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RESUMO

Objetivo: Conhecer a percepcao dos enfermeiros em relagdo aos cuidados paliativos pedidtricos, bem
como abordar as prdticas assistenciais do enfermeiro frente a crianga hospitalizada na
oncologia.Método: Trata-se de um estudo exploratdrio, descritivo com abordagem qualitativa,
realizado na oncopediatria de um hospital universitario com 7 enfermeiros. Utilizou-se, para a coleta
de dados, um questiondrio semiestruturado com dados sociodemograficos e questdes relacionadas a
experiéncia dos enfermeiros. Submeteu-se os dados a técnica de Anélise de Contetido. Resultados:
Neste estudo, da anélise do material, emergiram as seguintes categorias: I- Percepcao dos enfermeiros
da oncologia pediatrica sobre Cuidados Paliativos, II: Insercdo da assisténcia de enfermagem a
crianca ou adolescente em processo de finitude, I1I- Dificuldades vivenciadas pelos enfermeiros na
execucdo da prética paliativa na oncologia pediatrica. Apontaram-se as principais barreiras dos
profissionais de enfermagem quanto a compreensao dos principios e objetivos dos cuidados paliativos
na oncologia pedidtrica. Conclusao: Os resultados apontam para uma percepg¢ao restrita do Cuidado
Paliativo na oncologia pediétrica, evidenciando a necessidade de educagdo permanente voltada para
a temdtica e apoio, especialmente emocional, a equipe de satde que atua com criangas e adolescentes
em cuidados paliativos.

Descritores: Enfermagem; Oncologia; Cuidados Paliativos; Pediatria; Morte; Humanizagdo da
Assisténcia.

INTRODUCAO

O cancer infanto juvenil € considerado uma doenga rara que se caracteriza como uma
proliferacdo descontrolada de células anormais, podendo ocorrer em qualquer local do organismo. A
faixa etdria acometida pela doenca € a de 0-19 anos e deve ser abordada de forma diferente ao cancer
no adulto, devido a caracteristicas proprias, tais como: a localizacdo dos tumores, origem histolégica
e o comportamento clinico da doenga. Por apresentar predominantemente origem embriondria, suas
células sdo indiferenciadas e passam por constantes transformacdes, podendo ocorrer uma
diferenciacdo celular, fato que possibilita uma melhor resposta aos tratamentos atuais.

A neoplasia nesse publico apresenta uma grande mortalidade, e segundo o Instituto Nacional
do Cancer (INCA), estima-se que para cada ano do tri€énio 2020-2022, terdo cerca de 8.460 novos
casos de cancer infanto-juvenil no Brasil. Porém, quando diagnosticada precocemente e tratada em
centros especializados, para cerca de 80% dos casos ha uma grande probabilidade de cura.?

Ha casos, entretanto, em que o cancer tem seu diagndstico ja em seu estado avancado, nao
havendo uma perspectiva potencialmente curativa. Em tais situacdes, ressalta-se a singularidade de

cada crianga e a importancia da assisténcia paliativa, visando a compreensdo dos fatores envolvidos



em relacdo a crianga e seus familiares, a fim de prestar o acolhimento adequado e apoio para a
superacdo do momento dificil. 3

Tendo em vista que o cancer é uma doenca ameacadora da vida, recomenda-se a introducao
dos cuidados paliativos desde o diagndstico juntamente ao tratamento convencional, pois uma
proposta terapéutica curativa ndo se contrapde ou exclui a introducdo de cuidados paliativos. Em
casos onde o tratamento potencialmente curativo ndo traz resultados modificadores, os cuidados
paliativos passam a ser o tratamento prioritario, obtendo o alivio de sintomas e melhor qualidade de
vida da crianga ou adolescente. *

Segundo a Organizagdo Mundial da Sadde (OMS), define como cuidados paliativos, as
medidas que auxiliam na melhora da qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam
problemas biopsicossociais ocasionados por doencas cronicas potencialmente fatais.

Nesse cendrio, o estabelecimento do vinculo com os profissionais da equipe multidisciplinar,
facilita o processo da comunicacdo, desde as decisdes que precisardo ser realizadas, até o
acompanhamento do controle de sinais e sintomas. E entre os membros dessa equipe, o enfermeiro
merece destaque, pois participa mais diretamente na prestacdo do cuidado e permanece por mais
tempo proximo ao paciente.

Segundo Santos et al. 4, é relevante que o enfermeiro possua um olhar holistico e busque
estratégias de como abordar as novas mudancas de vida decorrentes do cancer, para a crianca e
familia, intervindo com acgdes resolutivas e prestando um cuidado com qualidade. E de extrema
importancia que a equipe esteja bastante integrada com a situagdo clinica do paciente, para que possa
identificar os problemas e dificuldades, podendo assim ajudar e contribuir para uma melhora.

Sabe-se, entretanto, que a formacao profissional em CP ainda € desafiadora para profissionais
de sauide, especialmente enfermeiros e que a lacuna na formacgao profissional e a falta de suporte
psicolégico e emocional para o enfrentamento de situacdes de tensdo e conflitos, como o processo de
morte, podem tornar ainda mais dificil esse processo, tornando-os mais suscetiveis a vivenciar
sentimentos desagraddveis que podem causar sofrimento. ¢

No que diz respeito a crianga e ao adolescente, os CP apresentam-se como uma especialidade,
na qual deve haver uma ampla abordagem multidisciplinar que inclua, além dos profissionais, dos
cuidadores e da familia, toda a rede social e comunitdria em que a crianca esteja inserida. Desta forma,
para facilitar o processo de cuidado, poderia iniciar a partir do diagndstico da doenga na crianca, um
protocolo de acompanhamento até o fim da vida, mesmo dispondo de recursos limitados e
independente de ser realizado em centros de cuidado tercidrio, centros comunitdrios ou a propria

residéncia, mantendo uma melhor qualidade de vida. 3



Frente ao exposto fica a seguinte questido norteadora: os enfermeiros estdo aptos e preparados
para prestar assisténcia as criancas em cuidados paliativos? Qual a percepcao do enfermeiro frente ao
cuidado paliativo em oncopediatria?

Neste contexto, o presente estudo objetivou conhecer a percep¢do dos enfermeiros em relagiao
aos cuidados paliativos pedidtricos, bem como abordar as préticas assistenciais do enfermeiro frente

a crianga hospitalizada na oncologia.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo, com abordagem qualitativa, realizado em um
hospital universitdrio na Paraiba. A escolha do local justifica-se por ser referéncia em oncologia
pedidtrica para regido.

A pesquisa foi realizada com enfermeiros que atuavam na assisténcia a crianga € ao
adolescente com céncer, na unidade de oncologia pediatrica do referido hospital universitario, nos
meses de novembro e dezembro de 2021.

Os critérios de inclusdo que foram estabelecidos para o presente estudo, foram: enfermeiros
que atuam diretamente na equipe de enfermagem do servico especializado em oncologia pediétrica
do hospital universitdrio hd pelo menos 3 meses e foram excluidos os enfermeiros que estivessem de
férias ou licenca ou qualquer outro tipo de afastamento que tivesse ocorrido no periodo destinado a
coleta de dados.

Como técnica para coleta de dados, foi realizada entrevista semiestruturada com os profissionais
participantes do estudo, baseada no instrumento de pesquisa composto por questdes fechadas que
visavam a identificacdo dos participantes e abertas relacionadas a experiéncia dos enfermeiros a
respeito de CP na oncopediatria.

Os dados foram registrados por escrito, apds cada pergunta e cada entrevista durou cerca de 10 a
15 minutos. As entrevistas foram posteriormente submetidas a andlise de contetido tematico de Minayo
(2013), que ocorreu por meio de trés fases fundamentais: a pré andlise, a exploracio do material e a
interpretacdo dos dados. Desta forma, a pré-andlise ocorreu a partir da organizacdo do material e
realizacdo de uma leitura flutuante para apropriar-se do contetido, possibilitando assim, uma visao ampla
do assunto e a delimitacdo do tema e do material a ser utilizado. A exploracdo do material visa alcancar o
nicleo de compreensdo do texto, e foi a etapa mais longa e cansativa, realizada a partir de leituras e
andlises exaustivas dos dados. Foi utilizado para a identificagdo dos temas e a categorizacio, que apds
constituiram as categorias temdticas. A terceira e tltima fase foi a interpretacdo dos dados, que propde a
resposta a questdo norteadora da pesquisa. Nesta etapa, foi elaborado um quadro analitico constituido

pelas informacdes mais relevantes para anélise dos dados e foi subsidiada por literaturas sobre a temdtica.®



Visando garantir o anonimato dos participantes, conforme assegurado no Termo de
Confidencialidade dos Dados, seus nomes foram substituidos por siglas e nimeros conforme ordem
de realizacdo das entrevistas. Para tal, foi utilizada a letra maitdscula E (entrevistado), acrescida da
numeracao da entrevista, sendo descritos como El, E2, E3... E7.

RESULTADOS

Participaram da pesquisa 07 enfermeiros; destes, 06 eram do sexo feminino e apenas 01, do
sexo masculino; com idades que variaram entre 29 e 44 anos. No que concerne ao tempo de formacao,
observou-se tempo minimo de 6 anos e maximo de 15 anos de formados. O tempo de atuacdo

profissional em ambiente hospitalar variou de 6 a 15 anos. No dmbito da oncologia pedidtrica, o

tempo de atuacdo variou de 3 meses a 4 anos. (Quadrol)

Participantes Sexo Idade Estado Religido Tempo de Tempo de Tempo de
Civil formacao atuacao atuaciao em
hospitalar oncologia
pediatrica
E1l F 40 Casada Catolica 15 anos 10 anos 2 anos
E2 F 29 Solteira Evangélica 7 anos 6 anos 4 anos
E3 F 44 Casada Catolica 15 anos 15 anos 6 anos
E4 F 34 Casada Catolica 9 anos 8 anos 3 anos
ES F 29 Casada Catolica 6 anos 6 anos 4 anos
Eé6 M 40 Solteiro Catolico 11 anos 9 anos 3 meses
E7 F 37 Casada Catolica 13 anos 13 anos 1 ano

Quadro 1. Dados sociodemograficos. Legenda: E: Enfermeiro (a). F: Feminino. M: Masculino.
Paraiba, Brasil, 2021-2022.

ApOs a leitura das respostas e andlises dos dados, por consequente, a fundamentacao tedrica
relacionada aos objetivos do estudo, foi possivel eleger trés categorias temdticas a serem discutidas:
I- Percepcdes dos enfermeiros da oncologia pedidtrica sobre Cuidados Paliativos, II: Inser¢do da
assisténcia de enfermagem a crianca ou adolescente em processo de finitude, III- Dificuldades
vivenciadas pelos enfermeiros na execucdo da prética paliativa na oncologia pediatrica. Essas
categorias evidenciam a perspectiva dos profissionais da equipe de enfermagem diante das
experiéncias e conhecimentos, sobre o cuidado paliativo a crianga e ao adolescente com cancer. Por
fim, as dificuldades mais apontadas pelos entrevistados no estudo, serdo subcategorizadas.

I- Percepcoes dos enfermeiros da oncologia pediatrica sobre Cuidados Paliativos

Ao analisar as respostas dos participantes acerca das percepgdes dos cuidados paliativos, percebe-se

que, o foco principal desse cuidado dos enfermeiros, se resume em prestar conforto e acolhimento as criancas

e aos adolescentes, por comitantemente aos seus familiares. Na maioria, os conhecimentos adquiridos sdo

devido a pratica do dia a dia na assist€ncia, complementados com pesquisas e alguns estudos na internet.



Em relacdo ao entendimento dos profissionais sobre um paciente em cuidados paliativos, evidencia-
se como um individuo sem progndstico de cura, isto significa que estd atrelado a uma visdo de terminalidade,
o que confronta os principios dos Cuidados Paliativos. Isso pode ser exposto nos seguintes trechos:

[...] “Os cuidados paliativos entra a partir do periodo que a doenca dela ndo
resolve mais com quimioterapia apenas melhora o estadiamento, a evolu¢do do
tumor, mas curar ficar bem, ndo mais, é ai que a gente classifica o paciente com

’

cuidados paliativos, o paciente que ndo tem mais melhora com quimioterapia.’
[...] (E4).

[...] “O que eu entendo a respeito do cuidado paliativo sdo os cuidados que tem
a crianga e ao adolescente no pos diagndstico, sdo os cuidados que se tem para
que o paciente ndo sinta dor, que tenha um conforto melhor, que a familia possa
acompanhar todo o processo.” [...] (E6).

Em contrapartida aos depoimentos anteriores, outros entrevistados demonstraram maior conhecimento
aos principios do CP e a devida importancia de impor na prética essa assisténcia.

[...] “O cuidado paliativo, é uma abordagem que visa melhoria na qualidade de vida,
esse é o enfoque principal, e o alivio dos sofrimentos fisicos, emocionais, espiritual,
é um cuidado como um todo, cuidado holistico, visando sempre o alivio de sintomas,
0 que o paciente apresentar, sempre com esse enfoque, em melhorar a qualidade vida
independente de ser para a melhora pro paciente continuar vivendo ou no momento
da terminalidade dele.” [...] (E2).

[...] “Cuidados paliativos, eu entendo que é uma modalidade terapéutica de
acompanhamento que é prestado a pacientes que tem uma condi¢do que é limitadora,
um diagnostico que ameace a vida, que tenha um potencial de mortalidade muito
grande. No caso das criangas e adolescentes, a gente faz um cuidado paliativo nessas
doengas ameacgadoras da vida, doengas créonicas como o cancer.” [...] (ES)

Frente as respostas dos sujeitos da pesquisa, ressalta-se que a literatura se relaciona aos depoimentos
apresentados, ratificando com os principios dos Cuidados Paliativos atrelados a qualidade de vida, orientando
o manejo clinico das criancas e adolescentes que possuem doengas graves, incurdveis, avangadas e
progressivas.

I1- Insercio da assisténcia de Enfermagem a crianca ou adolescente em processo de finitude

Essa categoria traz o entendimento que os enfermeiros possuem sobre os cuidados voltados a
crianca em finitude humana. Para os participantes do estudo, o cuidado advém do conhecimento
adquirido durante a pratica, baseando-se nas prescricdes emitidas pelo profissional médico. Essa
compreensdo serd retratada através das seguintes subcategorias: alivio do sofrimento; medidas de
conforto, demonstracdo de afeto ao paciente e a participagdo da familia no cuidado.

No que concerne a assisténcia paliativa de enfermagem, os cuidados que foram relatados com
mais frequéncia pelos sujeitos, foi o alivio de sofrimento e da dor, da mesma maneira que em algumas

entrevistas houve a inclusdo do familiar no cuidado e na tomada de decisdo. Além disso, 0s



participantes da pesquisa, apontam que para o profissional em decorréncia destas inter-relacdes, gera
um desgaste emocional, o que compromete diretamente e negativamente a assisténcia paliativa a
crianga ou adolescente com cancer.

Alivio do sofrimento

Para a equipe, aliviar o sofrimento ¢ um cuidado essencial que reflete diretamente no conforto
da crianca, principalmente ao lidar com doencas que ameagam a continuidade da vida do paciente,
proporcionando de forma mais digna, o fim de vida.

[...] “O cancer é uma doenga que pode ameagar o custo de vida dessa crianga,
portanto devemos ofertar uma assisténcia para que o paciente possa ter um
fim de forma digna!” [...] (E1).

[...] “..esse é o enfoque principal, o alivio dos sofrimentos fisicos, emocionais,
espirituais, é um cuidado como um todo... independentemente de ser para a melhora
pro paciente continuar vivendo ou no momento da terminalidade dele.” [...] (E2).
[...] “..ndo seria somente aqueles cuidados prestados em fim de vida, mas todo
aquele suporte social, espiritual, até medicamentoso no tratamento dos sinais e
sintomas com vista a melhorar a qualidade de vida do paciente.” [...] (E5).

[...] “...ter um obito digno e ndo sofrer, ser respeitado na sua parte emocional, tanto
psicologica, espiritual e social...” [...] (EG).

A dor, afeta diretamente a qualidade de vida de quem sente, gera impactos negativos em todo
aspecto biopsicossocial. Portanto, diminuir a dor e possibilitar o conforto ao paciente, caracteriza para
o profissional um dos principios dos cuidados paliativos, de proporcionar a continuidade do alivio e
do sofrimento.

[...] “A gente tenta amenizar o sofrimento no fim da vida, dando conforto, diminuindo
a dor, criando o ambiente propicio para tratar o paciente em finitude.” [...] (E7).
Medidas de conforto ao paciente

A equipe considera que o conforto juntamente com as intervengdes realizadas ao paciente, se
referem aos principios da assisténcia paliativa, medidas como o alivio da dor, acompanhamento
multidisciplinar, analgesia, se enquadram dentro dos cuidados ofertados.

[...] “Cuidados paliativos ¢é isso, é o controle dos sintomas, ndo vai ser curar a
doencga, vai ser promover qualidade de vida através dos nossos cuidados, seja num
remédio pra dor, numa troca de curativos, entre outros.” [...] (E1).

[...] “..a gente busca trazer para o nosso dia a dia, questdes que impactem no alivio
de sintomas como dor e também sintomas ndo fisicos e com certeza melhorar a
qualidade de vida dela, independente do tempo de vida que ela tenha.” [...] (E3).
[...] "...proporcionar conforto em relacdo aos sintomas fisicos, mas também aos

aspectos psiquicos, espirituais e sociais, isso traz mais qualidade de vida para



eles, jd que ndo sabemos a hora e nem o dia em que eles irdo nos deixar.” [...]
(E4).
Demonstracao de afeto ao paciente.

A maioria das entrevistas evidenciam a importancia da demonstragao do afeto, fundamentada
na construcdo de um vinculo de confianca, amor e carinho juntamente com os seus cuidadores,
independente se hd a percep¢do da morte proxima da crianca. Os primeiros relacionamentos sao
estabelecidos, através de atitudes como, brincar, a escuta, um abraco, um suporte adequado a crianca

que passa por um momento dificil.

[...] “As vezes eles ndo entendem muito bem o que ti acontecendo, ficam um pouco
perdidos e abatidos, e a brincadeira de certa forma, faz com que tragam eles de volta
a realidade pelo menos naquele instante, a sensagdo de ser crianca, o divertimento,
as risadas, e ndo é so a abordagem com o paciente, e sim com a familia como um
todo também!” [...] (E2).

[-..] “...a medida que a gente tem esse entendimento de que a crianga ou adolescente,
precisa ter o afeto da equipe, a cumplicidade, a confianca, o nosso olhar, de como a
gente presta assisténcia, vai ser diferente!” [...] (E3).

[...] “...a equipe toda se mobiliza realmente, pra demonstrar todo esse afeto e carinho,
e sabemos que ndo ¢ nada fdcil conviver ou até mesmo morar num hospital. A gente
faz com que todo o cuidado seja direcionado para o conforto desse paciente, e
interagir ao mdximo com eles, pra que esse espirito de crianca ndo seja totalmente

perdido!” [...] (E7).
Participacio da familia no cuidado

A equipe apontou que a participagdo da familia durante o processo de internagdo e
acompanhamento do tratamento, € imprescindivel. Os familiares se fazem presentes € muito
importantes para o cuidado, e sdo incluidos em todo o processo, inclusive realizando parte dos
cuidados. O enfermeiro comunica as orientacdes devidas acerca do estado clinico do paciente,
explanam as possiveis dividas que possam surgir durante o tratamento, contudo, dentro dos limites

da profissao.

[...] “Com os pais a gente vai ter um certo cuidado, uma certa ateng¢do, estd
sempre de olho se o emocional desses pais baixam, a gente fica mais atenta,
dar apoio, conforto, e ai entra a parte da psicologia também, tanto para os
pais, quanto para os pacientes.” [...] (E4).

[...] “...fornecer ajuda e orientar nos cuidados que a familia deve ter durante
o processo. Falamos sobre o caso da crianga, sobre como vai o tratamento,
as quimioterapias e tudo o que envolve o tratamento dela. ” [...] (E6).

[...] “abragcando também os familiares de forma geral, levando para os
cuidados psicologicos, psiquidtricos, se for o caso...” [...] (E7).



Categoria III: Dificuldades vivenciadas pelos enfermeiros na execuciao da pratica paliativa na
oncologia pediatrica
Esta temética propde as principais dificuldades que a equipe aponta acerca dos cuidados
paliativos. No entanto, existem algumas barreiras que sao enfrentadas pela a equipe de enfermagem,
para implementar as préticas paliativas no setor oncoldgico pedidtrico. A primeira, refere-se ao que
sao os cuidados paliativos, visto que, esse assunto, ainda € pouco abordado durante a formacao
académica do profissional, simultaneamente, a falta do investimento no conhecimento e treinamento
profissional, assim como, a auséncia de um protocolo de cuidados paliativos, para fundamentar o
manejo clinico dos pacientes. Deste modo, ressalta-se as seguintes subcategorias: Aperfeicoamento e
treinamento profissional insatisfatério em cuidados paliativos e o preparo emocional do profissional.
Aperfeicoamento e treinamento profissional insatisfatorio em cuidados paliativos
A escassez de informagdes dos profissionais sobre os principios de cuidados paliativos, bem
como, a introducao dos cuidados referentes a crianga ou adolescente com cancer sem perspectiva de
cura, foi mencionada pelos participantes.
[-..] “..busco implementar de acordo com os meus conhecimentos que adquiri na
prdtica, e a cada dia vou aprendendo mais com cada paciente! [...] eu pelo menos
procuro fazer dessa forma, entendo dessa forma, jd que ndo possuimos algo que nos
norteie nisso, e o paciente juntamente com a familia estdo interligados nessa
dinamica de atendimento.” [...] (E2).
[...] “Na prdtica, no dia a dia, a gente vivencia diversas situacoes, e isso faz com que
a gente aprenda cada vez mais a como cuidar deles.” [...] (E7).
Alguns entrevistados alegam que niao possuem dominio no assunto, pois faltam recursos e
investimentos a favor da aprendizagem da equipe de enfermagem sobre a tematica.
[...] “...muitos ndo tém o conhecimento do que se trata, e essa falta do conhecimento,
podem levar aos profissionais a banalizarem enquanto isso.” [...] (E1).
[...] “Se vocé ndo conhece aquilo, é muito dificil vocé por em prdtica e de forma
satisfatoria, é complicado vocé colocar em prdtica, algo que vocé ndo tem
conhecimento!” [...] (E2).
[...] “..eu acredito que o que falta num contexto de varios servigos, é¢ mais
investimento na educagdo, na orientagcdo desses profissionais para entender esses
principios dos cuidados paliativos e colocar em pratica!” [...] (E3).
[...] “..0 interesse tem, mas falta esse conhecimento, a formagdo do profissional
ainda ela é escassa em relacdo ao cuidado paliativo, falta o conhecimento para
implementar com mais paciéncia, e muitos pacientes eles deixam de se beneficiar dos
cuidados paliativos, por essa falta de conhecimento, ndo so da equipe enfermagem,

mas da equipe multidisciplinar como um todo. [...] (ES).



Pressuposto a isto, além de ndo possuirem o conhecimento, expde a auséncia de treinamentos e

esclarecimentos sobre a assisténcia dos cuidados paliativos, visto que, alguns vieram recentemente

de outra area.

[...] “.... eu ndo tinha esse conhecimento, eu era da SAMU, quando eu cheguei aqui,
pra mim, foi uma coisa totalmente diferente, uma discrepdncia muito grande, mas eu
fui entendendo aos poucos e pesquisando sobre a importdncia dos cuidados
paliativos.” [...] (E4).

[...] “Tenho pouco conhecimento em relagdo aos cuidados paliativos, pois venho
recentemente da drea da infectologia, ainda estou me situando nessa drea. Mas sinto
a necessidade de aprender mais e prestar os cuidados de forma mais especifica.” [...]

(E6).

Preparo emocional do profissional

Analisando os depoimentos, observa-se que a experiéncia do profissional de enfermagem com

as criancas e adolescentes com cancer, € interposto pelo sentimento de sofrimento e pesar, devido ao

vinculo e apego ao paciente, por permanecerem internados durante muito tempo. E notorio a

preocupacdo da equipe de enfermagem, em incluir a familia e esclarecer os fatos sobre todos os

processos envolvidos na terapéutica, do mesmo modo ao compartilhar o processo ativo de morte do

paciente.

[...] “...é muito importante a familia estar junto, mas tem familia que ndo quer estar
perto, para ndo viver aquele momento, é muito triste, mas é um momento necessdario
em estar junto. Para o paciente em si é importante a familia junto a ele, mas as vezes
€ a gente da equipe que estd junto, e ndo o Pai ou a Mde. Temos que estar preparados
para isso, mas nem sempre estamos, também sentimos a dor!” [...] (E1).

[...] “...é muito dificil explicar a morte e o seu processo para a familia, até para os
profissionais é complicado, imagine para a familia, temos que nos preparar para
isso.” [...] (E2).

[...] “..até no momento do obito, da terminalidade em si, nos ultimos dias em que a
gente sente que o paciente realmente estd indo, tem familia que ainda ndo aceita, que
até o fim ndo td aceitando, e isso torna-se muito dificil pra gente, pois somos nos que
temos que lidar com toda essa situagdo, é um momento muito delicado pra gente
também, que ficamos ali cuidando e sempre junto com o paciente!” [...] (E4).

[...] “Teve uma Mde de um adolescente que aconteceu isso, ela ndo queria estar perto,
a gente que estava segurando a mdo do paciente no momento, quando sentimos que
o paciente estava realmente em seus tiltimos suspiros, pedimos para ela se aproximar,
insistimos para que ela ficasse junto, para o paciente sentir que tem alguém da sua

familia, do seu meio, mas ndo teve coragem, foi muito dificil, tanto pra ela, quanto



para nos da equipe, foi o paciente que mais me marcou até hoje na minha carreira!”
[...] (E6).

Para os participantes da pesquisa, encarar a morte independente das experi€ncias que
possuam, ndo € algo simples, por este motivo, a equipe afirma que seria necessdrio um suporte
psicolégico e além disso, a instituicdo fornecer treinamentos e capacitacdes especificos, de como
proceder e se posicionar nestes momentos.

[...] “..esse contexto do cuidar continuo, ele se volta muito para a responsabilidade
do enfermeiro, da equipe de enfermagem como um todo, e as vezes ndo possuimos
esse manejo sabe, de lidar com os nossos sentimentos, com o da familia, em alguns
momentos também precisamos ser cuidados!” [...] (E3).

[..] “..0o olhar da equipe de enfermagem, ela é extremamente importante, e os
cuidados que sdo prestados pela equipe, sem um treinamento adequado, podem

acabar impactando de forma negativa, o contexto dos cuidados paliativos.” [...] (ES).

DISCUSSAO

Nos aspectos relacionados as percepcdes dos enfermeiros da oncologia pedidtrica sobre
cuidados paliativos, observou-se que alguns enfermeiros possuem um déficit no conhecimento
acerca da definicdo dessa terapéutica. De acordo com as falas da maioria dos entrevistados, poucos
profissionais associaram a defini¢do dos CP, partindo do pressuposto que o CP ndo estd baseado em
protocolos, mas em principios, no qual ndo se utiliza mais o termo terminalidade, modificando-se o
pensamento de impossibilidade de cura para possibilidade ou ndo de tratamento modificador da
doenca que ameaca a vida. ’ Afirmando que os cuidados implementados, sdo introduzidos conforme
a pratica, a experiéncia adquirida com os anos de trabalho no setor, e com os cuidados de rotina.

Essa deficiéncia do conhecimento, interfere diretamente na assisténcia de enfermagem, o
que dificulta a identificacdo; planejamento do cuidado; comunicacdo com os familiares; processos
éticos e legais e as intervencdes dos demais sinais e sintomas que a crianga ou adolescente com cancer
possa apresentar. ' E necessério que os enfermeiros possuam a compreensio dos principios, a filosofia
e os fundamentos dos cuidados paliativos, uma equipe especializada e multiprofissional para atender
as necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais aos pacientes oncoldgicos pedidtricos, para que
recebam o melhor atendimento possivel.’

O tema inser¢do da assisténcia de enfermagem a crianga ou adolescente em processo de
finitude, surgiu com as situacdes e momentos que os enfermeiros alegaram vivenciar na pratica, haja
vista que, ndo € introduzido uma escala de classificacdo de cuidados paliativos pedidtricos (PaPaS
Scale), escala funcional usada para adequar os objetivos terapéuticos com a realidade do paciente. A

decisao da paliagdo, € feita de forma verticalizada, repassada apenas pela equipe médica aos outros



profissionais, ndo existe um didlogo em conjunto com os demais profissionais, uma vez que, os CP
deve-se ser integrado e realizado por uma equipe interdisciplinar. °

E importante obter um consenso da equipe interdisciplinar na hora da defini¢io do indicativo
do paciente aos cuidados paliativos, considerando que esse fator influencia nao somente na dinamica
de atuacdo entre os enfermeiros, mas sim, em relagdo aos desafios de prestar assisténcia a crianga e
ao adolescente com cancer, juntamente com a familia ou cuidador, o que poderd causar um fator de
estresse entre esses profissionais. '

Entre os subtdpicos citados no estudo, pode-se destacar o alivio do sofrimento e medidas de
conforto ao paciente, como um dos principais indicadores de assisténcia a crianca ou adolescente com
cancer. Examinando as falas dos participantes da pesquisa, ressalta-se os relatos em que a dor e os
demais sofrimentos, como os psicologicos, espirituais, sociais, sdo as principais queixas, sendo
necessdrio que os enfermeiros conhe¢am e propiciem os diversos tipos de cuidados necessarios para
levar o conforto a crianca que estd em finitude.

A dor e sofrimento, sdo os sentimentos mais frequentes que os pacientes oncoldgicos relatam
sentir no tratamento prolongado em ambiente hospitalar, ou em processo ativo de morte. Um estudo
realizado com enfermeiros que trabalham no setor de oncologia pediétrica no Rio de Janeiro, apontou
que € imprescindivel proporcionar um fim digno a crianca em constante sofrimento e que os
enfermeiros fornecam uma assisténcia a crianca ou ao adolescente em sua totalidade, bem como a
familia que estd presente em todo o processo, uma vez que, os profissionais de enfermagem, possuem
um contato mais frequente com estes !!

Dessarte, a demonstracdo do afeto, entra como um fator importante no cuidado, tendo em vista
que arealidade dessa crianca muda totalmente ap6s o diagndstico da doenca. Algumas atitudes, como:
acolher, brincar, tocar, escutar, refletem uma preocupacdo para com o outro e estabelecem um
cuidado integral, apoio e compreensdo para o paciente e familia. !?

Uma revisdo integrativa mostra, que a jungdo de medidas nao farmacologicas, podem
apresentar respostas positivas na crianga. Evidencia-se a brinquedoterapia, a crianga expressa seus
sentimentos, frustracdes, € uma acdo interativa que se baseia na relacdo de promover o conforto, a
valorizacdo do ser crianca, aliviando o estresse, a dor, acarretando o desenvolvimento infantil, fisico,
mental, emocional, fortalecendo lagcos na interagdo com a equipe e o meio, levando-a crianca a sair
um pouco da rotina hospitalar e melhorar as angustias psicoldgicas e facilitar a adesdo ao
tratamento. '3

Por meio das narrativas dos entrevistados, evidencia-se a importancia da participacdo da
familia no cuidado, do mesmo modo que, julga-se necessario o suporte emocional e psicolégico a

estes que se encontram sensibilizados com a situacdo do ente querido. Sabe-se que os enfermeiros



acolhem esses familiares, como podem, seja por meio de uma conversa, uma orientacio, um
abraco, atos que viabilizem um conforto para o sofrimento que vem passando.'*

Alguns profissionais relataram a participag¢ao do psicélogo, colaborando com uma abordagem
especifica associada as situacdes de grande exaustdo emocional, que sdo definidos por dores e medos
as possiveis circunstincias de um agravamento do quadro clinico e morte.!* Em paralelo ao
pressuposto, em uma fala, um profissional afirma que ao depender do caso, ha possibilidade do
encaminhamento para o psicologo, sendo que € imprescindivel o acompanhamento do familiar ou
cuidador, desde o inicio do diagndstico da doenga.

A doenca grave de uma crianga é uma condi¢do da vida que gera um estresse emocional
constante, gera mudanca e crises na interacao familiar. Os pais estdo dispostos a fazer grandes
esforcos para cuidar exclusivamente do filho, abdicam do emprego, optam por estratégias que tragam
um rendimento financeiro para ajudar nos custeios dos tratamentos, residem na enfermaria dos
hospitais, sdo situagdes que repercutem no isolamento dos demais membros da familia, em
consequéncia que os pais concentram sua atencfio na crianca que esta morrendo.'’

Dadas as discussdes acerca das dificuldades vivenciadas pelos enfermeiros na execuciao da
pratica paliativa na oncologia pediatrica, o tema emergiu de acordo com as entrevistas da maioria
dos enfermeiros que evidenciaram dificuldades em praticar a assisténcia paliativa, referindo nao se
sentirem totalmente preparados, pois nao receberam treinamento adequado da instituicao.

A insuficiéncia tedrica e pratica vem da academia, durante a formac¢ao académico-profissional
de enfermagem, os estudantes ndo saem com boa capacitagdo da graduacdo, tendo em vista que é
mais direcionado ao método de ensino biomédico e técnico, havendo uma lacuna de conhecimento
acerca dos cuidados paliativos, tornando-se um grande obstdculo no cuidado ao paciente fora de
possibilidade de cura.'¢

Seria ideal que os CP estivessem presentes nos conhecimentos basicos do profissional de
saude, sendo o primeiro passo para sensibilizacdo e preparo do futuro profissional evitando uma
abordagem fragmentada. Entretanto, em algumas instituicdes de ensino superior, os Planos
Pedagdgicos de Cursos (PPC) de Bacharelado em Enfermagem, ndo inclui a disciplina, dificultando
a formacdo dos futuros profissionais que saem da graduacdo com um conhecimento superficial e
insuficiente. !’

Pelo fato de existir a lacuna na formacdo dos enfermeiros acerca da finitude humana, alguns
enfermeiros nao se sentem preparados para lidar com pessoas em cuidados paliativos, visto que €
um processo delicado e gera diversos conflitos internos, o que dificulta diretamente na pratica do
profissional diante da morte. '

Deste modo, trata-se de uma questdo importante para os enfermeiros, visto que a morte da

crianca concerne de uma visao cultural, de que perder uma crianga ou um adolescente precocemente,



vai contra a ordem natural da vida, dado que morrer tao jovem € sindnimo de perder toda uma vida.
Os valores culturais pregam a trajetdria de vida, que segue do nascimento as demais fases, ou seja,
crescer, adolescer, se tornar adulto e envelhecer, em seguida culminar no morrer. E importante que o
enfermeiro reconheca a morte e proporcione os cuidados e estratégias baseadas na andlise de suas
acoes decorrentes da vivéncia com a crianga morrendo e sua familia, para possibilitar uma morte
digna ao paciente. '’

Assim, tratar o sofrimento alheio é desgastante, considerando que os enfermeiros estdo mais
perceptiveis a passar por isso, julga-se necessdrio frente ao exposto, abordar a fadiga por compaixao.
Este termo esta relacionada ao fato de o profissional ter que lidar com o sofrimento dos pacientes, de
se colocar no lugar do outro e viver a dor que o outro vive, no qual o envolvimento € tdo grande que
acaba abalando, inclusive, o bem estar fisico e emocional dos profissionais, a vista disso, poderd
influenciar diretamente na prética, pois o apego a crianca pode interferir na tomada de decisdes no
manejo clinico.?’

No presente estudo, é notdério que a equipe de enfermagem desperta sentimentos como o
apego e empatia com os pacientes, 0 que gera sentimentos negativos como o sofrimento e o pesar.
Tais sentimentos podem ser explicados pelo convivio continuo com a crianga e seus familiares, uma
vez que o ambiente de trabalho ndo dispde de orientagdo, respaldo e apoio a essa equipe que estd
suscetivel a essas situacdes diariamente. Uma pesquisa brasileira, realizada em Uberaba, Minas
Gerais, corrobora com esse achado, onde os profissionais relatam que tém medo de perder aquele
paciente por quem se apegaram e sofrem quando h4 essa perda.?

A equipe de enfermagem deve visar estratégias de enfrentamento, que facilitem o cuidado
e o convivio com o paciente adoecido, para que assim mantenham sua qualidade de vida, evitando
danos psicolégicos que possam interferir na sua vida pessoal, e nos cuidados com as préximas
criangas que passarem pelo servico 2. Dessarte, nesse subtépico identifica-se que o envolvimento
presente no cuidar € uma acdo que envolve um processo circular, dindmico e gradual, onde o
confronto de sentimentos e a busca pelo equilibrio do bem-estar fazem parte desse processo. Por
tanto, faz-se necessdrio propor estratégias para suprimir a caréncia de competéncias e capacitagdes
dos profissionais de enfermagem que vivenciam o cuidar do paciente pedidtrico que encontra-se em
CP.

CONCLUSAO

O presente estudo procurou por meio desta pesquisa, conhecer a percepcao e as praticas dos
enfermeiros acerca dos cuidados paliativos pedidtricos, e, foi possivel compreender através das
narrativas, que a maioria dos enfermeiros ndo possui uma percep¢ao completa acerca do conceito e

principios do CP, mas que possuem algumas praticas que visam prestar os cuidados paliativos. E

pertinente que o enfermeiro possua esse conhecimento para obter mais autenticidade e participacao



frente ao tratamento do paciente, assim como realizar treinamentos especificos ou atividades de
educacdo permanente, para implementar os cuidados adequados no manejo clinico, visto que, em
algumas narrativas observou-se a dependéncia da equipe médica para efetuar as prescricdes dos
cuidados paliativos.

Desse modo, ao dar voz a esses enfermeiros, as falas apontaram ainda que, ao cuidarem de
uma crianca fora da possibilidade de cura atual, hd um sentimento de pesar e de dificil compreensdo,
pois culturalmente a morte traz na sociedade a interrup¢do da linha natural da vida.

Em relacdo a morte nas narrativas, os participantes prezam por uma morte sem dor, sem
desconforto fisico, uma morte digna, com a participa¢@o juntamente da familia ou cuidador, sem uso
de medidas invasivas e desnecessdrias que apenas agregam ao sofrimento da crianca e ao familiar
prolongando o processo da morte.

Observou-se ainda que ndo ha, por parte dos cursos de formagdo e nem pela instituicdo, um
estimulo a assisténcia interdisciplinar ou a capacitacdo sobre a tematica, sendo necessirio maiores
investimentos nesse sentido a fim de proporcionar um cuidado holistico a crianca e adolescente em
CP.

Por fim, ENSINAR, APRENDER, PALIAR deve ser a for¢ca motriz a impulsionar
enfermeiros no cuidado diariamente no caso de doengas graves ameagadoras da vida ou em finitude

humana.
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