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PERCEPGCAO DE ENFERMEIROS QUANTO AO CONHECIMENTO

E PRATICA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Resumo: O objetivo deste estudo foi conhecer a percepgdo de enfermeiros quanto
ao conhecimento e pratica em cuidados paliativos pediatricos. Estudo descritivo com
abordagem qualitativa, realizado através de coleta por questionario online com trinta
enfermeiros de cendrios hospitalares pediatricos, recrutados por meio da técnica de
bola de neve. Os dados foram submetidos a andlise tematico-categorial, resultando
em duas categorias: 1) Significados e conhecimentos sobre o cuidado paliativo em
pediatria; 2) Dificuldades e necessidades para qualificar a pratica do cuidado paliativo
em pediatria. Observou-se que os participantes referem conhecimentos gerais em
cuidados paliativos pediatricos, com excegdo daqueles que por maior insergdo na area
ou cursos especificos percebem seu proprio conhecimento técnico-cientifico como
especializado. Conclui-se que enfermeiros que atuam em pediatria enfrentam
desafios no conhecimento e pratica em cuidados paliativos, evidenciando a
necessidade da inser¢cdo desses conteldos formativos durante a graduagdo e de
educagao permanente no cotidiano profissional.

Descritores: Cuidados Paliativos, Enfermeiras Pediatricas, Cuidado da Crianga.

Nurses' perception of knowledge and practice of pediatric palliative care

Abstract: The aim of this study was to understand the perception of nurses
regarding knowledge and practice in pediatric palliative care. Descriptive study with a
qualitative approach, carried out through online questionnaire collection with thirty
nurses from pediatric hospital settings, recruited through the snowball technique. The
data were submitted to thematic-categorical analysis, resulting in two categories: 1)
Meanings and knowledge about palliative care in pediatrics; 2) Difficulties and needs
to qualify the practice of palliative care in pediatrics. It was observed that the
participants refer to general knowledge in pediatric palliative care, with the exception
of those who, due to greater insertion in the area or specific courses, perceive their
own technical-scientific knowledge as specialized. It is concluded that nurses working
in pediatrics face challenges in knowledge and practice in palliative care, highlighting
the need for the insertion of these training contents during graduation and
permanent education in the professional routine.

Descriptors: Palliative Care, Nurses Pediatric, Child Care.

Percepcion de las enfermeras sobre el conocimiento y la practica de los cuidados
paliativos pediatricos

Resumen: El objetivo de este estudio fue conocer la percepcién de los enfermeros
sobre el conocimiento y la practica en cuidados paliativos pediatricos. Estudio
descriptivo con abordaje cualitativo, realizado mediante recogida de cuestionario
online con treinta enfermeras de ambito hospitalario pediatrico, reclutadas mediante
técnica de bola de nieve. Los datos fueron sometidos a analisis tematico-categérico,
resultando en dos categorias: 1) Significados y conocimientos sobre cuidados
paliativos en pediatria; 2) Dificultades y necesidades para cualificar la practica de
cuidados paliativos en pediatria. Se observd que los participantes hacen referencia a
conocimientos generales en cuidados paliativos pediatricos, con excepcion de
aquellos que, por mayor insercién en el drea o cursos especificos, perciben sus
propios conocimientos técnico-cientificos como especializados. Se concluye que los
enfermeros que trabajan en pediatria enfrentan desafios en el conocimiento y la
practica en cuidados paliativos, destacando la necesidad de la inserciéon de estos
contenidos formativos durante la graduacion y la educacion permanente en la vida
profesional.

Descriptores: Cuidados Paliativos, Enfermeras Pediatricas, Cuidado del Nifio.
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Introducao

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos pacientes com
doengas potencialmente fatais, e de suas familias,
através da prevencao e alivio de sofrimento por meio
da identificacdo precoce, avaliacio e tratamento
apropriado da dor e de outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais. Infelizmente, é frequente a
associacdo dos cuidados paliativos a fase final de vida,
mas essa abordagem deve ocorrer
concomitantemente aos cuidados curativos ou
modificadores de doenca, devendo ser
implementados o mais breve possivel, em conjunto
com medidas de prolongamento da vida?.

Ainda ha dificuldade no uso da terminologia
referente aos cuidados paliativos, sendo
possivelmente um reflexo da escassez de oferta
desses cuidados na assisténcia de saude®. No Brasil,
atualmente as dificuldades na pratica de cuidados
paliativos sdo inumeras, como a auséncia de uma
politica publica especifica e auséncia de disciplinas de
cuidados paliativos na formagdo dos profissionais da
saude, onde ainda predomina a ldgica biologicista*®.

Ademais, a morte é um tema pouco discutido no
contexto cultural brasileiro, e na perspectiva do ciclo
vital a qual somos inseridos, a iminéncia de morte
para uma crianca é ainda mais complexa para a
discuss3o e pratica®. Compreender a morte como um
processo é um dos principios que norteiam esses
cuidados, incluindo apoio por equipe multiprofissional
frente a finitude e luto.

No contexto de assisténcia pedidtrica, ainda
predomina a associacdo de cuidados paliativos a area

oncolégica, o que precisa ser desmistificado.

Profissionais que trabalham com pediatria nao-

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

oncoldgica também lidam com o paliativismo, visto
que, criancas com disturbios neurolégicos, cardiacos,
doencas congénitas e genéticas entre outros, também
sdo potenciais candidatos a receber cuidados
paliativos pela natureza do curso de suas doencas.
Para dar conta de um cuidado tdo complexo, completo
e integral, torna-se imprescindivel que os profissionais
de saude estejam preparados no que tange ao
conhecimento e pratica em cuidado paliativos’.

Os cuidados paliativos em pediatria sdo aqueles
que buscam a melhoria da qualidade de vida de
criangas, com alivio dos sintomas algicos, resolucdo de
problemas que possam ser de origem fisica, sem a
finalidade curativa que a doenca ndo permite mais,
como também o apoio as necessidades e expectativas
espirituais e psicossociais da crianca e sua familia.
Assim, envolvem estratégias de acolhimento e
protecdo até os cuidados de fim de vida e o momento
do luto®.

Os cuidados paliativos tém sido cada vez mais
reconhecidos com uma parte essencial dos sistemas
de saude. Apesar disso, é dificil encontrar sistemas de
saude estruturados e de qualidade nesse tipo de
abordagem. Assim, algumas das barreiras especificas
para a implementacdo dos cuidados paliativos
pedidtricos sdo a mudanca de perspectivas no curar, a
implementacdo de praticas paliativas e de final de
vida, a educacdo dos profissionais de saude, a
presenca de barreiras pessoais como tabus e
dificuldades emocionais, e no sistema de saude®.

Destaca-se neste contexto a importancia dos
profissionais de enfermagem, por sua presenca
marcante e continua no gerenciamento e na pratica
dos cuidados em salde nos diversos cenarios

hospitalares pediatricos. Como garantia de que essa
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assisténcia seja eficaz é necessario que esteja
fundamentada na bioética dos Cuidados Paliativos,
possibilitando tomadas de decisGes mais coerentes
em cendrios delicados como no diagndstico,
progndstico, nas diretivas antecipadas de vontade, no
planejamento de cuidados, conflitos de valor, sedagdo
paliativa e seguranca na atuagdo do profissional de
saude®.

Neste sentido, as questdes que norteiam o
presente estudo sdo: Como os enfermeiros atuantes
em cenarios assistenciais hospitalares de pediatria
percebem seu préprio conhecimento em cuidados
paliativos pediatricos? Como esses enfermeiros
percebem sua pratica nessa area?

Objetivo

Conhecer a percepcao de enfermeiros quanto ao

conhecimento e prdtica em cuidados paliativos

pediatricos.

Material e Método

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem
qualitativa. Como objeto de investigacdo, a pesquisa
qualitativa dota de percurso analitico e sistematico,
portanto, tem como matéria-prima opinides, crencas,
valores, representacdes, relacdes e acdes humanas e
sociais sob a perspectiva dos atores em
intersubjetividade®?.

Os participantes da pesquisa foram trinta
enfermeiros atuantes em cendarios assistenciais
hospitalares pediatricos, sendo como parte da equipe
multiprofissional ou gerenciando equipe/unidade em
enfermarias, unidades de tratamentos intensivos ou
setores ambulatoriais. Os critérios de inclusdo foram:
ter experiéncia de no minimo um ano no cuidado em
pediatria e estar atuando em instituicdes hospitalares

no momento da coleta de dados. Para este estudo

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

foram excluidos enfermeiros que atuassem em
Unidades Neonatais.

O recrutamento dos participantes foi pela técnica
de snowball, conhecida como bola de neve, uma
forma de amostra ndo probabilistica onde os
participantes iniciais de um estudo indicam novos
participantes, até que seja alcangado um ponto de
saturacdo tedrica, quando os novos entrevistados
passam a repetir os conteudos ja obtidos
anteriormente, sem acrescentar novas informacoes
relevantes a pesquisa®?.

Os participantes receberam o convite de
participagao na pesquisa por meio de carta convite via
mensagem, e-mail, ou através de redes sociais
(Facebook, Whatsapp, Instagram). A coleta de dados

se deu durante o més de agosto de 2021, por meio da

aplicacdo de questiondrio disposto na plataforma

virtual de criagdo de formuldrios Google Forms. Todos
os participantes receberam e concordaram com a
pesquisa através do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

O instrumento permitiu captar dados para
caracterizagdo dos participantes tais como idade,
tempo de formacdo profissional, tempo de atuacdo
em pediatria, instituicdo publica ou privada, setor de
trabalho, tipo de escala, fungcdo que desempenha,
nivel de formagdo e se realizou algum treinamento,
curso ou outro tipo de formagdo em cuidados
paliativos pediatricos. Em continuidade foram
realizadas as seguintes questdes para resposta livre e
redacional: O que vocé entende por Cuidados
Paliativos Pediatricos? Descreva sobre como vocé
percebe seu préprio conhecimento em cuidados

paliativos pediatricos? Vocé se sente seguro(a) para

cuidar de criangas que recebem Cuidados Paliativos e
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suas familias? Por que? Quais sdo os desafios que vocé
enfrenta na pratica de cuidados paliativos a criancas e
suas familias? Na sua opinido que estratégias
poderiam melhorar o conhecimento de cuidados
paliativos pedidtricos entre enfermeiros? Na sua
opinido, quais estratégias poderiam ser
implementadas para qualificar a assisténcia de
enfermagem em Cuidados paliativos pedidtricos?

Os dados obtidos no questionario online foram
organizados em corpus textuais para submissdao a
andlise do tipo tematico-categorial. Para a constituicdo
das categorias foram seguidos os seguintes passos:
pré-andlise; exploracdo do material ou codificagdo,
tratamento dos resultados- inferéncia e
interpretacdo®®. Os corpus textuais foram analisados
para identificacdo de unidades de significacdo cujas
recorréncias foram mapeadas, gerando unidades de
registro. As unidades de significacdo foram agrupadas
em categorias tematicas.

Para garantir as recomendacGes éticas de sigilo as
respostas dos participantes a pesquisa foram
identificadas através de cddigos alfanuméricos
seguindo-se a entrada no estudo. O presente estudo
foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro
(UNIRIO), atendendo ao que prevé a Resolugdo n°® 466,
de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) que normatiza pesquisas com seres humanos,

recebendo o parecer favoravel sob o ndmero

4.189.417.

Resultados

Participaram da pesquisa 30 enfermeiros com
idade variando entre 24 e 58 anos, com média de 37,5
anos de idade. Quanto a formacdo, a média de tempo

de conclusdo de graduacgdo foi de 11,3 anos; 36,7%

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

possuem especializacdo, 43,3% possuem mestrado e
13,3% possuem doutorado. Dentre os que possuem
formacdo especifica, destacaram-se as dreas de
Oncologia com 41,4% dos participantes e Pediatria
com 36,7%, e 13,3% possuem especializacdo em
oncologia e pediatria simultaneamente.

Quanto a insercdo profissional, o tempo médio de
atuacdo na area pediatrica foi de 9,7 anos, sendo que
30% dos participantes trabalham atualmente em CTI
pediatrico, 30% em enfermaria pedidtrica, 20% em
Oncologia/Hematologia clinica pediatrica, 10% em
emergéncia pediatrica, 6,7% em geréncia e 3,3% em
Ambulatério pediatrico especializado. Quanto ao
turno de trabalho, 46,6% dos participantes sao
plantonistas diurnos, 36,7% plantonistas noturnos e
16,7% diaristas. No que se refere as atividades que
desempenham 83,3% dos participantes referiram
atividades assistenciais, enquanto 16,7%
desempenham atividades gerenciais, tais como
atuacdo em Comissdo de cuidados com a pele,
Coordenacao de unidade ou de Educacdo Permanente.

Da amostra, 36,7% alegaram ndo ter feito
treinamento, curso ou outro tipo de formagdo em
cuidados paliativos pediatricos. Embora 63,3% afirme
que tenha respondido positivamente, somente 30%
destes especificaram o tipo de capacitacdo, donde se
extraiu os seguintes: Curso de Comunicacdo de
noticias dificeis, Curso, atualizagdo ou treinamento em
Cuidados Paliativos e Pds-graduacdo em Cuidados
Paliativos.

Buscando alcancar os objetivos propostos nesta
pesquisa, das respostas emergiram as unidades de
significagdo, cuja recorréncia possibilitou gerar um

total de 224 unidades de registro. As unidades de
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significagdo foram agrupadas, gerando as duas
categorias tematicas que serdo apresentadas a seguir.

Significados e conhecimentos sobre o cuidado
paliativo em pediatria

A percepgao dos enfermeiros participantes acerca
dos cuidados paliativos pediatricos estd centrada
principalmente em significados que envolvem termos
como qualidade de vida, alivio da dor e controle de
sintomas, como nos trechos abaixo:

“Promogdo de conforto e alivio de sintomas,
priorizando bem-estar e qualidade de vida”
(E11)

“E um cuidado sem fins curativos, mas que
busca o controle efetivo dos sintomas da crian-
¢a, do adolescente com uma doenga incurdvel”
(E29)

Entretanto, hd também significados que foram
menos recorrentes, mas que sdo relevantes dado que
transcendem a dimensdo bioldgica do cuidado e
envolvem o olhar ampliado para as dimensdes
psicossocial e espiritual do cuidado paliativo em
pediatria.

“Intervencbes que possuem o objetivo de con-
trolar sintomas em pessoas com doengas agu-
das ou crénicas ameagadoras de vida, em prol
de promover qualidade de vida nos aspectos
biopsicossociais e espirituais” (E5)

“E um processo de assisténcia e cuidados que
visa a integracGo dos aspectos psicoldgicos,
espirituais, sociais do paciente e familiares
com a ciéncia [...] focando o processo de vi-
ver...” (E4)

Nesse contexto de uma percepcdao ampliada,
enfermeiros apontaram os cuidados paliativos pedi-
atricos como um sistema de apoio interdisciplinar a
familia da crianca, envolvendo conhecimentos e
praticas que se traduzem em estratégias praticas de
oferta de conforto, escuta ativa e toque.

“E a qualidade de vida que vocé oferece tan-
to para a crianca quanto para a familia como
um todo [...]” (E15)

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

“Cuidado interdisciplinar com modelo assis-
tencial centrado na crianga, familia e comu-
nidade.” (E20)

“Uma escuta ativa junto com uma equipe
multidisciplinar, um olhar que afaga e acal-
ma, um abra¢o, uma musica, [...]” (E16)

Entre os significados descritos por enfermeiros
observou-se também a associagdo exclusiva dos
cuidados paliativos em pediatria com cuidados de
fim de vida, o que por sua vez, contrasta com a
necessaria perspectiva de inicio de cuidados paliati-
vos diante de diagndstico de doenca ameacadora da
vida. Tal contraste é evidenciado nos trechos:

“Cuidados prestados ao paciente em seu fim
de vida” (E30)

“Cuidados proporcionados para melhorar a
qualidade de fim de vida” (E7)

“E vocé proporcionar desde a internagdo in-
formacgédes e cuidados para doenca ameaca-
dora da vida, minimizando todo o processo”.
(E3)

“E um conjunto de medidas individualizadas
e adequadas a cada paciente que visa a
promog¢do de conforto e melhoria da quali-
dade de vida de pacientes portadores de do-
eng¢as crénicas ameagadoras da vida”. (E15)

No tocante a como os enfermeiros percebem seu
proprio conhecimento na drea de cuidados paliativos
em pediatria, destacam-se a recorréncia de temas
como limitado e pouco. Entretanto, ha enfermeiros,
qgue pelos anos de experiéncia, percebem seu nivel
como bom ou avang¢ado nessa area.

“Ele é limitado, pois o tema ndo é discutido
abertamente, principalmente nos cuidados a
criangas com doencas crénicas que possuem
uma expectativa de vida mais curta, mas ndo
necessariamente estéio nos cuidados de fim de
vida. (E13)

“O universo dos cuidados paliativos é muito
amplo, sinto que o que sei é somente a ponta
do iceberg.” (E15)

“Ap0ds anos de experiéncia considero que tenho
um bom conhecimento, mas sempre tenho al-
go a aprender” (E20)
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De forma relacionada a percep¢ao de seu
conhecimento na 4drea paliativa pediatrica, os
enfermeiros quando questionados acerca do qudo
seguros se sentiam para cuidar de criangas e suas
familias em cuidados paliativos, do ponto de vista
técnico e cientifico, apontaram fatores intervenientes
para essa seguranca para além dos conhecimentos
cientificos, tais como o tempo de experiéncia pratica,
seus proéprios sentimentos e espiritualidade diante do
cuidado e da complexidade de situa¢cdes que
envolvem os cuidados paliativos em pediatria, bem
como falta de apoio de gestores.

“Sim, devido minha experiéncia o longo desses
10 anos, devido minha fé em Jesus e na eterni-
dade, devido aos vinculos fortes criados com as
familias ao longo do tratamento oncoldgico”.
(E29)

“Sim, porque me traz uma grande satisfagdo e
bem-estar pessoal em saber que estou contri-
buindo pelo bem estar do paciente e da sua
familia. Sinto como se tivesse cumprido uma
missdo.” (E6)

“Ndo. Cada caso é um caso. As familias sdo di-
ferentes. Os momentos sdo diferentes. Cada
experiéncia e vivéncia é unica. Temos técnicas
sim que facilitam em alguns processos, mas
nunca estamos preparados para perder, prin-
cipalmente uma crianga”. (E15)

“Ndo. Ainda existe um tabu em torno do tema
e ndo sinto que hd um apoio das instituicbes
em que trabalhei para que haja a sequranga do
profissional.” (E13)

Dificuldades e necessidades para qualificar a pratica
do cuidado paliativo em pediatria

Os enfermeiros destacaram os desafios da pratica
de cuidados paliativos em pediatria, ressaltando
principalmente dificuldades de natureza emocional do
profissional no enfrentamento cotidiano com a dor,
luto e morte, mas também aquelas relacionadas a

capacitacdo especifica, estrutura e processos de

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

trabalho institucional. Os trechos a seguir permitem
essa constatacao:

“Dificuldades de dar a noticia dificil para a fa-
milia, pois enquanto profissional eu também
desejo a cura, entéo também possuo a frustra-
¢do. Dificuldade de encarar a familia no cuida-
do didrio quando ndo conseguimos controlar
algum sintoma.” (E29)

“Dificil aceitagdo da familia; os préprios profis-
sionais ndo aceitam ou possuem algum medo
de tratar sobre o assunto, além de ter discor-
ddncias entre os mesmos; auséncia de uma
comiss@o especifica para cuidados paliativos
na instituicdo” (E12)

“As vezes a falta da equipe multidisciplinar
também saber sobre esse cuidado e falarmos a
mesma linguagem e também espagos para
comunicag¢do de mds noticias nessas enferma-
rias pedidtricas, muitas vezes estas sdo feitas a
beira do leito ou em um cantinho no corredor.”
(E2)

Observou-se entre os dados a necessidade de
ampliar o nivel de conhecimento acerca dos cuidados
paliativos pedidtricos e o preparo para lidar com
situagbes complexas como comunicacdo de noticias
dificeis, questdes éticas, luto, morte e finitude.

“Na maioria das vezes a maior barreira sGo os
proprios profissionais (médicos, enfermeiros...)
que nem sabem do que se trata” (E14)

“O processo de morrer é o mais complexo.
Aguardar a transi¢éo é bem dificil.” (E15)

“Comunicag¢do... as vezes ndo saber o que
dizer para a familia de uma crian¢ca em cui-
dados paliativos, é dificil” (E28)

Na dtica dos enfermeiros participantes, as
principais estratégias que podem qualificar a pratica
do cuidado paliativo em pediatria sdo treinamento
em servico e cursos, discussdes em grupo, equipe
multidisciplinar e abordagem do tema na graduacao.

“Acho que deveria ser uma matéria obrigatdria
na graduacgdo” (E6)

“Muitos profissionais associam paliar ao ‘ndo
se tem mais o que fazer’ e muitos se sentem
impotentes ou até mesmo falhos nesse
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sentido. Ampliar as discussdes sobre a morte,
mas penso que ndo é uma tarefa fdcil porque
mesmo profissionais da saude, ndo gostam de
falar sobre morte/morrer” (E14)

“A  sensibilizagdo do tema de forma
multiprofissional para os enfermeiros se
sentirem incluidos” (E18)

“Cursos e formacgdo voltada para o assunto”
(E32).

Discussao

A percepgao dos enfermeiros evidenciada neste
estudo acerca de seu conhecimento e prdatica em
cuidados paliativos pedidtricos apontou para
significados envolvendo principalmente qualidade de
vida e alivio de sintomas. Embora tais aspectos
sejam fundamentais, observou-se que as dimensdes
psicossociais e espirituais desse conhecimento nao
foram de igual forma ressaltadas. A literatura?.
aponta que os objetivos dos cuidados paliativos estao
atrelados ndo sé a qualidade de vida e ao alivio de
sofrimento, mas também medidas de acolhimento do
paciente e sua familia desde o seu diagndstico até
enquanto durarem seus dias.

Os cuidados paliativos em pediatria sdo aqueles
que buscam a integralidade no cuidar, melhoria de
qualidade de vida da crianca e de sua familia,
associados ao cuidado multiprofissional para que a
crianca e seus familiares sintam-se apoiados®. Dessa
forma, os enfermeiros tendem a cuidar dessas
criangas que recebem cuidados paliativos com vistas a
proporcionar conforto e bem-estar, atuando de forma
humanizada, integral e multidisciplinar, o que por sua
vez corrobora com os achados desta pesquisa.

O entendimento sobre a decisdo referente aos
cuidados paliativos pediatricos mostra-se

caracteristico da especialidade médica porém,

atualmente enxergar a multidisciplinaridade como

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

melhor aplicagdao desses cuidados, conduz criangas e
familiares a resultados positivos e eficientes propostos
a partir da visdo de outros profissionais habilitados,
ndo sé na cultura curativa, mas também a partir de
uma perspectiva paliativista e zelosa de todos as
intercorréncias que a crianga em cuidados paliativos
carece®.

Os cuidados paliativos pediatricos estdo
permeados de lacunas a serem atendidas por
profissionais de salde na busca constante da tomada
de decises corretas acerca do cuidado destinado a
cada crianga, contudo a interdisciplinaridade é um
termo que estd em evolugdo nas estratégias dos
cuidados paliativos, inferindo a crescente necessidade
da busca de conhecimento dos significados inerentes a
esta pratica®®.

A participa¢do da familia nesse cuidado, que foi
referida pelos participantes, no conjunto das agbes a
serem realizadas, imprime qualidade a assisténcia
prestada ao paciente, baseado nos fundamentos do
conhecimento, do respeito e da dignidade?®.

Torna-se importante fortalecer as relagdes
interpessoais por meio do didlogo entre os membros
da equipe multidisciplinar, com a finalidade de
compartilhar experiéncias e encontrar suporte na
equipe, promover a comunicagao com o paciente e
sua familia, contribuindo com o bem-estar e
seguranca na relacdo profissional-paciente e na
formacao de vinculos?’.

A equipe multidisciplinar foi mencionada como
estratégia para uma boa prdtica paliativa pediatrica,
porém ha poucos estudos na literatura que avaliam a
participacdo de uma equipe multi e interdisciplinar
nos cuidados paliativos em pediatria. Em um estudo,

foram avaliadas as circunstancias da morte de 105

@@@@ 125



Xavier LM, Castro LS, Souza SR, Albuquerque ILS, Silva LJ. Percepcdo de enfermeiros quanto ao conhecimento e pratica de cuidados

criangas hospitalizadas, e durante a ultima internagdo
desses pacientes, o acompanhamento multidisciplinar
n3o foi documentado com frequéncia®®.

Além disso, a espiritualidade foi referida em
alguns momentos pelos participantes, porém,
segundo a literatura, espiritualidade é um fator muito
importante nesse processo, por ser uma aliada de
estratégias positivas para lidar com o enfrentamento
da morte!®. As acbes que devem ser praticadas por
profissionais para trabalhar a espiritualidade dos
pacientes sdo ressignificar relagdes, reconciliar,
ritualizar, compartilhar o medo, favorecer a conexdo
com o sagrado, cumprir desejos e esperancas?’.

O enfermeiro deve dispor de conhecimento
técnico cientifico, treinamento especifico e
sensibilidade, o que configura um cuidado seguro,
integral e uma assisténcia de qualidade, além de ser
uma necessidade nacional urgente o aprimoramento
dos cuidados paliativos pediatricos, visto a relevancia
e o impacto positivo das medidas de cuidados
paliativos na qualidade de vida de criangas doentes e
de suas familias?22,

Os participantes alegaram que necessitam de
atualizagdes de suas praticas assistenciais permeadas
pelas evidéncias cientificas. Destaca-se que foram
tangenciados assuntos como a busca por melhores
tomadas de decisGes, comunicacdo e o processo de
morte como algo natural. Constatou-se uma forte
associacdo de ideias entre cuidados paliativos e
cuidados de fim de vida, assim, evidenciando a
caréncia de clareza quanto aos objetivos dos cuidados
paliativos, de acordo com sua finalidade?.

Dessa forma, percebe-se que essa tematica ainda

nao alcangou completamente alguns profissionais que

prestam assisténcia as criancas, resultado que

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

converge com o que foi concluido em uma pesquisa
recente’®, onde 46,7% dos profissionais da
enfermagem ndo souberam definir satisfatoriamente
0 que sdo cuidados paliativos.

As dificuldades e necessidades dos profissionais
tendem a chamar atengdo para como a morte ainda é
vista como tabu na cultura brasileira, estes abordaram
a dificuldade de aceitacdo da finitude pelos préprios
enfermeiros. Interromper o fluxo natural da vida da
criangca, que é crescer, se tornar adulto, envelhecer
para depois morrer coloca o profissional diante de
uma situacdo inesperada®’. Assim, nos cuidados
paliativos pedidtricos, estes profissionais precisam
lidar com a impossibilidade de cura e com a iminéncia
da morte para as criangas, gerando sentimento de
impoténcia, frustracdo e inseguranca®.

Um estudo demonstra que profissionais de
Enfermagem estdo

angustiados e fragilizados

emocionalmente diante da impoténcia e do
despreparo para o trabalho em Cuidados Paliativos e o
processo de terminalidade.?® Dessa forma, as
discussdes em grupos para a equipe s3o uma
ferramenta importante para sensibilizagdo dos
profissionais e troca de experiéncia, a fim de
desmistificar as barreiras pessoais sobre morte e
morrer e facilitar a aceitagdo da finitude, como citado
pelos profissionais participantes.

A comunicagdo também é citada como uma
barreira para a pratica paliativista pediatrica. Isto
porque uma das tarefas mais dificeis que os
profissionais de saude tém para enfrentar é a
comunicacdo de noticias dificeis, pois comunicar com
assertividade pode amenizar incertezas e medos,

sendo importante fator na aceitacdo da doenca e na

participacdo ativa na assisténcia paliativa. Fatores
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considerados humanizantes, como postura empatica,
acolhimento e afetos positivos relacionados a vivéncia
do sofrimento do outro, repercutem na boa relacdo
entre profissional, paciente e familia, assim como na
qualidade de vida e da boa morte?®,

Os participantes da pesquisa citaram algumas
estratégias para melhorar a pratica em cuidados
paliativos pediatricos, a mais frequente foi
treinamento em servico e cursos. A falta de
profissionais adequadamente treinados é a principal
causa da resposta limitada ou ineficaz das criancas ao
cuidado paliativo, afetando inclusive a credibilidade
desse tipo de atenc¢do®.

A barreira para melhorar esse indicativo de falta
de treinamento de profissionais seria a abordagem do
tema nos curriculos académicos?’, evidéncia que vai
ao encontro aos achados que emergiram das
respostas do nosso estudo: a necessidade de falar
sobre cuidados paliativos pediatricos na graduacdo, na
pos-graduacao e em todos os campos relacionados ao

cuidar de seres humanos sejam eles adultos ou

pediatricos.

Conclusao

Este estudo possibilitou evidenciar a percepgdo
de enfermeiros que atuam em cendrios assistenciais
pediadtricos hospitalares, acerca de seu préprio
conhecimento e pratica no cuidado paliativo a crianca
e sua familia. Observou-se que os participantes
referem conhecimento geral em cuidados paliativos
pediatricos, com exce¢do daqueles que por maior
insercdo na drea ou cursos especificos percebem seu
técnico-cientifico como

préoprio  conhecimento

especializado. Foram destacados fatores

intervenientes para a percepc¢do de seguranca para

o cuidado para além dos conhecimentos cientificos,

paliativos pedidtricos. Sdo Paulo: Rev Recien. 2021; 11(36):119-128.

envolvendo o tempo de experiéncia pratica,
sentimentos e religiosidade do profissional diante do
cuidado, bem como situacdes desafiadoras advindas
da complexidade do cuidado paliativo e relacionadas a
gestdo nas instituicdes.

Revelou se que as questdes de ordem emocional
envolvendo o processo de morte e morrer e de
comunicacdo de noticias dificeis sdo importantes
barreiras para a pratica paliativista pediatrica na
percepcao de enfermeiros, denotando necessidade de
investimentos das instituicbes de saude na
capacitacdo, espacos de debate e suporte emocional
para esses profissionais.

Os cuidados paliativos em pediatria ainda tém
sido pouco abordados, contudo, sabe-se que as
doencas cronicas e graves também atingem
criangas/adolescentes, e o seu processo de morte, do
mesmo modo, deve ser objeto de atencdo dos
cuidados paliativos. Conclui-se que enfermeiros que
atuam em pediatria enfrentam desafios no
conhecimento e prdtica em cuidados paliativos,
evidenciando a necessidade da inser¢cdo desses

conteddos formativos durante a graduagdo e de

educagdo permanente no cotidiano profissional.
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