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RESUMO

A dor é sempre um evento estressante que acarreta em alteracdes fisiologicas, psicologicas e
comportamentais, principalmente quando acompanhada de uma doenca crbnica, como 0
cancer. O cancer tem levado a milhares de mortes de criangas a cada ano, sendo que a grande
maioria destas vai a 6bito sentindo dores intensas. A morte é sempre um evento doloroso, mas
a morte ou a iminéncia de morte de uma crianca é ainda mais dificil de ser aceita. A avaliacao
e 0 manejo adequado de dor em pacientes na oncologia pediatrica sdo estratégias
fundamentais para proporcionar melhor qualidade de vida aos pacientes sem possibilidades
terapéuticas. O objetivo desta pesquisa foi conhecer e descrever a avaliagdo e 0 manejo da dor,
realizados pela equipe de enfermagem, e a percepcdo pelos pacientes e familiares nos
cuidados a crianga em fase terminal, na Unidade de Oncologia Pediatrica. O estudo
caracterizou-se por uma pesquisa de abordagem qualitativa, e 0s materiais qualitativos
submetidos a analise de contetdo teméatica com base em Minayo. A coleta de dados foi
realizada nos meses de Janeiro a Abril de 2018. Os participantes foram quatorze profissionais
de enfermagem, atuantes na Unidade de Oncologia Pediatrica do Servico de Enfermagem
Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, RS, Brasil, e um adolescente internado em
cuidados paliativos, e seu familiar. Da analise das entrevistas emergiram nucleos de sentido
que constituiram o tema central: Exercicio do cuidar da dor total da crianca e do adolescente
na terminalidade, e seus desdobramentos: Sentimentos e percep¢des dos profissionais de
enfermagem perante o paciente pediatrico em cuidados paliativos e terminalidade; Avaliacéo
e manejo da dor realizada pelos profissionais de enfermagem; e, a percepcao do adolescente e
de seu familiar em cuidados paliativos frente ao manejo da dor. O estudo possibilitou
compreender que, diante da facticidade existencial da equipe e da familia ao enfrentar a
situacdo de cuidados paliativos e terminalidade de uma crianca ou adolescente,
questionamentos filoséfico-existenciais afloram e permeiam este processo singular de cuidado
a dor total. Evidenciou, igualmente, que perante a terminalidade em cuidados paliativos, 0s
profissionais de enfermagem revelam extrema preocupacdo em tratar a dor de criancas e
adolescentes, seja com tratamentos farmacoldgicos ou estratégias ndo farmacoldgicas. O
cuidado esta intimamente relacionado ao vinculo estabelecido entre o profissional, a familia e
a crianca ou adolescente, o que faz com que o profissional e a familia, movidos pela
compaixdo, centrem seus cuidados ndo somente no bioldgico, explicitando uma genuina
valorizagéo da vida em sua totalidade.

Palavras chaves: Avaliagcdo e manejo da dor; Pediatria, Cuidados paliativos; Oncologia.



ABSTRACT

Pain is always a stressful event which results in physiological, psychological and behavioral
changes, especially when is followed by a chronic illness, like cancer. Cancer has led to
thousands of children's deaths each year, being the majority of these come to death feeling
intense pains. Death is always a painful event, but the death or the eminence of the death of a
child is even tougher to be accepted. The proper evaluation and management of the pain in
patients in the pediatric oncology are fundamental strategies to provide a better life quality to
patients without therapeutics possibilities. The aim of this research was to discover and
describe the evaluation and management of the pain, performed by the nursing team, and the
perception by the patients and members of the family on the cares to the child in the terminal
phase in the Unit of Pediatric Oncology. The study was characterized by a research of
qualitative approach, and the qualitative materials submitted to the analysis of thematic
content based on Minayo. The collect of the data was carried out in the months from January
to April of 2018. The participants were nursing professionals acting in the Unit of Pediatric
Oncology, child/teenager admitted under palliative care, and his/her family member. From the
analysis of the interviews emerged sense nuclei that constituted the central theme: Exercise of
caring for the child and adolescent in the terminal, and its unfolding: nursing professional and
their feelings in front of the terminally ill pediatric patient; evaluation and management of the
pain carried out by nursing professionals and the perception of the teenager and his/her family
member in palliative care facing the management of the pain. The study made it possible to
understand that, faced with the existential facticity of the team and the family in facing the
situation of palliative care and terminality of a child or adolescent, philosophical-existential
questions arise and permeate this singular process of total. It was also evidenced that in the
face of terminal care in palliative care, nursing professionals reveal extreme concern in
treating children and adolescents’ pain, whether with pharmacological treatments or non-
pharmacological strategies. Care is closely related to the bond established between the
professional, the family and the child or adolescent, which causes the professional and the
family, moved by compassion, to focus their care not only on the biological, explaining a
genuine appreciation of life in its totality.

Keywords: evaluation and management of the pain; pediatrics; palliative care; oncology
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1 INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil acomete criancas e adolescentes entre 0 e 19 anos, e
corresponde a 1% e 4% de todos os tumores malignos na maioria das populacdes. No Brasil,
estima-se que para cada ano do biénio 2018-2019, ocorrerdo 420 mil casos novos de cancer.
Em 2015, ocorreram 2.704 o6bitos por cancer infanto-juvenil (de 1 a 19 anos) correspondente a
7,9% entre todas as causas, e a segunda maior causa de morte em todas as Regides (BRASIL,
2017).

Dentre os sinais e sintomas que mais se sobressaem para as pessoas que vivem com
cancer esta a ocorréncia da dor. De acordo com estimativa da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), das cinco milhdes de pessoas que morrem de cancer a cada ano, quatro milhdes
morrem com dor ndo controlada, sendo que mais de 90% dos casos poderiam ser efetivamente
controladas. Uma das particularidades da dor oncoldgica na crianca é a frequéncia com que se
consegue “prever” seu desencadeamento, conhecendo-se 0 quadro clinico, a investigagdo a ser
efetuada, o provavel tipo de tumor e a terapéutica oncolodgica instituida (COELHO et al.,
2016).

A dor pode trazer consequéncias negativas fisiologicas, psicolégicas e
comportamentais para criangas e adolescentes, tornando-se um evento estressante, ainda mais
quando acompanhada por uma doenga cronica. A dor e outros sinais e sintomas desagradaveis
como a fadiga, cansaco, dispneia, nauseas, vomitos, insdnia, ansiedade, impoténcia e
frustacdes, fazem parte do cotidiano de muitas criancas e adolescentes com doenca crénica
e/ou em fase final de vida (BORGHI et al., 2014).

Valadares et al. (2013), através de uma revisdo integrativa de literatura, evidenciaram
estudo que utilizou escala de avaliacdo para determinar a prevaléncia dos sintomas em 159
criancas com cancer, com idade entre 10 e 18 anos, a partir de suas verbalizacdes, constatando
que a dor foi o sintoma mais prevalente no grupo dos pacientes hospitalizados (84%),
considerada muito angustiante por 52% das criangas. Complementam afirmando que o relato
dos pais é valiosa ferramenta para a abordagem dos sintomas, mas sempre que possivel, o
relato da crianga deve ser obtido, sendo considerado o “padrao-ouro” para a determinagdo dos
sintomas.

Na avaliacdo e manejo da dor em Pediatria, deve-se considerar que a percepcdo da
manifestacdo dolorosa da crianca é mediada, muitas vezes, pelo acompanhante. Assim, incluir

0s pais ou outro familiar/acompanhante no processo de avaliagdo e de intervencdo para alivio
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da dor parte do pressuposto de que eles conhecem seus filhos e de que sdo sensiveis as
modificagBes que ocorrem em seu comportamento (SANTOS; MARANHAO, 2016).

Sendo assim, pode-se proporcionar o alivio da dor através de estratégias como a
mudanca de decubito, massagens de conforto, didlogo, fisioterapia motora, acompanhamento
psicologico, entre outras. Estratégias as quais ndo devem ser voltadas somente para o paciente,
mas também para os seus familiares (AQUINO, et al., 2016). Corroborando, Valadares et al.
(2013) afirmam que, para o controle dos sintomas, estratégias ndo-farmacologicas podem ser
Uteis, como musicoterapia, acupuntura e brincadeiras, especialmente se aliadas as medidas
farmacoldgicas. Trata-se da abordagem holistica da dor (emocional, social e espiritual),
fundamental para incrementar o sucesso do tratamento.

A dor tem seu carater subjetivo e para objetiva-la foram criadas escalas, entre elas
estdo: Escala numérica, onde a dor é avaliada através de escores que variam de 0 a 10; Escala
de faces: facilita 0 entendimento das criancas através de desenhos com faces de dor; Escala
comportamental Neonatal InfantPainScale (NIPS), avaliada através de indicares de dor, sendo
cinco comportamentais e um fisioldgico; Escala CHIPPS, avalia a dor através do choro,
expressao facial, postura das pernas e inquietude motora; Escala de dor Hannallah, avalia
através de quatro indicadores comportamentais e um fisiologico, incluindo movimentacéo,
verbalizacdo, choro, agitacdo e pressdo arterial sistélica. A equipe de enfermagem pode fazer
uso dessas escalas para mensurar a intensidade da dor do paciente, sendo que cada uma traz
vantagens, mas também algumas limitac6es. Avaliar a dor de acordo com sua intensidade e
localizacdo, demanda a escolha de escalas a serem utilizadas de acordo com a idade,
habilidades cognitivas e de comunicacéo do paciente (SANTOS; MARANHAO, 2016).

Nas doengas cronicas, as acdes e os cuidados paliativos devem ser iniciados no
momento do diagnostico e se desenvolver de forma conjunta ao longo do tratamento da
doenca. A paliacdo ganha importancia no cancer infantil quando o tratamento curativo perde
sua efetividade (BRASIL, 2017).

Os cuidados paliativos sdo empregados para melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias que enfrentam problemas associados a doencas sem
possibilidades de cura. Sdo realizados por meio da prevencao e alivio do sofrimento, pela
identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e de outros problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual (GUIMARAES et al, 2016).

O controle impecavel da dor e de outros sintomas é a principal estratégia na
abordagem das criangas que necessitam de cuidados paliativos ou na finitude. Mas sdo poucas

as pesquisas sobre 0 manejo da dor e dos sintomas nos cuidados paliativos ou na
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terminalidade em pediatria, principalmente quando comparadas ao extenso leque de estudos
referentes aos pacientes adultos. Consequentemente, muitas das atuais recomendacdes séo
extrapoladas do universo adulto para o infantil (VALADARES et al., 2013).

Criancas e adolescentes com cancer e seus familiares, enfrentam situacées com o
agravamento da doenca, como 0s prognosticos incertos, negagdo com a proximidade da morte
e o fim das possibilidades de cura. Diante disso, a crianca, o adolescente e sua familia,
necessitam de uma abordagem cujo foco seja a qualidade de vida e de morte (SANCHES et
al., 2014).

Nesta perspectiva, a assisténcia da enfermagem em fase de terminalidade, alem de
promover o alivio da dor e conforto, deve proporcionar a dignidade no processo de morrer da
crianca e adolescente, dando suporte para os familiares enfrentarem a perda e o luto
(TUROLLA; SOUZA, 2015).

Na oncologia pediatrica, a morte é uma possibilidade sempre presente e ndo ha como
escondé-la, sendo necessario aos profissionais mais que o aparato tecnoldgico, é preciso
sensibilidade e empatia pelo sofrimento do outro, além de abertura para o dialogo e respeito a
dignidade e a liberdade humana (SOUSA et al., 2015).

Segundo Arruda-Colli (2015), a morte de um filho configura-se como um evento de
grande impacto para os familiares ao passo que se apresenta como a ruptura prematura da vida
da crianga e dos sonhos que os pais haviam planejado, além do fato de romper também com a
continuidade bioldgica da familia. A morte ainda € encarada como algo extremamente
abominavel, aterrorizante e que o ser humano ndo consegue aceitar, sendo desta forma pouco
falada e pouco debatida (DOMINGUES et al., 2013).

Para Souza et al. (2013), a intervencdo para promover dignidade no processo de
morrer da crianca envolve também o cuidado a familia, para que possa proporcionar alivio da
dor, na medida do possivel, e auxiliar no conforto ao paciente, com uma constancia de
presenca e carinho, mas também para o enfrentamento da prépria terminalidade, luto e morte,
para que se reflita na continuidade de sua vida ap6s a morte da crianca.

Para realizar um atendimento adequado torna-se essencial manter uma boa
comunicacdo entre equipe multiprofissional, pacientes e familiares. Pois assim, a dor sera
identificada e manejada de forma efetiva sem causar tantos danos e sofrimento
(VALADARES et al. 2013).

Cabe salientar a importancia da avaliagdo e manejo da dor em criancas e adolescentes
em fase terminal de vida, foco deste estudo, como um principio basico para garantir a

qualidade de vida, sendo fundamental para proporcionar uma boa morte, uma morte digna e
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confortar os familiares.

Frente a estas consideragdes, destaco que a preocupacdo inicial por esta tematica,
ocorreu durante a realizacdo do estdgio ndo obrigatorio da graduacdo em Enfermagem,
especificamente no contexto da internacdo pediatrica. Tentando compreender e ajudar as
criangas, suas familias e partilhar desse conhecimento com a equipe, busquei aprofundar o
conhecimento teorico, especificamente em como é possivel lidar com esses conflitos e tratar a
dor, de maneira adequada, contribuindo com o cuidado a crianca e seus familiares.

Com base no que foi exposto, este estudo visa responder a seguinte questdo norteadora:
Qual é a abordagem da equipe de enfermagem na avaliagdo e manejo da dor, em
criangas e adolescentes em fase terminal, na Unidade de Oncologia Pediatrica?
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2 OBJETIVO
Conhecer e descrever a avaliacdo e o manejo da dor, realizados pela equipe de

enfermagem, e a percepcdo pelos pacientes e familiares nos cuidados a crianca em fase

terminal, na Unidade de Oncologia Pediétrica.
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3 REVISAO DA LITERATURA

A dor é um evento estressante para criangas e adolescentes e pode ter consequéncias
negativas fisiologicas, psicologicas e comportamentais, ainda mais quando é acompanhada
por uma doenga cronica, e quando a terminalidade € uma conseqiiéncia esperada. Neste item,
serdo abordados os temas: Avaliacdo da Dor; Manejo da Dor; Cuidados Paliativos e

Terminalidade na Infancia.

3.1 Avaliacéo da Dor

De acordo com Borghi et al. (2014, p.70), Piaget foi o primeiro a postular como o
conhecimento do mundo de uma crianga modifica-se com a idade. Cada fase do
desenvolvimento intelectual € construida sobre as realizagdes do estagio anterior e dele

derivado em um processo continuo e ordenado, sendo dividido em quatro estagios:

- Sensoriomotor (nascimento até dois anos), composto por subestagios que Ssao

governados pelas sensac¢des nas quais ocorre o aprendizado simples;

- Pré-operacional (de dois a sete anos de idade), cuja caracteristica predominante

consiste no egocentrismo, que significa a incapacidade de se colocar no lugar do outro;

- Operacdes concretas (dos sete aos 11 anos de idade) o pensamento se torna cada vez
mais logico e coerente. A criancga é capaz de classificar, especificar, ordenar e organizar fatos
sobre 0 mundo para usar na resolucédo de problemas. Ocorre o desenvolvimento de um novo
conceito de permanéncia, a conservacdo, ou seja, ela percebe que fatores fisicos, tais como

volume, peso e nimero, permanecem iguais, mesmo se as aparéncias externas forem alteradas;

- Operac0es formais (dos 11 aos 17 anos de idade), os adolescentes podem pensar em
termos abstratos e chegar a conclusdes logicas a partir de um conjunto de observacbes. Da
mesma forma, conseguem também elaborar hipdteses e testa-las, bem como pensar a respeito

de questdes abstratas, tedricas e filosoficas.

Neste sentido, conhecer tais estagios podera auxiliar na utilizacdo do instrumento mais
adequado para a identificacdo da intensidade da dor. A eficacia do tratamento e o seguimento
do mesmo dependem de uma avaliacdo e mensuracdo de dor confiavel, pois possibilita

determinar o tratamento mais adequado para a crianga ou quando devera ser interrompido. A
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partir dos dois anos, os relatos da criangca sobre as suas préprias experiéncias podem ser
utilizados para avaliar a intensidade ou gravidade do quadro de dor, sendo possivel a
utilizacdo de outros instrumentos para avaliacdo de dor (KANAI; FIDELIS, 2010).

Para criancas entre dois e quatro anos sdo utilizadas principalmente formas ludicas que
incentivam o auto relato da dor sentida, através de jogos, desenhos e brincadeiras; porém, eles
ndo conseguem quantificar a sua dor (LEMOS; AMBIEL, 2010).

Para criancas entre quatro e cinco anos, um método de avaliacdo de dor muito
eficiente € a das Quatro Batatinhas Fritas: deve-se pedir a crianca que diga quantas batatinhas
de dor ela estd sentindo, uma batatinha = ddéi s6 um pouquinho; duas batatinhas = déi um
pouco mais; trés batatinhas = do6i muito; quatro batatinhas = ddi muito, muito mesmo
(LEMOS; AMBIEL, 2010).

A escala numérica ou linear analdgica ndo visual (FIGURA 1) é utilizada através da
quantificacdo da dor por escores que variam de 0 a 10, onde 0 é auséncia de dor e 10 a pior
dor possivel (BASTOS et al., 2007).

Figura 1: Escala numérica ou linear analdgica ndo visual

0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
f~d— 11—
| | |
auséncia DOR DOR
da moderada maxima
DOR

Fonte: BASTOS et al., 2007

Para criangas de cinco anos ou mais, sdo muito utilizadas representaces ou desenhos
de faces de dor, onde muitas escalas (FIGURA 2) foram desenvolvidas especificamente para
criancas visando facilitar o entendimento e permitir seu uso na avaliacao de dor. Criangas com
6 ou 7 anos, podem utilizar as escalas de faces, como também as escalas de palavras: sem dor,
dor fraca, média, forte, a pior possivel; ou ainda, escalas numéricas: “de 0 a 10 qual o valor da

sua dor?” (SANTOS; MARANHAO, 2016).

Na trajetdria percorrida pelos estudiosos acerca do encontro com os melhores métodos
para descrever a dor sentida e revelada pelas criangas, encontra-se a Escala de Faces -

adaptada por CLARO, que mostrou figuras desenhadas por Mauricio de Sousa’,


http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-11691998000400007#back1
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representando os personagens criados por ele, Cebolinha e Monica, com diferentes expressoes
faciais. A escala é composta por cinco expressdes, as quais variam da expressao sem dor até a
dor insuportavel, sendo 0 = sem dor, 1 = dor leve, 2 = dor moderada, 3 = dor forte, 4 = dor
insuportavel (TORRITESI; VENDRUSCULO, 1998).

Figura 2: Escala de Faces

Fonte: CLARO, 1993 (* Mauricio de Sousa - jornalista, desenhista, autor de historias em quadrinhos e

presidente da Editora Mauricio de Sousa).

Hockenberry e Wilson (2011) orientam a utilizacdo pela enfermagem da escala de

faces:

Explique a crianca que cada face representa uma pessoa que esté feliz porque nédo
tem dor, ou triste por ter um pouco ou muita dor. Face 0 estd muito feliz porque néo
tem nenhuma dor. Face 1 tem apenas um pouco de dor. Face 2 tem um pouco mais
de dor. Face 3 tem ainda mais dor. Face 4 tem muita dor. Face 5 tem uma dor
maxima, apesar de que nem sempre provoca o choro. Peca a crianga que escolha a
face que melhor descreve como ela se sente. Esta escala é aplicavel a criangas de 3
anos de idade ou mais (p. 1232).

A escala comportamental Neonatal InfantPainScale (NIPS) (Figura 3), é composta por
seis indicadores de dor, cinco comportamentais e um fisioldgico, incluindo a expressao facial,
choro, movimentagéo de bracos e pernas, estado de sono/alerta e o padrdo respiratorio. Tem
sido Gtil na avaliacdo da dor em criancas de zero a dois anos de idade (KANAI; FIDELIS,
2010).
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Figura 3: Neonatal InfantPainScale (NIPS)

Escala de Dor para Recém-MNascidos=Meonatal Infant Pain 5cale (MIPS).

Indicador 0 ponto 1 ponto 2 pontos
Expressac Tacial Relaxada Contraida

Choro Ausente Resmungos Vigoroso
Respiracdo Regular Diferente da basal

Bragos Relaxados Fletidos/Estendidos

Pernas Relaxadas Fletidas/Estendidas

Estado de Alerta Dormindo efou Calmo  Agitado efou Irritado

Presenca de dor=3 pontos
Fonte: KANAI; FIDELIS, 2010.

A escala de CHIPPS — Children sandInfantsPostoperativePainScale, também
comportamental, é utilizada para criancas de 29 dias a 5 anos de vida. Ela é constituida por
cinco itens: choro, expressao facil, postura do tronco, postura das pernas e inquietude motora.
A cada item podem ser atribuidos de 0 a 2 pontos, totalizando escores de 0 equivalendo a sem
dor e a 10 equivalendo a dor maxima (ALVES, 2007).

Figura 4: Children's and Infants Postoperative Pain Scale (CHIPPS)

Parametros /| Pontuacio 0 1 )

Choro Nenhum Gemido Grito

Expressao facial Relaxada/sorrindo | Boca retorcida | Careta (olhos e boca)
Postura do tronco Neutra Variavel Arqueado para fras
Postura das pemas Neutra, solta Chutando Pernas tensionadas
Inquietagdo motora Nenhuma Moderada Inquieta

Fonte: ALVES, 2007.

A escala de dor Hannallah é pratica e possibilita avaliacdo usando cinco indicadores
de dor, quatro comportamentais e um fisiologico, incluindo movimentacdo, verbalizacdo
(postura para as criancas menores), choro, agitacio e presséo arterial sistolica. E indicada para
avaliar a dor aguda em criancas com intubacdo e sedacdo, principalmente em unidade de
terapia intensiva (KANAI; FIDELIS, 2010).



Figura 5: Escala de Hannallah
Pressio arterial sistolica
0 — Aumento de 10% da basal

1 — Aumento de 11% a 20% da basal
2 — Aumento de > de 21% da basal

Agitacio
0 — Adormecido ou calmo
1 — Leve histérico

Choro

0 — Ausente

1 — Presente e consolavel

2 — Presente e inconsolavel

Verbalizac¢ao (postura
para criancgas menores)
0 — Adormecido ou sem
relatar dor

1 — Dor leve, sem flexdo
das extremidades

2 — Dor moderada e
localizada

Movimentacio
0 — Quieto

1 — Sem repouso
2 — Esperneando

Fonte: KANAI; FIDELIS, 2010.

18

Outra escala particularmente utilizada em Terapia Intensiva Pediatrica é a Confort-B

(Tabela 1). O uso de terapia sedativa e analgeésica, freqiiente em UTIs, torna imprescindivel

constantes re-avaliacGes do nivel de sedacdo dos pacientes. Varios instrumentos para medir

sedacdo tém sido utilizados, de escalas clinicas a monitorizacdo do nivel de consciéncia. A

escala Comfort-B foi desenhada para medir o conforto geral da crianca, incluindo sedacéo,
dor e agitacdo (SILVA, 2011).

Tabela 01: Escala Comfort

Item

Pontos

Estrutura

Nivel de consciéncia:

Sono profundo

Alerta Sono superficial
Letargico
Acordado e alerta
Hiperalerta
Calma / Agitacéao Calma

Ansiedade leve

Ansioso

Muito ansioso

Amedrontado
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Resposta Respiratoria Auséncia de tosse e de respiracdo espontanea 1
(apenas se paciente Respiracdo espontanea com pouca ou nenhuma
em VM) resposta a ventilagao
2
Tosse ou resisténcia ocasional ao ventilador 3

Respiragdes ativas contra o ventilador ou

tosse regular 4
Compete com o respirador, tosse 5
Movimento fisico Auséncia de movimento 1
Movimento leve ocasional 2
Movimento leve freqliente 3
Movimento vigoroso limitado as extremidades 4
Movimento vigoroso que inclui tronco e cabeca 5
Tdnus muscular Totalmente relaxado 1
Hipotdnico 2
Normoténico 3
Hipertdnico com flexdo dos dedos e artelhos 4

Rigidez extrema com flex&o de dedos e artelhos 5

Tensao facial Modsculos faciais totalmente relaxados 1
Tonus facial normal, sem tensao evidente 2
Tensdo evidente em alguns masculos faciais 3
Tensdo evidente em toda a face 4
Modsculos faciais contorcidos 5
Total 30

FONTE: AMORETTI CF, RODRIGUES GO, CARVALHO PRA, TROTTA EA, 2008

Ha necessidade de se estabelecer métodos de avaliacdo e localizacdo da dor
respeitando a faixa etdria e o desenvolvimento psicomotor e cognitivo de cada crianga,
buscando aliar o conhecimento técnico-cientifico a sensibilidade, interesse, compaixdo e
afetividade. Salienta-se a importancia da equipe de enfermagem buscar atualiza¢éo continua
no meio cientifico quanto ao manejo da dor em pediatria, pois o alivio desta é um direito
basico do ser humano, independentemente da faixa etaria (BUENO; NEVES; RIGON, 2011).
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3.2 Manejo da Dor

S&o cada vez maiores as evidéncias na literatura, conforme assegura Kretzer (2012),
demonstrando que a incorporacdo do modelo paliativista em complementacdo ao tradicional
modelo de resgate de vida, favorece a obtencdo de incontaveis beneficios aos pacientes
terminais, especialmente no controle da dor. Estes efeitos benéficos resultam porque a
incorporagdo dos principios holisticos dos cuidados paliativos contribui para o melhor alivio
do sofrimento fisico, psiquico e espiritual.

O manejo adequado da dor deve ser uma prioridade no planejamento terapéutico de
pacientes pediatricos. O reconhecimento e o tratamento preventivo ou precoce da dor evitam
0 aumento de sua intensidade, o que tornard mais fécil seu manejo. A crianca deve saber que
sua dor estd sendo levada a sério, e que seus pais e os enfermeiros estdo fazendo todo o
possivel para alivid-la. Embora avaliar e mensurar a dor ndo sejam tarefas faceis, esses
procedimentos devem se tornar rotineiros para 0s enfermeiros e sua equipe, que devem
registrar essas informacdes no prontuério da crianca, para que as devidas providéncias de
alivio da dor possam ser implementadas (SANTOS; MARANHAO, 2016).

O manejo da dor implica na ado¢do de medidas multidimensionais, combinacdes de
intervencdes farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas sdo normalmente adotadas. Porém,
independentemente do tipo de intervencdo adotada, manter um ambiente silencioso, com
adultos calmos, e informacGes necessarias para a crianga, € fundamental para aumentar a
probabilidade de eficacia do tratamento para o controle da dor no paciente pediatrico
(LEMOS; AMBIEL, 2010).

Como tratamento ndo medicamentoso da dor, salienta-se que, além da fundamental
presenca dos pais e horario de visitas mais flexivel, podem-se utilizar técnicas de hipnose,
técnicas comportamentais, acupuntura, relaxamento, solucéo glicosada, suc¢do nao nutritiva,
massagem, toque terapéutico, posicionamento, mdsica, brinquedo terapéutico, distracdo,
permitir escolhas e atividades fisicas, e o controle de fatores ambientais, tais como excesso de
barulho, entre outros (MELO; PETTENGILL, 2010; KRETZER, 2012).

Os métodos ndo farmacoldgicos ndo substituem o tratamento com medicacdo
analgésica, mas considerando que a dor € muito mais do que uma sensacdo, e recebe

influéncias psicologicas, sociais, emocionais, entre outras, a associagcdo desses métodos no
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tratamento teria grande relevancia no controle da dor, muitas vezes levando a um alivio mais
rapido do sintoma (BLASI, et al., 2015).

Apesar dos beneficios dessa associacdo de tratamentos, o tratamento mais utilizado
pela equipe de enfermagem continua sendo o farmacoldgico. Muitas vezes, diante da queixa
de dor, o profissional de enfermagem apenas verifica se h4 analgésicos prescritos pela equipe
médica, deixando de ter uma visdo mais holistica da situacdo e de realizar outras medidas para

promover o alivio e conforto da crianca (BLASI, et al., 2015).

Levando em conta todas estas especificidades, o tratamento farmacoldgico da dor
também pode considerar como ponto de partida as recomendagdes da Organizacdo Mundial
da Saude para o controle deste sintoma. Dores de baixa intensidade podem ser tratadas com
analgesicos fracos, como dipirona e paracetamol; dores moderadas podem ser tratadas com
opioides fracos, como codeina e tramadol, geralmente associados a dipirona ou paracetamol; e
diante de dores intensas, podem ser utilizados opiddes fortes como morfina, metadona e
fentanil (BRASIL, 2016). Ainda segundo Kretzer (2012), quanto a abordagem farmacoldgica,
a identificacdo das causas geradoras de dor e que possam ser tratadas devem ser levadas em
conta, como controle da hipertensdo intracraneana, reposicionamento no leito, tratamento de
moniliase oral e esofagica, e de mucosites, sdo exemplos de medidas que podem ser

necessarias para alivio da dor.

O plano de controle de sintomas ndo segue protocolo pré-definido, acima de tudo
preconiza-se estar em concordancia com as necessidades singulares de cada crianca ou
adolescente. Embora seja prevalente a presenca de dor, suas expressoes e padroes de resposta
aos tratamentos oferecidos sdo consideravelmente variaveis. Além disso, por ser
multidimensional, modulada pela presenca de fatores como ansiedade, medo, personalidade e
até fatores culturais, necessita ter uma abordagem impecavel, que considere as maultiplas
variaveis clinicas e individuais. Requer dos profissionais uma avaliacdo critica de sua postura
diante da trajetoria de sofrimento de cada paciente (KRETZER, 2012).

3.3 Cuidados Paliativos e a Terminalidade na Infancia

O céancer é uma das doencgas que mais leva a morte em todo o mundo, sendo suas
causas variadas e podendo estar relacionadas ao meio em que as pessoas vivem, aos habitos,

cultura, a fatores genéticos e ligadas a capacidade do organismo em se defender de agressoes
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externas. O cancer pediatrico é a segunda maior causa de Obito entre 0 e 14 anos de idade,
atras apenas de acidentes. Mesmo a perspectiva de cura sendo alta, o indice de mortalidade
por cancer infantil ainda é elevado, tornando-se, um importante problema de satde publica
(BERNARDO et al., 2014).

O paragrafo tnico do art. 41 do novo Cdédigo de Etica Médica (CEM, 2010) indica:
Nos casos de doenca incurdvel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados
paliativos disponiveis sem empreender acfes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou
obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa do paciente ou, na sua

impossibilidade, a de seu representante legal.

E considerado paciente terminal aquele que apresenta eminéncia de morte em um
curto periodo (de 3 a 6 meses) ou que ndo possui chance de cura, mesmo com tratamento
médico. Segundo esta perspectiva, 0s objetivos de um tratamento para doenca incuravel ou

terminal, como o cancer, mudam de curativos para paliativos (BERNARDO et al, 2014).

De acordo com Menezes e Barbosa (2013), na atengdo centrada na cura, o foco recaia
sobre a enfermidade, porém no atendimento em Cuidados Paliativos trata-se de cuidar da

pessoa como um todo, para buscar qualidade de vida no tempo ainda restante.

Segundo a OMS, Cuidados Paliativos para Criangas é o cuidado ativo total do corpo,
mente e espirito da crianc¢a, e envolve também dar apoio a familia. Come¢a no momento em
que a doenca é diagnosticada, e prossegue independentemente de haver ou ndo tratamento
especifico dirigido & doenca. E imperativo que os profissionais da sadde avaliem e aliviem o
sofrimento fisico, psicologico e social da crianca (WHO, 2018). Mediante este conceito, 0s
cuidados curativos e paliativos ndo sdo excludentes e incompativeis, e sim complementares
(FEUDTNER, 2007).

Quando o paciente recebe o diagnostico de uma doenca grave e consequentemente
recebe os cuidados paliativos ndo significa que ndo haja mais nada para fazer e sim a equipe
ird cuidar de quem esta doente e daqueles que o cercam. Ou seja, “hd muito a fazer” pelo

paciente e pela familia (BRASIL, 2017).

Na pediatria, os cuidados paliativos exigem uma assisténcia voltada para a totalidade
bio-psico-socio-espiritual do paciente e de seus familiares. A familia é também objeto de
cuidados da equipe de saude, visto que o final de vida de uma crianca representa um drama
social, uma vez que a situacdo provoca desequilibrio na estrutura e rotina de toda a familia.

No ideéario paliativista pediatrico, a familia deve ser incluida no planejamento dos cuidados e
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tomada de decisOes, buscando o compartilhamento da responsabilidade pela dignidade no
momento da terminalidade e morte da crianga, garantindo assim, um bom relacionamento
entre equipe e familia (MENEZES; BARBOSA, 2013).

O cuidado a crianca com cancer € complexo, pois envolve multiplos aspectos. Nesse
contexto é importante que o enfermeiro articule conhecimento técnico e cientifico, afetividade
na oferta do cuidado a crianca e a familia visando a promocéao da salde, qualidade de vida,
conforto e bem-estar dos mesmos, seja em ambiente hospitalar ou domiciliar (SILVA et al.,
2013).

A principal estratégia na abordagem das criangas que necessitam de cuidados
paliativos é o controle da dor e de outros sintomas que causem desconforto. Porém, sdo
poucas as pesquisas sobre o manejo da dor e dos sintomas nos cuidados paliativos em
pediatria, principalmente quando comparados ao extenso nimero de estudos referentes aos
cuidados paliativos em adultos (VALADARES; MOTA; OLIVEIRA, 2013).

A terminalidade da vida merece esclarecimentos sobre os conceitos de eutanasia,
distanasia e ortonatasia. As trés palavras derivam do grego (thanatos = morte). Assim, a
eutanasia ("eu" = boa) é a pratica pela qual se busca abreviar a vida de um paciente
reconhecidamente incuravel, suprimindo-lhe a dor e o sofrimento. O antdnimo da eutanésia é
a distanasia ("dis" = mau), que é a morte lenta, ansiosa e sofrida, aquele "tratamento insistente,
desnecessario e prolongado de um paciente terminal, podendo ser submetido a tratamento
fatil". Por sua vez, a ortotanasia ("orto™ = correto) consiste em suspender procedimentos e

tratamentos (artificiais) que adiem a morte iminente e inevitavel (SANTORO, 2008).

A morte é sempre um acontecimento triste e dramético, embora seja ela inegavel. A
morte de uma crianca ou a certeza da proximidade da morte de uma crianca é ainda mais
dificil de ser aceita, tanto por sua familia como pela propria equipe de enfermagem que a esta

acompanhando, durante este momento de sofrimento (BERNARDO et al., 2014).

E necessario que a equipe esteja alerta para que o tratamento respeite fielmente os
principios bioéticos da beneficéncia, justica e autonomia, de modo a promover o melhor
cuidado em beneficio do paciente e da familia. Nesta perspectiva, tém sido cada vez mais
requisitadas as discussdes éticas, levando em consideragdo o atendimento de pacientes com
doengas ameacadoras da vida, cuidados em final de vida e limitacdo de tratamento (SOUZA,
2012).

As considerac¢Oes apontadas nesta revisdo de literatura constituem um arcabougo que
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visa sustentar a interpretacdo dos materiais qualitativos obtidos na pesquisa e também servir
de subsidios para as discussfes dos temas emergentes da analise dos nucleos de sentido

desvelados.
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4 METODO

Neste capitulo serdo detalhadas as etapas do caminho metodolégico percorrido para o

desenvolvimento da pesquisa.

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo qualitativo do tipo exploratério descritivo. Os estudos
exploratorios tém como principal objetivo o aprimoramento de ideias ou descoberta de
intuicBes e visam proporcionar maior familiaridade com o problema estudado. Pode envolver
entrevistas e levantamento bibliografico. E um tipo de estudo de planejamento flexivel, de
modo que se possa considerar 0s mais diversos aspectos relacionados a tematica estudada. Em
geral, estas pesquisas envolvem 3 etapas: (a) levantamento bibliografico; (b) entrevistas com
pessoas que tiveram experiéncias praticas com o problema pesquisado; e (c) andlise de
exemplos que estimulem a compreensdo (GIL, 2008).

As pesquisas descritivas tém por objetivo principal a descri¢cdo de caracteristicas de
uma populacdo ou fendmeno ou estabelecer relacbes entre variaveis. S8o incluidas neste
grupo as pesquisas com objetivo de levantar opinides, atitudes e crengas de uma populagéo.
Junto com os exploratorios, os estudos descritivos sdo os que habitualmente realizam os
pesquisadores sociais, preocupados com a atuacao pratica (GIL, 2008).

A pesquisa qualitativa foi utilizada por enfatizar a compreensdo da experiéncia
humana como é vivida, por meio da coleta e interpretacdo de materiais eminentemente
narrativos, isto €, subjetivos. Nesse sentido, focaliza os aspectos dinamicos, holisticos e
individuais dos fenémenos, capturando-os dentro do contexto daqueles que os experimentam
(POLIT; BECK, 2011).

Quando os pesquisadores escolhem desenvolver uma pesquisa qualitativa, estdo
adotando a ideia de que existem mudltiplas realidades e sua intencdo € desvelar o mundo
vivido pelos individuos estudados. Por conseguinte, conduzir um estudo qualitativo significa
que:

[...] os pesquisadores tentam chegar o mais proximo possivel dos participantes que
estdo sendo estudados. Assim sendo, evidéncias subjetivas sdo acumuladas com base

nas visbes dos individuos. E assim que o saber é conhecido — por meio de
experiéncias subjetivas das pessoas (CRESWELL; 2014, p. 33).



26

4.2 Campo

Segundo Creswell (2014, p. 33), na pesquisa qualitativa, “torna-se importante, entéo,
conduzir estudos no “campo”, onde 0s participantes vivem e trabalham — estes sdo contextos

importantes para a compreensao do que os participantes estdo dizendo”.

O estudo foi desenvolvido na Unidade de Oncologia Pediatrica do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre (HCPA), localizada no 3° Leste. Na unidade 3 ° Leste a equipe de
enfermagem é composta por 14 enfermeiras e 38 técnicos de enfermagem, somando 52
profissionais de enfermagem (1SSI, 2015).

A Unidade de Oncologia Pediatrica do HCPA assiste criancas e adolescentes de 28
dias a 18 anos, com diagnostico de neoplasia maligna e é hoje um dos principais centros de
referéncia no tratamento do céncer infanto-juvenil do pais, atendendo pacientes vindos de
todo o Rio Grande do Sul, Santa Catarina e de outros estados. Existe desde 1995 no 3° andar
Leste e conta com a parceria do Instituto do Cancer Infantil do Rio Grande do Sul (HCPA,
2016).

E considerada um Centro de Alta Complexidade Oncoldgica, possui 25 leitos, sendo
03 destinados ao Transplante de Medula Ossea Autogénico (TMO). Caracteriza-se como
unidade de cuidados semi-intensivos, devido a instabilidade peculiar da crianca hemato-
oncologica, incluindo as fases do tratamento oncolégico (diagnostico, tratamento,
reinternagcdes por intercorréncias), pré e p6s TMO autdlogo, pacientes cirurgicos e em
cuidados paliativos (HCPA, 2016).

Destaca-se que a singularidade comum a todas as Unidades Pediatricas consiste no
Sistema de Permanéncia Conjunta, enquanto modelo de cuidado que existe desde o inicio de
funcionamento da Pediatria. Pacientes terminais e suas familias, como os portadores de
doencas neoplésicas entre outras, ndo sdo encaminhados para a Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP). S&o atendidos nas unidades de interna¢do, como no caso do 3° Leste, as
criancas e adolescentes em cuidados paliativos e cuidados nos momentos de terminalidade
(ISSI, 2015).
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4.3 Participantes

Participaram deste estudo os profissionais da equipe de enfermagem que atuam na
referida Unidade, e, paciente adolescente em Cuidados Paliativos e familiar, internado durante

0 periodo de coleta de dados.

Em relacdo a definicdo do nimero de participantes, Polit e Beck (2011) esclarecem
que os estudos fenomenoldgicos envolvem um pequeno numero de participantes, o que
possibilita, por ndo ser muito grande, aprofundar a compreensdo do fendbmeno em estudo e
descrever as respostas de cada participante. Por outro lado, a quantidade de participantes deve

permitir que as informacdes sejam suficientes para responder aos objetivos da pesquisa.

Para a definicdo do numero de participantes considerou-se o principio da saturacdo
que ocorreu quando as informagOes tornaram-se repetitivas e redundantes, em que uma
compreensdo clara da experiéncia foi encontrada (POLIT; BECK; 2011). Desta forma,
fizeram parte do estudo quatorze profissionais da equipe de enfermagem, sendo eles sete
técnicos de enfermagem e sete enfermeiras, aleatoriamente. Foram dois técnicos e duas
enfermeiras do turno da manhd, dois técnicos e duas enfermeiras do turno da tarde, um
técnico e uma enfermeira em cada turno noturno. Também foram entrevistados um paciente
adolescente e seu respectivo familiar. Os participantes foram identificados como P1, P2,
sucessivamente em ordem de entrevista. Ao adolescente e sua mée foram atribuidos nomes

ficticios.

Identifica-se, segundo Polit e Beck (2011, p. 358), um principio norteador na selecdo

da amostra para um estudo qualitativo:

[...] todos os participantes precisam ter experimentado o fenémeno, sendo capazes
de expressar o que significa ter vivido essa experiéncia. Mesmo buscando
participantes que tenham passado pela experiéncia — alvo [...] também querem
explorar a diversidade das experiéncias individuais.

Para a selecdo dos participantes foram usados os seguintes critérios de incluséo:
enfermeiros e técnicos de enfermagem atuantes na Unidade que tiveram contato com
pacientes pediatricos em processo de terminalidade; crianca/adolescente em cuidados
paliativos ou em processo de terminalidade presentes na Unidade, familiar/ acompanhante da
crianga/adolescente durante a internagdo. Como critérios de exclusdo foram usados: ser

enfermeiro ou técnico de enfermagem em contratacdo temporaria, criangas menores de trés
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anos, crianga/adolescente sedados, acompanhante com vinculo superficial com o paciente.

4.4 Coleta de dados

Os dados foram obtidos através de entrevistas semiestruturadas realizadas pela propria
pesquisadora na Unidade de Oncologia Pediatrica, em ambiente privado, gravadas em
dispositivo digital de &udio (Apéndices A, B e C). As entrevistas foram previamente
agendadas e realizadas durante o horéario de trabalho dos profissionais de enfermagem. E a
realizada com o adolescente e familiar transcorreu durante a internagdo, no proprio quarto do

paciente.

Foi utilizado um roteiro semiestruturado para nortear a entrevista com os participantes.
Seguiu-se a orientacdo de Polit e Beck (2011) quanto a utilizacdo de um guia de tdpicos
escritos para a conducdo das entrevistas semi-estruturadas, a fim de garantir que todas as
questdes norteadoras fossem enfocadas, acrescidas da atitude por parte do pesquisador de
encorajar que os participantes falassem livremente sobre todos os topicos incluidos no roteiro.
As entrevistas foram transcritas pela pesquisadora e as informagdes foram lancadas e

arquivadas no computador para organizacado e controle.

45 Andlise dos dados

A analise dos dados foi realizada através de Andlise de Conteldo do tipo tematica.
Este tipo de andlise desdobra-se em 3 etapas: (a) pré-analise; (b) exploracdo do material ou
codificacdo; (c) tratamento dos resultados obtidos/ interpretacdo (MINAYO, 2017).

A pré-analise incluiu leitura flutuante do material coletado e formulacdo e
reformulacdo das hipoOteses, através de leitura exaustiva e retorno aos questionamentos
iniciais. Na etapa de exploracdo do material o pesquisador buscou expressdes e palavras
significativas a fim de definir as categorias tematicas do estudo. Apos, realizada a
categorizacao temética dos dados, foram realizadas as inferéncias e interpretagdes a partir do
quadro tedrico inicial (CAVALCANTE; CALIXTO, PINHEIRO, 2014).

Apos a Anélise de Conteudo Tematica, os resultados oriundos das entrevistas foram

agrupados em temas e discutidos a luz do referencial da literatura.
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4.6  Aspectos éticos

Anteriormente a coleta de informac6es foi apresentado aos participantes do estudo o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice C) para ser assinado, em duas vias,
permanecendo uma via com o participante e outra com o pesquisador. Nele constou a garantia
do carater voluntario de participacdo dos participantes, a manutencdo de seu anonimato e a
possibilidade de desisténcia em qualquer etapa do estudo, sem nenhuma penalizacdo ou
prejuizo, e para os profissionais a ndo interferéncia em seu vinculo empregaticio ou relacdo
com avaliagdo de desempenho profissional. Dessa forma, foram observadas as exigéncias
éticas e cientificas sobre a pesquisa envolvendo seres humanos, conforme a Resolucédo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012).

Os participantes que, atenderam aos critérios de inclusdo na pesquisa, aceitaram o
convite e demonstraram interesse em participar e lhes foi explicado, em linguagem clara e
acessivel: os objetivos propostos; a forma de participagdo mediante entrevista, com duragdo
média de uma hora, que foi gravada em aparelho eletrbnico e realizada em ambiente
reservado; os beneficios que a pesquisa poderia gerar, entendendo-se que sdo indiretos a
medida que pretendem favorecer os referenciais para o cuidado a crianca, ao adolescente e a
familia; os riscos foram considerados minimos aos participantes, relacionados a um possivel
desconforto ao responder as perguntas, e que caso isso ocorresse teriam total liberdade de
interromper a entrevista e, se necessario, seria feito encaminhamento a psicologia
organizacional, a partir de contato prévio.

Os participantes foram também esclarecidos quanto a ndo obrigatoriedade de sua
participacdo e de que em qualquer momento poderiam solicitar sua exclusdo ou
esclarecimentos acerca da pesquisa, ndo implicando em qualquer dano para si. lgualmente,
Ihes foi assegurado: o direito de sua privacidade e o acesso aos resultados obtidos, ndo
incidindo em exposicdo publica de sua pessoa ou de sua identidade em nenhum momento da
pesquisa.

O referido estudo foi cadastrado na Plataforma Brasil e, submetido ao Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre sob o CAAE nUmero
48721915.4.0000.5327, obtendo sua aprovacdo em 26 de outubro de 2015, com o parecer
namero 1.295.552 (ANEXO A). Concomitantemente, foi submetido ao Sistema Web GPPG

sob o nimero 150497 do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, que trata das questdes
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logisticas e financeiras da pesquisa, obtendo sua aprovacdo em 30 de outubro de 2015
(ANEXO B).

A atual etapa da pesquisa que constitui o estudo que ora é apresentado, iniciou em
marc¢o de 2017. Possibilitou a ampliacdo da coleta de dados, abrangendo um nimero maior de
Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem do que na primeira etapa da coleta que ocorreu em
2016; e permitiu a escuta de um adolescente e seu familiar, vivenciando a condigdo de
Cuidados Paliativos na unidade.

O projeto de pesquisa atendeu a Resolucdo 466/2012t do Conselho Nacional de Saude
do Ministério da Saude, a qual trata da regulamentacdo dos aspectos éticos de pesquisas
envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012); e os principios éticos do Codigo de Etica dos
Profissionais de Enfermagem de 2007, que se encontra na Resolu¢do do COFEN n° 311/2007,
capitulo 11l (do ensino, da pesquisa e da populacdo técnico cientifica) do qual trata das
responsabilidades e deveres (artigos 89,90 e 912), e das proibi¢bes (artigos 94 e 983%). As
informacgdes serdo armazenadas por cinco anos e posteriormente destruidas, conforme
legislacdo nacional especifica regulamentadora de direitos autorais (BRASIL, 1998).

Os dados serdo difundidos junto a equipe de enfermagem da Unidade de Oncologia

Pediatrica e o estudo sera submetido a publicacdo em periddico relacionado a tematica.
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5 Apresentacdo, anélise e discussdo dos dados coletados

Este capitulo tem por objetivo apresentar os participantes envolvidos na pesquisa, a

analise dos materiais qualitativos e discusséo dos dados, a luz da literatura.

5.1 Caracterizacao dos participantes

Foram entrevistados quatorze profissionais de enfermagem dos turnos da manha, tarde

e noite. Somente um entrevistado é do sexo masculino e os demais do sexo feminino.

Tabela 02: Caracterizacéo dos Profissionais

Participante | Profissdo Tempo de | Tempo de atuacdo na
Formacéo Unidade

P1 Enfermeira 23 anos 20 anos
P2 Enfermeira 30 anos 22 anos
P3 Enfermeira 32 anos 20 anos
P4 Enfermeira 40 anos 22 anos
P5 Enfermeira 11 anos 07 anos
P6 Enfermeira 15 anos 3 anos
P7 Enfermeira 33 anos 9 anos
P8 Técnica de Enfermagem 35 anos 20 anos
P9 Técnica de Enfermagem 12 anos 5 anos
P10 Tecnica de Enfermagem 27 anos 20 anos
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P11 Técnica de Enfermagem 23 anos 20 anos
P12 Técnica de Enfermagem 38 anos 15 anos
P13 Técnica de Enfermagem 13 anos 06 anos
P14 Técnico de Enfermagem 28 anos 22 anos

Total: 14 participantes

Fonte: Autor, 2018.

Foi entrevistado o paciente Anténio (ficticio) 19 anos, ensino fundamental completo,
da cidade de Tramandai. Diagndstico de base Osteossarcoma convencional grau 3 do fémur
esquerdo, metastatico pulmonar, presenca de mais de 30 nédulos calcificados em parénquima
pulmonar bilateral. Iniciou o tratamento aos 17 anos, em junho de 2016 foi sua primeira
internacdo na Unidade de Oncologia Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. E
norma do Servico de Oncologia Pediatrica, que mesmo maior de 18 anos, pacientes tendo
como doenca de base o cancer infanto-juvenil, reinternam na Unidade de Oncologia
Pediatrica, para manutencéao do cuidado.

De acordo com a Organizacdo das NacGes Unidas (ONU), os limites cronoldgicos que
definem a adolescéncia sao entre 15 e 24 anos (EISENSTEIN, 2005).

Familiar Ana (ficticio), mde do paciente; divorciada; escolaridade nivel fundamental;
do lar; trés filhos ambos maiores de idade; obtém renda através de servicos artesanais; sempre
acompanha o paciente em todas as internacoes.

5.2 Exercicio do cuidar da dor total da crianca e do adolescente na terminalidade

A proposta de abordagem do sofrimento diante da adocdo de uma perspectiva ética e
estética do cuidado permite contemplar os principios do cuidado centralizado na crianca,
adolescente e familia que vive uma condi¢édo de cuidados paliativos e terminalidade.

A doenca terminal se desenvolve gradualmente, com considerdvel variabilidade
individual associada a inUmeros sintomas intensos e oscilantes. Cada pessoa tem suas proprias
vivéncias, as quais levam a uma subjetividade de resposta diante da expressdo de dor. Tal

subjetividade pode se manifestar por respostas afetivas e cognitivas. Portanto, € fundamental
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reconhecer o termo “dor total” introduzido por Cicely Saunders!. Esse conceito revela a
importancia de todas as dimensdes do sofrimento humano (fisica, mental, social e espiritual).
Nesse sentido, o alivio adequado da dor ndo é alcangado sem dar-se atencdo a essas
dimens0es indissociaveis (CARDOSO, 2012).

Na visdo da Enfermagem Pediatrica diante destas singulares condicGes existenciais,
Nilson (2012, p. 106) esclarece que:

“a identificacdo do sofrimento e as respectivas intervencfes da equipe no sentido de
minimizar esta dor devem receber atencéo simultanea ao alivio da dor fisica, para a
qual os profissionais ainda mostram-se mais sensiveis. Cabe ressaltar que estamos
diante de um paciente que v€ “roubada” sua expectativa de vida. Para as criancas e
jovens pode ser ainda mais dificil a visdo da proximidade da morte e da
impossibilidade de sentir o crescimento, de cultivar amizades, de namorar e ser feliz.
Da mesma forma, seus familiares ndo terdo a oportunidade de compartilhar dessa
vida”.

Estas consideragdes preliminares, confrontadas com a interpretacdo dos materiais
qualitativos obtidos, permitiram o alcance do tema central deste estudo, que esta contemplado
no enunciado do “exercicio do cuidar da dor total da crianca e do adolescente na
terminalidade”.

Da leitura e anélise dos materiais qualitativos, emergiram trés sub-temas amplos que
descrevem a abordagem da equipe de salde na avaliacdo e manejo da dor em criangas e
adolescentes em fase terminal: Sentimentos e percepcbes dos profissionais de enfermagem
perante o paciente pediatrico em cuidados paliativos e terminalidade; avaliacdo e manejo da
dor pelos profissionais de enfermagem; e, a percepcdo do adolescente e de seu familiar em

cuidados paliativos frente ao manejo da dor.

5.2.1 Sentimentos e percepcdes dos profissionais de enfermagem perante o paciente

pediatrico em cuidados paliativos e terminalidade

Diante das vivéncias com o cuidado a criangas e adolescentes em processo de
terminalidade oncoldgica, os profissionais de enfermagem se depararam com o despertar de
sentimentos e percepcbes como tristeza, dificuldade e até mesmo relatam como um momento

especial, conforme se evidencia nas falas dos participantes.

! Cicely Saunders: Enfermeira, assistente social, médica, cristd anglicana. Pesquisou o controle da dor em
pacientes com cancer. Decidiu tornar-se médica para legitimacdo académica e aprofundamento do campo de
pesquisa e ensino dos cuidados em final de vida. De espirito empreendedor, fundou em 1967 o St. Christopher’s
Hospice. Nascia 0 Moderno Movimento Hospice. Criou e difundiu o conceito de Dor Total (SAUNDERS, 1991).
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Os sentimentos e percepgdes da equipe de enfermagem ao acompanhar estas criangas e
seus familiares adquirem matizes diversos, muitas vezes conflitantes, variando da tristeza,
impoténcia e fragilidade para a superacdo das proprias angustias e dilemas que afloram no
cotidiano do cuidado, de modo a ndo esmorecer, representando suporte continuo a familia
(SILVA; ISSI; MOTTA, 2011).

Ver a familia sofrendo é triste, mas eles sdo bem preparados pela equipe [...] acaba
sendo um momento tdo horrivel como se pensa (P9).

Existem casos onde mesmo usando todas as armas terapéuticas disponiveis, a cura ndo é
possivel. Nestes casos, cabe a equipe interdisciplinar oferecer suporte, informacao, conforto e
dignidade ao paciente e sua familia por meio da assisténcia tdo importante quanto a curativa:
os cuidados paliativos (PARENTONI, 2015).

Quando comecei a trabalhar no 3°L tive que entender que existe a cura para o cancer,
mas esta cura ndo é para todos. Temos um choque quando alguém recebe o
diagndstico de céncer, pois sempre ligamos & morte. Entdo aprendi que os Cuidados
Paliativos ndo é curar a todos e sim cuidar de todos que é especificamente o que a
enfermagem oferece [...] (P1).

Mediante este relato pode-se perceber claramente que a atuacdo da enfermagem na
terminalidade é de extrema importancia, pois a partir de um singular entendimento e
compreensdo sobre o que o paciente esta vivenciando, tem-se como proporcionar um cuidado
de qualidade. Nessa perspectiva cuidar, para Silva, Trindade, Paixao e Silva (2018, p. 219) é
“a esséncia dos principios filosoéficos dos cuidados paliativos, sendo o fio condutor da
estrutura de conhecimento dos profissionais que atuam nesse campo, independente do
ambiente em que o paciente se encontre”.

Ao prestar cuidados a pessoas em processo de morrer e diante da morte, 0s
profissionais se defrontam com suas dificuldades frente a morte, portanto, passam a tomar
consciéncia de que ndo estdo suficientemente preparados para este enfrentamento (SILVA, et
al, 2015).

E muito dificil quando a gente tenta e ndo consegue, seja por progresséo da doenca
ou por que as vezes nossas medidas acabam. Olhar o sofrimento familiar... vejo que

ndo estamos preparadas para atuar nessa situacdo (P3).

[...] dificil para gente, imagina para eles, triste. Tem que se manter forte para ajudar!

Muitas vezes na hora do 6bito desabamos junto, pois nossos pacientes internam
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muitas vezes e criamos vinculo e ndo tem como ser diferente (P4).
Como eu vejo a crianca no final da vida? Pergunta profunda (P5).

Complicado, acredita que teria uma vida inteira e ela é reduzida. N&o sei definir

como eu vejo (P11).

Durante as entrevistas percebi o qudo o lado emocional aflora diante de uma familia
fragilizada com o chegar da morte, 0s sentimentos surgem e se torna inevitavel viver aquele
sofrimento junto com o paciente e familiares. Lidar com uma crianga com cancer ja e delicado
e cuidar de uma crianga em terminalidade ¢ uma situacdo ainda mais complicada, pois
crescemos aprendendo que a existéncia é feita pelas fases de desenvolvimento que se sucedem
e, bruscamente, essas fases sdo interrompidas de tal maneira, que ndo encontramos explicacéo.

Questionamentos filoséfico-existenciais assumem inusitado valor na trajetoria da
Enfermagem Pediatrica, porque o Ser busca continuamente o sentido da vida e do modo de
viver. No exercicio do cuidar, a pergunta pelo “vir a ser do cuidado” e pelo significado da
existéncia, se faz presente (1SSI, 2015).

Em virtude de sua formacdo voltada para o cuidado e o bem-estar do paciente, é
notoria a dificuldade do enfermeiro em aceitar a morte e, muitas vezes, até mesmo em prestar-
Ihe a assisténcia adequada quando se constata a terminalidade da vida. Ainda que o0 senso
comum tenha como pressuposto a ideia de que os profissionais de saude vivenciam de
maneira fria a morte do paciente, muitos deles sentem-se compelidos a tentar lhe “salvar” a
vida; dessa forma, se assumem essa frieza, é antes de tudo para mascarar e negar 0S
sentimentos de tristeza e as emocdes perturbadoras ao acompanhar a morte (MENIN;
PETTENON, 2015).

[...] uma fase dificil de enfrentar, pois temos que dar forca para mée e ter forga para
ti mesma (P3).

Estava num momento muito fragil, voltando da licenca maternidade e ao ver uma
menina como as minhas sem nenhuma perspectiva e sentindo muita dor, aquilo me
tocou muito (P5).

Associo o0s pequenos com meus filhos e se torna mais dificil, pois € o mesmo olhar,
a mesma musica, se acalmam da mesma forma (P6).

Alguns entrevistados desvelaram sua dificuldade em lidar com a chegada da morte. O
medo de sofrer, tanto quanto aquela familia, faz com que alguns profissionais criem um

mecanismo de defesa para se afastar e ndo criar nenhum vinculo mais profundo e tomam
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como decisdo executar somente 0s procedimentos necessarios para prestar um bom

atendimento.

[...] quando o paciente entra em fase de terminalidade, minha mente bloqueia, muda
meu sentimento. Eu vou me afastando, ndo deixo de prestar os cuidados, mas a
intimidade... eu vou me afastando (P14).

Certos profissionais de enfermagem reconhecem que sO € possivel oferecer a morte
digna quando se é capaz de ver a morte da crianca com tranquilidade, percebendo-a sob um
angulo positivo, de alivio, e fim do sofrimento para a crianca e para todos que estavam a sua
volta. Ha aqueles que se sentem gratificados ao cuidar dos pacientes portadores de neoplasias,
mencionando que tal experiéncia lhes beneficia pessoalmente, motivando o sujeito a valorizar
mais a vida e pequenas coisas (PARENTONI, 2015).

S&0o processos bonitos, apesar de serem momentos delicados, sabe aquela coisa que
sentimos quando uma crianga nasce é a mesma explosdo de sentimentos que te
colocam la no chdo, mas que depois tu levantas, meche com os teus valores, com tua
vida, com tuas escolhas, saber avaliar o que vale a pena e o0 que ndo vale, é um
privilégio (P6).

Nos temos uma missdo e depois que eu entrei na oncologia me apaixonei pelos
pacientes, pela causa, ndo me vejo em outra area (10).

Vejo uma necessidade de dar o minimo de conforto para a crianga e para a familia
(P13).

Apbs conhecer a histdéria dos pacientes, suas demandas e perceber que toda aquela
angustia, dor e sofrimento podem ser amenizados mediante um cuidado de qualidade, os
profissionais de enfermagem sentem que concluiram com dignidade o atendimento prestado,
mesmo que o desfecho seja a morte. E 0 que os profissionais vivenciam dentro do hospital,
acaba refletindo em suas vidas particulares como, por exemplo, a valorizacdo da mesma.

Na tentativa de encontrar solugdes alternativas para superar a crise de vida deflagrada
por cuidar de criangas com cancer na terminalidade, simultaneamente ao enfrentamento da
doenca e da vivéncia hospitalar, fazem-se presentes experiéncias de aprendizagem
relacionadas ao fato de vivenciarem uma situacdo impar de sofrimento. Tais aprendizagens
caracterizam-se por um processo de mudanca de comportamento que expressam um novo
modo de conceber o0 momento vivido e que assume o significado de desenvolver-se como

pessoa pelo sofrimento (ISSI, 2012).
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O fato de ser reconhecido por seu esforgo durante a fase final da vida da crianca faz
com que o enfermeiro se sinta realizado, satisfeito com o cuidado oferecido, que seus esforcos
ndo foram em vao, e, encontra nos resultados de seus cuidados a renovacao das energias para

superar as situacdes da morte.

Eu consigo lidar bem com o processo de terminalidade, pois sei que ajudei e cuidei
da crianca e da familia [...] ndo fico me penalizando quando ocorre o ébito [...] pois
sei que os recursos sdo limitados (P7).

Aprender a aceitar e a adaptar-se a situacdo, num processo de amadurecimento pessoal

e crescimento interior, expressa uma singular aprendizagem (ISSI, 2012).

Vejo um momento especial, ndo vejo com tristeza, vejo que é muito duro, muito
pesado, vejo um momento inverso ao nascimento, ela precisa de cuidado como
precisou para nascer, momento especial para ela, pode ter dois desfechos (uma coisa
muito triste, muito pesado, muito dificil ou momento de reencontro, de resgate, de
redescoberta de caminhos (P10).

Podemos considerar que o enfermeiro que atua com criangas e adolescentes com
cancer refere sentimento de alivio devido a demanda de sofrimento vivenciada, fortalecendo-
se por encarar o desfecho da morte como sendo o fim do sofrimento para o paciente e
consequentemente a si proprio, permitindo-se vivenciar o luto ndo como um problema, mas
como uma solucdo (PARENTONI, 2015).

E dificil, com certeza, a gente ndo fica insensivel, mas a gente aprende a dar
conforto e uma qualidade de vida melhor (P2).

Eu procuro estar fortalecida, para poder passar esperanca e alegria na terminalidade,
proporcionando uma morte digna e menos dolorosa para a familia (P8).

Depois que eu entrei na oncologia eu me apaixonei pelos pacientes e pela causa, ndo
me vejo em outra &rea (P12).

Os profissionais de enfermagem falaram dos seus sentimentos e percepgdes
vivenciados ao cuidar de pacientes em cuidados paliativos, terminalidade, ocorréncia do obito,
e pés-morte, mas apenas trés entrevistados apontaram o sentimento de alivio, tranquilidade e

equilibrio.
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5.2.2 Avaliacdo e manejo da dor na terminalidade oncoldgica pediatrica realizada pelos

profissionais de enfermagem

Em relacdo a questdo: “Vocé realiza avaliagdo ¢ manejo da dor?”, a resposta unanime
foi “SIM”. A rotina da Unidade prevé que os métodos de avaliagdo de dor sejam aplicados em
dois momentos: junto com a verificacdo dos sinais vitais (realizada a cada 4 horas no minimo)
e, sempre gque necessario, ou seja, sempre que for referido dor ou desconforto.

Diante dos materiais qualitativos expressos nos depoimentos obtidos, € possivel
constatar que os profissionais revelam uma grande preocupagéo, principalmente, em manejar

o0 dor das criancas e adolescentes sob seus cuidados.

A equipe se preocupa muito com a analgesia dos pacientes, pois se eles estdo
internados ndo devem sentir dor (P1).

Quando estou aqui me dedico 100% para os pacientes e seus familiares. Sei que eles
sentem a dor fisica e a dor da alma, e, eu como enfermeira e ser humano estou aqui
para cuidar e amenizar essas dores (P4).

O que presencio aqui no 3° Leste é um cuidado muito forte com a terminalidade e a
preocupacdo da equipe em manejar esses pacientes, temos uma preocupagdo muito
grande com 0 manejo da dor e isso € levado a sério por toda a equipe (P5).

A maioria dos pacientes em cuidados paliativos internam devido a dor ndo
controlada e nosso papel € minimizar ao maximo essa dor (P12).

A avaliacdo da dor em criangas/adolescentes € um fator de extrema relevancia para a
equipe de enfermagem, pois a partir de uma avaliacdo correta poderdo ser tomadas decisdes

sobre as medidas de alivio de dor e de conforto para o paciente (LIMA, 2017).

Um dos sinais e sintomas mais relatados pelos pacientes com cancer é a dor. O
controle da dor, para alivio do desconforto e sofrimento, € uma das preocupacGes mais
presentes no dia-a-dia do enfermeiro que trabalha em Unidades Oncoldgicas, principalmente,
onde existem pacientes em cuidados paliativos (WATERKEMPER; REIBNITZ, 2010).

Destaca-se que a literatura se refere a dor em cuidados paliativos, ndo apenas como
dor fisica, provocada pelo tumor ou pelos procedimentos, mas também como reflexo da
situagdo que o paciente vive, incluindo os aspectos fisicos, mentais e espirituais. Neste

sentido, os profissionais precisam estar sensibilizados para compreender que a avaliacdo e
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controle da dor é algo complexo, que exige esforco e empenho da equipe multiprofissional
(GUIMARAES et al. 2016).

Dizem que a dor oncoldgica s6 entende quem ja teve (P1).

Muitas vezes s6 em saber que estd em cuidados paliativos e que vai morrer, 0s
pacientes/familiares sentem a dor que é da alma e ndo conseguimos controla-la
efetivamente, entdo tentamos fazer tudo aquilo que podemos para confortar esse
paciente e familiar (P12).

Existe a dor fisica, dor da alma, mas a maior dor, creio que seja a dor de perder um
filho (P13).

Peculiar aprendizagem emerge ao Ser cuidador quando compreende que a ajuda
requerida pela familia vai exigir um longo ou arduo percurso de lagcos compartilhados, em um
caminho de solicitude ao sofrimento vivenciado. A solicitude é expressa aqui com sentido de
proximidade na acdo de cuidar, que se revela na superacdo da distancia espacial para
reafirmar a proximidade ética (TORRALBA, 2009).

A proximidade é exigida diante de concepg¢des que permeiam a intimidade humana de
que a morte é uma situacdo inevitavel, mas tdo longinqua que, ao se tornar presente ou
possivel, abala fortemente a estrutura humana (ISSI, 2015).

E fundamental a equipe de enfermagem estar atenta a todos os momentos dial6gicos
realizados com o paciente e familiar, assim como € importante ter equidade e sensibilidade em
saber que a situacdo que o paciente esta experienciando causa diversas dores. A partir de uma
correta avaliacdo da dor, com base em instrumentos validados, podera ser tomada a deciséo de
alivio da dor mais adequada para cada situacao.

Quando questionados quanto as formas de mensuracdo de dor mais utilizadas, treze
profissionais afirmaram que estas variam de acordo com a idade e estado cognitivo da
crianca/adolescente, citando as escalas numéricas; as escalas visuais e as escalas

comportamentais (CHIPPS); e apenas um profissional afirmou usar escala numérica.

A avaliacdo da dor deve incluir informacdes quanto a localizacdo, caracteristica,
inicio, duragdo, periodicidade, fatores de agravamento ou alivio, presenca de manifestacdes
associadas, presenca de limitagdo funcional por dor, e, intensidade no momento, mensurada
por meio de escalas validadas para a faixa etaria (SANTOS; MARANHAO, 2016):

- Escala CHIPPS: para criancas de 29 dias até 5 anos de vida;
- Escala Categorica Verbal (ECV): para criangas entre 5 e 7 anos;
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- Escalas Analdgica Visual (EAV) ou (EVA), Numérica Verbal (ENV) e Categérica Verbal
(ECV): em criancas acima de 7 anos, a avaliacdo é feita por meio das mesmas escalas
utilizadas para adultos.

Considerando o que o proprio paciente pediatrico refere para avaliacdo da intensidade
da dor, sugerem-se as escalas uni e multidimensionais como instrumento de avaliagdo.
Destaca-se a escala visual analdgica (EVA) pelas caracteristicas de ser sensivel, simples,
reproduzivel e universal, podendo ser compreendida em distintas situagdes em que podem
ocorrer diferencas culturais, intelectuais ou, inclusive, de linguagem do avaliador. E um
método de autoavaliacdo representado por uma linha reta de 10 cm, onde em um dos extremos
se descrimina a auséncia de dor e no outro, a dor insuportavel (CARDOSO, 2012).

A mensuracao da dor na faixa etaria pediatrica € o primeiro passo para uma terapéutica
eficaz, neste sentido, uma avaliacdo adequada deve levar em conta a complexidade da
percepcdo da dor em pediatria. O objetivo deve ser o de proporcionar dados acurados visando
encontrar a¢Ges para aliviar a dor sentida. Os métodos de avaliacdo de dor visam proporcionar
uma avaliacao eficiente, entretanto, o instrumento a ser utilizado deve ser baseado na fase de
desenvolvimento cognitivo e comportamental da criangca, bem como, da condic¢éo clinica da
mesma (LEMOS, AMBIEL, 2010).

Para o manejo da dor, implica a consideracdo de trés aspectos, que podem estar
combinados: identificar e tratar a causa da dor quando possivel; medidas ndo-farmacoldgicas;
medidas farmacolégicas (CARDOSO, 2012).

O tratamento para dor mais utilizado foi descrito como o farmacolédgico por 8 (0ito)
profissionais entrevistados, sendo que 6 (seis) participantes relatam que utilizam medidas nao

farmacoldgicas aliadas as analgesias prescritas, devido a magnitude da dor oncoldgica.

Uso os dois tratamentos juntos. Por exemplo, diminuir o som, diminuir a luz,
conversar coisas boas. Ndo tem como fazer um separado do outro, vamos pensar em
coisas boas enquanto o medicamento faz efeito (P4).

Utilizo os dois tratamentos. Além dos analgésicos prescritos, sugiro troca de
dectbito, calor local, musica, desenho, luz apagada, entre outros conforme a
necessidade do paciente (P5).

Uso os farmacos, ndo tenho medo de usar os opidides (P6).

Utilizo os dois, enquanto o medicamento faz efeito aplico calor local, troco de
posicionamento, gelo, ofereco algumas coisas de diferente conforme a necessidade
da crianga (P11).

As dores deles séo intensas e fortes, sempre ofere¢o medicamento (P14).
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O olhar que é sensivel a crianga, por si so ja privilegia que os espacos que a acolhem
no hospital sejam dotados de familiaridade e ludicidade. Nos cuidados paliativos reafirma-se
essa preocupacao, pois “os cenarios andnimos obstaculizam o processo de cuidar. Os objetos
familiares e as paisagens habituais, por outro lado, facilitam o cuidar” (TORRALBA, 2009, p.
143).

Uso os farmacos prescritos, mas também utilizo estratégias como luz apagada,
cortina fechada, brinquedo, video, recreagdo. O proprio brincar ja € uma terapia (P9).

A estimulacdo ludica tem o dom de unir a alma criativa da Enfermagem Pediétrica,
enquanto arte do cuidado, e a alma da crianga, cedendo ao cuidado esteticamente criado para
0 Ser crianca. Revela-se a leitura da vida em seu desabrochar com as lentes de que a forca
essencial ao viver transcende ao bioldgico e penetra a intimidade do Ser crianca. E o resgate
do Ser na totalidade das relacbes de cuidado, em que ha esperanca do cuidador movendo o
processo de reestruturagdo existencial da crianga (ISSI, 2015).

O cuidado é a esséncia da enfermagem e cuidar do paciente terminal exige do
enfermeiro conhecimentos especificos sobre controle da dor, administracdo de analgésicos,
comunicagdo com o paciente, além da reflexdo sobre o processo de terminalidade da vida
(FREITAS; PEREIRA, 2013).

Os medicamentos de cuidados paliativos, incluindo aqueles para alivio da dor, estdo
incluidos na lista da OMS de medicamentos essenciais para adultos e criancas. Os analgésicos
opiaceos sdo essenciais para o tratamento da dor associada a muitas condi¢cdes progressivas
avancadas (WHO, 2018).

Os métodos ndo farmacoldgicos ndo substituem o tratamento com medicacdo
analgésica, mas considerando que a dor ¢ muito mais do que uma sensacdo, e recebe
influéncias psicoldgicas, sociais, emocionais, entre outras, a associacdo desses métodos no
tratamento tem grande relevancia no controle da dor, muitas vezes levando a um alivio mais
rapido do sintoma (BLASI et al, 2015).

Em cada relato observei a preocupacédo de cada participante em proporcionar para 0s
seus pacientes o alivio da dor, cada um utilizando suas estratégias e conhecimentos para

minimizar a dor de forma efetiva.

Dessa forma, tendo em vista a finitude da vida de uma crianga, a enfermagem

necessita delinear uma assisténcia com acfes capazes de proporcionar vivéncias menos
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dolorosas aos pais e demais integrantes da familia, buscando tornar menos aflitiva a
proximidade da morte (MENIN; PETTENON, 2013).

Essa responsabilidade constitui-se em uma paradoxal experiéncia. Uma situacdo que
envolve sofrimento, dor, ou limitacdo pode representar a alguém, em algum momento de sua
trajetoria, uma perspectiva de busca da felicidade, especialmente se aliado a esse movimento
do Ser residir a compreensdo de que é possivel favorecer ao outro transformar-se para poder
enfrentar a situacdo, mediante apoio (AYRES, 2008). Auxiliar as familias no enfrentamento
da possibilidade iminente da perda do (a) filho (a) é a ténica da proposta de cuidado na
paliatividade (I1SSI, 2015).

Quando questionados quanto a existéncia de agdes educativas que aprimorem a
avaliacdo e manejo da dor nas criancas em fase terminal de vida na unidade, foi relatado, de
modo geral, que essa especificidade ndo esta sistematizada. Os profissionais referem que sao
capacitados para utilizar as escalas da dor, contam com o auxilio da equipe de dor e recordam
de capacitacOes antigas:

Temos o grupo da dor [Grupo de Estudos da Dor], mas ndo temos capacitacdes
frequentes ou alguém que informe quando muda alguma coisa, se estamos fazendo
certo ou errado. O que eu lembro séo de capacitagdes antigas, das escalas, equipe da
dor. O que temos sdo bagagem (P5).

Participo de cursos da dor sempre que a instituicio oferece (P3).

Existe institucional de tempos em tempos, estava pensando nessa semana que
precisamos retomar com a equipe, pois 0 pessoal est4d no automatico de registrar e
reavaliar (P6).

Temos o treinamento das escalas e participo do programa da dor, mas ndo temos
forma continuada de ficar avaliando, s6 usamos as escalas, mas ndo é uma coisa que
com certa frequéncia iremos revisar, mas toda a unidade passa pelo treinamento do
programa da dor (P7).

Somos capacitadas para usar as escalas (P8).

Tivemos alguns cursos antigamente, mas eram gerais sobre a dor (P10).

Recursos facilitadores vém aliar-se aos anteriormente apontados, como explicitado nos

depoimentos a seguir:

Contamos com ajuda da Enfermeira dos Cuidados Paliativos [Programa de Cuidados
Paliativos] (P2).

Quando ndo conseguimos manejar chamamos a equipe da dor [institucional] (P1).
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A proposta dos Cuidados Paliativos, como um Programa inserido no Programa de
Apoio a Familia, nasceu junto ao genuino interesse movido pela preocupacdo em qualificar os
momentos de cuidado a crianca e a familia em peculiares situacbes de extrema
vulnerabilidade — situacdes da morte e do morrer de uma crianca. Auxiliar os pacientes
pediatricos e as familias no enfrentamento da possibilidade iminente da perda do (a) filho (a)
é a tdnica dessa proposta de cuidado (ISSI, 2015).

E necessaria a inclusdo de programas de educacéo continuada nas instituicdes de saude.
Dessa forma, segundo os autores, € possivel melhorar a qualidade da assisténcia ofertada e
minimizar a dor dos pacientes e 0s sentimentos gerados na equipe pela perda do paciente
(MENIN; PETTENON, 2015).

5.2.3 Percepcdo do adolescente e de seu familiar em cuidados paliativos frente ao

manejo da dor total

Durante o periodo de coleta de dados, convivi com o paciente Antdnio (ficticio) de 19
anos, com diagndéstico de base Osteossarcoma convencional grau 3 do fémur esquerdo,
metastatico pulmonar, presenca de mais de 30 nddulos calcificados em parénquima pulmonar
bilateral. Iniciou o tratamento aos 17 anos, em junho de 2016 teve sua primeira internacao, em
novembro de 2016 teve a amputacdo do membro inferior esquerdo. Alérgico a morfina e
gabapentina, durante a internacdo faz uso de fentanil continuo a 8ml/h.

Osteossarcoma (OS) é um tumor maligno primario que ocorre no tecido 0sseo e
acomete mais criancas e adolescentes principalmente durante a segunda década de vida, ou
seja, durante a fase de crescimento na puberdade. Representa 20% dos canceres primarios e
5% dos tumores da infancia. Sua localizacdo mais comum é na metafise dos 0ssos longos que
estdo na fase de crescimento (como fémur distal e tibia proximal) e sua extensdo varia em
cada pessoa. A prevaléncia € maior no sexo masculino, com uma relacdo de 1,5 a 2,1: 1,
ocorrendo geralmente entre a segunda e terceira década de vida (CASTRO et al, 2014).

ApoOs 2 anos de intervencdo cirlrgica e préaticas terapéuticas, foram esgotadas as
chances de cura, acordado entdo, cuidados paliativos. A causa das ultimas interna¢fes do
paciente tem sido as dores intensas e tentativas de controle sem sucesso no domicilio,

acompanhadas por importante dificuldade respiratéria, fazendo uso de 02 a 1 I/min.

Do ponto de vista clinico, os tumores pediatricos, sdo mais invasivos e crescem mais

rapidamente, respondem melhor ao tratamento e s&o considerados de bom prognostico.
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Porém, durante o tratamento, algumas criancas/adolescentes podem ndo responder a
terapéutica, e apo6s esgotados todos os recursos oferecidos para o tratamento, passam a ser
consideradas criangas/adolescentes sem possibilidade de cura (GUIMARAES et al, 2016).

Para criar um vinculo com o adolescente primeiramente acompanhei a técnica de
enfermagem durante o cuidado prestado a ele. Na primeira tentativa de abordagem para
participar do estudo, o0 paciente encontrava-se acompanhado pelos primos. Entdo, o convite
foi realizado quando ele estava acompanhado pela sua mae, que costuma ser sua cuidadora

principal nas internagdes e no domicilio.

Particularmente, estava com receio em aborda-lo para realizar a pesquisa. Um misto de
sentimento gerou dentro de mim: um desconforto por ele ser adolescente e ter sua imagem

fisica prejudicada, passar por diversas internacoes e estar em cuidados paliativos.

Conforme alguns relatos da equipe de enfermagem a faixa etaria mais delicada é a

adolescéncia, confira a seguir:

Alguns adolescentes ndo querem conversar e ndo ddo mais sorrisos, pois conhecem
suas reais condicdes (P2).

Os adolescentes ja sabem direitinho 0 que esta se passando, alguns tém namorada e
acabam terminando o relacionamento e tudo vai piorando (P8).

Diferente da crianca, o adolescente verbaliza, pede ajuda para que ele ndo venha
morrer, iSS0 mexe muito com meus sentimentos (P10).

O adolescente é pior, ele conhece muito bem a sua situagdo [...] eles sentem a dor
interna, da alma (P12).

De todos 0s que mais me comovem é o adolescente, pois eles ficam angustiados e
ndo conseguem expressar seus sentimentos (P13).

Estas sensacOes e percepcOes afloravam em meu ser, pois minha formagdo na
perspectiva do cuidar remetia demasiada reflexdo sobre o componente das alteracdes quanto a
imagem corporal, vivenciados com intensidade, especialmente pelos adolescentes. A imagem
corporal se refere aos “conceitos subjetivos e atitudes que os individuos apresentam em
relagdo ao seu corpo. Consiste na natureza fisioldgica [...], psicologica [...] e social de si
mesmo. Todos os trés componentes se interrelacionam” (HOCKENBERRY; WILSON; 2011,
p. 85).
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Quanto maior a faixa etéria da crianca, mais dificil é o enfrentamento da doenca,
pois, mais sentimentos envolvidos (P6).

[...] além da dor fisica existe a dor na alma, a dor emocional de estar internado. Os
adolescentes pensam como que ficara a autoimagem, é a época de se sentir bonito
(@), ir a escola, sair com os amigos (P11).

Questionei como estava se sentindo naquele momento e com um sorriso ele respondeu
que hoje se sente muito bem, mas quando descobriu o cancer ficou destruido.

A imagem corporal para Hockenberry e Wilson (2011, p. 85) é:

[...] um fendmeno complexo que evolui e modifica durante o processo de
crescimento ¢ desenvolvimento. Qualquer desvio real ou imaginario, da ‘norma’
(ndo importa 0 modo como isto é interpretado) é causa de preocupacdes. A extensao
com que uma caracteristica, defeito ou doenca afeta a imagem corporal de uma
crianca/adolescente € influenciada pelas atitudes e comportamento das pessoas ao
redor.

“Ha a desconstrucao da imagem social da crianca/adolescente, fato que vai contra o
senso comum de uma ordem natural dos ciclos da vida (SILVA; I1SSI; MOTTA; BOTENE,
2015, p. 58)”. Nessa logica, sentimentos de tristeza e preocupag¢ao com 0 novo que se tornava
ameacador, permeavam o0 existir deste adolescente, porém o amadurecimento precoce
oportunizado pela crise de vida instalada, e o reencontro de forcas para continuar lutando, sem
esmorecer, propiciaram uma nova forma de olhar para a vida. Tais compreensdes podem ser

desveladas por:

Hoje tenho planos de estudar e fazer faculdade. Sei que o fim da vida pode estar
préximo, mas sei também que pode ndo ser tdo proximo. Estou tranquilo
emocionalmente e creio que minha familia também (Anténio).

Apesar de tantas mudancas existenciais, a mée e Anténio conseguiram reorganizar-se e
aceitar a realidade. Este movimento, impulsionado pelo processo de enfrentamento, é
construido pelo adolescente e pela familia que de modo articulado se interapoiam, na medida
em que convivem com a mesma dor. Este processo pode ser melhorado quando recursos
facilitadores acionados pela equipe cuidadora, vem aliar-se aos anteriormente apontados.

O depoimento a seguir explicita esta compreensao:

Procuro conhecer o paciente e a familia compreendendo que cada momento é um
momento. Ofereco a privacidade colocando esta crianca/adolescente em quarto
privativo, para poderem melhor conviver e conversarem enquanto familia. Faz parte
do alivio da dor os pais escutarem os filhos, muitas vezes as criancas/adolescentes
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tem coisas belissimas para falar para a familia. E nos cuidados paliativos quebramos
as regras da unidade, deixamos visitas a vontade (P1).

A dor do paciente em cuidados paliativos ndo se restringe a dor fisica ocasionada pelo
tumor, mas se constitui também como reflexo da situacdo vivenciada. O sofrimento sentido na
fase terminal da doenga ¢ muito mais que fisico. Ele “afeta ndo somente o conceito de si
préprio, mas também o senso global de se sentir conectado com os outros € com o mundo”. O
conceito de dor total (SAUNDERS, 1991; LATUADA; 2008) revela que a dor vivenciada
pelo paciente em cuidado paliativo é uma dor complexa que inclui aspectos fisicos, mentais e
espirituais; diante da dor o profissional deve prestar uma assisténcia a totalidade do Ser, uma
assisténcia em que a familia possa sentir-se contemplada em seus anseios de que a crianga nao
tenha dor (SILVA; ISSI; MOTTA; BOTENE, 2015).

Sobre a dor, o adolescente relatou ter acostumado a sentir dor. Revela que é
desconfortavel, mas ndo se desespera, pois ja faz parte dele. Ele diz estar ciente sobre o seu
real estado de salde, entdo o que causa dor sdo somente as consequéncias do cancer mesmo,

como essa internacdo devido as dores nas costelas.

Segundo Issi (2015), para a Enfermagem Pediatrica também é um desafio cuidar das
criancas e adolescentes nesse momento peculiar diante do fim da vida. Desvela-se a
compreensdo que mudancas de comportamento das criancas decorrem da forma de os
familiares se posicionarem e enfrentarem a doenca a qual € captada pelos filhos e filhas. As
enfermeiras e as familias alcancam a compreensdo de que a crianca/adolescente também
precisa ser ouvida (0) e respeitada (0), pois é capaz, durante o curso da doenca e tratamento,

de aprender a conhecer suas proprias reacoes.

Antodnio diz que a equipe de enfermagem sempre lhe questiona “de 0 a 10, qual o grau
da sua dor?” e “aonde doi?”. Afirma que a equipe se preocupa muito com a sua dor, e, sempre
buscam medidas para o alivio imediato. Recorda de uma ocasido recente em gue estava com

dor no joelho e os profissionais de enfermagem ofereceram gelo e aliviou a dor.

No entanto, o cuidado paliativo € mais do que apenas alivio da dor. Inclui a
abordagem do sofrimento fisico, psicossocial e emocional de pacientes com doencas
avancadas e o apoio aos familiares que prestam cuidados a um ente querido. Sendo que
muitas vezes englobam algum apoio aos membros da familia, o que exige mais do que o
dobro de cuidados (WHO, 2018).

Esta compreensdo é desvelada no trecho de um dos depoimentos:
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Nunca fiz a separacédo de crianca e familia, pois a crianca ird comportar-se conforme
a necessidade da familia [...] a familia também é o foco do cuidado e se trabalhar
bem as questBes da familia conseguimos cuidar melhor da crianca/adolescente (P9).

Quando a cura ndo é mais possivel, o cuidado, por sua vez, assume completo vigor. A
forma como a familia reage na trajetéria de sofrimento diante da perspectiva do prognostico

reservado ou da morte, € assimilada pelas criangas. Nesta perspectiva:

[..] quando a familia transforma positivamente suas atitudes, o processo de
convivéncia da crianca com as mudancas existenciais decorrentes é facilitado. Essa
compreensdo impulsiona esforcos adicionais ao cuidado a familia, que se mostra o
elo da crianga com o mundo do hospital, sem perder as conexdes com o mundo que
Ihe é familiar (ISSI; 2015, p. 276).

A acompanhante deste paciente é sua mae Ana (ficticio) que sempre acompanha o
filho em todas as internacdes. A mée diz que devido ao longo tempo em tratamento, eles ja
conhecem as rotinas e condutas quanto ao cuidado a dor na Unidade.

Ana conta que ja faz dois anos que receberam a noticia. Revela que receber o
diagndstico do Cancer foi sobremaneira assustador. O diagnostico inicial da doenca desvela-
se como a pior fase da trajetoria vivida.

Ana fala sobre a experiéncia que ela e o filho estdo vivendo:

Ele quer estar por dentro de tudo, e, eu estou junto s6 para ajudar, pois a maior luta é
a dele. N&o sabemos quanto tempo vai levar, poderia ter sido um ano ou podera ser 5
ou 10 anos, mas sabemos que temos que ir até onde conseguirmos. Nds sabemos
muito bem o que ele esta vivendo, sobre a doenca, 0 que est4 acontecendo e 0 que
vai acontecer. E dificil aceitar, mas ndo temos o que fazer a ndo ser aproveitar da
maneira que pudemos. Hoje toda a familia estd tranquila e preparada
psicologicamente, a equipe nos auxiliou muito nos momentos mais dificeis e somos
gratos a todos (ANA).

A familia e a crianga, ou adolescente, devem se sentir amparadas e seguras durante
essa vivéncia, e essa atencdo diferenciada, trazendo a tona suas necessidades, suas
potencialidades e suas forcas, contempla as prerrogativas das abordagens de cuidado com
foco na familia, que € vista como ndcleo de cuidado a saude de seus membros (SILVA,; ISSI;
MOTTA,; BOTENE, 2015).
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O foco no cuidado a familia, tornando visivel um dos mais importantes principios dos
cuidados paliativos e terminalidade que é a preocupacdo com a qualidade de vida possivel, se

desvela a seguir na fala de um cuidador profissional:

Na pediatria ndo temos como trabalhar somente com a crianga/adolescente, nosso
foco também ¢ a familia [...] a familia é fundamental para que o paciente tenha
qualidade melhor de final de vida (P3).

Ana coloca que a equipe é bastante atenciosa, conversam, explicam tudo que irdo fazer,
deixam muito a vontade e quando ela ou o menino tem alguma ddvida sempre procuram
responder. Explica que fazem perguntas para ele como “qual o nimero da dor?”, “onde esta
doendo?”, “que horas comegou?”.

Ela argumenta que sabe quando ele esta sentindo dor, antes mesmo que ele refira:

Através das reagdes dele, ja sei que estd com dor, ele apresenta olheiras, fica com os
I&bios brancos, ndo conversa, s6 quer dormir. Conheco ele muito bem, ele ndo gosta
de tomar remédio por isso tenta esconder (ANA).

Assim, que Ana comunica a enfermagem a equipe faz de tudo para amenizar a dor. A

fala de um dos profissionais de enfermagem exemplifica esta considerac&o:

Algumas criancas ou até mesmo os adolescentes tem medo de manifestar a dor,
entdo sempre pego para que a mde comunique quaisquer sinais de dor [...] a ajuda da
familia é fundamental para ofertar um cuidado digno e de qualidade (P14).

A presenca dos pais é essencial para a equipe, pois sd0 0s porta-vozes da crianga,
representam os sentimentos, as atitudes, os comportamentos socioculturais internalizados no
mundo da vida da crianca. Sdo os mediadores da crian¢a no mundo do hospital (SILVA; ISSI;

MOTTA, 2011). As falas abaixo expressam esta compreensao:

A mae conhece a crianga melhor do que qualquer outra pessoa (P1).

As médes auxiliam muito nessa identificacdo da dor e temos que valorizar o que a
mée diz, pois elas conhecem os filhos (P4).

A familia nos ajuda, sempre estdo abertos a experimentar medidas diferentes. Pois a
intengdo deles é a mesma que a nossa: proporcionar conforto na terminalidade (P5).
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A familia conhece muito bem a crianca e antes mesmo da crianga sinalizar alguma
coisa a mde ja comunica a equipe e eu como enfermeira procuro respeitar muito o
que a mae refere (P7).

A concepcdo de que a familia passa pelos mesmos estagios do paciente que esta
vivenciando os momentos finais de sua existéncia, e a sensibilidade necessaria para o
reconhecimento das fases vivenciadas pela familia na trajetéria de sofrimento, sdo desveladas

no depoimento de uma das entrevistadas:

A familia toda fica doente e devemos ficar sensiveis para detectar quando o
paciente/familia estiver passando pelos processos de: Negacdo, Raiva, Tristeza,
Depressao, Barganha, Aceitacdo (gosto de usar a palavra entendimento, pois aceitar
que o filho vai morrer é dificil) (P1).

O depoimento demonstra a necessidade de profundo estudo para o entendimento das
fases que caracterizam o processo da morte e do morrer. Os estudos de Kliiber-Ross? foram
pioneiros na constatacdo e difusdo deste conhecimento, indispensavel aqueles que cuidam de
pacientes e familias em suas trajetérias de sofrimento. Em seu livio Roda da Vida, a
psiquiatra traz as fases envolvidas no processo da morte, sendo elas a negagéo, a raiva, a
barganha a depressdo e a aceitacdo. A autora salienta que essas fases ndo correspondem
somente aos sentimentos do paciente e seu enfrentamento referente a sua morte, mas de todas

as pessoas envolvidas nesse processo, principalmente a familia (KUBLER-ROSS, 1998).

Confesso que, ap6s 0s momentos de encontro com 0s entrevistados, obtive outra
percepcdo sobre como enfrentam a atual situacdo vivenciada. Somente aqueles que
compartilham intensamente com a familia e o paciente pediatrico, alcancam a compreensao
das aprendizagens significativas causadas pelo sofrimento. Constata-se que, ao invés de
viverem tristes, arrasados e destruidos por estarem em cuidados paliativos, conseguem
transcender a derrota. Consegui perceber o significado de um processo de enfrentamento se
manifestando nas atitudes de uma familia e de um adolescente. Pude distinguir quando se
instala uma vivéncia de luta pela melhor qualidade de vida possivel para o filho, pontuada por
maior tranquilidade e entendimento. Acima de tudo a li¢do de vida que se manifesta ¢ “viver o

hoje com a maior intensidade possivel”, pois é fundamental aproveitar o tempo presente.

2 Elisabeth Kliiber-Ross: Nascida na Suica, voluntaria humanitaria. Migrou para os Estados Unidos. Médica,
psiquiatra. Comecgou a trabalhar com os sentimentos e percepgdes de pacientes “moribundos”, trazendo-0S para
as aulas para que pudessem “ensinar” 0s futuros médicos. Pioneira nos estudos sobre morte e final de vida.
Autora do best-seller mundial “Sobre a morte e o morrer” (Kliiber-Ross, 1998).
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Os depoimentos obtidos da mae e do adolescente revelam que os cuidados da equipe
de enfermagem sdo essenciais para favorecer uma trajetdria de enfrentamento, e processos de
superacdo e transcendéncia em prol de uma existéncia digna, mesmo portando uma doenca

tdo agressiva como o cancer.

J& que o enfermeiro ndo pode mudar o fato da doenca em si, torna-se fundamental o
cuidado ofertado ao paciente enquanto vive até morrer, sua morte propriamente dita e todas as
memorias da morte que ficam para a familia (MENIN; PETTENON, 2013).
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6 Consideragdes Finais

Diante da analise e interpretacdo dos materiais qualitativos obtidos com a pesquisa e
das diversas leituras do referencial teorico, acredita-se ter alcancado o objetivo deste trabalho,
em conhecer e descrever a avaliagdo e 0 manejo da dor, realizados pela equipe de enfermagem,
e a percepcdo pelos pacientes e familiares nos cuidados a crianca em fase terminal, na
Unidade de Oncologia Pediatrica.

Mesmo sendo um assunto impactante e gerador de grandes sentimentos e emocoes, 0s
profissionais de enfermagem desvelaram a esséncia de seu Ser e de seu fazer no cuidado a dor
total. Apresentaram demonstracbes de compaixdo, empatia e profissionalismo diante da
trajetéria de sofrimento compartilhada, reveladoras da qualidade dos cuidados prestados aos
pacientes em terminalidade oncoldgica. A aceitacdo da participa¢do na pesquisa, igualmente,
pode ser entendida como o reconhecimento de uma oportunidade para auto-reflexdo, para
desvelar sentimentos e rever sua pratica.

O estudo evidenciou que a convivéncia com o paciente pediatrico em cuidados
paliativos e terminalidade desencadeia profundas reflexdes filoséfico existenciais. Tais
reflexdes, associadas aos valores particulares de cada profissional da equipe de enfermagem,
despertam sentimentos dificeis de serem abarcados, ou, em contrapartida, revertem-se em
sentimento de tranquilidade por ter feito tudo que estava ao seu alcance no intuito de
proporcionar dignidade, mesmo que o desfecho seja a morte.

Evidenciou-se que, perante a terminalidade, os profissionais de enfermagem
mostraram a extrema preocupacdo em tratar a dor das criangas/adolescentes, seja com
tratamentos farmacoldgicos ou estratégias ndo farmacoldgicas. Cada profissional carrega
consigo suas proprias experiéncias proporcionando diferentes estratégias para manejar a dor
do paciente de forma eficaz.

Através das percepcBes do adolescente e familiar, desveladas nos depoimentos, pode-
se alcancar a compreensdo da importancia do papel da equipe de enfermagem no cotidiano do
cuidado, tornando-se essencial acreditar na dor do paciente, mesmo quando relatada pela
familia. Este entendimento significa o envolvimento da familia em todas as decis6es, de modo
compartilhado com a equipe cuidadora. A conversa, orientacbes e escuta ativa visam
proporcionar medidas de conforto para o paciente e sua familia. Nos momentos derradeiros da
existéncia, tanto a crianca, o adolescente quanto a familia poder&o ter seus medos, angustias e

sofrimento minimizados com o auxilio da equipe de enfermagem.
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Tornou-se evidente que o profissional prioriza o cuidado prestado ao paciente e seu
familiar, transcendendo os limites de seus sentimentos, utilizando todos 0s recursos
disponiveis para facilitar sua atuacdo profissional, objetivando promover uma melhor
qualidade na assisténcia de enfermagem a esse paciente e sua familia, em momentos tdo
singulares.

Logo, percebe-se como é fundamental a educacdo permanente voltada para os
profissionais que trabalham neste contexto, apresentando a necessidade de implementacao de
plano educativo voltado para a dor em cuidados paliativos e terminalidade oncoldgica. Ficou
claro neste estudo que existem lacunas na promoc¢do do conhecimento transmitido para as
equipes assistenciais que atuam diretamente com 0s pacientes terminais ou em cuidados
paliativos, pois ndo é um publico que deve ser tratado a semelhanca de outros pacientes.

O estudo possibilitou compreender que, diante da facticidade existencial da equipe e
da familia ao enfrentar a situacdo de cuidados paliativos e terminalidade de uma crianca ou
adolescente, questionamentos filosofico-existenciais afloram e permeiam este processo
singular de cuidado a dor total. Sentimentos e percepcbes de dor e fragilidade fisica e
emocional, preocupacao e tristeza, dificeis de enfrentar ou resolver, se mesclam no viver da
equipe, familia e, especialmente, da prépria crianca ou adolescente.

Porém, paradoxalmente, impulsionam a equipe e a familia a ndo esmorecer e a
transcender e colocar-se como referéncia para a crianca ou adolescente. O cuidado estd
intimamente relacionado ao vinculo estabelecido entre o profissional, a familia e a crianca, o
que faz com que o profissional e a familia, movidos pela compaixdo, centrem seus cuidados
ndo somente no bioldgico, explicitando uma genuina valorizagdo da vida em sua totalidade.

As limitacdes deste estudo referem-se a disponibilidade mais restrita quanto ao tempo
dos profissionais de enfermagem para participacdo nas entrevistas, principalmente dos
Técnicos de Enfermagem que tinham apenas disponibilidade durante o turno de trabalho,
dificultando o desenvolvimento de uma conversa mais profunda. Também cabe ressaltar que
durante a coleta de dados tivemos a internag@o de apenas um paciente em cuidados paliativos,
limitando assim o conhecimento de outras percepcdes, perante a avaliacdo e manejo da dor
pelos profissionais de enfermagem.

Espera-se que este estudo possa contribuir para que académicos e profissionais da
enfermagem possam, mediante a socializacdo dos achados, fazer uso para aprimorar 0s
conhecimentos, buscando a qualidade de vida destas criancas e adolescentes, ampliando os
campos de discussao a respeito de como vem sendo tratada a dor em criangas e adolescentes

em terminalidade oncologica.
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Sugere-se a elaboracdo de manuais, protocolos e guias institucionais baseados nas
necessidades cotidianas dos profissionais de enfermagem para direcionar suas agdes ao
cuidado da dor dos pacientes em cuidados paliativos e terminalidade oncoldgica, suprindo

suas caréncias e limitacGes.
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APENDICES

Apéndice A: Instrumento para coleta de Dados (Equipe de Enfermagem).

1. Avaliacdo e Manejo da Dor Data:  / /

1.1 Dados Pessoais
Nome:
Idade:

Telefone:

1.2 Dados Profissionais

Profissao:

Escolaridade:

Tempo de formagéo:

Tempo de atuacgdo na Unidade:

1.3 Como vocé vé a crianca vivendo no final da vida, quais manifestacdes de dor

vocé percebe?

1.4 Vocé usa estratégias para cuidar da dor?
() SIM. Com qual frequéncia?
() NAO. Qual motivo?

1.5Qual a forma de mensuracdo mais utilizada? (Se respondeu SIM a questdo
anterior)

() Escalas Numericas

() Escalas Visuais

() Escalas Comportamentais
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() Escalas Fisiologicas
() Outras. Qual?

1.6 Qual o tratamento para a dor mais utilizado?
( ) Farmacoldgico
( ) Néo farmacoldgico

Descreva:

1.7 Existe algum Plano Educativo para Avalia¢do e Manejo da dor na Unidade?
( ) SIM. Qual?
( ) NAO/DESCONHECO.

1.8  E realizada alguma intervencéo educativa que contempla a avaliagdo e o
manejo da dor em crianca que se encontra em fase terminal?
( ) SIM. Com qual frequéncia?
() NAO.




Apéndice B: Instrumento para Coleta de Dados (Familia).

1. Avaliacédo e Manejo da Dor Data: / /

1.1 Dados Pessoais
Nome:

Idade:

Telefone:

Escolaridade:

1.2 Relacdo com a Crianca ou Adolescente

Grau de parentesco:

Tempo de permanéncia com a crianga:

1.3 Como voce se sente neste momento?

1.4 Vocé costuma saber quando a Crianga ou Adolescente esta com dor?

() SIM. Quais caracteristicas?
( )NAO.

1.5 Vocé sabe quando a equipe de saude avalia a dor da crianca?
( ) SIM. Como?
() NAO.

1.6 Vocé é informado pela equipe de satde sobre o que sera utilizado para aliviar
ador?
( )SIM. (  )NAO.




Apéndice C: Instrumentos para Coleta de Dados (Criancas/Adolescentes).
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1. Avaliacédo e Manejo da Dor

Data:

/

1.1 Dados Pessoais
Nome:

Idade:

Escolaridade:

Cidade:

1.2 Quadro Clinico

Diagnostico:

Duracdo da tltima internacao:

1.3 Vocé sente dor?
( ) SIM. Quando?

() NAO.

1.4 O que lhe causa dor?

1.5 Lhe perguntam sobre a sua dor?
( ) SIM. Como?

() NAO.




63

Apéndice D: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Equipe de Enfermagem

Convidamos vocé a participar do projeto de pesquisa “Terminalidade em Oncologia
Pediatrica: Avaliagdo e Manejo da Dor”. Trata-se do trabalho de conclusdo de curso da
académica de Enfermagem Caroline dos Santos Cabral Rupp, sob a orientacdo da Prof.?
Helena Becker Issi.

O projeto tem como objetivo verificar qual € a avaliacdo e 0 manejo da dor realizado
nas criancas/adolescentes em cuidados paliativos em uma Unidade de Oncologia Pediatrica,
visando contribuir para a melhoria da qualidade da assisténcia as criancas/adolescentes que
sentem dor.

A pesquisadora utilizard& um roteiro de perguntas para conduzir a conversa. A
entrevista sera realizada na sala da Enfermagem, conforme data e horario agendados com
vocé. A entrevista sera individual e podera ser realizada em dois momentos, conforme a
necessidade do participante.

N&o sdo conhecidos riscos associados aos procedimentos previstos e primamos em nédo
causar qualquer constrangimento. Caso ocorram desconfortos ao responder 0s
guestionamentos, vocé podera ndo os responder.

Vocé ndo tera beneficio direto ao participar da pesquisa, porém a sua participacao
contribuira na expansdo do conhecimento acerca do assunto e os resultados poderdo auxiliar
na realizacéo de estudos futuros.

Salientamos que sua participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é
obrigatdria. Caso vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu
consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao seu vinculo institucional. A participacdo no
estudo ndo estd associada a nenhum tipo de avaliacdo profissional ou de desempenho.
Informamos que ndo ha nenhum tipo de pagamento, bem como, nenhum custo com a pesquisa.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou
seja, 0 seu nome nédo aparecera na publicacdo dos resultados.

As davidas poderdo ser esclarecidas antes e durante a pesquisa, através de contato com
a pesquisadora responsavel Helena Becker Issi e com a pesquisadora Caroline dos Santos
Cabral Rupp, pelo telefone (51) 3359.8596. O Comité de Etica em Pesquisa também podera
ser contatado para o esclarecimento de davidas, na sala 2227, no 2° andar do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, ou através do telefone (51) 33597640, das 8h as 17h, de segunda a
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sexta-feira.
Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra para 0s

pesquisadores.

Nome do participante:

Assinatura do participante:

Nome do pesquisador:

Assinatura do pesquisador:

Porto Alegre, de de 201 .
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Apéndice E: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Familiar

Convidamos vocé a participar de um projeto de pesquisa que busca verificar qual é a
avaliacdo e o tratamento para controle da dor realizado nas criancas/adolescentes em uma
Unidade de Oncologia Pediatrica, com o objetivo de contribuir para a melhoria da qualidade
do cuidado. Trata-se do trabalho de conclusdo de curso da académica de Enfermagem
Caroline dos Santos Cabral Rupp sob a orientacéo da Prof.2 Helena Becker Issi.

\océ esta sendo convidado (a) a participar, porque é familiar e esta acompanhando um
paciente internado nesta Unidade.

Se vocé aceitar participar, sera realizada uma entrevista. A pesquisadora ira conversar
com vocé sobre o tema e utilizara um roteiro de perguntas para conduzir a conversa. A
entrevista serd realizada na sala dos acompanhantes da propria Unidade conforme data e
horario agendados com vocé. A entrevista sera individual. A participacdo neste projeto €
apenas durante a realizacao da entrevista. A entrevista podera ser realizada em dois momentos,
conforme a necessidade do participante. Vocé ndo sera consultado novamente apds o término
da entrevista.

N&o sdo conhecidos riscos associados aos procedimentos previstos, mas caso ocorram
desconfortos ao responder os questionamentos, vocé poderd ndo os responder e as
pesquisadoras estardo a disposicao para auxilia-lo (a).

Vocé ndo tera beneficio direto ao participar da pesquisa, porém a sua participacao
contribuird na expansdo do conhecimento acerca do assunto e os resultados poderdo auxiliar
na realizacdo de estudos futuros que visem melhorar a qualidade do cuidado prestado a
pacientes que sentem dor.

Salientamos que sua participacdo na pesquisa € totalmente voluntaria, ou seja, nao é
obrigatéria. Caso vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu
consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que o seu familiar recebe ou
possa vir a receber na instituicdo. Informamos que ndo estd previsto nenhum tipo de
pagamento, bem como, o participante ndo tera nenhum custo com a pesquisa.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou
seja, 0 seu nome nédo aparecera na publicacdo dos resultados.

As davidas poderao ser esclarecidas antes e durante a pesquisa, atraves de contato com
a pesquisadora responsavel Helena Becker Issi e com a pesquisadora Caroline dos Santos

Cabral Rupp, pelo telefone (51) 3359.8596. O Comité de Etica em Pesquisa também podera
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ser contatado para o esclarecimento de duvidas, na sala 2227, no 2° andar do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, ou através do telefone 051 33597640, das 8h as 17h, de segunda a
sexta-feira.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra para 0s

pesquisadores.

Nome do participante:

Assinatura do participante:

Nome do pesquisador:

Assinatura do pesquisador:

Porto Alegre, de de 201 .
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Apéndice F: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Responsavel pela
crianca/adolescente

Estamos convidando o menor pelo qual vocé é responsavel a participar de um projeto
de pesquisa que busca verificar qual é a avaliacdo e o tratamento para controle da dor
realizado nas criancas/adolescentes em uma Unidade de Oncologia Pediatrica, com o objetivo
de contribuir para a melhoria da qualidade do cuidado. Trata-se do trabalho de concluséo de
curso da académica de Enfermagem Caroline dos Santos Cabral Rupp, sob a orientacdo da
Prof.2 Helena Becker Issi.

Se vocé concordar com a participacdo, sera realizada uma entrevista com a
crianca/adolescente. A pesquisadora ira conversar sobre o tema fazendo perguntas. A
entrevista serd realizada na Unidade, em local onde o paciente se sinta confortavel, e o
responsavel poderd acompanhar durante todo o momento. A entrevista serd realizada
conforme data e horario agendados com vocés. A entrevista podera ser realizada em dois
momentos ou conforme a necessidade do participante. A participacdo neste projeto é apenas
durante a realizacdo da entrevista.

N&o sdo conhecidos riscos associados aos procedimentos previstos, mas caso ocorram
desconfortos ao responder 0s questionamentos, a crianca/adolescente podera ndo respondé-los
e as pesquisadoras estardo a disposi¢do para auxilia-lo(a).

O menor sob sua responsabilidade podera ndo ter beneficio direto ao participar da
pesquisa, porém a participacdo no estudo contribuira na expansdo do conhecimento acerca do
assunto e os resultados poderédo auxiliar na realizacdo de estudos futuros que visem melhorar
a qualidade do cuidado prestado a pacientes que sentem dor.

A participacdo na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é obrigatédria. Caso
vocé decida ndo autorizar a participacdo, ou ainda, retirar a autorizagdo ap6s a assinatura
desse Termo, ndo haverd nenhum prejuizo ao atendimento que o participante da pesquisa
recebe ou possa vir a receber na instituicao.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente. Os
resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificacdo dos participantes, ou
seja, 0 nome do participante ndo aparecera na publicacdo dos resultados.

As davidas poderdo ser esclarecidas antes e durante a pesquisa, através de contato com
a pesquisadora responsavel Helena Becker Issi e com a pesquisadora Caroline dos Santos
Cabral Rupp, pelo telefone (51) 3359.8596. O Comité de Etica em Pesquisa também podera
ser contatado para o esclarecimento de ddvidas, na sala 2227, no 2° andar do Hospital de
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Clinicas de Porto Alegre, ou através do telefone 051 33597640, das 8h as 17h, de segunda a
sexta-feira.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para 0 participante e outra para 0s
pesquisadores.

Nome do participante:

Assinatura do participante:

(Se aplicavel)

Nome do responsavel:

Assinatura do responsavel:

Nome do pesquisador:

Assinatura do pesquisador:
Porto Alegre, de de 201 .
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Anexo A: Parecer Consubstanciado CEP

HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE - HCPA / W
UFRGS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Terminalidade em Oncologia Pediatrica: Avaliagdo e Manejo da Dor
Pesquisador: Helena Becker Issi

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 48721915.4.0000.5327

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1,295 552

Apresentagao do Projeto:

A dor e um evento estressante que acarreta alteracgdes fisiolégicas, psicolégicas e comportamentais,
principalmente quando acompanhada de uma doenga cronica, como o cancer. O cancer tem levado a
milhares de mortes de criangas a cada ano, sendo que a grande maioria destas, vao a ébito sentindo dores
intensas. A avaliagao e o manejo adequado de dor em pacientes na oncologia pediatrica sao estrategias
fundamentais para proporcionar uma boa qualidade de vida aos pacientes sem possibilidade de terapéutica,
porem, o assunto ainda e pouco estudado. O objetivo da pesquisa e descrever a avaliagio e o manejo da
dor, realizados pela equipe de saude, nos cuidados a crianga em fase terminal, na Unidade de Oncologia
Pediatrica do HCPA, buscando contribuir para a melhoria da qualidade da assisténcia prestada as criangas
em tratamento oncolégico que sentem dor.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Descrever a avaliagdo e 0 manejo da dor, realizados pela equipe de saude, nos cuidados a crianga em fase
terminal, na Unidade de Oncologia Pediatrica.

Objetivo Secundario:
- Realizar o diagnostico situacional da magnitude dos procedimentos dolorosos aos quais as

Endereco: Rua Ramiro Barcelos 2 350 sala 2227 F

Bairro: Bom Fim CEP: 90035-903
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3359-7640 Fax: (51)3350-7640 E-mail: cephcpa@hcpa edu br
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HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE - HCPA / w
UFRGS

Contnuagio do Parecer: 1,205 552

criangas e adolescentes sdo submetidas (tipo, frequéncia e intensidade).

- Descrever o manejo da dor farmacolégico e nao farmacolégico utilizado pela equipe de saide com a
crianga.

- Discutir com a equipe de saude as possibilidades e limitagdes na implantagio de protocolos que guiam o
manejo da dor oncoldgica, em criangas e adolescentes.

- Estabelecer, com a equipe de saude, consenso sobre a utilizacdo dos protocolos de manejo da dor
recomendados em oncologia pediatrica,

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
O projeto ndo apresenta riscos, mas pode gerar desconfortos aos participantes, sobretudo os familiares, em
razao do tema tratado. Os beneficios podem ser para os participantes, ou para futuros pacientes.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de pesquisa que propde estudar como a equipe de salude avalia a dor de criangas em cuidados
paliativos, consultando a equipe, os familiares e as criangas,

Estudo com métodos mistos, numa perspectiva de investigagdo-agio participativa com coleta de dados
qualitativos e quantitativos.

O estudo sera desenvolvido na Unidade de Oncologia Pediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA), com a equipe de saude que atua na referida Unidade, e com as criangas, adolescentes e familiares
internados durante o periodo de coleta de dados, em cuidados paliativos,

Critérios de Incluséo

- Enfermeiras (os) e Técnicas (0s) de enfermagem atuantes na Unidade,

- Familiares que estiverem acompanhando a crianga durante a internagéo,

- Criangas em cuidados paliativos maiores de 3 anos.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoéria:

Apresenta TCLE para a equipe, familiares e responsaveis pelos pecientes.

Recomendacgdes:

Nada a recomendar,

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

As pendéncias emitidas para o projeto no parecer 1.287.802 foram adequadamente respondidas pelos
pesquisadores, conforme carta de respostas, nova versdo de projeto e de TCLEs adicionadas em
25/10/2015. Nao apresenta novas pendéncias.

Endereco: Rua Ramio Barcelos 2 350 sala 2227 F

Balrmo: Bom Fim CEP: 90035-903
UF: RS Municiplo: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3359-7640 Fax: (51)3359-7640 E-mail: cephcpa@hcpa edu br

Pégna02de 04

70



HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE - HCPA / 4G RBIovgrorme
UFRGS

Contnuagio do Parecer: 1.265 552

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Parecer liberado Ad-Referendum anterior a data prevista de relatoria, por solicitagao do pesquisador.
Lembramos que a presente aprovagao (versao do projeto de 25/10/2015, TCLEs de 25/10/2015 e demais
documentos submetidos até a presente data, que atendem as solicitagbes do CEP) refere-se apenas aos
aspectos éticos e metodolégicos do projeto. Para que possa ser realizado o mesmo devera estar cadastrado
no sistema WebGPPG em razéo das questdes logisticas e financeiras.

O projeto somente podera ser iniciado apds aprovacéo final da Comissao Cientifica, através do Sistema
WebGPPG,

Qualquer alteracdo nestes documentos devera ser encaminhada para avaliagdo do CEP. Informamos que
obrigatoriamente a versdo do TCLE a ser utilizada devera corresponder na integra a versao vigente
aprovada. A comunicagao de eventos adversos classificados como sérios e inesperados, ocorridos com
pacientes incluidos no centro HCPA, assim como os desvios de protocolo quando envolver diretamente
estes pacientes, devera ser realizada através do Sistema GEO (Gestao Estratégica Operacional) disponivel
na intranet do HCPA.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 25/10/2015 Aceito
do Projeto ROJETO 576246 pdf 21:56:25
Outros Carta_ao_CEP_HCPA_2 pdf 25/10/2015 |Helena Becker Issi Aceito

21:55:39
TCLE /! Termos de | TCLE_familia2. pdf 25/10/2015 |Helena Becker Issi Aceito
Assentimento / 21:54:59
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de [ TCLE_equipe2.pdf 25/10/2015 [Helena Becker Issi Aceito
Assentimento / 21:53.48
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_menores2. pdf 25/10/2015 |Helena Becker Issi Aceito
Assentimento / 21:53:02
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_pesquisa_ HCPA2. pdf 25/10/2015 [Helena Becker Issi Aceito
Brochura 21:50:32
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Investigador Projeto_pesquisa_HCPA2 pdf 25/10/2015 |Helena Becker Issi Aceito
21:50:32

Outros delegacao_funcoes, pdf 28/08/2015 |Helena Becker Issi Aceito
16:08:39

Orgcamento orcamento.pdf 26/08/2015 |Helena Becker Issi Aceito
14:04:13

Cronograma cronograma. pdf 26/08/2015 |Helena Becker Issi Aceito
14:03:51

Folha de Rosto folhaderosto. pdf 26/08/2015 [Helena Becker Issi Aceito
14:03:34

Situacgdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

PORTO ALEGRE, 26 de Outubro de 2015

Assinado por:
Marcia Mocellin Raymundo
(Coordenador)
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Anexo B: Carta de Aprovacido Comité de Etica e Pesquisa

HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
GRUPO DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO

COMISSAD CIENTIFICA

A Comisséio Cbnmbadoﬂoepimaecamasdammmamhouoprojem:

Projeto: 150497
Data da Versio do Projeto:  19/10/2015

Pesquisadores:

HELENA BECKER I551

MANUELLA DOS SANTDS GARCIA VANTI GARVALHO
ANA CLAUDIA GARCIA VIEIRA

Titulo: Terminalidade em Oncologia Pediétrica: Avallagio e Manejo da Dor

Este projeto foi APROVADO em seus aspectos M.Modolbdoos,logiuboaeﬁnnc&ospam

2er realizado no Huspll de Clinicas de Porto Alegre.

Esta aprovagio estd banadnnmmmdocmpacﬂmComlﬂsdoéﬂcaadoSerodoGesﬂo

em Pasquisa.

- Os pesquisadores Mmmmpamdmmdoqmomadopmmodowuﬁo

de seus projetos.

- O pesquisador deverd apresentar relatérios semestrals de acompanhamento e relatério final ao Grupo

de Pesquisa e Pés-Graduagfio (GPPG)

Alegre, 30 de outubro de 2015.

G
Prof, J Goldim
Coordengdor CEP/HCPA
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