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APRESENTAGAO

Composto por trés volumes, este e-book “Ciéncias da Saude: Avancos Recentes
e Necessidades Sociais” traz em seu arcabouco um compilado de 68 estudos
cientificos que refletem sobre as ciéncias da saude, seus avancos recentes e as
necessidades sociais da populagéo, dos profissionais de saude e do relacionamento
entre ambos. No intuito de promover e estimular o conhecimento dos leitores sobre
esta tematica, os estudos selecionados fornecem concepg¢des fundamentadas em
diferentes métodos de pesquisa: revisées da literatura (sistematicas e integrativas),
relatos de caso e/ou experiéncia, estudos comparativos e investigagdes clinicas.

O primeiro volume aborda ac¢bes voltadas ao ensino e aprendizagem, atuacao
profissional e dialogo interdisciplinar, bem como préticas integrativas para fomento
da formacéao profissional continuada, com vistas ao atendimento comunitario e/
ou individualizado. Sao explorados temas como acdes em projetos de extenséo
universitaria; analise de atendimento e estrutura de unidades béasicas de saude;
conceitos de atuacédo profissional; métodos didaticos de ensino e aprendizagem,
dentre outros.

O segundo volume tem enfoque nos seguimentos de diagnésticos, prevencao
e profilaxia de diversas patologias. Debrucando-se nesta secao, o leitor encontrara
informacgdes clinicas e epidemiologicas de diversas patologias e fatores depletivos
do estado de saude, tais como: cancer; cardiopatias; obesidade; lesdes; afeccdes
do sistema nervoso central; dentre outras sindromes e disturbios.

Por fim, o terceiro volume engloba um compilado textual que tange a promocéo
da qualidade de vida da populacéo geral e de grupos especiais. Sao artigos que
exploram, cientificamente, a diversidade de género, a vulnerabilidade psicossocial
e a conexao destes topicos com a saude publica no Brasil e a inclusdo social.
Séo apresentadas acbes voltadas a populagdo idosa; adolescentes; diabéticos;
transexuais; encarcerados; mulheres; negros; pessoas com deficiéncia; entre
outros.

Enquanto organizadores, acreditamos que o desenvolvimento de estratégias
de atuacgdo coletiva, educacional e de incluséo social devem, sempre que possivel,
guiar a producao cientifica brasileira de modo a incentivar estagios de melhoramento
continuo; e, neste sentido, obras como este e-book publicado pela Atena Editora se
mostram como uma boa oportunidade de diversificar o debate cientifico nacional.

Boa leitura!

Luis Henrique Almeida Castro
Thiago Teixeira Pereira
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através de uma revisao de literatura, como os profissionais de saude agem diante da
necessidade de cuidados paliativos na oncopediatria. As bases de dados escolhidas
foram a Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude — LILACS-,
Scientific Eletronic Library Online — Scielo — e Biblioteca Virtual em Saude — BVS.
Os critérios de selecédo foram: textos disponiveis integralmente; nos idiomas inglés,
portugués e espanhol; publicados nos anos de 2010 a 2019. Ap6s aplicar os filtros
de pesquisa, foram selecionados 90 artigos avaliados através de leitura do titulo e
resumo. Foram eliminados aqueles que ndo condiziam com o tema abordado. Por
fim, 10 artigos foram escolhidos para leitura integral e producéo da presente reviso.
A maioria dos estudos revela a dificuldade dos profissionais na pratica do cuidado
paliativo, especialmente pelo dificil contato com o processo de morrer e posterior morte
dos pacientes. Amaioria dos pesquisadores valoriza o processo de cuidar e preconizam
a construcao de um cuidado singular, onde a percepcao da dor deve incluir aspectos
fisicos, emocionais e espirituais. O maior desgaste relatado pelos profissionais foi em
lidar com pacientes tao jovens, como ocorre na oncopediatria e informar uma mée
sobre a morte iminente de seu filho. Contudo, os cuidados paliativos sdo uma realidade
na oncologia pediatrica, sendo indispensavel a atuagdo da equipe multidisciplinar pra
sua correta abordagem. Faz-se necessario um maior enfoque, durante o periodo da
graduacéo, no preparo do profissional para receber e cuidar de pacientes que exigem
cuidados paliativos e que esta educacgao formal necessariamente tenha agcdo de uma
equipe multiprofissional.

PALAVRAS-CHAVE: Oncologia, Crian¢a, Cuidados Paliativos

PALLIATIVE CARE IN ONCOPEDIATRY: CHALLENGES AND PROFESSIONAL
PERCEPTIONS

ABSTRACT: The purpose of this paper is to identify through literature review how health
practitioners act in face of the need for palliative care in oncopediatrics. The chosen
databases were the Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences -
LILACS-, Scientific Electronic Library Online - Scielo - and Virtual Health Library - VHL.
The selection criteria were: texts available in full; in English, Portuguese and Spanish;
published from 2010 to 2019. After applying the search filters, 90 articles were selected
by reading the title and abstract. Those that did not match the topic were eliminated.
Finally, 10 articles were chosen for full reading and production of this review. Most
studies reveal the difficulty of professionals in the practice of palliative care, especially
due to the difficult contact with the process of dying and subsequent death of patients.
Most researchers value the care process and advocate the construction of singular
care, where the perception of pain must include physical, emotional and spiritual
aspects. The greatest wear reported by professionals was in dealing with patients so
young, as in oncopediatrics and informing a mother about the impending death of a
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child. However, palliative care is a reality in pediatric oncology and the work of the
multidisciplinary team is essential for its correct approach. It is necessary to focus
more, during the period of graduation, on preparing the professional to receive and
care for patients who require palliative care and that this formal education necessarily
has the action of a multidisciplinary team.

KEYWORDS: Oncology, Child, Palliative Care

INTRODUGCAO

A Oncopediatria lida com pacientes menores de 15 anos, acometidos com
neoplasias de origem majoritariamente embrionarias e que afetam na maioria dos
casos o sistema reticuloendotelial, o tecido conectivo, o sistema nervoso central e
as visceras (MONTEIRO, 2014). Por muito tempo considerada uma sentenca de
morte para os pacientes, o cancer pediatrico teve, gracas a revolugao nas ciéncias
biolégicas das ultimas 5 décadas, grande mudancga de prognostico, com aumento
de sobrevida e taxas de cura significativas, atingindo até 70% de cura. Segundo
Guimaraes et al, (2016), tal revolugao traz duas realidades importantes a este artigo:
as criangas sem expectativa de cura, para as quais foram esgotados os recursos
conhecidos para sua cura, e o alongamento do processo de morrer. Em ambos o0s
casos, € notdrio o extenso sofrimento do paciente e dos familiares.

O cuidado paliativo entra como principal mecanismo terapéutico nos quadros
sem expectativa de cura e/ou terapia extensamente prolongada, sendo caracterizado
como a abordagem interdisciplinar dos profissionais de saude que busca melhorias
na qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares, realizada através de
prevencao e alivio do sofrimento, avaliacdo correta e tratamento da dor e de outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e/ou espiritual, além do apoio a familia no
momento do luto (GUIMARAES et al, 2016).

Tal conceito condiz com a conduta preconizada no codigo de Etica Médico
Brasileiro, segundo o qual a conduta médica deve evitar sempre o sofrimento do
processo de morrer, agindo sempre em beneficio do paciente. Tal beneficio pode,
até consistir em néo-intervencgao, permitindo ao paciente uma morte com dignidade
(SOUZA et al, 2013).

A formacado dos profissionais de saude ainda hoje tem base em uma visao
biologicista, onde o paciente é visto como uma maquina. No contexto da problematica
apresentada neste artigo, porém, faz-se necessaria a visdo ampliada do ser humano,
com visdo humanistica do papel do profissional no quadro do paciente. Para que
essa visdo integral seja alcancada, é necesséario que a formacdo académica dos
profissionais contemple a tematica dos cuidados paliativos e o preparo para o
enfrentamento da morte dos pacientes.
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Desta forma, o presente artigo possui como objetivo identificar informacodes
presentes na literatura quanto as dificuldades enfrentadas pelos profissionais em
entender e vivenciar o cuidado paliativo.

METODOLOGIA

Para a elaboracédo da presente revisdo adotou-se o0 seguinte procedimento:
1) 0 estabelecimento da tematica abordada, 2) dos descritores/palavras chaves, 3)
das bases de dados utilizadas para a busca e 4) dos critérios de selecdo do campo
amostral. Seguido, entdo, da delimitagdo da amostra final a partir de uma analise
dos resultados de busca.

Os descritores utilizados para a sele¢céo dos artigos foram: Oncologia, Crianca,
Cuidados Paliativos.

As bases de dados escolhidas foram a Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude — LILACS-, Scientific Eletronic Library Online — Scielo — e
Biblioteca Virtual em Saude — BVS.

Os critérios de inclusdo foram: textos disponiveis integralmente; nos idiomas
inglés, portugués e espanhol; publicados nos anos de 2010 a 2019. Os critérios
de exclusdo foram: artigos que ndo cumpriam os requisitos anteriores, artigos de
revisdo e que nao estabeleciam relagéo entre os assuntos foco desta pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Tendo como alicerce as bases de dados escolhidas, foram encontrados
inicialmente, 239 artigos. Apos utilizagao dos filtros e exclusédo de artigos repetidos,
este numero foi restrito a 90, dos quais, apo6s leitura do titulo e resumo, 10 foram
escolhidos para leitura na integra, afim de producéo da presente revisao.

A partir dos dados coletados durante o estudo, foi observado divergéncia
acerca do entendimento do conceito de cuidados paliativos entre boa parte dos
profissionais — enquanto alguns entendem como o prolongamento do tempo de
vida do paciente, outros ja conseguem enxergar o objetivo de melhora da qualidade
de vida nesse conceito. Apesar disso, foi unanime a dedicagdo dos profissionais,
preocupados em atuar da melhor forma possivel, adicionando carinho e atencéao
ao cuidado com o paciente. Também foi evidenciada uma convergéncia em relacao
as dificuldades apresentadas na atuagcao no cuidado paliativo: a dissociagcao entre
o cuidado curativo e paliativo, a dificuldade em lidar com a morte e o processo de
morrer e 0 sofrimento gerado tanto pela quebra da linha natural da vida vivenciada
na morte de pacientes tdo jovens quanto pela impossibilidade de cura em s, alvo
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primario dos profissionais de saude.

A tabela abaixo (Tabela 1) traz os principais aspectos abordados pelos 10

artigos utilizados na construcdo deste trabalho, de forma a tornar mais didatica a

visualizac&o dos principais conceitos abordados na literatura. Nela, ha énfase nos

resultados obtidos nos estudos, assim como na resposta que 0s mesmos trouxeram

ao objetivo proposto por cada trabalho.

abordagem qualitativa

da vida como aspecto de
sofrimento.

Numero de
Autor/Ano Tipo de estudo individuos da Resposta ao objetivo Resultado do estudo
amostra
Estudo de campo, de ~ . - L
Franca et al. - Percepcao da importancia | A comunicagao é elemento
natureza qualitativa, L . . .
(2013) . da comunicagdo com o essencial no cuidado do paciente
embasado na metodologia |10 . P L L
paciente para eficacia do paliativo, devendo ser direcionada
da Enfermagem . .
b cuidado. para todos os sentidos.
Fenomenolégica
Os cuidados paliativos em
Guimaraes et Foi observado divergéncia |oncologia pediatrica envolvem
al. (2016) . - quanto ao significado do uma série de aspectos
Pesquisa exploratoria com . 2 . s
abordagem qualitativa 20 cuidado paliativo, além complexos, o que justifica a
da falta de formacgéao necessidade de abordagem
académica especifica. especifica na formagéo dos
profissionais de salde.
A comunicagdo pode ser apoio
~ . A aos cuidados realizados e fator
. Percepcao da importancia ~ .
Lima et al. I S de promocéao de sentimentos e
Estudo qualitativo- da comunicagéo com o . - P
(2019) o 5 : o sofrimentos, exigindo assisténcia
descritivo paciente para eficacia do ;
. em saude mental para os
cuidado : -
envolvidos e estratégias de
preparo da equipe profissional.
Relata bom entendimento
dos profissionais sobre O trabalho trouxe a dificuldade
0s cuidados paliativos, de implementacéo de cuidados
Martins e salientando sua importancia. | paliativos desde o0 momento
Hora. (2017) |Estudo qualitativo 9 Traz a persisténcia de do diagnostico, a dificuldade
dissociacéo entre o cuidado |do trabalho multidisciplinar e
curativo e o cuidado escassez de investimentos nesta
paliativo e a falta de um area.
trabalho multidisciplinar.
O modo de agir dos
entrevistados se pauta em
Monteiro et Relata bom entendimento | PrOM0¢40 de conforto € bem-
- N estar da criangca em cuidados
al. (2014) Estudo descritivo de dos profissionais sobre o , .
. 14 . -~ paliativos, através do carinho
abordagem qualitativa 0s cuidados paliativos, ~ . L
. . ~ . |e atencdo, apoio espiritual e
salientando sua importancia. : o
emocional e realizagéo, na
medida do possivel, dos desejos
dessas criangas.
O cuidado paliativo vai além
Traz o paradoxo do do tratamento focado em uma
Monteiro et | Pesquisa exploratorio- profissional de frente com a |assisténcia de qualidade,
al. (2012) descritiva, sustentado por |12 interrupcéo da linha natural |abragando especialmente o

conforto do paciente e o alivio
da dor e do sofrimento nessas
criangas.
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O trabalho traz o sofrimento
Pacheco Os entrevistados relataram | dos profissionais envolvidos em
e Goldim Estudo exploratorio e sofrimento e de sentimentos |paliacao, aliado a importancia de
(2019) descritivo pcom abordagem |12 de frustracéo, impoténcia e |construcdo de trabalhos sobre
ualitativé 9 culpa. a compreenséo de cuidados
q Dificuldade em entender paliativos, a fim de instituir
cuidado paliativo. a assisténcia paliativa ja no
momento do diagnéstico.
Relata bom entendimento | O sofrimento se fez presente
Silva et al dos profissionais sobre quando da morte da crianga,
(2015) ’ Estudo de abordagem 0s cuidados paliativos, situacdo que leva os profissionais
ualitativa do ti og 9 salientando sua importancia. | a construir mecanismos de
gx loratério- degcritivo Dificuldade em lidar com a |enfrentamento para a elaboragéo
P ' morte, especialmente por do luto. A equipe compartilha
uma auséncia de preparo saberes para delinear as bases
durante a graduagéo. do projeto terapéutico singular.
Relata bom entendimento As dificuldades enfrentadas
Silva et al. dos profissionais sobre foram o sofrimento da familia com
(2019) Pesquisa exploratoria, 0s cuidados paliativos, 0 adoecimento do paciente, a
descritiva de abordagem |10 salientando sua importancia. | pressao que sofrem para assumir
qualitativa Vivéncia de sentimentos atitudes mais resolutivas em
plurais de sofrimento e busca da cura e o lidar com a
gratidao. morte do paciente.
Relata bom entendimento Flalta de autonomia, a criacéo de
o vinculo, o trabalho em equipe, a
dos profissionais sobre ~ Lo
Souza et al. . frin ; o adequacéo da comunicacgéo e o
Pesquisa exploratério os cuidados paliativos, RS
(2013) s ; ; ~ . |proprio lidar com a morte foram
descritiva, sustentado por |8 salientando sua importancia. | .. .
o e o dificuldades relatadas, motivando
abordagem qualitativa Dificuldades académicas . =
L melhorias na formacéo acerca
e pessoas ha aplicagéo do e
. das tematicas morte e processo
conceito.
de morrer.

Tabela 1: Caracteristicas dos 10 estudos envolvidos na revisao e resultados obtidos de acordo

com o objetivo almejado.

Amaioria dos artigos analisados apresenta em comum uma questao importante:

a dificuldade dos profissionais em lidar com as praticas paliativas, especialmente
por, inicialmente, tais condutas irem de encontro com a premissa basica do cuidado
em saude: curar e salvar vidas. O fato dos pacientes serem téo jovens, como o que
ocorre na Oncopediatria, traz ainda mais desgaste e dificuldade ao profissional,
que precisa saber lidar com a falta de cumprimento do ciclo natural da vida, onde
0s jovens possuiriam, em tese, uma longa trajetéria a trilhar. Também entra nessa
questao a dificuldade em lidar com a perda de um paciente, a dificuldade de informar
uma mae sobre a morte iminente de um filho e de incluir um paciente tdo novo no
processo de tomada de decisdo e mesmo a falta de conhecimento solidificado de
cuidados paliativos — o fato é que esta é uma vertente ainda pouco explorada no
Brasil. Martins e Hora, (2017), cita como principal motivador desse quadro o fato de
esta ser uma pratica chegada apenas ha poucas décadas no Brasil: com a primeira
estrutura hospitalar voltada especificamente para pacientes fora de perspectiva de
cura apenas em 1944, os cuidados paliativos comeg¢aram a ganhar forca apenas na
década de 1980.

Lima, (2019), levantaoutro aspectoimprescindivel nesse contexto:aimportancia
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da correta transmissdo de mas noticias, ocorréncia frequente na Oncopediatria
devido as alteracdes constantes que o quadro conduz ao paciente. E um momento
onde informacao e sentimentos se entrelacam, tendo por isso mesmo condi¢cdes de
estreitar lacos entre equipe e familia ou, quando realizada sem empatia e cuidado,
afastar os mesmos. Ainda, a pesquisa realizada demonstrou a necessidade de
existéncia de protocolos para guiar os profissionais nestes momentos; apesar de
ser notério que, nesta questdo especifica, cada caso possui, de acordo com 0
paciente, suas peculiaridades. Contudo, um sistema norteador facilitaria o trabalho
dos profissionais e o entendimento dos familiares. E importante salientar que, além
dos aspectos sentimentais, a transmiss&o de noticias é um dever dos profissionais,
garantindo aos familiares e ao paciente os direitos de autonomia e acesso a
informacao.

No estudo exploratério realizado por Pacheco e Goldim, (2019), ficou
evidenciado a inconsisténcia da equipe multidisciplinar quanto ao entendimento de
qguando € indicativo de inicio do cuidado paliativo e de sua aplicacao. Isso porque,
mesmo que a maior parte dos entrevistados tenha reconhecido o cuidado paliativo
como atencao ao paciente quando ndo ha mais chances de cura, em um conceito ja
antiquado, na prética eles aplicaram a multiplicidade do cuidado desde o0 momento
do diagnostico, aliando a isso a escuta e resolucédo de demandas do paciente no
momento em que estas apareceram. A atitude da equipe diante do manejo paliativo
€ outro aspecto levantado regularmente nos artigos analisados, sendo consonantes
no tocante as necessidades de tratamento psicolégico dos profissionais, de um
espaco que permita, além do autoconhecimento, a fala e o entendimento sobre luto,
morte e sofrimento. Além de auxilio a saude do profissional, tal abordagem mostra-
se essencial na melhora do trabalho por ele realizado, impactando diretamente no
bem-estar do paciente e de sua familia.

O papel da equipe multidisciplinar mostrou-se essencial em todos os trabalhos
analisados. Neles, os profissionais relataram em comum o sentimento de impoténcia
perante a iminéncia da morte, aliado a falta de preparacao durante a graduacao. A
pesquisa realizada por Silva et al (2015), com profissionais da saude de um hospital
de ensino do Sul do Brasil é caracteristico desse quadro: os profissionais relataram
que o entendimento de cuidados paliativos esta muito mais ligado a construcéo
pessoal aliada ao cotidiano profissional do que a uma educacgao formal especifica.
Ainda, tal estudo é espelho da forma que os profissionais trabalham de forma
satisfatoria, os cuidados paliativos na Oncopediatria.

Retratou-se também a necessidade da construcdo coletiva do plano
terapéutico com a insercéo da familia dos pacientes, valorizando-se a comunicacgéo
e 0s desejos do paciente, na medida do possivel. Outro aspecto interessante
recorrente na literatura é a necessidade de identificacéo do profissional com a area.
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Segundo pesquisa realizada por Monteiro et al, (2012) na Oncopediatria de um
hospital publico do Rio de Janeiro, os profissionais acreditam que o “gostar do
que se faz” é indispensavel a realizacao de cuidado com qualidade e empatia no
atendimento, aspectos que para eles ampliam a qualidade de vida do paciente. Ao
valorizar o processo de cuidar, tais profissionais preconizam a construgcao de um
cuidado singular, onde a percepc¢éao da dor deve incluir aspectos fisicos, emocionais

e espirituais.

CONCLUSAO

Os cuidados paliativos envolvem varios aspectos complexos, especialmente
no tocante a Oncopediatria, exigindo intensa dedicacdo dos profissionais. Foi
observada dissensdo acerca do entendimento do conceito de cuidados paliativos
entre boa parte dos profissionais, percebeu-se a dissociagcao entre o cuidado curativo
e paliativo, a dificuldade em lidar com a morte e o sofrimento quanto ao processo de
morrer. Apesar disso, foi unanime a dedicagao dos profissionais preocupados em
atuar da melhor forma possivel, adicionando carinho e atencao ao cuidado com o
paciente. Foi evidenciada a necessidade de acdao de uma equipe multiprofissional,
uma vez que o paciente em quadro grave exige cuidado nos diversos aspectos:
fisico, espiritual, mental e social. Para que isso ocorra, faz-se necesséaria uma
formacéo mais especifica, voltada para o conhecimento do processo da morte e do
morrer, onde os profissionais sejam preparados cientifica e emocionalmente para o
manejo de tais situacoes.
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