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RESUMO

Objetivo: Descrever os desafios da enfermagem na abordagem familiar de criancas em
cuidados paliativos. Método: Revisdo integrativa de literatura realizada nas bibliotecas
virtuais: Scientific Electronic Library Online (Scielo), Biblioteca Virtual em Saude
(BVS) e Google académico. Foram incluidos artigos originais publicados entre 2016 e
2021. Resultados: A revisdo ressaltou os desafios enfrentados pela equipe de
enfermagem na abordagem familiar de criancas em cuidados paliativos, por meio de
quatro categorias tematicas: (1) Desafios da equipe de enfermagem diante da
possibilidade de morte da criancga, (2) Dificuldades no estabelecimento da comunicacéo
efetiva acerca do cuidado, (3) Falta de qualificacdo da equipe de enfermagem para o
cuidado paliativo pediatrico e (4) Desafio no envolvimento da familia nos cuidados.
Consideracbes Finais: Evidenciou-se que tanto a familia quanto os proprios
profissionais enfrentam desafios no cuidado paliativo pediatrico, comprometendo a
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realizacdo de uma assisténcia de qualidade e privando ambos, equipe e familia-crianca de
seus beneficios.

Palavras chaves: cuidados paliativos, pediatria, equipe de enfermagem, familia.

ABSTRACT

Objective: To describe the challenges of nursing in the family approach of children in
palliative care. Method: Integrative literature review carried out in virtual libraries:
Scientific Electronic Library Online (Scielo), Virtual Health Library (BVS) and Google
Scholar. Original articles published between 2016 and 2021 were included. Results: The
review highlighted the challenges faced by the nursing team in the family approach of
children in palliative care, through four thematic categories: (1) Challenges of the nursing
team faced with the possibility of death of the child, (2) Difficulties in establishing
effective communication about care, (3) Lack of qualification of the nursing team for
pediatric palliative care and (4) Challenge in involving the family in care. Final
Considerations: It was evidenced that both the family and the professionals themselves
face challenges in pediatric palliative care, compromising the provision of quality care
and depriving both the team and family-child of their benefits.

Keywords: palliative care, pediatrics, nursing team, family.

1 INTRODUCAO

O termo “paliativo”, derivado do verbo paliar, tem origem no latim palliatus
(aliviar sem curar), de onde se origina a expressao cuidados paliativos (SBP, 2017).
Inicialmente, o CP era conceituado como cuidados totais e ativos dirigidos
exclusivamente a pacientes fora de possibilidade de cura. Em 1990, esse conceito foi
atualizado e ampliado, passando a se considerar como CP uma abordagem de cuidado
ampliada, que se destina a promover qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares,
frente a doencas que ameacam a vida, a partir da prevencao e alivio do sofrimento. Essa
nova abordagem pressupde o diagndstico precoce, a humanizacdo da assisténcia e a
énfase no controle da dor e de outros problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais
(SBP, 2017).

A prética dos cuidados paliativos surgiu oficialmente no Reino Unido, na década
de 1960, com a médica (e também enfermeira e assistente social) Cicely Saunders, que
dedicou sua vida ao alivio do sofrimento humano por meio do controle de sintomas, do
alivio da dor e do sofrimento psicoldgico, no intuito de fornecer qualidade de vida aos
pacientes terminais, que eram considerados por outros médicos como pacientes sem mais

recursos de tratamento (GOMES; OTHERO, 2016). Por meio de seus estudos, conseguiu
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compreender o problema dos atendimentos fornecidos aos pacientes terminais e, dessa
maneira, se tornou a pioneira no desenvolvimento de cuidados paliativos. Em 1967,
fundou o St. Christopher’s Hospice, o primeiro servico a oferecer cuidado integral ao
paciente fora de possibilidade terapéutica, localizado em Londres (ANCP, 2021). Esse
movimento foi trazido para a américa na década de 1970 através de Elisabeth Kubler
Ross, uma psiquiatra suica e, a partir dai, 0 movimento passou a se expandir em diversos
paises (GOMES; OTHERO, 2016).

No Brasil, o primeiro servico de cuidados paliativos surgiu em 1983, no Rio
Grande do Sul. Posteriormente, foi fundada a Associagdo Brasileira de Cuidados
Paliativos (ABCP), em Sédo Paulo, no ano de 1997. Desde entdo, mesmo nédo tendo ainda
uma politica nacional especifica, se notou um crescimento significativo dessa modalidade
de cuidados no Brasil (VERRI et al., 2019).

O conceito de CP também evoluiu para os cuidados pediatricos. De acordo com
Sociedade Brasileira de Pediatria, o CP pediatrico deve estar voltado para alivio dos
sintomas e melhoria da qualidade de vida; ser ofertado para criancas que tenham doencas
crbnicas, que ameacem sua sobrevida; ser adequado para as necessidades de cada crianga
e de sua familia; podendo ser prestados tanto em hospitais quanto em domicilios. Além
disso, deve respeitar as crencas da crianca de seus familiares e incluir a familia e a crianga
na tomada de decisdes (SBP, 2017).

Na América Latina, inclusive no Brasil, geralmente se utiliza a classificacdo
desenvolvida pela Associagdo Pediatrica para Cuidados Paliativos (ACT) e pelo Royal
College de Pediatria e Saude da Crianca (RCPCH) no Reino Unido. Esta classificacdo
divide os pacientes em quatro grupos de acordo com o curso clinico esperado. Séo eles:
1) patologias onde o tratamento curativo € possivel mas com chance consideravel de
falhas, como o cancer avancado, cardiopatias congénitas, anormalidade grave das vias
aéreas e faléncia dos 6rgdos que podem indicar necessidade de transplante; 2) patologias
que requerem um tratamento complexo e continuo, sem chances realistas de cura da
doenca, mas cuja sobrevivéncia pode ser prolongada significativamente, como a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), fibrose cistica, anemia falciforme,
insuficiéncia renal cronica, doengas neuromusculares; 3) doengas progressivas sem
chances realistas de cura, como as doencas metabdlicas progressivas e algumas
anormalidades cromossdmicas; 4) condicdes graves de salude ndo progressivas, como
paralisia cerebral grave, sequelas neurologicas graves, prematuridade extrema e traumas

graves do sistema nervoso central (IGLESIAS et al., 2016).
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O CP pressupde a atuacdo interdisciplinar da equipe de saude, a fim de conseguir
responder a diversidade e complexidade de demandas do paciente e de sua familia (BUCK
etal., 2020). A equipe de enfermagem possui um papel essencial no CP dirigido a crianca
e familiares, considerando uma variedade de demandas que, dentre outras, podem estar
associadas as dificuldades no processo de aceitacdo do quadro clinico em que a crianca
se encontra, a necessidade de uma comunicacao clara e precisa com a crianca e familia, a
necessidade de promover tranquilidade e conforto a ambos, de forma a minimizar o
desconforto da crianca e familiares, que se encontram fragilizados (VERRI et al., 2019).

O suporte familiar € um dos pilares mais importantes para a crianga em CP. A
familia é vista como o centro de cuidado a saude de seus membros, representando 0s
sentimentos da crianga, as atitudes, os comportamentos, o afeto. S&o os intermediarios da
crianca nessa nova realidade em que ela se encontra (SILVA et al, 2011). Portanto, o
pensamento sobre a morte, o risco de vida ou o sofrimento de um filho € muito doloroso
para 0s pais que, muitas vezes, se encontram em sentimento de negacdo e podem
experimentar sentimentos contraditorios como tristeza, raiva e culpa (IGLESIAS et al.,
2016).

Por isso a equipe multiprofissional de salde e, em especial, a equipe de
enfermagem, deve ter um olhar mais ampliado e sensivel, para que a familia se sinta
amparada e segura, oferecendo um cuidado humanizado e transparente, para que se possa
estabelecer um vinculo de confianca, condicao essencial para o sucesso do CP (SILVA et
al, 2011).

Considerando a importancia da familia para o sucesso dos cuidados paliativos
pediatricos e o papel da enfermagem nesse processo, esse artigo pretende descrever 0s
desafios encontrados pela equipe de enfermagem na abordagem familiar de criancas em

cuidados paliativos.

2 METODO

Trata-se de um estudo de revisdo integrativa de literatura, que consiste em um
método de revisdo de estudos por meio de levantamento bibliografico, permitindo a
avaliacdo critica e a sintese das evidéncias que estdo disponiveis sobre um determinado
tema (SOUZA et al., 2017).

A busca de artigos foi realizada nas seguintes bases de dados: Scientific Electronic
Library Online (Scielo), na Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e Google académico. Os
descritores utilizados no estudo foram extraidos da base de Descritores em Ciéncias da
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Salde (DeCS), sendo: Cuidados paliativos, pediatria, equipe de enfermagem,
enfermagem familiar. Para a busca bibliografica, os mesmos foram cruzados por meio do

uso do operado booleano “AND”, da seguinte forma (Quadro 1):

Quadro 1 — Cruzamento de descritores
Identificacéo Cruzamentos
Cruzamento 1 | Cuidados paliativos AND pediatria;
Cruzamento 2 | Cuidados paliativos AND equipe de enfermagem;
Cruzamento 3 | Equipe de enfermagem AND enfermagem familiar;
Cruzamento 4 | Cuidados paliativos AND pediatria AND equipe de enfermagem AND enfermagem
familiar;
Cruzamento 5 | Cuidados paliativos AND pediatria AND enfermagem familiar;
Cruzamento 6 | Cuidados paliativos AND pediatria AND equipe de enfermagem;
Cruzamento 7 | Cuidados paliativos AND enfermagem familiar.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2021.

Os critérios de inclusdo dos artigos na revisdo foram: Artigos originais que
contemplem a abordagem da equipe de enfermagem frente a familia de criancas em
cuidados paliativos, publicados entre os anos de 2016 a 2021, no idioma portugués. Foram
excluidos: artigos de revisdo de literatura, trabalhos de concluséo de curso, dissertacdes,
teses, editoriais e textos de opinido.

A anélise dos dados foi realizada por meio da técnica de anélise de conteudo, que
consiste em um conjunto de técnicas de analise de comunicacgdes de forma sistematica e
objetiva (CAMPOQOS, 2004). Para isso, foram percorridas trés etapas:

A primeira etapa foi a pré-analise, que consistiu em na organizagdo do material a
ser analisado, para que ele se tornasse operacional. Para realizar essa etapa foi realizada
a leitura integral do material selecionado a fim de formular as ideias iniciais. A segunda
fase consistiu na exploracdo do material permitindo a defini¢do de categorias. A terceira
fase consistiu no tratamento dos resultados, inferéncias e interpretagdes, permitindo a
sintese do conhecimento produzido (MOZZATO, GRZYBOVSKI, 2011; SILVA,
FOSSA, 2015).

3 RESULTADOS E DISCUSSAO
A busca bibliografica resultou na inclusdo de oito artigos que correspondiam a
todos os critérios de sele¢do do estudo. O processo de busca e selecdo dos artigos esta

descrito no quadro 2.

Brazilian Journal of Development, Curitiba, v.8, n.3, p. 20063-20076, mar., 2022.



Brazilian Journal of Development | 20068
ISSN: 2525-8761

Quadro 2: Resultados dos cruzamentos dos descritores

Cruzamentos | Artigos localizados | Apos filtros | Artigos repetidos | Amostra final

1 682 18 0 3
2 1.379 78 1 3
3 6.250 389 0 1
4 9 2 1 0
5 25 2 1 0
6 28 5 1 1
7 1.317 55 0 0

Amostra final 8

Fonte: Elaborado pelos autores, 2021.

No quadro 3, é possivel observar a caracterizacdo dos artigos selecionados para o
estudo quanto ao ano de publicacdo, método, objetivo e resultados principais. Verifica-se
que todos os estudos apresentaram metodologia qualitativa, com diferentes abordagens
tedrico-metodoldgicas como a dialética e 0 Método Criativo Sensivel (MCS). Quanto aos
participantes, dois estudos (25%) envolveram académicos de enfermagem, trés estudos
(37,5%) envolveram profissionais da equipe multiprofissional de satde, incluindo
técnicos de enfermagem e enfermeiros, um estudo (12,5%) envolveu familiares de

criancas em CP e dois estudos (25%) foram realizados somente com enfermeiros.
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Quadro 3: Caracterizacdo dos artigos selecionados:

Ano Titulo Método Objetivo Resultados
2016 Cuidados paliativos em Pesquisa exploratéria, abordagem Conhecer a percepcéo dos Para os académicos, os cuidados paliativos em
oncologia pediatrica na qualitativa, Realizada entrevista académicos de enfermagem sobre | oncologia pediatrica estdo relacionados ao controle
percepcao dos académicos | semiestruturada com 20 académicos | cuidados paliativos em oncologia de sinais e sintomas, conforto, apoio, promo¢ao da
de enfermagem do altimo periodo da graduagdo em pediatrica. qualidade de vida e bem-estar. Alguns entendem que
enfermagem o cuidado paliativo tem como objetivo prolongar o
tempo de vida. Percebem a necessidade da atuacdo
da equipe multiprofissional junto a crianca e sua
familia.
2017 | Desafios a Integralidade da Pesquisa qualitativa com base na Identificar e refletir sobre os Identificaram-se seis categorias empiricas que se
Assisténcia em Cuidados dialética e no referencial tedrico desafios elencados pela equipe apresentam como desafios a integralidade da
Paliativos a Pediatria marxista, com participacdo de nove multiprofissional da pediatria assisténcia em cuidados paliativos: dissocia¢do entre
Oncoldgica do Instituto profissionais de nivel superior da oncologica do INCA, que cuidado curativo e cuidado paliativo; centralidade da
Nacional de Céancer José | equipe multiprofissional da clinica de interferem na integralidade da pratica medica; organizacdo do servico; estrutura
Alencar Gomes da Silva pediatria oncologica do INCA. Os assisténcia em cuidados fisica e recursos humanos; capacitagdo em cuidados
dados foram coletados por meio de paliativos. paliativos; e articulagdo com a rede de servigos de
entrevista. saude.
2017 Doenca Cronica e Estudo qualitativo desenvolvido com Analisar saberes e préaticas de Da analise do material empirico emergiram as
Cuidados Paliativos 12 enfermeiras de dois hospitais de enfermeiros assistenciais sobre categorias: Saberes de enfermeiras assisténcias sobre
Pediatricos: Saberes e referéncia em pediatria. Os dados cuidados paliativos a crianga com cuidados paliativos; Situacdes elegiveis para
Préticas de Enfermeiros a | foram coletados mediante entrevista | doenca cronica, a luz da Teoria do promocdo de cuidados paliativos pediatricos; e
Luz do Cuidado Humano semiestruturada. Cuidado Humano. Cuidados paliativos a criangca com doenca cronica na
prética assistencial de enfermeiras.
2018 Percepcbes do Familiar Estudo qualitativo, descritivo, Identificar a percepcao do O estudo retrata que para a familia das criancas em
numa Unidade Pediatrica exploratério. Os dados foram familiar acerca do cuidado de cuidado paliativo, a equipe de enfermagem foi
acerca do Cuidado de coletados por meio de pesquisa Enfermagem prestado na unidade | considerada solicita quanto a repassar as informagdes
Enfermagem realizada na Unidade de Pediatria de indispensaveis. No periodo de fragilidade,
um Hospital Universitario. principalmente em criangas com doengas crénicas, 0
vinculo com a crianca e seus familiares é essencial
para manter um cuidado humanizado.
2018 Dinamica musical na Pesquisa qualitativa, desenvolvida Analisar a aplicabilidade da A dindmica favoreceu a reflexdo sobre estratégias de

sensibilizacdo dos
académicos de
enfermagem frente aos

por método criativo e sensivel
(MCS), fundamentado na discussao
de grupo, observacao participante e

dindmica musical na
sensibilizacéo de académicos de

enfrentamento e melhoria do atendimento a crianca,
além de revigorar a equipe de saide. Mobilizou a
reflexdo sobre empatia, despreparo e falta de
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cuidados paliativos em
oncologia pediéatrica

producdo artistica, que ocorrem
simultaneamente no interior de cada
dindmica de criatividade e
sensibilidade (DCS)

enfermagem frente os cuidados
paliativos em oncologia pediatrica

oportunidade para vivenciar a oncologia pediatrica e
o luto, sendo a mesma uma forma de aproximacéo
com a pratica. Levantou-se ainda a possibilidade do
Seu uso na pratica profissional.

2019

Percepcoes da equipe
interdisciplinar sobre
cuidados paliativos em
oncologia pediétrica

Trata-se de estudo exploratério e
descritivo, com abordagem
qualitativa, realizado na Unidade de
Oncologia Pediatrica do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre. A amostra
foi formada por um representante de
cada uma das 12 profissfes que
compdem a equipe interdisciplinar

Compreender as percepcdes da
equipe interdisciplinar da Unidade
de Oncologia Pediatrica do
Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA) sobre cuidados
paliativos no contexto do cancer
infantil.

Os resultados apontaram a necessidade de criar
espagos de discussoes tedricas sobre morte e
cuidados paliativos, bem como de encontros

sistematicos para abordar as percepcoes relacionadas
ao cuidado desses pacientes.

2019

Profissionais de
Enfermagem:
Compreensdo sobre
Cuidados Paliativos
Pediatricos

Trata-se de um estudo qualitativo,
transversal, do tipo exploratério e
descritivo, realizado em Unidade de
Terapia Intensiva Peditrica (UTI),
Ambulatério de Oncologia Pediatrica
e Enfermaria Pediatrica de um
Hospital Escola Materno-Infantil
localizado no interior do Estado de
Sé&o Paulo.

Investigar a compreensdo e a
pratica dos profissionais de
Enfermagem sobre os Cuidados
Paliativos Pediatricos.

Foi apresentado pelos profissionais, dificuldades
relacionadas a compreensao da filosofia e aos
objetivos dos cuidados paliativos e dificuldade em
atuar com pacientes pediatricos que estdo sob esse
cuidado, destacando-se os sentimentos de fracasso e
de tristeza ao lidarem com a situacdo. Empregam-se,
com isso, como estratégias de enfrentamento, o
distanciamento afetivo do paciente e de sua familia, a
espiritualidade e o oferecimento, ao paciente, de um
atendimento diferenciado e humanizado.

2020

Percepcoes e Vivéncias da
Equipe de Enfermagem
frente ao Paciente
Pediéatrico e Cuidados
Paliativos

Trata-se de um estudo qualitativo, do
tipo exploratoério descritivo realizado
no hospital universitario do Sul do
Brasil, em duas unidades de
internacdo clinica pediétricas.

Investigar a compreensdo e a
prética dos profissionais de
Enfermagem sobre os Cuidados
Paliativos Pediatricos

Emergiram quatro temas: Crianca em cuidados
paliativos: olhar da enfermagem; Cuidado centrado
na familia; Vivéncias, sentimentos e percep¢des da
equipe de enfermagem; e Enfrentamento da equipe

de enfermagem: desafios para o cuidado. Os
profissionais de enfermagem revelam a necessidade
de serem incluidos nas reunides multidisciplinares
realizadas para decidir condutas em relacdo ao
paciente e sentem necessidade de apoio psicolégico.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2021.
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A partir da andlise da literatura pesquisada, emergiram quatro categorias tematicas

que serdo apresentadas a seguir.

Categoria 1: Desafios da equipe de enfermagem diante da possibilidade de morte da
crianca.

O presente estudo identificou que a equipe de enfermagem enfrenta grande desafio
no que se refere a possibilidade de morte das criancas em cuidados paliativos,
principalmente quando a terminalidade do paciente é eminente. O convivio diario com a
crianca em CP que, na maioria das vezes necessita de um longo periodo de hospitalizacao,
faz com que os profissionais criem um vinculo emocional com a mesma e seus familiares
(SCHNEIDER et al., 2020).

Os estudos revisados evidenciaram dificuldade e sofrimento dos enfermeiros em
atender pacientes pediatricos em cuidados paliativos e suas familias, descrevendo
sentimento de frustracdo, tristeza, impoténcia, entre outros. Na tentativa de evitar o
sofrimento pessoal, alguns profissionais tendem a se afastar afetivamente dos pacientes,
criando uma barreira na relagdo entre profissional-paciente-familia (VERRI et al., 2019;
PACHECO; GOLDIM, 2019; SCHNEIDER et al., 2020).

Os profissionais de enfermagem que lidam com criancas em cuidado paliativo
estdo expostos a estressores emocionais, tais como a angustia e o sofrimento que
interferem no seu processo de trabalho. Os estudos evidenciam também as dificuldades
de responder a perguntas dificeis a pacientes e familiares, em relacéo a possivel morte da
crianca (VERRI et al., 2019).

Categoria 2: Dificuldade no estabelecimento da comunicacdo efetiva acerca do
cuidado.

No que se refere a comunicagdo efetiva acerca do cuidado, a equipe de
enfermagem também enfrenta inimeros desafios. Dentre eles, podemos observar a
dificuldade de comunicacdo com a familia, frente as necessidades da execugdo e
elaboracéo de planos de assisténcia do paciente em cuidados paliativos (SCHNEIDER et
al., 2020).

Além disso, outro ponto que deve ser destacado é o fato da equipe de enfermagem
ndo se atentar para a necessidade do fornecimento de informacdes acerca do adoecimento,
hospitalizacdo e plano de cuidados que sera prestado a crianca. Como consequéncia,

familiares relatam que s6 recebem informacgdes da equipe médica. E importante
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considerar que o enfrentamento dessa situacdo pela familia provavelmente ¢ uma
experiéncia nunca antes vivida, fazendo com que eles se sintam tristes e inseguros com
essa nova realidade. Nesse sentido, o fornecimento de informacdes e orientacdes claras
aos pais e pacientes, traria maior suporte e seguranca para a familia e para a propria
crianca (COSTA et al., 2018).

Os estudos também evidenciam confusdo e ambiguidade no desenvolvimento da
comunicacdo entre a equipe e a familia. Como, em diversas ocasides, a comunicagao ndo
se da de forma adequada, os familiares acabam se sentindo desamparados em algum
momento do tratamento. Ressalta-se que essa comunicagdo efetiva entre a equipe de
enfermagem e a familia deve ser priorizada no decorrer do tratamento, na tentativa de
promover maior sensibilidade e bem-estar para a crianca e sua familia (GUIMARAES et
al., 2016; COSTA et al., 2018; SCHNEIDER et al., 2020).

Reforga-se a importancia de que o familiar esteja ciente da condigédo da crianca,
compreendendo a sua doenca, tratamento, procedimentos, 0s exames necessarios e
evolucdo clinica diaria da crianca. Sendo necessario, entao, que o profissional tenha uma
comunicacéo efetiva e explique o plano de cuidado do paciente de forma clara e com uma
linguagem acessivel ao familiar, pois entende-se que esse tipo de atitude pode ajudar a
tranquilizar e a criar uma relacdo de confianca entre a equipe de enfermagem e a
familia/crianca (COSTA et al., 2018; SCHNEIDER et al., 2020).

A comunicacdo € essencial na prestacdo do cuidado humanizado porque
possibilita identificar e acolher as necessidades dos pacientes e familiares. A equipe de
enfermagem, quando utiliza de comunicagdo efetiva, favorecem a participagédo do
familiar nas decisbes e nos cuidados, possibilitando uma assisténcia integral e
humanizada (GUIMARAES et al., 2016; SCHNEIDER et al., 2020).

Categoria 3: Falta de qualificacdo da equipe de enfermagem para o cuidado
paliativo pediatrico.

A revisdo dos artigos selecionados permitiu identificar, ainda, dificuldades
relacionadas a falta de conhecimento da equipe de enfermagem para atuar na assisténcia
a crianca em CP. Esse € um importante desafio, considerando que o pilar para uma
assisténcia de qualidade é a qualificacdo profissional. O profissional de enfermagem esta
pouco preparado em sua graduacdo para cuidar de pacientes pediatricos em cuidados

paliativos e, alem do paciente, a sua familia também ¢ atingida por essa desqualificacdo
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(MARTINS& HORA, 2017; NUNES et al., 2018; VERRI et al., 2019, BUCK et al.,
2020).

O profissional despreparado ndo consegue ter maior entendimento das situagdes
vivenciadas pela crianca e sua familia. Além de impactar diretamente na assisténcia
prestada, a falta de qualificaco pode cursar com deslizes de postura e/ou de
comportamento. Além disso, o profissional desqualificado ndo conseguird dar o apoio
adequado para a familia e esclarecer suas duavidas durante a hospitalizagdo da crianca.
Essa situagdo pode assumir uma relevancia inimaginavel na assisténcia de criangas em
CP, deixando marcas ainda mais traumaticas nesses pacientes e seus familiares (VERRI
etal., 2019, BUCK et al., 2020).

Categoria 4: Desafio no envolvimento da familia nos cuidados

Sdo muitos os desafios que a equipe de enfermagem encontra ao envolver a familia
nos cuidados paliativos. Dentre eles, esta a dificuldade de trabalhar em conjunto com a
familia e estabelecer um lago de confianca com a mesma (COSTA et al., 2018).

Lidar com a frustracdo da familia frente a internagdo da crianca, 0 ndo
entendimento da linha de cuidados e a ndo aceitacdo, faz com que o profissional tenha
dificuldade em criar estratégias para adaptacdo do familiar a essa nova situacdo. 1sso
colabora para se ampliar a dificuldade de enfrentamento familiar frente a hospitalizacéo
e a nova rotina de cuidados, que sao diferenciados e especificos (COSTA et al., 2018;
SCHNEIDER et al., 2020).

Outro desafio é relacionado falta de apoio as familias em compartilhar os cuidados
de enfermagem dirigidos a crianca, a fim de garantir uma alta segura. Além da dificuldade
dos profissionais, os artigos evidenciam que a familia demostra muita resisténcia em
aprender os cuidados por ndo aceitar que a crianca dependera de cuidados especificos e
diferenciados ap6s a alta hospitalar (GUMARAES et al., 2016).

Entende-se, ainda, que criar vinculo entre a equipe e a familia é fundamental para
0 cuidar de pacientes em cuidados paliativos, principalmente quando se trata de criangas.
Para o0 sucesso da assisténcia de enfermagem, é essencial a escuta, o dialogo, a fim de
propiciar um ambiente seguro para o paciente, familiares e para a equipe de enfermagem
(VERRI etl al., 2019; PACHECO; GOLDIM, 2019).

O envolvimento da familia no cuidado é essencial para o bem-estar e a qualidade
de vida da crianca, fazendo com que a hospitalizacdo seja menos dolorosa e traumatica

para ambos: a crianca e sua familia. Além disso, a participagdo da familia no cuidado
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durante o periodo de internacdo favorece o seu preparo para uma possivel alta hospitalar,

contribuindo para a qualidade e continuidade do cuidado no domicilio.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Obijetivou-se, por este estudo, conhecer os desafios encontrados pela equipe de
enfermagem na abordagem familiar de criancas em cuidados paliativos. Evidenciou-se,
pela analise dos dados, que a familia pode apresentar dificuldades na compreensao da
proposta de cuidados paliativos a crianga e que a equipe de enfermagem encontra muitos
desafios na abordagem familiar, especialmente em quatro eixos: preparo emocional para
lidar com a terminalidade, comunicacdo, qualificacdo profissional direcionada aos
cuidados paliativos e realizacdo do cuidado centrado na familia.

Conclui-se, portanto, a necessidade de qualificagéo da equipe de enfermagem para
a prestacdo de uma assisténcia mais oportuna, qualificada e humanizada em cuidados
paliativos pediatricos. Reforga-se a importancia da insercdo da familia nos cuidados, uma
vez que estes sdo o principal vinculo da crianca e estdo presentes diariamente durante
todo o seu tratamento.

A partir da revisdo de literatura realizada, observou-se que todos os artigos
selecionados abordavam o cuidado paliativo de criancas hospitalizadas sendo, a maioria,
por condicdes oncoldgicas. Evidenciou-se uma caréncia de estudos que abordem outras
condicBes de salde que podem levar a dependéncia de cuidados paliativos na infancia,
bem como a investiga¢do em outros cenérios de praticas na rede de atencdo a saude, como,
por exemplo, na atencdo priméria. Também ndo foram evidenciados estudos que
abordassem a continuidade dos cuidados paliativos apés a alta hospitalar. Dessa forma,
infere-se a necessidade de que mais pesquisas sejam realizadas sobre essa tematica, a fim
de gerar melhores resultados na assisténcia de criancas em cuidados paliativos e suas

familias.
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