens ludicas como brincadeiras e contos, por exemplo, trazem a
percepcao do cotidiano para a crianga e fazem com que ela se esquega um pouco de seu sofrimento®®*). Por isso, os
CPP’s, na oncologia, devem sempre contemplar os trés niveis de intervengao: o fisico, referente aos sinais e sintomas
como nauseas e vomitos/ a dor; o psicossocial para identificar seus medos e preocupacoes; e a espiritualidade®.

Deste modo, a equipe envolvida deve ouvir a crianga e conversar sobre o que ela esta vivendo, sobre os seus
medos, insegurancgas, sobre a separacao das pessoas e objetos amados e sobre a impossibilidade de n&o realizar
seus sonhos futuros®). Assim, entende-se que a enfermagem tem um papel essencial na atuagdo em equipe
multidisciplinar, uma vez que o CP esta diretamente ligado a sua pratica, a arte do cuidado, o suporte e o conforto
nas diferentes fases da vida de pacientes e familiares®.

6 Rev Bras Promog Saude. 2022;35:12308


https://

Paliar, cuidando além da dor

A equipe de enfermagem que atua em CPP direciona o protagonismo e a autonomia a crianga, ao adolescente e
sua familia. Ao promover conforto, qualidade de vida, alivio do sofrimento e dor também se deve flexibilizar o cuidado
e buscar a¢gdes mais humanas para a rotina dessa familia de acordo com seu contexto social. Isso torna a experiéncia
dos cuidados paliativos menos traumaticas e com maior aceitagdo pelos membros incluidos nos cuidados®?.

Cuidados paliativos: percep¢ao da equipe de enfermagem

A equipe de enfermagem se emaranha com pacientes e familiares ao criar vinculos devido ao cuidado prestado
e a afinidade com os pacientes. A integralidade, nesses casos, diz respeito ao amor dispendido, ao ouvir a crianga
em suas queixas, elogios e pedidos®”,

O cuidado com a crianga com cancer transcende as questdes técnicas e cientificas. E necessario observar cada
particularidade do paciente e isso faz com que o enfermeiro desenvolva suas competéncias conforme a necessidade
do paciente e seus familiares®®.

Na percepgao dos profissionais, os CPP’s s&o cuidados em relagdo a dor e ao conforto. Estes permitem aos
profissionais focarem no cuidado e no ato de cuidar. Nesse momento, ndo é mais sobre a cura e sim sobre como
viver com qualidade de vida. O papel do profissional é resgatar a humanizagéo perdida nas agbes de saude. Os
relatos buscados nos artigos trazem o sentimento de gratidao dos profissionais ao se trabalhar com criancas em
cuidados paliativos, superando, como isso, dificuldades que eles se deparam no dia a dia®?.

Além disso, os profissionais desejam proporcionar uma experiéncia positiva com menos dor e controle dos
sintomas ou desconfortos causados pelo tratamento. O cuidado torna o enfermeiro o protagonista na arte do cuidado;
porém, ndo o unico, pois o profissional em conjunto com a equipe multidisciplinar deve respeitar o espaco, desejos
e crengas da criancga e seus familiares(".

Por meio do conhecimento e sensibilidade as equipes percebem a importancia de minimizar o cansaco fisico
e o esforgo respiratdrio. O objetivo é focar no controle da dor e de outros sintomas e promover maior qualidade no
sono e repouso da crianga®®).

Os profissionais destacam também a importancia da realizagao de atividades voltadas ao universo infantil e
enfatizam o brincar como uma atividade indispensavel para que a crianga continue o desenvolvimento emocional,
mental e social. As brincadeiras também permitem que sejam comunicados sentimentos, ansiedade e frustragdes?®.
Existem, assim, os brinquedos a beira do leito para tranquilizar, distrair e orientar sobre os procedimentos, as salas
de recreacdo onde os pais participam como contadores de histdrias e as brinquedotecas para familiarizar a crianca
ao seu novo ambiente de convivéncia®®. Porém, as equipes destacam a dificuldade de realizar atividades como o
brincar, pois as criangas encontram-se impossibilitadas de sair do leito e ndo se sentem a vontade e com disposi¢ao
para viver aquilo que os CP’s preconizam®®,

A percepcéo dos profissionais sobre CP’s é voltada para o aumento da qualidade de vida de um paciente,
diminuicéo da dor e dos sintomas decorrentes do adoecimento®). O processo de trabalho dos enfermeiros acerca
da tematica deixa lacunas sobre como colocar em pratica o conteudo teérico. Pois, os profissionais entendem o que
é CPP, porém nao conseguem desenvolver um atendimento humanizado devido a falta de preparo para o dialogo
e a aplicagao da visao holistica sobre esse paciente e seus familiares('?.

Ao estudar sobre a percepcédo dos profissionais de enfermagem sobre CPP, este surge, principalmente, como
o ato de cuidar e proporciona a crianga e sua familia o conforto necessario sem focar na perspectiva de um breve
falecimento. E, apesar da vinculagao, os profissionais de enfermagem procuram nao demonstrar seus sentimentos
proximos ao paciente e seus familiares®?.

Ha relatos sobre os profissionais de enfermagem desejarem conquistar a confianga dos envolvidos sem a
demonstragao de fraquezas. Também destacam que mentiras diminuem o respeito e o vinculo com o profissional,
bem como a necessidade de se separar bem o ambiente de casa e o do hospital®. Assim, a percepg¢ao dos
profissionais frente aos CPP é de que existe a necessidade de aprendizado constante e de preparagao para atuar
frente a fragilidade do paciente e seus familiares. Assim, o profissional tera a distancia emocional suficiente para atuar
de modo ético e gentil no controle da dor, na comunicagao de mas noticias e no enfrentamento da perda. Uma vez
que, muitos profissionais criam vinculo afetivo com os pacientes devido ao tempo de internagdes e de tratamento?.

Desafios elencados pela equipe de enfermagem

Os profissionais que atuam com esses cuidados vivem o paradoxo de lidarem com a morte de criangas e se
desligarem do trabalho em momentos de folga. Assim, observou-se que desafios costumam se relacionar com a
impoténcia diante da morte dos pacientes, sentimento de perda, o vinculo criado com os pacientes e familiares, a
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dificuldade em lidar com o luto da familia e o proprio luto devido a perda das criancas. A maioria dos profissionais,
sejam eles graduados ou néao, relatam que lidar com a morte nao é facil, pois, no ensino técnico ou graduacgéo de
enfermagem nao ha uma matéria especifica para entender a morte, o processo da morte e o0 morrer",

Ha relatos, ainda, sobre o sentimento de estar em constante superagao emocional, pois lidar com a perda de
criangas é mais dificil. E, nesses momentos, o profissionalismo deve permanecer, mesmo que o lado psicolégico desse
profissional esteja desgastado®?. Apesar de defender esse ponto de vista, os profissionais sentem fracasso ao perder um
paciente jovem. Isso se torna ainda mais dificil quando a morte social antecede a morte bioldgica, devido ao sofrimento
iniciado antes de a crianga falecer, ja que todo esse processo torna o cuidado mais dificil, pois a desconstru¢do da
imagem social da crianga é entendida como algo que vai contra o senso comum da ordem natural do ciclo da vida®?.

O processo de diagndstico e morte é descrito pelos profissionais como um momento de intenso sofrimento e
negatividade. Ainda assim, a compaixao pela familia permanece e os profissionais lutam para ndo demonstrar a
frustragéo e a sensagao de fracasso. Pois, mesmo que os profissionais de enfermagem reconhegam que essa crianga
estava em CP, ainda ha esperanga de melhora do prognéstico. Além disso, esse profissional vivencia também uma
luta constante sobre sua prépria finitude e suas limitagoes®®.

A melhor forma de enfermeiros enfrentarem isso € por meio da interagdo com a crianga e sua familia, visando a
diminuigdo do medo e da inseguranga sentida por ambas as partes®®. Ainda assim, os profissionais que atuam com
CPP’s apresentam desgaste profissional e incapacidade de separar o emocional-pessoal do emocional-profissional
por conta da dificuldade de sair da assisténcia, mas continuarem a lembrar das criangas internadas. Esse processo
dificulta a criagdo de mecanismo de protegéo frente ao sofrimento experienciado®.

E comum, também, o sentimento de vergonha profissional como respostas ao cotidiano dos CP’s. Assim, uma
das maiores dificuldades impostas pelo trabalho € a comunicagdo com a familia, tendo em vista a natureza das
noticias que por ventura precisem ser dadas aos familiares'®. E, apesar de os vinculos serem benéficos, trata-se de
uma perda para o profissional. Pois a maioria ndo consegue diferenciar pessoal e profissional com relagéo ao amor,
carinho e tempo dedicados®". Essa vulnerabilidade pode causar luto, fadiga, sindrome de burnout, autorreprovagao
e outros disturbios associados a nao aceitagdo do processo da morte € o morrer em criangas e adolescentes com
cancer em estado terminal®?,

Por muitas vezes, é a partir da espiritualidade que a equipe de enfermagem consegue realizar um trabalho
voltado para a assisténcia integral de paciente e seus familiares. A aceitagcao da espiritualidade como parte do cuidado
integrativo em saude completa a assisténcia profissional, pois ocorre a valorizagdo do tempo com o paciente e os
familiares®"). Esta é uma estratégia para lidar com o luto antecipatério dos familiares e seu consequente sentimento
de desespero e desesperancga. E, para isso, sdo necessarias competéncias especificas, como: posturas facilitadoras,
sensibilidade, equilibrio e controle emocional©.

Avivéncia do enfermeiro no cuidar de criangas e adolescentes em cuidados paliativos traz uma gama de desafios
durante o seu percurso, sendo comum que os profissionais acompanhem seus pacientes em CPP até a morte. E,
apesar de promoverem agdes que melhorem a saude de pacientes e familiares por meio da escuta, alivio de dor
fisica e emocional e dialogo honesto, também é papel desses profissionais garantirem o processo da maneira mais
digna possivel. Afinal, promover satude também significa parar de tratar doengas que n&o tem cura e fornecer uma
vida de qualidade no tempo que ainda resta!'".

A partir dos desafios elencados pela equipe de enfermagem nos CPP para a promog¢ao da saude, ainda séo
necessarias capacitagées que abordem a filosofia dos CPP’s para uma abordagem realmente integral e voltada a
promogao da qualidade de vida, protagonismo e autonomia dessa crianga/adolescente®).

Evidencia-se ainda que o profissional que atua nos cuidados paliativos necessita de apoio psicolégico e espiritual
para manter a esséncia e minimizar as experiéncias traumaticas vivenciadas durante a atuag¢éo do cuidado. Uma
pratica para cuidar dos profissionais e garantir a promog¢ao de saude de pacientes e familiares é ter em vista a
educagéao permanente em saude, pois, se um dos envolvidos dessa triade (paciente-familiar-profissional) nao estiver
emocionalmente bem, a promocao de salde e o cuidado podem ser comprometidos?.

A contribuigao tedrica evidencia-se por meio dos conhecimentos acerca da assisténcia ao cuidado paliativo, da
percepgao da equipe de enfermagem e dos desafios elencados nos ultimos anos. Estes abordam as dificuldades
de lidar com a perda de um paciente — que na visdo da sociedade nao poderia morrer —, a dificuldade de dar
mas noticias e o preparo psicolégico para conseguir separar a vida profissional da pessoal. A partir disso, novas
pesquisas sdo necessarias, a fim de definir as melhores evidéncias no desenvolvimento dos cuidados paliativos
para o atendimento das necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais. Esta € uma limitagdo e também
uma sugestao para pesquisas futuras.

8 Rev Bras Promog Saude. 2022;35:12308


https://

Paliar, cuidando além da dor

CONCLUSAO

A percepcao dos profissionais de salde ao cuidar de pacientes com cancer em Cuidados Paliativos Pediatricos
diz respeito a trés aspectos: a assisténcia ao cuidado, a percepgao da assisténcia da enfermagem e seus desafios.

A assisténcia ao cuidado deve preconizar equilibrio entre a vida social e os cuidados com a doenga. Isso deve
ser feito por meio do plano de cuidado paliativo para estabelecer os niveis de intervengdo em momentos criticos.

Aassisténcia da equipe de enfermagem nos Cuidados Paliativos Pediatricos é percebida pelo sentimento de gratidao
dos profissionais, pela personalizagao dos cuidados e pela necessidade de aperfeicoamento técnico e emocional.

Os desafios dizem respeito ao sentimento de impoténcia e ao despreparo frente ao constante sentimento de
superacao, fracasso, vergonha e desgaste; ocorridos devido a dificuldade de separar pessoal e profissional. Além
disso, sdo observadas constantes vivéncias de luto, fadiga e sindrome de burnout.
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