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RESUMO

Objetivo: mapear a producdo cientifica, disseminada em bases de dados eletronicas, acerca
da assisténcia de Enfermagem a crianga com cancer em cuidados paliativos. Métodos: revisdo
do tipo Scoping Review fundamentada na metodologia recomendada pelo Instituto Joanna
Briggs. As buscas das publicages foram realizadas em seis bibliotecas e/ou bases de dados
contemplando estudos do periodo de 2010 a 2020. Resultados: foram incluidos 34 artigos que
atenderam aos critérios de inclusédo. A maior parte dos estudos foi publicada em 2014, no idioma
inglés, sendo o Brasil o pais que obteve destaque. As tematicas de maior prevaléncia apontadas
pelos estudos se referiam as estratégias de atencédo (principalmente relacionadas ao alivio do
sofrimento e a comunicacéo terapéutica) e as dificuldades vivenciadas por profissionais de
Enfermagem diante de um cuidado complexo (a exemplo do desgaste emocional e da falta
de preparo para lidar com a terminalidade). Conclusdo: as evidéncias dos estudos destacam
a relevancia dos cuidados paliativos na promocdo da qualidade de vida de criancas com
cancer e nos desafios que precisam ser superados, para que ocorra sua aplicacdo na prética.
Assim, os dados referenciam que, para efetivar o cuidado, que ainda vem sendo realizado de
forma deficitaria, as principais estratégias que necessitam ser implementadas nos servicos de
salde por enfermeiros séo: controle da dor, apoio a familia, trabalho em equipe e oferta de
treinamentos para os profissionais. Diante do exposto, espera-se que este mapeamento possa
subsidiar novas pesquisas, no sentido de que seja possivel compreender melhor o campo de
estudo do cuidar paliativo.

Palavras-chave: Neoplasias; Cuidados de Enfermagem; Cuidados Paliativos; Pediatria;
Revisao.

ABSTRACT

Objective: to map the scientific production disseminated in electronic databases regarding
Nursing care for children with cancer in palliative care. Methods: a scoping review based on the
method recommended by the Joanna Briggs Institute was carried out. The search for publications
was carried out in six libraries and/or databases covering research from 2010 to 2020. Results:
34 articles that met the inclusion criteria were included. Most studies were published in 2014
in English, and Brazil was the country that stood out. The most prevalent themes of the studies
referred to care strategies (mainly related to relieving suffering and therapeutic communication)
and the difficulties experienced by Nursing professionals facing complex care (e.g., emotional
distress and lack of preparation to deal with terminality). Conclusion: the evidence from the
studies highlights the relevance of palliative care in promoting the quality of life of children with
cancer and the challenges that need to be overcome so that it can be applied in practice. Hence, the
data refer to the fact that, in order to affect the care, which is still being deficiently performed, the
main strategies that must be implemented in health services by nurses are: pain control, family
support, teamwork, and offering training for professionals. In view of the above, we hope that this
mapping can subsidize new research in the sense that it is possible to shed more light on the field
of study of palliative care.

Keywords: Neoplasms; Nursing Care; Palliative Care; Pediatrics; Review.

RESUMEN

Objetivo: mapear la produccion cientifica, difundida en bases de datos electrénicas, sobre los
cuidados de enfermeria a nifos con cancer en cuidados paliativos. Métodos: revision del tipo
de Scoping Review, basado en la metodologia recomendada por el Instituto Joanna Briggs.
La busqueda de publicaciones se realizé en seis bibliotecas y/o bases de datos, en el periodo
comprendido entre 2010 y 2020. Resultados: se incluyeron 34 articulos que cumplian los
criterios de inclusién. La mayoria de los estudios se publicaron en 2014, en inglés, y Brasil
fue el pais que se destaco. Los temas mas frecuentes identificados por los estudios se refieren
a las estrategias de atencion (principalmente relacionadas con el alivio del sufrimiento y
la comunicacién terapéutica); y las dificultades experimentadas por los profesionales de
enfermeria que se enfrentan a una atencién compleja (que implican angustia emocional y falta
de preparacién para afrontar la terminalidad). Conclusion: los datos de los estudios ponen de
manifiesto la importancia de los cuidados paliativos para promover la calidad de vida de los
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nifios con céncer y los retos que hay que superar para que puedan aplicarse en
la préctica. Asi, para hacer efectivos los cuidados, que todavia se realizan de
forma deficitaria, los datos hacen referencia a las principales estrategias que
deben serimplementadas en los servicios sanitarios por parte de las enfermeras:
el control del dolor, el apoyo a la familia, el trabajo en equipo y la formacién
de los profesionales. Teniendo en cuenta lo anterior, se espera que este mapeo
pueda subvencionar nuevos estudios, de modo que se pueda comprender mejor
el campo de estudio de los cuidados paliativos.

Palabras clave: Neoplasias; Atencién de Enfermeria; Cuidados Paliativos;
Pediatria; Revision.

O cuidado é o primeiro gesto da existéncia. O cuidar
perpassa e conduz as interagdes humanas, do nascer ao
morrer. O cuidar é constituido por praticas e saberes vol-
tados para o outro e que sao indispensaveis a manuten-
¢do da espécie humana!

No ambito da Enfermagem, o cuidar proporciona o
bem-estar biopsicossocioespiritual do paciente por meio
da relagdo empética, da competéncia técnica e da respon-
sabilidade ética, além de orientar o processo de ressignifi-
cacao do sentido da vida diante da presenca de enfermi-
dades,? com destaque as doencas cronicas, como o cancer.
Essa patologia acomete faixas etdrias diversas, sendo con-
siderada a principal causa de morte por doenca entre as
criangas. Corroborando essa concep¢ao, assinala-se que,
a cada ano, mais de 400.000 criangas sao diagnosticadas
com cancer em todo o mundo.?

O cancer infantil é caracterizado como uma patolo-
gia que confere acentuada letalidade, apresentando altas
taxas de proliferacdo e maior carater invasivo, uma vez
que a sintomatologia inespecifica impede um olhar mais
atento para uma deteccédo precoce, o que dificulta o diag-
néstico e os tratamentos oportunos. Do surgimento de
sinais e sintomas de alerta mais pertinentes até que se
chegue a conclusdo do diagndstico, leva-se cerca de trés
meses.*

Considerando que nem sempre a cura é possivel em
todos os casos de cancer, é propicia a pratica dos cuidados
paliativos pediatricos como forma de suporte, conforto e
apoio espiritual e psicossocial. Esses cuidados sao caracte-
rizados por um conjunto de praticas multidisciplinares que
visam garantir e promover qualidade de vida e bem-estar
para a crianca que enfrenta uma doenca ameacadora ao
prosseguimento de vida, assim como para seus familia-
res, com o objetivo de prevenir e aliviar o sofrimento.’

Os cuidados paliativos buscam propiciar uma assis-
téncia humanizada e integral, tendo como escopo o aten-
dimento as necessidades dos pacientes. Esses cuidados sao
ofertados por uma equipe multiprofissional, com enfoque
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para a Enfermagem, a qual deve estar qualificada para
oferecer cuidados individuais a crianca e a sua familia.?

Nessa linha de pensamento, esta pesquisa destaca
que a natureza complexa e a preméncia da realizacdo de
novos estudos que norteiem enfermeiros a desempenha-
rem uma assisténcia paliativa adequada e baseada em evi-
déncias ainda vém sendo apontada como uma lacuna a
ser sanada.” E inegavel a relevancia de um maior aprofun-
damento acerca da assisténcia de Enfermagem a crianca
com cancer em cuidados paliativos, no sentido de subsi-
diar a pratica clinica do enfermeiro nessa modalidade de
cuidar. Sendo assim, o presente estudo teve como objetivo
mapear a producéo cientifica, disseminada em bases de
dados eletronicas, acerca da assisténcia de Enfermagem
a crianga com cancer em cuidados paliativos.

Trata-se de uma reviséo do tipo Scoping Review (revi-
sao de escopo), a qual consiste numa modalidade que
objetiva mapear conceitos-chave de uma drea do conhe-
cimento definida por meio de um método abrangente
da literatura. Ademais, busca propiciar uma perspectiva
descritiva das evidéncias identificadas nos estudos, a fim
de especificar e disseminar lacunas existentes na tema-
tica explorada.®

Esta revisao de escopo seguiu as recomendagdes do
Manual de Revisbes do Instituto Joanna Briggs, partindo
das seguintes etapas: 1) Identificacdo da questao de pes-
quisa; 2) Identificacdo de estudos relevantes; 3) Selecao
de estudos; 4) Extracao dos dados; 5) Sumarizacao e ana-
lise dos dados?

Complementarmente, ao longo do desenvolvimento
deste estudo, foram empregadas as indicagdes do PRISMA
Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR). Tal instru-
mento compreende as diversas partes estruturais de um
manuscrito, dispostas em 7 dominios (titulo, resumo,
introducdo, método, resultados, discussao e financia-
mento) e 22 itens.!°

O presente estudo adotou a estratégia PCC para ela-
boracao da pergunta e estratégia de busca, de forma que o
“P” se refere a populacdo, o “C" ao conceito principal que
se quer analisar e o “C" ao contexto.” A partir dai, emergiu
uma seguinte questao norteadora: Quais sao as producdes
cientificas acerca da assisténcia de Enfermagem a crianca
com cancer em cuidados paliativos? Nesse contexto,
“criangas com cancer” se refere a populacdo, enquanto
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gue “assisténcia de Enfermagem” corresponde ao conceito
e “cuidados paliativos” ao contexto da pesquisa.

Uma busca preliminar foi realizada na biblioteca ele-
tronica US National Library of Medicine (PubMed), no
intuito de determinar as palavras-chave e os descritores
mais utilizados para a indexagao de estudos relacionados
ao tema de interesse desta reviséo.

Entre outubro e dezembro de 2020, a busca dos regis-
tros foi realizada por dois revisores independentes, res-
ponséveis pela triagem e pela identificacdo de estudos
relevantes, nas seguintes fontes eletrénicas: Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online
(SCIELO) e Scopus e Web of Science (WOS).

A partir da estratégia de pesquisa utilizada nas bases de
dados selecionadas, os Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS) “cuidados paliativos”, “Enfermagem”, “crianga” e “can-
cer” — adotados a partir de uma traducdo do Medical Subject
Headings (MeSH): “palliative care”, “nursing”, “child” e “cancer”
— foram operados pelo booleano AND. Sao eles os dados
apresentados na Figura 1, juntamente aos estudos identifi-
cados e selecionados.

Ap6s a determinacao dos descritores e a criacao da estra-
tégia apresentada na Figura 1, operacionalizou-se o processo
de busca nas bibliotecas e/ou bases de dados selecionadas. O
desenvolvimento da atividade foi facilitado por meio da aces-
sibilidade a beneficios digitais dispostos no Portal de Periddi-
cos CAPES, sendo necessaria a utilizacdo de um navegador
personalizado e disponibilizado, a fim de acessa-lo por meio
do uso de um login.

As fontes de busca foram limitadas as publicagées
em inglés, espanhol e portugués, no periodo de janeiro

de 2010 a abril de 2020, visto que esse tipo de metodolo-
gia foi ampliada e teve notavel crescimento na area das
ciéncias da saude neste intervalo." Destarte, ap6s a iden-
tificacdo dos estudos provenientes das bases de dados,
os documentos foram exportados para o Endnote’, e os
estudos duplicados foram excluidos.

O processo de selecao se deu a partir da leitura crite-
riosa dos titulos e dos resumos dos estudos, obtidos nas
fontes de informacao, tendo sido removidos os trabalhos
que nao contemplavam os termos ‘cuidados paliativos’ e
‘assisténcia de Enfermagem’ e aqueles que nao se encon-
travam acessiveis na integra. Em seguida, realizou-se a
analise do texto completo.

Para os critérios de elegibilidade, levou-se em consi-
deracdo a pergunta de pesquisa, ou seja, foram elencadas
as producoes cientificas que abordassem a assisténcia de
Enfermagem como estratégia na presta¢do dos cuidados
paliativos a criangas com cancer. Ja no que se refere aos
critérios de exclusao, foram removidos os estudos que
contemplaram outros profissionais da salide que nao fos-
sem os enfermeiros. Nesse ponto, foram incluidos tantos
os estudos de revisdo como os estudos primarios, fossem
eles quantitativos ou qualitativos, que atendessem aos
critérios de inclusao do mnemonico PCC.

A extracdo de dados foi produzida por meio de for-
muldrio gerado pelos autores, com base nas recomenda-
¢oes do Joanna Briggs Institute Reviewer’s Manual.? Foram
extraidos os seguintes dados: autoria, ano de publicagao,
pais onde o estudo foi desenvolvido, objetivo do estudo,
delineamento, populagdo e amostra do estudo, assistén-
cia de Enfermagem empregada a crianca com cancer em
cuidados paliativos, principais resultados e conclusées
sobre essa assisténcia.

Os artigos que compdem da amostra foram dividi-
dos igualmente entre dois revisores para que eles fizes-
sem a extracao de dados. Os pesquisadores revisaram e

Figura 1 - Fontes eletronicas, estratégias de busca e estudos identificados/selecionados

CINAHL palliative care AND nursing AND child AND cancer 135 13
LILACS palliative care AND nursing AND child AND cancer 37 12
SciELO palliative care AND nursing AND child AND cancer 09 01
Scopus TITLE-ABS-KEY ( palliative AND care AND nursing AND child AND cancer) 22 03

Web of Science ANDTOPICO: (cancer)

Fonte: Elaborada pela autora. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021.
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discutiram o formulario antes de iniciarem a extracao
de dados. Além disso, os autores testaram a extracao de
dados de um unico estudo selecionado, no sentido de
garantir que houvesse uma interpretacdo consistente dos
dados necessarios. Ao final do processo, os dados foram
agrupados numa do software Excel Microsoft Office 2016.

A partir do conteudo extraido, foi elaborado um
mapeamento sobre a extensdo, a natureza e a distribui-
¢ao geral dos estudos incluidos, os quais foram compa-
rados quanto aos achados comuns para que fossem tra-
cadas as semelhancas e diferencas entre eles. O objetivo
era identificar, nos achados, os temas recorrentes para,
em seguida, realizar uma analise descritiva consistente
com a questao norteadora desta revisao.

Verificou-se que os estudos abrangiam duas temati-
cas em maior prevaléncia: i) as principais estratégias de
atencao de Enfermagem dirigidas as criancas com cancer
em cuidados paliativos e as suas familias, principalmente
em relagdo ao alivio do sofrimento e a comunicacao tera-
péutica; e i) os desafios vivenciados por enfermeiros na
prestacao dos cuidados paliativos pediétricos, como o des-
gaste emocional e a falta de preparo para lidar com a
terminalidade.

RESULTADOS

Conforme demonstrado na Figura 2, foram encontradas
380 publicagdes, das quais 34 compuseram a amostra final.

ao

Publicacoes identificadas por meio de pesquisa no banco de dados (n = 380)

v

Publicacées removidas ap6s duplicacdo (n =52)

v

Publicacdes selecionadas (n =328)

i

b

Artigos de texto completo
avaliados para elegibilidade
(n=82)

v

Publicacées incluidas
(n=34)

[ Incluidos ][ Elegibilidade ][ Triagem ][ Identificag

Figura 2 - Diagrama de fluxo dos estudos incluidos
Fonte: PRISMA-ScR (adaptado). Jodo Pessoa, Brasil, 2021.
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’
Publicacées excluidas apds
leitura do titulo e do resumo
(n=246)
b,
-
Artigos excluidos: néo
abordavam assisténcia de
Enfermagem (n =48)
.
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Enfatiza-se que a maior parte dos estudos pertencentes a
amostra foi publicada em 2014, no idioma inglés, totalizando
21 pesquisas. Quanto ao pais, a maioria foi desenvolvida no
Brasil, com 17 trabalhos. Em relacdo a modalidade de publi-
cacao, foi constatada a presenca de 22 pesquisas originais e
12 estudos de revisao (Figura 3).

As tematicas de maior prevaléncia dos estudos se refe-
riam as estratégias de atencao, principalmente as relaciona-
das ao alivio do sofrimento e a comunicacao terapéutica (22
estudos) e as dificuldades vivenciadas por profissionais de

Enfermagem diante de um cuidado complexo, como des-
gaste emocional e falta de preparo para lidar com a termi-
nalidade (10 estudos). A profissionalizacéo stricto sensu (2
estudos) também foi um tema significativo que apareceu
neste estudo.

A Figura 3, a seguir, apresenta o codigo para identifica-
¢ao das publicacbes, referéncias das publicacoes e o objetivo
dos estudos inclusos na reviséo.

Figura 3 - Caracterizacao dos estudos quanto a identificacdo (Cod), referéncias das publicagées e objetivo do estudo

Al

A2

A3

A4

A5

A6

A7

A8

A9

A10

Monteiro ACM, Rodrigues BMRD, Pacheco STA, Pimenta LS. A atuacdo
do enfermeiro junto a crianca com cancer: cuidados paliativos. Rev
Enferm UERJ. 2014[citado em 2021 abr. 16];22(6):778-83. Disponivel

em: http://dx.doi.org/10.12957/reuerj.2014.15665

Carmo SA, Oliveira ICS. Crianga com cancer em processo de morrer
e sua familia: enfrentamento da equipe de Enfermagem. Rev Bras
Cancerol. 2015[citado em 2021 abr. 16];61(2):131-8. Disponivel em:

https://doi.org/10.32635/2176-9745.RBC.2015v61n2.300

Costa TF, Ceolim MF. A Enfermagem nos cuidados paliativos a crianca
e adolescente com cancer: revisao integrativa da literatura. Rev Gauch
Enferm. 2010[citado em 2021 abr. 16];31(4):776-84. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/51983-14472010000400023
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Conhecer a acédo de cuidar do enfermeiro a
crianga com cancer em cuidados paliativos

Descrever as especificidades da assisténcia
de Enfermagem a crianga com cancer em
processo de morrer e sua familia

Identificar acoes
de Enfermagem nos cuidados paliativos
a criancga e adolescente com cancer,
considerando as especificidades da doenca e
do processo de morte

Refletir sobre a importancia dos cuidados
paliativos prestados pelo enfermeiro a
crianga com cancer em estagio terminal

Descrever desafios e oferecer estratégias
relacionadas a oncopediatria em paises de
baixa e média renda

Descrever os cuidados paliativos pediatricos

(PPC) em oncologia e sua importancia, bem

como estratégias inovadoras para melhorar

o acesso ao PPC e implicacdes para a prética
de Enfermagem oncoldgica

Descrever como os 8 elementos e
competéncias essenciais da Associagcao
Americana de Faculdades de Enfermagem
podem ser usados no doutorado em pratica
avancada de Enfermagem, em ambientes de
oncologia pediatrica
Fornecer uma visao geral dos cuidados
paliativos pediatricos (PPC), uma vez que se
refere a criancgas e familias que vivem com
doencas oncoldgicas

Compreender o significado, para a equipe de
Enfermagem, de cuidar de criangas que tém
doenca oncolégica que ndo respondem mais
aos tratamentos curativos

Compreender a experiéncia existencial
de enfermeiros no cuidar de criangas com
cancer sem possibilidades terapéuticas
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A Figura 3 apresenta as principais estratégias de aten-
¢do de Enfermagem dirigidas as criancas com cancer em cui-
dados paliativos e as suas familias, uma vez que, segundo a
analise dos estudos, esse cuidado se estende ao cuidador.

Enfermagem, visando ao aperfeicoamento e fortalecimento
dos trabalhadores.

Para melhor exposicao das evidéncias, optou-se por
uma subdivisdo das estratégias em cinco categorias, como

Também sdo apresentadas estratégias voltadas para enfer-
meiros e gestores assistenciais e educacionais da area de

demonstrado a seguir:

Figura 3 - Sintese das estratégias direcionadas a crianga com cancer em cuidados paliativos

Controle dos sinais e sintomas, principalmente da dor’2A3AA11:A18,A20,A22,A25,A27,A28,A30,A31
Dar conforto, proporcionando qualidade de vida a crianga®"A1A16.A18.A20,A22,A27,A28

Oferecer um cuidado integral que atenda as necessidades da criangaA2A18.A20A26,A28,A33

Ressaltar o brincar e as atividades ludicas, tais como desenho, pintura e musica?'A3A15A17.A29A32

Cuidado individualizado, personalizado e direcionado para cada crianga®!A3A4A2%

Estar mais préximo da crianga, mostrando-se disponivel e escutando-a de forma sensivel e interativa®"18A22A26A28
Relacéo de respeito ao ser cuidado?A2A4

Promover uma morte digna*'>A?’

Apoiar a familia, escutando-a, conhecendo seus problemas, tranquilizando-a, principalmente diante da terminalidade?" A>T AISAIGAIBA20A27A31,A33
A insercao da familia durante todo o processo de interacdo entre a equipe e a familia, principalmente nas tomadas de decisao®A2A3A4
Orientar a familia sobre como procederA'>*1®

Informar e orientar, por meio de uma intercomunicacéo direta e intersubjetiva com a familia e a crianga, principalmente em
conversas crl’ticaSA1,A3,A4,AWO,A11,A15,A16,A20,A23,A24,A25,A30

Usar as tecnologias leves, como o toque, a escuta, e estar sensivel e perceptivo ao sofrimento do outro, ajudando-o com carinho e
atencdo na realizacdo de suas atividades didrias?'A2A3A16A20A27

Conquista da confianga por meio de uma relacao dialégica com a crianga e seu familiarA2A14A15:A21.A24,A27,A31

Dar apoio espiritual, emocional e religioso”A!A16.A24.A27

Promover um cuidado significativo e empatico pautado na franqueza, afetuosidade, atencédo e esperanga?®AoA12A20

Terapias complementares, como massagem, musicoterapia, hipnose e psicoterapia®>A"”

Minimizar o isolamento social e proporcionar momentos de privacidade para relacionamentos afetivos da crianga com seus pais e irmaos*#
Promover um ambiente acolhedor*®A

Promocao de avangos e melhorias na sua assisténcia, com destaque para o trabalho interdisciplinar e multidisciplinartA7A8A19A25,A31.A33
Desenvolvimento e avaliagao de modelos de cuidado inovador baseado em evidénciasheA7A17.A19.A25
Separacao da dimensao profissional da emocional e neutralizacdo dos sentimentos, principalmente diante da morteA2#12A20A26,A27

Busca por habilidades avancadas e conhecimentos atuais, necessarios para promover um atendimento de qualidade a crianga em
cuidados paliativosh®A7A8A21A25

Oferta de cursos de especializagdo na 4rea dos cuidados paliativos®*#>A34

Necessidade de estabelecer meios para 0 acompanhamento psicolégico e emocional para o enfermeiro?*A12A1
Inclusdo da educagdo continuada para a pratica de enfermeiros?®A25A34

Oferta de treinamentos para os profissionais”>19A2>

Promocao de espacos de reflexdes e momentos em que os profissionais possam expressar suas angustias quanto a terminalidade,
aprendendo, assim, a lidar com a morte e a aceita-la*"3*

Fonte: Elaborada pela autora. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021.

Foram contemplados os aspectos de vida e morte dos pacien-
tes acometidos por essa patologia, bem como o sofrimento
vivenciado por elas e seus familiares desde o diagnéstico até
o restabelecimento da saude ou a finitude.

A Figura 5 apresenta os principais desafios que se sobres-
sairam nos estudos quanto ao cotidiano da assisténcia de
Enfermagem as criangas com cancer em cuidados paliativos.
DOI: 10.35699/2316-9389.2022.39445 8
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Tal contexto revelou desgaste fisico, psicoldgico e mental
desses profissionais diante de um cuidado tao complexo que
demanda habilidades avancadas. A falta de treinamento e de

Figura 5 - Principais desafios relatados pelos enfermeiros

instrumentos validados sobre os cuidados paliativos pedia-
tricos também foi mencionada como grande dificuldade
enfrentada pelos enfermeiros.

Dificuldade para lidar com a morte e a terminalidade?#3A4A15.A16,A21, A27, A31

Falta de preparo e desgaste emocional e psicoldgico?*A16.A20,A21,A27,A33.A34

Sentimentos de impoténcia, esgotamento, medo, tristeza, angustia, negatividade, pena e fracasso* A4 A1>A20

Envolvimento com o sofrimento das criangas e dos pais*'> A2+ A7
Ambiente estressor®’

O temor das criancas diante da separacao de suas familias perante a possibilidade de finitude®*

Tenséo percebida nas discussdes sobre os CP e o FDV entre criangas, familias e outros profissionais?'e A1 A19.A24

Desconhecimento das técnicas de comunicacao terapéutica, principalmente diante de uma ma noticia®* A"

Dificuldade em proporcionar brincadeiras para a crianga, devido a condigao fisica das criangas, a resisténcia de alguns
profissionais e a falta de tempo para o desenvolvimento dessa atividade*?*3?

Enfermeiros muitas vezes nao sao incluidos no processo na comunicagao de noticias*?

Fragilidade na comunicacdo com criancas na fase final de vida*"®

Falta de treinamentos para um patologia tdo complexa®A3AS A8, A%, A19, A27, A30,A33

Poucos instrumentos confidveis e validos para a assisténcia aos cuidados paliativos pediatricosA® 419422

Despreparo devido ao desconhecimento tedrico??» A3

Dificuldade de aferir a grandeza da dor fisica, mental e espiritual nessa faixa etaria”"A'®

Necessidades de promover uma assisténcia de qualidade na gestdo dos cuidados paliativos pedidtricos”8 A19A33.A34

Disparidades socioeconomicas e vulnerabilidades dentro da oncologia paliativa pediatrica®®A1%A25

Trabalhar com familias complexas, com pais que tém diferentes pontos de vista sobre os tratamentos e os cuidados paliativos® A2’

Tempo de internagao?™

Impacto na prestacao de cuidados fora de hora, em que os enfermeiros trabalham além do que Ihes compete?*

Fonte: Elaborada pela autora. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021.

A andlise da producao cientifica mostrou que, embora
nos ultimos anos tenha havido significativos avancos, as
praticas de cuidados paliativos no contexto da pediatria
ainda tém sido exercidas de forma incipiente. Os estu-
dos sublinharam a importancia de os enfermeiros pro-
moverem avanc¢os e melhorias na sua assisténcia, com
visibilidade para o trabalho interdisciplinar e multidis-
ciplinar;A3A7A8A19A25,A31.A33 dasenvolvimento e avaliagdo
de modelos de cuidado inovador, baseado em evidén-
Cias;A6A7A17A19A25 separacdo da dimensao profissional da
emocional e neutralizacdo dos sentimentos, principal-
mente diante da morte;A2A12A20A26A27 @ bhysca por habi-
lidades avancadas e conhecimentos atuais, aspectos pri-
mordiais para promover um atendimento de qualidade a
crianga em cuidados paliativos. 6A7A8A21A25

DOI: 10.35699/2316-9389.2022.39445

Ainda, houve estratégias direcionadas aos gestores
assistenciais e educacionais da drea de Enfermagem,
visando ao aperfeicoamento e ao fortalecimento des-
ses profissionais. Dentre tais estratégias, identificou-se a
oferta de cursos de especializacdo na area dos cuidados
paliativos;A*#>A34 3 preméncia de estabelecer meios para
0 acompanhamento psicolégico e emocional do enfermei-
roAMA12A15 3 promocao de espacos de reflexdes e momen-
tos em que os profissionais possam expressar suas angus-
tias quanto a terminalidade, aprendendo, assim, a lidar
com a morte e a aceita-la;****a inclusdo da educagao con-
tinuada para a pratica de enfermeiros;**#2>#34 e 3 oferta
de treinamentos para os profissionais.A>A1942>

No que tange as estratégias direcionadas a crianca,
verificou-se uma grande preocupacao nos estudosA>#*
A4,A11,A18,A20,A22,A25,A27,A28,A30,A31 em relagéo ao Contr0|e dOS
sintomas, sobretudo em relagdo a dor. Cumpre assinalar
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que, durante o processo de diagndstico de criangas com
cancer, a dor representa 78% dos sintomas investigados.
No que concerne ao tratamento, o sintoma é reduzido
para um percentual de 25% a 58%. Contudo, na fase de
finitude, a dor é o principal sintoma, sendo representado
por 90% das queixas dos pacientes.”> Ademais, no con-
texto dos cuidados paliativos, a dor é classificada como
o quinto sinal vital, fragilizando, de modo expressivo, a
qualidade de vida do ser cuidado, o que demanda vigi-
lancia e tratamento eficaz.®

Um estudo*" averiguou que, a fim de alcancarem o
alivio da dor, os enfermeiros entrevistados organizaram a
assisténcia em duas dimensdes: medidas farmacoldgicas e
medidas nao farmacoldgicas. As medidas farmacolégicas
sdo administradas com a finalidade de minimizar a dor
de forma significativa. O manejo adequado da dor deve
ser uma prioridade no planejamento, sendo importante
a avaliacao e a mensuracao da dor. Quanto as medidas
nao farmacoldgicas, sabe-se que a dor compreende dimen-
sdes que vao muito além das sensitivas, podendo ser de
carater social, psicolégico e emocional. Sdo vitais para
um bem-estar do paciente, mas, obviamente, tais medi-
das nao substituem o tratamento com medicacdo analgé-
sica. Assim, corroborando esse entendimento, correlacio-
nar essas medidas humanizadas com o tratamento se faz
necessario, posto que elas apresentam um papel notavel
no controle da dor, proporcionando o alivio do sintoma
de forma eficaz. Dentre as medidas nédo farmacolégicas,
algumas terapias complementares como massagem, musi-
coterapia, hipnose e psicoterapia foram mencionadas nos
estudos pesquisados.*3A7

Alguns dos estudos enfatizam que o enfermeiro deve
oferecer um cuidado integral, individualizado e direcio-
nado para cada crianca, com vistas a atender as suas
necessidadeS’A1,A3,A4,A11,A16,A18,A20,A22,A26,A27 por meio de uma
assisténcia permeada de estratégias que busquem promo-
ver o conforto da crianca diante do adoecimento, propor-
cionando alivio da dor e conforto por meio da palavra,
do contato fisico e do apoio psicoldgico, a fim de que se
possa morrer com dignidade‘A1,A2,A4,A11,A15,A16,A18,A20,A22,A26,A2
A2 Diante desse olhar, o enfermeiro deve estar mais pré-
ximo da crianga, mostrando-se disponivel e escutando-a
de forma sensivel e interativa AA18A22A26A28 Fssq aproxi-
macdo pode acontecer mais facilmente por meio do ato
do brincar.

Cumpre realcar que a brinquedoteca é um importante
recurso no tratamento da crianca em cuidados paliati-
vos. Ela se torna um lugar de encontro, no qual a dor e
o sofrimento podem ser minimizados em funcédo da ale-
gria despertada pelas distracoes. A'* A atividade ludica e
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recreativa, por vezes, encontra dificuldades, como a indis-
posicao de algumas criangas, as ordens médicas de per-
manecer no leito e a resisténcia por parte de alguns pro-
fissionais, que acabam inviabilizando o ato do brincar.”®

Além das estratégias voltadas a crianca, o enfer-
meiro deve inserir estratégias direcionadas a familia. O
objetivo é poder implementa-las durante todo o processo
de cuidado, sobretudo nas tomadas de decisao, A1A2A3A4
apoiando, escutando e conhecendo os problemas a fim de
tranquiliza-la, particularmente diante da terminalidade.
A1,A3,A11,A15,A16,A18,A20,A27,A33,A31

E mister que o enfermeiro promova um ambiente aco-
Ihedor*®4?* e com o escopo de minimizar o isolamento
social, devendo assegurar momentos de privacidade para
os relacionamentos afetivos da criangca com seus pais e
irmaos.A**2* Adicionalmente, é essencial que o profissio-
nal de saude ofereca apoio espiritual, emocional e reli-
gioso, conforme fundamenta a filosofia dos cuidados
paliatiVOS.N'A]1'A16’A24'A27

Um estudo constatou que os enfermeiros consideram
de suma relevancia a inser¢ao da familia como protago-
nista no cuidado da crianca em finitude, a fim de que haja
o reconhecimento de que, de fato, houve um processo
de morte digna.'® Nesse interim, valorizar a presenca da
familia possibilita que a crianca permaneca em conexao
com os seus entes queridos durante todo o processo da
enfermidade.”

Outras pesquisas apontaram, ainda, que a assisténcia
de Enfermagem a crian¢a com cancer em cuidados palia-
tivos deve abordar estratégias que busquem informar e
orientar a familia e a crianca por meio de uma interco-
municacao direta e intersubjetiva, principalmente quando
ocorrem conversas que necessitem de uma tomada de
deciséo. A1,A3,A4,A10,A11,A15,A16,A20,A23,A24,A25 Nesse ViéS, o enfer_
meiro deve lancar mdo de elementos leves em sua assis-
téncia, como o toque e a escuta, além de estar sensivel e
perceptivo ao sofrimento do outro, ajudando-o com cari-
nho e atencdo na concretizacao de suas atividades dia-
rias.AA2A3.A16A20A27 Parg que isso ocorra, € salutar que a
assisténcia de Enfermagem seja pautada na confianca,
por meio de uma relacao dialégica com a crianca e seu
familiar A2A14AI5A21A28A27A31 ng busca de promover um
cuidado significativo e empatico A6A%A12A20

O profissional de Enfermagem apresenta uma carac-
teristica prépria ao exercer o cuidado com o outro, que
compreende nao sé as criangas com cancer. Ao preconi-
zar uma conduta humanizada, recomendada pela filo-
sofia dos cuidados paliativos, o enfermeiro também se
compromete a prestar uma assisténcia fundamentada na
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compreensdo do contexto familiar, visando estabelecer
uma relacdo transpessoal de conforto e empatia.*™

No contexto dos cuidados paliativos, os desafios
gerais para a promocao da assisténcia de Enfermagem
estao relacionados aos cuidados ao paciente em fase de
fim de vida, aos seus familiares e a equipe multiprofissio-
nal, 116 A17.A19.A24 na perspectiva da transdisciplinaridade.
Isso indica a urgéncia de atualizagao curricular dos cursos
de Enfermagem, educacgao continuada, educacao perma-
nente em salde e implementacéo de diretrizes clinicas e
terapéuticas, a fim de melhorar a qualidade da assistén-
cia paliativa.'®

Um estudo brasileiro desenvolvido no Instituto Nacio-
nal de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) elen-
cou os entraves para a assisténcia em cuidados paliativos
pediatricos. Foram apontados os seguintes aspectos: ina-
dequacao da estrutura fisica; recursos humanos insufi-
cientes; fragmentacdo da rede de servicos de saude; lacu-
nas intersetoriais; falta de formacéo de trabalhadores da
area da saldeAA3ASABAIAIA27A30A33 dificuldades na cons-
trucdo de estratégias para atender a complexidade de cui-
dados;***?” e abordagem diagnéstica e interdisciplinar.”

Em relacdo a formacdo académica na drea de cuida-
dos paliativos, um estudo qualitativo apontou o preparo
insuficiente de trabalhadores de Enfermagem para atua-
¢ao em unidades hospitalares pediatricas, indicando a
emergéncia de capacitacdo profissional sobre o tema, que
permite promover uma assisténcia qualificada?’, conforme
identificado em outros estudos.*?'

Em relagdo as lacunas identificadas em cuidados
paliativos voltados para o publico infantojuvenil, cabe
ressaltar a Resolucdo n° 41, de 31 de outubro de 2018,
que dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos cui-
dados paliativos no Sistema Unico de Saude (SUS). Seu
art. 32 inclui, em seus objetivos?, a oferta de disciplinas e
conteudos programaticos no ensino de graduacao e espe-
cializacdo dos profissionais de salude; educacao perma-
nente para os trabalhadores da salide no SUS; e atencao
a saude humanizada, baseada em evidéncias, com acesso
equitativo e custo efetivo,*41*A% abrangendo toda a linha
de cuidado e todos os niveis de atencao.

No que diz respeito a vivéncia de enfermeiros para
lidar com a morte e a terminalidade de criangcas com can-
cer avancado, um dos maiores desafios para o enfrenta-
mento da situacdo é a falta de formacao profissional sobre
o processo de morte, morrer e luto,A?243* que descreve a
Tanatologia.” Essa caréncia pode gerar barreiras para a
promocao da assisténcia de Enfermagem no ambito das
emocoes, da comunicagao, do conhecimento e da gestao.
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No ambito das emocgdes,A3A+A15420 glgumas lacunas
para lidar com as emogdes diante da crianca com condi-
¢oes que ameacam a continuidade da vida ocorrem pela
manifestacdo de sentimentos, como mal-estar, descon-
forto, impoténcia e vontade de preservar a vida da crianca
ao se deparar com o sofrimento e o processo de morte.”!

No ambito da comunicacao, revelam-se dificulda-
des relacionadas ao dialogo com familiares e membros
da equipe multiprofissionalA'®: A% A19A24 hara estabelecer
um plano de cuidados eficazes. Ademais, houve a falta
de inclusdo dos técnicos de Enfermagem nas discussdes,
orientagoes e decisdes acerca de cuidados paliativos para
com os pacientes pediatricos.?’ Nesse prisma, é oportuno
salientar que a falta de compartilhamento*# sobre as deci-
sdes pode prejudicar a continuidade da assisténcia e a
qualidade do cuidado prestado. Outrossim, a comunica-
¢ao de noticias dificeis***"" efetivada de forma deficiente
e excludente, além de comprometer a relacao interpes-
soal, constitui um desafio para profissionais, familiares
e até mesmo para as criangas.?

Na esfera do conhecimento, um estudo com traba-
Ihadores de Enfermagem registrou uma compreensao
limitada quanto a filosofia dos cuidados paliativos, res-
tringindo-a a implementacao de condutas padronizadas
de cuidados de final da vida,**1*A?° que incluem a deci-
sdo de ndo se cumprirem reanimacao cardiaca, suspen-
sdo terapéutica de oxigenoterapia e farmacos, além da
assisténcia analgésica.?' De forma similar, outro estudo
identificou uma compreensao equivocada dos cuidados
paliativos, associando-os ao modelo curativo, o que justi-
fica a predominancia de condutas profissionais e familia-
res norteadas por paradigmas socialmente aceitos.* Essas
concepgdes denotam uma visao imagética dessa modali-
dade do cuidar, associando-a a um fluxo reducionista de
praticas previamente estabelecidas.

No que tange aos desafios para implementacao de
acdes direcionadas a familia, uma analise de escopo evi-
denciou implicacées relacionadas a falta de apoio aos pais
que cuidam de criangas com uma condicdo que limita sua
vida,A8A19A33A34 hem como a falta de um apoio direcionado
aos irmaos da crianca. Foi realcada a falta de acesso ao
suporte psicoldgico, domiciliar e educacional.®

Enfatiza-se a necessidade da insercao dos cuidados
paliativos infantis numa rede de atencao integrada e
interdisciplinar, capaz de favorecer o empoderamento
dos trabalhadores de Enfermagem para o exercicio do
cuidado ético e humanistico. Isso tem o objetivo de asse-
gurar os seus principios, considerando a complexidade e
a singularidade das experiéncias cotidianas de pacientes
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e provedores de cuidados ao se confrontarem com a fra-
gilidade da condicao humana,® especialmente nessa fase
davida.

Esta revisao de escopo permitiu 0 mapeamento da
assisténcia de Enfermagem a crianga com cancer em cui-
dados paliativos. E um tema que remete ao cuidar do
outro com um toque mais humanista e que, nos ultimos
anos, vem ganhando maior visibilidade, sendo, portanto,
mais explorado pelas literaturas nacional e internacional.

As evidéncias dos estudos, apresentadas por meio de
estratégias, indicam a dimensao dos cuidados paliativos
na promocao da qualidade de vida desse grupo de pacien-
tes, bem como suas praxis no ambito da oncopediatria,
visto que se configura como um elemento eficaz do cui-
dado para a promocéo da assisténcia de Enfermagem.
Tais estratégias se reportam ao controle dos sinais e sin-
tomas, ao apoio a familia - principalmente na terminali-
dade - ao trabalho em equipe e a oferta de treinamentos
para os profissionais.

Seguindo nessa direcao, observou-se que os princi-
pais desafios para a implantacdo da assisténcia de Enfer-
magem estao relacionados a dificuldade em lidar com a
terminalidade e a morte, a necessidade de cuidados com-
plexos e aos conflitos inerentes ao desconhecimento das
técnicas de comunicacao terapéutica sobre os cuidados
paliativos entre familiares e a equipe multiprofissional.
Além desses aspectos, as informacdes apresentadas salien-
taram a necessidade mister de que enfermeiros devem ter
um olhar ainda mais humano e sensivel em relagao aos
pacientes e seus familiares.

Os resultados registraram estratégias importantes que
ja vém sendo inseridas, no decorrer dos anos, nos servicos
de saiide em que os enfermeiros atuam, por proporcionar
uma melhor assisténcia de Enfermagem. Um compreen-
der da prética que perpasse o cuidado integral a crianga,
de acordo com suas necessidades e de sua familia.

Desse modo, pontuam-se a relevancia e o ineditismo
deste estudo, no qual se destacam as estratégias para a
prética clinica. Além disso, é primordial apontar o neces-
sario fortalecimento da formacdo universitaria em saude
no que se refere a tematica dos cuidados paliativos e a
realizacdo de cursos de capacitacdo em servico e de espe-
cializacdo. Esse é o fator que, efetivamente, contribuira
para uma melhor preparacdo dos profissionais e, por con-
sequéncia, permitira um atendimento de melhor quali-
dade no contexto da pediatria.

DOI: 10.35699/2316-9389.2022.39445

12

A ideia é que este estudo contribua para o mapea-
mento do contexto atual da assisténcia de Enfermagem
a crianga com cancer em cuidados paliativos, a fim de
que novos dados empiricos possam ser gerados e sirvam
como subsidio as novas pesquisas que ampliem o conhe-
cimento acerca da tematica, desde o curso de graduagao
em Enfermagem a pos-graduacao. Além disso, sublinha-se
o empreendimento de cursos de capacitacdo sobre cuida-
dos paliativos em servico de saude direcionados ao aten-
dimento de oncologia pediatrica.

Depreende-se, do exposto, limitagdes no estudo, as
quais se dao, principalmente, por conta das lacunas acerca
da tematica, demonstrada pela insuficiéncia de diretrizes,
protocolos e instrumentos voltados a assisténcia da Enfer-
magem para esta populacéo.

O tempo ndo para. A ciéncia nunca para. Recomenda-
-se, portanto, a continuidade das pesquisas no sentido de
que, a partir de estudos futuros, novos elementos possam
surgir para suscitar a contribuicao e a ampliagcao do conhe-
cimento sobre a ciéncia da Enfermagem, respaldando os
principios humanos e humanizadores do cuidar do outro e,
em particular, dos cuidados paliativos a crianca com cancer.
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