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RESUMO:

A vida familiar sofre mudancas significativas depois que uma crianca € diagnosticada com
cancer. Sendo assim o objetivo do estudo é analisar a producéo cientifica sobre as vivéncias
de criancas em cuidados paliativos e suas familias. Para tanto optou-se pela revisao literaria
bibliografica, a partir de artigos cientificos disponiveis na base de dados BVS e Google
Académico, no periodo de 2010 a 2020, selecionando 14 bibliografias. O estudo possibilitou
visualizar as experiéncias e enfrentamento da familia e da crianca em cuidados paliativos
causando uma grande mudanca no interior de quem vivencia, principalmente aos pais,
trazendo sentimentos, de revolta, incerteza, tristeza, medo, impoténcia, e também a
desesperanca. Portanto a familia pode sim encontrar uma maneira de amenizar o sofrimento,
através do apoio fisico, emocional e espiritual, o qual refletira no enfrentamento do luto e

morte, e no modo como seguira a sua vida apoés o falecimento de seu ente querido.

Palavras-chaves: Cuidado Paliativo; Saude da crianca; Familia



ABSTRATC:

Family life undergoes significant changes after a child is diagnosed with cancer. Thus, the
objective of the study is to analyze the scientific production on the experiences of children in
palliative care and their families. To this end, it was decided to review the literature, based on
scientific articles available in the VHL and Google Scholar databases, from 2010 to 2020,
selecting 14 bibliographies. The study made it possible to visualize the experiences and
confrontation of the family and the child in palliative care causing a great change within those
who experience it, especially the parents, bringing feelings of revolt, uncertainty, sadness, fear,
helplessness, and also hopelessness. Therefore, the family can find a way to alleviate
suffering, through physical, emotional and spiritual support, which will reflect on coping with

grief and death, and on the way it will continue its life after the death of a loved one.

Keywords: Palliative Care; Child health; Family
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1. INTRODUCAO

A palavra cancer (CA), que advém do grego Karkinos e Karkinoma, foi implantada pelo
médico grego Hipdocrates (460-370 a. C) com a finalidade de descrever lesdes tumorais
ulcerosas. Pode também significar “caranguejo”, levando a interpretacdo de que, como o
cancer é uma patologia que se instala no corpo “agarrando” a determinadas regides,
assemelha-se ao crustaceo (DECAT e ARAUJO, 2010).

Pode ser definido como um conjunto de doencas que tem como caracteristica o
crescimento desordenado de células, que invadem os 6rgaos e tecidos, podendo espalhar-se
pelo corpo. Essas células tendem a ser agressivas e incontrolaveis em alguns casos,
formando tumores e neoplasias malignas, sendo que em casos benignos, a multiplicacédo das
células acontece vagorosamente, assemelhando-se ao tecido original, o que nao constitui
riscos a vida (INCA, 2019).

E uma doenca que resulta do crescimento autdnomo e desordenado de células que se
reproduzem de forma bastante rapida, desencadeando no surgimento de tumores ou
neoplasias malignas que, quando atingem tecidos vizinhos, produzem metastases. (ROCHA.
2010).

Conforme o Instituto Nacional de Cancer (INCA), em 2018-2019 estimou-se cerca de
600 mil casos novos de cancer, para cada ano no Brasil, dentre eles o cancer de prostata
(68.220 casos), de mama (59.700 casos), de colon e reto (17.380 casos), de pulméao (18.740
casos), do colo do utero (16.370 casos), Leucemia (5.940 casos), de pele (85.170 casos),
entre outros (INCA, 2017).

Diferente do cancer em adultos, o CA infantil, afeta as células do sistema sanguineo e
os tecidos de sustentacdo, sendo de natureza embrionaria nas criancas. Os mais comuns séo
a leucemia, os linfomas e 0s que atingem o sistema nervoso central, como o neuroblastoma,
tumor de Wilms, retinoblastoma, tumor germinativo, osteossarcoma e sarcomas,
apresentando 12.500 casos em 2018, numerando cerca de 2.704 mortes, 0 que indica cerca
de 8% das mortes de criancas e adolescentes entre 1 e 19 anos (INCA, 2019).

Segundo Gurgel e Lage (2013) acentuam que a evolugdo da doencga varia conforme
o tipo, a idade do paciente, e a precocidade do tratamento, podendo em muitos casos
apresentar a remissdo dos sintomas assim como o controle dos mesmos. Em algumas
situa¢des quando n&o existe possibilidades de cura, acontece a preparagéo para os cuidados
paliativos, esclarecendo nesses casos, que a morte pode ocorrer em qualguer agravamento
dos estados, estando mais presente na fase dos cuidados paliativos. Esses pacientes podem
viver horas, dias ou até meses e essa forma de cuidado tem como objetivo a qualidade de
vida.

Esta enfermidade ndo afeta apenas o individuo em si, mais engloba toda a sociedade.

Além da dificuldade fisica, resulta em custos elevados envolvidos na assisténcia e tratamento,
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existindo também a questdo imensuravel que envolve dor e o sofrimento do doente e da
familia (FEITOSA; PONTES; 2011). Mesmo que ndo haja esperancas de melhora, a familia
insiste em alguns momentos na continuagéo do tratamento. A decisao da imerséo ao cuidado
paliativo deve ser tomada pela familia, bem como por toda a equipe da saude (GURGEL;
LAGE, 2013).

Neste sentido, o papel da familia ganha destaque, pois a noticia de um doente na
familia muda de forma radical as rotinas, consistindo no momento de se reestabelecer os
lacos afetivos que tenham sido desfeitos por algum motivo. O principio basico do cuidado
infantil deve ser focado na crianga, orientando a familia e formando uma boa relacéo, entre a
equipe de saude e a familia, sendo necessario avaliar de forma individual cada crianca, e cada
familia, facilitando a comunicagéo interpessoal. (VALADARES; MOTA; OLIVEIRA, 2013).

Os cuidados paliativos foram definidos pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), no
ano de 2002, como a abordagem que aprimora a qualidade de vida dos pacientes e familia
gue enfrentam problemas associados com doencas, que por meio da prevencao e alivio do
sofrimento, através da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor, e outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual.

De acordo com o INCA (2018), os cuidados paliativos na pediatria oncolégica devem
propiciar a crianga o controle da dor e outros sintomas fisicos, promovendo a¢des que facilitem
ao individuo exercer sua espiritualidade, protegendo a sua autonomia e vontade,
influenciando de maneira positiva o curso da doenca, bem como auxiliar os familiares durante
o luto e mediar conflitos relacionados a decisdes do fim da vida. Frente a doenca terminal, o
cuidado paliativo vem como forma de qualidade de vida aos pacientes e familiares, por meio
do alivio do sofrimento, avaliagédo e tratamentos de dores fisicas e emocionais.

Os enfermeiros, ao cuidar das criangas em cuidados paliativos, na oncologia, inserem
os familiares no cuidar, por meio de atitudes como um carinho, conversa, abraco, acdes que
buscam consolar o sofrimento causado pela doenca (MONTEIRO, et.al, 2014).

A assisténcia dos profissionais de enfermagem na oncologia envolve o cuidado
preventivo, curativo e paliativo. A prevencgéo, segundo Neves e seus colaboradores (2017),
pode ser primaria, no qual ndo existem formas de impedir o desenvolvimento do cancer na
crianga e nem de evitar um tratamento mais agressivo, e a secundéria envolve questbes de
deteccgéo precoce do cancer, que permite tratamento mais eficaz, com possibilidade de cura
e menores sequelas de tratamento.

As criangas em tratamento de cancer, assim como os adultos, necessitam de um
tratamento humano, que passe além das questBes bioldgicas, mas também envolvam
guestdes subjetivas, voltando a suas necessidades infantis (NEVES; MENDES; SANTOS
2017).

Com base no sofrimento que uma doenca sem possibilidade terapéutica causa para a
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familia de uma crianga em cuidado paliativo, surge o seguinte questionamento: “Quais s&o as
vivéncias de familias de criancas em cuidados paliativos?”.

Com este estudo, espera-se contribuir academicamente para o aprofundamento do
assunto, possibilitando, a assimilacdo de novas informacdes que serdo de grande utilidade
para a comunidade académica e para o trabalho do profissional de enfermagem.

2. HIPOTESE

A percepcao da familia e da crianga em cuidados paliativos, traz consigo sentimentos
de medo, impoténcia, incerteza, tristeza, angustia e também a desesperanca, que €
praticamente inevitavel. Ja em relacdo a dedicacdo do familiar no cuidado da crianca em
cuidados paliativos, é essencial a presenca familiar, da equipe e de pessoas mais proximas,
para amenizar o sofrimento causado pelo diagnéstico e enfrentamento da doenca, através do
cuidado integral e humanizado, considerando sempre 0s aspectos fisicos, emocionais, sociais

e espirituais.

3. OBJETIVO
3.1 Objetivo Geral

Analisar a producdao cientifica sobre as vivéncias de criancas em cuidados paliativos e

suas familias.

4. METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo de literatura, que segundo Martins (2018, p. 35):

(...) refere-se a fundamentacéo teorica que vocé ira
adotar para tratar o tema e o problema de pesquisa.
“Por meio da analise da literatura publicada onde, ira
tracar um quadro teodrico e farda a estruturacdo
conceitual que dard sustentagdo ao desenvolvimento
da pesquisa”. (MARTINS,2018, p. 35)

E definida como revis&o bibliografica, que tem como objetivo a constru¢do de uma
contextualizacdo para o problema e a analise de possibilidades presentes na literatura sobre
o referencial tedrico da pesquisa. Neste tipo de produgdo, o material coletado pelo
levantamento bibliografico, é organizado por procedéncia, tendo como fontes, artigos
cientificos, teses, dissertagdes, livros, revistas etc.

A busca de artigos cientificos foi realizada nas bases de dados Biblioteca Virtual em
Saude (BVS) e Google Académico utilizando as terminologias cadastradas nos Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS). Os descritores utilizados foram: Cuidado Paliativo; Saude da

crianga; Familia; os quais foram submetidos a cruzamentos entre si.
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Como critério de incluséo foi selecionado: a) artigo original e disponibilizado online na
integra em periodicos indexados nas bases de dados eletrbnicas consultadas; (b) publicado
nos ultimos dez anos (2010 a 2020); (c) no idioma portugués; (d) artigo realizado no Brasil,
independentemente do local de sua publicacéo; (e) que aborde as vivéncias das familias de
criancas em cuidado paliativo. Dessa forma, foram excluidos os artigos que ndo atenderam a
qualquer dos critérios de inclusdo, bem como os artigos repetidos nas bases de dados
pesquisadas e artigos que ndo apresentaram os descritores propostos.

Para selecdo da amostra, inicialmente foi feita a leitura dos titulos e resumos dos
artigos encontrados, avaliando-os segundo o critério de inclusdo. Posteriormente, os artigos
selecionados foram lidos na integra para que se cumpra com fidedignidade o obijetivo
proposto.

Para orientar a andlise dos dados foi elaborada uma planilha contendo: autor; base de
dados, titulo; ano; objetivo do estudo; tipo de estudo; periddico publicado; pais de origem,
especialidade e principais resultados encontrados. O tratamento dos resultados foi feito por
meio da analise de contelido categorial, em que se procedeu a pré-analise, com a leitura dos
artigos e o agrupamento dos resultados por semelhancas, no intuito de discutir as inter-
relacbes entre os resultados dos artigos encontrados. Em seguida, realizada a leitura
exaustiva do material, sua codificacdo, enumeracao, classificacdo e agregacéo. Finalmente
realizado a interpretacdo e categorizacdo dos resultados obtidos, diante da identificacdo das

unidades de interesse, dos aspectos comuns entre elas, e das inferéncias.

5. ANALISE E DISCUSSAO

Foram encontrados no total 141 artigos, selecionados e incluidos no estudo 14 deles,
de acordo com os critérios de incluséo.

Apos a interpretacdo e sintese dos resultados, os artigos foram subdivididos em cinco
categorias, com base na analise de contetdo. Categoria A) O impacto do diagnéstico do
cancer para a crianga e sua familia B) A importancia da presencga da familia junto a crianca
em cuidado paliativo C) Mudancgas no contexto familiar e dificuldades inerentes ao tratamento
do cancer D) Rede de apoio a criangca com cancer e a sua familia E) O papel do enfermeiro
na atengéo a crianga e sua familia.

As principais vivéncias da familia e da crianca apés o diagnostico de um céncer
identificadas neste estudo estdo descritas nos graficos abaixo, de acordo com a categoria

correspondente.

CATEGORIA A: O IMPACTO DO DIAGNOSTICO DO CANCER PARA A CRIANCA E SUA
FAMILIA
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Com relacao ao impacto do diagndstico do cancer para a familia da crianca, é possivel
destacar situacdes que ocorrem no momento em que sao confrontados com a noticia da
doenca terminal, sendo considerada uma das fases mais dificeis e impactantes no processo

da patologia.

O grafico 1 apresenta os principais resultados referente a categoria, sendo mais
predominante os sentimentos de medo e impoténcia (21,95%), estresse fisico e emocional
(19,52%), negacdo da existéncia da doenca (17,07%), angustia e sofrimento (14,63%),
frustracéo (12,14%), sendo menos predominante os sentimentos de desgaste emocional e
psicoldgico, sentimento de perda e de incapacidade e desgaste a todos que estdo envolvidos
com (4,87%) cada.

Grafico 1: Quantitativo Categoria A

PRINCIPAIS IMPACTOS DO DIAGNOSTICO DO CANCER PARA A
CRIANCA E SUA FAMILIA
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Fonte: (Autora,2020).

A descoberta do cancer causa uma sensacao bastante desagradavel e de sofrimento
aos familiares, principalmente quando se trata de criangas (VASCONCELOS et.al, 2014).

Segundo ROCHA et.al (2016), o recebimento do diagndstico do cancer infantil causa
muito sofrimento, estresse fisico e emocional tanto na familia quanto na crianga. Requerendo
dos pais, uma organizagdo para estar cuidando dessa crianca propiciando maior qualidade
de vida.

De acordo com SANTOS et.al (2019), o CA gera um grande desgaste a todos que
estdo envolvidos diretamente ou indiretamente, € uma patologia que causa uma grande

mudanca no interior de quem vivencia, principalmente aos pais, trazendo varios sentimentos,
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de revolta, incerteza, tristeza, medo, impoténcia, e também a desesperanca. J& para a crianca
gue enfrenta essa situagdo, devido ao longo periodo de hospitalizacéo, faz com que ela se
afaste de vinculos com amigos e familiares com isso causando afastamento das atividades
de suas rotinas que praticava antes do diagnadstico.

Com o aparecimento dessa doenga, os familiares buscam sanar as dificuldades e as
duavidas de como lidar com a doenca e com o sofrimento causado, em especial, quando se
trata de criancas (NUNES; RODRIGUES, 2012).

O CA traz com ele um sentimento de perda e de incapacidade, gerando uma grande
frustracdo para toda a familia e a crianca. Este desgaste emocional e psicologico deve ser
tratado por um profissional capacitado, pois isso interfere diretamente no cuidado prestado
(BERNARDO; COSTA, 2014).

Durante a doenca terminal, a familia também passa por estagios de adaptacdes.
Alguns primeiramente ndo acreditam na situacdo e negam a existéncia da doenca dentro de
sua familia, procurando diversos médicos com esperanca de que nao seja real, e que receba
um diagnéstico diferente. A forma do paciente lidar com essa situagéo afeta de maneira crucial
como a familia reage a esse momento e como irdo se comportar neste periodo dificil
(FREITAS et al, 2015).

Em relacdo aos impactos gerados a familia que esta enfrentando essa situacao, €
abalada por uma grande angustia e sofrimento, com a possivel e futura perda de um ente
guerido de sua familia, trazendo dentro de si uma responsabilidade de enfrentamento nesse

momento de dificuldade sem demonstrar o abalo emocional (FREITAS et al, 2015).

CATEGORIA B: A IMPORTANCIA DA PRESENCA DA FAMILIA JUNTO A CRIANCA EM
CUIDADO PALIATIVO.

Diante de uma crianca em cuidados paliativos a presenca familiar é considerada de
fundamental importancia para amenizar o sofrimento durante o enfrentamento do Cancer.

O grafico 2 apresenta os principais resultados referente a categoria, as atitudes e
estratégias de cuidado mais predominantes séo: seguranca e conforto (29,03%), palavras de
alento (22,58%), apoio e equilibrio emocional (16,13%), esclarecimentos de duvidas e
assisténcia e reducgéo das dores (9,68%), sendo menos predominante o brincar como uma

acdo importante e a elaboracao de estratégias com (6,45%).
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Grafico 2: Quantitativo Categoria B

A IMPORTANCIA DA PRESENCA DA FAMILIA JUNTO A
CRIANCA EM CUIDADO PALIATIVO
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Fonte: (Autora,2020).

A familia perante a uma crianga em cuidados paliativos encaram diariamente diversas
dificuldades, onde a cada dia é uma nova etapa, um novo enfrentamento de acordo com o
quadro clinico. E necessario desenvolver um planejamento e elaboracio de estratégias para
manter uma boa qualidade de vida, mesmo que nos Ultimos momentos da crianga. Sempre
procurando esclarecer duavidas e dar o maior apoio e assisténcia possivel (SANTOS et.al,
2019).

No cuidado a crianca é indispensavel a presenca da familia durante todos os
momentos, procurando sempre trazer conforto em seu sofrimento, buscando as palavras
certas para amenizar e aprender a lidar com essa situacdo da melhor maneira possivel,
sempre visando o bem estar da crianca em cuidados paliativos (MONTEIRO et al, 2014).

Ter um familiar com cancer é uma situacao dificil e delicada, e quando se trata de uma
crianga, isso causa um sofrimento ainda maior no &mbito familiar, causando um abalo
emocional, englobando sentimento de tristeza, choque e impoténcia. A familia se vé obrigada
a lidar com a situacdo e ao mesmo tempo ser forte para passar seguranga para a crianga,
pois a palavra cancer remete diretamente a um sentimento de perda e ameaga de morte
antecipada (SANTOS et al, 2018).

Na perspectiva da qualidade de vida, devemos ressaltar o brincar como uma agéo
muito importante, pois a brincadeira € capaz de mudar o momento da crianga, distraindo e
dando um refugio de alegria, fazendo-o ter um momento de felicidade em uma situagéo dificil
(MONTEIRO et al, 2014).

Cuidar de um paciente em estado terminal exige muito do cuidador familiar, pois ele é
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afetado tanto quanto o paciente. O cuidador por muitas vezes necessita deixar de lado a sua
rotina diaria, trabalho, amigos e familiares para estar do lado e cuidar do paciente que possui
o diagnostico, e confortd-lo ao maximo em seu tempo de vida restante. Assim o cuidador
necessitando de um olhar diferenciado dos profissionais de saude, pois eles também precisam
de atencédo e apoio nesse momento tao delicado, onde sdo extremamente importantes nesse
processo (FREITAS et al, 2015).

A familia da crianca deve estar sempre presente nos cuidados paliativos, oferecendo
apoio e palavras de forca, ndo permitindo transparecer suas tristezas, e ndo deixando que
essa sensacao de perda traga ainda mais desequilibrio em sua familia (MONTEIRO et al,
2014).

Em meio a situagdo de doencga terminal a familia tem de se reorganizar e oferecer todo
o cuidado possivel que a crianca necessita, e € assim que aparece o papel do cuidador
principal que pode ou ndo ser membro da familia, assumindo a responsabilidade de ficar do
lado do paciente e dar a total atencédo que ele necessita nesse momento (PEREIRA et al,
2020).

Estudos realizados na Noruega apontam que o sofrimento familiar € um reflexo do
sofrimento do doente, ou seja, a dor do paciente gera ainda mais dor a familia. O sofrimento
do paciente causa uma angustia muito grande ao familiar onde isso acaba acarretando grande
carga emocional, o cuidador ndo podendo demonstrar sentimento de perda e tristeza, pois €
necessario estar do lado prestando todo o apoio possivel (OLIVEIRA et al, 2020).

Devemos ao maximo prevenir e minimizar as dores da perda e além dela remediar e
controlar a dor cronica, que gera muito sofrimento para a crianca e para o familiar cuidador.
Essa atuacao é bastante importante e muito relatada no cotidiano das pessoas que convivem
e conviveram com casos de doencas terminais onde a dor fisica e psicoldgica fazem parte
desse processo de cuidado (OLIVEIRA et al, 2020).

CATEGORIA C: MUDANGCAS NO CONTEXTO FAMILIAR E DIFICULDADES INERENTES
AO TRATAMENTO DO CANCER

A familia ao se deparar com o diagndéstico do cancer infantil, passa por mudancas no
contexto familiar e dificuldades inerentes ao tratamento da patologia, causando assim um
grande desgaste emocional e abalo psicolégico tanto na crianga quanto no familiar envolvido.

O gréafico 3 apresenta os principais resultados referente a categoria, sendo mais
predominante os sentimentos de dor e impoténcia (20,59%), enfrentamento e superacéo,
medo da morte, ambos (17,65%), com (11,76%) aparecem 0s sentimentos de reorganizacéo
na vida familiar e motivacéo, sendo menos predominante o sentimento de isolamento (8,83%),
mudancas na rotina e cotidiano da crianga, realidade de convivio longe de casa, ambos com
(5,88%).
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Grafico 3: Quantitativo Categoria C
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Fonte: (Autora,2020).

Com a noticia do CA infantil na familia, o impacto do diagnéstico se torna ainda mais
doloroso para as maes que se deparam com a sua vida totalmente voltada para a doenca,
tendo que abdicar do seu convivio pessoal e social para estar ao lado de seu filho durante
todo o tratamento, diante disso, enfrentando momentos de medo e incertezas. Trazendo para
sua rotina, uma nova realidade de convivio longe de casa e de seus familiares, assim passara
a um convivio diario entre pessoas estranhas e que a partir de agora fardo parte desse
momento tao dificil de suas vidas (SANTOS et al, 2018).

O CA gera vérias consequéncias na vida da familia da crianca, muitas vezes ela sendo
responsavel pelos cuidados que remetem ao paciente, como monitoramento de horario dos
remédios, até mesmo os retornos ambulatoriais e internamento, causando um impacto na vida
social e na sua rotina diaria (VASCONCELOS et al 2014).

Um dos momentos mais dificeis nesse processo de superagdo e enfrentamento para
a familia, € o fato da crianca deixar de fazer suas atividades rotineiras, como brincar, passear,
ir a escola, e mudar para uma outra realidade sendo uma rotina dentro de um hospital
realizando diariamente exames, consultas, medica¢des, gerando assim um sentimento de
frustracdo tanto para a crianga como para a familia (SOARES et al, 2013).

FREITAS et al, (2015) afirma que um paciente em estado terminal passa por fases
como, negacao, isolamento, raiva barganha e aceitacdo. A negacdo € uma defesa, que vem
com a noticia inesperada, e que desestabiliza o paciente, que aos poucos vai dando lugar a
raiva, onde ele é envolvido por revolta e ressentimento, transmitindo para pessoa ao seu redor

a falta de entusiasmo.
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Depois da raiva o paciente entra em estado de barganha, onde tenta negociar sua
saude, achando que devido ao seu bom comportamento recebera uma recompensa. Ja na
depressao, ele se da conta do que realmente esta acontecendo e que n&o pode mais negociar
sua saude e nem esconder a sua doenga, trazendo um sentimento enorme de perda. A fase
de aceitacdo, é onde ja ndo existe nenhum questionamento, sendo assim nem todos chegam
nessa fase (FREITAS et al, 2015).

Além de o paciente enfrentar esse grande sofrimento, seus familiares também sofrem
um enorme desgaste emocional e psicolégico, pois uma doenca terminal exige um cuidado
especial ao paciente. Nesse caso o cuidador praticamente tem de se afastar de sua vida
pessoal e dedicar todo o seu tempo a ficar do lado da criangca com o diagnostico da doenca,
e fazer com que o pouco tempo que resta para a partida seja um momento menos doloroso
(FREITAS et al, 2015).

Os familiares que participam no cuidado paliativo dos pacientes, sdo afetados
discretamente pela doenca, pois na maioria dos casos largam totalmente sua vida fora do
hospital para se dedicar ao seu familiar em tratamento, querendo estar presente no pouco
tempo que resta ao seu familiar. Dessa forma o profissional de saude deve dar uma atencao
especial também voltada aos familiares do paciente em estado terminal (FREITAS et al, 2015).

SANTOS et al (2018), enfatiza como uma mae reage diante a uma situacao
complicada, que é o tratamento do cancer de seu filho, ela traz consigo o medo, as dlvidas e
a impoténcia de nao poder fazer mais pelo seu filho. Trazendo duas realidades distintas, o
sentimento de vazio a sensacgao de se sentirem sozinhos nesse momento, e o da esperanca
pela cura. Dessa forma a méae deve se esforcar para se manter forte e ajudar no que for
preciso, superando as fases dificeis do tratamento, ndo demonstrando sentimentos negativos.

Desde o momento que se percebe que a morte serd inevitavel, automaticamente
temos em nds um sentimento de perda, e assim trazendo a necessidade de se adaptar a essa
nova realidade, o que acaba afetando a estrutura familiar, pois nessa situacdo é associada
apenas um membro familiar como um cuidador principal. Isso faz com que principalmente
esse membro familiar ou cuidador tenha uma sobrecarga ainda maior em relagdo ao
sentimento de perda (OLIVEIRA et al, 2020).

Em seu cotidiano os cuidadores devem procurar amenizar e aprender a lidar com os
processos da evolucéo da doenga, como a piora do paciente, e trabalhar com a esperanca da
cura. Um comportamento desesperancoso em relagdo ao paciente, gera dentro de si um
sentimento de dor e impoténcia causando na maioria desses profissionais tristeza profunda e
uma dor psicolégica que aflora quando relatam o0 seu convivio com 0 paciente
(VASCONCELOS et al, 2014).

CATEGORIA D: REDE DE APOIO A CRIANCA COM CANCER E A SUA FAMILIA
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A Rede de apoio a crianga com CA envolve tanto a familia como o profissional de
saude que esta envolvido no cuidado paliativo, considerando elementos fisicos, emocionais,
sociais e espirituais com o objetivo da melhora na qualidade de vida da crianca e no suporte
familiar.

O grafico 4 apresenta os principais resultados referente a categoria, sendo mais
predominante os sentimentos e estratégias de cuidado ativo e integral (28,57%), dor fisica,
psicossocial e espiritual (23,81%), apoio psicolégico e espiritual (19,5%), carinho e confianca
(14,29%), sendo menos predominante os sentimentos de Fé e programa organizado,
respectivamente com (9,52%) e (4,76%).

Grafico 4: Quantitativo Categoria D
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Fonte: (Autora,2020).

Os cuidados paliativos podem ser definidos como um meio de melhora a qualidade de
vida, tanto ao paciente como aos seus familiares, diante a uma doenca em estado terminal
por meio do tratamento da dor fisica, psicossocial e espiritual (MONTEIRO et al, 2014).

O cuidado paliativo promove conforto e suporte para o paciente e seus familiares, é
utilizado para o alivio do sofrimento diante das dores e dos sintomas, e também no apoio
espiritual e psicossocial sendo assim deve ser ministrado por meio de uma assisténcia
multiprofissional (SOARES et al, 2013).

A espiritualidade é muito importante na area de atuacéo dos cuidados paliativos, pois
a fé reduz o sofrimento, gerando influéncia positiva para melhor enfrentamento da doenca,
assim gerando uma sensacao de alivio e bem-estar durante todo ao tratamento (ARRIEIRA
et al, 2018).

J4 em relacdo a parte pediatrica, podemos definir o cuidado paliativo, como um



23

programa organizado, que € voltado para criangas com doencgas incuraveis, trazendo a ela e
também a sua familia um apoio tanto psicolégico quanto espiritual assim oferecendo um
suporte na tomada de decisdes da familia (MONTEIRO et al, 2014).

Uma escuta sensivel proporciona a crian¢a e seus familiares um ambiente com mais
amor, carinho e confiancga, assim aliviando o sofrimento no ambiente terapéutico. O apoio é
muito importante nesse momento (MONTEIRO et al, 2014)

O enfermeiro que atua nos cuidados paliativos, € visto pela familia, como um porto
seguro, que oferece apoio nos momentos mais dificeis (SOARES et.al, 2013).

Para SOARES, et.al (2013), o cuidado paliativo € uma conduta que melhora a
gualidade de vida e promove bem estar de seus pacientes como também de seus familiares
envolvidos. Tem como objetivo amenizar todos os problemas relacionados com a doenca,
como o tratamento das dores fisicas, psicossociais e também espirituais de forma a prevenir
o sofrimento por meio de uma avalig&do precoce.

A qualificacdo e a capacitacdo da equipe de enfermagem e profissionais de salde
trazem um alento e um conforto para a familia, pois neste momento de dor e de tristeza sao
confortados em saber que os cuidados paliativos serédo prestados da melhor assisténcia e
maneira possivel, por um bom profissional (BERNARDO; COSTA, 2014).

Em um tratamento de cancer infantil a crianca necessita de um cuidado ativo e integral,
sendo fundamental englobar os elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais com o
objetivo da melhora na qualidade de vida da crianca e no suporte familiar. E necessario
restabelecer a autoestima e individualidade do paciente e da familia assim diminuindo os
sintomas de angustia e sensacédo de perda (SANTOS et.al, 2019).

O medo e a impoténcia sdo os sentimentos mais marcantes. O que determina a forma
de como a familia enfrentara essa doencga e como ela ira reagir ao diagndéstico de uma doenca
gue ndo tera cura, e que resulta em uma perda na familia, sdo suas crencgas e sua vivéncia
de perda (OLIVEIRA et al, 2020).

Enfrentar uma doencga terminal exige varios cuidados e podemos destacar alguns
procedimentos que devem ser realizados como a relag&o ao afeto entre a familia e o paciente,
a mudanca das atividades diarias, que devem ser realizadas em um contexto familiar e de
unido, a utilizacdo de redes sociais para 0 apoio na situagdo, a comunicagdo e a informacgéo
da doencga, para que o0 paciente encontre a sua fé e tenha base onde deve sustentar-se
(PEREIRA et al, 2020).

Familiares e pacientes devem buscar seu reflgio na espiritualidade. Os pacientes em
estado terminal precisam ndo s6 de alivio das dores fisicas, mais sim também das dores
emocionais. Assim a espiritualidade traz um alento, que seria a visdo do bem-estar superior,

visando em um futuro que esté por vir (GOMES, 2019).
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CATEGORIA E: O PAPEL DO ENFERMEIRO NA ATENCAO A CRIANCA E SUA FAMILIA

Com relacdo ao papel do enfermeiro na atencao a crianga e sua familia, o profissional
deve desenvolver e elaborar estratégias para o alivio da dor e do sofrimento causado pelo
impacto do diagndstico, procurando sempre exercer a profissdo com humanizacéo e cuidado
integral.

O grafico 5 apresenta os principais resultados referentes a categoria. O cuidado
humanizado realizado pelos profissionais de saude mais predominantes sao, o alivio da dor e
conforto (27,59%), comunicacao entre equipe e familia (24,14%), elaboracao de estratégias e
acbes (17,23%), atendimento humanizado (13,80%), sendo menos predominante, equipe
multidisciplinar (10,34%) e com (6,90%) confortar diante da condicdo de adoecimento.

Grafico 5: Quantitativo Categoria E
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Fonte: (Autora,2020).

O profissional de enfermagem tem uma grande missé&o ao lidar com a situacéo de
cuidados paliativos, pois precisa tratar todo o contexto, desde os cuidados com a crianga
adoentada, até com os familiares, prestando orientagdes, apoio e auxiliando neste processo
tao dificil (SANTOS et al, 2018).

Ao cuidar da crianga em processo paliativo, o enfermeiro tem a funcdo de inserir
também o familiar neste cuidado, haja vista, que pode orientar, dar apoio dialogar e escutar
as pessoas da familia, que estdo envolvidas neste processo (MONTEIRO et al, 2014).

De acordo com Bernardo e Costa, (2014), os enfermeiros ressaltam que a
comunicacdo entre a equipe de saude e os familiares da crianca € de fundamental
importancia, para passar as informacdes necessarias sobre a crianga e seu quadro clinico.

No cuidado a criancga, a principal preocupacao dos enfermeiros foi conforta-la diante
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da sua condicao de adoecimento, sendo estd uma maneira de oferecer beneficios melhorando
ao estado da crianca (MONTEIRO et al, 2014).

Devido ao fato da crianca e de sua familia ndo estarem no seu ambiente natural, isto
requer que o enfermeiro atue no sentido de promover um atendimento humanizado, visando
a recuperacao da saude e melhor qualidade de vida (BERNARDO; COSTA, 2014).

O ambiente, que consiste nos cuidados paliativos, geralmente é um espaco
“carregado”, pois € composto por pessoas em fase terminal da doenga, o que requer do
enfermeiro a adocdo de uma postura diferenciada para lidar com a criangca e com seus
familiares (ARRIEIRA et al, 2018).

Conforme SANTOS et al, (2019), o gerenciamento e assisténcia do cuidado de
enfermagem, é de suma importancia durante o periodo em que a crianca esta no ambiente
hospitalar, e o profissional cuidador € considerado uma pega essencial no tratamento de
cuidados paliativos.

A enfermagem deve agir proporcionando o controle dos sintomas, sendo um
incentivador da crianga e de seus familiares no enfrentamento da doenga, diminuindo o
isolamento social, causado muitas vezes pelo internamento (BERNARDO; COSTA, 2014).

E preciso que os enfermeiros estejam bem consigo mesmos, para desempenhar seu
trabalho com eficiéncia, diante dos cuidados paliativos com as criancas e seus familiares
(SOARES et al, 2013).

Um profissional que ndo trabalha de forma adequada nesse processo torna-se
imparcial e apatico, gerando uma grande interferéncia em todo cuidado paliativo
(BERNARDO; COSTA, 2014).

Como profissionais da salde, devemos enxergar o amor e 0 sentimento da mae e
transforma-lo em uma grande assisténcia a crianca com CA, tornando dela uma parceira
importante no tratamento. Os profissionais enfermeiros precisam da melhor forma possivel,
usar esse amor, protecdo e zelo que a mae carrega, porem também saber lidar com o
despreparo e a dificuldade dela em enfrentar a situagdo que se encontra o seu filho, a escuta
ativa e a comunicagéo terapéutica dessa forma torna-se muito importante. Essa protecéo e o
cuidado integral com a crianga faz com que necessite haver uma forte relagdo entre o
enfermeiro, a mée (familia) e a crianga, ouvindo e acolhendo ambas as partes (SANTOS et
al, 2018).

Cabe ao enfermeiro, elaborar agcbes de enfrentamento, para tornar este momento
menos sofrido para a familia e para o paciente. O profissional tem a funcéo de auxiliar durante
este processo, proporcionando acalento aos envolvidos (NUNES; RODRIGUES, 2012).

O dialogo entre o enfermeiro e a familia é de fundamental importancia, sempre com
base no respeito e na valorizagdo da familia e da crianca em processo de cuidados paliativos.

O profissional ndo deve julgar, mas acolher e apoiar os cuidadores, sempre propiciando
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informagdes (CAVEIAO et.al, 2019).

Realmente, para os profissionais de enfermagem também n&o é fécil lidar com o
sofrimento tanto da familia quanto da crianga, mas deve estar de bem consigo mesmo para
desenvolver sua profissdo da melhor maneira possivel (CAVEIAO et al, 2019).

Gomes, (2019) expressa que trabalhar de forma conjunta com uma equipe de Varios
profissionais, € de suma importancia no atendimento da crianca em cuidados paliativos e de
seus familiares trazendo conforto, alivio as dores e principalmente apoio, para tornar este
momento, 0 menos doloroso possivel.

E de fundamental importancia que os profissionais de enfermagem desenvolvam
estratégias e meios que facilitem a comunicacdao com as familias, no processo de cuidado do
paciente paliativo, preparando também a familia para a finitude (GOMES, 2019).

OLIVEIRA et al, (2020) expressa a importancia da atuacdo de uma equipe
multidisciplinar no cuidado da crianca em processo paliativo, e do dialogo ao atendimento aos
familiares. Realmente, o papel do enfermeiro é fundamental, na composicao da equipe, uma
vez, que é este profissional que atuara de forma direta com o paciente em cuidados paliativos
e com a sua familia.

A relacdo entre paciente/familia deve sempre ser assistida e orientada pelos
profissionais de salde, onde devem tentar ao maximo fortalecer os vinculos entre a familia,
equipe médica e o0 paciente, para amenizar esse periodo tdo doloroso em suas vidas. O
profissional de saude deve entender que o cuidado e a presenca da familia nesse momento
sdo essenciais, e deve buscar um diadlogo aberto e palavras de confianca, fazendo da
comunicacao um pilar na abordagem terapéutica (OLIVEIRA et al, 2020).

Atuar com as criancas em fase terminal, exige dos profissionais a reflexao acerca de
diversas atitudes, o que ressignifica a sua pratica. Para que assim os profissionais envolvidos
com os pacientes em cuidados paliativos possam refletir e compreender a morte como um
evento natural, sempre proporcionando o alivio da dor, conforto, e criando um vinculo afetivo
procurando sempre amenizar o sofrimento e enfrentamento da doencga tanto pela crianca
como também pela familia envolvida, promovendo sempre um cuidado humanizado
(ARRIEIRA et al, 2018).

O sentimento de perda faz com que os familiares reatem uma sensagéo de que a morte
sempre esta rondando, e que existe um grande sentimento antecipado de perda. A equipe de
cuidadores paliativos deve respeitar e acompanhar esse processo de perda antecipada, e
atender todas as necessidades que essa doencga traz e causa, tanto os conflitos e questées
sociais, como as de questao psicologicas (OLIVEIRA et al, 2020).

Mesmo sem chances reais de cura do cancer infantil, € importante sempre lutar e
investir na vida, fazendo o possivel para que esse processo seja 0 menos doloroso possivel
para a crianca e seus familiares (BERNARDO; COSTA, 2014).
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6. CONCLUSAO

O presente estudo permitiu visualizar diversos aspectos que permeiam as vivéncias
da familia perante a crianga em cuidados paliativos. A insercao da familia é considerada de
fundamental importancia durante todo o processo do tratamento.

Existem profundos sentimentos que acometem os familiares e a crianca em cuidados
paliativos, ao enfrentar esse processo a familia é envolvida por sentimentos de medo,
impoténcia, incerteza, tristeza, revolta e também a desesperanca, pois ao receber a noticia
que ha um doente na familia, ainda mais quando se trata de uma crianga, traz consigo uma
mudanca tragica na rotina diaria dos familiares envolvidos e também do doente.

E possivel reconhecer que os centros especializados no tratamento oncoldgico, tem
trazido cada vez mais beneficios para o paciente e sua familia, juntamente com uma equipe
multiprofissional capacitada para desenvolver o cuidado da melhor forma possivel.

Cabe aos profissionais envolvidos considerar todo o contexto, desde os familiares
envolvidos até o doente, visando sempre em um cuidado integral e humanizado. O principio
bésico do cuidado infantil deve ser focado na crianca buscando sempre manter a familia
orientada sobre o estado de saude atual, formando uma boa relacdo entre a equipe de saude
e a familia, sendo necessario avaliar de forma individual cada crianca e cada familiar para
assim estabelecer estratégias para um melhor enfrentamento buscando sempre o conforto e
o alivio da dor e do sofrimento.

Dessa forma este estudo demonstra que a familia pode sim encontrar uma maneira de
amenizar o seu sofrimento perante a doenca da crianca, apesar das consequéncias que o
diagnéstico e a consequente morte da crianca podem trazer. Mas isso s6 é possivel através
do apoio fisico, emocional e espiritual, uma vez que este cuidado com a familia diminui o
sofrimento causado pela experiéncia, este deve ser realizado durante todo o enfrentamento
dos cuidados paliativos o qual refletira no enfrentamento das fases do luto e da morte e no

modo como seguird a sua vida apés o falecimento de seu ente querido.
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