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RESUMO

Justificativa: Os cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de vida dos pacientes e
apresentam uma excelente ferramenta no cuidado de pacientes oncologicos avancados. No
entanto, os cuidados paliativos pediatricos, embora benéficos, sdo pouco explorados. Destarte,
¢ fundamental entender as estratégias e desafios na humaniza¢do dos cuidados paliativos
pediatricos oncoldgicos. Objetivos: Analisar as estratégias de humanizagdo nos cuidados
paliativos para pacientes oncoldgicos pediatricos, avaliando seu impacto e discutindo os
desafios associados. Métodos: Trata-se de uma revisdo integrativa que examina estratégias e
desafios na humanizag¢do dos cuidados paliativos para pacientes oncologicos pediatricos. A
pesquisa utilizou a base de dados PubMed/MEDLINE e a Biblioteca Virtual em Saude onde
foram encontrados 39 artigos, dos quais 8 foram selecionados apds critérios de inclusdo e
analise completa da equipe. Resultados: O cancer pediatrico, apesar de menos comum que em
adultos, ¢ uma das principais causas de morte em criangas no mundo. Os cuidados paliativos
pediatricos humanizados buscam aliviar o sofrimento ¢ melhorar a qualidade de vida das
criangas e suas familias, com foco em comunicagdo, manejo de sintomas fisicos e psicologicos,
aspectos psicossociais e espirituais. Destaca-se ainda que esse cuidado tem impacto positivo na
qualidade de vida, funcionamento fisico, socializa¢do e funcionamento emocional das criangas.
Apesar de todos os beneficios atestado, existem desafios. Esses incluem o acesso limitado a
cuidados paliativos especializados devido a escassez de profissionais treinados, a resisténcia
tanto da equipe de satde quanto das familias em aceitar esses cuidados, muitas vezes
relacionados ao equivoco de que representam desisténcia. A pesquisa destaca a importancia
da superagdo desses entraves para proporcionar um atendimento mais humano e eficaz as
criangas com cancer em cuidados paliativos e suas familias. Conclusdes: Evidencia-se que a
importancia da equipe de cuidados paliativos pediatricos em oncologia estd na melhora a
qualidade de vida do paciente e da sua familia. No entanto, a falta de profissionais treinados, a
pouca compreensao das familias e incertezas da equipe com relagdo a esse tratamento sao
obstaculos para a adesdo aos cuidados paliativos. Mais pesquisas sobre o tema e educagdo sao
necessarias para otimizar o cuidado dessa populagdo vulneravel.
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1 INTRODUCAO

Os cuidados paliativos podem ser definidos como uma conduta que tem como principio
a melhoria da qualidade de vida dos pacientes e suas familias por meio da prevencao e alivio
do sofrimento pela identificacdo precoce, tratamento da dor e outros problemas, fisicos,
psicolégicos e espirituais, ndo sendo somente destinados a pacientes em estado terminal (WHO,
2002). Dessa forma, a abordagem dos cuidados paliativos se da de modo holistico,
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interdisciplinar, comunicativa, compassiva, individualizada e centrada no paciente ¢ em sua
familia, devendo ter como base a empatia e a humanizacdo do profissional de saude
(WANTONORO et al., 2022). Destarte, ¢ primordial o entendimento desse profissional sobre
a abordagem humanizada, uma vez que, com o envelhecer da populacao e a ascensao de doencgas
cronicas ndo transmissiveis na populagdo mundial, a pratica vem sendo cada vez mais utilizada,
estimando-se que 87% necessitardo de intervencdes de cuidados paliativos até 2060 (CLARK
et al., 2020).

Nesse sentido, trazendo a aplicacdao dos cuidados paliativos em pacientes oncoldgicos,
normalmente esses sdo aplicados em pacientes com cancer avangado, ou seja, aqueles com
metastases a distancia, doenga em estdgio avangado, cancer que limita a vida e/ou com
progndstico de 6 a 24 meses. Desse modo, quando os cuidados paliativos sdo aplicados nesse
grupo, foram observadas melhorias na qualidade de vida, no alivio dos sintomas, na saude
mental e na satisfacao desses pacientes (FERRELL et al., 2017).

Assim sendo, outro ponto importante a ser investigado ¢ como ¢ feita a aplicacao dos
cuidados paliativos em pacientes oncoldgicos pedidtricos, 0 que, mesmo que seja pouco
investigado, foi observado a melhoria na qualidade de vida tanto desses pacientes quanto da sua
familia (SNAMAN et al., 2020). Dessa forma o objetivo deste estudo é compreender quais sao
as estratégias empregadas no processo de humanizacdo dos cuidados paliativos de pacientes
pediatricos acometidos por neoplasias e seus desafios afim de melhor aborda-los.

2 MATERIAIS E METODOS

O presente estudo trata-se de uma revisao integrativa, fundamentada a partir da andlise
de pesquisas relevantes referentes ao tema escolhido, objetivando dar suporte para o
entendimento do assunto. Destarte, a pesquisa foi iniciada a partir da seguinte pergunta
norteadora: “Quais sdo as estratégias e os desafios presentes na humanizacao dos cuidados
paliativos voltados ao atendimento de pacientes oncoldgicos pediatricos?”.

A busca dos artigos se deu por meio da pesquisa em perioddicos eletronicos e pela
utilizacdo da base de dados PubMED/MEDLINE ¢ na Biblioteca Virtual em Satde (BVS). Os
descritores (MeSH) utilizados foram “Humanization”, “Palliative Care”, “Cancer” e “Child”,
os quais foram associados por meio dos operadores booleanos AND e OR. Para selecionar os
artigos a pesquisa contou com os seguintes critérios de inclusdo: Linguagem (artigos publicados
somente em inglés e portugués), temporalidade (artigos publicados nos ultimos 10 anos) e
artigos que incluem os termos de busca no titulo ou no resumo. Em seguida, como critério de
exclusdo, foram removidos artigos que destoavam da tematica central, artigos em que o
acesso na integra foi impossibilitado. Com isso, foram encontrados inicialmente 39 artigos.
Com a adogdo dos critérios de inclusdo e posterior leitura do titulo e do resumo foram
selecionados 9 artigos pelos membros da equipe, de forma independente. Apos uma criteriosa
leitura dos textos na integra foram selecionados um total de 8 artigos, dando forma, portanto, a
pesquisa.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Apesar de ndo ser uma patologia tao frequente quanto nos adultos, o cancer ainda sim ¢
uma das principais causas de morte na populaciao pedidtrica ao redor do mundo (SNAMAN;
et al, 2020). Para além da alta mortalidade, o tratamento dessa patologia frequentemente
deteriora o estado de saude do enfermo tao logo se ¢ dado o diagndstico. Estudos apontam que
j& no primeiro més do tratamento de neoplasias, aproximadamente 84% das criancas relatam
sofrer com nduseas, 75,2% tem perda significativa de apetite, 74,4% sentem dores, 59,7%
tem um aumento no seu nivel de ansiedade ¢ metade das criancas sofrem com depressao e
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diarréia (SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019).

Apesar de toda luta durante o tratamento dessa doenga, a literatura cientifica aponta que
aproximadamente 20% das criangas e adolescentes diagnosticados com cancer ndo sobrevivem
(TAYLOR; et al, 2020). O estudo de Spruit e Prince-Paul (2019), avaliando o processo de
finitude da vida de criancas com cancer, fez uma pesquisa com 103 pais na qual 89% afirmou
que o filho experienciou muito sofrimento no fim de sua vida, e 51% confirmou que a crianga
chegou a vivenciar 3 ou mais sintomas dentre dor, dispneia, falta de apetite e fadiga, ao passo
que, ao avaliarem a qualidade de vida de seus filhos no ultimo més, de modo geral os pais
descreveram o filho como pouco ou nada responsivo as coisas que antes o traziam felicidade.

E sob essa perspectiva que surge a necessidade do desenvolvimento do cuidado paliativo
especifico pautado nos preceitos da humanizagdo para ajudar tanto os pacientes quanto sua
familia a lidar com o incomodo fisico, social e psicolégico que vem concomitante ao
desenvolvimento avangado e irreversivel da doenga (SNAMAN; et al, 2020; TAYLOR; et al,
2020).

De acordo com a Organiza¢ao Mundial da Satde (OMS), os cuidados paliativos atuam
de modo a atingir ndo s6 a necessidade fisica do paciente como também sua mente e espirito,
devendo ser iniciado tdo logo houver o diagndstico da enfermidade independente da
continuidade ou nao do tratamento (TAYLOR; et al, 2020). A humanizacao dos cuidados
paliativos pediatricos objetiva, portanto, o alivio do sofrimento bem como a melhoria da
qualidade de vida das criangas acometidas por doengas graves e de sua familia (MARCUS; et
al, 2020). Esse cuidado se dé centrado nas necessidades do paciente, de modo a resultar numa
experiéncia de fim de vida com menos sofrimento para essas criangas em resposta a atuacao de
uma equipe interdisciplinar que provem cuidados holisticos médicos, psicossociais e espiritual.
Diante do exposto pela literatura cientifica a respeito da atuagao dessa equipe especializada em
cuidados paliativos, ¢ incontestavel que sua atuacdo resulta na melhoria dos sintomas fisicos e
psicoldgicos, além da diminui¢ao da utilizagdo de terapias invasivas e desnecessarias as
criangas e adolescentes diagnosticados em estagio final da doenga neoplasica (KAYE; et al,
2021; SALINS; HUGHES; PRESTON, 2022; SNAMAN; et al, 2020).

E valido destacar ainda que esse cuidado especializado promove a qualidade de vida do
enfermo e da familia, apoia e orienta a tomada de decisdes e auxilia a prestacdo do cuidado por
parte da familia, aumenta a rede de apoio familiar por estimular a criacdo de vinculo entre esse
nucleo e a equipe de saude, e orienta o manejo de fim de vida de forma a atender as necessidades
de luto. (SALINS; HUGHES; PRESTON, 2022; MARCUS, et al, 2020).

Destarte, o processo de paliagao do paciente oncolédgico pediatrico se da com o estimulo
de uma comunicacdo centrada na familia, na avaliacdo e manejo dos sintomas fisicos e
sofrimento da crianca, além de levar em consideracdo as preocupacdes psicossociais €
consideragdes espirituais do paciente e de sua familia.

Dessas estratégias, a comunicagao centrada na familia se mostra uma verdadeira pedra
angular na humaniza¢do do cuidado paliativo ao paciente pediatrico por estimular o didlogo
aberto e empatico entre o paciente, sua familia e os profissionais de satide que estao fazendo o
acompanhamento longitudinal. Essa estratégia resulta em uma maior eficiéncia do cuidado, de
modo que aqueles profissionais se preocupam em entender o contexto ¢ as demandas da crianga
e de sua familia, os ajudando no redirecionamento das prioridades de acordo com o progndstico
esperado para a doenca da crianga. Logo, o vinculo estabelecido através da comunicagdo
desempenha um papel essencial no progresso de um tratamento terapéutico enraizado em
valores humanisticos universais. A literatura cientifica aponta ainda que as criangas que
participam da discussdo com relagdo ao seu prognostico sofrem menos com ansiedade,
vivenciam uma redugdo do sofrimento de modo geral, tendendo a se adaptar melhor a realidade
de sua doenga e apresentam um menor numero de queixas associadas a sintomas fisicos
(FIGUEIREDO; et al, 2013; SNAMAN; et al, 2020; SOARES; et al, 2013).
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No tocante a avaliacdo e manejo dos sintomas fisicos e sofrimento, apesar de 20 anos
de estudos dentro da area da oncologia pediatrica, a melhoria de cuidado no fim de vida, isto &,
gestdo do tratamento, sintomas e sofrimento gerado pelo cancer, ainda ¢ muito incipiente. No
entanto, ¢ importante reconhecer que o processo de paliacdo vai muito além da utilizagdo de
recursos farmacolégicos como ferramenta de manejo do sofrimento e aumento da qualidade
de vida. Isso posto, apesar de ndo haver uma evolugdao naquele campo, ¢ inegavel que a
qualidade de vida do paciente melhora quando ele recebe os cuidados paliativos pediatricos
especializados, afetando positivamente trés dominios primarios, sao eles: funcionamento fisico,
socializacdo e funcionamento emocional (MARCUS; et al, 2020; SNAMAN; et al, 2020;
KAYE; et al, 2021).

O cuidado paliativo humanizado tem o intuito compreender os componentes
psicossociais da vida do paciente, afinal, quando problematicos, urgem a formulacao de um
plano para a sua modificagdo com o objetivo de aumentar a sua rede de apoio e de sua familia,
além de diminuir o isolamento social que muitas vezes ¢ vivenciado pelos pacientes pediatricos.
Nesse sentido, busca-se compreender a historia da saude da crianga antes da doenga, como esta
a sua saude emocional, se ha sintomas de ansiedade e depressdo, o quanto essa crianga
compreende de sua situagcdo de satide, como ¢ a estrutura familiar, dindmica, conflitos, bem
como ¢ importante compreender a rede de apoio que essa familia possui ou ndo na comunidade
a qual estdo inseridos. Consequentemente, criangas que tém a vivéncia do cuidado paliativo
apresentam questoes psicossociais menos complexas com o avancar do tratamento (SNAMAN;
et al, 2020; SALINS; HUGHES; PRESTON, 2022; KAYE,; et al, 2021).

Outro campo levado em consideragao durante o processo de paliagao € o espiritual que
traz prote¢ao na experiéncia do luto familiar por abrir a discussdo sobre a morte o que permite
aos cuidadores dessa crianga a ter mais fatores de protecao emocional fazendo com que haja
pouco processo de adoecimento relacionado ao luto apds a morte de seus filhos (KAYE; et al,
2021; SNAMAN; et al, 2020).

Apesar de tantos beneficios associados, ¢ inegavel a persisténcia de entraves
relacionados ao acesso e adesdao aos cuidados paliativos em momento oportuno no tratamento
de neoplasias pelo publico pediatrico. De inicio, a dificuldade ao acesso desse cuidado se da
em fung¢do do baixo numero de prestadores de cuidados paliativos treinados nesta
subespecialidade (SNAMAN; ef al, 2020). E fundamental compreender que a aceitabilidade
dos cuidados paliativos sofre influéncia tanto do viés da equipe oncoldgica como do viés
familiar. Sob o ponto de vista profissional essa aceitabilidade associa-se as incertezas com
relagdo aos impactos benéficos dos cuidados paliativos na vida do paciente, desse modo, a
referenciacdo ao servico tende a ocorrer de modo tardio. Outra questao latente € a preocupacao
que muitas equipes de cuidado oncologico tém sobre a contratacdo de uma nova equipe acabar
prejudicando a continuidade dos cuidados e a sua relagdo familiar, de modo a haver uma
sobreposi¢cao de papéis, o que resulta em uma barreira ao acesso desse servigo. Ja o entrave
proveniente do viés familiar estd pautado na falta de compreensao das dimensdes desse cuidado,
relacionando-o com o processo de finitude por entendé-lo como uma forma de desisténcia
(SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019; TAYLOR,; et al, 2020).

4 CONCLUSAO

Fica claro, portanto, a importancia da atuagdo de uma equipe de cuidados paliativos
pediatricos durante o tratamento de neoplasias pelas benesses que resultam no bem-estar do
paciente e de sua familia. Para atingir esse fim, os cuidados paliativos pedidtricos tém como
estratégia a comunicacao centrada na familia, avaliagdo e manejo dos sintomas fisicos,
compreensdo do perfil psicossocial da crianga e de sua familia e leva em consideragdo também
aspectos espirituais do nucleo familiar. Além da atenuagao do sofrimento fisico e emocional do
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enfermo, observa-se que esse cuidado especializado orienta a adaptacio do tratamento de modo
a atender todas as necessidades do paciente ao trata-lo de modo holistico, culminando, dessa
forma no aumento da sua qualidade de vida durante o processo de finitude. A despeito de todos
os beneficios, a presente pesquisa evidenciou que a escassez de profissionais treinados na
subespecialidade de cuidados paliativos pediatricos, falta de compreensdo das familias com
relagdo a natureza e os objetivos desse cuidado e incertezas da equipe que orienta o
tratamento oncoldgico do paciente com relagdo aos beneficios do processo de paliacdo sdo
entraves importantes para a adesao do paciente e de sua familia aos cuidados paliativos. Por
fim cabe destacar a necessidade de mais pesquisas na area afim de compreender o efeito da
subespecialidade no processo de fim de vida, bem como ¢ urgente a defesa e educacao dessa
tematica com o objetivo de otimizar o cuidado dessa populagao tdo vulneravel.
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