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APRESENTAGAO

A Organizacado Mundial da Saude define Cuidados Paliativos pediatricos como uma
especialidade propria, com inicio no momento do diagnostico de doengas progressivas,
degenerativas e ameacgadoras da vida. A atuacdo da Enfermagem se da por meio da as-
sisténcia que visa promover qualidade de vida ao binbmio crianga-familia. Este estudo,
tem como objetivos conhecer a representacéo social da Equipe de Enfermagem sobre os
Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia e identificar as a¢des realizadas pela Equipe
de Enfermagem neste contexto.

O estudo deste livro é de natureza qualitativa efetivado por meio do método do Dis-
curso do Sujeito Coletivo, tendo como fundamentacéao tedrica a Teoria das Representacdes
Sociais. O estudo ocorreu em uma Unidade de Internagdao de Oncologia e Hematologia
de um hospital pediatrico, em Curitiba — PR. A coleta das informagdes ocorreu em abril de
2023. Participaram da pesquisa 10 profissionais da equipe de Enfermagem. Apds a coleta
das informacdes, as ideias centrais levantadas foram o desenvolvimento das agdes de
Enfermagem e equipe multiprofissional aos pacientes e familiares, sentimento de gratidao
em ser profissional de Enfermagem no contexto da oncologia pediatrica, desafios em ser
profissional de Enfermagem neste contexto e conforto para o bindmio paciente-familia e
manejo da dor.

A representacéo social da Equipe de Enfermagem acerca dos Cuidados Paliativos
pediatricos em oncologia vai ao encontro da definicdo de CP pela OMS, como também dos
principios de CP pediatricos, tendo em vista que questdes como abordagem com equipe
multiprofissional, qualidade de vida e manejo da dor, foram abordadas pelas participantes
como parte da assisténcia prestada ao binébmio.

Desejamos a todas (os) uma boa leitura, e que os conhecimentos aqui apresentados
possam subsidiar a assisténcia, o ensino, a pesquisa e a gestao no contexto dos cuidados
paliativos pediatricos.

Fabiane Weber Garcia
Karin Rosa Persegona Ogradowski

Michele Jankovski Piloni
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SEGAO 1

CUIDADOS PALIATIVOS NA ONCOLOGIA PEDIATRICA

A histéria da Enfermagem tem inicio na antiguidade, porém, ha maior destaque para
a Enfermagem Moderna, com a figura de Florence Nightingale. Durante a Guerra da Cri-
meia (1853-1856), Florence recrutou 38 mulheres para atuar nos campos de batalha pres-
tando cuidados aos soldados feridos. Neste periodo, reformulou a administragéo sanita-
ria, estabeleceu politicas internas e externas, e forneceu condi¢gdes apropriadas para a
assisténcia a saude dos feridos, desde melhorias nas acomodacdes e higiene, até aporte
nutricional. Deste modo, Nightingale proporcionou visibilidade a Enfermagem nao somente
quanto a assisténcia a saude dos doentes, mas também em relagao a gestdo do ambiente
(PADILHA, BORENSTEIN, SANTOS, 2011; DIAS, DIAS, 2019; SANTOS et al., 2022).

No contexto brasileiro, ressalta-se a figura de Carlos Chagas, que trouxe ao pais a
Missao de Cooperagao Técnica para o Desenvolvimento da Enfermagem no Brasil, lide-
rada por Ethel Parsons (1921), enfermeira de saude publica americana. No ano de 1922
fora criada a Escola de Enfermeiras do Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP).
Parsons treinou jovens brasileiras seguindo o modelo de Florence Nightingale e o padrao
norte-americano e canadense previsto no Standard Curriculum for Nursing Schools. Desta-
ca-se a formagao das primeiras enfermeiras brasileiras em 1931, ressaltando a capacidade
de organizagao da Misséo Parsons, que superou as expectativas médicas da época (PADI-
LHA, BORENSTEIN, SANTOS, 2011; PERES, 2021).

Segundo dados do Conselho Federal de Enfermagem, em fevereiro de 2023, o Bra-
sil contava com 2.786.240 profissionais de Enfermagem atuantes, sendo regulamentados
pelos Conselhos Regionais de Enfermagem (COREN) e Conselho Federal de Enfermagem
(COFEN), que dao respaldo e normatizam a profissdo (COFEN, 2022).

Em quase dois séculos de regulamentacado do ensino e da atuagao profissional da
Enfermagem no Brasil, muitos foram os avancos e conquistas, dentre eles, a Resolugao
COFEN N° 0581/2018, que dispbe sobre as 120 areas de atuagao e especialidades da
Enfermagem. Dentre elas, objeto central deste estudo, destaca-se a Enfermagem em Cui-
dados Paliativos (CP), que segue as diretrizes da Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
que em 2002 definiu que o CP consiste em:

“Assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da
qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenga que ameace
a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, por meio de identificagéo pre-
coce, avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicolégicos e espirituais” (WHO, 2002).



O CP teve seu inicio na década de 1960, no Reino Unido, com Cicely Saunders, mé-
dica, assistente social e enfermeira. Saunders iniciou um movimento que incluia assistén-
cia, ensino e pesquisa, sendo marcado pela criagdo do St Christophers Hospice em 1967,
em Londres. Na América, este movimento chegou por meio de Elisabeth Kubler-Ross, psi-
quiatra Suiga que tivera contato com o trabalho desenvolvido por Saunders. A partir de
entdo, os cuidados paliativos foram propagados em varios paises, e comegcaram a fazer
parte da assisténcia a saude, principalmente, de pacientes sem possibilidade de tratamento
curativo (GOMES, OTHERO, 2016; CREMESP, 2008).

No contexto pediatrico, a OMS define cuidados paliativos como uma especialidade
prépria, com inicio no momento do diagndstico até o tratamento, prestando assisténcia no
ambito biopsicossocial e espiritual da crianga. No cenario pediatrico brasileiro, o cancer esta
entre as patologias relacionadas a mortalidade entre a faixa etaria de 0 a 19 anos, possuin-
do diagnostico e tratamento traumaticos para o binbmio crianga-familia. Ressalta-se que
no primeiro ano de vida, em especial no primeiro més, as causas de o6bitos relacionam-se
com a prematuridade. O binémio poderia ser beneficiado pela implementacao de cuidados
paliativos desde o momento do diagnostico até o seu desfecho. Entretanto, ressalta-se que
os modelos de CP existentes para adultos ndo correspondem as necessidades do contexto
pediatrico, de modo que as particularidades destas raramente € incluso nos modelos de CP
(SOUSA, SILVA, PAIVA, 2019; CREMESP, 2008; FRANCA et al., 2017).

No contexto dos Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia, a atuacéo da En-
fermagem se da por meio da assisténcia que visa promover melhor qualidade de vida ao
paciente, com enfoque nas necessidades apresentadas por este, sendo primordial o alivio
do sofrimento que o paciente e seus familiares possam apresentar. Ainda, o manejo da dor
se torna essencial nos CP pediatricos em oncologia. A assisténcia de Enfermagem em CP
deve ter inicio no momento do diagndstico, e ser uma constante durante todo o tratamento
e desfecho da doenga, seja a cura ou a terminalidade de vida (SAMPAIO et al., 2021).

Destaca-se que para a equipe multiprofissional em Cuidados Paliativos, o profis-
sional enfermeiro possui grande valia por prestar assisténcia direta e indireta ao paciente,
devendo estar atento aos sinais e sintomas apresentados pelos pacientes, de modo a auxi-
liar a equipe a definir quais sao prioridades de cada individuo, bem como elencar pontos a
serem reforgados na abordagem de orientagdes a familia e paciente, de modo que os obje-
tivos terapéuticos elencados pela equipe multiprofissional sejam alcangados (ANCP, 2012).

Atuar no contexto da oncologia pediatrica, com criangas em Cuidados Paliativos
e acompanhadas por sua familia, proporciona a equipe de Enfermagem experiéncias de
cuidado peculiares, gratificantes do ponto de vista emocional, mas também desafiadoras,
gerando uma diversidade de sentimentos.

Diante do exposto, este estudo se justifica tendo em vista que os cuidados palia-
tivos pediatricos e em oncologia sdo necessarios para possibilitar que a crianga e sua



familia vivenciem o processo de adoecimento de forma humanizada, esclarecida, a partir
da tomada de decisbes conjuntas com a equipe multidisciplinar. A Enfermagem participa
ativamente deste processo de cuidar, portanto, torna-se primordial conhecer e identificar
como esta abordagem é realizada, justificando a realizagdo do estudo. Deste modo, este
estudo apresenta a seguinte questdo de pesquisa: “Qual a representagao social da equi-
pe de enfermagem sobre cuidados paliativos pediatricos em oncologia?”, tendo como
objetivos i) Conhecer a representacao social da Equipe de Enfermagem sobre os Cuidados
Paliativos pediatricos em oncologia e, ii) Identificar as agdes de Cuidados Paliativos pedia-

tricos realizados pela Equipe de Enfermagem no contexto da oncologia.




SEGAO 2

CUIDADO PALIATIVO DE ENFERMAGEM EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

O cancer engloba um grupo de doencas que podem acometer diversas partes do
corpo humano, tendo como principal caracteristica a alta proliferagdo celular anormal, que
pode invadir tecidos adjacentes ou outros 6rgaos, caracterizando a metastase, sendo esta
a principal causa de morte por cancer. Trata-se de um problema de saude publica a nivel
mundial, classificando-se como uma doenca crénica relacionada ao risco de morte. No con-
texto pediatrico, o cancer se difere por ter leucemias e tumores de sistema nervoso central
(SNC) como principais ocorréncias, sendo que adultos sdo acometidos, em sua maioria,
por tumores epiteliais (FELICIANO, SANTOS, OLIVEIRA, 2018; INCA, 2016; OPAS, 2020).

Por ocorrer em uma pequena parcela da populagéo global, é considerado raro, tendo
frequéncia média entre 0,5% a 4,6% de todos os tumores com malignidade. Ainda, ha dife-
rencas na mortalidade de criangas com cancer em paises desenvolvidos e em desenvolvi-
mento. Nos primeiros, corresponde a aproximadamente 4% a 5% dos 6bitos infantis, sendo
a segunda causa destes, enquanto nos paises em desenvolvimento, o cancer pediatrico
equivale a cerca de 1% dos 6bitos nesta populagao, tendo em vista que doencgas infeccio-
sas sao a principal causa da mortalidade nestes paises. No contexto brasileiro, neoplasias
sdo a segunda causa de morte em criangas, adolescentes e jovens adultos, tendo leuce-
mias, tumores de SNC e linfomas como os principais tipos de cancer. Destaca-se que nos
primeiros 12 meses de vida, em especial no primeiro més, ha maior indice de mortalidade,
relacionada principalmente a prematuridade (INCA, 2016; PEREIRA, 2017; FRANCA et al.,
2017).

Ressalta-se que devido a apresentar sintomas semelhantes com doencas comuns
da infancia, o diagnéstico pode n&o ser precoce, o que impacta o tratamento e progndéstico
do paciente. Dentre estes sintomas, pode-se citar abdémen edemaciado, perda de peso
sem explicagdo, tontura, perda de equilibrio e/ou coordenacéo, algia em membros ou 0ssos
sem traumas ou infecgdes, por exemplo. O diagnéstico € feito com base em exame fisico,
historia clinica e exames de imagem, sendo que deve ser feita bidpsia das areas com al-
teragdo para confirmar o diagndstico histopatolégico. Dentre as principais formas de trata-
mento estdo a radioterapia, quimioterapia e tratamento cirargico (PEREIRA, 2017; INCA,
2016; INCA, 2011; INCA, 2019).

A radioterapia faz uso de radiagdes ionizantes no local acometido pelo cancer, tendo
0 numero de sessodes variavel, conforme necessidade. A quimioterapia, por sua vez, con-
templa o uso de medicamentos antineoplasicos, também conhecidos como quimioterapi-
cos, com administragao em intervalos regulares seguindo esquema terapéutico para cada
paciente. Por fim, no tratamento cirurgico evidencia-se a abordagem curativa, que visa



remover o tumor com margem de segurancga, € a abordagem paliativa, que faz ressecgao
parcial do cancer para melhorar a qualidade de vida e/ou sobrevida do paciente. Ressal-
ta-se que o tratamento das neoplasias geralmente combina mais de um método e, tendo
diagndstico precoce, ha um bom progndstico com chance de cura (INCA, 2011; GUEDES
et al., 2019).

Por ser uma doencga agressiva, com curto periodo de laténcia e desenvolvimen-
to acelerado, os Cuidados Paliativos (CP) se fazem necessarios na abordagem inicial da
crianga e familia. O CP visa melhorar a qualidade de vida do binbmio, desde o momento
do diagnéstico até o desfecho da doenga — seja a cura ou a terminalidade da vida. Sendo
assim, pode-se compreender a abordagem do CP por meio da Figura 1, que descreve as
fases de abordagem do CP.

Figura 1 — Abordagem dos Cuidados Paliativos

Terapia modificadora >
da doenca Jiad

.
.
.
.
-~ Cuidados Paliativos para
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vida

OBJETIVOS/FOCO
DO CUIDADO
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.
.

Tempo—>

Diagnostico DOENCA Morte do LUTO
: paciente

h
Aguda Cronica Avancada
Ameacadora da vida

—

Cuidados ao fim da vida

Fonte: As autoras, adaptado de AZEVEDO et al., 2015.

A Figura 1 demonstra que durante o curso da doenga o objetivo da assisténcia a
saude parte de tratamentos modificadores, até tratamentos exclusivamente paliativos. A
linha pontilhada, por sua vez, representa o tratamento modificador da doenca, que pode
ser intermitente. No momento do diagndstico, a parte superior da figura demonstra que a
maior parte da assisténcia envolve os tratamentos modificadores da doenga, contudo, com
o avancgo do tempo, a doencga tende a se tornar cronica e por fim, avangada, ameagando a
vida. Ressalta-se novamente que os CP podem ser implantados desde o diagndstico até o
desfecho, seja a cura ou luto dos familiares (CREMESP, 2008; GUEDES et al., 2019; AZE-
VEDO et al., 2015).

Destaca-se que, segundo a Academia Americana de Pediatria:

“Um modelo integral de Cuidado Paliativo para criangas deve incluir: i) respeito a dignidade dos pa-



cientes e familiares; ii) acesso a servigco competente e compassivo; iii) servigco com suporte aos profissionais
de saude; iv) melhora do suporte social e profissional para os Cuidados Paliativos em pediatria; v) melhora
continua dos Cuidados Paliativos em pediatria, através da pesquisa e educacao” (SBP, 2017).

Ainda, os principios do CP pediatricos sdo adaptados em relagao ao cuidado paliati-
vo para adultos, tendo em vista as particularidades destes pacientes. Tais principios estao
destacados no Quadro 1.

Quadro 1 — Principios dos Cuidados Paliativos em pediatria

Os cuidados paliativos devem ser dirigidos a crianga ou adolescente, orientados para a
familia e baseados na parceria

2 | Devem ser dirigidos para o alivio dos sintomas e para a melhora da qualidade de vida
Sao elegiveis todas as criangas ou adolescentes que sofram de doencgas cronicas, termi-

nais ou que ameacem a sobrevida

4 | Devem ser adequados a crianga e/ou a sua familia de forma integrada

5 | Ter uma proposta terapéutica curativa ndo se contrapde a introdu¢ao de cuidados paliativos
6

7

Os cuidados paliativos ndo se destinam a abreviar a etapa do final de vida

Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice, domicilio, etc)

Devem ser consistentes com crencas e valores da crianga ou adolescente e de seus fami-
liares

9 | Aabordagem por grupo multidisciplinar & encorajada
10 | A participagao dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisédo € obrigatéria
A assisténcia ao paciente e a sua familia deve estar disponivel durante todo o tempo ne-

11 iy
cessario

12 | Determinagdes expressao de “nao ressuscitar’ ndo sdo necessarias

13 | N&o se faz necessario que a expectativa de sobrevida seja breve
Fonte: As autoras, adaptado de SBP, 2017.

Durante o decorrer da doenga, muitas vezes, criangas com diagnostico oncolégico
sofrem restricdbes nas atividades diarias, tanto pelo impacto da prépria doenga como do
tratamento, podendo acarretar em reducao da funcionalidade, seja em ambiente doméstico
ou hospitalar. Sendo assim, no contexto hospitalar € necessario que a equipe esteja atenta
aos sintomas apresentados pelo paciente, de modo que defina prioridades terapéuticas a
serem disponibilizadas, evitando intervencdes que nao se fazem necessarias. (SBP, 2017;
CREMESP, 2008).

Por fim, ressalta-se que a equipe multiprofissional é imprescindivel a assisténcia em
cuidados paliativos aos pacientes oncologicos pediatricos, de forma que cada profissional
ira visar agdes que buscam sanar necessidades do paciente. Neste contexto, destaca-se
os profissionais de Enfermagem, tendo em vista que estes podem identificar precocemente
necessidades do bindbmio paciente-familia, bem como implementam medidas de conforto e
alivio de sintomas biopsicossociais e promovem autonomia do binédmio. Ainda, estes pro-
fissionais auxiliam na execucao de medidas propostas pela equipe multiprofissional, abran-



gendo nao somente a assisténcia ao paciente, mas também a gestao do planejamento e
implementagcao das agdes, de forma a promover assisténcia holistica ao paciente e sua
familia (SILVA et al., 2023; DIAS et al, 2023).




SEGAO 3

TEORIA DAS REPRESENTAGOES SOCIAIS

Moscovici, psicélogo social francés, elaborou a Teoria das Representagdes Sociais a
partir da ideia de que tais representacdes devem ser vistas como uma forma de abranger o
que ja é sabido, ou seja, descrever e interpretar fendmenos sociais. Para Lefévre e Lefévre,
as representagdes sociais estido ligadas a opinides e posicionamentos de um individuo em
seu cotidiano, podendo ser agrupadas em esquemas sociocognitivos, ou seja, maneiras
coletivas de perceber um fendbmeno (MOSCOVICI, 2007; LEFEVRE, LEFEVRE, 2014).

Ainda, as representagdes sociais sdo passiveis de mudangas com o decorrer do tem-
po, tendo em vista que partem de fendbmenos sociais relacionados com ciéncia, religides
e ideologias, por exemplo. Ou seja, conforme as experiéncias cotidianas se modificam, as
representagdes sociais também o fazem, de forma que é necessario tempo para que tais
representagdes se tornem tradigdes na sociedade (MOSCOQVICI, 2007).

Por fim, ressalta-se que, para Moscovici, os fenbmenos sociais necessitam ser des-
critos e explicados, tendo em vista que dizem respeito a formas particulares de compreen-
sdo e comunicagao dos individuos, abrangendo tanto a realidade quanto o senso comum
(MOSCOVICI, 2007; MOSCOVICI, 1978).

Ao contextualizar com o cuidado de Enfermagem em oncologia pediatrica, em espe-
cial, com criangas em Cuidados Paliativos e sua familia, pode-se inferir que a experiéncia
profissional gera na equipe de Enfermagem representagao social peculiar, que demonstra
como compreendem, vivenciam e concebem seu papel neste singular contexto de atuagao.
Portanto, conhecer a representacéo social de equipe de Enfermagem se torna essencial

para compreender como o cuidado € desenvolvido.




SEGAO 4

METODOLOGIA DO ESTUDO

Este € um estudo de natureza qualitativa, efetivado por meio do método do Discurso
do Sujeito Coletivo (DSC). A abordagem qualitativa tem como preceito o levantamento de
conceitos imensuraveis, a partir do contato direto do pesquisador com o pesquisado, tendo
como enfoque a representagao da perspectiva dos participantes da pesquisa. Entretanto,
ao analisar um pensamento coletivo, surge uma variavel quantitativa a medida que tal pen-
samento exprime opinides comuns entre os sujeitos. Sendo assim, para que o pensamento
compartilhado entre os individuos possa ser expressado na pesquisa, faz-se necessario a
formagao de um sujeito coletivo, arauto do discurso coletivo. Surge, entéo, o discurso do
sujeito coletivo (RODRIGUES, OLIVEIRA, SANTOS, 2021; SOARES, 2019; FIGUEIREDO,
CHIARI, GOULART, 2013).

O método DSC propde a organizagéo e agrupamento dos dados qualitativos obtidos
por meio da coleta de depoimentos, através de uma entrevista gravada e semiestruturada.
Ainda, o DSC tem como fundamentacgao tedrica a Teoria das Representagdes Sociais. Tais
representagdes sao processos sociocognitivos utilizados por individuos para exprimirem
opinides e concepgdes de uma realidade comum a um grupo. Para que as representagcdes
sociais sejam expressas da melhor forma possivel, deve-se estruturar perguntas estraté-
gicas para que tais processos cognitivos sejam explicitados da melhor forma possivel pelo
individuo. Ressalta-se que o DSC é uma forma metodoldgica de apresentar as representa-
¢Oes sociais de um grupo (LEFEVRE, LEFEVRE, MARQUES, 2009; LEFEVRE, LEFEVRE,
2014; FIGUEIREDO, CHIARI, GOULART, 2013).

O presente estudo se deu em uma Unidade de Internagdo de Oncologia e Hemato-
logia de um hospital exclusivamente pediatrico, situado no municipio de Curitiba — PR. O
publico atendido por este setor compreende criancas e adolescentes de até 18 anos incom-
pletos, contando em sua estrutura fisica com 16 leitos.

Os participantes da pesquisa foram profissionais da equipe de Enfermagem, ou seja,
Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem que atuam no referido setor. O contato com os
profissionais se deu individualmente, de modo presencial, e, de acordo com seu aceite, a
coleta de informacgdes foi realizada. Para tanto, foram estabelecidos os seguintes critérios
de inclusédo e excluséo.

Os critérios de inclusao para os participantes da pesquisa foram:

i) Profissionais Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem que atuassem no setor ha, no
minimo, 03 meses;



ii) Profissionais Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem que tivessem prestado assis-
téncia a pacientes em cuidados paliativos pediatricos na oncologia.

O critério de exclusao para os participantes da pesquisa foi:

i) Profissionais Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem que estivessem em periodo
de férias, licenca maternidade, licenga doenca, afastamento ou ausentes.

Esta pesquisa nao trouxe beneficios diretos aos participantes, mas sim, contribuiu
para o desenvolvimento do conhecimento sobre as agdes de cuidados da equipe de En-
fermagem atuante em oncologia pediatrica aos pacientes em cuidados paliativos, como
subsidios para a reflexao e melhoria continua do cuidado realizado. Entretanto, apresentou
riscos como a quebra do sigilo e do anonimato, e o risco de constrangimento dos participan-
tes da pesquisa. Para minimizar tais riscos, foram seguidos os principios éticos conforme a
Resolugao n° 466 de 12 de dezembro de 2012, e a Resolugao n° 510, de 7 de abril de 2016.

Com relagao ao risco de quebra de anonimato, a coleta das informacdes foi rea-
lizada por meio de entrevista semiestruturada gravada, com duragé&o aproximada de dez
(10) minutos, nas dependéncias do setor, em local privativo, no qual somente a pesquisa-
dora e o participante estiveram presentes, visando proteger a privacidade, o sigilo e a con-
fidencialidade das informacdes. As informacdes sobre os participantes foram preservadas,
nao sendo identificados por nome, mas sim por um codigo, o qual somente a pesquisadora
e sua orientadora tiveram acesso. A privacidade dos participantes foi respeitada, ou seja,
seu nhome ou qualquer outro dado ou elemento que pudesse de qualquer forma o identificar,
foram mantidos em sigilo.

Ainda, com relagao a quebra de sigilo, as pesquisadoras se comprometeram a
uma vez concluida a coleta de dados, fazer o download dos dados coletados para um
dispositivo eletronico local (computador pessoal de uma das pesquisadoras, com acesso
por meio de senha), apagando todo e qualquer registro de qualquer plataforma virtual, am-
biente compartilhado ou “nuvem” (conforme aponta o Oficio Circular n°® 2/2021) e manter
sob sua guarda pelo periodo de 5 anos ap6s o término da pesquisa. Apos esse tempo, as
informacdes serao descartadas.

Com relacao ao risco de constrangimento dos participantes da pesquisa, as
pesquisadoras se comprometeram a centralizar o convite para a participagao, bem como a
efetivagado da entrevista, na pesquisadora académica de Enfermagem, de forma presencial,
em local privativo e livre de interrupgdes, de forma individualizada. O aceite ou a recusa
em participar da entrevista ndo acarretaram em nenhum prejuizo aos membros da equipe,
tendo em vista que uma das pesquisadoras (co-orientadora) tem relagdo hierarquica de
trabalho com os candidatos a participantes da pesquisa. As informagdes coletadas foram
armazenadas em computador de uso pessoal da académica pesquisadora, protegido por
senha, e a identificacdo das informacgdes coletadas se deu por meio de um codigo alfanu-
mérico (Enfermeira 1 — E1; Enfermeira 2 — E2; Técnica de Enfermagem 1 — T1; Técnica de



Enfermagem 2 — T2, e assim sucessivamente), sem qualquer identificagdo dos participan-
tes. As demais pesquisadoras (orientadora e co-orientadora) nao tiveram acesso a identi-
ficagdo dos participantes, mas sim, acesso ao material ja com a codificacdo alfanumérica,
que foi disponibilizado com compartilhamento exclusivo por meio do Google Drive. Este foi
configurado de modo que as pesquisadoras tivessem acesso permitido e pudessem editar
o material, com identificacdo exclusivamente alfanumérica dos participantes.

Os individuos que se enquadraram nos critérios de inclusdo da pesquisa receberam
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que tornou explicitos os objetivos
da pesquisa e que os dados obtidos seriam utilizados somente para fins de realizagdo da
presente pesquisa, e que era direito dos participantes desistirem da pesquisa a qualquer
momento. Ainda, os individuos que se enquadraram nos critérios de inclusdo puderam re-
cusar a participagao na pesquisa, livres de qualquer julgamento. Apos a assinatura dos par-
ticipantes, a pesquisa teve inicio. Assim conduzida, a pesquisa teve aprovacgao pelo Comité
de Etica da Instituigdo de Ensino, sob o Parecer N. 6.007.610.

A coleta das informagdes foi realizada no més de abril de 2023, por meio de entrevis-
ta semiestruturada gravada, com duragéo aproximada de dez (10) minutos, nas dependén-
cias do setor, em local privativo, no qual somente a pesquisadora e o participante estavam
presentes, visando proteger a privacidade, o sigilo e a confidencialidade das informacgdes.

A fim de assegurar a continuidade da assisténcia prestada pelos Enfermeiros e Téc-
nicos de Enfermagem participantes, as entrevistas foram previamente agendadas, em ho-
rario no qual outros Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem da equipe puderam dar su-
porte as agdes de cuidados, tendo em vista que na instituigdo contexto do presente estudo
as equipes sao compostas por dois ou mais Enfermeiros em cada turno de trabalho, bem
como 5 ou mais Técnicos de Enfermagem em cada turno de trabalho.

Apos a coleta das informagdes por meio da entrevista semiestruturada e gravada, o
audio passou por minucioso processo de transcricdo. Apos a transcricao, os textos foram
revisados por pares (pesquisadora e orientadora).

O instrumento de coleta das informagdes/discursos foi composto por quatro (4) ques-
tdes relacionadas ao perfil sociodemografico dos participantes, seguidas de trés (3) ques-
tdes relacionadas a tematica central do presente estudo, sendo:

- Perfil sociodemografico:

1. ldade

2. Sexo

3. Formacéao profissional

4. Tempo de atuagdo em Oncologia Pediatrica



- Questoes relacionadas a tematica central do estudo:

1. Diante da assisténcia em cuidados paliativos pediatricos em oncologia, como percebe
o desenvolvimento das agdes junto aos pacientes e familia?

2. Para vocé o que representa ser profissional de Enfermagem e atuar no contexto de cui-
dados paliativos pediatricos e oncolégicos?

3. Quais agdes de cuidado que vocé realiza, que permeiam a assisténcia em cuidados
paliativos pediatricos em oncologia?




SEGAO 5

ANALISE E DISCUSSAO DAS INFORMAGOES

Participaram desta pesquisa 10 profissionais da equipe de Enfermagem, sendo 5
Enfermeiras e 5 Técnicas de Enfermagem, atuantes na Unidade de Internagdo de Onco-
logia e Hematologia. Dos participantes, 100% (10) eram do sexo feminino, sendo 60% (6)
entre 23 a 29 anos, 20% (2) entre 30 a 33 anos, e 20% (2) entre 41 e 46 anos. O tempo de
atuagao da Equipe de Enfermagem variou entre 10 meses a 6 anos, na unidade contexto
do presente estudo.

A pesquisa ocorreu nas dependéncias do setor, de forma individual, em local privati-
Vo, no qual somente a pesquisadora e a participante estavam presentes. A fim de assegurar
a continuidade da assisténcia prestada pelas Enfermeiras e Técnicas de Enfermagem par-
ticipantes, as entrevistas foram previamente agendadas, em horario no qual outros Enfer-
meiros e Técnicos de Enfermagem da equipe puderam dar suporte as ag¢des de cuidados.
Ainda, a entrevista teve inicio somente apos a leitura e assinatura do Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE).

Para a efetivagao da pesquisa, foram feitas 4 perguntas acerca do perfil sociodemo-
grafico dos participantes seguidas de 3 perguntas relacionadas ao tema da pesquisa. Apds
detalhada transcricdo das entrevistas, estas foram analisadas minuciosamente de forma
a identificar as Expressdes-Chaves (E-CHs) em cada resposta, seguido da categorizagao
das Ideias Centrais (ICs). Subsequentemente, a representacao percentual de cada IC foi
levantada segundo a frequéncia com que surgiu nas respostas de cada entrevista. Por fim,
cada IC foi relacionada a uma Ancoragem (Ac) para que o DSC pudesse ser construido.
Este processo ocorreu para cada uma das 3 perguntas relacionadas a tematica da pesqui-
sa.

O resultado deste processo foi organizado em quadros representando cada pergun-
ta da pesquisa, relacionando as E-CHs com as ICs. Deste modo, o Quadro 2 se refere a

pergunta “Diante da assisténcia em Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia, como
percebe o desenvolvimento das ag¢bes junto aos pacientes e familia?”.




Quadro 2 - Desenvolvimento das a¢des de Enfermagem e equipe multiprofissional aos pacientes e familia-
res

Ideia Central

Participante Expressbes-chaves (E-Chs) (C)

“E bem importante porque a gente aborda a familia desde o
principio. Quando acaba sendo falado para a familia que o paciente
esta se tornando paliativo (...) ja tem a abordagem com a equi-
pe multi. (...) E nés da enfermagem também fazemos o nosso
papel, de acabar acolhendo essa familia, e acolhendo também
esse paciente”

“(...) a gente tem uma equipe multidisciplinar. Entdo ja entra o
fisioterapeuta, os médicos com a medicagéo, pra gente prestar uma
qualidade de vida nesse momento. (...) Em todo o processo a en-
E2 fermagem é muito acolhedora. (...) Organizando, mostrando 1

quais sdo os cuidados, como vai progredir dali pra frente. De

E1

que a gente ta unido”

“O enfermeiro oncoloégico (...) é um profissional que eu falo que
ele sempre tem que estar par a par com o médico, sabe? (...)
mas no sentido das definicbes dos cuidados assistenciais as-
sertivos para aquilo que é prescrito, aquilo que é proposto pelo
protocolo para cada doenga oncoldgica, seja feito de forma efe-
tiva. (...) Eu sempre falo que a méae de um paciente oncologico, o
pai de um paciente oncolbgico, sdo super-heroéis porque néo é uma
batalha muito facil. E uma batalha longa, doida, é triste...(...) Entdo,
as vezes eu nao falo nada, mas num abraco eu tento demonstrar
tudo o que ele precisa. Mostrar que ndo ta sozinho nessa batalha”

E3

“Entdo a gente tem uma equipe bem integrada, uma equipe mul-
tidisciplinar, para gente poder pensar como um todo para esse pa-
ciente. Entdo se esse paciente, essa familia, ja estdo fragilizados
E4 antes de estarem internados, a gente tem que pensar num todo né 1
(...). As vezes até a esperanca desse pai para a cura acaba desapa-

recendo. Entdo é um desafio muito grande”

“A gente tenta acolher o mais perto, o melhor possivel nessa
hora que é o paliativo. Tenta ter o cuidado na assisténcia, cuidado
com as palavras. Eu acho que resumindo é uma humanizagao
que tinha que ter. (...) Eu tento ter amizade, tento transmitir amor,
T2 paz.. Que ja esta num lugar tdo turbulento que é um hospital, tra- 1
tando um céancer, tratando uma doenca... E quando eles [0s pais]

recebem uma palavra s6, um abrago, alguma coisa, para eles

pode ser pouca coisa, mas para eles é o que eles precisam”




“E, eu acho que essa parte [abordagem da familia] é mais parte dos
meédicos né. Eles, de inicio conversam com os pais, conversam com
os familiares em si, o paciente, e deixam bem esclarecido o que
esta acontecendo com o paciente e o que vai acontecer. (...) Os
T3 pais tinham uma visdo de que ta com cancer, tratamento, curou, foi 1
embora, nunca mais voltou. (...) Eu acho que isso deixa eles um pou-
quinho mais abalados, sabe? Querendo conversar (...) Uns levam

muito na boa e outros sao extremamente dificeis de se lidar’

“Algumas familias aceitam, da maneira que da para aceitar, mas
tem um entendimento melhor e acabam aceitando que a gente
faca os cuidados paliativos para que essa crianga fique bem,
para que possa fazer a passagem dela no momento dela. Algu-
i mas familias ndo aceitam nada, de jeito nenhum. Entao as vezes 1
acabam até negando que a gente faga algum atendimento pa-
liativo mesmo, porque nao aceitam e querem que continue o trata-
mento mais agressivo, aguardando que tenha uma cura milagrosa”
“Acho que é uma agao bem humanizada [a abordagem da familia
5 em relagdo aos CPJ. (...) Tem familias que entendem e que com- 1
preendem o que esta acontecendo, e tem familias que nao. Dai
vocé tem que saber se portar diante cada situagcado e cada pai”

Fonte: Dados da pesquisa, 2023.

Do mesmo modo, o Quadro 3 se relaciona a pergunta “Para vocé, o que representa
ser profissional de Enfermagem e atuar no contexto de Cuidados Paliativos pediatricos e
oncolégicos?’, abrangendo sentimentos de gratidao por atuar nos CP em oncologia pedia-
trica.

Quadro 3 - Sentimento de gratiddo em ser profissional de enfermagem no contexto da oncologia pediatrica.

Ideia Central

Participante Expressdes-chaves (E-Chs) (I0)

“Eu até falo pros pais ali no momento que o paciente foi embora
que... Muito obrigada por me permitir cuidar dele, sabe? Eu sem-
E1 pre agradeco, porque € a agente fazer o nosso melhor até o fi- 2
nal, sabe? Até ali os ultimos momentos. E eu me sinto assim mui-
to agradecida e muito em paz, porque eu sei da nossa equipe”
E4 “E... Saber que o nosso papel esta ali para gente sempre fazer 9
o melhor que a gente puder... Eu acho que é o essencial”

“Na verdade, vocé se torna um grande alicerce do familiar, pra
crianca... Vocé vai ser a ultima instancia ali de cuidado, princi-
palmente com essa delicadeza, esse olhar um pouquinho mais
humano”

ES5




“Eu acho que o profissional de enfermagem é o principal, por-
- que a gente que fica ali 24 horas com eles, entado se a gente nao 5
prestar uma assisténcia de qualidade a familia e a crianga ndo
vao ter uma qualidade no pouco tempo que tem ainda”

T2 “Eu me sinto realizada por poder ajudar de alguma forma” 2
“Mas depois de um tempo trabalhando com os pacientes da onco
e hemato (...) percebi que eles sdo muito mais carinhosos com a
T3 gente, e para retribuir a gente tenta ser o mais carinhoso e 0 mais 5
amigavel possivel (...) Para mim é amor, mas amor pelos pacien-
tes, sabe? Pela maneira que eles tratam a gente, e a maneira
que a gente trata eles”

“Entdo é uma coisa que eu aprendi muito aqui também, sabia? Por-
que a gente reclama da vida, dai a gente vé essas criangas aqui
T4 lutando, tdo novinhas ja lutando pela vida com um sorriso no rosto, 2

e vem, te abracga, tem uma resposta muito maravilhosa. A resposta

das criangas pro nosso atendimento é maravilhoso”

“‘E eu acho que é muito gratificante vocé poder ajudar, por
mais que seja uma situagéo dificil, por mais que seja tudo turbulen-
5 to é muito gratificante vocé conseguir dar um conforto, vocé 5
conseguir ajudar... Até numa situacao dificil vocé conseguir
tirar um sorriso de uma crianga ou dos pais. Isso é muito gra-

tificante”

Fonte: Dados da pesquisa, 2023.

Ressalta-se que a pergunta 2 obteve respostas com dois viéses, de modo que para
a mesma pergunta foram elaborados quadros diferentes, para que assim cada viés das res-
postas pudesse ser abrangido. Portanto, o Quadro 4 também diz respeito a pergunta “Para
vocé, o que representa ser profissional de Enfermagem e atuar no contexto de Cuidados
Paliativos pediatricos e oncolégicos?’, de forma que este quadro diz respeito ao teor de
desafio em ser profissional de Enfermagem no contexto mencionado.

Quadro 4 - Desafios em ser profissional de enfermagem no contexto da oncologia pediatrica

. . Ideia Central
Participante Expressbes-chaves (E-Chs) (IC)
E1 “Para mim, no comecgo (...) era algo que me assustava um pouco” 3

“E muito desafiador. Eu acho que é muito desafiador vocé (...)
se deparar com uma situag¢do dessa que é muito delicada. (...)
Para gente ndo se envolver e ao mesmo tempo a gente levar
uma qualidade de vida nesses ultimos dias e uma tranquilida-
de pros pais, e muitas das vezes isso é muito dificil porque tudo
E2 0 que se trata de crianca ja é mais delicado, ja é mais dificil. (...) 3
As vezes a gente ndo consegue separar o emocional do pro-
fissional, e a gente acaba se envolvendo. Entdo toda perda é
uma perda, (...) e acabamos levando isso pra nossa vida fora

do hospital e é dificil”




“Porque vocé vé aquele paciente que as vezes vocé nao pode ir
E4 além da medicina para poder vocé curar, entdo as vezes pode 3
até parecer um pouco frustrante como profissional”

T3 “‘De inicio eu achei que era bem dificil, sabe? Por ser um setor 3
extremamente complexo”

“Mexe com o emocional da gente também. (...) Eu ja passei por
isso, porque a gente acaba se apegando aos pacientes porque é
um periodo muito prolongado que a gente tem aqui, (...) Nao é mui-
T4 to facil ainda, sabe? Eu no comego sofria muito. Eu saia da- 3
qui chorando, para mim era muito dificil. Ndo que tenha ficado
mais facil, mas (...) eu tenho minha vida aqui fora, entdo ndo posso

deixar que isso me afete”

5 “E uma profissdo que nao é fécil, ainda mais na oncologia. (...) 3
A gente vive situagées muito dificeis”

Fonte: Dados da pesquisa, 2023.

Por fim, o Quadro 5 refere-se a questao “Quais agbes de cuidados que vocé realiza
que permeiam a assisténcia em Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia?”.

Quadro 5 - Conforto para o binémio paciente-familia e manejo da dor

Ideia Central

Participante Expressbes-chaves (E-Chs) ()

"E poder dar o conforto necessario. Claro, com a equipe médica,
com as medicacées, mas também com as nossas assisténcias,
para saber que ele [o paciente] esta em paz. (...) Os pais gostam
1 de estar presentes na hora desse cuidado, sabe? Eles gostam de 4
ter certeza de que eles estdo fazendo tudo o que podem pelo
filho deles. Entdo néo é s6 deixar ele sentado no sofa, ir I4 e cuidar
do paciente. A gente gosta muito de pér a familia dentro desses

cuidados. (...) A gente faz mais o controle da dor”

“Quando esta em cuidados paliativos fim de vida é que a crianga ja
esta no final da sua vida mesmo. A gente s6 tem um conforto pra
dar. (...) Deixa ele pegar, ele abragar, porque ndo vai mudar nada.
E2 E as vezes esses pequenos gestos ja ddo uma alegria imensa, um 4
conforto imenso para crianga que esta nessas condigbes (...) e para
os pais. E um (...) momento de conforto ver o seu filho realizando
pequenas coisas, sabe?”

“E o término do tratamento, que permite apenas as medidas de con-
forto e o controle dos sintomas pela doenca. A familia tém se
mostrado um pouco abatida, cansada, mas sempre proativa para
E3 estar trabalhando com a gente em parceria para propor para o 4
paciente todo conforto que ele precisa. (...) Nos realizamos con-

trole de dor, controle algico, controle de sintomas de nausea”




“O que tem mais nos cuidados paliativos seria mais a questao do
E4 conforto. Entdo, essa crianca ja vem em cuidados paliativos as ve- 4
zes por causa da progressao da doenga. Entao, a questao do con-

forto para ela. (...) A gente tem que cuidar dele, da familia”

“Olha, eu trabalho bastante com a mobilidade, mobilizagdo no leito,
com medidas de conforto (...) O controle também das medica-
¢oes tento fazer escalonado bem certinho para que uma medica-
E5 ¢do que vai aliviar uma dor ndo interfira num processo posterior que 4
pode ser prejudicial. Entao, que a gente consiga manejar diferentes
medicagbes. E também oriente a equipe. A minha equipe também
sempre bem disposta a acolher principalmente o paciente e os
familiares, porque a gente nao cuida s6 da crianga”

“Eu tento deixar a familia o mais confortavel possivel, ouvir sem-
pre a mde porque a mae sabe mais sobre o filho do que a gente.
(...) Fazer o melhor possivel ali para o conforto do paciente e do
T familiar. (...) Vocé tem que conversar, (...) tém que divertir, vocé tem 4
que cuidar, vocé tem que passar carinho. (...) Falo pra mae que qual-
quer sinal de dor, geméncia, qualquer mudanga nos sinais vitais
é para chamar, nao deixo ficar com dor”

‘Da nossa parte a gente tenta manter e trazer o conforto, tanto
pro paciente quanto pros pais. A gente traz o conforto na medi-
cacdo, o conforto na palavra, o conforto nos gestos, até mesmo
na hora da morte em si, a gente tenta manter o conforto dos pais
e do paciente. (...) Eu acho que escutar o familiar e o paciente é
muito importante, porque é um momento muito dificil e eles querem
T3 falar, eles querem se expressar, eles querem desabafar, eles querem 4
desmoronar. (...) [sobre a dor] Algumas medicagées sdo de uso
continuo, por exemplo morfina, codeina, sdo de uso continuo. E a
gente pode também fazer os resgates, que entre um horario e ou-
tro a gente pode estar resgatando a medicagdo, dando uma dose um

pouquinho menor para ver se alivia um pouquinho a dor”’

“A gente precisa entender que esse paciente precisa de confor-
to. Entao eu vejo que as nossas acées sao mais com relagdo ao
conforto. Deixar ele sempre bem organizadinho na cama, que esteja
tudo bem limpinho, ele esteja confortavel, ele nao esteja sentindo
dor, esteja respirando bem. Ter o conforto com a familia também,
porque quando a gente fala de paliativos, fala aqui da onco, fala
de criancga, a gente ndo cuida sé da crianga. A gente tem a familia
toda junto”

T4

“A gente tenta dar o maximo de conforto tanto para os pacientes,
tanto pros pais né. (...) A gente tenta fazer o que a gente pode para
TS5 deixar eles o mais confortaveis possivel. (...) Questao de medicagdao 4
se esta com dor (...) Ver se tem algum outro método, uma outra
medicagao se ainda continua com muita dor... Essas coisas”

Fonte: Dados da pesquisa, 2023.

Por fim, apos a elaboragcao de cada quadro, foi delineada a Tabela 1, explicitando as
frequéncias bruta e relativa de cada ICs entre as 10 entrevistas realizadas. Deste modo,



levantou-se a frequéncia de mencgao de cada ldeia Central, seguida de sua representagao
percentual. Nota-se que as ICs tiveram representacgao entre 60% a 90%, de forma a se-
rem passiveis de representar a coletividade da Equipe de Enfermagem. Portanto, cada
IC recebeu uma Ancoragem (AC) para alicercar a elaboragao do DSC.

Tabela 1 — Frequéncia das Ideias Centrais e Ancoragem.

Frequéncia bru- .
Ideias Centrais (ICs) ta entre as 10 Freq-uenma Ancoragem (A)
relativa (%)
respostas
1 — Desenvolvimento A equipe multiprofissional faz parte da abor-
das acdes de Enferma- dagem do paciente e familia, sendo que a
gem e equipe multipro- 8 80% equipe de Enfermagem pode acolher com
fissional aos pacientes maior proximidade o bindmio, que neste
e familiares momento fica mais vulneravel.
2 — Sentimento de gra- Ser profissional de Enfermagem no contex-
tiddo em ser profissio- to dos Cuidados Paliativos em oncologia
nal de Enfermagem no 8 80% pediatrica € muito gratificante, por saber
contexto da oncologia que ajudou de alguma forma o bindmio pa-
pediatrica ciente-familia.
Ser profissional de Enfermagem no contex-
3 — Desafios em ser to dos Cuidados Paliativos em oncologia
profissional de Enfer- 5 60% pediatrica é desafiador, devido a complexi-
magem no contexto da dade das doengas oncoldgicas, bem como
oncologia pediatrica pela dificuldade em separar o emocional do
profissional.
4 — Conforto para o bi- Nos Cuidados Paliativos em oncologia pe-
némio paciente-familia diatrica é necessario focar nas medidas de
e manejo da dor 9 90% conforto, tanto para paciente como para fa-
miliares, bem como estar atento ao controle
de dor.

Fonte: As autoras, 2023.

Nota-se que para cada IC identificada a frequéncia das respostas atingiu 60%
ou mais das respostas dos participantes, de modo representar a coletividade da equipe
(>50%). Portanto, para cada IC foi possivel construir o DSC, de forma a representar a Equi-
pe de Enfermagem. A Figura 2 representa a construgdo do DSC 1, sendo este o centro. O
circulo pontilhado remete a coletividade, de forma que todas as falas dos participantes da
pesquisa sao ouvidas, porém, aquelas com maior frequéncia entre os participantes podem
representar a coletividade. As flechas convergindo para o circulo representam as principais
ideias comuns percebidas nas respostas de cada participante da pesquisa, e que contribui-



ram para a elaboragcédo do DSC 1, de forma que tal DSC, listado abaixo, possa representar
a Equipe de Enfermagem.

Figura 2 — Elaboragao do DSC 1

Acolhimento a familia

e paciente
Equipe DSC 1 - Desenvolvimento das agdes Demonstrar para o
multiprofissional de Enfermagem e multiprofissional bindmio que néo
aos pacientes e familiares estdo sds

Compreender os sentimentos
expressos pela familia

Fonte: As autoras, 2023.

DSC 1 - Desenvolvimento das agées de Enfermagem e equipe multiprofissional aos
pacientes e familiares

“A abordagem da familia com a equipe multiprofissional, principalmente no momento
em que o paciente se torna paliativo, € primordial. A Enfermagem tem o papel de acolher a
familia, que neste momento fica mais fragilizada. Cabe aos profissionais de Enfermagem
entender como cada familia reage, compreender seus sentimentos, podendo aceitar bem,
ou nao. Os profissionais dessa categoria tém um vinculo com o paciente e sua familia, de
modo que através de pequenos gestos — como um abraco, explicando os cuidados assis-
tenciais, ou até mesmo o siléncio — demonstram que o binbmio paciente-familia ndo estao
sozinhos, eles tém toda uma Equipe para dar suporte, assisténcia e apoio neste momento
delicado.”

Nota-se que este DSC vai ao encontro do primeiro objetivo da pesquisa, proporcio-
nando o conhecimento sobre a representagao social da Equipe de Enfermagem no contex-
to dos CP em oncologia pediatrica, desvelando agbes desenvolvidas pela Enfermagem em
conjunto com a equipe multidisciplinar.

Corroborando com o DSC 1, Dias et al. (2022), afirma que a equipe multiprofissional
deve prover assisténcia que va ao encontro com as necessidades dos pacientes, de modo
a proporcionar qualidade de vida, ndo s6 para a crianga, mas também para seus familiares.
Destaca-se que a Enfermagem deve ser apta para ofertar assisténcia ao binémio pacien-
te-familia de forma individualizada, tendo em vista as necessidades particulares de cada
nucleo familiar (DIAS et al., 2022).



Ainda, a Organizacdo Mundial da Saude definiu em 2002 que os CP consistem na
assisténcia prestada por meio da equipe multiprofissional, visando melhoria na qualidade
de vida do bindmio paciente-familia. Deste modo, é necessario que esta equipe compreen-
da cada nucleo familiar, destacando-se o papel da Equipe de Enfermagem em efetivar a
assisténcia preconizada para cada paciente, de modo a fortalecer o vinculo entre o binémio
e os Profissionais de Enfermagem (SAMPAIO et al., 2021).

Destaca-se que a equipe multiprofissional busca proporcionar o compartilhamento
de conhecimentos para que, em conjunto, construam o plano de cuidados individualizado
para cada paciente. A equipe deve buscar inserir os familiares do paciente na elaboragao
deste plano, de forma a escutar seus desejos e proporcionar autonomia (SILVA et al., 2015).

Igualmente, ressalta-se que para a equipe multiprofissional em Cuidados Paliati-
vos, o Profissional de Enfermagem é de grande valia por prestar assisténcia direta e indi-
reta ao paciente, estando atento aos sinais e sintomas apresentados por estes, de modo
a auxiliar a equipe a elencar as prioridades, bem como definir pontos a serem reforcados
na abordagem de orientagdes a familia e paciente, de modo que os objetivos terapéuticos
listados pela equipe multiprofissional sejam alcangados. Para tanto, € necessario que estes
profissionais tenham habilidades de comunicacgao e lagos relacionais, tanto com a equipe
multiprofissional como para com o bindbmio paciente-familia. Neste contexto, distingue-se
que a equipe multiprofissional deve respeitar os desejos do bindbmio (ANCP, 2012; TRAI-
NOTI et al., 2022).

Do mesmo modo, a Figura 3 representa a construgdo do DSC 2, tendo este como o
centro e as ideias em comum expressadas convergindo para a constru¢gao do DSC.

Figura 3 — Elaboragao do DSC 2

Realizacdo profissional

Maior proximidade com DSC 2 - Sentimento de gratiddo em ser
paciente e familia profissional de Enfermagem no contexto
da oncologia pediatrica

Gratificagdo em prestar
assiténcia de CP ao bindmio

Fonte: As autoras, 2023.



DSC 2 - Sentimento de gratidao em ser profissional de Enfermagem no contexto da
oncologia pediatrica

“Ser profissional de Enfermagem na assisténcia aos pacientes oncolégicos em Cui-
dados Paliativos na pediatria traz o sentimento de realizag&o e gratiddo aos profissionais. A
Equipe de Enfermagem esta mais proxima do paciente e sua familia, e se torna um grande
alicerce ao realizar a assisténcia da melhor maneira possivel, despertando sentimentos de
gratid&o e realizag&o profissional.”

Do mesmo modo, o DSC 2 também vai ao encontro do primeiro objetivo da pesquisa,
desvelando o conhecimento sobre a representacdo social da Equipe de Enfermagem no
contexto dos CP em oncologia pediatrica, com o viés de gratificacéo e realizagao profissio-
nal por atuar neste contexto.

De acordo com Pacheco e Goldim (2019), a gratificagao em ser Profissional de En-
fermagem no contexto dos Cuidados Paliativos em oncologia pediatrica surge a partir da
visdo de proporcionar ao paciente e sua familia assisténcia holistica, de forma a minimizar
o sofrimento vivenciado. Ainda, iniciar os CP desde o momento do diagndstico corrobora
para a diminuicdo do pesar ocasionado pelo tratamento. Os autores também enfatizam
que o vinculo entre a Equipe de Enfermagem e o bindmio paciente-familia também gera
sentimento de realizagao profissional, de forma que este vinculo também contribui para mi-
nimizar sentimentos negativos nao so6 para os profissionais, como também para o binémio
(PACHECO, GOLDIM, 2019).

Ainda, tal gratificagcdo advém do anseio em proporcionar qualidade de vida ao pa-
ciente e sua familia. Do mesmo modo, o reconhecimento do binbmio em relacédo a assis-
téncia prestada pela Equipe de Enfermagem gera sentimento de prazer ao realizar agdes
junto ao bindmio, contribuindo para a realizagao profissional por atuar na area de CP em
oncologia pediatrica (DUARTE et al., 2021; TRAINOTI et al., 2022).

Semelhantemente, a Figura 4 ilustra a elabora¢do do DSC 3, com as principais ideias
expressas pelas participantes da pesquisa convergindo para o DSC, ao centro da figura.




Figura 4 — Elaboracao do DSC 3

Vinculo com o binémio

Sentimento de DSC 3 - Desafios em ser profissional de Separar emocional
perda Enfermagem no contexto da oncologia pediatrica e profissional

Frustragdo

Fonte: As autoras, 2023.

DSC 3 - Desafios em ser profissional de Enfermagem no contexto da oncologia pe-
diatrica

“E desafiador para a Equipe de Enfermagem atuar no contexto dos Cuidados Palia-
tivos em oncologia pediatrica, devido ao vinculo criado com o bindbmio paciente-familia, an-
teriormente a decisao de Cuidados Paliativos. Sentem dificuldade em separar o profissional
do emocional, bem como frustragao frente a dor da perda. Diante do 6bito do paciente, a

Equipe acaba sentindo-se impotente, acarretando em sentimento de perda que vai além do
ambiente profissional.”

Semelhantemente, o DSC 3 responde ao primeiro objetivo da pesquisa, de forma
demonstrando a representagao social da Equipe de Enfermagem com o viés de desafios
em atuar no contexto dos CP em oncologia pediatrica.

Diante do DSC 3, destaca-se que para que a Equipe de Enfermagem possa promo-
ver a assisténcia ao paciente em CP, é importante que esta esteja atenta as préprias neces-
sidades sentimentais, através do cuidado emocional. Ressalta-se que no contexto dos CP,
frente ao prognostico de terminalidade, a familia do paciente pode aumentar a demanda
com relacdo a equipe devido as incertezas que podem sentir neste momento, ocasionando
sobrecarga emocional ao profissional (HOSPITAL SIRIO-LIBANES, 2020).

Ainda neste contexto, distingue-se que diante da impossibilidade de tratamento
curativo, os profissionais de Enfermagem podem ter sentimento de falha em relagdo ao
paciente, ocasionando frustagédo ao profissional. Do mesmo modo, o vinculo criado com o
paciente e sua familia também gera sentimento de perda e impoténcia para a Equipe de
Enfermagem frente aos Cuidados Paliativos (PACHECO, GOLDIM, 2019; TRAINOTI et al.,
2022).

A interagdo com o paciente, bem como usufruir de momentos de lazer fora do am-
biente de trabalho, corroboram para que o profissional possa lidar com o sentimento de
perda de forma mais equilibrada, bem como continuar proporcionando assisténcia ao biné-



mio de forma a minimizar sentimento de frustacdo impoténcia do profissional (PACHECO,
GOLDIM, 2019; TRAINOTI et al., 2022).

Outrossim, a Figura 5 ilustra a elaboragéo do DSC 4, de modo a também ter as prin-
cipais ideias expressas convergindo para a formagéao do DSC.

Figura 5 — Elaboracao do DSC 4
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Fonte: As autoras, 2023.

DSC 4 - Conforto para o binémio paciente-familia e manejo da dor

“Para a Equipe de Enfermagem, proporcionar conforto para o paciente e sua familia
se torna essencial na abordagem paliativa. O manejo da dor é fundamental para fornecer
qualidade de vida para o paciente, mas deve-se lembrar que na pediatria cuida-se nao
somente da crianga, mas também da sua familia. O conforto pode ser obtido por meio de
medicagdes para controle de dor, mas a Equipe entende também que ao escutar e envolver
ativamente a familia nos cuidados, de modo que os pais sintam que estao fazendo tudo o
que podem por seus filhos, geram conforto e qualidade de vida ao binbmio.”

Nota-se que o DSC 4 demonstrou maior enfoque em responder ao segundo objetivo
da pesquisa, de forma a identificar as a¢des de Cuidados Paliativos pediatricos realizados
pela Equipe de Enfermagem no contexto da oncologia, por meio do manejo de dor e con-
forto ao paciente e sua familia.

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (2002), os CP visam melhorar a qualida-
de de vida do paciente por meio da prevencao e alivio do sofrimento. Ainda, dentre os treze
principios de CP em pediatria, destaca-se que estes devem ser voltados para alivio dos
sintomas e melhora da qualidade de vida (OMS, 2002; SBP, 2017).

Os Cuidados Paliativos pediatricos devem ter como foco o alivio do sofrimento, sen-
do fundamental que a Equipe de Enfermagem forneca o maximo de conforto para a crianca
dentro de um plano de cuidados individualizado, de forma a colaborar com a qualidade de
vida da crianga. Neste contexto, destaca-se que a dor afeta negativamente o paciente, e
os profissionais devem priorizar o manejo desta. Ressalta-se que as medidas nao farma-



coldgicas devem ser realizadas em conjunto com as medidas farmacolégicas, como incluir
a crianga nas tomadas de decisdes, e proporcionar afeto e carinho em conjunto com os
familiares, de forma a maximizar o controle da dor (SAMPAIO et al., 2021; TRAINOTI et al.,
2022; VALDES, VEIGA, VALDES, 2022).

O controle da dor traz beneficios ao paciente além da melhor qualidade de vida, in-
cluindo maior confianga no Profissional de Enfermagem, e destaca-se que ao proporcionar
momentos de interagao entre pais e filhos, a Equipe de Enfermagem promove conforto para
ambas as partes. Ao promover acdes voltadas para a necessidade de cada nucleo familiar,
a Equipe de Enfermagem contribui para que os CP sejam menos traumaticos e promovem
maior aceitacdo destes pela familia (EBADINEJAD, FAKHR-MOVAHEDI, 2022; VALDES,
VEIGA, VALDES, 2022; TRAINOTI et al., 2022).




SEGAO 6

CONSIDERAGOES SOBRE O ESTUDO

O presente estudo teve como questao de pesquisa averiguar a representacao social
da Equipe de Enfermagem sobre Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia, objetivan-
do conhecer tal representacao e identificar as acées de Cuidados Paliativos pediatricos
realizados pela Equipe de Enfermagem neste contexto. Por meio das entrevistas realizadas
com a Equipe de Enfermagem atuante em oncologia pediatrica e posterior analise destas
para elaboragao do DSC, considera-se que a questao da pesquisa fora respondida, e, por
conseguinte, os objetivos foram alcangados.

Foi possivel desvelar a representagao social da Equipe de Enfermagem acerca do
desenvolvimento das agdes de Enfermagem e equipe multiprofissional aos pacientes e fa-
miliares (DSC 1), tendo em vista que 80% das participantes referiram em suas entrevistas
a importancia da abordagem da equipe multiprofissional e o papel da Enfermagem em aco-
Iher paciente-familia neste momento de maior vulnerabilidade. As profissionais relataram
que a abordagem do bindbmio com a equipe multiprofissional é essencial, ressaltando que
os Profissionais de Enfermagem tém o papel de acolher o paciente e sua familia, que se
tornam mais fragilizados neste momento. Ainda, as participantes referiram que o vinculo
que a equipe tem com o binbmio auxilia neste acolhimento, podendo ocorrer através de
pequenos gestos.

Ainda, acerca do DSC 2, a Equipe de Enfermagem demonstrou gratificagéo por atuar
na area de Cuidados Paliativos em oncologia pediatrica, considerando que 80% das parti-
cipantes mencionaram tal sentimento em suas entrevistas. Para a Equipe, ser profissional
atuante nesta area gera tal sentimento por estarem mais proximos ao paciente e sua fami-
lia, de modo que ao realizar a assisténcia, a realizagao profissional € despertada. Por outro
lado, ha a representacéo social da Equipe acerca dos desafios em atuar no contexto de
Cuidados Paliativos em oncologia pediatrica (DSC 3). Entre as participantes da pesquisa,
60% relataram que devido ao vinculo com o bindmio é desafiador para o profissional lidar
com seu emocional frente ao 6bito do paciente.

O DSC 4 representa as acoes realizadas pela Equipe de Enfermagem, de modo que
90% das participantes referiram o manejo de dor e conforto ao paciente e sua familia como
fundamentais no contexto dos Cuidados Paliativos. As participantes relataram que os pro-
fissionais devem atentar para proporcionar tais medidas nao somente para a crianga, mas
também para sua familia. Enfatizaram que o conforto pode se dar através da escuta ativa
dos familiares, para que sintam que estao proporcionando tudo o que podem para seu filho,
e por meio de medicagdes para que a crianga nao sinta dor. Deste modo, as profissionais
nao geram somente conforto e manejo da dor, mas proporcionam melhor qualidade de vida



para o binémio.

Portanto, nota-se que os Discursos do Sujeito Coletivo responderam ao primeiro
objetivo da pesquisa, de forma proporcionar o conhecimento sobre qual € a representagao
social da Equipe de enfermagem acerca dos Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia.
Ainda, o DSC 4, demonstrou maior enfoque em responder ao segundo objetivo da pesqui-
sa, de forma a identificar as agdes de Cuidados Paliativos pediatricos realizados pela Equi-
pe de Enfermagem no contexto da oncologia. Tais representagdes sociais foram possiveis
uma vez que 60% ou mais das participantes relataram em suas entrevistas as mesmas
Ideias Centrais, de forma que tais IC puderam representar o grupo.

Por fim, percebe-se que a representagéo social da Equipe de Enfermagem acerca
dos Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia, desvelada por meio de cada DSC, vai ao
encontro ndao somente da definicdo de CP pela OMS, como também dos principios de CP
pediatricos, tendo em vista que questdes como abordagem com equipe multiprofissional,
qualidade de vida e manejo da dor, foram abordadas pelas participantes como parte da
assisténcia prestada ao bindmio.

Diante deste estudo, recomenda-se que novas pesquisas acerca da representagao
social da Equipe de Enfermagem em Cuidados Paliativos pediatricos em oncologia sejam
realizadas, tendo em vista a complexidade do tema. Ainda, ressalta-se a importancia da
inclusdo de CP pediatricos na grade curricular dos cursos da area da saude, uma vez que
estes cuidados abrangem nao somente a Enfermagem, mas uma equipe multiprofissional.
Aponta-se também a necessidade de novas pesquisas voltadas para este campo, ndo so-
mente para a Equipe de Enfermagem, uma vez que neste contexto aborda-se ndo somente
a crianga, mas sua familia, sendo essencial que os profissionais de diversas areas da sau-
de tenham contato com os CP pediatricos, visando aprimorar a assisténcia prestada a este
publico.




SEGAO 7

A TEORIA DO FINAL DE VIDA PACIFICO APLICADA A CRIANGA HOSPITALIZADA:
CAMINHO PARA OS CUIDADOS INTEGRADOS DE ENFERMAGEM

A Teoria do Final de Vida Pacifico foi proposta pelas enfermeiras Cornelia M. Ruland
e Shirley M. Moore, em 1998, que a desenvolveram a partir do padrao de fim de vida paci-
fico de pacientes em terminalidade de vida elaborado por um grupo de enfermeiros espe-
cialistas clinicos de um hospital universitario noruegués, e que atuavam em uma unidade
cirurgica de gastroenterologia. Mais da metade dos pacientes internados nesta unidade ti-
nham diagndstico oncolégico, e a assisténcia de enfermagem a pacientes em terminalidade
de vida fazia parte do cotidiano de tais enfermeiros (RULAND, MOORE, 1998; ANDRADE
et al., 2022).

Esta teoria € de médio alcance, ou seja, tem sua origem na pesquisa, de modo que
seja especifica o suficiente para ter uma estrutura que interprete os fendbmenos observados
pela equipe de enfermagem e oferecer orientagéo para intervengbes desta equipe, € ao
mesmo tempo é abstrata o suficiente para se estender além de um determinado lugar, tem-
po ou populagdo. Isto significa que teorias de médio alcance s&o descritivas, explicativas
ou preditivas (RULAND, MOORE, 1998; ZACCARA et al., 2017; ANDRADE et al., 2022).

O principal foco da Teoria do Final de Vida Pacifico ndo esta na morte em si, mas sim
na contribuicdo da assisténcia de enfermagem para que o paciente e sua familia tenham
paz e um viver significativo, de modo a melhorar a qualidade de vida em todo o periodo an-
terior ao falecimento. Deste modo, a teoria em questéo propde alivio de medo e ansiedade,
sejam reais ou percebidos, bem como manejo da dor e sintomas e atitudes com sensibili-
dade, conscientizagcado e compaixdo, de modo a oferecer um cuidado holistico ao paciente
e familia (RULAND, MOORE, 1998; ZACCARA, 2020).

Para o desenvolvimento do padrao de final de vida pacifico, Ruland e Moore defini-
ram, com base em revisao de literatura, conceitos sobre controle da dor, conforto, nutricéo,
relaxamento, entre outros aspectos relevantes para a assisténcia a pacientes em fase de

terminalidade da vida. O padrao elaborado pelas autoras resultou em dezesseis (16) cri-
térios de resultado do padrao de fim de vida pacifico, expostos no Quadro 1 (RULAND,
MOORE, 1998).




Quadro 1 - Critérios de resultado dos padrdes de final de vida pacifico

N&o esta com dor;

Nao sente nausea;

Nao sente sede;
Experimenta o conforto ideal;
Esta em paz;

O paciente:

N&o morre sozinho.

Confiam que estéo recebendo os melhores cuidados possiveis;

Mantém a esperanca e o significado;

Participam da tomada de decisdo acerca do cuidado do paciente;

O paciente e seus familiares/ | Experimentam ser tratados com dignidade e respeito como seres huma-
entes queridos: nos;

Obtém assisténcia no esclarecimento de questdes praticas e econémicas
relacionadas a terminalidade de vida do paciente;

Experimentam um ambiente agradavel.

Estéo participando do cuidado do paciente como desejam,;

Podem se despedir com o paciente em conformidade com suas crengas,
ritos culturais e desejos;

Sao informados sobre diferentes procedimentos e possibilidades funera-
rias;

Familiares/entes queridos:

E oferecida uma visita de acompanhamento apés a morte do paciente.
Fonte: As autoras, adaptado de RULAND, MOORE, 1998.

Os pressupostos definidos pelas autoras sdo que a aproximagao de uma pessoa com
a terminalidade da vida é uma experiéncia altamente pessoal, a assisténcia de enfermagem
a estes pacientes possui papel de tornar tal experiéncia em pacifica, bem como observar a
interpretar sinais de que o paciente esta ou ndo em estado de paz, e assim poder intervir de
acordo com as necessidades apresentadas, de modo que tais pressupostos sao aplicaveis
tanto para pacientes com habilidade para se comunicar verbalmente, quanto para aqueles
que nao conseguem (RULAND, MOORE, 1998).

Os dezesseis critérios de resultado do padrao de fim de vida pacifico foram exami-
nados criticamente e os conceitos semelhantes foram agrupados em temas comuns, for-
mando cinco indicadores de resultado que fundam o final de vida pacifico da teoria, sendo:
i) ndo estar com dor; ii) experiéncia de conforto; iii) experiéncia de respeito e dignidade; iv)
estar em paz, e v) estar proximo de familiares e entes queridos. A relagao entre os dezes-
seis critérios de resultado do padrao de fim de vida pacifico e as cinco bases que fundam o
final de vida pacifico estao representadas no Quadro 2.



Quadro 2 — Relagao entre os critérios de resultado e indicadores de resultado

Indicadores de resultado Critérios de resultado

N&o estar com dor O paciente néo sente dor;

O paciente nao sente nausea;
O paciente nao sente sede;

Experiéncia de conforto O paciente experimenta o conforto ideal;

O paciente e familiares experimentam um ambiente
agradavel.

O paciente e familiares participam da tomada de deci-
sao acerca do cuidado do paciente;

Experiéncia de respeito e dignidade : o :
O paciente e familiares experimentam ser tratados com

dignidade e respeito como seres humanos;

O paciente e familiares mantém a esperancga e signifi-
cado;

O paciente e familiares obtém assisténcia no esclareci-
Estar em paz mento de questdes praticas e econémicas relacionadas
a terminalidade de vida do paciente;

O paciente ndo morre sozinho;

O paciente esta em paz.
Os familiares estéo participando do cuidado do paciente
como desejam;

Os familiares podem se despedir com o paciente em

Estar proximo de familiares e entes , , .
conformidade com suas crengas, ritos culturais e dese-

queridos
JOS;

Os familiares sado informados sobre diferentes procedi-
mentos e possibilidades funerarias.
Fonte: As autoras, adaptado de RULAND, MOORE, 1998.

Por fim, tais indicadores de resultado foram agrupados em trés prescricées, sendo
elas: i) prevenir, monitorar e aliviar o desconforto fisico; ii) facilitar descanso, relaxamento e

contentamento, e iii) prevenir complicacdes. A Figura 1 representa a relagao entre os con-
ceitos expostos e a teoria (RULAND, MOORE, 1998).




Figura 1 — Relagao entre conceitos e a teoria.
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Fonte: As autoras, adaptado de RULAND, MOORE, 1998

Em suma, a Teoria do Final de Vida Pacifico, além de corroborar com a assisténcia
de Enfermagem a pacientes em terminalidade de vida, vai ao encontro com os principios
dos cuidados paliativos, uma vez que contribui com o cuidado integral ao paciente e sua
familia, tendo enfoque na melhoria da qualidade de vida durante a fase de terminalidade de
vida (ZACCARA et al., 2020; ANDRADE et al., 2022).

No contexto da oncologia pediatrica, a Teoria do Final de Vida Pacifico se apresenta
como um modelo de cuidado valioso para a equipe de Enfermagem, podendo se estender
para as a¢des multiprofissionais. Assim sendo, recomenda-se a adogdo da mesma para
que a integralidade do cuidado possa ser efetivada, tendo em vista que seus pressupostos
englobam o paciente e sua familia.
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