Lucialba Maria Silva dos Santos!

Jeferson Santos Araujo?

Raimundo Nonato de Lima Junior!

Ralriz6nia Fernandes Sousa’
Vander Monteiro da Concei¢io?
Mary Elizabeth de Santana’®

Palliative care for children
with cancer: reflections on the
health-disease process

ABSTRACT| Introduction: Palliative
care was defined by the World Health
Organization as an approach or treatment
that improves the quality of life of patients
and families facing diseases that threaten the
continuity of life. Objective: To reflect

on the Health-Disease Process in palliative
care for children with advanced cancer not
amenable to cure. Methods: This is a
literature review with data search nsing the
keywords palliative care, nursing care and
child; obeying the inclusion criteria: full articles
published in the field of pediatric oncology,
palliative care subarea in journals national
and international, in the period 2000-2012
and indexced in the databases Latin American
and Caribbean Health Sciences (ILILLACS),
Stcientific Electronic Library Online
(8ciELO) and Public Medline (PubMed).
Results: 17 was selected 19 articles after
qualitative analysis and it was revealed three
categories: “The family and the child with
cancer”, “Death and afterlife: natural process,
however complex” and “Health and Disease
and Nursing Care.” Conclusion: There is
a breakthrongh in discussions about palliative
care to children related to their health and
disease process, it is necessary that the nurse,
in unveiling his praxis care, adopt the mindset
of putting yourself in the place of being that
is careful to feel what their real needs and
conflicts, and for the family and institutional
contexts are rearranged, ensuring comfort,
resolute, and humane care for both the child in
need of palliative care and for their families.

Keywords | Palliative Care; Health-Disease
Process; Child; Neoplasms.

| Cuidados paliativos para a crianca
com céincer: reflexdes sobre o
processo sadde-doenca

RESUMO| Introdugio: Os cuidados paliativos foram definidos pela Organi-
za¢do Mundial de Sadde como uma abordagem ou tratamento que melhora a
qualidade de vida de pacientes e familiares diante de doengas que ameacem a
continuidade da vida. Objetivo: Refletir acerca do processo saude-doenga nos
cuidados paliativos a crianga com cancer avancado sem possibilidade de cura.
Métodos: Revisio da literatura, utilizando, para busca dos dados, os descritores
cuidados paliativos, cuidados de Enfermagem e crianga; obediéncia aos critérios
de inclusdo: artigos na integra publicados na area de oncologia pediatrica, subarea
cuidados paliativos, em periédicos nacionais e internacionais, no periodo de 2000
a 2012, indexados nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Sadde (LILACS), Scientific Electronic Library Online (SciELO) e
Public Medline (PubMed). Resultados: Foram selecionados 19 artigos, dos quais,
ap6s andlise qualitativa, emergiram trés categorias: “A familia e a crian¢a com can-
cet”, “Morte e pés-morte: processo natural, porém complexo” e “Saude e doenca
e os cuidados de enfermagem”. Conclusio: Para que haja um avanco nas discus-
soes sobre os cuidados paliativos com a crianga, relacionados ao processo saude-
doenga, é necessario que o enfermeiro, no desenvolver de sua praxis assistencial,
adote a postura de colocar-se no lugar do ser que ¢ cuidado para sentir quais sao
suas reais necessidades e conflitos e para reorganizar os contextos familiar e ins-
titucional, garantindo conforto, resolubilidade e atendimento humanizado tanto a

crianga que necessita de cuidados paliativos quanto a seus familiares.

Palavras-chave | Cuidados paliativos; Processo Saude-Doencga; Crianga; Neoplasias.
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INTRODUGCAO |

Os cuidados paliativos foram definidos pela Organizacio
Mundial de Satde (OMS) como uma abordagem ou trata-
mento que melhora a qualidade de vida de pacientes e fa-
miliares diante de doencas que ameacem a continuidade da
vida. No caso deste estudo, visou-se o cancer em criancas em

fase terminal e sem possibilidade de cura'.

O cancer é um grave problema de satde publica e vem se
tornando uma das principais causas de morte entre criancas
e adolescentes na faixa etaria de 0 a 14 anos. Dados apresen-
tados pela OMS indicam que, a cada ano, mais de 160 mil
criangas no mundo sdo diagnosticadas com cancer. Os tipos
mais frequentes sio leucemia, linfoma, tumores cerebrais
e osteossarcoma. Quanto as possibilidades atuais de cura,
70% das criangas acometidas de cincer podem ser curadas,
se diagnosticadas precocemente e tratadas em centros espe-

cializados®’.

Sabe-se que a assisténcia em oncologia desenvolve-se pelo
cuidado preventivo, curativo e paliativo. Porém, neste estudo,
deu-se maior énfase ao cuidado paliativo, que devera iniciar-
se no momento do diagnéstico, envolvendo tanto as terapias
curativas, 0 manejo da dor e o controle de outros sintomas
quanto o apoio psicossocial e espiritual ao paciente e a sua
famflia, uma vez que o cancer é considerado uma doenga

incuravel que causa a morte”.

O cuidado paliativo desenvolve-se por meio da assisténcia
multiprofissional com a inter-relagdo de agbes de suporte
e conforto para a ctianca com cancer e sua familia’. Essa
assisténcia objetiva o conforto e bem-estar da crianga, pro-
porcionando melhorias no desenvolvimento de suas neces-
sidades basicas, respeitando, contudo, as limitacdes causadas

pela doenga.

Nesse contexto, este estudo teve como objetivo refletir acer-
ca do processo saude-doencga nos cuidados paliativos para a
crianga com cancet.

METODOS |

Trata-se de uma revisdo da literatura. Esse método permite
gerar uma fonte de conhecimento atual sobre o problema e

determinar se ¢ valido utiliza-lo na pratica’.

Para tanto, estabeleceram-se as seguintes etapas: seleio da
questdo tematica, determinacdo dos critérios para selecdo
de pesquisas, representa¢do das caracteristicas das pesquisas
originais, andlise dos dados, interpretacio dos resultados e

apresentacio da revisdo.

Para selegio dos artigos, foram estabelecidos os critérios de
inclusido: artigos publicados na area de oncologia pediatri-
ca, subarea cuidados paliativos, em periddicos nacionais e
internacionais, no perfodo de 2000 a 2012, indexados nas
seguintes bases de dados: Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saidde (LILACS), Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e Public Medline (PubMed), dispo-

nfveis na integra eletronicamente.

Utilizaram-se para a busca dos artigos os descritores: cuida-
dos paliativos, cuidados de enfermagem e crianga, os quais
foram cruzados com o auxilio do operador booleano AND,

resultando em 4.513 artigos encontrados.

Como critérios de exclusio, admitiu-se: artigos cientificos
que disponibilizavam somente os resumos; ou ainda os resu-
mos de conferéncias ou palestras em eventos que ndo dispo-

nibilizavam os textos na integra.

Para a coleta de dados, elaborou-se um formulatio contendo:
namero do artigo, titulo, ano de publicagio, base de dados e
periédicos. Apds aplicar os critérios de exclusdo, restaram
19 artigos, que compuseram a amostra. Assim, os estudos
foram classificados em trés temas: “A familia e a crianca com
cancer”, “Morte e pés-morte: processo natural, porém com-

plexo” e “Saude e doenga e os cuidados de enfermagem”.

RESULTADOS / DISCUSSAO |

Para organizacio dos resultados obtidos a partir da analise dos
artigos publicados de 2000 a 2012, foram elaboradas duas ta-
belas. O Quadro 1 caracteriza os artigos segundo autores, titu-
lo da pesquisa e ano de publicacio, ja o Quadro 2 caracteriza

-os segundo autores, base de dados e periédico de publicagio.

A partir de uma analise geral, observou-se que ainda ha uma
predominancia de estudos qualitativos e reflexivos sobre o
tema. Elaboramos, entdo, uma andlise qualitativa da qual
emergiram trés categorias: “A familia e a crianca com can-
cer”, “Morte e pés-morte: processo natural, porém comple-

x0” ¢ “Saude e Doenga e os Cuidados de enfermagem”.
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Quadro 1 - Caracterizacio dos artigos segundo autores, titulo da pesquisa e ano de publicagao, 2000-2012

Autores
Zanelato e Angelo'

Cavicchioli, Nascimento
e Lima™

Cagnin, Liston e
Dupas™"

Guerra et al*
Nascimento et al®
Melo et al™*
Combinato e Queiroz'®
O'Leary et al®
Menezes et al'®

Alencar, Lacerda e
Centa'®

Monterosso e
Kristjianson?

Santos e Gongalves’

Menossi, Lima e Corréa®
Silva et al®

Mutti, Paula e Souto?
Costa e Ceolim?

Kastel, Enskar e Bjork®

Titulo
A familia vivenciando a situagao de ter um filho com cancer

bibliografica

Representagao social da crianga sobre o cancer

Criangas com cancer e suas familias
A familia e o processo de adoecer de cancer bucal
Morte: uma visao psicossocial

Cancer infantil: organizagao familiar e doenga

cancer; an Australian study

suas maes
A Dor e o Desafio da Interdisciplinaridade no Cuidado a Crianga

oncoldgicos junto aos familiares

Revisdo Integrativa da Literatura
Parents' views on information in childhood cancer care.

Quinn, Bailey?®

Arabiat e Altamimi'®
bed-side practice

palliative care clinical nurse specialists

Ano
2003
O céncer infantil na perspectiva dos irmaos das criangas doentes: revisao 2004
2004
Risco de Cancer no Brasil: Tendéncias e Estudos Epidemioldgicos mais Recentes 2005
2005
2005
2006
Paediatric palliative care delivered by an adult palliative care service 2006
2007
Finitude Humana e Enfermagem: Reflex6es sobre o (Des)Cuidado Integral e 2007
Humanizado ao Paciente e seus Familiares durante o Processo de Morrer
Supportive and palliative care needs of families of children who die from 2008
Criangas com cancer: desvelando o significado do adoecimento atribuido por 2008
2008
Representagao do processo de adoecimento de criangas e adolescentes 2009
Assisténcia a Saude da Crianga com Cancer na Produgao Cientifica Brasileira 2010
A Enfermagem nos Cuidados Paliativos a Crianca e Adolescente com Cancer: 2010
2011
Caring for children and families the community: experiences of of Irish 2011
2012

Unmet care needs of parents of children with cancer in Jordan: implications for

A familia e a crianga com cancer

Quando existe a possibilidade de o diagnéstico de can-
cer confirmar-se, surge logo uma penumbra de medo por
parte do doente ¢ da familia. Esse sentimento ocorre de-
vido as incertezas do que podera acontecer. Ao mesmo
tempo, tanto o doente quanto sua familia alimentam a es-

peranca de que essa confirmac¢do nao ocorra.

Em se tratando da crianga com cancer, ao receber o diag-
noéstico, a mie tende a negar a enfermidade. A vida perde
o sentido e tudo se torna irreal e inacreditavel. Chega,
porém, um momento em que ela precisa reagir, ser forte
e, apesar do sofrimento mostrar-se infinito, adaptar-se a
nova realidade. Dessa forma, algumas maes demonstram
conformismo, mesmo nio aceitando o fato de seu filho

estar, ainda tio crianca, no fim da vida’.

Sabe-se que a doenga pode acometer o ser humano em
qualquer fase da vida, porém a gravidade das consequ-
éncias ird depender das caracteristicas do individuo e do
grau de unifo familiar anterior ao adoecimento. O cancer
tende a provocar um nivel alto de ansiedade e incerteza
nos pacientes e em seus familiares e amigos, pois sua vi-
veéncia é mais devastadora do que de outras doencas. Difi-
cilmente existira outra patologia que, em qualquer de seus

estagios, induza tantos sentimentos negativos®.

No decorrer do adoecimento da crianga por cancer, cla e
sua familia passam a enfrentar problemas como reinter-
nagoes frequentes, terapéuticas agressivas, alteragdes no
cotidiano, limitagbes na compreensio do diagnéstico, de-
sajuste financeiro, angustia, dor, separacio entre crianga
e familia em decorréncia das reinternacdes, sofrimento e

medo constante da morte’.
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Quadro 2 - Caracterizacio dos artigos selecionados, segundo antores, base de dados e periddico de publicacio, de 2000 a 2012

Autores

Zanelato e Angelo™
Cavicchioli, Nascimento e Lima'
Cagnin, Liston e Dupas™
Guerra et al*

Nascimento et al®

Melo et al*

Combinato e Queiroz'
O'Leary et al®

Menezes et al'®

Alencar, Lacerda e Centa'®
Monterosso e Kristjanson?
Santos e Gongalves’
Menossi, Lima e Corréa®
Silva et al®

Mutti, Paula e Souto?
Costa e Ceolim?®

Kastel, Enskar e Bjork?°
Quinn, Bailey??

Arabiat e Altamimi'®

Base de dados Periédicos
SciELO Rev. Bras. Ciénc. Saude
SciELO REBEnN
SciELO REEUSP
SciELO Rev. Bras. Cancerol.
SciELO REEUSP
LILACS Psicol. Estud.
SciELO Estud. Psicol.
PubMed Palliat Med
SciELO Rev. Mal-Estar Subj.
LILACS Fam. Saude Desenv.
PubMed Palliat Med
LILACS Rev. Enferm. UERJ
SciELO Rev. Latino-Am. Enfermagem
SciELO Esc. Anna Nery Rev. Enferm.
LILACS Rev. Bras. Cancerol.
SciELO Rev. Gaucha Enferm.
PubMed Eur J Oncol Nurs
PubMed Int J Palliat Nurs
PubMed J Clin Nurs

O cancer pediatrico e seu tratamento implicam uma re-
organizacio do papel da mie no seio familiar, visto que
as tarefas domésticas tendem a ser deixadas de lado em
virtude das frequentes idas ao hospital; a atencio volta-se
quase que exclusivamente para o filho doente, ficando os
outros filhos a margem de seu cuidado; o papel de esposa
¢ colocado em segundo plano em prol do papel de mie'.

Um estudo realizado no estado do Espirito Santo em
2007, envolvendo criancas e adolescentes com cancet,
revelou que hda uma maior adaptacdo das familias a nova
rotina e a ado¢do de novos habitos e atividades quando o

tempo de conhecimento da patologia também é maiot®.

Nesse contexto, a familia assume papel fundamental,
pois fornece apoio, além de ser o principal ator no en-
frentamento da doenca, seja no processo de cura, ou no

caminhar para a morte.

Mesmo que o tratamento médico tenha um importan-
te papel no cuidado do cliente oncolégico, nio se deve
excluir o cuidado atento com a familia, principalmente,
por ela ser um agente de cuidados quando um de seus

membros adoece!’. Devido 4 complexidade do cincet, o

tratamento deve abranger tanto as necessidades fisicas
quanto as demandas psicolégicas e sociais do paciente,

incluindo a participacio ativa da familia.

As familias de criancas com cincer, muitas vezes, sen-
tem-se impotentes para satisfazer as necessidades rela-
cionadas aos cuidados de saude de suas criancas e sus-

tentar sua vida doméstica’.

As condic¢bes expostas acima demonstram um universo
de adoecimento do adulto, porém, no universo relacio-
nado ao adoecimento da crian¢a com cancer, tema dis-
cutido nesta unidade, a familia ganha um enfoque muito
maior, pois a crianca, na maioria das vezes, nio compre-
ende todo o contexto e, sobretudo, enfrenta de forma

diferenciada o processo saude-doenca.

E complexo trabalhar-se com os acometidos pelo can-
cer na infancia, pois a0 mesmo tempo que a crianca é
retirada do ambiente familiar, adentra no hospital e ¢é
constantemente manipulada, ela também passa a ser
o centro das aten¢des da familia. Em alguns casos, no
hospital, ela tem acesso a um universo ludico que nio

tinha em casa, como os computadores e os brinquedos.
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A dialética entre perdas e ganhos com o adoecimento ¢é
constante e dificil de ser trabalhada. Ao ser confirmado
o diagnostico de cancer, surge na vida da crianca e de sua
familia um entrelacado de questdes e suposi¢cdes quanto

a essa nova expetiéncia vivida''.

Focando um pouco mais a discussdo na familia, toma-
se inicialmente o elo principal de uma crianga, a mae
e o pal. Propositalmente o género feminino foi citado
primeiramente, pois, na maioria dos casos, ¢ a mae que
se dedica de forma excessiva ao filho, e o pai, por vezes
em segundo plano, tem por func¢io primordial manter o
apoio (emocional e financeiro) e, algumas vezes, propor-
cionar a sinergia familiar no momento de fragmentagao
fisica da familia, devido a internagao prolongada de um

de seus componentes.

Os pais tém, a partir do momento do diagnéstico e ini-
cio do tratamento, uma tarefa drdua de lidar com a fra-
gilidade do filho. Nao devem, porém, esquecer os filhos
que ficaram na casa, pois, ¢ valido ressaltar, os genitores
sao referéncias de protecdo e cuidado inicial de um ser
humano, principalmente na sociedade contemporanea,
que conserva fortalecido o ideario de familia seja qual

for sua organizagao.

A experiéncia da crianga com o cancer pode acarretar
efeitos positivos aos seus irmaos. Para alguns autores, eles
passam a demonstrar maior simpatia por outras pessoas,
desejo de proteger/cuidar do irmio doente, compreensio
dos sentimentos da mae, responsabilidade e maturidade.
Por outro lado, os irmaos saudaveis sio susceptiveis a de-
sajustes como depressio, raiva, ansiedade, culpa e isola-
mento social. O estresse do irmio saudavel ocorre, em
grande parte, devido 2a instabilidade emocional causada

pela separacio dos pais, medo e infelicidade'

Como ja mencionado, embora seja a mie quem geral-
mente mais se dedica ao cuidado do filho, é necessario
que a familia faca a divisdo desse cuidado, e ndo que tal
revezamento ocorra somente entre o pai e a mae, mas
que haja a companhia da familia em um contexto am-
pliado aos tios, a0s avés ou mesmo aos amigos que se

predispuserem a ajudar.

Nao ¢ dificil encontrar pais que, durante o processo de trata-
mento do filho, encontraram o fim de seus relacionamentos
conjugais. No entanto, néo se pode afirmar que a doenga ou

a falta de compreensio foram causadoras da separagio, pois,

as vezes, O casamento ja se apresentava fragilizado e encon-

trou na doenga uma justificagao para seu término.

Até entdo, a presente reflexdo abordou a familia no pro-
cesso de adoecimento e tratamento da crianga, sempre
em uma perspectiva de cura desta, porém nem sempre é
o que acontece, sobretudo pela agressividade dos cince-
tes na infincia. B, nesse momento, que entra a familia no

processo de cuidado mutuo, de cuidados paliativos.

Essa ¢ a fase de despedida; a crianca ganha uma infindavel
importancia no seio familiar, pois a familia busca todos os
meios para descobrir uma forma de cura. Porém, primeira-
mente, ela deve curar a si mesma, deve compreender que
aquele individuo, que nio passou por todas as fases da vida,

completou sim sua funcéo, e é chegada a hora de partir.

Durante o tratamento, a familia defronta-se a todo ins-
tante com a doen¢a. Embora muitas vezes seja invisivel, o
cancer lanc¢a-os diante da morte. A cada dia, a familia vive
momentos de incertezas, vence pequenas batalhas diarias,
compartilha com a equipe de sadde mais uma vitoria e

pressente novamente o medo do amanha®.

Esse contexto exige que a familia reflita e opte pelo pro-
longamento do sofrimento fisico do filho ou pela com-
preensao de que ele esta partindo. Caso a segunda escolha
seja a op¢do, deve-se procurar usar esse tempo que resta

para proporcionar qualidade de vida a crianca.

O grande questionamento é como satisfazer uma crianga
em cuidado paliativo. A resposta é proporcionar um am-
biente alegre e ludico. Paralelamente a esse momento, os
familiares devem, paulatinamente, elaborar a perda, po-
rém nio fazer da situagdo um luto antecipado, visto que,
apesar de se tratar de uma crianca, ela compreende que

sua vivéncia pode estar incomodando o universo familiar.

O reconhecimento das dificuldades que a crian¢a com can-
cer e sua familia enfrentam dependera dos esforgos que a
equipe de enfermagem empreendera no intuito de ajuda
-las a lidar com situacdes conflitantes'. Portanto vale en-
focar a importancia do preparo da equipe de enfermagem,
que vai além das habilidades técnicas, envolvendo também

o relacionamento interpessoal com a crianga e a familia.

Partindo desse pressuposto e do aumento na perspectiva
de cura do cincer, a assisténcia de enfermagem sofreu

modifica¢Ges e passou a proporcionar uma melhor quali-

134 Rev. Bras. Pesq. Sadde, Vitoria, 15(3): 130-138, jul-set, 2013



Cuidados paliativos para a crianga com cancer: reflexes sobre o processo satide-doenca | Santos e al.

dade de vida a crianga com céncer e sua familia, visando
a diminui¢ao de sequelas e a garantia de sua integridade.
Logo esse novo enfoque da assisténcia passou a vislum-

brar outros aspectos que vao além da teoria.

Morte e poés-morte: processo natural, porém complexo

Indubitavelmente a morte ¢ um evento que todos terdo
que enfrentar, sejam quais forem as crengas e representa-
¢oes a respeito dela. Considera-se que, desde os primor-
dios da histéria da humanidade, a existéncia é constitui-
da por duas matrizes que, a0 mesmo tempo, divergem e

complementam—se: 0 viver e 0 mortet.

No entanto, mesmo a morte fazendo parte do ciclo natu-
ral da vida, ndo ha como negar a dificuldade da sociedade
em enfrentd-la, sendo percebida como um dos maiores
mistérios da vida; muitas vezes evitada e ndo compreendi-

da em sua esséncia como um processo natural.

Nesse contexto, entende-se que os seres humanos, numa pets-
pectiva mais abrangente, geralmente demonstram dificuldade
em falar sobre o processo de morte ¢ 0 morter, um assunto
muitas vezes evitado no cotidiano devido a imponderabilidade

que se tem em falar, pensar e agir em relacio a essa temética®.

Apesar dos tabus presentes na sociedade ocidental acerca
da tematica morrer, a morte tem se constituido em objeto
de interesse e estudos de diversos profissionais da area da
saude, filosofia, sociologia, psicologia e outras ciéncias. En-
tre esses profissionais, vale ressaltar a psiquiatra e escritora
Elisabeth Kiibler-Ross, reconhecida pelos trabalhos reali-
zados com doentes terminais, através dos quais divulga e
ensina que nio precisamos e tampouco devemos esperar
que a morte bata a porta para comegarmos realmente a
vivencia-la como algo concreto e plausivel, basta aprender-

mos a viver a vida em vez de apenas passarmos pot ela'’.

A referida autora expde em seus estudos a reacdo psiqui-
ca determinada pela experiéncia com a morte, ou mesmo
por um diagndstico associado a perspectiva de vir a mos-
rer, como um processo constituido por cinco estagios: ne-
gacdo e isolamento, raiva e célera, barganha ou regateio,

depressio e aceitagio'®.

A negacdo e o isolamento s3o mecanismos reacionais de

defesa expressos pelo sujeito quando toma conhecimen-

to que sua doenga ¢ fatal. Essa ¢ uma fase importante e
necessaria, pois ajuda a amenizar o impacto ao saber que
a morte ¢ inevitavel. Na fase de raiva e cdlera, o paciente
elabora questionamentos como “por que eu” e afloram
os sentimentos de raiva, de revolta, de inveja e de ressen-
timento. Nesse processo, Deus é o alvo especial de sua
cblera, porque Ele é considerado arbitrario, aquele que

impde a sentenca de morte'.

Apbs essas fases, o paciente aceita o fato da morte imi-
nente, mas quer fazer acordos para poder viver um pouco
mais, o que é denominado de regateio ou barganha. Em
seguida, evidencia-se a depressio, que aparece quando o
paciente toma consciéncia de sua debilidade fisica, mo-
mento em que ja ndo consegue negar sua condicdo de
doente. Na quinta e ultima fase, a aceitacdo, a pessoa
conscientiza-se e aceita que sua hora esta muito proxima.

E um momento de repouso e serenidade’®.

No processo de identificagio de cada fase acima descrita, faz-
se necessario que o profissional entenda o contexto no qual
cada estagio ¢ vivenciado para que, a partir desse entendimen-
to, possa direcionar suas agdes e comportamentos para desen-

volver seu relacionamento com o paciente e a familia.

Nio h4a uma ordem de ocorréncia dessas manifestacoes,
muito menos uma cronologia, uma vez que o paciente pode
vivenciar mais de um dos estagios concomitantemente, num
mesmo perfodo ou, até mesmo, nio vivenciar alguns deles.
Contudo, torna-se imprescindivel ressaltar a importancia
de os profissionais de sadde possuirem o conhecimento
sobre essas fases do morrer, assim como a sensibilidade e
sutileza para percebé-las, nos momentos de aproximagio
com o paciente em fase terminal e sua familia, fornecendo

subsidios valiosos para o processo de cuidar de ambos'".

O cuidado inerente aos profissionais de saude, em especial,
o cuidado de enfermagem, deve incluir a familia em todos
os momentos possiveis, favorecendo sua participa¢do no
cuidado do paciente, visto que ela esta vivenciando instan-

tes de dificuldade com o adoecimento do ente querido'.

Nio ha como abordar o processo de morrer sem fazer re-
feréncia ao luto, uma vez que este pode ser considerado um
momento delicado em que a familia enlutada encontra-se

fragilizada, necessitando de um olhar mais cuidadoso.

Desse modo, considera-se que os profissionais de saude,

a0 atuarem sobre a crianga e os familiares que vivenciam
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o processo do morrer ¢ do luto, devem ter a disponibi-
lidade e, acima de tudo, a sensibilidade para perceber
vulnerabilidades, compreendendo-os e atendendo-os no

decorrer do processo.

Os profissionais de satde devem também prestar um
cuidado particularizado, baseado nas especificidades da
crianga e de sua familia, pois cada ser é possuidor de uma
trajetoria pessoal de vida e de adoecimento. Logo, tais
profissionais precisam habituar-se as necessidades de cada
familia e adquirir as habilidades para dirigir suas interven-

¢oes da forma mais adequada'®?.

Assim, acredita-se que essa forma de atuar possibilitara a
crianca em cuidados paliativos oncolégicos e, posterior-
mente, a familia enlutada sentirem-se acolhidas e cuidadas

no processo de enfrentamento da morte e luto.

Saide e doenga e os cuidados de enfermagem

O cuidado de enfermagem envolve todo o processo de
saude-doenca, de adoecimento, de invalidez e de empo-
brecimento do individuo, pois busca promover, manter
ou recuperar a totalidade humana®'. Com isso, dentro do
processo de saude-doencga, a crianga mantém-se como um
ser social inserido nas malhas das relacoes sociais, agindo,
pensando e sentindo como um ser humano que participa
do processo de viver e morrer, dotada de sentimento, es-

peranca, compaixao e necessidade de cuidados.

A enfermagem, diante desse cenario, realiza cuidados por
meio de acGes permeadas de atitudes e comportamentos
que visam aliviar o sofrimento, manter a dignidade e faci-
litar o manejo em face do desequilibrio da satde da crian-

¢a gerado pelo cancer *1%,

O cuidado de enfermagem, nesse momento, estende-se aos
diversos fatores que possam implicar o desgaste fisico e psi-
cossocial de cada crianca e de seus responsaveis, visto que a

crianga nio adoece sozinha, e sim acompanhada da familia.

Entao, inicialmente, o cuidado deve estar voltado 2 crian-
¢a, a fim de minimizar o sofrimento, proporcionando a
possibilidade de bem-estar na realidade que esteja inse-
rida. Ressalta-se que a melhora na qualidade de vida da
crian¢a com cancer esta atrelada ao respeito que o profis-

sional de satde mantém por ela e sua familia®

Os cuidados paliativos a crianga na rede hospitalar sio
realizados, em grande parte, pela equipe de enfermagem,
visto que esta passa mais tempo com o cliente e os fami-
liares. Esse contato intenso acaba por ocasionar, muitas
vezes, uma relacdo de conflitos entre equipe de enferma-
gem e familia, na medida em que esta cria expectativas
de resolu¢do dos problemas e a equipe de enfermagem
nio consegue obter solucbes suficientes para atender a
demanda das necessidades familiares.

Um estudo desenvolvido na Republica da Irlanda com en-
fermeiros revelou que, embora atuassem em um servico de
cuidados paliativos, todos expressavam preocupagio relacio-
nada a falta de conhecimento e experiéncia em cuidados pa-
liativos pata a crianca®. Logo, apteende-se que enfermeiros
com uma maior compreensio acerca dos cuidados paliativos
podem ajudar tanto a familia quanto a crianca a adotarem di-

ferentes prioridades em um momento tio crucial da vida*?.

A enfermagem, dentre as suas a¢oes de cuidado, deve
nio somente cumprir atribui¢des técnicas de realizacio
de procedimentos indispensaveis as praticas paliativas,
mas também deve atuar de forma efetiva, como um elo,
informando, orientando, dedicando um tempo para a fa-
milia e para a crianga; deixando-os expressar livremente
seus sentimentos, temores, anseios e esperangas; permi-
tindo-lhes que vivenciem e criem ferramentas para o en-

frentamento do processo *.

Outro ponto ¢é que a enfermagem deve estar sempre pre-
sente na relacdo entre o paciente ¢ a familia, orientando,
conhecendo a dinamica de intera¢io entre os membros
desta, sua composi¢io e como ambos estio enfrentando

o tratamento oncolégico.

Apbs apropriar-se desse conhecimento, a enfermagem
deve identificar dificuldades na interacdo entre os mem-
bros da familia da crianga com cancer em cuidados pa-
liativos e buscar ferramentas para que o enfrentamento
da enfermidade, a terapéutica e o encerramento da vida

ocorram sem tantos conflitos.

CONCLUSAO |

Para que haja um avanco nas discussées sobre os cuidados
paliativos da crianca com cancer é necessario que o enfet-

meiro, no desenvolver de sua praxis assistencial, adote a pos-
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tura de colocar-se no lugar do ser que é cuidado para sentir

quais sao suas reais necessidades e conflitos.

Dessa forma, ¢ primordial que os profissionais de enferma-
gem exponham suas ideias e ampliem as discussdes acerca
do processo satde-doenca da crianca em cuidados paliativos
oncolégicos e de sua familia; construam espagos democrati-
cos para a escuta da familia e do cliente; e, finalmente, pro-
ponham e promovam ag¢Ges em saude que visem um cuidado
humanizado, com vista 2 melhoria da qualidade de vida da

crianga em cuidados paliativos e de sua familia.

Espera-se, com este estudo, contribuir para o desenvol-
vimento teérico-pratico da equipe de enfermagem, no
sentido de aprimorar a assisténcia acerca dos cuidados

paliativos pedidtricos.
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