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RESUMO

Objetivou-se analisar artigos cientificos sobre cuidados paliativos na
pediatria e tecnologias ou estratégias educativas em salde utilizadas
com familiares de pacientes pediatricos. Trata-se de uma revisdo
integrativa de literatura, com busca de artigos em bases de dados e
portais da area da saude. A busca pelos artigos ocorreu de janeiro a
marco de 2020, nas bases de dados: Banco de Dados em Enfermagem
(BDENF), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), Indice Bibliografico Espafiol de Ciencias de la Salud
(IBECS) (via Biblioteca Virtual em Saude — BVS), no portal National
Library of Medicine and National Institute of Health (PubMed), Science
Direct e Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL) (via Portal CAPES) e na biblioteca eletronica Scientific
Electronic Library Online (SciELO). Dez artigos foram selecionados para
compor o corpus desta pesquisa. Foram verificados os cuidados
paliativos ligados a oncologia, vinculados a espiritualidade, tomada de
decisdo e protecdo mutua. As estratégias educativas encontradas
foram: comunicacdo; estabelecimento de vinculo entre profissionais e
familiares; orientacbes sobre tratamento e diagnostico; rotina de
cuidados; e suporte emocional. Concluiu-se que, cuidados paliativos,
na pediatria, estdo vinculados a oncologia e envolvem a formagdo de
vinculos entre profissionais e familiares, com destaque para as maes.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Crianca. Enfermagem. Cuidados
de enfermagem.
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ABSTRACT

The objective was to analyze scientific articles on palliative
care in pediatrics and health education technologies, or
strategies used with family members of pediatric patients.
This is an integrative literature review, with the search for
articles in health databases and portals. The search for
article occurred between January and March, 2020, in the
following databases: Banco de Dados em Enfermagem
(BDENF), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Indice Bibliogrdfico Espafiol
de Ciencias de la Salud (IBECS) (via the Biblioteca Virtual
em Saude — BVS), in the National Library of Medicine and
National Institute of Health (PubMed) portal, Science
Direct, Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL) (via CAPES portal), and in the
Scientific Electronic Library Online (SciELO). Ten articles
were selected to compose the corpus of this research. We
verified palliative care in oncology, linked to spirituality, to
decision-making, and mutual protection. The educational
strategies found were: communication; establishment of a
bond between professionals and family members;
orientation regarding treatment and diagnosis; care
routine; and emotional support. We concluded that
palliative care in pediatrics (s linked to oncology and
involves forming bonds between professionals and family
members, especially mothers.

Keywords: Palliative care. Child. Nursing. Nursing care.

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos, conforme o
infografico lancado pela Organizacdgo Mundial da
Saude (OMS), direcionam a aten¢do igualmente
tanto aos familiares quanto aos pacientes com
doencas potencialmente fatais e consideram os
problemas paralelos como psicossociais ou
espirituais. Tais informacBes propostas refletem a
necessidade da oferta de cuidados aos que

enfrentam doencas, mas igualmente as suas
familias contingenciadas por diversas
problematicas. Esse conceito atual reflete o

amadurecimento das discussées que ocorrem
desde 1990, quando, pela primeira vez, a OMS o
definiu (WHO, 2019).

A compreensdo acerca dos cuidados
paliativos, na legislacéo brasileira, apresentada pela
Resolucao n.° 41/2018, ressalta desde o conceito, 0s
principios, até o financiamento no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2018). Séo
enumeradas, portanto, as formas multifacetadas
desse tratamento que é capaz de contemplar o ser
humano e suas diversas dimens@es: biologica,
social, psicolégica e espiritual, apontando, para
cada uma delas, a necessidade da atuacdao de
trabalhadores e servicos especializados nas
respectivas areas mencionadas, aliada a formacao
ou especializagdo em cuidados paliativos.

A realidade da cronicidade de pacientes
gravemente doentes demonstra a necessidade de
abordagens menos invasivas e de técnicas de
cuidados que valorizem o alivio de sintomas, como
as dores. Aos profissionais que lidam com o
cotidiano de pacientes pediatricos acompanhados
pelos cuidados paliativos, tal condicdo ndo se faz
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diferente. Muitos paises, inclusive o Brasil,
implementaram  seus  primeiros  servicos de
cuidados paliativos somente no final dos anos 1990,
0 que evidencia que se trata de uma abordagem
recente (OLIVEIRA et al., 2017).

Na pediatria, a ocorréncia de pacientes
indicados ao acompanhamento da equipe de
cuidados paliativos gera diversos comportamentos,
por vezes distorcidos, dos pais e demais entes
queridos da crianca ou do adolescente, por ndo ser
esperado que a infancia ou a adolescéncia traga
consigo a sombra da finitude com a doenca
cronica, fatal ou a morte como evento natural,
apesar de se constatar que, nessa fase do
desenvolvimento humano, é grande o numero de
patologias que trazem a necessidade de cuidados
paliativos (ZOBOLI et al., 2018).

Barbosa e Ferreira (2019) trouxeram a tona a
especificidade dos Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP) e enumeraram grupos de 1 a 4, conforme as
diversas condicées na infancia de indicacao de CPP.
Com isso, os autores elencaram as particularidades
dos CPP e também descreveram, em blocos, as
necessidades das criancas em cuidados paliativos.
Fizeram a distincao da oferta de suporte nos trés
niveis de atencdo a salde, que sdo buscados
conforme os momentos especificos vividos pelo
publico pediatrico e que sua familia precisara ter
acesso.

A importancia da equipe multidisciplinar se
mostra no cotidiano dos inumeros cuidados que
devem ser dispensados a crianca hospitalizada, mas
também no seu domicilio. A familia, os pais e,
principalmente, a figura materna, enquanto
cuidadora principal, desempenham arduo papel
junto ao filho. Portanto, devem receber as devidas
orientagdes tanto da equipe de assisténcia quanto
da paliativista, visando minimizar conflitos e
maximizar a cooperacdo mutua (VIDAL et al., 2019).

Quanto aos cuidadores e/ou familiares,
Barros (2019) torna perceptivel a ideia de que,
apesar de o paciente ndo se mostrar apto as
possibilidades terapéuticas, existe a necessidade de
os profissionais da saude manterem a relacdo
existente com os familiares, corresponderem as
suas expectativas por meio da sensibilidade, da
abertura, da atencdao, culminando numa
comunicagao alinhada com a realidade do
diagndstico e do envolvimento diario. Desse modo,
colocando-se a disposicao com dialogos que sejam
capazes de favorecer a confianga, o profissional
pode gerar a diminuicdo da ansiedade neste
familiar.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo €
analisar as evidéncias relacionadas aos cuidados
paliativos na pediatria, como também as estrategias
educativas em saude e na promocao da saude
utilizadas com familiares/maes de pacientes
pediatricos em cuidados paliativos.

Essentia (Sobral), v.22, n.2, 202,
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Entende-se que o estudo da tematica
proposta tem  relevancia  significativa  nas
circunstancias atuais do pais por estimular a
sociedade a refletir sobre a necessidade de se
pensar sobre cuidados paliativos na pediatria,
especialmente para os profissionais que precisam
estar capacitados para oferecer diversos tipos de
suporte tanto aos pacientes paliados quanto aos
familiares. Além de existir o interesse em estimular
novos estudos e pesquisas pertinentes ao assunto,
visto que essa area necessita ser mais explorada por
todas as profissGes que compdem a area da saude.

METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa, método
que visa buscar, de forma rigorosa e sistematica,
artigos que tratam da tematica a ser estudada. A
revisdo integrativa desenvolve-se em seis etapas,
que sao: 1) elaboracdo da pergunta da revisdo; 2)
busca e selecao dos estudos; 3) extracdo de dados
dos estudos; 4) avaliacdo critica dos estudos
incluidos na revisdo; 5) sintese dos resultados da
revisao; e 6) apresentacao dos resultados (MENDES
et al., 2008).
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Dessa forma, a etapa da formulagdo do
problema partiu da estratégia PICO, que, conforme
a recomendacao do Joanna Briggs Institute (JBI,
2015), representa um  acrbnimo para P
(participantes), | (fendmeno de interesse) e Co
(contexto de estudo). Na primeira etapa, buscou-se
a resposta ao questionamento norteador deste
estudo: Quais sdo as evidéncias cientificas sobre os
cuidados paliativos para criancas e seus familiares/
cuidadores? Em que: P = criancas e familiares/
cuidadores; | = cuidados paliativos; e Co =
promocao da saude.

Definiu-se que seriam utilizadas as bases de
dados da area da saude, a partir das estratégias de
busca dos estudos com os critérios de inclusdo e
exclusdo. Conforme a metodologia prevista na
revisdo integrativa, recomenda-se o uso de
descritores. Dessa forma, foram utilizados os
descritores: Cuidados paliativos; Crianca;
Enfermagem; e Cuidados de enfermagem,
selecionados dos Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS) e Medical Subject Heading (MeSH). Com
esses termos, foram realizadas buscas, integrando-
os mediante os operadores booleanos "AND" e
"OR". As estratégias de busca para cada base/portal
estdo descritas nos Quadros 1 e 2.

Quadro 1 - Estratégias de busca utilizadas nas bases de dados LILACS, IBECS e na biblioteca SciELO. Forta-

leza, Ceard, Brasil, 2020.

Utilizagcdo do descritor de assunto (termo DeCS) mais a sensibilizacdo do termo com a utilizacdo dos sinGnimos

Populagdo: (tw:(crianga)) OR (tw:(criancas)) AND (tw:(familia)) OR (tw:(familiares)) OR (tw:(parente)) OR (tw:(rede fami-
liar)) AND (tw:(cuidadores)) OR (tw:(cuidador)) OR (tw:(cuidador familiar))

AND

Interesse: (tw:(cuidados paliativos)) OR (tw:(assisténcia paliativa)) OR (tw:(cuidado paliativo de apoio)) OR (tw:
(tratamento paliativo))

AND

Desfecho: (tw:(promocdo da saude)) OR (tw:(programas de bem-estar)) OR (tw:(promogéo do bem-estar)) OR (tw:
(promocgdo em saude))

Fonte: Elaborado pela autora (2020).

Quadro 2 — Estratégias de busca utilizadas nas bases de dados Science Direct e no portal PubMed. Fortale-

za, Ceard, Brasil, 2020.

Utilizagao do descritor de assunto (termo Mesh) mais a sensibilizacdo do termo com a utilizagdo dos “entryterms”

Populagéo: (“child"[Mesh] OR (children) AND (“family”[Mesh] OR (families) OR (family members) OR (relatives) AND
(“caregivers’[Mesh] OR (carers) OR (Family caregivers)

AND

Interesse: (“palliative care”[Mesh]) OR (palliative treatment) OR (palliative therapy) OR (palliative supportive care)

AND

Desfecho: (“health promotion“[Mesh]) OR (promotion of health) OR (health promotions)

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
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A busca pelos artigos ocorreu de janeiro a
marco de 2020, nas bases de dados da area da
saude: Banco de Dados em Enfermagem (BDENF),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Indice Bibliografico
Espafiol de Ciencias de la Salud (IBECS) (via
Biblioteca Virtual em Saude - BVS), no portal
National Library of Medicine and National Institutes
of Health (PubMed), Science Direct e Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature

(CINAHL) (via Portal CAPES) e na biblioteca
eletronica  Scientific Electronic  Library Online
(SCiELO). Tais escolhas se deram por essas
possuirem publicagdes nacionais e internacionais
relevantes e pela diversidade de periddicos
indexados.

Nas bases LILACS, IBECS e SciELO, foi

construida a equacdao com os descritores mais a
sensibilizacdo com a utilizacdo dos sindnimos: (tw:
(crianca)) OR (tw:(criancas)) AND (tw:(familia)) OR
(tw:(familiares)) OR (tw:(parente)) OR (tw:(rede
familiar)) AND (tw:(cuidadores)) OR (tw:(cuidador))
OR (tw:(cuidador familiar)) AND (tw:(cuidados
paliativos)) OR (tw:(assisténcia paliativa)) OR (tw:
(cuidado paliativo de apoio)) OR (tw:(tratamento
paliativo)) AND (tw:(promogao da saude)) OR (tw:
(programas de bem-estar)) OR (tw:(promoc¢do do
bem estar)) OR (tw:(promocao em saude)).

No portal PubMed e Science Direct, a
equagdo de busca abrangeu os descritores de
assunto mais a sensibilizacdo com a utilizacdo dos
entryterms:  (“child’[Mesh] OR (children) AND

Soares, EV.; et al.

(“family"[Mesh] OR (families) OR (family members)
OR (relatives) AND (“caregivers’[Mesh] OR (carers)
OR (Family caregivers) AND (“palliative care”[Mesh])
OR (palliative treatment) OR (palliative therapy) OR
(palliative  supportive  care) AND  ("health
promotion”[Mesh]) OR (promotion of health) OR
(health promotions).

Inicialmente, dois pesquisadores
independentes  realizaram as buscas que
identificaram os potenciais estudos primarios. No
processo de triagem, os estudos elegiveis foram
lidos na integra por dois revisores, 0s quais
extrairam os dados previamente definidos. Cada
pesquisador chegou a uma lista de estudos
primarios. As duas listas foram comparadas e
consolidadas em uma Unica lista. Em caso de
divergéncia sobre a insercdo ou nao de algum
artigo na lista final, um terceiro pesquisador ligado
a tematica foi consultado. Ressalta-se que o
processo de selecdo dos estudos foi conduzido por
meio do protocolo 1 (Figura 1).

A amostra inicial localizada foi de 3.736
estudos disponiveis nas bases de dados usadas
com o cruzamento dos descritores. Apds a
remocdo das duplicagdes, 1201 entraram no
processo de triagem. Desses, 1.116 foram recusados,
conforme razdes estabelecidas na Figura 1. Foram
avaliados, na etapa da elegibilidade, 85 estudos na
integra e, apos analise, 75 estudos foram excluidos
por ndo responderem a questao norteadora. Assim,
10 estudos compuseram a amostra final.

Figura 1— Processo de selecdo dos estudos incluidos na revisao, por meio do protocolo PRISMA. Fortaleza,

Cear, Brasil, 2020.

Estudos identificados nas bases e
portais nacionais e internacionais

(n=3.736)

[ Idemiﬁcaqéo]

duplicagbes

Estudos apds remogio das
(n=1.201)

[ Triagem ]

/ Estudos excluidos: \

- 302 n3oc apresentaram relagic com a
tematica;

- 411 abordavam cuidados paliativos em
adultos e idosos;

Estudos selecionados
(n=283)

[ Elegibihidade ]

Textos completos acessados para
avaliar elegibilidade (n = 85)

!

[ Estudos incluidos na sintese J

qualitativa (n = 10)

[ Inclusio ]

Fonte: Elaborada pela autora (2020).

Foram selecionados artigos referentes a pediatria
e/ou a neonatologia vinculados aos cuidados
paliativos, sem filtro de lingua ou de ano e que
respondiam a pergunta norteadora. Quanto a
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- 87 abordavam cirurgias paliativas;
173 eram resumos de eventos gerais
(simpdsios, congressos);

& 143 eram artigos de revisdo. /
~
Estudos excluidos por nio responderem a questio
norteadora
n="73
p ( ) >y

aplicacao dos critérios de exclusao definidos para a
selecdo dos artigos, eliminaram-se as pesquisas
gue versavam sobre medicamentos, além de
resumos; relatos de experiéncia; textos de
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conferéncias; publicagdes duplicadas; revisdes

integrativas; opinido; consideracBes; consenso;

editorial e pesquisas ainda sem resultados.
Procedeu-se a coleta nos  estudos

selecionados: da identificacdo dos artigos (titulo,
autores, idioma, pais, periédico, ano, nivel de
evidéncia e grau de recomendacdo); dos aspectos
metodoldégicos  (delineamento  de  pesquisa,
objetivos, amostragem e tratamento de dados) e da
analise critica (resultados e conclusdes). Para se
determinar o nivel de evidéncia (NE) dos artigos,
utilizou-se a classificagdo proposta por Stillwell et
al. (2010) e o grau de recomendacado (GR) indicado
por Pereira et al. (2006). Os artigos selecionados
foram expressos em quadros, para melhor
visualizagdo e caracterizagdo dos mesmos, e
discutidos criticamente.

RESULTADOS

No que se refere a caracterizacdo, em sua
maioria, o delineamento dos estudos avaliados
aponta o predominio de artigos qualitativos. Em
relacdo ao idioma, verificou-se que a lingua inglesa

Soares, EV.; et al.

foi a mais frequente (60%), seguida da lingua
portuguesa (30%) e da lingua espanhola (10%)
(Quadro 3).

Quanto ao local de publicacdao dos estudos,
dois foram publicados nos EUA; dois na Jordania;
trés no Brasil; um no Libano; um na Suécia; e um na
Espanha. No que se refere ao recorte temporal das
publicacdes dos artigos escolhidos, 80% abrange a
década de 2020, ou seja, a maior parte. O total de
autores  dos  estudos  compreendeu 48
pesquisadores. Quanto a autoria principal, um dos
estudos foi realizado por psicologa; dois por
meédicas e os demais por enfermeiras, respeitando a
relacdo estreita entre a tematica e o olhar
multiprofissional.

Quanto ao nivel de evidéncia, verificou-se o
predominio de pesquisas qualitativas com nivel de
evidéncia (NE) VI em nove (90%) artigos da
amostra; e o outro artigo, ou seja, 10%, configurou-
se como longitudinal e NE IV. Quanto ao grau de
recomendacdo das intervencbes, as que foram
sugeridas como favoraveis a intervencdo, ou nivel
“A", foram 70%, e as que ndo indicaram a
intervencao foram 30%, ou seja, nivel “C".

Quadro 3 — Caracteriza¢ao dos estudos segundo codigos Al a A10. Fortaleza, Ceard, Brasil, 2020.

. Autores Pafls Tipo de .
Cad. (referéndia) Ano /idioma NE | GR estudo Sintese dos estudos
EUA Retrospec- | Atraso no reconhecimento dos pais de que
Al Wolfe etal. | 2000 (Inglés) VI A tivo trans- as criangas ndo tém uma hipdtese realista
9 versal de cura.
Atout, He- Jordania Nem todas as maes concordam com a ado-
A2 mingway e | 2019 (Inglés) VI C Qualitativo | ¢do da comunicacgdo aberta com seus filhos
Seymour 9 acerca de suas doencas.
Brasil eeefcfrr;ttlg(r)ib As vivéncias complexas das familias poderao
A3 Costaetal. | 2018 | (Portugu | VI A epanélise contribuir para a compreensao do cuidar a
és) qualitativa luz dos cuidados paliativos.
Atout, He- Jordania As intervencdes futuras planejadas devem
A4 mingway, 2017 (Inglés) Vi C Qualitativo respeitar a autonomia e as decisdes dos
Seymour 9 pais.
. A rotina da vida das mées de criancas com
Brasil Qualitativo cancer foi marcada por mudancas impor-
A5 Costaetal. | 2016 | (Portugu | VI A descriti | idade d dedicar
&s) e descritivo | tantes pela necessidade de se dedicar inte-
gralmente.
Bosquet- Espanha g;saclgﬁ\t/'g% A implementacdo de abordagens pediatri-
A6 del Moral et | 2012 | (Espanh | VI A fendmeno- | €@ paliativas ajudaria a prevenir complica-
al. ol) l6gico ¢des no luto posterior.
Sanches, Brasil Qualitativo, | Os resultados desvendaram os sentidos das
A7 Nascimento | 2014 | (Portugu | VI A | exploratério vivéncias das maes diante do tratamento
e Lima és) -descritivo paliativo dos filhos.
Poder, - O estresse traumatico do cancer infantil tor-
. Suécia Coorte, o . . - .
A8 Ljungman e | 2008 (Inglés) v A lonaitudinal | n@ necessario incluir as intervengdes psicos-
Essen 9 9 sociais.
Continuacdo na pagina seguinte.
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. Autores Pais Tipo de ,
Céd. (referéncia) Ano /idioma NE | GR estudo Sintese dos estudos
Qualitativo,
fendbmeno- Os pais libaneses de criangas com cancer
A9 Doumit et 2019 Libano V] A l6gico, in- | definiram os elementos da sua propria espi-
al. (Inglés) terpreta- ritualidade. A comunicacado foi um fator im-
tivo, Heide- portante.
gge-riano
Os cuidadores de pacientes pediatricos em
A10 Mcl(;lta;?ara 2020 (|EU|/25) VI C Qualitativo | paliagdo tém percepcdes diversificadas dos
: 9 cuidados espirituais dirigidos pelo médico.
Fonte: Elaborado pela autora (2020).
Verificou-se a predominancia da vinculagdo  momento em que seu filho internado recebe a

dos cuidados paliativos, na pediatria, ao paciente
oncolégico. Essa mencdo ao diagndstico de cancer
esta presente em sete artigos. Os outros trés
referem-se aos cuidados paliativos na pediatria
vinculados a espiritualidade, tomada de decisdo e
protecdo mutua — paciente e familia. No tocante as
estratégias educativas utilizadas com familiares
desses pacientes, destacaram-se a comunicacao e o
estabelecimento de vinculo entre profissionais e
familiares/cuidadores, por meio de convivio diario;
orientagbes acerca do tratamento e diagnostico;
estabelecimento de uma rotina de cuidados; e
suporte emocional. Ou seja, talvez como uma
caracteristica  dos  cuidados  paliativos, a
decodificagdo da complexa realidade vivenciada
por paciente e seus familiares seja o elemento
capaz de promover qualidade de vida. Fato que
pode ser observado a partir do fazer diferenciado
da equipe assistencial e da paliativista quando
humanizam a atencdo e compartilham a
intervencao proposta, qualificando ambas.

DISCUSSAO

A partir dos resultados obtidos, identificou-se
que sete artigos relatam uma correlacdo entre o
cancer e os cuidados paliativos na pediatria. Tal
como ocorre com o publico adulto, visto que, de
modo geral, ao se refletir sobre os cuidados
paliativos, esses se vinculam ao diagnodstico de
cancer. O que significa que as doencas cronicas
precisam também estar na pauta de futuras
pesquisas, uma vez que aumentam
consideravelmente a expectativa de vida e
sobrevida com os incrementos tecnolégicos e os
avancos nas diversas areas da saude, passando a
existir -~ um  perfil  diferente de criancas
diagnosticadas com doencas ameacadoras de vida,
dependentes cronicamente de aparatos invasivos e/
ou cuidados especiais, que nao possuem
diagndstico oncolégico.

Wolfe et al. (2000), Doumit et al. (2019),
Sanches (2014) e Poder et al. (2008) trouxeram a
tona em seus estudos a tematica da comunicacdo e
seus aspectos. Poder et al. (2008) ratificaram a ideia
de que os pais, em sua grande maioria, necessitam
de uma atencdo especial e diferenciada a partir do
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indicacgo de cuidados paliativos. Os autores
sugerem, dessa forma, a melhora do nivel de
capacitacdao dos profissionais de saude visando a
interacdo nos processos de comunicacdo de forma
adequada, uma vez que o trabalho na pediatria
necessita de atencdo voltada também a relacdo e
ao vinculo mantido com os pais, geralmente as
maes, com quem esses profissionais estabelecem
contatos diarios pelo acompanhamento ao filho.

Com relacdo aos pontos referentes a
comunicagao, essa foi definida como um fator
importante para os pais libaneses, conforme
apontam Doumit et al. (2019). Em sua pesquisa,
todos os participantes expressaram que se sentiram
apoiados e tranquilizados mediante o dialogo com
a equipe, incluindo tomar ciéncia de detalhes do
tratamento e do diagnostico, bem como
perceberem a sensacao de proximidade deles com
os profissionais. Descreveram também que a rotina
estabelecida, independentemente da equipe, de
seguirem um fluxo que continha um espaco para a
atualizag@o dos pais a respeito do quadro clinico do
filho — momento de dialogo em que receberam as
devidas informacdes sem necessitar solicita-las —,
fazia com que se sentissem seguros.

De forma incongruente com a pesquisa de
Wolfe et al. (2000), que revelou esse problema ha
praticamente uma década, os autores descreveram
que oncologistas podem sentir dificuldades de
comunicagdo acerca de maus prognésticos de
criancas; além de concluirem que ha um
espacamento consideravel de tempo para a
compreensao dos pais de que seus filhos estdao em
fase terminal.

Porém, apds o dialogo entre pais e médicos,
juntamente com a presenca de psicologos e
assistentes sociais, os pais entenderam que nao
havia mais a possibilidade curativa; fato que indicou
a importancia do trabalho interdisciplinar de
acolhimento aos familiares para uma melhor
comunicagao dos cuidados paliativos. Uma vez que
ficou evidente que os médicos poderiam
demonstrar certa dificuldade com a habilidade da
comunicagao em transmitir mas noticias, o servico
social e a psicologia favoreceram o cuidar de forma
multiprofissional.
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Outro achado significativo foi o de que os
pais frisaram que preferiam que o filho estivesse em
casa do que no ambiente hospitalar, em seus
momentos finais.

Na Jordania, em contrapartida ao estudo
citado anteriormente, as maes de criancas
gravemente enfermas se sentiram pouco confiantes
em si mesmas para a tomada de decisao partilhada
com a equipe médica sobre o tratamento dos
filhos. Essa foi a conclusdo apresentada por uma
pesquisa realizada por Atout et al. (2017), que
afirmaram a hipdtese prevista devido a cultura
desse pais em confiar de forma ampla e
significativa na figura do médico. A passividade das
maes justificou-se por uma determinacdo delas em
abdicarem de possiveis futuras culpas, levando-as a
aceitarem toda e qualquer sugestdo de
procedimento ou tratamento clinico para o filho.

Em um estudo realizado em Sao Paulo por
Sanches et al. (2014), foram explorados alguns
temas e, dentre eles, a comunicacdo de mas
noticias. As familias demonstraram interesse
legitimo em obter informag8es sobre a realidade da
salde e da doenca de seus filhos. As autoras
ressaltaram a dimensao nova para ambos, equipe e
familiares, de necessitarem de preparacao para esse
fim. A familia, por seu turno, envolta pelo medo,
precisava conhecer a doenga; e a equipe, por outro
lado, tinha o propdsito de ndo somente repassar,
mas de dialogar, auxiliar de forma adequada a
prepara-la, uma vez que a existéncia de
possibilidade de agravamento permeava todo o
tratamento oncoldgico, fato avaliado como gerador
de sofrimento diante do aumento do grau de
dependéncia da crianca.

Atout et al. (2019), em estudo recente,
concluem que as relagdes estabelecidas entre os
profissionais de saude e o publico pediatrico ficam
distanciadas e resguardadas da carga emocional.
Quanto as méaes cuidadoras das criancas
internadas, os profissionais relataram que existe,
para tanto, a necessidade especifica da apropriacao
de determinadas habilidades para o processo
continuo de vinculacdo existente. Nao apenas para
oferecer apoio, mas para desempenharem um
papel significativo durante a rotina hospitalar e nas

situacbes que mais exigiam  sensibilidade
emocional. Mediante os estagios da doenga,
ocorreram modificagdes nas experiéncias

enfrentadas, de modo que as mdes descreveram
que as criancas demonstraram se sentir culpadas
pelo sofrimento dos pais, portanto, para as maes,
seus filhos ndo necessitam tomar conhecimento do
prognostico de sua doenca.

Os estudos desenvolvidos por McNamara et
al. (2020) e Doumit et al. (2019) destacam que o
papel da méde/cuidadora € modificado por suas
rotinas voltadas para o cuidado do seu filho no
hospital. ~ Essa  mde  possuiu  percepgdes
diversificadas acerca das crengas em espiritualidade
e/ou religiosidade, de forma que, ao receber o
suporte dos cuidados paliativos, expressou a
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necessidade espiritual durante o tratamento
hospitalar. E, quando essa tematica foi abordada
pelos médicos, a repercussdo da aceitabilidade ou
da discordancia da equipe médica na interacao foi
geradora dos sentimentos de empatia por parte de
algumas maes, porém, por parte de outras, de
desconforto.

Refletir sobre as vivéncias complexas das
familias no cuidado dos filhos internados que
recebem suporte dos cuidados paliativos podera
contribuir para a compreensdao do processo de
cuidar a luz da paliagdo (SANCHES et al,, 2014). Vale
ressaltar que, conforme os estudos analisados, esse
cuidador ¢, de forma predominante, a mae. Desse
modo, essa figura é quem necessita de suporte
multidisciplinar, como aponta o estudo de Bosquet-
del Moral et al. (2012). Na grande maioria das
vezes, € ela que esta a frente da situacdo do filho
internado, com um desejo de cuidar da melhor
forma possivel. Essa cuidadora é a que mais possui
uma sobrecarga fisica, social e emocional, portanto
€ guem mais sinaliza por um olhar mais atento e
especializado por parte da equipe multiprofissional.

Costa et al. (2016), McNamara et al. (2020),
Doumit et al. (2019), Sanches et al. (2014), Bosquet-
del Moral et al. (2012), Costa et al. (2018) e Atout et
al. (2019) indicam a necessidade de formacao e
capacitacao em cuidados paliativos para as equipes
de saude oferecerem um atendimento responsivo,
qualitativo e acessivel. Os autores observaram que
o desenvolvimento de competéncias em saude
perpassa por disposicdes pessoais e institucionais
dos profissionais. E, conforme a especializagdo, faz-
se necessario arduo nivel de preparo a fim de se
prestar cuidados paliativos ao paciente e a familia,
com foco na qualidade de vida. Recomendam,
destarte, que seja preciso criar um manegjo
especifico, um local adequado e uma rotina para
que os profissionais possam lidar com essas maes,
de forma a contribuir para fortalecer o
engajamento familiar no tratamento do paciente;
além de avaliarem e estarem alertas a sobrecarga
de estresse, a0 mesmo tempo em que se valorizem
a interacdo diaria enquanto espaco de troca de
informacdes e possiveis intervencdes.

Para Bosquet-del Moral et al. (2012), tais
circunstancias ressaltam a relacdo estreita e decisiva
da implementacdao de abordagens paliativas na
ajuda a prevencdo de possiveis complicagdes no
luto posterior, no que diz respeito ao remorso e a
culpa, incidindo a responsabilidade sobre a equipe
de profissionais de saude em oferecer ao paciente e
aos seus familiares uma melhor qualidade de vida
possivel, por meio do conforto psicolégico, do
suporte social e espiritual. Para tanto, faz-se
necessaria uma abordagem individualizada acerca
dos sentimentos de solidéo, fracasso e culpa, e,
dessa forma, trabalhar a prevencdo de futuras
psicopatologias dos familiares no momento do luto
e pos-luto.
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CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia coletiva trazida pelos artigos
examinados demonstra que os cuidados paliativos,
na pediatria, estdo vinculados historicamente a
oncologia.

Os cuidados paliativos pediatricos possuem
diversas nuances que necessitam de atencao desde
as entrelinhas do entendimento e da perspectiva
familiar sobre o progndstico até a cultura vigente, a
espiritualidade, dentre outras. Sendo assim, cabe ao
profissional de saude empoderar-se dessa
especialidade, entender suas ramificacdes e adaptar
sua abordagem as necessidades individuais de cada
familia. Fato que demanda intervencBes
multiprofissionais, seja na perspectiva da saude
publica ou privada, seja nos diversos setores
hospitalares e niveis de atencao a saude.

A constatacdo de que o processo continuo
do cuidar do paciente pediatrico esta direcionado a
figura materna langa horizontes determinantes para
a adequacgdo de propostas de suporte horizontal.
Ou seja, criar formas acessiveis e capazes de
promover a articulacdo ou a aproximagao entre os
profissionais — e seus saberes — e a figura materna,
como por exemplo: o fortalecimento da autonomia,
a divisao de responsabilidades, a oferta de
acolhimento, a escuta qualificada e a compreensao
diante da singular experiéncia vivenciada por essa
mae.

Assim, pode-se sinalizar a necessidade de
estudos na area dos cuidados paliativos,
principalmente em outros cenéarios para além da
oncologia — como a clinica generalista, por exemplo
—, tendo em vista que a maior parte das pesquisas
encontradas versava sobre a oncopediatria. E, por
fim, que os demais profissionais, bem como os
académicos da saude, ndo somente os integrantes
das equipes de cuidados paliativos, sintam-se
estimulados em qualificar-se e em produzir
reflexdes sobre a tematica.
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