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RESUMO

O céancer é considerado um problema de saude publica de grande magnitude devido
ao aumento de sua incidéncia, prevaléncia, bem como, de morbimortalidade.
Quando o mesmo acomete criancas torna-se ainda mais doloroso. Nesse contexto
os cuidados paliativos pediatricos surgem como um desafio para a enfermagem,
com isso requer equilibrio emocional e conhecimento de particularidades. Este
estudo consiste em uma revisdo integrativa que objetiva identificar na literatura
cientifica a producdo de conhecimento sobre a enfermagem e a familia frente a
crianca com cancer em cuidados paliativos. A metodologia utilizada foi Cooper
(1982). A amostra é constituida por dez artigos que se enquadram nos critérios de
incluséo, e inserida nas bases de dados Lilacs, Bdenf, Medlaine, publicados entre os
anos de 2011 a 2015. Os resultados apontaram no estudo que a familia é parte
fundamental no cuidado da criangca com cancer em cuidados paliativos, bem como a
importancia da enfermagem em desenvolver um cuidado singular, esse cuidado

requer solidariedade, compaixao, apoio e alivio do sofrimento.

Descritores: neoplasia. Enfermagem. Cuidados paliativos. Crianca.



ABSTRACT

Cancer is considered a major public health problem due to its increasing incidence,
prevalence as well as morbidly mortality. When the same affects children become
even more painful. In this context the pediatric palliative care comes up as a
challenge for nursing, as it requires emotional balance and knowledge of the
particularities. This study consists of an integrative review that aims to identify in the
scientific literature the production of knowledge about nursing and family facing the
child with cancer in palliative care. The methodology used was Cooper (1982). The
sample consists of ten articles that fit into the inclusion criteria, and were inserted in
Lilacs, Bdenf, and Medlaine databases, published between the years 2011 and 2015.
The results pointed out in the study that the family is a fundamental part of the care
of the child with cancer and palliative care, as well as the importance of nursing in
developing a unique care that requires solidarity, compassion, support and relief from

suffering.

Keywords: neoplasm. Nursing. Palliative care. Child.
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1 INTRODUCAO

O homem desde seu nascimento € encorajado a crescer e vencer na vida,
mas nem sempre sua existéncia ocorre dessa maneira. Quando algo passa a afetar
a integridade fisica e emocional, a maioria das pessoas procuram atendimento nos
diversos servicos de saude em busca da reabilitacdo e cura, o mais breve possivel.
Seu bem mais precioso, "a vida", & entregue em méaos desconhecidas na esperanga
de que possam, ndo somente proporcionar o alivio da dor e de seu sofrimento, mas
também um acalento fisico e psicoldgico.

O céancer é um processo patolégico, em que ocorre a proliferacéo das células
de forma anormal, sendo classificado como benigno ou maligno. Apresenta
diferentes causas, manifestacfes, progndsticos e tratamentos. Em geral, sua
incidéncia é maior em homens e em paises industrializados (BRUNNER,
SUDDARTH, 2012).

No Brasil, por meio dos registros de base populacional, sdo estimados por
ano mais de 9.000 casos novos de cancer infanto-juvenil. Representando a segunda
causa de morte entre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos. Os tumores do
sistema nervoso central, as leucemias e os linfomas sdo as neoplasias mais
recorrentes na infancia (INCA, 2016).

Na oncologia a assisténcia desenvolve-se pelo cuidado, primeiramente
preventivo, curativo e posteriormente paliativo. No campo da pediatria oncolégica o
cuidado preventivo pode iniciar por meio de a¢fes, antes mesmo do nascimento da
crianca, e continuar durante a infancia. No que se refere ao tratamento curativo,
compreende a fase de diagnéstico, tratamento e controle. Este, quando néo obtiver
um resultado positivo e ndo houver mais possibilidades terapéuticas de cura,
gradualmente passard para um tratamento paliativo (MUTTI, PAULA, SOUTO,
2010).

Quanto a possibilidade de cura do cancer na infancia pressupde-se que cerca
de 70% das criancas acometidas, se forem diagnosticadas precocemente e tratadas
em centros especializados compreendidos em trés categorias principais:

radioterapia, quimioterapia e cirurgia, podem ser curadas (INCA 2016).
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Independentemente da neoplasia, o cuidado paliativo prestado a um paciente
oncologico pediatrico tende a causar maior dispéndio de energia, tanto para crianca
como para familia. Todo o individuo é ordenado para a vida, portanto, a morte é a
suprema negacao do destino primordial. Quando o paciente em fase terminal é uma
crianca, tal desapontamento tem expoentes elevados devido ao fato que, pela lei
natural, deveria transcorrer por todas as etapas do desenvolvimento humano
(FARBER, 2013).

A enfermagem possui uma trajetéria longa no cuidado holistico, centrado no
paciente e na familia. Podendo ter influéncia significativa e duradoura frente a
maneira pela qual os pacientes vivem até sua morte, bem como nas memarias
reminiscentes desta morte para a familia (BRUNNER, SUDDARTH, 2012).

Mesmo sendo uma verdade indestrutivel, historicamente, as pessoas nao
gostam de falar sobre o fim, sobre a morte, tornando-o um assunto amedrontador
(AZEREDO, ROCHA, CARVALHO, 2011).

A morte de paciente em geral é vista pela equipe de enfermagem como um
fracasso, uma vez que somos treinados e capacitados para promover sua
recuperacao e bem-estar. Culturalmente é dificil enfrentar a morte como algo natural
da vida, inerente a nossa propria existéncia, sendo ela marcada como insucesso de
tratamentos, derrota da equipe, ocasionando angustia aqueles que a presenciam.

Provavelmente, a grande resisténcia em lidar com a morte provém do fato de
gue ndo se sabe o que ela significa realmente para o ser humano. A incerteza que
envolve a tematica € causadora de medo e angustia nos profissionais da
enfermagem gerando dificuldades em participar deste processo (MOTA et al., 2011).

A motivacdo em estudar a tematica surgiu a partir da experiéncia de estagio
em pediatria oncolégica no HCPA durante a graduacao do Curso de Enfermagem e
no estagio curricular 1l realizado no ambulatério de quimioterapia adulta e pediatrica.
Vivenciei momentos marcantes para minha vida académica-profissional e pessoal,
em relacdo ao vinculo criado entre a enfermagem, o paciente e a familia,
principalmente em pacientes onde a neoplasia ndo tem mais cura. Percebi que
aquela frase tantas vezes dita pelos profissionais da saude “ndo ha mais nada que
possa ser feito"”, causava-me muita inquietude.

Contudo, quando nos deparamos com qualquer paciente, em especial uma

crianca em cuidado paliativo, tal afirmacéo parece equivocada, ja que podemos sim
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proporcionar inimeros cuidados a esse individuo, diminuindo seu sofrimento
e de toda a sua familia.

Acredito que a familia precisa estar inserida em todo o processo de cuidar da
crianga, ela é o elo de comunicacédo entre a crianca e a enfermagem. Desse modo, a
enfermagem poderé desenvolver um cuidado dialégico de amorosidade e respeito. A
enfermagem precisa reconhecer as potencialidades da familia nesse contexto do
cuidado.

Frente ao exposto questiona-se: Quais linhas de cuidado a crianca com
cancer vém sendo estudadas? Em que contextos? Quais metodologias estdo sendo
empregadas nos estudos?

Estes questionamentos permitiram construir a questao norteadora do estudo:

Qual o conhecimento cientifico que tem sido produzido na
literatura sobre a enfermagem e a familia frente & crianca com cancer em
cuidados paliativos?

O estudo justifica-se devido a caréncia e a pouca discussao dessa tematica
na Graduacao e na qualificacdo do cuidado e promocao da educacdo permanente
aos profissionais de saude.

A relevancia do estudo repousa na possibilidade de ampliar o conhecimento
acerca da tematica, tendo como foco a atuacdo do enfermeiro junto da familia da

crianga com cancer no contexto dos cuidados paliativos.
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2 OBJETIVO

Identificar a producéo de textos sobre a enfermagem e a familia e a crianca

com cancer em cuidados paliativos, indexados em bases de dados.
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3 REVISAO DA LITERATURA

A revisao da literatura busca exibir de forma mais detalhada, temas que estao
ligados a tematica Enfermagem, Familia e Crianca com Cancer em Cuidados
Paliativos para conhecimento mais aprofundado sobre o tema estudado, foi

realizada uma revisao bibliogréfica.

3.1 Cancer

Atualmente o debate sobre o tema neoplasia vem tendo grande impacto, por
ser uma patologia que precisa ser diagnosticada precocemente e, quanto mais cedo
for identificada, maiores séo as possibilidades de cura (SOARES, et, al 2013).

Neoplasia significa “novo crescimento”, denominado neoplasma, jA o termo
tumor era aplicado na denominacdo ao edema causado pela inflamacéo, hoje este
termo se iguala ao de neoplasma (STRICKER,KUMAR, 2010).

O céancer e constituido por um conjunto de mais de 100 doencas que
possuem em comum o desordenado crescimento (maligno) de células que invadem
0os 6rgdos e os tecidos, tendo a possibilidade de propagar-se (metastase) para
outros locais do corpo. Estas células sdo muito agressivas, dividem-se rapidamente,
sdo incontrolaveis causando a formacdo de neoplasias malignas ou de tumores
(acumulo de células cancerosas). No entanto um tumor benigno é constituido por
uma massa localizada de células, semelhantes ao tecido original que se multiplicam
vagarosamente, portanto dificilmente constitui um risco a vida (INCA, 2016).

A descoberta da neoplasia, geralmente, esta ligada a grande inquietude, a
sensacdo de abandono e vazio, em que o doente é instigado a uma introspecc¢ao
gue o induz a reviséo de valores morais e a meditacdo sobre o significado da propria
vida (SENA et al, 2013).

O cancer pode acarretar um periodo longo de tratamento, complicacdes,

incapacidades e sequelas funcionais significativas, demandando um rigoroso
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controle, além de cuidados permanentes. Tal particularidade requer o envolvimento
da familia diante da responsabilidade pelo cuidado do doente acometido pelo cancer
(VISONA; PREVEDELLO; SOUZA, 2012).

Na Lei n® 12.732 de 22 de novembro de 2012 o Ministério da Saude assegura
o atendimento dos doentes através do Sistema Nacional de Saude (SUS) e torna
obrigatério o inicio do tratamento contra o cancer em no maximo 60 dias apdés o
diagnéstico ou em tempo menor, de acordo com a necessidade terapéutica do caso
compilada em prontuario unico (BRASIL, 2012).

Para muitos pacientes, receber o diagnostico, reporta ao processo de morte,
afetando seus modos de vida, no que se refere aos seus aspectos comportamentais,
fisiologicos, econdmicos e psicossociais, fazendo com que modifiguem as formas de
relacdo com as pessoas que 0s cercam e com o préprio mundo (THUM et al 2013).

A hospitalizac&o, além de sindnimo de total exposi¢cao do corpo, significa para
a crianga uma nova situacao, divergente das demais experiéncias vividas por ela.
Portanto, é importante que desde sua internacéo ela ndo seja vista como um corpo
fragmentado, susceptivel de ser manipulado, mensurado e codificado por varias
pessoas em diferentes turnos (DIEFENBACH, MOTTA 2012).

O paciente acometido pelo céancer encontra-se desamparado, sua
credibilidade e confianca sdo depositadas naqueles que o assistem (REZENDE,
NETO, 2013).

3.2 Enfermagem e a familia

Constituida por um grupo numeroso de profissionais a enfermagem
desenvolve a¢cbes no ambito individual e coletivo. A equipe de enfermagem precisa
realizar harmonicamente seus esfor¢cos ao longo do dia, durante as 24 horas e nos
sete dias da semana, garantindo a continuidade do cuidado para todos 0s pacientes
hospitalizados (MOURA et. al., 2013).

A enfermagem € uma das profissbes encarregada de prestar assisténcia, tal
possibilidade de vinculo entre o profissional e o paciente pode trazer para ambos,
perante as situacfes vivenciadas, sentimentos conflituosos e contraditérios. Dessa

maneira, a proximidade da morte e, em contrapartida, a esperanca de melhora séo
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eventos do cotidiano da oncologia, ocasionando angustia, dor e sofrimento tanto
para 0 paciente quanto para os profissionais que prestam o cuidado (REZENDE,
NETO, 2013).

O ato de cuidar esta presente na totalidade das teorias de enfermagem, em
Cuidados Paliativos, ele simboliza estar ao lado de pessoas com perda da
autonomia, com dor, perda de vitalidade, depressao, entre outros sinais e sintomas.
Busca identificar e respeitar os valores culturais e espirituais dessas pessoas,
disponibilizando momentos para que resolvam assuntos pendentes — principalmente
aqueles que envolvem a familia, bem como, sendo elo na relacdo com os médicos,
por estar presente junto ao paciente durante horas (SILVA, ARAUJO, FIRMINO,
2008).

O bom relacionamento entre o paciente, a familia e os profissionais da saude
consegue ofertar maior satisfacdo e eficacia ao tratamento, permitindo que aquelas
pessoas que se encontram no momento mais fragilizado, tornem-se mais confiantes
em relacdo ao método de cuidados paliativos (SOARES et al, 2013).

O enfermeiro que trabalha com cuidados paliativos em paciente neoplasia,
carece saber orientar, ndo s6 o paciente, mas também seus familiares, em relacéo
aos cuidados que serao realizados. Portanto, cabe ao enfermeiro, de maneira clara
e objetiva promover educacdo em saude sendo pratico em suas ac¢des, almejando o

bem-estar de seus pacientes (AVANCI, et al, 2009).

3.3 Cuidados Paliativos

O processo de adoecer e a hospitalizacdo caracterizam-se como um
acontecimento peculiar que acaba por gerar conflitos e desestruturagdo para o
sujeito e sua familia. A partir do momento em que a cura torna-se improvavel e o
paciente comeca a receber cuidados paliativos, é preciso que haja uma organizacao
por parte dos servigos diante deste paciente que vive um desequilibrio. E preciso
gue ele seja imediatamente identificado, corretamente avaliado, e passe a receber
cuidados especificos para os problemas de ordem psicossocial, espiritual, fisica e
principalmente para a dor (REKSUA, PAGANINI, 2015).
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Originada do latim palliun, a palavra “paliativa” significa protegcdo, manto; ou seja,
deve entdo proteger aqueles pacientes em que a medicina curativa infelizmente ja
nao pode mais acolher (HERMES, LAMARCA, 2013).

O Cuidado Paliativo surge com o objetivo de cuidar de pacientes que estao
em estado terminal, amenizando o sofrimento e aliviando a sua dor. As realizagdes
destes cuidados preveem a atitude de uma equipe interdisciplinar, sendo que cada
profissional identifica o limite da sua atuacdo, contribuindo para que o doente, em
estado terminal, tenha uma morte digna (HERMES, LAMARCA, 2013).

Primariamente o termo Cuidados Paliativos foi usado para descrever tipos de
abrigos destinados aos cuidados e conforto com viajantes e peregrinos. O relato
mais antigo da histéria dos hospice € do Hospicio do Porto de Roma século V, onde
a discipula de S&o Jerdnimo, Fabiola, cuidava de viajantes provenientes da Africa,
Asia (Apud, MACIEL, 2008).

Por sua vez os Hospices medievais abrigavam doentes e peregrinos, ao longo
dos caminhos conhecidos na Europa, entre eles o caminho de Santiago de
Compostela. Indmeros deles morriam, recebendo cuidado caridoso e leigo nestas
hospedarias. No século XVII na Europa surgiram Instituicbes de caridade que
passaram a abrigar pobres, doentes e Orfaos, atitude que se expandiu entre
organizacdes catdlicas e protestantes em diversos pontos do continente, os quais a
partir do século XIX comecaram a ter tracos de hospitais, com alas designadas aos
cuidados de doentes com céncer e principalmente com tuberculose (MACIEL, 2008).

Em Londres no ano de 1948, Cicely Saunders, enfermeira e assistente social
em um hospital de ensino, cuidava de pacientes com cancer e realizava trabalhos
voluntarios, os quais a motivaram a estudar medicina. Depois de longos anos de
estudo e trabalho no St. Joseph’s Hospice funda o St. Christopher’s Hospice pioneiro
no ensino académico, passando a ser reconhecida como fundadora do movimento
hospice moderno (AZEVEDO, et, al. 2016).

Cecily Saunders juntamente com seus colegas divulgaram pelo mundo uma
nova ideologia sobre o cuidar, a qual constituia dois elementos fundamentais que
objetivavam o controle da dor, assim como dos demais sintomas decorrentes dos
tratamentos que estivesse em fase avancada da doencga e também o cuidado que
incluia as dimensdes sdcias, espirituais e psicoldgicas tanto do paciente como de
seus familiares (MELO, 2008).
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Essencial para a equipe de Cuidados Paliativos, o profissional de enfermagem é um
dos componentes fundamentais, devido a sua formacdo ser baseada na arte de
cuidar. A importancia nos cuidados esta destacada desde os primordios da
ideologia, esse modo de cuidar do doente ofertando qualidade de vida em seus
ultimos dias vem do principio do conhecimento desenvolvido pela enfermeira Cicely
Saunders (HERMES, LAMARCA 2013).

No Brasil no inicio dos anos 1990, Marco Tulio de Assis Figueiredo professor
da Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de Sé&o Paulo
(UNIFESP/EPM), iniciou o0s primeiros cursos e atendimentos com filosofia
paliativista. Em 1996 o Instituto Nacional do Cancer (INCA) no Rio de Janeiro,
instaurou o Centro de Suporte Terapéutico Oncoldgico, que no decorrer do tempo
passou a ser uma unidade de Cuidados Paliativos (HC-IV), hoje um dos servigos
mais completos do pais (AZEVEDO, et. al. 2016).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 1990 definiu como cuidados
paliativos aqueles cuidados ativos e totais ao doente quando a patologia nao
correspondesse mais aos tratamentos curativos. Portanto o alivio da dor e dos
demais sintomas, incluindo os de ordem espiritual e psicolégica passaram a ser
prioridades, objetivando alcancar uma qualidade de vida melhor para pacientes e
familiares (MELO, 2008).

A Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) foi criada em 1997,
sendo a mesma composta por um grupo de profissionais interessados no assunto,
que passaram a divulgar a filosofia dos cuidados paliativos no Brasil, no entanto
ainda ndo existe uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos (HERMES,
LAMARCA, 2013).

A pratica do Cuidado Paliativo ndo se fundamenta em protocolos, mas em
principios. Deixou-se de falar em terminalidade e em impossibilidade de cura, mas
sim, em doenca que ameaca a vida e na possibilidade ou ndo de tratamento da
patologia, distanciando dessa forma a ideia de “ndo ter mais nada a fazer’. A
espiritualidade, pela primeira vez passa a ser abordada assim como, as dimensdes
humanas, a familia € lembrada, com isso também ¢é assistida, durante a morte do
paciente e no periodo de luto (MATSUMOTO, 2009).

O paciente muitas vezes sente que vai falecer, portanto, pode fazer uso de
sua espiritualidade como um instrumento de resiliéncia que Ihe ajudara a suportar as

tensdes e aos desconfortos provocados pelos sintomas emocionais e fisicos que
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habitualmente estdo presentes em virtude da doenga oncoldgica, procurando assim
melhorar sua qualidade de vida até o instante final. A espiritualidade pode também
auxiliar os familiares dos doentes que estdo no processo de terminalidade, bem
como, a enfermagem e demais profissionais em que o cotidiano de trabalho é
voltado aos cuidados paliativos, com isso conseguem enfrentar de maneira mais

equilibrada as situacdes de iminéncia do fim da vida ou a morte em si (SILVA, 2011).

3.4 Terminalidade e Cuidado Paliativo em Criangca com Cancer

No processo da terminalidade a esséncia ndo esti na quantidade de vida
restante a pessoa, mas sim a qualidade que seus ultimos dias terdo. Um dos fatos
mais dolorosos com os quais a enfermagem depara-se é que muitas vezes, mesmo
com todos os seus esforcos, alguns pacientes morrerdo (MARENGO, FLAVIO,
SILVA, 2009).

Para o ser humano, falar sobre a morte e o morrer é uma tarefa muito dificil,
pelo fato de que essas palavras ativam mecanismos cerebrais que afloram nossas
referéncias de vida. Admitir que nossa existéncia, e das pessoas gue amamos, tem
um "prazo de validade" misterioso, é doloroso. Esse medo do desconhecido faz com
gue seja dificil discutir, pesquisar e enfrentar a questao da morte (SILVA, RIBEIRO,
KRUSE, 2009).

Atualmente a maioria das mortes ocorrem em hospitais, locais empenhados
no processo de cura. O paciente portador da doenca a qual ndo pode ser curada é
visto como um fracasso tanto para os profissionais como para as instituicdes. A
doenca precisa ser vencida a qualquer custo. Em determinadas situacdes o objeto
de trabalho do médico passou a ser a doenga, portanto, vencer a morte significa
vencer um adversario (AZEREDO, ROCHA, CARVALHO, 2011).

Em algumas situagcdes, a morte apresenta-se como a uUnica possibilidade de
alivio ao sofrimento do paciente. Entretanto, para inimeras pessoas, especialmente
para os familiares, a morte ndo é aceita causando uma imensa dor. Mesmo estando
cientes da gravidade do estado de saude, de que as chances de melhora e ou de

cura estejam esgotadas e de que ele esta sofrendo (MOTA et al, 2011).



21

Diferentes emoc¢des conflitantes podem vir & tona tanto a curto, médio ou longo
prazo, dependendo da forma com que a morte, o luto e as perdas séo vivenciados.
Geralmente sensacdes de medo, soliddo e angustia surgem, mesmo quando 0s
pacientes sao cuidados pelos profissionais, dificimente deixam de sofrer,
manifestando sentimentos de tristeza e dor no decorrer do processo de morte e
morrer (BORGES, 2011).

O ser humano ao tomar conhecimento de sua doenca responde com negacao
ao fato, ndo acredita na patologia, nas avaliacbes médicas, nos exames e nos
laudos. Este sentimento de negacdo é usado por todos os pacientes por um
determinado tempo, porém mesmo neste mesmo periodo, as pessoas comecam a
pensar na possibilidade da propria morte e iniciam a luta pela vida (TAVERNA,
SOUZA, 2014).

O paciente nesta fase aceita que esta doente, no entanto, surge o sentimento
de revolta, ressentimento, inveja e raiva. Entdo ele passa a perguntar-se “Porque
isto acontece comigo? ” “Porque eu? ”. Nessa fase o paciente revolta-se contra a
equipe de saude, contra os familiares e mesmo contra Deus (BORGES, 2011).

A equipe de enfermagem busca entender os sentimentos pelos quais o
paciente estd vivenciando para assim, prestar um cuidado humanizado, sabendo
escuta-lo, estando ao seu lado transmitindo confianca e amparo.

Essa fase, de duracdo curta, € aquela em que o paciente geralmente tenta
uma negociacao com Deus. Do mesmo modo que, por muitas vezes, os filhos fazem
com 0s pais, ou seja, se eu fizer isso quero que vocé me retribua com aquilo
(TAVERNA, SOUZA, 2014).

Surgem as promessas de obras de caridade, peregrinacbes, oracbes em
busca da recuperacdo da saude perdida. No entanto, se tais negociacdes nao
trouxerem resultados, uma nova etapa passa a ser vivenciada pelos pacientes, a
depresséao (BORGES, 2011).

O paciente, neste momento compreende a sua fragilidade fisica, passa a ser
tomado por um enorme sentimento de perda de tudo, especialmente de todas as
pessoas amadas por ele (MELO et. al. 2013).

A aceitacdo é uma decisdo tomada pelo doente que neste periodo passa a
ter a compreensao de sua vida e entende que esta se aproximando o momento de
sua partida. Contudo, € uma fase possivel somente para 0s pacientes que nao

tiveram uma morte subita ou inesperada, que tiveram tempo suficiente e obtiveram
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ajuda para superar as demais fases da morte. O paciente que estd em estagio
terminal sofre; e seu sofrimento também impde medo para a equipe que o
acompanha, pois vé-se em espelho de vulnerabilidade, fragilidade e mortalidade
principios da condicdo humana que ndo queremos lembrar (BORGES, 2011).

Nos ultimos cinquenta anos a evolugdo da medicina mudou o progndstico e
sobrevida de varias patologias. A inclusdo de novas tecnologias, o emprego de
tratamentos cada vez mais eficientes, a evolucdo das diversas subespecialidades
pediatricas juntamente com o desenvolvimento das unidades de tratamento intensivo
neonatal (UTIN) e pediéatrico (UTIP) possibilitam a sobrevivéncia de criancas que até
pouco tempo era impossivel, jA que morriam precocemente (PIVA, GARCIA, LAGO,
2011).

O diagnéstico do cancer pediatrico fragmenta-se em duas etapas para as
maes, primeiro o alivio em saber qual doenca seu filho tem, junto com o temor.
Vivencia uma sensacdo de que o médico sela seu destino, assim como o de seu
filho por meio de sua palavra. Em muitos casos, é como receber uma sentenca de
morte pelo peso que a palavra cancer carrega consigo (MALTA, SCAHLL, MODENA,
20009).

O profissional da saude ao atuar na oncologia pediatrica necessita, além de
saberes cientificos e técnicos, afetividade durante a demanda de cuidados a crianca
e seus familiares, tento em vista a qualidade de vida, promocé&o da saude, bem-estar
e seguranca dessas pessoas. Portanto o enfermeiro precisa estar atento as
particularidades da crian¢a e da familia, que estdo sob seus cuidados e, com isso,
atuar de forma consciente, critica e reflexiva no atendimento de suas necessidades
(SILVA et al, 2015).

Em Oncologia Pediatrica, o cuidado de enfermagem estd sendo cada vez
mais especializado, tendo-se alterado com o passar do tempo. Antigamente, 0s
familiares ndo participavam do processo do cuidado na hospitalizagdo da crianca,
porque ndo podiam acompanhar a mesma. Hoje a familia esta presente, assumindo
participacdo essencial neste momento dificil em que a crianca vivencia (AVANCI et
al, 2009).

Na pediatria, os cuidados paliativos sdo implementados gradualmente e
adaptados as necessidades impostas pela patologia e seu tratamento. Incluindo a

evolucdo da doenca, suas complicacdes e limitagdes, isto € individualizada aquela
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crianga, adequada aos anseios e valores do referido binbmio familia/crianca (PIVA,
GARCIA, LAGO, 2011).

O processo de cuidar ndo é absolutamente caracterizado pela cura ou
tratamento de uma doencga, mas pela tentativa de amenizar o sofrimento através de
apoio e conforto ofertado para o paciente e seus familiares (SOARES, et al , 2013).

A dor, tdo antiga, € vista como um complicador no tratamento da crianca com
cancer, possivel de gerar angustia, medo, desespero na crian¢ca e na familia diante
do itinerario da patologia oncolodgica. Portanto o monitoramento da dor, bem como o
alivio do sofrimento, devem ser de atribuicdo e compromisso do profissional da area
da saude. O ser humano humaniza-se mediante o ato de cuidar, e a enfermagem
esta a frente desse cuidado, visto que, o ser humano é um ser passivel de cuidado
dispendioso em si mesmo (DIEFENBACH, MOTTA, 2012).
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4 METODO

4.1Tipo de estudo

Este estudo é uma Revisdo Integrativa (RI) de pesquisa proposta por Cooper
(1982). Trata-se de uma metodologia que agrupa os resultados obtidos de pesquisas
primarias sobre 0 mesmo assunto, tendo por objetivo sintetizar e analisar esses
dados para desenvolver uma explicacdo mais abrangente de um fendmeno
especifico, contribuindo para o conhecimento do assunto em questdo (COOPER,
1982).

Conforme orienta Cooper (1982), a revisao integrativa desenvolve-se em
cinco etapas a serem seguidas: formulacdo do problema, coleta de dados, avaliacéao

dos dados, analise e interpretacédo dos dados e apresentacao dos resultados.

4.2 Primeira etapa: formulagdo do problema

Formula a questao norteadora e permite identificar o propdsito da reviséo,
facilitando na definicdo dos critérios de inclusédo e excluséo, extragdo e analise das
informacdes, identificacdo das melhores estratégias de busca, escolha dos
descritores e tipos de periddicos a serem revisados.

Tendo em vista os objetivos de estudo a formulagcédo do problema é proposta através

da seguinte questao norteadora:

* Qual o conhecimento cientifico que tem sido produzido na literatura sobre a
enfermagem e a familia frente a crianga com cancer em cuidados paliativos?
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4.3 Segunda etapa: coleta de dados

Define as bases de dados a serem utilizadas, justificando os critérios
utilizados. De acordo com o enfoque proposto na questdo norteadora desta reviséo
integrativa, os dados foram coletados tendo por base os critérios descritos a seguir.

Escolha das bases de dados: a busca foi realizada na base de dados Centro
Latino-Americano e do Caribe de Informagdo em Ciéncias da Saude (BIREME)
sendo selecionadas as demais bases de dados: Lilacs, Bdenf, Medlaine.

Na busca de artigos, foram utilizados os seguintes descritores: Neoplasia,
Enfermagem; Cuidados de paliativos; Crianca.

Para selecionar a producéo cientifica, os critérios de inclusdo foram: artigos
originais de enfermagem que abordem a temética enfermagem e a familia frente a
crianca com cancer em cuidados paliativos, em idioma portugués, que estivessem
disponiveis online na integra, publicados no periodo de 2011 a 2015.

Os critérios de excluséo foram: artigos em outras idiomas, publicacdes nao
disponiveis de forma gratuita, artigos de revisao, teses de doutorado, dissertacdes

de mestrado e monografias.

4.4 Terceira etapa: avaliacdo dos dados

Nesta etapa, tendo as informacOes coletadas com a utilizacdo de um
instrumento, o pesquisador podera avaliar criticamente a qualidade dos dados
coletados, separando aqueles que, de fato, possuem importancia para o estudo
daqueles que nao possuem (COOPER, 1982).

Foi realizada a elaboracdo de um instrumento (APENDICE A) para o registro
das informacOes extraidas dos artigos, que contemplam o0s seguintes aspectos:
dados de identificacdo do artigo (titulo, autores, ano) objetivo/questdo de
investigacao dos estudos; metodologia; resultados.

Cada instrumento foi preenchido individualmente, durante e ap6s a leitura

criteriosa dos artigos selecionados, baseado na questéo norteadora do estudo.
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A presente etapa determinou o0s procedimentos a serem utilizados na
avaliacdo dos estudos selecionados, permitindo encontrar as evidéncias através da
avaliacao individual da metodologia dos resultados dos estudos e a sintese dos

artigos.

4.5 Quarta etapa: anélise e interpretacdo dos dados

7

O propdsito desta etapa € sintetizar e comparar os dados registrados nos
instrumentos de coleta de dados (COOPER, 1982).

ApOs a avaliacdo inicial dos artigos, eles foram comparados entre si na
procura de critérios de semelhanca ou de diferenca. Logo apds, os dados obtidos
foram registrados em um quadro sindptico. Este instrumento facilitou a sintetizacéo e
a comparacao entre os dados encontrados, além de possibilitar uma interpretacéo

mais objetiva dos mesmos.

4.6 Quinta etapa: apresentacao dos resultados

Consiste na etapa de exposicao dos achados da revisao integrativa, podendo
ser apresentados na forma de tabelas, gréaficos e de quadros (COOPER, 1982).
Simultaneamente a comparacéo entre os resultados dos estudos analisados,

fora elaborado quadro, graficos e tabelas que demonstram as informacdes obtidas.
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5 ASPECTOS ETICOS

A presente revisdo integrativa de literatura respeita 0s aspectos éticos,
assegurando a autenticidade de ideias, conceitos e definicbes aos autores
pesquisados segundo as normas de citacdo conforme a Associacdo Brasileira de
Normas Técnicas (ABNT) .
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6 APRESENTACAO DA ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Esta etapa é aquela em que é feita a apresentacdo e andlise dos achados da
revisdo integrativa, a seguir serdo demonstrados os dados obtidos por meio de
tabelas, graficos e quadros, tendo em vista a questao norteadora desse estudo:

Qual o conhecimento cientifico que tem sido produzido na literatura sobre a

enfermagem e a familia frente & crianca com cancer em cuidados paliativos?

6.1 CaracterizacGes da amostra

Quanto a caracterizacdo da amostra no cruzamento dos descritores (Descs):
Neoplasia x Enfermagem; Neoplasia x Cuidados Paliativos; Neoplasia x Crianca na
base de dados Centro Latino-Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncias da
Saude, BIREME foram encontrados um total de 81.798 artigos. Utilizando os filtros:
textos completos, disponiveis em portugués, base de dados: BDENF — Enfermagem,
LILACS, MEDLINE, ano de 2011-2015, foram selecionados um total de quatrocentos
e vinte e um artigos e destes, por meio da leitura do titulo ou resumo, foram
selecionados vinte que contemplam a teméatica proposta, sendo que dez se repetiam
entre as bases de dados utilizadas para a busca, logo dez artigos sdo amostra
desse estudo, conforme Tabela 1 abaixo.

Tabela 1- Busca dos artigos com o cruzamento dos Descs.

Referéncias com a tematica
Base Cruzamento Referéncia Utilizacéo exclusiva em : Enfermagem no
de dados dos descs Obtidas dos filtros cuidado paliativo em criangas com
neoplasia
Bireme Neoplasia x 12.996 214 7
Enfermagem
Neoplasia x 50
; 15.801 8
Bireme Cuidados paliativos
Neoplasia x
: 53.318 165 5
Bireme Crianca
Total 82115 429 20

Fonte: SALTON, Vera. ENFERMAGEM, FAMILIA E A CRIANCA COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: uma reviséo integrativa. Porto Alegre, 2016.
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As bases de dados bibliograficas sdo as mais indicadas, elas sao
fontes secundarias que remetem para a identificacdo de fontes primarias,
geralmente elas armazenam grande quantidade de informacé&o estruturada de forma
gue possa ser consultada rapidamente. Sendo assim, sua utlizacdo faz-se

necessaria para esse estudo.

Na tabela 2 e no grafico 1 encontramos os artigos que foram excluidos por

nao atenderem os critérios de inclusao determinados.

Tabela 2: Artigos excluidos por ndo atenderem os critérios de inclusao.

DESC NEOPLASIA NEOPLASIA NEOPLASIA
X X X
ENFERMAGEM CUIDADOS CRIANCA
BASE PALIATIVOS
LILACS 210 24 120
BDENF 89 09 30
MEDLINE 12 10 18
OUTROS 06 07 11
TOTAL 214 50 197

Fonte: SALTON, Vera. ENFERMAGEM , FAMILIA E A CRIANCA COM CANCER EM
CUIDADOS PALIATIVOS: uma reviséo integrativa. Porto Alegre, 2016

O Gréfico a seguir demonstra quantos artigos foram encontrados nas bases
de dados, BDENF — Enfermagem, LILACS, MEDLINE, nos ultimos 5 anos de

publicacdo que ndo atenderam os critérios de inclusdo determinados.

Gréfico 1- Artigos excluidos por ndo atenderem os critérios de inclusédo
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Fonte: SALTON, Vera. ENFERMAGEM, FAMILIA E A CRIANCA COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: uma revisdo integrativa. Porto Alegre, 2016
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Gréfico 2 - Distribuicdo dos artigos selecionados nas bases de dados: Lilacs, Bdenf,
Medline.
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MEDLINE
40%

Fonte: SALTON, Vera. ENFERMAGEM, FAMILIA E A CRIANGA COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: uma reviséo integrativa. Porto Alegre, 2016

A partir da andlise do gréfico 3 constata-se a producdo mais recente de
artigos incluidos na amostra desta revisdo integrativa, concentrada nos ultimos 5
anos. Nos anos 2011 e 2015 houve apenas duas publicacdes, sendo uma em cada
ano representando 20%, no ano de 2013 foi publicado dois artigos sendo 20%. Em
2012 e 2014 foram encontrados seis artigos publicados, sendo trés em cada ano,
demonstrando um total de 60%, ou seja, foram os anos de maior publicacdo

referente a tematica proposta.

Gréafico 3 — Distribuicdo dos artigos selecionados por ano de publicacéo.

2011 2012 2013 2014 2015

Fonte: SALTON, Vera. ENFERMAGEM, FAMILIA E A CRIANCA COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: uma revisédo integrativa. Porto Alegre, 2016
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O Quadro 1 representa 0 quadro sindptico desta revisdo, demonstrando o

panorama geral da amostra estudada, contendo todos os artigos incluidos com seus

respectivos titulos, autores, ano de publicacédo e delineamento.

Quadro 1 — Quadro sinéptico dos artigos incluidos na amostra

IDENTIFICAQ/:\ TITULO AUTORES ANO DELINEAMENTO
o
Al Cuidados paliativos em oncologia | SILVA, Adriana Ferreira et.al | 2015 Qualitativa, exploratéria e
pediatrica: percepcdes, saberes e MEDLIN descritiva.
praticas na perspectiva da equipe
multiprofissional.

A2 A importdncia dos cuidados | BERNADO, Carolina Marinato | 2014 Estudo de carater
paliativos prestados pelo etal LILACS descritivo-exploratoria.
enfermeiro a crianga com cancer
em estagio termina

A3 Criangas e adolescentes com | SANCHHES,Mariana Trata-se de uma pesquisa
cancer em cuidados paliativos: ggprirﬁzlquENTo, Lucila | 2014 descritiva e exploratdria,
experiéncia de familiares ggés‘trgrg%%irg,lgrlg/ilg Regina | ||LACS com andlise qualitativa dos

dados.

A4 O enfermeiro e o cuidar da | MONTEIRO,Ana 2012 Fenomenologia sociolégica
crianga  com cancer  sem | Claudia,Moreira, BDENF de Alfred Schutz
possibilidade de cura atual RODRIGUES, Benedita Maria

Régo Deusdara ,PACHECO,
Sandra Teixeira de Aradjo .

A5 Espacialidade do ser-profissional- | MUTTI, Cintia Flores, | 2012 Investigagdo
de-enfermagem no mundo do | PADOIN, Stela Maris de Mello, | BDENF fenomenolégica
cuidado a crianga que tem cancer | PAULA, Cristiane Cardoso. heideggeriana

A6 Percepgdo dos enfermeiros sobre | FERNANDES, Maria Andréa | 2013 Estudo exploratério com
o significado dos cuidados | et,. al LILACS abordagem qualitativa
paliativos em pacientes com
cancer terminal

NASCIMENTO, Marilia
Quando a cura ndo € mais |Beserra de Andrade, o

A7 possivel: escutando familiares de | RODRIGUES 2011, Qualitativo

Doentes com cancer Juliana  Stoppa  Menezes, | phenE
FERREIRA
Noeli Marchioro Liston
Andrade

A8 Participagdo do familiar nos | SILVA , Marcelle Miranda; | 2014 Pesquisa descritiva,
cuidados paliativos oncolégicos | Lima, Lorhanna da Silva MEDLINE qualitativa
no contexto hospitalar:
perspectiva de enfermeiros

A9 O trabalho de cuidar de pacientes | KAPPAUN, Nadia Roberta | 2013 Qualitativo, com entrevistas
terminais com cancer Chaves, GOMES  Carlos | LILACS individuais semiestruturadas

Minayo

A10 Tratamento paliativo: perspectiva | NUNES, Maria da Gloria dos | 2012 Mediante entrevista

da familia. Egﬂtec:jsi{aRODR,\lﬂiﬁzs' Régo | BDENF fenomenolégica sociolégica
Deusdara de Alired Schutz

Fonte: SALTON, Vera. ENFERMAGEM, FAMILIA E A CRIANCA COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: uma revisao integrativa. Porto Alegre, 2016.




O Quadro 2: Mostrando a amostra estudada, contendo todos os artigos incluidos
com seus respectivos resultados, discussfes e concluséo.
Quadro 2 — Quadro sinéptico dos artigos incluidos na amostra

IDENTIFI
CACAO

Resultados e discussoes

Conclusao

Al

ConcepgOes da equipe multiprofissional; a construcao
de um cuidado singular; as facilidades e as dificuldades

vivenciadas pela equipe e aprendizagens significativas.

O estudo revela que a equipe sofre, igualmente, com a morte
da crianca e, de forma semelhante a familia, move-se em
direcdo a construgdo de mecanismos de enfrentamento para

a elaboracéo do luto.

A2

A comunicagdo como elo entre a equipe de
enfermagem, criangca com cancer e sua familia. A
importancia da assisténcia de enfermagem a crianca

com cancer em cuidados paliativos.

Ratificam a importéncia da atuacdo do enfermeiro, onde a
proximidade de vinculos permitira uma pratica de enfermagem

mais efetiva e consciente entre todos os envolvidos.

A3

O impacto do agravamento da doenga na dinamica
familiar. Comunicacdo de mas noticias. A vivéncia da

familia diante dos cuidados paliativos

O estudo mostrou-se dindmico e abrangente, no que se refere
as familias no cuidado da crianca e do adolescente, e como
poderéo contribuir para a compreenséo do processo de cuidar

a luz dos fundamentos dos cuidados paliativos.

A4

O que vocé tem em vista quando cuida de criangas fora
de de Na

compreensiva surgiram duas categorias: conforto e

possibilidade cura atual? analise

minimizagao da dor.

A partir dessas acgdes direciona-se o cuidar para o familiar
presente, com o intuito de apoia-lo, proporcionando atitudes

de carinho, afeto e respeito

A5

O profissional de enfermagem expressa que, no
cotidiano de cuidado a crianga que tem cancer, tem

que separar o profissional do emocional.

Aponta a necessidade do desenvolvimento de estratégias de
acao multiprofissional entre a equipe que cuida, considerando

que também precisa ser cuidada.

A6

Promogéo da qualidade de vida através do alivio da dor
Cuidados

multiprofissional para o paciente terminal e familia no

e sofrimento; Paliativos: um olhar

processo de luto; Comunicagédo: fonte de dignidade no

processo de terminalidade.

Conclui-se que o estudo possibilitou evidenciar que os
enfermeiros envolvidos reconhecem a importancia da equipe
multiprofissional, propiciando ao enfermeiro reflexdes acerca
do uso da comunicacdo como elemento essencial do cuidar

para paciente e familia sob cuidados paliativos.

A7

Conscientizando-se de que a doenga esta avancada.
Lidando com a complexidade da doenga. Dedicando-se
ao familiar. Protegendo o doente e a si mesmo da

realidade. Tendo esperanca de cura.

Este trabalho permitiu-nos compreender as percepgfes da
familia do doente com cancer ante a constatacdo de

impossibilidade de cura da doenca.

A8

Perspectiva de enfermeiros sobre a presenca e
valorizacao do familiar na hospitalizagao.
Apontando estratégias para incentivar a participagado do

familiar no cuidado e atender as suas necessidades

Os resultados contribuem para promogdo da adaptacéo e

integridade do familiar para equilibrar as condutas

dependentes e independentes, visando a qualidade de vida e

ao conforto.

A9

Cuidados paliativos: producdo e coproducdo do
cuidado. Cuidados paliativos e a coprodugéo do adeus.

Atencéo a sobrecarga do trabalho.

O estudo revelou que a filosofia dos cuidados paliativos era
desconhecida para a maioria das profissionais até chegarem
a unidade estudada, o que denota a auséncia de relevancia
em todos os ambitos da sociedade com questdes como a
morte e a “boa morte”, embora esse seja o evento mais certo

de acontecer com todos 0s seres Vivos.

Al10

Lidar com as dificuldades diante do tratamento paliativo
oncolégico. Tentar entender a abordagem paliativa que
tem como foco reduzir a dor, superando o rétulo de

terminal.

O estudo possibilitou entender que a inser¢cdo do familiar
durante todo o processo de tratamento é fundamental para os
cuidados requeridos pelo paciente, evidenciando para o
enfermeiro a necessidade da escuta de seu sofrimento e

disposicdo para o aprendizado no lidar com o problema.

Fonte: SALTON, Vera. ENFERMAGEM, FAMILIA E A CRIANCA COM CANCER EM CUIDADOS
PALIATIVOS: uma reviséo integrativa. Porto Alegre, 2016.




33

6.2 Enfermagem, Familia e a Crianga com Cancer em Cuidados Paliativos

6.2.1 Enfermagem, familia e terminalidade

O artigo A 6 traz que o ato de cuidar é uma atividade eminentemente do ser
humano que pretende promover o bem-estar do ser debilitado, sendo que o cuidado
faz parte da vida, sem o qual o homem nao conseguiria viver. Caracteriza-se por
uma relacdo de afetividade em que a atencéo, a responsabilidade, a preocupacao e
0 envolvimento entre as partes (cuidador e o ser cuidado) faz-se necessario.

O cancer, bem como qualquer outra patologia crénica abala emocionalmente
0 paciente e sua familia. Portanto, compete a enfermagem sensibilizar-se com as
deficiéncias ndo atendidas e programar no projeto de assisténcia um cuidado
integral (VICENZI, et, al. 2013).

E importante que a enfermagem vise a um plano de cuidado singular, sendo
especifico para aquele paciente e naquele momento, percebendo e respeitando as
necessidades de cada um, trazido no artigo Al, A4, A5 e A10 o cuidar de pacientes
oncologicos requer um cuidado individualizado onde possamos oferecer para aquele
paciente e sua familia tudo o que estdo precisando, sem estar focando na
perspectiva de um falecimento breve.

O processo de viver uma patologia grave traz instantes de grande reflexao
aos doentes e seus familiares, devido ao cancer estar profundamente ligado a
finitude da vida (VISONA; PREVEDELLO; SOUZA, 2012).

Estar diante do diagnéstico de uma patologia ainda estigmatizada, vista pela
sociedade como um tabu, geradora de sofrimento fisico e mental, assustadora por
remeter grande parte dos individuos acometidos por ela a um desfecho geralmente
triste que causa inimeras incertezas e negacoes.

Esse fato é referenciado em A2 que considera a morte como um
acontecimento triste e dificil, que acaba com a esperanca, mesmo sendo
incontestavel. Quando esse adoecer refere-se a uma crianca, um ser desprotegido e
fragil, que necessita de atencdo e cuidados, ndo é admitido com facilidade na
sociedade, provocando nos seus familiares e profissionais da saude resisténcia

principalmente quando essa patologia ndo possui mais perspectiva de cura.
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Falar sobre morte, para nossa cultura, € uma tarefa complicada. A palavra
morte causa medo, ansiedade e inquietacdo. No entanto, a morte faz parte da vida,
do desenvolvimento humano desde o nascimento. A consciéncia que temos sobre a
finitude nos proporciona questionamentos sobre a vida. A Unica certeza que temos
€ que algum dia, iremos morrer, entretanto, evitamos muitas vezes 0 assunto,
algumas pessoas na ansia de vencé-la a desafiam (SENGIK, RAMOS, 2013).

Sendo assim, A10 enfatiza que os familiares ao se depararem diante dos
agravos avancados da neoplasia, defronte a severidade da doencga, passam a
conviver com o inesperado. Portando cada paciente e suas familias devem ser
vistos como Unicos e terem suas necessidades atendidas de modo mais adequado
possivel.

Apontado no A3 e A7 o enfrentamento do cancer € um momento
extremamente dificil, apés o diagnostico, as pessoas envolvidas, principalmente a
familia, vivenciam momentos de grande preocupacao referente ao processo de
agravamento da patologia e com possibilidade da morte. Por meio dos sintomas
manifestados pela crianca e pelo adolescente percebem complicacbes e passam a
constatar que ndo existe mais a possibilidade terapéutica, que a cura ndo € mais
possivel. No entanto, mantém a fé e acreditam que a melhora possa vir de outra
maneira.

No A3 o autor traz sentimentos vivenciados pela familia durante esse
processo como: medo, sofrimento e dor, sendo acompanhados pela esperanca de
cura. Portanto, o diagndstico de cancer traz para a familia indmeras dificuldades, as

guais ultrapassam as de ordem fisica segundo A7.

6.2.2 Enfermagem e a familia: um binémio do cuidado paliativo

Os artigos A6 e A9 citam a importancia da comunicacdo como sendo uma
ferramenta essencial no ato de cuidar, facilitadora do trabalho da enfermagem.
Configurado como um elemento eficaz no cuidado de pacientes em estado terminal,
0 processo de comunicacdo é de extrema importancia na promoc¢ao dos cuidados

paliativos. No artigo A8 o autor enfatiza que a comunicagdo minimiza as dificuldades
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enfrentadas pelos familiares, aponta que € essencial desenvolver um vinculo de
confianca, com isso o familiar sente-se a vontade para falar sobre suas dificuldades.

Mesmo que existam dificuldades em estabelecer um processo comunicativo e
efetivo, a enfermagem considera a comunicagdo um recurso terapéutico relevante e
positivo com o0s pacientes em fase terminal. Esse processo torna-se uma ligagao
humanizadora e facilitadora do equilibrio emocional, diante da crianca e de seus
familiares que se encontram, na maior parte, fragilizados, conforme referenciado em
A9.

Portanto, o enfermeiro precisa possuir conhecimentos fundamentais sobre as
bases tedricas da comunicacdo e adquirir habilidades de relacionamento
interpessoal para agir positivamente na assisténcia ao paciente. Esta, para que
possa fluir de maneira eficaz, o enfermeiro deve escutar, falar quando necessario,
oferecer abertura para realizacdo de perguntas, ser honesto, mostrar respeito,
dispensar tempo suficiente para a conversa e mostrar interesse, entre outras
habilidades (MOURAO et al, 2009).

Nos artigos Al, A2, A4 e A5 a énfase esta relacionada com integrar a familia
no desenvolvimento do processo terapéutico peculiar no cuidado com a crianga,
ressaltando-a como protagonista. Tendo o intuito de minimizar o isolamento social,
encorajar a familia e a crianca a superar a situacao atual, oportunizando momentos
de privacidade entre a crianga com seus pais e irmaos, intensificando os lagos que
se tornam distantes devido a resisténcia da familia em aceitar a doenca.

Segundo mencionado em A5, a equipe de enfermagem salienta que o
cotidiano de cuidado a crianca com neoplasia é desgastante e triste.

Os enfermeiros possuem a responsabilidade de incentivar os pais, que no
momento da internacdo de seus filhos estdo abalados, motivando-os através de
acOes que diminuem o sofrimento por eles vivenciado, como conversas e abragos.
Incentiva-los a vivenciar esse momento com respeito e dignidade, pois nessa etapa
tornam-se excessivamente ansiosos pelo pressagio desfavoravel e a partilharem os
momentos de vida com a crianca que esta em fase terminal, citado em A2 e A4.

A presenca da familia € essencial no cuidado paliativo, ela torna-se um aliado
a equipe de enfermagem, mesmo aumentando a demanda de trabalho. Os
enfermeiros destacam a importancia do familiar durante a hospitalizacdo, no entanto,

também precisam ter interesse em cuidar, artigo A8.
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A enfermagem busca sempre a criacdo de vinculos ndo somente com o
paciente, mas também com o seu familiar. Sua participacdo na internacao hospitalar
e fundamental, apesar de que ele ndo deve assumir a responsabilidade dos
profissionais no cuidado, contudo, aprendendo a cuidar, pois sempre ha uma
possibilidade de alta, e quando isso acontece, ela depara-se com sérias duvidas
sobre como prestar assisténcia.

A equipe de saude precisa proporcionar apoio a familia, conforto ao doente
por meio de acdes educativas e organizadas com atengcdo especial aos aspectos
gue, no decorrer do tratamento vdo surgindo, assim como transmitir para a propria
equipe que esta envolvida neste ato emotivo e humano que é o ato de cuidar
(REIGADA et.al, 2014).

O artigo A9 traz a importancia de compreender o cuidado paliativo de quem
cuida de pacientes em estégio terminal de cancer, pois destaca o elevado estresse
emocional vivenciado pelos profissionais que convivem diariamente com o0
sofrimento, tanto dos pacientes como de seus familiares, mencionando também o
grande desgaste fisico e os inUmeros afastamentos psiquiatricos e por lesbes
osteomusculares devido a dependéncia da grande maioria dos pacientes.

A complexidade de prestar cuidado a crianga/adolescente com neoplasia,
principalmente durante os cuidados paliativos, exige da equipe de enfermagem
pratica de acdes solidarias e guiadas de compaixao, para que assim propiciar apoio
a pais e filhos (COSTA, CEOLIM, 2010).

O artigo A1 menciona que a equipe de enfermagem envolve-se com as
criancas e seus familiares, criando lagcos afetivos que facilitam o cuidado. No
entanto, esse envolvimento pode ser um gerador de sofrimento aos profissionais
devido a sua ligacao, principalmente quando as chances de cura esgotam-se. O
desenvolvimento afetivo entre os profissionais de enfermagem e a crianca €
inevitavel decorrente do longo periodo de internagdo, bem como o compartilhamento
de experiéncias cotidianas boas e ruins de sentimentos e emocdes aponta A 5.

A enfermagem ao envolver a familia nos cuidados das criangas com céancer
precisa estar ciente que este € um momento conflituoso para os mesmos. Muitas
vezes 0 diagndstico de cancer com mal progndstico recém foi divulgado para a
familia, e, por muitas vezes, ndao compreendido. Portanto, é preciso que a

enfermagem transmita informacdes e esclareca duvidas de forma clara e objetiva,
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tendo uma comunicacao efetiva diante dos familiares que estdo vivenciando um

momento turbulento.

6.3 Enfermagem e a crianca em cuidados paliativos

Em cuidados paliativos, o limite da vida € aceito e sua finalidade é o cuidado e
ndo a cura. Deve ser iniciado logo apds o diagndstico de patologias graves,
evolutivas e incuraveis, visando o respeito a dignidade humana, com o objetivo de
proporcionar conforto e seguranca ao individuo (CERVELIN; KRUSE, 2014).

Citado por A2, A4 o cuidado paliativo ndo vislumbra a cura, no entanto tem
real preocupagcdo em possibilitar o alivio da dor e do sofrimento, marcantes e
intensos nessa fase da doenca. A dor € um dos mais persistentes sintomas da
neoplasia disseminada, portanto, nesse sentido, o controle é o principio basico para
uma qualidade de vida. Porém seu tratamento em pediatria € bastante delicado, em
virtude da dificuldade de avaliar sua dimenséo nesta faixa etéaria.

A doenca terminal é progressiva, associada a inumeros sintomas oscilantes e
intensos. Cada pessoa tem suas proprias vivéncias, as quais instiga a uma
subjetividade de resposta frente a expresséo de dor, incluindo respostas cognitivas e
afetivas. Portanto é preciso reconhecer o termo “dor total” inserido por Cicely
Saunders (CARDOSO, 2012).

O artigo Al salienta que além da dor fisica que é esperada no evoluir do
cancer existe também uma dor mais complexa denominada total, essa envolve nao
somente a doenga, mas aspectos emocionais, fisicos e espirituais. Para o ser
humano a perda do status de ser sadio é dolorosa.

Durante o processo de terminalidade, o objetivo é alcancar resultados
terapéuticos voltados ao conforto e bem-estar do doente, alivio de seu sofrimento
fisico, espiritual e psicolégico. Sendo que toda a agéo terapéutica estara voltada as
necessidades individuais demonstradas pelo paciente e por sua familia (SAPETA,
LOPES 2007).

Portanto, a familia sente-se mais confortavel em ter seu familiar no ambiente

hospitalar o qual possibilita maior controle e manejo da dor, aponta A3. Quando os



cuidados paliativos sdo executados por profissionais de enfermagem qualificados e
treinados a esta crianca a familia sente-se mais confortavel, indica A2.

Frente ao processo de morte e morrer, indmeros estudos surgiram com 0
objetivo de melhorar a compreenséo e o entendimento nessa Ultima etapa da vida,
apesar do avanco tecnoldgico os profissionais e as instituicdes de saude enfrentam
dificuldades no atendimento a pessoa que estd morrendo tendo em vista esse
periodo do ciclo vital como um fracasso (KRUSE et.al 2007).

Quando esse evento acomete criancas no inicio de suas vidas, em que sua
trajetéria natural seria o crescer, a adolescéncia, passando pela fase adulta e o
envelhecer para depois aproximarem-se da morte. Esse processo inverso acaba se
tornando um momento doloroso e de dificil compreensédo aponta Al e A4. Apés a
perda de um ente querido a dindmica da familia pode sofrer influéncia, ocorrendo
alteracdes no sistema familiar, o qual poderd necessitar de uma reorganizacao. A
comunicacao, expressao de pensamentos e sentimentos, bem como a coesao entre
0s seus membros pode colaborar para um melhor funcionamento do processo
adaptativo ante a situacdo de perda (DELALIBERA et al, 2015).

Além disso, essa dificuldade também se acentua devido ao fato que esse
assunto € muito pouco discutido durante a formacao profissional, a morte quando
abordada durante a formacdo académica é limitada a algo biolégico, conforme
relatam Al e A9.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo procurou investigar o que existia na literatura sobre
cuidado a crianga com cancer em cuidados paliativos.

Analisando os artigos em discussdo constatou-se que a maioria descreve as
acOes de enfermagem nos cuidados paliativos pediatricos envolvendo a familia
neste cuidado. Esta, demonstrou ser uma peca importante neste processo, ja que o
desenvolvimento de um cuidado singular, tanto para o paciente como para aquela
familia faz-se necessario. O sofrimento das pessoas envolvidas ultrapassa a dor
fisica, e, por inUmeras situacdes vivenciam a perda de seu ente querido.

O cuidado de enfermagem prestado aos pacientes na terminalidade precisa
ser norteado por intervencdes que busquem corresponder as necessidades
biopsicossociais da crianga/adolescente e de seus familiares, levando em conta as
infinitas demandas que podem aparecer neste momento.

O ato de cuidar ndo esta necessariamente direcionado para a cura ou para o
tratamento de uma determinada doenca, mas principalmente para o conforto, para o
apoio e para a tentativa de diminuir o sofrimento do paciente e de seus familiares.
Neste estudo a enfermagem aponta a importancia da relacdo profissional-crianca-
familia, sendo que a comunicacdo clara, objetiva fortalece o vinculo entre os
envolvidos, facilitando o cuidado.

Com o insucesso do tratamento, sem perspectiva de cura, infelizmente
percebe-se a aproximacdo da morte da crianca, que traz dor e sofrimento para a
familia e amigos, devido a morte ainda ser considerada um tabu na sociedade,
também existe a resisténcia da aceitacdo da morte na crianca/adolescente, por
serem entendidos como seres repletos de vitalidade.

O cuidado paliativo na préatica da enfermagem oncolbégica, ndo tem por
objetivo a cura, mas o alivio da dor, do sofrimento. Cuidado que deve ser formado
por uma equipe multidisciplinar, com énfase em uma abordagem que proporcione
dignidade e qualidade de vida das criangcas/adolescentes em fase terminal
ampliando assim as dimensdes do cuidado tornando-o singular e integral.

Neste momento dificil, garantir a dignidade do doente acometido por uma
doenca terminal, bem como sua qualidade de vida é respeitar a individualidade e

propiciar serenidade antes da morte tendo em vista a humanizagdo do cuidado.
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