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Resumo: A histéria dos cuidados paliativos no Brasil € recente, portanto tornou-se necessario demonstrar o papel da
enfermagem frente a esse cuidado especifico na pediatria e como a literatura o retrata no Brasil. Objetivo: Analisar o
papel das equipes de enfermagem mediante os cuidados paliativos pediatricos. Metodologia: Estudo bibliogréfico,
sistematico, que buscou artigos que citam o Brasil, entre 2019 e 2024 e o papel da enfermagem nos cuidados paliativos
pediatricos, em ambientes hospitalares. Resultados: As pesquisas trouxeram os principios dos cuidados paliativos
pediatricos e revelaram a dificuldade dos profissionais em proporcionar um cuidado de qualidade aos pacientes em
terminalidade de vida. Consideracdes finais: Torna-se essencial a ampliagédo da educacgédo universitaria na area da salde
em relagdo aos cuidados paliativos no Brasil, possibilitando um servigo de exceléncia e qualidade aos pacientes.
Palavras-chave: Enfermagem,cuidados paliativos, pediatria, cuidados paliativos na terminalidade da vida.

Abstract: The history of palliative care in Brazil is recent, so it became necessary to demonstrate the role of nursing in
this specific care in pediatrics and how the literature portrays Brazil. Objective: To analyze the role of nursing teams in
pediatric palliative care. Methodology: A systematic bibliographic study, which searched for articles citing Brazil, from
2019 to 2024 and the role of nursing in pediatric palliative care in hospital environments. Results: The research brought
the principles of pediatric palliative care and revealed the difficulty of professionals in providing quality care to patients at
the end of life. Final considerations: It is essential to expand university education in the area of health in relation to
palliative care in Brazil, enabling a greater service with more quality for patients.

Keywords: Nursing; palliative care; pediatrics; palliative care at the end of life.

Introducao graves, ou incuraveis. (World Health Organization,

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) 2020). Eles abrangem n&o apenas o colapso da dor
tém como finalidade melhorar a qualidade de vida e outros sintomas fisicos, mas também as
de criancas ou adolescentes com enfermidades
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demandas emocionais, sociais e psicologicas do
paciente.

No Brasil, a atencéo aos cuidados paliativos
tem aumentado, contudo, ainda é possivel deparar-
se com obstaculos significativos, como a deficiéncia
de recursos especializados e a falta de capacitacédo
especifica dos profissionais de saude,
especialmente da enfermagem, que tém um papel
fundamental na assisténcia paliativa (Lima &
Azevedo, 2018).

A enfermagem, como componente essencial
da equipe de cuidados paliativos, atua diretamente
na gestdo do sofrimento desses pacientes,
proporcionando apoio constante e encaminhamento
a familia. No entanto, as particularidades desse
cuidado ainda sdo pouco discutidas na literatura do
Brasil, o que torna essencial uma revisdo das
provas disponiveis (Silva et al., 2019).

Atualmente, criancas e adolescentes tém
necessitado cada vez mais desse tipo de
assisténcia, porém a sociedade brasileira demonstra
um grande tabu quando se fala de cuidados
paliativos, associados a morte do paciente.O que
muitos ndo sabem é que este tipo de cuidado néo
évoltado apenas aqueles em processo de morte,
mas sim a todos o0s que buscam qualidade de vida,
diante de uma doenca sem cura junto a
vulnerabilidade que a enfermidade traz (Santos,
2022).

Este artigo visa determinar o papel da
enfermagem na pratica em cuidados paliativos na
terminalidade de vida do paciente pediatrico no
Brasil, e identificar estudos que abordem a falta de
recursos adequados, treinamento especializado,
apoio emocional continuo, desenvolvimento de
habilidades de comunicacdo sensivel e eficaz,
analisando a importdncia desse  acesso,
proporcionando qualidade aos recebedores desse
tratamento.

Métodos

Trata-se de um estudo de referéncia
bibliografica, sistematica, que seguirda as etapas

preconizadas pelo referencial metodolégico de
Whittmore e Knalff (2005), sendo estas: 1)
identificacdo do problema; 2) pesquisa de literatura;
3) avaliacdo dos dados; 4) andlise dos resultados; e,
5) apresentacdo da revisdo. Para sustentar o rigor
metodolégico da pesquisa foram utilizadas as
recomendacfes do Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA).

O problema de pesquisa foi estruturado a
partir da seguinte questdo: “qual o papel da
enfermagem sobre o0s cuidados paliativos na
terminalidade de vida do paciente pediatrico no
Brasil?". A questdo foi elaborada a partir do
acrébnimo PICO: P (populagdo) - criangas e
adolescentes com idade de 29 dias a 13 anos 11
meses e 29 dias, diagnosticados de doencas néo
curaveis (pediatria); | (fenbmeno de interesse) -
papel dos profissionais de enfermagem a seus
pacientes pediatricos paliativos; e, Co (contexto) -
diferentes contextos no ambiente hospitalar no
Brasil. A segunda etapa, correspondente a coleta de
dados, foi realizada por meio de estratégias de
busca personalizadas a cada base de dados
composta por descritores presentes nos Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS), intercalados pelo
operador booleano AND.

O portal utilizado foi a Biblioteca Virtual em
Saude (BVS). As bases de dados consultadas
foram: PubMed, da literatura internacional da area
médica e biomédica, produzida pela NLM (National
Library of Medicine, USA) e Scielo (Scientific
Electronic Library On-line). Utilizaram-se o0s
seguintes descritores: "Enfermagem”, “Cuidados
Paliativos”, “Pediatria” e “Cuidados Paliativos na
Terminalidade da Vida”. A pesquisa limitou-se a
artigos divulgados entre 01/ 01/2019 e 10/09/2024,
em portugués, espanhol e inglés ou outras linguas,
gue estivessem disponiveis na integra. Uma prévia
dessa busca é apresentada no Quadro 1 e 2.

Os resultados prévios da estratégia de
busca utilizada podem ser visualizados por meio da
adaptacao do Fluxograma do Prisma (2020) exposto
na Figura 1.

Quadro 1- Estratégia de busca em cada base ou portal e 0o quantitativo de artigos resultantes com a pesquisa

(AND).Cascavel, PR, Brasil, 2024.

Bases de dados

Estratégia de busca

Artigos por base de dados

PUBMED (Nursing AND Palliative Care AND Pediatrics AND 105 resultados
Comprehensive Child Health Care).
SCIELO (Nursing AND Palliative Care AND Pediatrics AND 1 resultados
Comprehensive Child Health Care).
BVS (Nursing AND Palliative Care AND Pediatrics AND 3 resultados

Comprehensive Child Health Care).

Fonte: As autoras (2024).
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Quadro 2 — Caracteriza¢do dos estudos primarios incluidos na amostra da revisdo sistematica, CASCAVEL/PR 2024

Fonte

Identificacdo

Local

Método e resultados principais

PUBMED

Saad R, Huijer H,
Noureddine S, Sailian S.

2022. Pediatric palliative care

through the eyes of
healthcare professionals,
parents and communities.

Brasil,
Tailandia,
Reino
Unido,
EUA, etc.

Método: Estudo exploratorio qualitativo.
Resultado: Confusdo entre os profissionais
sobre cuidados paliativos pediétricos e cuidados
de fim de vida.

PUBMED

Adistie F, Neilson S, Shaw
KL, Bay B, Efstathiou N.
2024. The elements of end-
of-life care provision in

pediatric intensive care units:

a systematic integrative
review

Ameérica do
Sul e outras
regides

Método:Uma revisao integrativa sistematica.
Resultado:Adaptar o cuidado de fim de vida as
crencas e rituais das familias foi reconhecido
como importante pelos profissionais. Também foi
enfatizado a importancia dos profissionais de
saude colaborarem para fornecer o melhor
cuidado de fim de vida.

PUBMED

Holmen H, Winger A,
Steindal S, Riiser K, Castor
C, Kvarme L, Mariussen K,

Lee A. 2023. Patient-
reported outcome measures
in children, adolescents, and
young adults with palliative

care needs-a scoping review

Ameérica do
Sul e outras
regioes

Método: Estudo de revisdo sistematica.
Resultado: Encontrado paises de alta renda
com cuidados paliativos pediatricos durante o

tratamento continuo, principalmente em
pacientes com cancer ou faléncia de 6rgéos.

SCIELO

Silva TP, Silva LF, Cursino
EG, Moraes JRMM, Aguiar
RCB, Pacheco STA. 2021.
Palliative care at the end of
life in pediatric oncology: a
nursing perspective

Brasil

Método: Estudo qualitativo exploratério.
Resultado: Lacunas na formacao evidenciando
a necessidade de capacitacéo profissional com

vistas a uma assisténcia de qualidade.

BVS

Schneider, A. S., Flurin
Ludwig, M. C., Neis, M.,
Martegani Ferreira, A., &
Becker Issl, H. 2020.
Percepcobes e vivéncias da
equipe de enfermagem
frente ao paciente pediatrico
em cuidados paliativos.

Brasil

Método: Estudo qualitativo, exploratério e
descritivo.

Resultado: desvela - se a compreenséo de que
a filosofia de Cuidados Paliativos precisa ser
ampliada para uma rede integrada de atencédo e
respeito as decisbes para o final da vida.

BVS

Silva TP, Silva LF, Cursino
EG, Brandao ES, Silva IL,
Pacheco ST. 2023.
Educacédo permanente sobre
cuidados de fim de vida em
oncologia pediatrica

Brasil

Método: Estudo qualitativo.
Resultado: Para promover a educacao
permanente torna-se necessario a utilizacao de
estratégias que facilitem a verbalizacdo de
sentimentos e emocdes e que vao além da
competéncia técnica dos profissionais.

BVS

Dias TKC, Franca JRFS,
Batista PSS, Rodrigues
MSD, Lucena PLC, Costa
BHS, Oliveira ELN, Costa
ICP. 2022. Assisténcia de
Enfermagem a crianga com
cancer em cuidados
paliativos.

Brasil

Método: Revisao sistematica.
Resultado: Estratégias que necessitam ser
implementadas nos servicos de saude por
enfermeiros sdo: controle da dor, apoio a
familia, trabalho em equipe e oferta de
treinamentos para os profissionais.

Fonte: autores, (2024).
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Identificacdo de novos estudos via bases de dados e registros

= Referéncias removidas antes do processo
g Referéncias identificadas de selecao:
= em: Base de dados: Duplicatas (n= 0)
= Registros removidos por outras razoes:
§ (n=109) (n=102)
A
Referécias avaliadas por titulo Referéncias
de resumo (n =109) excluidas (n=0)
\ 4
Referéncias incluidas para avaliagao _ | Referéncias cujo texto complete
= por texto complete (n = 7) nao foi identificado (n =0)
i
Bl
=
Referéncias
Referéncias avaliadas por texto > excluidas (n=0)
completo (n=7)

° Estudos incluidos na revisao(n
rg = 7)
% Relatos dos estudos incluidos (n
= =7)

Figura 1. Identificag@o de estudos por meio de bases e portais
Fonte: As autoras, 2024.

Critérios para inclusao e exclusao

Os critérios para inclusdo neste artigo
foram: ser considerados estudos originais e
revisbes de caso que tratassem da tematica;
estudos cientificos em portugués, inglés e espanhol
ou outras linguas, em ambientes hospitalares, que
falassem de pediatria, que citassem o Brasil, e
estivessem disponiveis na integra.

Com base em estudos de caso, discutiu-se
o papel da enfermagem na pratica em cuidados
paliativos na terminalidade de vida do paciente
pediatrico no Brasil. Foram abolidos artigos que nao
forneciam informacdes precisas sobre o cenario
brasileiro ou que se concentravam apenas em
aspectos clinicos, sem mencionar o Brasil ou a
funcdo da enfermagem, e que ndo estavam
disponiveis para leitura na integra.

Andlise da qualidade dos estudos

Enfatiza-se que os estudos selecionados
foram publicados no periodo de 2019 a 2024,
totalizando 4 (quatro) estudos do tipo qualitativo,
descritivo e exploratério e 3 (irés) revisfes
sistematizadas sobre as politicas relacionadas a
este tema. Dois dos textos estavam em inglés e
cinco em portugués. Apés a leitura dos resumos,

este estudo limitou-se a 7 (sete) artigos de revisao
que se enquadraram nos critérios de inclusdo. As
tematicas de prevaléncia se referiam,
principalmente, ao trabalho do enfermeiro mediante
0s casos paliativos em pacientes na infancia.

Resultados e discusséo

A pesquisa de Dias et al. (2022) apresenta
conceitos e palavras norteadoras para criancas em
cuidados paliativos. Os pesquisadores trouxeram
temas relevantes e pertinentes a esta tematica,
afirmando que o cuidado é o primeiro gesto da
existéncia. O cuidar perpassa e conduz as
interacdes humanas, do nascer ao morrer. O cuidar
€ constituido por praticas e saberes voltados para o
outro, que sédo indispensaveis a manutencao da
espécie humana (Gomes et al., 2017).

No Brasil, o tema de maior prevaléncia dos
estudos se referia as estratégias de atencéo,
principalmente as relacionadas ao alivio do
sofrimento, comunicacdo terapéutica e as
dificuldades vivenciadas por profissionais de
enfermagem diante de um cuidado complexo, com
desgaste emocional e falta de preparo para lidar
com a terminalidade.



Barboza et al. Atuagdo da enfermagem diante o paciente pediatrico paliativo no Brasil

Na area da enfermagem, o ato de cuidar
oferece beneficios por meio da avaliagdo do bem-
estar biopsicossocioespiritual do paciente. A relacéo
empética, a habilidade técnica e a responsabilidade
ética auxiliam na orientacdo do processo de
reinterpretacdo do significado da vida quando se
enfrenta doencas, especialmente as crénicas. O
cancer, afeta vérias idades, sendo vista como a
principal causa de O6bito por doenca. Destaca-se
gue anualmente mais de 400.000 criancas recebem
o diagnostico de cancer globalmente (OPAS,2020).

O cancer em criangas é definido como uma
doenca que proporciona alta letalidade, exibindo
altas taxas de mortalidade, taxas de proliferacdo e
maior potencial invasivo, pois a auséncia de
sintomas especificos dificulta um exame mais
detalhado. Manter-se alerta para uma identificacédo
antecipada facilita o diagnostico e os cuidados
adequados, aos quais sao necessarios
aproximadamente trés meses (Lima et al., 2021).

Apesar da definicdo inclusiva da OMS
(Organizagdo Mundial da Saude), o CPP e os
cuidados de fim de vida foram usados de forma
intercambiavel em ambientes de salde nas dltimas
duas décadas. Como tal, o CPP foi integrado
tardiamente na trajetéria da doenca, tipicamente
nas fases terminais da doenca da crianga. Essa
discrepéncia entre a filosofia e a pratica do CPP
resultou em visfes negativas a seu respeito,
frequentemente citadas como barreiras a sua
integragcdo oportuna, analisando a Teoria do
Comportamento Planejado, cujo comportamento é
conduzido por trés conjuntos de crencas. A partir
dela pode-se compreender os elementos que
contribuem para o fornecimento do CPP (Saad et
al., 2020).

O trabalho de Schneider et al. (2020)
apresenta uma pesquisa realizada no Sul do Brasil,
sendo um trabalho descritivo que explora as
percepcbes dos enfermeiros que atuam nos
cuidados paliativos de pacientes infantis.
Demonstrando o processo ainda bastante falho no
pais, o artigo enfatiza o CPP como alivio da dor e
sofrimento na terminalidade da vida e quanto a
equipe tenta amenizar a sensagdo de
vulnerabilidade do individuo, proporcionando
dialogos, espiritualidade e atividades com as quais
eles se identifiguem e os facam sentir-se mais
alegres. O trabalho também cita o tempo de contato
do profissional junto ao paciente em CPP, com
grande impacto, principalmente no processo de
morte, uma vez que o apego devido a convivéncia
faz com que o profissional sofra junto a familia do
paciente.

O trabalho de Adistie et al. (2024) é uma
revisdo que identifica e sintetiza a literatura
relacionada aos elementos essenciais na prestacao
de cuidados de fim de vida na UTI Pediatrica
(UTIP), das perspectivas de profissionais de saude
e familias de diversos paises, como o Brasil. Nesse
trabalho, relatam-se os elementos essenciais que a
equipe hospitalar fornece ao paciente durante o
tratamento paliativista, como as Escalas de

Desempenho Paliativo de Criangas (PPSC) usadas
pelos enfermeiros na Tailandia diariamente, que
permitem saber quando devem iniciar planos de
cuidados apropriados quando a crian¢a chega a um
estado terminal, apresentando que uma das
principais buscas é o conforto fisico para o
paciente, e a tentativa de ndo o deixar sentir dor. No
entanto, o artigo também traz a dificuldade dos
enfermeiros no fornecimento desse cuidado
especial, especialmente quando ndo podem
fornecé-lo conforme o planejado porque precisam
esperar pelas decisGes dos médicos.

Sentimentos de empatia, compaixdo e afeto
sdo elementos constitutivos da pratica diaria de
enfermagem em cuidados paliativos pediatricos.
Esses profissionais denotam reciprocidade aos
anseios, as dores e ao sofrimento psicolégico e
espiritual daqueles que vivenciam 0S processos
existenciais em sua plenitude, quer seja a crianga
em cuidados paliativos ou a sua familia (Kase,
Waldman e Weintraub, 2019). E mesmo néo tendo
vivenciado experiéncia semelhante, como a perda
de um filho, eles conseguem vislumbrar o tamanho
da dor pelo fato de terem compartilhado com a
familia essa experiéncia. Profissionais que cuidam
de criancas em fase de terminalidade, que sé&o
presentes e apoio a familia, fornecem cuidados com
delicadeza e ética. Todavia, isso podera exigir que
lancem mao de estratégias de enfrentamento
pessoal para lidar com estas situacbes (Foster e
Hafiz,2015).

A pesquisa de Silva et al. (2023) também
apresenta as questdes de cunho emocional com
relacdo aos profissionais da enfermagem. Em uma
pesquisa realizada no Rio de Janeiro, em forma de
entrevista com alguns profissionais, ressaltou-se a
importdncia de uma equipe multidisciplinar para
auxiliar, em um momento tdo dificil, em que a
familia, base primordial do paciente, necessita de
um suporte, que na maioria das vezes é ofertado
pelo enfermeiro, o qual acaba ficando
sobrecarregado.

A pesquisa de também mostra resultados
de um levantamento na cidade do Rio de Janeiro
em que abordam que a falta de informagédo dos
profissionais também leva a confuséo referente aos
cuidados paliativos e cuidados de fim de
vida.Apesar de serem considerados 0s maiores
fornecedores destes cuidados no dmbito hospitalar,
eles também verificam a necessidade de ter apoio
psicolégico, pois por vezes estes profissionais séo
afetados. Contudo, eles revelam a necessidade de
aprender sobre estratégias de enfrentamento para
se fortalecerem (Silva et al., 2021).

A sobrecarga psicologica e emocional a que
0s pais estdo sujeitos na ultima fase da vida do filho
com céncer, tantas vezes referida na literatura
(Heath et al., 2010; Von Litzau et al., 2012; Wolfe
et al., 2000), desencadeia outra grande dificuldade:
a de gerir a ambivaléncia de sentimentos que
oscilam entre o desejo de morte do filho como
forma de alivio emocional e a culpa por experienciar
esse mesmo sentimento (Caires et al., 2024).
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O trabalho de Saad et al. (2022) apresenta
uma série de estudos ao redor do mundo que
abordam os cuidados paliativos oncologicos
pediatricos, e relata um trabalho de 2017 realizado
no Brasil sobre estudantes de enfermagem.
Verificou-se entdo o medo do desconhecido e a
falta de preparo durante a graduacdo, o0 que
confrma que este assunto deveria ser tratado,
debatido e ensinado desde a etapa de formacao,
preparando o futuro enfermeiro para este tipo de
cuidado. Reforca-se, desse modo, o porqué de os
enfermeiros com a crenca dos termos de cuidados
paliativos serem confundidos com cuidados de fim
de vida, e alguns, quando ndo tém capacita¢cdo no
local de trabalho, apresentaram total despreparo
para lidar com este tipo de ocorréncia. Essa é,
infelizmente, uma barreira mais comum do que se
imagina ou deseja na area de cuidados paliativos
pediatricos.

LimitagBes do estudo

Como limitac&o, o estudo foi realizado com
artigos publicados entre 2019 e 2024, e destaca-se
a falta de estudos direcionados ao Brasil.A maioria
dos artigos foram derivados de paises de alta
renda, com mais da metade deles sendo dos EUA,
e poucos resultados com perspectivas direcionadas
aos profissionais.Além disso, muitos estudos trazem
apenas a oncologia como base para tratamento de
terminalidade da vida em cuidados paliativos
pediatricos, permitindo uma viséo limitada, pois nao
existe apenas essa patologia para esse tipo de
cuidado. Outra limitacdo foi a falta de estudos com
criangas tendo em vista que a cultura gera grande
tabu para o assunto, j& que a morte na pediatria ndo
€ aceita e tampouco é esperada, limitando ainda
mais 0s estudos sobre a situacéo do enfermeiro que
atua em tratamento paliativo infantil.
Contribuicdes para a prética

O estudo contribui no sentido de estimular
discussbes e analisar a vivéncia dos profissionais
de enfermagem, identificando falhas nos processos
e apresentando possibilidades de estratégias
educativas que possam ser empregadas nas
atividades de educacgdo permanente para reduzir as
limitacbes e preparar a assisténcia em cuidados
paliativos de fim de vida na pediatria.

Consideracdes finais

Os achados da pesquisa séo significativos
em relacdo aos profissionais de enfermagem em
participacdo de atividades educativas para CPP de
fim de vida e foi possivel citar estratégias a serem
adotadas durante a educacdo permanente.Dentre
elas, atividades junto a outros membros da equipe
multidisciplinar, para que houvesse a troca de
experiéncias, compartiihamento de ideias para a
implementacéo do plano terapéutico coordenado,
destacando a importdncia e o ineditismo desta
pesquisa, em que se ressaltam as taticas para o
sucesso da atividade clinica.

Ademais, € essencial destacar que €
imprescindivel a ampliagdo da educagdo
universitaria na area da salde e a questdo dos
cuidados paliativos, com a realizacdo de cursos de
capacitacao e de especializagdo. Este € o elemento
que realmente auxiliara no preparo dos profissionais
e, consequentemente, possibilitara um servico de
maior qualidade no ambito da pediatria.
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