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Resumo

Os cuidados paliativos (CP) sdo caracterizados como a assisténcia ativa que engloba o corpo, mente e questfes
espirituais. Na pediatria sdo frequentemente utilizados para pacientes em estados graves de saide e limitantes a vida
como o cancer. Devido a complexidade e o longo periodo de tratamento os profissionais encontram algumas barreiras
para a prestacdo de uma assisténcia de qualidade em especifico o enfermeiro por ser o profissional responsével pelo
cuidado ao paciente. Objetiva-se por meio do estudo investigar através das evidencias cientificas os desafios da
atuacdo do enfermeiro frente ao paciente oncopediatrico em tratamento paliativo. Foi utilizado o método de pesquisa
integrativa, onde 16 artigos disponiveis na integra no periodo de 2015 a 2020, selecionados na Biblioteca virtual em
salide BVS, integram a amostra analisada. Os resultados demonstraram as principais dificuldades a prestacéo dos CP,
sendo a maioria questbes voltadas a educagdo. Conclui-se que existe grande necessidade do investimento e
atualizacdes na formacao e pratica clinica do profissional de enfermagem.

Palavras-chave: Crianga; Cuidados de enfermagem; Relacdo enfermeiro-paciente.

Abstract

Palliative care (CP) is characterized as active care that encompasses the body, mind and spiritual issues. In pediatrics
they are often used for patients in severe health and life-limiting conditions such as cancer. Due to the complexity and
the long period of treatment, professionals face some barriers to providing quality care, specifically the nurse, as the
professional responsible for patient care. The aim of the study is to investigate through scientific evidence the
challenges of the role of nurses in the oncopediatric patient undergoing palliative care. The integrative research
method was used, where 16 articles available in full from 2015 to 2020, selected from the Virtual Health Library
VHL, are part of the analyzed sample. The results showed the main difficulties in the provision of PC, with the
majority being questions related to education. It is concluded that there is a great need for investment and updates in
the training and clinical practice of nursing professionals.

Keywords: Kid; Nursing care; Nurse-patient relationship.

Resumen

Los cuidados paliativos (CP) se caracterizan por ser una asistencia activa que engloba el cuerpo, la mente y las
cuestiones espirituales. En pediatria, a menudo se utilizan para pacientes en condiciones graves de salud y que limitan
la vida, como el cancer. Debido a la complejidad y el largo periodo de tratamiento, los profesionales enfrentan algunas
barreras para brindar una atencion de calidad, especificamente la enfermera, como profesional responsable de la
atencidn al paciente. El objetivo del estudio es investigar a través de la evidencia cientifica los desafios del papel del
enfermero en el paciente oncopediatrico en cuidados paliativos. Se utilizé el método de investigacion integradora,
donde 16 articulos disponibles en su totalidad de 2015 a 2020, seleccionados de la Biblioteca Virtual en Salud BVS,
forman parte de la muestra analizada. Los resultados mostraron las principales dificultades en la provisién de CP,
siendo la mayoria cuestiones relacionadas con la educacion. Se concluye que existe una gran necesidad de inversion y
actualizacién en la formacion y préactica clinica de los profesionales de enfermeria.

Palabras clave: Nifio; Cuidado de enfermera; Relacion enfermera-paciente.
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1. Introducéo

O cancer compreende o crescimento desordenados de células anormais constituindo um conjunto de doencas, com
capacidade de invadir tecidos e 6rgaos por diferentes partes do corpo. Nos casos de cancer infanto-juvenil, dentre os tipos mais
comum estdo as leucemias, os neuroblastomas, tumor de Wilms, retinoplastoma, tumor germinativo, osteorsarcomas e
sarcomas. Decorrentes da sua natureza embrionaria e por composi¢do de células indiferenciadas, os tratamentos atuais para
essa faixa etaria geralmente apresentam maior efetividade na grande maioria dos casos (Santos et al., 2020).

A partir de novos estudos e dos avancos tecnolégicos que envolvem a terapéutica voltada ao tratamento da oncologia
pediatrica, ocorreu um aumento da perspectiva de cura para 80% dos casos no Brasil, embora tamanha evolucdo o cancer
infanto-juvenil ainda configura-se como a primeira causa de morte em criancas e jovens de até 19 anos. Ocasionados
principalmente pela deteccdo tardia dos sinais e sintomas do cancer, dificultando o tratamento pela fase de evolucdo avancada
da doenca (Figueiredo, Barros & Andrade, 2020).

Devido ao adoecimento pelo cancer a vida da crianca se torna incerta sem perspectiva de futuro, visto que de uma
hora para outra encontra-se afastada dos familiares, amigos e de todo o convivio social, causando sofrimento e a sensagédo de
limitacdo da permanéncia e do cultivo de relagbes e amizades. Nesse momento é de extrema necessidade as intervengdes
eficazes da equipe de salde para o tratamento dos sintomas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais. Com o destaque da
enfermagem por se tratar da profissdo que mantem contato direto e continuo com o paciente (Sousa, Silva, Cavalcanti, Goes &
Moraes, 2020).

A palavra “cuidado”, para a filosofia, deriva do latim “cura”. No entendimento de cura ndo se restringe somente no
afastamento da dor, do sofrimento e da morte, mas também da amplificacdo da capacidade de autonomia e melhoria do bem-
estar e a qualidade de vida do paciente que necessita dos cuidados. O cuidado paliativo é a assisténcia interdisciplinar
direcionadas a pessoas que estdo sofrendo de uma doenca grave ou incurdvel, que estdo vivenciando uma doenga que ameaga a
vida (Martins & Hora, 2016).

Recomenda-se que os cuidados paliativos devem ser introduzidos o quanto antes como intervencfes do cuidado a
crianga com doencas ou condi¢fes que ameacem a vida, durante todo o curso da doenca com finalidades curativas. Porem séo
empregados principalmente nos tratamentos que se esgotaram as opgdes terapéuticas, onde ndo existe a possibilidade de cura,
como nos casos de cancer avangado, que a morte é uma consequéncia advinda da doenga (Reis, Magliano & Ramos, 2019).

Na oncopediatria os cuidados paliativos ultrapassam a abordagem que envolve apenas acBes sistematizadas e
planejadas pelos protocolos, incluem o estimulo do envolvimento da familia junto a crianca com demonstragcfes dos
sentimentos de ambos, encorajamento pelos profissionais para enfrentar o processo do adoecimento através do toque, da
escuta, da empatia ao sofrimento do outro (Rolim et al., 2019).

A introducdo dos cuidados paliativos para os pacientes oncolégicos sdo norteados pelos principios de: promocgéo do
alivio da dor fisica e psicoldgica, baseado ndo apenas no tratamento medicamentoso; da afirmacéo da vida impondo a morte
como um processo natural e estimulando a possibilidade de viver; da ndo interferéncia no processo de morrer sem pausar ou
adianta-lo; da abordagem dos aspectos da espiritualidade e psicossociais; do fornecimento da participagdo ativa do paciente e
da familia ao tratamento; do suporte aos envolvidos antes e apds a morte; da melhor qualidade de vida do paciente; do inicio o
mais rapido possivel do tratamento; e da realizagdo do mesmo com participacdo de uma equipe multiprofissional (Guedes,
Pedrosa, Osdrio & Pedrosa, 2019).

A participacdo do enfermeiro na insercdo dos cuidados paliativos é de extrema importancia para a efetividade da
promocao do bem estar e aceitacdo do estado de salde, para a crianca e sua familia. Porém é possivel observar varias lacunas
na prestacdo da assisténcia, como o despreparo profissional, falta de atualizagdes especificas, dificuldades na comunicacéo

com a equipe multiprofissional, envolvimento no aspecto emocional com o paciente pela falta do preparo psicologico, a
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infraestrutura hospitalar pouco acolhedora e a grande demanda, dentre outros fatores que dificultam uma assisténcia de
enfermagem acolhedora e de qualidade (Lins & Souza, 2018).

Por conseguinte, o presente estudo objetiva investigar através dos cuidados paliativos os desafios que os profissionais
de enfermagem enfrentam diante de um quadro de oncologia pediatrica, fazendo com que os achados sejam de grande
relevancia para profissionais e estudantes da area da salde, com o intuito de gerar melhorias na assisténcia e nas préaticas do

cuidado.

2. Metodologia

O presente estudo trata-se de Revisdo Integrativa (RI), método que proporciona sintetizar o conhecimento e as
evidencias cientificas, através de um processo sistematico e rigoroso. O desenvolvimento da RI deve ser norteado por
principios de rigor metodoldgico conforme também é utilizado no desenvolvimento da pesquisa. As etapas seguidas nesse tipo
de método sdo: a elaboracdo da questdo de revisdo; a procura e selecdo de estudos primarios; a extracdo de dados dos estudos;
andlise critica dos estudos primarios incluidos na revisdo; a sintese dos resultados da revisdo e a apresentacdo do método
(Mendes, Silveira & Galvéo, 2019).

Desde 1980 a revisdo integrativa é relatada como um método de pesquisa trata-se de um método que contribui para a
Pratica Baseada em Evidéncias (PBE), visto que enfatiza a utilizagdo das pesquisas para guiar a tomada de decisbes e a
obtencdo de habilidades tais habilidades que incluem a aplicacéo rigorosa das evidencias ao avaliar a literatura. Desse modo
permite a incorporagdo das evidéncias na pratica clinica (Mendes, Silveira & Galvao, 2008).

A questdo norteadora foi elaborada atraves da estratégia PICo- metodologia voltada para a pesquisa ndo-clinica, onde
P representa a populagdo, paciente ou problema, | representa o interesse, Co o contexto. Consistindo a questdo: Quais 0s
desafios enfrentados durante a atuacdo profissional da enfermagem no cuidado paliativo em oncopediatria?

Foram utilizados os descritores: Pediatria, Crianca, Cuidados Paliativos, Enfermagem de Cuidados Paliativos na
Terminalidade da Vida e Oncologia. Combinados entre sim com o0s conectores booleanos OR dentro de cada um dos conjuntos

e por fim, cruzados entre si com o operador booleano AND, como demonstrado no Quadro 1.

Quadro 1: Quadro de apresentagdo da estratégia PICo para a elaboracgdo da estratégia de busca. Teresina (PI). 2021.

Acrémios Componentes DeCS - Descritores em Ciéncia da Saude

P Populacéo Pediatria, crianca

Cuidados Paliativos, Enfermagem de Cuidados Paliativos na
Terminalidade da Vida

Co Contexto Oncologia

Fonte: Autores (2021).

| Fendmenos de interesse

O levantamento foi realizado no més de agosto de 2021, por meio de consulta de artigos disponiveis na integra via
internet, de publica¢des indexadas na Biblioteca Virtual em Salde (BVS), através das bases de dados Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), Latin American and Caribbean Health Sciences Literature (LILACS),
Base de dados em Enfermagem (BDENF), segundo os critérios de inclus&o.

Como critério de inclusdo para a selecdo foram utilizados os artigos de 2015 a 2020, em periddicos nacionais e
internacionais, na lingua portuguesa, inglesa e espanhola, disponiveis na integra on-line, que seguem os descritores da pesquisa
e que estdo de acordo com os objetivos desse estudo. Foram excluidos da amostra, as publicagfes que ndo possuem correlacao
com a tematica, bem como, resumos, teses, monografia e dissertacdo, artigos duplicados ou que ndo estejam no prazo de

publicacdes do periodo definido, texto que ndo estdo disponiveis na integra on-line e que nao estejam nos idiomas selecionados
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além das revisdes de literatura, como exposto na Figura 1.

Figura 1: Fluxograma com resultados das buscas nas bases de dados.
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Fonte: Biblioteca Virtual em Salde (BVS) (2021).

A anélise das amostras foi realizada através da categorizagdo dos dados por meio da convergéncia e similaridade das
informagdes encontradas. Foi utilizado como auxilio um formulério semiestruturado que comtemplou dois eixos de
informagdes. No Eixo 1- Perfil das producGes, no qual abordou os seguintes itens: Titulo, ano, modalidade, técnica para a
coleta de dados, abordagem, tipo de estudo, participantes e local da realizacdo. J& no Eixo 2- resultados em evidéncia
apresentou o seguinte questionamento: Quais os desafios enfrentados durante a atuacdo profissional da enfermagem no cuidado
paliativo em oncopediatria?

Na sequéncia realizou-se uma avaliagdo criteriosa, onde dois revisores, separadamente fizeram analise, e
encaminharam os resultados a um terceiro revisor (orientador), com intuito de evitar falhas no processo.

Os produtos da revisdo foram tabelados para facilitar a organizacdo e analise dos dados com categorias expostas
através dos programas Microsoft Word conforme a categorizacdo estabelecida no formulario. As categorias foram discutidas
com base na literatura atual, a fim de ampliar o conhecimento sobre os desafios do enfermeiro no cuidado paliativo em

oncologia pediétrica.

3. Resultados
A aplicacdo da estratégia de busca e dos critérios de inclusdo resultou em 17 artigos, dos quais 1 foi excluido por

apresentar duplicidade, resultando em uma amostra de 16 publicaces.
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A amostra final foi lida e analisada na integra, e os dados obtidos foram divididos em dois quadros: Quadro 2
representando o perfil das producdes, no qual abordou-se os seguintes itens: Titulo, ano, modalidade, técnica para a coleta de
dados, abordagem, tipo de estudo, participantes e local da realizag&o.

Observou-se que apenas 2 artigos foram publicados no dltimo ano selecionado isso demonstra que o0 ano teve pouco
destaque em publicacdes envolvendo a tematica, ja o ano de 2019 destacou-se com 4 artigos publicados. A modalidade
predominante foi de pesquisas de campo em sua maioria realizadas em unidades e hospitais de oncologia pediatrica, com
abordagens em maior nimero quantitativas. Os tipos de estudos, sendo 9 explorat6rios e 0s demais variados entre: pesquisa
acdo e participantes, estudo de coorte e descritivo, e guia de pratica clinica. As técnicas para coleta de dados foram variadas
entre questionarios em maior evidéncia de uso seguida de entrevistas, formularios, observacéo e banco de dados.

A base de dados Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), foi responsavel pela maior
parte das publica¢des das amostras analisadas, e o idioma predominante utilizado foi o inglés. Dessa forma, foi possivel inferir
que a tematica é mais discutida em ambito internacional, existindo a necessidade de ampliagdo dos estudos, que possam ser
publicados em idiomas e bases de dados diferentes dos que foram encontrados. Ademais a maioria dos participantes fazem

parte da equipe interdisciplinar e familiar contando com poucos enfermeiros fator dificultante para o estudo. Conforme ¢é visto

no Quadro 2:
Quadro 2: Eixo 1 — Perfil das produgdes n = 16. Teresina (PI), 2021.
Modalidade Abordagem Participantes
Ne Titulo Ano / / /
Coleta de dados Tipo de estudo Local da realizacéo
Pesquisa de - o .
o End-of-Life Decisions in 2015 campo Quallltatlvo 9 PI’OfISSIOﬂ/aIS de satde
Pediatric Cancer Patients. / Exoloratéri idade d logia pediétri
Questionario xploratoria Unidade de oncologia pediétrica
Palliative ca}re In pagdlatrlc Pesquisa de Qualitativo 9 Profissionais integrantes da equipe
oncology: perceptions, campo | multidiscinlinar
02 expertise and practices from |2015 / - P
. L Exploratéria /
the perspective of the Questionério Unidade de oncologia pediatrica
multidisciplinary team]. glap
Current variations in Peiglri:s%de Quantitativo Oncologistas
03 | childhood cancer supportive |2015 /p / /
care in the Netherlands. Questionério Guia de prética clinica Centros de cancer pediatrico holandeses
. PR . Quantitativo Pacientes entre 0-35 anos, que morreram
-Ezegiz;gthde;;f;gare Pezglrﬂsacl)de / entre 1° de jan. de 2002 e 1° de mar. de
04 N 2016 P Estudo de coorte 2014.
Oncology, and Stem Cell / .
Transplant Patients Banco de dados retrospec'tl\{o de g . /
) centro Unico Hospital infantil Packard em Stanford
Pesquisa de I Peritos representativos de 36 paises,
European Survey on Quantitativo - -
05 Standards of Care in 2016 carypo / incluindo 27 n}embros da EU
paediatric oncology centres Questionério Guia de prética clinica Unidade de cuidados paliativos
Advancing a comprehensive Pesquisa de 100 familiares de paciente oncologicos,
cancer care agenda for campo Qualitativo investigadores clinicos, defensores e
children and their families: P g )
06 . - 2016 / / membros do puablico
Institute of Medicine . -
L Pesquisa Exploratério /
Workshop highlights and o . . -
next steps participante Unidade de cuidados paliativos
Patients' and Parents' Needs, S .
Attitudes, and Perceptions Erclza::gc():llellgg:o Quantitativo Pacientes de 1%§clo7léanizz em tratamento
07 | About Early Palliative Care 2017 ) / / g
Integraotlr?gollr(l);yedlatnc Questionario Exploratorio Unidades de cuidados paliativos
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Pediatric Oncology

Provedores de oncologia (médicos,

F',D Jﬁ;’;ﬂiggggﬁﬁ?g- o‘lfhi Pezgﬁ:;%de Qualitativo enfermeiros, psic6logos, assistentes sociais
08 Influence of Emotional 2018 / Explo/ratério e equipe de convivéncia infantil)
Esteem and Emotional Entrevista Hospital Infantil da Filadélfia (CHOP)
The codesign of an Pesquisa de Membros da equipe de cuidados paliativos
interdisciplinary team-based cgm o Qualitativo pediatricos e trés equipes de oncologia
09 intervention regarding 2018 /p / pediétrica interdisciplinar
initiating palliative care in Questionério Pesquisa participantes /
pediatric oncology Unidade de cuidados paliativos
Knowledge, Beliefs, and Pesquisa de
Behaviors Related to cgm o Quantitativo 156 profissionais de saide
10 Palliative Care Delivery 2018 /p / /
Among Pediatric Oncology Observacio Descritivo Alianca estadual de hematologia
Health Care Providers. ¢
DAezgiféfg niignéﬁré{:?;s; o(ia Pesquisa de 9 profissionais de nivel superior da equipe
Paliati s a Qualitativo multiprofissional da clinica de pediatria
1 allatlvc_Js na Pedla}trla 2019 campo / oncolégica
Oncoldgica do Instituto / Pesquisa participantes /
Nacional de Céncer José Entrevista a P P Unidade de cuidados paliativos
Alencar Gomes da Silva P
Percepcoes da equipe Pesquisa de Qualitativa Equipe interdisciplinar
12 interdisciplinar sobre 2019 campo /
cuidados paliativos em / Exploratério e Unidade de Oncologia Peditrica do
oncologia pediétrica Entrevista descritivo Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Mod_els_ of Pediatric S I Pacientes oncoldgicos
Palliative Oncology Revisdo tedrica Qualitativo /
13 Outpatient Care-Benefits, 2019 / / - . -
Challenges, and Observacéo Exploratorio Ambulatorlgési ;?iggigggl)a paliativa
Opportunities. P
. . . 16 Familiares de 16 criancas em cuidados
Family experiences of Pesquisa de Qualitativa aliativos
14 oncological palliative and 2019 campo / P /
supportive care in children: / . Exploratério Hospital académico do centro da Africa do
can we do better? Entrevista sul
Defining the Boundaries of Peiglrjr:szz)de Qualitativa Engfrgg;?s{arzﬁqdl\%z ibn(i‘lasrl]fitla €
15 | Palliative Care in Pediatric | 2020 e / P |
Oncology. Entrevista Exploratério Unidade de cuidados paliativos
Oncology to specialised Pesquisa de Qualitativa Pessoas com cancer incuravel, com opgdes
palliative home care campo de tratamento limitadas
16 - L 2020 /
systematic transition: the / Pesquisa acio /
Domus randomised trial. Formulério a ¢ Domicilio dos pacientes

Fonte: Autores (2021).

J& a Quadro 3, aborda os resultados em evidéncias colhidos de cada publicagdo ap6s andlise criteriosa de todo material

encontrado separadamente entre os dois revisores, e encaminhado a um terceiro revisor (orientador) afim de responder a

questdo norteadora: Quais os desafios enfrentados durante a atuacdo profissional da enfermagem no cuidado paliativo em

oncopediatria?

Analisou-se todos 0s 16 artigos quanto aos desafios encontrados na atuacéo do enfermeiro em oncologia pediétrica.
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Quadro 3: Eixo 2 — Resultando em evidéncia e conclusdo, n = 16. Teresina (PI), 2021.

o . Quais sdo os desafios do enfermeiro no cuidado paliativo em oncologia
N Titulo o
pedidtrica?
O estudo relata a atuagéo dos profissionais pediatricos e caracteriza a pratica de fim
01 | Decisions in Pediatric Cancer Patients. de tomadas de decisdes (ELDs). Com isso, dois tergos dos casos vistos, (ELDs)
perceberam a morte de uma crianga com cancer.
Palllatlye care in. paediatric qncology: Um dos desafios enfrentados pelos profissionais é o luto, com a morte da crianga,
perceptions, expertise and practices from - P . " )
02 - . de forma semelhante a familia, necessitando da constru¢do de mecanismos para o
the perspective of the multidisciplinary x
team]. enfretamento e elaboragéo do luto.
_— . . Por ndo se ter uma padronizacdo na pratica do cuidado paliativo, pode-se
Current variations in childhood cancer | . - . . ! N
03 - - influenciar negativamente o cuidado, assim, com a padronizagdo pode-se gerar
supportive care in the Netherlands - - A
melhorias nos resultados para criancas com cancer.
Trends in End-of-Life Care in Pediatric | As consultas de cuidados paliativos é um desafio por sua utilizagdo esta abaixo do
04 | Hematology, Oncology, and Stem Cell | ideal, mesmo com 0s aumentos dessas consultas. Originando ac¢Oes para atingir
Transplant Patients. discussbes para um bom atendimento durante o cuidado paliativo.
Foi observado um desafio na eficicia do diagndstico e tratamento de cancer
05 European Survey on Standards of Care in | infantil, mas apds a alianca entre os paises vizinhos de Portugal, ouve uma
paediatric oncology centres melhoria. J& nos centros Leste Europeu hd uma disponibilidade reduzida e
qualidade de atendimentos.
Advancing a c_omprehenswe cancer _c_are:\ O estudo revelou que a integragdo interdisciplinar é essencial para melhorar a
agenda for children and their families: A AT : ) .
06 Institute of Medicine Workshon hihliahts sobrevivéncia e minimizar o sofrimento, além de elaborar medidas para prepara a
P hightig forca de trabalho no cuidado de adultos sobreviventes de cancer infantil.
and next steps.
Patients' and Parents' Needs, Attitudes, and | O CP foi visto pelos pacientes e familiares como algo negativo. Pois nos achados
07 | Perceptions About Early Palliative Care | indicou-se que as atitudes dos pacientes e familiares ndo devem ser vistas com uma
Integration in Pediatric Oncology. barreira, mas sim um facilitador.
Pediatric Oncology Providers Perceptions | (2 eVe L8t O e e S emoionae dos preciadores. O
08 | of a Palliative Care Service: The Influence IOrovedore’s Ex ressam relutancia e ICi)ncertezas sobre o momentog ro riado. ara
of Emotional Esteem and Emotional Labor. | P'o P prop P
realizar a consulta.
The codesign of an interdisciplinary team- | Foi observado que a viabilidade no desenvolvimento de intervencdes sobre a
09 | based intervention regarding initiating | introducdo dos cuidados paliativos. Com isso, os resultados obtidos serdo utilizados
palliative care in pediatric oncology para a criacdo de novas intervencdes.
Knowledge, Beliefs, and Behaviors Related | O estudo observou que um dos desafios entres os profissionais é a falta de careza
10 | to Palliative Care Delivery Among | quanto a definicdo do PPC e as confusédo frequente com o fim da vida e os cuidados
Pediatric Oncology Health Care Providers | paliativos.
Desafios a Integralidade da Assisténcia em
1 Cuidados Paliativos na Pediatria | Um grande desafio é a integralidade na assisténcia em cuidados paliativos, devido a
Oncoldgica do Instituto Nacional de Cancer | consequéncia da dicotomia entre assisténcia curativa e paliativa.
José Alencar Gomes da Silva
~ Lo s O estudo apontou a necessidade da criacdo de espagos de discursdes tedricas sobre
Percepcdes da equipe interdisciplinar sobre . N A )
12 . - - o a morte e os cuidados paliativos prestados, pois ainda a desconhecimento sobre
cuidados paliativos em oncologia pediatrica L
essa assisténcia.
Models of Pediatric Palliative Oncology | O estudo buscou modelos ambulatérios que atendam as necessidades dos pacientes,
13 | Outpatient Care-Benefits, Challenges, and | onde se deve equilibrar os desafios e oportunidades, com objetivo de fornecer
Opportunities. cuidado paliativo na pediatria de alta qualidade.
Family  experiences of  oncological | O estudo identificou uma serie de temas e deficiéncias que devem ser aprimoradas
14 | palliative and supportive care in children: | para ter uma melhoria nos servigos. Pois os cuidados solidarios e paliativos sdo
can we do better? necessarios para o tratamento de criangas com cancer e suas familias.
Observou que embora alguns profissionais tenham conhecimento do PC em teoria,
15 Defining the Boundaries of Palliative Care | existe ainda muitas dividas nas praticas. Onde o treinamento padronizacdo da
in Pediatric Oncology pratica dos cuidados paliativos em pacientes com cancer pode ajudar a superar as
barreiras atuais para integracdo de PC em oncologia pediéatrica.
- . A intervencdo Domus pode reduzir o cansago. Além disso, o provedor da
Oncology to specialised palliative home | . N . X
. L intervencdo e o fato de ter filhos podem desempenhar um papel em relacdo a
16 | care systematic transition: the Domus s . « . .o LA
) - eficacia da intervencdo. A intervencdo ndo afetou a sobrevivéncia ou as mortes
randomised trial domiciliares

4. Discussao

Fonte: Autores (2021).

Bentheien et al. (2020) Demonstram em estudo que a introducdo precoce dos cuidados paliativos especializados
(SPC) resulta em efeitos favoraveis a qualidade de vida dos pacientes tratados, no entanto existem incertezas quanto os efeitos
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na carga de sintomas sendo eles fisicos e emocionais, na sobrevivéncia e no uso de recursos de salde dificultando 0 manejo e a
atuacéo profissional.

Em estudo similar agora tratando-se do contexto do momento ideal para iniciar os CP foi percebida a existéncia de
uma grande carga emocional sofrida também pelos profissionais demonstrada por sentimentos de ansiedade e impoténcia em
atender pacientes oncoldgicos. Surgem também tristeza e angustia associadas a impossibilidade de cura, analisou-se que para a
diminuicdo do sofrimento existe um certo desapego afetivo desses pacientes por parte da equipe podendo ser um fator negativo
para uma assisténcia humanizada (Pacheco & Goldim, 2019).

Dentre todas as variedades de sentimentos das intensas reflexfes pessoais acerca da precocidade do fim da vida na
oncologia pediatrica e a grande carga emocional, os profissionais ainda enfrentam a sobrecarga e a jornada de trabalho intensa
baseadas em atender varios pacientes, em periodo curto de tempo nas diversas fases do tratamento oncolégico: como o
diagnéstico, aceitacdo, tratamento com os quimioterapicos, radioterapico entre outros. Sendo esse cotidiano hospitalar gerador
de sofrimento e cansago psiquico (Silva, Issi, Mota & Botine, 2015).

Em pesquisa Cuviello, Donalue, Wiener e Boss (2020) quando questiona os profissionais de salde atuantes na
prestacdo de CP sobre quais necessidades e intervengdes sentem-se menos confortaveis durante a realiza¢do, obteve-se como
respostas os cuidados relacionados ao fim de vida, em destaque as discussdes sobre objetivos conflitantes de atendimento, bem
como a qualidade de vida do paciente, em especial 0 manejo de sintomas ndo controlados como as necessidades de salde
mentais e espirituais.

A érea de cuidados paliativos no Brasil é considerada uma modalidade de assisténcia atual oferecida ao paciente desse
modo ainda existem grandes desafios para a concretizacdo da pratica de forma eficaz. Tais dificuldades estdo refletidas na
escassez de politicas publicas voltadas a modalidade e o despreparo profissional evidenciados por falta de formagdo em CP
como cursos de especializagdo ou capacitagfes. No estudo profissionais apesar de atuarem em clinica de oncologia pediétrica e
possuir em média 19 anos de formacéo relatam a inexisténcia de preparo para trabalhar com CP (Martins & Hora, 2019).

Em concordéncia com o estudo anterior Spruit, Bell, Toly e Prince-Paul (2018) avaliaram que os profissionais em sua
grande maioria enfermeiros, listam como desafios para a assisténcia em CP a inexisténcia de treinamentos e educagdo tanto em
programas académicos quanto em experiéncias clinicas. Sendo um empecilho para o envolvimento de servicos de cuidados
paliativos pediatricos.

Através do estudo da visdo familiar dos pacientes em tratamento, reafirma-se o desfecho dos demais autores de que é
notorio o despreparo profissional e inexperiéncia na prestacdo da assisténcia na oncologia pediatrica. Os pais relatam a
necessidade de profissionais de salide competentes afim de diminuir omissdes evitaveis como o diagndstico e o real estado de
satide bem como os efeitos de praticas negativas (Plessis, Stones & Meiring, 2019).

J& nos Paises Europeus, a rede nacional de pesquisa do cancer infantil recomenda em 29 dos paises o0 uso do protocolo
de tratamento ideal para cada tipo de cancer. Porem nem todos 0s paises usam esse protocolo, resultando nas disparidades das
taxas de sobrevivéncia no cancer infantil observado em toda a Europa. E visto como um desafio para a comunidade pediatrica,
para um melhor acessos a terapias modernas e fornecimento de todos os servicos de direito. Toda crianca com cancer deve ser
tratada de acordo com os melhores protocolos de tratamento, um dos direitos que a criangas tem no hospital é o direito a
educacdo e a desfrutar de atividades recreativas apropriadas para sua idade, pois s80 muito importantes para manter a
normalidade e para continuar a vida social e o desenvolvimento da crianga ao longo do tratamento. Porem essa realidade ndo é
disponivel em todos os centros, sendo a desigualdade de satde outro problema (Kowalczyk et al., 2016).

Além disso, Loeffen et al. (2015), abordam que nos Paises Baixos existem uma grande varia¢do na pratica no cuidado
& criancas com cancer. Essa variagdo € vista com algo negativo, pois podem levar a tratamentos errados ou recomendagdes

conflitantes, favorecendo no aumento das taxas de mortalidade entre essa populagdo. Foi observado que as préaticas de cuidado
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de apoio entres os centros sao mais discordantes, no entanto, no caso da neutropenia febril e nauseas e vomitos, ndo estdo em
consonancia devido as diretrizes atuais baseadas em evidencias, 0 que faz de grande importancia uma estratégia de
implementacdo bem desenvolvida.

Hill et al. (2018), também observaram que os médicos ndo sao familiarizados com os cuidados paliativos, gerando um
atrasamento no encaminhamento de CP. Diante das equipes interdisciplinares de oncologia pediatrica, existe divergéncias, falta
de diretrizes para o inicio do tratamento e ambiguidade. Com isso, é de extrema importancia que exista uma boa interacdo
entre a equipe, com o objetivo de compreender e mudar a forma com os membros falam uns com os outros sobre o CP e
apresentar a melhor intervencdo para os pacientes e familiares.

Uma das formas encontradas para demonstrar profissionalismo € a realizacdo do trabalho emocional. Na sociologia
esse método é definido como o gerenciamento das emogdes para a projecdo de uma imagem de forga e segurancga ao paciente,
a familia e aos demais membros da equipe. Porém tal regulacéo € negativa vista que se enquadra apenas a normas profissionais
limitando o lado psiquico como ser humano associando a diminui¢do da satisfacdo no trabalho e ao desgaste (Szymczak et al.,
2018).

Para Brock et al. (2019) inclui como barreiras para a assisténcia e a implementacdo aos cuidados paliativos na
oncopediatria: as percepcdes equivocadas do significado e utilizacdo de CP, receio de cometer falhas, desisténcias e as crengas
de que o manejo de sintomas e a comunicacdo de noticias dificeis deve ser um dom proprio do profissional do setor de
oncologia, sendo essa uma ideia equivocada visto que o dominio da pratica e melhoria na assisténcia sempre deve ser baseada
em conhecimento e trocas de experiéncia entre profissionais e institui¢ées.

Existe um alto grau de sofrimento nos primeiros meses de tratamento contra o cancer. Com isso, a introdugéo precoce
do CP junto com a avaliagcdo dos sintomas pode oferecer beneficios, reduzir o sofrimento durante o inicio da terapia e
confirmar a viabilidade dessa abordagem. Os cuidados paliativos prestados desde o inicio da terapia tém o potencial de reduzir
sofrimento grave e focar na otimizacdo da qualidade de vida, com o objetivo de atender as necessidades observadas dos
pacientes e familiares (Levine et al., 2017).

Kirch et al. (2016) relata que os cuidados paliativos podem ser prestados de forma complementares, como: cuidados
paliativos generalistas, onde fornece intervencdes de CP basicos ou primérios para o tratamento da dor, dos sintomas presentes
e para a comunicacdo direcionadas aos objetivos. Caso ndo forem suficientes para o alivio do sofrimento, é consultado os
servigos do CP especializados, que sdo responsaveis por realizar intervengdes mais complexas, em busca do conforto e da
melhoria da qualidade de vida. Os esfor¢os conjuntos sdo essenciais para melhorar os sistemas de salde e 0s servigos na
comunidade, pois a integracéo interdisciplinar melhora a sobrevivéncia desses pacientes e minimiza seus sofrimentos.

Na pesquisa realizada por Brock, Steineck e Twist (2016) abordou que a assisténcia paliativa entre 2002 a 2014 teve
uma taxa muita baixa de consultas, pois ndo era algo muito utilizado no tratamento de algumas doengas. Foi visto diferencas na
assisténcia a pacientes que tiveram oObitos por tumores s6lidos malignos ou tumores cerebrais, pois era mais propensos a
receberem o CP e morrerem em casa, em compara¢do com 0s pacientes com leucemia. As crencas e religides também era algo
que afetava nas tomadas de decisdes dos cuidados de vida, pois as conversas sobre os cuidados ndo eram facilmente acessiveis,
dificultando nas intervencdes mais eficaz no cuidado paliativo.

Por fim, Van Loenhout et al. (2015) busca retratar em seus estudos as decisfes de fim de vida (ELDs) em pacientes
pediatricos com cancer. O ELDs é algo pouco realizado antes da morte de uma crianga com cancer e isso afeta muito na
assisténcia. Pacientes que ndo tiveram essas decisdes morreram em casa, implicando nos cuidados sobre os profissionais de
salide da comunidade. O envolvimento das criancas é de grande importancia no ELDs, pois esse envolvimento da crianga, dos
pais e tutores dispdem de um periodo mais intimo e emocional da familia. Resultando para o profissional algo mais gratificante

para fornecer cuidados mesmo néo sendo capaz de curar a doenca.
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5. Concluséao

Mediante a introducdo e manejo dos cuidados paliativos evidenciou-se a existéncia de varios desafios durante a
atuacdo de enfermagem bem como os demais profissionais oncologistas, como a inexperiéncia e dificuldades na prestacdo do
cuidado, carga de trabalho exaustiva, infraestruturas inadequadas sendo estes desafios para uma assisténcia de qualidade.

Por meio dos resultados percebeu-se a necessidade de investimentos em politicas publicas que englobem a
oncopediatria, a formagao académica e profissional através das especializacoes, atualizacGes e educacdo permanente em salde,
além da diminuicdo e melhor divisdo da jornada de trabalho, afim de proporcionar aos integrantes da equipe multiprofissional,
qualificacdo e suporte emocional para acolher e prestar assisténcia adequada a crianca e a familia em todas as fases do
tratamento oncoldgico em especial ao enfermeiro por ser responsavel pela pratica do cuidado e o foco do estudo.

A busca na literatura foi feita de forma eficiente, porem foi possivel notar dificuldades em encontrar artigos com essa
temética. Com isso, devem ter trabalhos mais elaborados dentro da literatura, pois o tema € bastante relevante. Sendo essencial
para Enfermagem a capacidade de sistematizar os cuidados paliativos com a préatica baseada em evidéncias, para otimizar a
assisténcia prestada e trazer visibilidade, e credibilidade a profissao, além de cuidados especializados ao paciente e sua familia.

Reitera-se como sugestdo a necessidade de futuras pesquisas sobre a temética, visto que a maioria dos estudos trazem
uma abordagem generalista de toda a equipe multiprofissional, sendo essencial estudos que abordam a percepgdo do

enfermeiro diante dos desafios ao prestar os cuidados paliativos na oncologia pediatrica.

Referéncias

Benthien, K., Diasso, P., von Heymann, A., Nordly, M., Kurita, G., Timm, H., Johansen, C., Kjellberg, J., von der Maase, H., & Sjagren. (2020). Oncology to
specialised palliative home care systematic transition: the Domus randomised trial. BMJ Supportive & Palliative Care, 10(3), 350-357.
https://acsjournals.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/cncr.33151

Brock, K. E., Steineck, A., & Twist, C. J. (2015). Trends in End-of-Life Care in Pediatric Hematology, Oncology, and Stem Cell Transplant Patients. Pediatric
Blood & Cancer, 63(3), pp. 516-522. https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/pbc.25822

Brock, K. E., Snaman, J. M., Kaye, E. C., Bower, K. A., Weaver, M. S., Baker, J. N., Wolfe, J., & Ullrich, C. (2019). Models of Pediatric Palliative Oncology
Outpatient Care—Benefits, Challenges, and Opportunities. Journal of Oncology Practice, 15(9), 476-487. https://ascopubs.org/doi/10.1200/JOP.19.00100

Cuviello, A., Raisanen, J. C., Donohue, P. K., Wiener, L., & Boss, R. D. (2020). Defining the Boundaries of Palliative Care in Pediatric Oncology. Journal of
Pain and Symptom Management, 59(5), 1033-1042.e1. https://www.jpsmjournal.com/article/S0885-3924(19)30677-3/fulltext

Figueirédo, B. L., Barros, S. M. M. de, & Andrade, M. A. C. (2020). Da Suspeita ao Diagndstico de Cancer Infantojuvenil: a experiéncia de familiares em
Servicos De Salde. Nova Perspectiva Sistémica, 29(67), 98-113.  http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
78412020000200008&Ing=pt&nrm=iso

Guedes, A. K. C., Pedrosa, A. P. A,, Osério, M. d. O., & Pedrosa, T. F. (2019). Cuidados paliativos em oncologia pediétrica: perspectivas de profissionais de
salde. Revista da SBPH, 22(2), 128-148. http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1516-08582019000300008&Ing=pt&ting=pt

Hill, D. L., Walter, J. K., Casas, J. A., DiDomenico, C., Szymczak, J. E., & Feudtner, C. (2018). The codesign of an interdisciplinary team-based intervention
regarding initiating palliative care in pediatric oncology. Supportive Care in Cancer, 26(9), 3249-3256. https://link.springer.com/article/10.1007%2Fs00520-
018-4190-5

Kirch, R., Reaman, G., Feudtner, C., Wiener, L., Schwartz, L. A., Sung, L., & Wolfe, J. (2016). Advancing a comprehensive cancer care agenda for children
and their families: Institute of Medicine Workshop highlights and next steps. CA: A Cancer Journal for Clinicians, 66(5), 398-407.
https://doi.org/10.3322/caac.21347

Kowalczyk, J. R., Samardakiewicz, M., Pritchard-Jones, K., Ladenstein, R., Essiaf, S., Fitzgerald, E., Petrarulo, G., & Vassal, G. (2016). European Survey on
Standards of Care in paediatric oncology centres. European Journal of Cancer, 61, 11-19. https://www.ejcancer.com/article/S0959-8049(16)32035-4/fulltext

Levine, D. R., Mandrell, B. N., Sykes, A., Pritchard, M., Gibson, D., Symons, H. J., Wendler, D., & Baker, J. N. (2017). Patients’ and Parents’ Needs,
Attitudes, and Perceptions About Early Palliative Care Integration in Pediatric Oncology. JAMA Oncology, 3(9), 1214
https://doi.org/10.1001/jamaoncol.2017.0368

Lins, F. G., & Souza, S. R. d. (2018). Formagcéo dos enfermeiros para o cuidado em oncologia. Revista de Enfermagem UFPE on line, 12(1), 66. Disponivel
em: https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/article/view/22652/25858.

Loeffen, E. A. H., Mulder, R. L., van de Wetering, M. D., Font-Gonzalez, A., Abbink, F. C. H., Ball, L. M., Loeffen, J. L. C. M., Michiels, E. M. C., Segers,

H., Kremer, L. C. M., & Tissing, W. J. E. (2015). Current variations in childhood cancer supportive care in the Netherlands. Cancer, 122(4), 642-650.
https://doi.org/10.1002/cncr.29799

10


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i15.23136

Research, Society and Development, v. 10, n. 15, 360101523136, 2021
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i15.23136

Martins, G. B., & Da Hora, S. S. (2019). Desafios a Integralidade da Assisténcia em Cuidados Paliativos na Pediatria Oncolégica do Instituto Nacional de
Cancer José Alencar Gomes da Silva. Revista Brasileira de Cancerologia, 63(1), 29-37. https://doi.org/10.32635/2176-9745.rbc.2017v63n1.154

Martins, G. B., & Santos da Hora, S. (2016). Familia e Cuidados Paliativos em Pediatria: Desafios a Garantia do Cuidado. Revista Brasileira de Cancerologia,
62(3), 259-262. https://doi.org/10.32635/2176-9745.rbc.2016v62n3.339

Mendes, K. D. S,, Silveira, R. C. d. C. P., & Galvéo, C. M. (2019). Use of the bibliographic reference manager in the selection of primary studies in integrative
reviews. Texto & Contexto - Enfermagem, 28. https://doi.org/10.1590/1980-265x-tce-2017-0204

Mendes, K. D. S., Silveira, R. C. d. C. P., & Galvéo, C. M. (2008). Revisio integrativa: método de pesquisa para a incorporagao de evidéncias na salde e na
enfermagem. Texto & Contexto - Enfermagem, 17(4), 758-764. https://doi.org/10.1590/s0104-07072008000400018

Pacheco, C. L., & Goldim, J. R. (2019). Percepcdes da equipe interdisciplinar sobre cuidados paliativos em oncologia pediatrica. Revista Bioética, 27(1), 67—
75. https://doi.org/10.1590/1983-80422019271288

Plessis, J., Stones, D., & Meiring, M. (2019). Family experiences of oncological palliative and supportive care in children: can we do better? International
Journal of Palliative Nursing, 25(9), 421-430. https://doi.org/10.12968/ijpn.2019.25.9.421

Reis, J. M., & Multiprofissional, R. (2019). Cuidado Paliativo em Criangas e Adolescentes com Céncer em Paises de Alta/Média/Baixa Renda: Uma Revisdo
Integrativa. https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/biblio-1147786

Rolim, D. S., Arboit, E. L., Kaefer, C. T., Marisco, N. D. S., Ely, G. Z., & Arboit, J. (2019). Produco cientifica de enfermeiros brasileiros sobre enfermagem
e oncologia: revisdo narrativa da literatura. Arquivos de Ciéncias da Satide da UNIPAR, 23(1). https://doi.org/10.25110/argsaude.v23i1.2019.6261

Santos, G. d. F. A. T. F dos, Batista, P. S. d. S, Lima, D. R. A. d., Oliveira, A. M. d. M., Dias, K. C. C. D. O., & Costa, B. H. S. (2020). Palliative Care in
Oncology: Nurses” Experience in Caring for Children in The Final Stages of Life. Revista de Pesquisa Cuidado é Fundamental Online, 689-695.
https://doi.org/10.9789/2175-5361.rpcfo.v12.9463

Silva, A. F. d., Issi, H. B., Motta, M. d. G. C. d., & Botene, D. Z. d. A. (2015). Palliative care in paediatric oncology: perceptions, expertise and practices from
the perspective of the multidisciplinary team. Revista Galicha de Enfermagem, 36(2), 56-62. https://doi.org/10.1590/1983-1447.2015.02.46299

Sousa, A. D. R. S. g, Silva, L. F. d., Cavalcanti, A. C. D., Gdes, F. G. B., & Moraes, J. R. M. M. (2020). Instrumento assistencial de enfermagem em cuidados
paliativos para centro de terapia intensiva pediatrica oncolégica. Enfermagem em Foco, 10(7). https://doi.org/10.21675/2357-707x.2019.v10.n7.2436

Spruit, J. L., Bell, C. J., Toly, V. B., & Prince-Paul, M. (2018). Knowledge, Beliefs, and Behaviors Related to Palliative Care Delivery Among Pediatric
Oncology Health Care Providers. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 35(4), 247-256. https://doi.org/10.1177/1043454218764885

Szymczak, J. E., Schall, T., Hill, D. L., Walter, J. K., Parikh, S., DiDomenico, C., & Feudtner, C. (2018). Pediatric Oncology Providers' Perceptions of a
Palliative Care Service: The Influence of Emotional Esteem and Emotional Labor. Journal of Pain and Symptom Management, 55(5), 1260-1268.
https://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2018.01.019

Van Loenhout, R. B., van der Geest, I. M. M., Vrakking, A. M., van der Heide, A., Pieters, R., & van den Heuvel-Eibrink, M. M. (2015). End-of-Life
Decisions in Pediatric Cancer Patients. Journal of Palliative Medicine, 18(8), 697-702. https://doi.org/10.1089/jpm.2015.29000.rbvl

11


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i15.23136

