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RESUMO

Objetivo: Investigar a vivéncia de enfermeiros ao cuidar de criancas com cancer sob
cuidados paliativos. Método: Estudo exploratorio com abordagem qualitativa, realizado
com doze enfermeiros através de entrevista semiestruturada e submetido a analise de
conteldo. Resultados: Emergiram trés categorias tematicas: Percepcao de enfermeiros
acerca da assisténcia a criancas com cancer em Cuidados Paliativos e apoio aos familiares,
destacando a assisténcia voltada ao bem-estar e ao conforto; praticas de cuidado
utilizadas por enfermeiros a crianca com cancer em Cuidados Paliativos, com abordagem
voltada para o alivio da dor e de outros sintomas; comunicacdo de mas noticias e
valorizacdo da espiritualidade na assisténcia a crianca em Cuidados Paliativos, no contexto
da terminalidade. Conclusao: Os entrevistados demonstraram vivenciar assisténcia voltada
a qualidade de vida da crianca com cancer em cuidados paliativos e de seus familiares.
Sugere-se maior investimento na formacao académica em relacao a tematica.

Descritores: Cuidados paliativos; Enfermagem oncologica; Assisténcia de enfermagem;
Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida; Criancas.



ABSTRACT

Objective: To investigate nurses' experience in caring for children with cancer under
palliative care. Method: Exploratory study with a qualitative approach, conducted with
twelve nurses through a semi-structured interview and submitted to content analysis.
Results: Three thematic categories emerged: Perception of nurses about assistance to
children with cancer in Palliative Care and support to family members, highlighting
assistance focused on well-being and comfort; Care practices used by nurses to children
with cancer in Palliative Care, with an approach focused on pain relief and other
symptoms; Communication of bad news and appreciation of spirituality in child care in
Palliative Care, in the context of terminality. Conclusion: The interviewees demonstrated
that they experience assistance focused on the quality of life of children with cancer in
palliative and family care. Greater investment in academic education is suggested in
relation to the theme.

Descriptors: Palliative care; Cancer nursing; Nursing care; Palliative Care in the
Terminality of Life; Children.



RESUMEN

Objetivo: Investigar la experiencia de las enfermeros en el cuidado de nifios con cancer
bajo cuidados paliativos. Método: estudio exploratorio con enfoque cualitativo, realizado
con doce enfermeros mediante entrevista semiestructurada y sometido a analisis de
contenido. Resultados: surgieron tres categorias tematicas: Percepcion de enfermeros
sobre la asistencia a los ninos con cancer en Cuidados Paliativos y el apoyo a los miembros
de la familia, destacando la asistencia centrada en el bienestar y la comodidad; Practicas
de cuidado utilizadas por enfermeros para nifos con cancer en Cuidados Paliativos, con un
enfoque centrado en el alivio del dolor y otros sintomas; Comunicacion de malas noticias y
apreciacion de la espiritualidad en el cuidado infantil en Cuidados Paliativos, en el
contexto de la terminalidad. Conclusion: Los entrevistados demostraron experimentar
asistencia centrada en la calidad de vida de los nifios con cancer en cuidados paliativos y
familiares. Se sugiere una mayor inversion en formacion académica en relacion con el
tema.

Descriptores: Cuidados paliativos; Enfermeria de cancer; Cuidado de enfermeria; Cuidados
Paliativos en la terminacion de la vida; Ninos
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CUIDADOS PALIATIVOS EM ONCOLOGIA: VIVENCIA DE ENFERMEIROS AO CUIDAR DE
CRIANCAS EM FASE FINAL DA VIDA
PALLIATIVE CARE IN ONCOLOGY: EXPERIENCE OF NURSES CARING FOR CHILDREN IN THE
FINAL STAGES OF LIFE
ATENCION PALIATIVA EN ONCOLOGIA: EXPERIENCIA DE ENFERMEROS AL CUIDAR DE
NINOS EN LA ETAPA FINAL DE LA VIDA

RESUMO

Objetivo: Investigar a vivéncia de enfermeiros ao cuidar de criancas com cancer sob
cuidados paliativos. Método: Estudo exploratorio com abordagem qualitativa, realizado
com doze enfermeiros através de entrevista semiestruturada e submetido a analise de
contelido. Resultados: Emergiram trés categorias tematicas: Percepcao de enfermeiros
acerca da assisténcia a criancas com cancer em Cuidados Paliativos e apoio aos familiares,
destacando a assisténcia voltada ao bem-estar e ao conforto; praticas de cuidado
utilizadas por enfermeiros a crianca com cancer em Cuidados Paliativos, com abordagem
voltada para o alivio da dor e de outros sintomas; comunicacdo de mas noticias e
valorizacao da espiritualidade na assisténcia a crianca em Cuidados Paliativos, no contexto
da terminalidade. Conclusao: Os entrevistados demonstraram vivenciar assisténcia voltada
a qualidade de vida da crianca com cancer em cuidados paliativos e de seus familiares.
Sugere-se maior investimento na formacao académica em relacao a tematica.

DESCRITORES:Cuidados paliativos; Enfermagem oncolodgica; Assisténcia de enfermagem;
Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida; Criancas.

ABSTRACT

Objective: To investigate nurses' experience in caring for children with cancer under
palliative care. Method: Exploratory study with a qualitative approach, conducted with
twelve nurses through a semi-structured interview and submitted to content analysis.
Results: Three thematic categories emerged: Perception of nurses about assistance to
children with cancer in Palliative Care and support to family members, highlighting
assistance focused on well-being and comfort; Care practices used by nurses to children

with cancer in Palliative Care, with an approach focused on pain relief and other



symptoms; Communication of bad news and appreciation of spirituality in child care in
Palliative Care, in the context of terminality. Conclusion: The interviewees demonstrated
that they experience assistance focused on the quality of life of children with cancer in
palliative and family care. Greater investment in academic education is suggested in
relation to the theme.

DESCRIPTORS: Palliative care; Cancer nursing; Nursing care; Palliative Care in the
Terminality of Life; Children.

RESUMEN
Objetivo: Investigar la experiencia de lasenfermerosenel cuidado de ninosconcancer bajo
cuidados paliativos. Método:Estudioexploratoriocon enfoque cualitativo, realizado con
doce enfermeros mediante entrevista semiestructurada y sometido a analisis de contenido.
Resultados:Surgierontrescategorias tematicas: Percepcion de enfermeros sobre
laasistencia a losnifiosconcanceren Cuidados Paliativos y elapoyo a losmiembros de
lafamilia, destacando laasistencia centrada enelbienestar y lacomodidad; Practicas de
cuidado utilizadas por enfermeros para nifosconcanceren Cuidados Paliativos, conun
enfoque centrado enel alivio deldolor y otrossintomas; Comunicacién de malas noticias y
apreciacion de laespiritualidadenel cuidado infantil en Cuidados Paliativos, enel contexto
de laterminalidad. Conclusién: Los entrevistados demostraron experimentar asistencia
centrada enlacalidad de vida de losnifosconcanceren cuidados paliativos y familiares. Se
sugiere una mayorinversiénenformacion académica enrelacionconel tema.
DESCRIPTORES: Cuidados paliativos; Enfermeria de cancer; Cuidado de enfermeria;
Cuidados Paliativos enlaterminacion de la vida; Nifos
INTRODUGCAO

O cancer infantojuvenil compreende um conjunto de doencas constituidas pela
multiplicacao descontrolada de células anormais, de natureza embrionaria, e por células
indiferenciadas em individuos com idade de 1 a 19 anos. Os tipos mais comuns sao
leucemias, linfomas, neuroblastoma, tumor de Wilms, retinoblastoma, sarcomas,

osteosarcomas e tumores germinativos.’
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Os avancos tecnoldgicos na terapéutica voltada para a oncologia pediatrica no Brasil
propiciam um aumento da perspectiva de cura em até 80% dos casos, embora o cancer
infantojuvenil se configure na primeira causa de morte em menores de 19 anos. Tal
incidéncia esta relacionada a deteccao tardia de sinais e sintomas do cancer
infantojuvenil, favorecendo ao diagnostico tardio nos centros especializados.?

O cancer é uma doenca ameacadora, por isso, a partir do diagndstico, recomenda-
se a utilizacao dos cuidados paliativos ao tratamento convencional. Em casos mais severos
e avancados, nos quais a terapéutica convencional ja ndao é mais eficaz, os cuidados
paliativos passam a ser majoritariamente a melhor opcdo.?

Os cuidados paliativos suscitam acdes qualificadas, realizadas por uma equipe
multiprofissional, que visa a fornecer uma assisténcia biopsicossocial e espiritual para os
pacientes, também oferecendo apoio a familia, inclusive no periodo do luto.*

Nesse contexto, ressalta-se a importancia do enfermeiro como membro da equipe
multidisciplinar nos cuidados paliativos, desenvolvendo uma visao holistica, com
assisténcia biopsicossocial e espiritual.” Sendo o cuidado a cerne da enfermagem, os
enfermeiros devem oportunizar mecanismos para auxiliar a crianca e seus familiares a se
adaptarem as mudancas de vida ocasionadas pelo cancer.®

Destarte, os cuidados paliativos sao parte da praxis dos profissionais da equipe
multidisciplinar. No tocante ao enfermeiro, esse deve realizar uma assisténcia com
competéncia e habilidades humanas.’®

Diante da relevancia que envolve a assisténcia de enfermeiros a criancas em
cuidados paliativos na terminalidade e da escassez de trabalhos envolvendo a tematica,
este estudo teve como fio condutor a seguinte questao norteadora: Qual a vivéncia de
enfermeiros ao cuidar de criancas com cancer sob cuidados paliativos em fase final de

vida?
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Para responder a esse questionamento, a presente pesquisa teve por objetivo
investigar a vivéncia de enfermeiros ao cuidar de criancas com cancer sob cuidados
paliativos em fase final da vida.

METODO

Trata-se de estudo exploratorio de abordagem qualitativa. A investigacao
qualitativa busca a compreensao de fendomenos incorporados a contextos especificos,
estabelecendo confluéncia entre conceitos, representacdes, crencas, percepcoes e
opinides como produto das interpretacdes humanas, a respeito de como vivem, sentem e
pensam acerca de determinado assunto.’

Este estudo teve aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
da Saude, da Universidade Federal da Paraiba, sob o numero 3. 294.346 aprovado em 30 de
abril de 2019, seguindo as diretrizes para pesquisas que envolvem seres humanos, de
acordo com a Resolucio 466/2012 do Conselho Nacional de Saide.™

A populacao do estudo foi constituida por enfermeiros assistenciais com atuacao em
um hospital filantropico e de referéncia no Estado da Paraiba, que trata de pacientes
oncologicos.

Para selecao da amostra, foram utilizados os seguintes critérios: estar em atividade
durante o periodo de coleta de dados; ter, no minimo, um ano de atuacao na instituicao
selecionada para o estudo; ter interesse em participar da pesquisa, bem como
disponibilidade para tal. A amostra se deu por acessibilidade, sendo constituida por 12
enfermeiros que aceitaram participar do estudo por meio da anuéncia do termo de
consentimento livre e esclarecido.

A coleta de dados ocorreu no periodo de maio a junho de 2019, mediante a técnica
de entrevista semiestruturada e usando como instrumento um roteiro com questoes,
constituido de duas partes. A primeira, com dados de caracterizacao dos participantes, e a
segunda, com questdes abertas que diziam a experiéncia dos participantes frente ao

cuidado paliativo a criancas com cancer, visando ao alcance do objetivo proposto.
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As entrevistas foram agendadas previamente e realizadas de forma individual, no
momento em que se apresentava o termo de consentimento livre e esclarecido, como
também a anuéncia dos participantes para que fosse gravada para melhor fidedignidade
dos dados empiricos. Para garantia do anonimato, os participantes foram identificados com
a sigla padrao “ENF”, seguida do nimero do questionario. Ao término das entrevistas, os
dados sociodemograficos foram analisados por frequéncia simples, com intuito de levantar
o perfil profissional dos enfermeiros. Os discursos foram transcritos na integra e analisados
qualitativamente.

Na analise dos discursos, foi empregada a analise categorial de contetudo, composta
por um conjunto de técnicas de analise de comunicacdo cuja finalidade é obter
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo e indicadores das
mensagens, que possibilitam informacées sobre as categorias de producao dessas
mensagens. Essa técnica contempla as fases de pré-analise, codificacdo, inferéncia e
interpretacdo dos dados."

Da analise textual emergiram trés categorias: Percepcao de enfermeiros acerca da
assisténcia a criancas com cancer em Cuidados Paliativos e apoio aos familiares; praticas
de cuidado utilizadas por enfermeiros a crianca com cancer em Cuidados Paliativos;
comunicacao de mas noticias e valorizacdao da espiritualidade na assisténcia a crianca em

Cuidados Paliativos.

RESULTADOS
O quadro 1 mostra a caracterizacao dos 12 participantes do estudo e apresenta as

categorias construidas.

Enfermeiro Idade Formacéo Tempo de Tempo de Tempo de
complementar  profissao experiéncia = experiéncia
na na pediatria
instituicao
ENF.1 51 anos Especialista 07 anos 07 anos 08 meses
ENF.2 35 anos Especialista 08 anos 05 anos 01 ano

ENF.3 56 anos Nao possui 34 anos 11 anos 11 anos



ENF.4

ENF.5
ENF.6

ENF.7
ENF.8
ENF.9

ENF.10
ENF.11

ENF.12

13

50 anos Especialista 11 anos 11 anos 11 anos
25 anos Especialista 03 anos 02 anos 07 meses
45 anos Especialista 21 anos 08 anos 08 anos
47 anos Especialista 25 anos 21 anos 03 anos
48 anos Especialista 25 anos 25 anos 20 anos
36 anos Especialista 13 anos 01 ano 01 ano

48 anos Especialista 24 anos 08 anos 03 anos
65 anos Nao possui 20 anos 20 anos 10 anos
40 anos Especialista 15 anos 15 anos 02 anos

Quadro 1- Perfil profissional dos enfermeiros participantes do estudo, Joao Pessoa-PB,

2019. Fonte: dados diretos do estudo, 2019.

Categoria | - Percepcdo de enfermeiros acerca da assisténcia a criancas com cancer em

Cuidados Paliativos e apoio aos familiares

Nesta categoria,

0os participantes mencionaram aspectos vividos durante a

assisténcia a criancas com cancer em Cuidados Paliativos, destacando-se a assisténcia

humanizada, o conforto, a escuta, o bem-estar, extensivo aos familiares, como mostram os

depoimentos dispostos na sequéncia:

[...] utilizo o olhar e o toque, e estou sempre disposta a dar o
melhor cuidado, humanizado, garantindo conforto e bem-estar do
menor, demonstrando seguranca e informando que sempre estard
por perto. (ENF.2)

[...] E importante oferecer apoio para o paciente e aos familiares,
acompanhar o luto dos familiares para conforto da perda. (ENF.3)
Trabalho com muito amor e faco de tudo para promover a
seguranca e o bem-estar da crianca/familia. [...] é preciso escutar
e realizar as necessidades da crianca e familiares, deixad-las
desabafar e questionar. (ENF.5)

Durante a visita de enfermagem, ouco muito a crianca, as queixas,
elogios e pedidos. Observo quando a mesma ndo quer falar e tento
aliviar o sofrimento e prevenir complicacbées. (ENF.7)

[...] Humanizar o cuidar. O cuidar deve ser integrado, dando um
apoio integral ao paciente. (ENF.9)

Outro aspecto evidenciado nos discursos diz respeito a vivéncia com o sofrimento

das criancas em cuidados paliativos na finitude e de seus familiares. Como pode ser visto

nos depoimentos a seguir:
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Tenho dificuldade em lidar com a morte, ja tive muitos familiares
que morreram com esta doenca, tornando tudo mais dificil,
principalmente com criancas, me sinto impotente. (ENF.5)

A pradtica didria da enfermagem nos coloca em uma posicdo de
superacdo emocional constante, e quando nos deparamos com o
cuidar em criancas, essa luta se torna ainda maior. (ENF.6)

Nao é fdcil falar, pois ndo s@o lembrancas boas, é muito sofrimento
das criancas e familiares, mesmo assim o profissionalismo acima de
tudo, mesmo com o sentimental destruido, e quando somos mae,
sentimos mais, e é impossivel ndo vivenciar junto aquela situacdo.
(ENF.8)

Foi uma experiéncia para minha profissGo, porém, desgastante
emocionalmente, pois sentia a dor da perda junto com a familia.
(ENF.10)

Categoria Il - Praticas de cuidado utilizadas por enfermeiros a crianca com cancer em
Cuidados Paliativos

Os discursos da presente categoria mencionam como praticasapromocao do alivio da
dor e de sintomas fisicos, a utilizacdao de medidas farmacologicas e nao farmacoldgicas e o
trabalho interdisciplinar. Nessa perspectiva, ressalta-se os relatos que seguem:

Proporcionar uma experiéncia menos dolorosa, com acdes que
oferecam conforto e controle de sintomas da doenca [...]. (ENF.1)
Controlar a dor e outros sintomas fisicos; aumentar a qualidade de
vida, influenciando de maneira positiva o curso da doenca [...].
(ENF.3)

Aliviar a dor através das medicacbes prescritas, autorizar uma
visita que solicite, procurando atender as necessidades da crianca
naquele momento. (ENF.5)

Sanar o desconforto, seja gerado pela dor, troca de curativo, um
acesso venoso doendo, a insbnia, a posicd@o. Nao vejo como perda de
tempo e sim como realizacdo da assisténcia de enfermagem.
(ENF.6)

A valorizacdao da equipe multiprofissional também se destacou na pratica de
cuidado a crianca em Cuidados Paliativos, como sugerem os trechos dos seguintes
discursos:

[...] O cuidar deve ser integrado, realizado por uma equipe
multidisciplinar, dando um apoio integral ao paciente. (ENF.9)

[...] Assim conseguindo junto com a equipe multidisciplinar, passar
verdade na nossa assisténcia, para que a crianca se sinta melhor, se
sinta acolhida. (ENF.8)

Sempre tento trabalhar em conjunto com a psicologia, respeitando
0 espaco e o desejo da crianca para evitar maiores trabalhos [...].
(ENF.7)
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Categoria lll - Comunicacdo de mas noticias e valorizacdo da espiritualidade na
assisténcia a crianca em cuidados paliativos

Nesta categoria, destaca-se o processo de comunicacao de mas noticias entre
profissionais e familiares, além da presenca da espiritualidade no contexto da
terminalidade. Os participantes destacam ser importante:

Abordar de forma clara e objetiva, obedecendo a ética na
comunicac@o, respeitando o emocional e as expectativas criadas
pelos familiares com habilidade e honestidade, tentando reduzir a
angustia, mediante a condicd@o da crianca. (ENF.1)

Realizar uma boa comunicagdo, ndo so6 verbal, mas também com o
toque [...]. (ENF.2)

[...] Envolver a familia na tomada de decisées, usar linguagem clara
e simples [...]. (ENF.3)

[...] Deixar o paciente préximo, conversar bastante com o paciente
e ouvi-lo, tentando esclarecer seus questionamentos [...]. (ENF.4)
A comunicacdo simples, a paciéncia, o cuidado e ser cristd me
fazem entender e me colocar na posicGo do outro, ajudando a
minha maneira para atender a necessidade do outro. (ENF.6)

A espiritualidade na terminalidade é também muito utilizada e respeitada pelos
enfermeiros:

[...] E importante manter uma ampla comunicacdo com a familia,
respeitando aspectos emocionais e espirituais. (ENF.1)

Acredito que o equilibrio emocional e a espiritualidade se encaixam
perfeitamente na comunicac@o de mds noticias [...], passando para
o paciente e familia paz, mansidao, tranquilidade. (ENF.6)

Procuro sempre conversar também sobre espiritualidade, procuro
saber qual a religiGo para buscar ajuda e mostrar através da
religido que todos temos um tempo aqui e que Deus vai ajudar, por
mais dificil que seja aquele momento, o conforto vird. (ENF.7)

Os enfermeiros entrevistados também salientam dificuldades ao se depararem com
a necessidade de comunicacao de mas noticias:

Essa parte de estratégia de comunicacdo de mas noticias nao é
muito facil. A mae ao lado da crianca a todo o momento € muito
dificil. Sinto-me impotente em comunicar o fato real. Priorizo o
médico para realizar esta comunicacao, acho que ele deve fornecer
esta noticia. E depois faco o acolhimento, dando toda assisténcia
possivel. [...]. (ENF.8)

Nao tenho muitas palavras para estas noticias, nao consigo dar essas
noticias, chamo o médico assistente, psicologia, servico social.
(ENF.10)
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DISCUSSAO

Na categoria I, referente a percepcao de enfermeiros acerca da assisténcia a
criancas com cancer em Cuidados Paliativos e apoio aos familiares, os discursos foram
permeados pela promocao de conforto para a crianca e a familia e pela prestacao de uma
assisténcia humanizada centrada no alivio de sofrimento, favorecendo um cuidado integral
frente a uma patologia complexa como o cancer.

O cuidado de enfermagem a crianca com cancer consiste em uma atividade
complexa, pois envolve incertezas quanto a cura, a frustracdo da expectativa de vida
criada em torno de uma crianca e a fragilidade diante da morte, gerando sentimento de
impoténcia pela familia, pela equipe interdisciplinar e pela sociedade.' Ante o exposto,
destaca-se a enfermagem como uma das profissoes mais atuantes quando o assunto é os
cuidados paliativos, uma vez que esses assistem diretamente o paciente, dando apoio a
familiares e cuidadores. "

A assisténcia oferecida pelos profissionais de enfermagem deve ser realizada de
forma individualizada e humanizada, o que inclui a familia em todo o processo de cuidado
e garante o direito a informacao sobre o tratamento e a doenca, preparando a crianca para
receber os procedimentos necessarios e adotando medidas para o alivio da dor e do
desconforto.™ Portanto, no contexto do ambiente hospitalar, o cuidado deve ser prestado
de modo integral e humanizado, focado na crianca e na familia.

Cabe ressaltar que alguns participantes deste estudo demonstraram valorizar a
subjetividade no ato de cuidar. Nesse sentido, faz-se necessario adotar estratégias com
vistas a amenizar o sofrimento. A exemplo disso, o toque terapéutico, a escuta ativa e

qualificada, o olhar acurado sao imprescindiveis no momento do cuidar, proporcionando
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medidas de conforto e bem-estar nessa fase de tanto padecimento para a crianca em
cuidados paliativos no ambito hospitalar."

O paciente, como ser primordial do cuidado da equipe de enfermagem, é percebido
enquanto sujeito biopsiquicosocial e espiritual. Desse modo, precisa ser assistido em todas
as suas necessidades, de modo individual, eficiente e eficaz, com estabelecimento de
vinculo afetivo e de confianca, portanto, a equipe ndao s6 de focar no conhecimento
cientifico, mas também proporcionar amor e compaixao. '

Outro aspecto evidenciado nos discursos diz respeito ao sofrimento emocional
vivenciado no contexto do cuidado. A assisténcia paliativa na oncopediatria é permeada
por incertezas, medo e angustia diante da proximidade da morte, partilhados por
familiares e profissionais de salde. Estudo sobre cuidados paliativos na oncologia
pediatrica evidencia que os profissionais criam vinculo importante com as criancas e suas
familias, construindo lacos afetivos que, ao mesmo tempo em que favorecem o cuidado,
podem se constituir em geradores de sofrimento.®

Vale destacar que a assisténcia a pessoa com cancer demanda uma conduta de
cuidado e de equilibrio emocional."” Estudo ressalta a importancia de instituicdes
hospitalares propiciarem suporte psicologico, assim como a necessidade de implementacao
de educacao continuada, com escopo nas capacitacoes para a equipe multiprofissional, ja
que a finitude na infancia é percebida socialmente como processo complexo e de dificil
aceitacao, exigindo competéncias técnico-cientificas, além de habilidades humanas e
equilibrio emocional. Desse modo, propiciara aos enfermeiros melhor aptidao para assistir
pacientes na finitude, evitando o sofrimento excessivo e/ou adoecimento. '

Na segunda categoria, o0s enfermeiros entrevistados evidenciaram como
proporcionaram o alivio da dor e de outros sintomas na crianca em cuidados paliativos na
terminalidade, como foco de sua pratica de cuidado. Para alcancarem o objetivo,
organizaram a assisténcia em duas dimensdes sendo elas: medidas farmacoldgicas e nao

farmacologicas.
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A dor em criancas com cancer caracteriza 78% dos sintomas quando é feito o
diagndstico, 25 a 58% durante o tratamento, e de até 90% na fase terminal da doenc;a.19 A
dor é considerada o quinto sinal vital, afetando significativamente a qualidade de vida do
paciente e requer prevencao e tratamento adequados, prioritariamente para aqueles que
estdo em cuidados paliativos.?

Uma das particularidades da dor oncolodgica na crianca € a frequéncia com que se
consegue “prever” seu desencadeamento, conhecendo-se o quadro clinico, a investigacao
a ser efetuada, o provavel tipo de tumor e a terapéutica oncologica instituida.?'

O tratamento farmacoldgico é utilizado para a reducado significativa da dor. O
manejo adequado da dor deve ser uma prioridade no planejamento. E a crianca deve saber
que sua dor esta sendo levada a sério, e que sua familia e os enfermeiros estao atentos,
fazendo o possivel para alivia-la. Avaliar e mensurar a dor nao é tarefa facil, porém, os
procedimentos devem ser realizados e registrados no prontuario da crianca, para que as
condutas para seu alivio possam ser implementadas.?

Inserir os pais (ou outro familiar/acompanhante) no processo de avaliacao e de
intervencao para alivio da dor torna-se importante. Isso porque se parte do pressuposto de
que eles conhecem seus filhos e de que sao sensiveis as modificacoes que ocorrem em seu
comportamento.?

Os métodos nao farmacologicos nao substituem o tratamento com medicacao
analgésica, levando-se em consideracao que a dor € muito mais do que uma sensacao e
que recebe influéncias sociais, psicolégicas e emocionais, a associacao desses métodos no
tratamento teria grande relevancia no controle da dor, obtendo-se um alivio mais rapido
do sintoma.” Entende-se que o envolvimento da equipe com o paciente e a familia
proporciona o alivio dos sintomas de uma melhor forma, uma vez que conforta o paciente
contribui com o cuidado, tratando a dor de maneira mais adequada.

Além do cuidado com a dor, os enfermeiros relataram sobre a necessidade de

praticas assistenciais comuns como troca de curativo, mudanca de posicao, sempre com o
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objetivo de trazer conforto e qualidade de vida a crianca. Nessa linha de pensamento,
estudo brasileiro ressalta a importancia da realizacao de praticas assistenciais a pacientes
em cuidados paliativos, tais como mudanca de decubito, higiene, monitoramento dos sinais
vitais, comunicacao, apoio a familia, massagem de conforto, curativos, dentre
outros.*Esses cuidados sdo mencionados pelos enfermeiros do referido estudo como formas
de promover o bem-estar ao paciente, ajudando-o a viver com a melhor qualidade de vida
possivel.

Estudiosos afirmam que o cuidado paliativo a crianca na finitude deve ser realizado
de forma integral, por uma equipe interdisciplinar, que possa acolher esse paciente e sua
familia de forma a atender as suas necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais
durante todo esse percurso da terminalidade da vida. A equipe interdisciplinar, portanto, é
responsavel pelo cuidado prestado ao paciente e a familia, propiciando estabelecimento
de vinculo afetivo e de confianca na competéncia técnico-cientifica ao longo de todo o
processo. >

No tocante a terceira categoria, os entrevistados referiram sobre o processo de
comunicacao de mas noticias entre profissionais e familiares e sobre a valorizacao da
espiritualidade no contexto da terminalidade. Nesse contexto, a comunicacdo de mas
noticias € uma das atividades exercidas pelos profissionais de salde, sendo a mais
complexa do processo do tratamento em virtude da relacao de proximidade com a
finitude. Assim, faz-se necessario que o enfermeiro verifique o seu comportamento ao
transmitir a informacao, pois sua conduta influenciara o pensamento e a forma como o
paciente ira receber e processar essa informacdo.?

Entre os enfermeiros, alguns mencionaram a dificil tarefa da comunicacao de mas
noticias. Destarte, a comunicacao se torna dificil pelo confronto de sentimentos da crianca
e da familia, bem como do proprio profissional. O transmissor deve emitir a mensagem

com serenidade e compaixao, observando a reacao dos ouvintes. Outro aspecto relevante é
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que a maioria dos profissionais nao sabem lidar com a finitude e, consequentemente, com
a comunicacdo de mas noticias.?

Ressalta-se que alguns participantes do estudo mencionaram que a comunicacao de
mas noticias seja realizada por médicos, assistentes sociais e psicologos, o que revela a
importancia de uma equipe multiprofissional nesse momento dificil para a crianca e para
sua familia. Desse modo, as decisdes pertinentes ao cuidado do paciente devem ser de
cunho interdisciplinar. E elas incluem a disposicao para uma comunicacao informativa e
sensivel no que se refere ao prognostico relacionado a morte.?

Quanto a valorizacdo da espiritualidade, essa esteve presente nos discursos de
participantes da pesquisa, sendo mencionada como importante na assisténcia a crianca e
aos familiares e na comunicacao de mas noticias. Por ser o enfermeiro um dos profissionais
que passam mais tempo ao lado do paciente, ele precisa estar preparado para desenvolver
um olhar holistico, a fim de proporcionar um apoio afetivo no campo espiritual.?

Desse modo, é essencial que a tematica dos cuidados paliativos faca parte da
formacao universitaria em saude, tendo em vista suprir as diversas necessidades de

aprendizado dos profissionais que enfrentam o cuidado na terminalidade da vida.

CONCLUSAO

Este estudo revelou que a vivéncia dos enfermeiros ao cuidar de criancas com
cancer sob cuidados paliativos em fase final de vida propicia uma assisténcia de
enfermagem humanizada de forma integrada com a equipe multidisciplinar.

Assim, observa-se que as praticas de cuidado desenvolvidas pelos enfermeiros
abrangem a valorizacao da escuta, do alivio da dor fisica e da dor emocional, bem como o
dialogo com a crianca e com seus familiares e o respeito a espiritualidade na terminalidade
e no luto, promovendo uma morte digna.Foram enfatizadas também as dificuldades no
processo de comunicacao de mas noticias.

Espera-se que esteestudo auxilie os profissionais da area da saude no planejamento

de acdes que melhorem a qualidade de vidadestes pacientes e familiares. Diante disso, o
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presente estudo sugere maior investimento na formacao académica voltados para a area

de Cuidados Paliativos, assim como recomenda a oferta de cursos de qualificacao, com

escopo em atender as diversas necessidades advindas do cuidado na finitude.

Como limitacao do estudo aponta-se que, por se tratar de um estudo de natureza

qualitativa, com um numero reduzido da amostra, torna-se inviavel a generalizacao de

resultados.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

ORIENTANDA: Genaine de Fatima Alves T. Fernandes dos Santos
ORIENTADORA: Prof?. Dr®. Patricia Serpa de Souza Batista

Prezado Profissional,

Gostaria de convida-lo (a) para participar da pesquisa intitulada: Cuidados paliativos em
oncologia: vivéncia de enfermeiros ao cuidar de criancas em fase final da vida. Este estudo tem como
objetivo investigar a vivéncia de enfermeiros ao cuidar de criancas com cancer sob cuidados
paliativos.

Para a realizacdo desta pesquisa, solicito sua colaboracdo participando deste estudo,
mediante uma entrevista individual, onde o registro das informagGes serd gravado utilizando o
sistema de gravagdo de audio. Os dados obtidos serdo transcritos na integra e posteriormente serdo
submetidos a apreciacdo de cada participante por meio de uma cépia impressa, com a finalidade de
garantir a fidedignidade dos conteudos expressos no momento da entrevista.

Faz-se oportuno esclarecer, que a sua participagao na pesquisa é voluntaria, portanto, vocé
ndo é obrigado a fornecer informacGes e/ou colaborar com atividades solicitadas pela pesquisadora,
podendo requerer a sua desisténcia a qualquer momento do estudo. Considerando que toda
pesquisa desenvolvida em seres humanos ocasiona riscos, mesmo que minimos, os danos eventuais
gue este estudo poderd ocasionar estdo relacionados ao tempo e ao desconforto psicolégico com
relacdo a entrevista. Caso este ocorra, a pesquisadora se responsabilizard em fornecer todo suporte
para o participante, com o encaminhamento ao profissional ou servico mais adequado para cada
caso, sem ocasionar-lhe nenhum custo. Ressalto que esta investigacdo contribuirda para o
direcionamento de uma assisténcia humanizada para criancga sob cuidados paliativos em fase final de
vida e a sua familia, de forma a promover melhoria na qualidade da assisténcia prestadas pelos

enfermeiros a ele e seus familiares.

Considerando a relevancia da tematica no campo assistencial, solicito a sua permissdo para

disseminar o conhecimento que sera produzido por este estudo em eventos da drea de salde e em
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revistas cientificas da area. Para tanto, por ocasido dos resultados publicados, sua identidade sera

mantida no anonimato, bem como as informacgdes confidenciais fornecidas.

E importante mencionar que vocé recebera uma via do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e que a pesquisadora estara a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa do processo de pesquisa. Diante do exposto, caso venha a
concordar em participar da investigagcdo proposta, convido o (a) vocé conjuntamente comigo, a

assinar este Termo.

CONSENTIMENTO

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto, bem
como da minha participagdo como entrevistada, declaro o meu consentimento em participar da
pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam utilizados para fins

cientificos. Informo que recebi uma cépia deste termo.

Em virtude de o TCLE encontrar-se em mais de uma pagina, as demais serdo rubricadas pelo

pesquisador e sujeito da pesquisa.

Jodo Pessoa, / /20109.

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Caso necessite de maiores informacdes sobre a pesquisa, favor entrar em contato com a
pesquisadora:

Telefone para contato com a pesquisadora: (083) 98890-6097.

Nucleo de Estudos e Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos (NEPBCP) — Centro de
Ciéncias da Saude - CCS - UFPB - Campus | — Cidade Universitaria — Jodo Pessoa — PB.
Telefone: (83) 3216 7735.
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e Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salude - 12 andar — Campus | - Cidade
Universitaria- CEP: 58.051-900 - Jodo Pessoa-PB. Telefone: (83) 3216 7791. E-
mail:eticaccsufpb@hotmail.com

APENDICE B - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

ENTREVISTA

1. Dados de Caracterizacdo dos Profissionais:

o e

.1 Profisséo:
.2 ldade?
.3 Tempo de Profisséo:
4 Instituicdo:
5 POs- Graduacdo () Especializacdo ( ) Mestrado( ) Doutorado ( )
.6 Experiéncia em Cuidados Paliativos:
a) Capacitacdo ()
b) Pos - Graduacdo ()
c) Participacdo em Eventos ()
. 7. Tempo de Atuacdo na Instituicdo e no setor de Pediatria

. Fale de sua vivéncia ao cuidar de criancas com cancer em Cuidados Paliativos na fase

final de vida.

. Quais as estratégias de acdo que vocé idealiza para promover a assisténcia a crianga

em Cuidados Paliativos?
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4. Quais as estratégias que vocé utiliza para comunicacdo de mas noticias aos familiares (

Diagnostico, Terminalidade, Morrer).

ANEXOS
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
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FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: VIVENCIA DE ENFERMEIROS E MAES NO CUIDAR DE CRIANGA COM CANCER
MA FASE FINAL DE VIDA SOB CUIDADOS PALIATIVOS
Pesquisador: Patricls Serpa de Souzs BANSta
Area Temdtica:
Versdo: 1
CAAE: 11380410.4 00005188

Instituigéo Proponente: Centro de Ciéncla da Sadde
Patrocinador Principal: Financlamento Proprio

DADOS DO PARECER
MHimero do Parecer: 3.254 345

Apresentacio do Projeto:
bem apresentado
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Bem descritg
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Facthal
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Recomendagbes:

wide coclusdes

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Insdequacges:
Estando dentro das normas da rescluglo 466/12, 8 peaquisa pode ser iniciada

Conslderagbes Finals a critéro do CEP:
Certifico que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciénclas da Sadde da Universidade Federal da
Faraiba — CEF/CCS aprovou a exscugho do referido projeto de pesquisa.

Endorogn: UNWVERSITARIO 5N
Bairro:  CASTELO BRANCD CEP: 58,051.500
UF: P8 Municipio:  JOAD PESS0A
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FORMATAGCAO GERAL DO MANUSCRITO

FORMATO: “.doc”;
FOLHA: Tamanho A4;
MARGENS: 2,5 cm nas quatro margens;

FONTE: Trebuchet MS; fonte 11 (incluindo tabelas e referéncias). Para citacao direta com
mais de 3 linhas, utilizar fonte 10.

ITALICO: Somente para palavras ou expressdes em idioma diferente do qual o manuscrito
foi redigido ou em transliteracao de depoimentos.

NOTAS DE RODAPE: a partir da segunda pagina, usar os seguintes simbolos e nesta
sequéncia: 1,%,8,11,#, §§, T, etc.

ESPACAMENTO: Duplo no decorrer do manuscrito, inclusive no resumo.

Simples para titulo, descritores, citacdo direta com mais de trés linhas e em transliteracao
de depoimento.

LIMITE DE PALAVRAS CONFORME CATEGORIA DE ARTIGO (incluindo referéncias):
1. Editorial - Limite maximo de 600 palavras;

2. Artigos originais - Limite maximo 4500 palavras;

3. Revisao - Limite maximo de 5000 palavras;

ANALISE DE PLAGIO

A partir de Janeiro de 2019, uma nova etapa sera inserida no processo de revisao dos
manuscritos. Um software ira avaliar a questao de plagio, tendo os seguintes resultados:

- Até 25% de plagio - sera enviada uma carta aos autores, contendo orientacoes e
recomendacoes;

- Mais de 50% de plagio - sera realizada a captacao dos autores e da instituicao, sendo
cumpridas as questoes e deveres éticos em relacao aos trabalhos cientificos

ESTRUTURA DO MANUSCRITO

1. Titulo (Portugués,Inglés, Espanhol)
2. Resumo (nos 3 idiomas do titulo)

3. Descritores (nos 3 idiomas do titulo)
4. Introducao

5. Metodologia
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6. Resultados

7. Discussao

8. Consideracoes finais/conclusao
9. Referéncias

OBS: AGRADECIMENTOS, APOIO FINANCEIRO OU TECNICO, DECLARACAO DE CONFLITO DE
INTERESSE FINANCEIRO E/OU DE AFILIACOES:

> E responsabilidade dos autores as informacdes e autorizacdes relativas aos itens
mencionados acima;

> Devera contar em uma nova secao, logo ap6s a conclusao. Citar o niUmero do edital ao
qual a pesquisa esta vinculada.

FORMATAGAO DA ESTRUTURA DO MANUSCRITO

O manuscrito nao podera ter a identificacao dos autores, esta identificacao devera estar
somente na pagina de identificacao.

As palavras “RESUMO”, “DESCRITORES”, “INTRODUCAQ”, “METODO”, “RESULTADOS”,
“DISCUSSAO”, “CONSIDERACOES FINAIS/CONCLUSAO”, “REFERENCIAS” e demais que
iniciam as secdes do corpo do manuscrito devem ser digitadas em CAIXA ALTA, NEGRITO E
ALINHADAS A ESQUERDA.

TiTULO

Deve aparecer nos 3 idiomas do Resumo;

Tem limite de 16 palavras;

CAIXA ALTA, NEGRITO, ESPACAMENTO SIMPLES E CENTRALIZADO.
RESUMO

Incluir, de forma estruturada, informacdes de acordo com a categoria do artigo. Inclui:
objetivo, método, resultados e conclusao.

Texto limitado a 150 palavras, no idioma no qual o artigo foi redigido;
Nao poderao conter abreviaturas, nem siglas.
DESCRITORES

Apresentados imediatamente abaixo do resumo e no mesmo idioma deste, sendo a palavra
“descritores” em: CAIXA ALTA E EM NEGRITO;

Inserir 5 descritores, separando-os por ponto e virgula, e a primeira letra de cada descritor
em caixa alta;
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Os descritores devem identificar ou refletir os principais topicos do artigo;
Preferencialmente, as palavras utilizadas nos descritores nao devem aparecer no titulo;

Para determina-los, consultar a lista de Descritores em Ciéncias da Saude (DECS) —
http://decs.bvs.br; Lembrar de clicar em: “Descritor Exato”.

Também poderao ser utilizados descritores do Medical Subjetc Headings (MeSH) —
www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html.

Espacamento simples entre linhas, conforme exemplo:
DESCRITORES: Educacao; Cuidados de enfermagem; Aprendizagem; Enfermagem; Ensino.
INTRODUCAO

Deve conter justificativa, fundamentacao tedrica e objetivos. A justificativa deve definir
claramente o problema, destacando sua importancia, lacunas do conhecimento, e o
referencial tedrico utilizado quando aplicavel.

METODOLOGIA

Deve conter o método empregado, periodo e local em que foi desenvolvida a pesquisa,
populacao/amostra, critérios de inclusao e de exclusao, fontes e instrumentos de coleta de
dados, método de analise de dados.

Para pesquisa que envolva seres humanos os autores deverao explicitar a observacao de
principios éticos, em acordo com a legislacao do pais de origem do manuscrito, e informar
o nimero do parecer de aprovacdo por Comité de Etica em Pesquisa de acordo com a
legislacao vigente.

Ressalta-se a importancia da insercdo do Parecer do Comité de Etica na sessdo
“documentacao suplementar”, no ato da submissao do artigo.

RESULTADOS

Informacodes limitadas aos resultados da pesquisa. O texto deve complementar informacoes
contidas em ilustracdes apresentadas, nao repetindo os dados.

Inserir sempre o valor de “n” e a porcentagem entre parénteses. Lembrando que n abaixo
de 10 devera estar escrito por extenso e igual ou acima de 10 devera ser numérico.

Exemplo: “Dos 100 participantes, 15 (15%) referiram melhora do quadro e seis (6%)
referiram piora”.

DISCUSSAO

Apresentacao de aspectos relevantes e interpretacao dos dados obtidos. Relacao e
discussao com resultados de pesquisas, implicacées e limitacdes do estudo. Nao devem ser
reapresentados dados que constem nos resultados.

CONCLUSOES OU CONSIDERAGOES FINAIS
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Destacar os achados mais importantes, comentar as limitacdes e implicacoes para
pesquisas futuras;

Fundamentadas nos objetivos, resultados e discussao, evitando afirmacoes nao
relacionadas ao estudo e/ou novas interpretacdes. Incluir as contribuicdes do estudo
realizado.

AGRADECIMENTOS

Destinar nesta secao os agradecimentos as agéncias de financiamentos ou organizacdes que
de alguma forma contribuirao para a realizacao do estudo.

Nao se aplica agradecer pessoas ou autores que colaboraram na pesquisa.
REFERENCIAS

As referéncias devem ser numeradas consecutivamente na ordem em que aparecem no
texto pela primeira vez, e apresentadas de acordo com o estilo Vancouver.

Limite maximo de 30 referéncias;
Exclusivamente, para Artigo de Revisao, nao ha limite quanto ao nimero de referéncias;

Sugere-se incluir referéncias atuais e estritamente pertinentes a problematica abordada,
evitando numero excessivo de referéncias em uma mesma citacao;

Artigos disponiveis online devem ser citados segundo normas de versao eletronica;
ANEXOS

Os anexos, quando indispensaveis, devem ser citados no texto e inseridos apos as
referéncias.

ORIENTACOES PARA ILUSTRACOES
Por ilustracoes entendem-se tabelas, quadros e figuras (graficos, diagramas, fotos).

Sao permitidas, no maximo, 5 ilustracoes as quais devem ser numeradas
consecutivamente, em algarismos arabicos

Devem ser indicadas no texto com a primeira letra mailscula.
Exemplo: Tabela 2, Quadro 1, Figura 3.

A fonte das informacoes da ilustracao, quando resultante de outra pesquisa, deve ser
citada e constar nas referéncias

Tabelas e quadros
Dimensao maxima de 22 cm de altura por 16,5 cm de largura

Utilizar tracos internos somente abaixo e acima do cabecalho e, na parte inferior da
tabela;
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Nao devem apresentar nem linhas verticais e horizontais no interior da tabela

Devem ser inseridas o mais proximo possivel da indicacao, e desenhadas com ferramenta
apropriada do Microsoft Word for Windows 98® ou compativeis.

Utilizar fonte Trebuchet MS, tamanho 11, espacamento simples entre linhas.

O titulo de tabelas e quadros deve ser colocado imediatamente acima destes, com
espacamento simples, sem negrito. Seguindo os exemplos abaixo:

Exemplo 1: Quadro 1 - Intervencdes de enfermagem. Belo Horizonte, MG, Brasil, 2010 (Sem
ponto final)

Exemplo 2: Tabela 1 - Caracteristicas socioeconémicas de gestantes portadoras de diabetes
mellitus tipo Il. Curitiba, PR, Brasil, 2015 (Sem ponto final)

Figuras (Graficos, Diagramas, Fotos)
Dimensao maxima de 22 cm de altura por 16,5 cm de largura.

Devem ser apresentadas no texto, o mais proximo possivel da indicacao, e anexadas em
arquivo separado, com qualidade necessaria a publicacao. Preferencialmente, no formato
JPEG, GIF ou TIFF, com resolucao minima de 300 dpi.

O titulo da figura deve ser colocado imediatamente abaixo desta, separado por ponto do
nome da cidade, estado, pais e ano. Esses Ultimos separados por virgula e sem ponto final.

Exemplo: Figura 1 - Estilos de lideranca segundo a Teoria do Grid Gerencial. Sao Paulo, SP,
Brasil, 2011

Nao sao publicadas fotos coloridas e fotos de pessoas (exceto as de acesso publico, ja
publicadas).

ORIENTACOES PARA CITACOES E DEPOIMENTOS
1) Citacao indireta ou parafrase

Informar o nUmero da referéncia imediatamente ao término do texto, sem espaco, entre
parénteses, e antes do sinal grafico.

Exemplo: O enfermeiro contribui para a prevencao de condicdes incapacitantest.
2) Citacao sequencial/intercalada

Separar os numeros de cada referéncia por traco, quando for sequencial.
Exemplo: 8-10 - a informacao refere que as referéncias 8, 9 e 10 estao inclusas.
Separar os numeros de cada referéncia por virgula, quando for intercalada.
Exemplo: 8,10 - a informacao refere que as referéncias 8 e 10 estdo inclusas.

3) Citacao direta com até trés linhas
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Inserida no corpo do paragrafo e entre aspas. O nimero e pagina correspondentes a
citacao literal devem constar sobrescritos, entre parénteses e separados por dois pontos.

Exemplo: 8:13 - a informacao se refere a referéncia 8, pagina 13.
4) Citacao direta com mais de trés linhas

Constar em novo paragrafo, justificado a direita e com recuo de 4 cm da margem
esquerda, digitada em fonte Trebuchet MS 10, espaco simples entre linhas, sem aspas.

O numero e pagina correspondentes a citacao direta devem constar sobrescritos, entre
parénteses e separados por dois pontos.

Exemplo: (8:345-6) o nUmero 8 se refere a referéncia e o 345-9 as paginas.
5) Depoimento

A transliteracao de depoimento devera constar em novo paragrafo, digitada em fonte
Trebuchet 11, italico, com espacamento simples entre linhas, sem aspas.

Comentarios do autor devem estar entre colchetes e sem italico.

A identificacao do sujeito deve ser codificada (explicar a codificacao na metodologia),
entre parénteses, sem italico e separada do depoimento por ponto.

Exemplo: [Comunicacao] € vocé expressar algo, dizer alguma coisa a alguém é o ato de se
comunicar [...]. (Familiar 2



