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APRESENTAÇÃO

Este livro compreende uma coletânea de textos elaborados por diferentes autores 
acerca da Humanização das Relações Assistenciais. Os capítulos foram construídos a 
partir de um projeto científico elaborado para o Componente Curricular Habilidades de 
Informática III, do curso de Medicina do Centro Universitário de Patos de Minas –UNIPAM.

A coleção “Humanização das Relações Assistenciais: terapias alternativas como 
recurso” é uma obra que tem como foco principal a discussão teórica para construção 
do conhecimento e contribuição para a humanização no âmbito da formação e do 
aperfeiçoamento profissional na área de saúde. 

Em razão da busca por novas formas de aprender e aplicar saúde, pela mudança no 
entendimento dos conceitos de saúde e doença, ou, ainda, pela insatisfação popular com 
os métodos de saúde tradicionais, a ciência tem avançado nos últimos tempos, passando 
por mudanças de seus padrões estabelecidos, trazendo as Terapias Alternativas como 
recurso para tratamento e melhora da qualidade de vida.

Elaborada com cuidado e sensibilidade, a coletânea aborda de forma clara e pontual 
questões delicadas e extremamente relevantes, vinculadas à dignidade ética da palavra, do 
respeito, do reconhecimento mútuo e da solidariedade na relação médico-paciente.

Espera-se que esta obra possa contribuir para uma atuação inovadora, qualificada 
e humanizada nas ciências da saúde. Uma ótima leitura a todos!

Karine Siqueira Cabral Rocha

Natália de Fátima Gonçalves Amâncio



PREFÁCIO 1

Fiquei honrada em receber o convite para escrever o prefácio deste livro. Atuei em 
alguns projetos de Médicos Sem Fronteiras (MSF) e, recentemente, estive em missão no 
Brasil, em uma ação de Cuidados Paliativos. Aceitei o desafio para participar da publicação 
achando inovadora a proposta de um livro escrito por estudantes de medicina, que aborda 
diversos temas e se propõe a ampliar nosso olhar para o cuidado.

A formação técnica na área da saúde, e sobretudo a medicina, ainda é feita de 
forma padronizada e uniforme. Aprendemos a tratar a todos da mesma maneira, sem levar 
em conta que cada pessoa é um ser bio-psico-social-espiritual-familiar único. Todas as 
dimensões humanas devem ser consideradas quando se quer promover a saúde através 
do cuidado.

Entrando em contato com o conteúdo do livro, percebi uma diversidade de temas de 
grande relevância, que reforçam a busca por alternativas de cuidados a partir de um olhar 
ampliado. Os capítulos abordam de forma clara, completa e com fácil leitura temas que vão 
interessar estudantes e profissionais de todas as áreas da saúde. Refletir sobre assuntos 
tão diversos como os benefícios e malefícios do uso das estatinas, a prática da fitoterapia 
e aromaterapia, os benefícios da musicoterapia para pessoas com demência e cuidados 
paliativos em pediatria, entre outros, vão ajudar não só na divulgação de informações 
técnicas, muito bem embasadas e com muitas referências, como também irão contribuir 
para a reflexão sobre ampliar o nosso olhar sobre o cuidado.   

Em 2012 vivenciei a experiência de ampliar meu olhar sobre o cuidado quando 
conheci os Cuidados Paliativos. Fui, como parte da equipe do Programa Melhor em Casa de 
atendimento domiciliar, a um congresso nacional nesta área. Eu tinha uma vaga ideia sobre 
o assunto, mas senti como se uma “cortina se abrisse diante dos meus olhos”.  Comecei a 
aprender temas que eu nunca tinha conhecido antes: cuidados paliativos pediátricos, dor 
devido a sofrimento emocional, técnicas de comunicação de más notícias. Nos cuidados 
paliativos encontrei também uma nova “turma”. Fiz a especialização no ano seguinte e hoje 
tenho a certeza de que a prática do cuidado paliativo foi fundamental para me tornar não 
só uma profissional médica melhor, mas uma pessoa mais sensível ao sofrimento humano.

O excesso de trabalho diário e nossas próprias preocupações fazem com que o 
atendimento aos pacientes seja feito de forma padrão, superficial, quase mecânico. É sobre 
a importância da busca deste “olhar ampliado” que falamos aqui. Somos treinados a ver a 
doença em primeiro lugar, e não a pessoa que está diante de nós. 

Para ser um bom profissional é preciso desenvolver habilidades que vão muito além 
do conhecimento técnico. Além do diagnóstico e da prescrição dos medicamentos corretos, 
aqueles que buscam uma prática profissional de excelência devem aprender a olhar nos 



olhos da pessoa, mostrar interesse em saber o que realmente está incomodando, conhecer 
sua rede de cuidados e estabelecer uma boa comunicação clara verbal e não verbal. 

Quando ampliamos nosso olhar entendemos que as doenças e seus sintomas têm 
causas que vão muito além do campo físico. O cuidado efetivo é construído com uma 
prática profissional, mais acolhedora, competente e flexível, que considere o desejo da 
pessoa enferma e que inclua familiares e cuidadores.

Para atender a todas as dimensões da pessoa humana, é fundamental aprender 
a trabalhar de forma integrada. Os gestores e profissionais de diferentes áreas devem 
criar canais de discussão entre a equipe, na busca de uma atuação integrada, que inclua 
a tomada de decisões e a elaboração do plano de cuidado. Para tal, é preciso colocar em 
prática este olhar ampliado para os cuidados com a saúde.  

A construção de um trabalho transdisciplinar na área da saúde exige de nós o 
respeito e a valorização dos demais saberes e passa pela quebra de alguns paradigmas, 
como o modelo de cuidado hospitalocêntrico, pautado na hegemonia médica, onde cada 
profissional atua “no seu quadrado”. Quando aprendemos a olhar a diversidade e a 
complexidade do cuidado, começamos a entender nossa prática como uma mandala com 
cores e formas que se completam, construindo um desenho único e dinâmico.

Ampliar nosso olhar sobre o cuidado deve ser um exercício diário e talvez seja a 
melhor estratégia para dar respostas mais efetivas a todos os enormes desafios que estão 
surgindo na nossa prática diária.

Esse livro é um convite e um desafio para expandir nossa consciência. Vamos 
juntos?

Dra. Monica Netto Carvalho
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Temos o privilégio de podermos vivenciar grandes avanços na Medicina nas últimas 
décadas. Apesar de relatos de tratamentos milenares em diversas civilizações (egípcia, 
indiana, semítica, chinesa) a anestesia inicial ocorreu apenas no século XIX, o primeiro 
antibiótico surgiu em 1928 e o pioneiro bebê de proveta nasceu em 1978. E desde o 
sequenciamento do DNA em 2001, pudemos observar grande evolução no diagnóstico 
das doenças, além de terapias mais eficazes e com menos efeitos colaterais. Chegamos 
ao ponto de desenvolver vacinas eficazes contra um novo vírus no período de um ano 
e durante uma pandemia. Devido a todos estes avanços, além das melhoras sanitárias, 
constatou-se em nosso país, a mudança na expectativa de vida de 45 anos em 1940 para 
76 anos em 2017. Porém, não adianta vivermos mais sem podermos viver com qualidade. 
Em vários países como a Coréia do Sul, além da expectativa de vida também se discute 
quantos anos se consegue viver de forma autônoma. Além das diversas pesquisas que 
medem o grau de satisfação dos habitantes nos diferentes países e que são sinônimos do 
grau de desenvolvimento daquela nação. 

Este livro dos alunos do Centro Universitário de Patos de Minas traz reflexões sobre 
como novas tecnologias como o transplante uterino, terapias alternativas como a fitoterapia 
e a meditação; ou mudanças na alimentação podem trazer mais qualidade de vida para as 
pessoas. Depois de tantos séculos e muitos avanços, voltamos ainda mais nossa atenção 
ao doente, assim como na medicina hipocrática.  

Dr. Dani Ejzenberg
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O câncer é definido como um conjunto 
de doenças que apresentam um crescimento 
anormal de células e que são capazes de invadir 
outros tecidos e estruturas orgânicas. Tem 
como causa a relação entre fatores internos e 
externos, incluindo condições genéticas e sociais 
e acomete indivíduos em qualquer faixa etária 
(INCA, 2018). Nesse contexto, o câncer infantil 
refere-se à proliferação celular desordenada de 
0 a 19 anos, porém, de acordo com o Instituto 
Nacional do Câncer (INCA), ele se difere da 
doença adulta, que atinge células epiteliais, pelo 
fato de ser predominantemente embrionário e, 
geralmente, afetar células sanguíneas e tecidos 
de sustentação (INCA., 2021).

Atualmente, nos países desenvolvidos 
a cura para o câncer infantil pode ultrapassar 
70%. No Brasil, a sobrevida estimada é de 
64%, e apesar dos significativos progressos 
nos tratamentos oncológicos pediátricos, o 
câncer representa a primeira causa de morte 
por doença entre crianças de 1 a 19 anos, 
sendo mais frequentes as leucemias, os 
linfomas, o neuroblastoma, o retinoblastoma, 
os osteosarcomas e os sarcomas (INCA, 2021). 
Nesse sentido, é importante estabelecer o 
diagnóstico precoce bem como o tratamento 
especializado com uma equipe multiprofissional, 
por meio de uma nova abordagem terapêutica 
que conta com a introdução dos cuidados 
paliativos, visto que além da esfera orgânica, os 
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aspectos psicossociais da criança e da família são comprometidos.

Segundo a Organização Mundial da Saúde, os cuidados paliativos se referem a 
uma abordagem ou tratamento voltados para qualidade de vida dos pacientes diante de 
doenças agudas ou crônicas que ameaçam a vida (BRASIL, 2020). Dessa forma, aspectos 
que visem o bem estar global devem ser abordados no plano terapêutico, como fatores 
emocionais, sociais e espirituais, afim de “aliviar” o sofrimento do paciente e de seus 
familiares. É importante destacar que a medicina paliativa deve agir em conjunto com a 
medicina curativa para que o enfermo receba um cuidado integral e individualizado e assim 
possa se sentir bem amparado pela equipe multiprofissional, que deve agir de maneira 
interdisciplinar (MOLINARI et al., 2019).

Na esfera pediátrica, a medicina paliativa faz referência ao cuidado integral do 
corpo, da mente e do espírito da criança, além da atenção prestada à família, incluindo os 
momentos de luto. Assim, esse tipo de cuidado atua na intersubjetividade dos pacientes e 
familiares, sendo os profissionais de saúde os responsáveis por estabelecerem o diálogo 
com o binômio família-paciente e através deste, buscar entender os sentimentos que são 
expressos pelas palavras e também aqueles que não são diretamente observáveis Além 
disso, ressalta - se que o cuidado paliativo infantil será iniciado a partir do diagnóstico e 
continuará mesmo que a criança não receba o tratamento curativo ou caso aconteça a 
morte, já que além de lidar com a dor total da criança, a equipe deve se comprometer com 
a dor da família (CORSO DA MOTTA et al., 2018).

De acordo com a Constituição da República Federativa do Brasil de 1988, as crianças 
e os adolescentes possuem direito à Proteção Integral. Sendo assim, conforme o artigo 227, 
é dever da família, do Estado e da sociedade assegurar o direito à vida e à saúde desses 
indivíduos (BRASIL, 1990). Nesse sentido, é imprescindível que a atenção paliativa às 
crianças seja ainda maior, visto que elas estão em processo de desenvolvimento, e torna-
se essencial que os sistemas de saúde possuam equipes multiprofissionais especializadas 
no cuidado paliativo pediátrico. Em contrapartida, a implantação dessa assistência 
apresenta desafios que incluem a falta de suporte institucional e financeiro, a carência de 
conhecimento das equipes em relação aos cuidados que ultrapassam a esfera curativa, 
além das limitações familiares quanto a falta de informações sobre a medicina paliativa 
(PINHO et al., 2020).

1 |  DADOS EPIDEMIOLÓGICOS DA ONCOLOGIA PEDIÁTRICA
De acordo com a Organização Pan- Americana da Saúde (OPAS, 2018), em 2018, o 

câncer foi responsável pela morte de mais de nove milhões de pessoas, sendo a segunda 
principal causa de morte no mundo. Em relação à mortalidade infantil, o câncer continua 
sendo uma das principais causas: por ano, são diagnosticados 300 mil novos casos de 
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câncer em crianças de 0 a 19 anos e, a cada três minutos, uma criança morre de câncer. 
Segundo o Instituto Nacional de Câncer José Alencar Gomes da Silva (INCA, 2016), no 
Brasil, de todos os registros de tumores malignos, entre 2% e 3% acomete crianças e 
adolescentes sendo a estimativa, para cada ano do triênio 2020/2022, de 8.640 novos 
casos, dos quais 4.310 são do sexo masculino e 4.150 são do sexo feminino.

1.1 Principais tipos de câncer infantil
As neoplasias malignas em crianças diferem das observadas em adultos pois, nas 

diversas fases da vida, apresentam origens histológicas e locais primários diferentes, 
bem como um comportamento clínico distinto (SILVA, 2002). Por este motivo, é utilizada 
a Classificação Internacional do Câncer na Infância (CiCi) (HADAS, 2014), que se divide 
em doze grupos, cada grupo contém subgrupos relacionados à morfologia. Os grupos 
são: I. leucemias, doenças mieloproliferativas e doenças mielodisplásicas; II. linfomas 
e neoplasias reticuloendoteliais; III. neoplasias do SNC e miscelânea de neoplasias 
intracranianas e intraespinhais mistas; IV. tumores do sistema nervoso simpático; V. 
retinoblastoma; VI. tumores renais; VII. tumores hepáticos; VIII. tumores ósseos malignos; 
IX. sarcomas de partes moles; X. neoplasias de células germinativas, trofoblásticas e 
gonadais; XI. carcinomas e outras neoplasias epiteliais malignas; XII. outras neoplasias 
malignas inespecíficas. Entre todos esses grupos, a leucemia é a neoplasia mais comum 
entre crianças e adolescentes na maioria das populações (INCA, 2016).

Conforme dados colhidos pelo INCA, o grupo I. leucemias, doenças 
mieloproliferativas e doenças mielodisplásicas representa 30,6% dos tumores registrados 
em crianças e adolescentes, enquanto 16,6% de refere ao grupo II. linfomas e neoplasias 
reticuloendoteliais. Já o grupo III. neoplasias do SNC e neoplasias intracranianas e 
intraespinhais mistas representa 9,3%, enquanto, em quarto lugar, estão os tumores do 
grupo XI. carcinomas e outras neoplasias epiteliais malignas que correspondem a 9,1% 
seguidos das neoplasias do grupo VIII- tumores ósseos malignos responsável por 8,2%. 

A incidência das neoplasias na faixa etária estudada apresenta diferença nos 
padrões geográficos. Entretanto, no território brasileiro, a leucemia, que afeta os glóbulos 
brancos, é o principal tipo de câncer infanto-juvenil, seguido pelos linfomas, neoplasias do 
SNC e carcinomas (INCA, 2016; HADAS, 2014; BRASIL, 2017).

Da mesma maneira, a mortalidade em crianças e adolescentes em decorrência 
do câncer também possui diferenças de acordo com a região geográfica. Em relação ao 
cenário brasileiro, em 2019, 2.554 crianças e adolescentes morreram em decorrência do 
câncer infanto juvenil, sendo 1.423 do sexo masculino e 1.131 do sexo feminino (INCA, 
2019). 

No Brasil, considerando o período de 2009-2013, a taxa média de mortalidade, 
incluindo ambos os sexos, para leucemia em crianças e adolescentes foi de 14,94 por 
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milhão . Para tumores do sistema nervoso central foi de 10,26 mortes por milhão de crianças 
e adolescentes enquanto para linfomas não Hodgkin foi de 2,70 óbitos por milhão (INCA, 
2016). Portanto, a neoplasia com maior mortalidade foi a leucemia, seguida pelos tumores 
do sistema nervoso central e pelo linfoma não Hodgkin. (FELICIANO, 2018).

Contudo, devido ao diagnóstico precoce, decorrente da maior disseminação e a 
facilidade de acesso às informações, assim como pelo avanço tecnológico no tratamento, 
as taxas de sobrevida aumentaram significativamente nos últimos anos (SILVA, 2012). 

2 |   CUIDADOS PALIATIVOS NA ONCOLOGIA PEDIÁTRICA: UMA VISÃO 
GERAL

2.1 Quando os cuidados paliativos são indicados na oncologia pediátrica?
O cuidado paliativo é uma abordagem interdisciplinar voltada para a melhoria da 

qualidade de vida dos pacientes e suas famílias durante o enfrentamento de doenças que 
ameaçam a vida, que tem como finalidade aliviar o sofrimento físico, psíquico e espiritual, 
incluindo práticas de aconselhamento (WHO, 2020a).

O câncer infantil é citado como “[...] uma doença grave, ameaçadora de vida, com 
grande número de intervenções e tratamentos dolorosos, que culmina em queda na qualidade 
de vida e alto grau de sofrimento.” (MOLINARI et al., 2019 p.41.). Visto que os Cuidados 
Paliativos tem como objetivo a melhora na qualidade de vida,  no caso de crianças com 
câncer, a OMS e o Instituto Nacional do Câncer  recomendam que os Cuidados Paliativos 
sejam introduzidos a partir do momento do diagnóstico, independentemente do prognóstico 
(INCA, 2018). No entanto, a Sociedade Brasileira de Pediatria (2017),  relaciona como 
condição de elegibilidade que o paciente tenha “câncer avançado, progressivo ou de mau 
prognóstico” (SBP, 2017 p.3.).

O início tardio dos Cuidados Paliativos é prejudicial tanto do ponto de vista das 
equipes de saúde quanto das famílias. No primeiro caso, há a possibilidade de que o 
cuidado integral não seja oferecido de forma adequada, no segundo, as famílias podem 
experimentar os sentimentos de impotência e desamparo, o que afetaria diretamente o 
tratamento, uma vez que, a família é o porta voz entre o paciente pediátrico e os profissionais, 
sendo responsável pela tomada de decisões (MOLINARI et al., 2019).

Nesse sentido, Molinari et al. (2019), propõe que a introdução precoce dos cuidados 
paliativos é a melhor forma de atender as necessidades físicas e emocionais da criança 
e da família, de forma a promover qualidade de vida durante o tratamento. Essa opinião 
é corroborada pela Organização Mundial da saúde, que afirma que “a entrega precoce de 
cuidados paliativos reduz as internações desnecessárias e o uso de serviços de saúde” 
(WHO, 2020b).
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As famílias, pacientes e até mesmo profissionais muitas vezes tem a crença errônea 
de  que os cuidados paliativos são adotados apenas quando não há mais opções de 
tratamento, especialmente quando o assunto é abordado em um momento mais avançado 
do curso da doença, o que leva a entender tal abordagem como uma forma de desistência 
em relação aos tratamentos e à cura (KAYE; FRIEBERT; BAKER, 2015). No entanto, 
por mais que a prática de tratamentos intervencionistas seja menor para pacientes em 
cuidado paliativo infantil, essa redução não está associada à uma redução do tempo de 
sobrevivência da criança (SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019).

Nesse sentido, é necessário ressaltar a importância de uma boa comunicação para 
que se possa introduzir os cuidados paliativos no momento oportuno, evitando assim que a 
criança passe por procedimentos desnecessários que poderiam causar danos psicológicos 
tanto para ela quanto para seus familiares (CHENG et al., 2018; SETH, 2010).

2.2 Benefícios
A abordagem das equipes de cuidados paliativos é feita de forma individualizada 

para atender às necessidades do paciente e da família. Em relação às crianças, há o 
alívio de sintomas relacionados ao tratamento, sejam eles físicos como dor, náuseas, 
fadiga ou sintomas psicológicos como tristeza, ansiedade e irritabilidade, o que melhora 
significativamente a qualidade de vida. O mesmo se aplica aos pais, por meio da redução 
do estresse e da sobrecarga causados pelo enfrentamento da doença (SPRUIT; PRINCE-
PAUL, 2019). Até mesmo do ponto de vista dos profissionais há benefícios já que, o manejo 
dos cuidados paliativos é um formador de relações de confiança, de maneira a facilitar a 
comunicação com a família e  cooperação entre as partes (KAYE; FRIEBERT; BAKER, 
2015).

Ademais, na fase terminal, os cuidados paliativos também são importantes para 
reduzir a dor e o desconforto, estando associado à uma menor chance de se submeter o 
paciente à intubação nas últimas 24 horas de vida ou de morte na Unidade de Tratamento 
Intensivo. Meert et al. (2011), referem que os pais de pacientes que morreram na UTI 
vivenciaram uma experiência de luto mais severa que durou até um ano e meio após a 
morte. Nesse sentido, quando há desfecho de morte, o acompanhamento pela equipe 
de cuidados paliativos também tem impacto positivo no enfrentamento das fases do luto, 
melhorando os resultados e diminuindo o tempo e intensidade (SPRUIT; PRINCE-PAUL, 
2019).

Portanto, os cuidados  paliativos podem ser considerados como um acompanhamento 
longitudinal que vêm desde o processo da doença e seu avanço e transcende a morte, 
acompanhando também a família nas fases de luto, tudo isso para se ter uma experiência 
humanizada e com o máximo de qualidade de vida possível para todos os envolvidos.
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3 |  CÂNCER E QUALIDADE DE VIDA

3.1 Aspectos Emocionais
O processo de padecimento de crianças em tratamento oncológico envolve grandes 

mudanças na dinâmica do núcleo  familiar, como a descontinuidade de projetos de vida 
e alterações na realização de atividades simples do cotidiano, como ir ao trabalho ou à 
escola. Assim, todas essas mudanças, de modos diferentes, reduzem a qualidade de vida 
tanto da criança quanto dos seus cuidadores (PINHO et al., 2020).

Nesse sentido, em relação ao bem-estar da criança, a debilitação do estado físico 
provocada pela evolução da doença e por tratamentos invasivos, obstaculiza-la de viver 
experiências comuns da infância, como a realização de atividades lúdicas e o convívio com 
amigos e parentes próximos (SOUSA; SILVA; PAIVA, 2019).  Além disso, essas crianças 
passam maior parte do tempo no ambiente hospitalar,  presenciam a morte de outras crianças 
em situações semelhantes e muitas delas, por serem muito jovens, não entendem o que 
estão vivenciando. Assim, essas vivências e mudanças trazem implicações psicológicas, 
como ansiedade, medo, raiva e depressão nas crianças (GODINHO  et al., 2021).

De modo semelhante, os familiares relatam medo, ansiedade e depressão, como 
também é comum apresentarem  um comportamento revoltante diante da impossibilidade 
de cura  (PINHO et al., 2020) e sentimento de culpa que normalmente se relacionam com 
as ideias de ser um castigo divino e/ou de não ter sido bons cuidadores para a criança 
(BOMFIM, 2020). Ademais, frequentemente os familiares associam o encaminhamento 
para cuidados paliativos como uma desistência, o que dificulta a tomada de decisão em 
aceitar a necessidade do cuidado paliativo para o filho. 

Assim, a comunicação honesta e detalhada, por parte da equipe, que deve 
esclarecer dúvidas e evidenciar que os cuidados paliativos são considerados o meio mais 
apropriado para ajudar a criança. Isso é fundamental para ajudar a família a aceitar o 
prognóstico da criança e prepará-los para as necessidades presentes e futuras do paciente. 
Nesse contexto, é de suma importância que a Equipe de Cuidado Paliativos (ECP) 
seja interdisciplinar, o que possibilita que diferentes atores com diferentes abordagens, 
busquem juntos assistir ao paciente e seus familiares de forma integral, respeitando as 
respectivas individualidades e visando abarcar todas as dimensões dos sujeitos, ou seja, 
seus aspectos físicos, psíquicos, sociais e espirituais (GUEDES et al., 2019). Ademais, 
diferentes membros podem assumir a liderança, a depender dos objetivos da família e das 
necessidades de dado momento (PINHO et al., 2020).

Como também, o cuidado interdisciplinar estimula a comunicação contínua entre a 
equipe, estabelecendo metas em comum e uma abordagem unificada., de modo a reduzir 
o ônus da família em ter que coordenar os cuidados de transmitir informações aos mais 
diversos profissionais e/ou que seja menos provável que a tomada de decisões delicadas 
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seja prejudicada pela opinião de um cuidador descoordenado do restante da equipe. Assim,  
constituindo melhor o vínculo de confiança entre a tríade paciente, família e profissionais 
de saúde (PINHO et al., 2020).

Por fim, em relação aos sentimentos expressos pela profissionais da ECP relataram 
sentimento como entendimento quanto à finitude, conformidade e alívio por saber que a 
criança deixou de sofrer. Por outro lado, também evidenciam sentimentos como tristeza, 
injustiça, raiva, impotência  e sensações de dor e perda, sentimentos esses que são 
intensificados quanto maior é vínculo entre o profissional e o paciente.  Como também 
medo, isso porque ao presenciar o sofrimento e as perdas dos familiares,  o profissional 
revisita perdas passadas e percebe sua própria a finitude e vulnerabilidade. Ademais, 
outros estudos apontam a dificuldade de aceitação, por alguns membros das equipes, da 
morte como processo e curso natural da vida, sendo essa encarada como um fracasso. 
Sendo que, esse comportamento pode ter origem na formação acadêmica dos profissionais 
de saúde, que instrui a dar continuidade à vida a qualquer custo (GUEDES et al., 2019).

3.2 Impactos do cuidado paliativo
O cuidado paliativo diverge da perspectiva unicamente curativa e focaliza nos 

princípios da humanização, possibilita a formação do vínculo equipe-paciente-família 
e permite às partes envolvidas a lidar com as limitações e conflitos, de forma saudável, 
respeitando seus valores e concepções. Nesse sentido, os estudos apontam que as 
intervenções durante os cuidados paliativos são mais impactantes quando direcionadas 
a um determinado sintoma específico, destacando-se as intervenções de massagem, 
musicoterapia, exercício físico e aplicação do lúdico como o brinquedo terapêutico 
instrucional (SOUSA; SILVA; PAIVA, 2019). 

Ademais, apesar de se tratar de uma inter-relação bastante complexa, observaram 
que os menores custos financeiros da internação de crianças que receberam cuidados 
paliativos em relação aos daquelas que não os receberam, como também menor  tempo 
de internação. Além disso, os cuidados paliativos proporcionaram o aumento da satisfação 
dos familiares assistidos pela equipe e demonstraram que os pacientes tiveram menos 
internações hospitalares e visitaram menos a emergência (PINHO et al., 2020).

4 |  LIMITAÇÕES QUE IMPEDEM A MAIOR APLICAÇÃO DOS CUIDADOS 
PALIATIVOS EM ONCOLOGIA PEDIÁTRICA

4.1 Falta de acesso e investimento do poder público
Somente nas diretrizes de 2018 do Ministério da Saúde, os cuidados paliativos 

foram inseridos, passando a serem considerados um tema de saúde pública e um direito 
fundamental. Desta forma, tornou-se uma obrigação do Sistema Único de Saúde (SUS) 
garantir a disponibilização de tal modelo de tratamento, em especial para as crianças, 
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dentro de seus princípios de equidade e integralidade. Infelizmente, tal direito ainda é 
precariamente efetivado no Brasil.

Diante do princípio de equidade, seria garantido o acesso universal para todos 
aos cuidados paliativos, porém, surgem desafios sobre a inclusão no sistema público de 
saúde, que, de maneira sistemática, tornam a inserção do tratamento paliativo pediátrico 
negligenciado devido à dificuldade do governo em priorizá-los:

Quando se trata de investimentos nessa área, é frequente que a principal 
fonte não seja   governamental, mas sim proveniente de instituições religiosas, 
filantrópicas ou auxílios internacionais para pacientes que necessitam pagar 
pelos serviços. (VICTOR, 2016, p. 268).

Embora o aspecto econômico influencie na qualidade do cuidado na proximidade 
com a morte, ele não é o principal fator. Assim, países que se destacam em relação aos 
cuidados paliativos, apresentam: implementação forte e ativa de cuidados paliativos nas 
políticas nacionais de saúde; alto investimento público nos serviços de saúde, extensivo 
treinamento dos recursos humanos em cuidados paliativos, além de forte consciência 
sobre cuidados paliativos do público em geral. Em contraste, somente em 2011 o Brasil 
reconheceu os cuidados paliativos como área médica.

Concomitantemente a isso, ainda se encontram limitações tanto no Sistema de 
Saúde Nacional público quanto no sistema privado, pois, se no público existem dificuldades 
econômicas, estruturais e profissionais, para muitos o sistema privado é inviável, deixando 
as crianças, que deveriam ter proteção especial, desprotegidas.

Desta forma, a dignidade humana do paciente pediátrico paliativo não será somente 
baseada numa perspectiva curativa, mas também na satisfação emocional no ambiente 
adequado.

Para além dos sintomas físicos, o tratamento oncológico pediátrico deve 
observar outros determinantes sociais vividos pela criança e sua família, como 
a situação econômica, o local onde vive, o acesso aos serviços de saúde, 
o tipo de trabalho que realiza, a alimentação que dispõe e os diferentes 
fatores externos e internos que moldam os condicionantes sociais à saúde. 
(MARTINS; HORA, 2017, p. 260).

Questiona-se então, a real universalidade do cuidado paliativo como direito 
fundamental, tendo em vista que sequer a OMS (2020), admitiu em suas estimativas os 
órfãos e as crianças em estado vulnerável. Assim, fica evidente que, por vezes, o sistema 
de saúde não consegue atender as demandas, criando dependência em organizações 
filantrópicas que tentam suprir o papel do governo na área.
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4.2 Limitações familiares - falta de recursos e de informação sobre cuidados 
paliativos

Segundo Martins e Hora (2017), no cuidado paliativo oncológico pediátrico o 
cotidiano da família é centralizado na criança/adolescente e de seu grupo familiar em 
torno do espaço hospitalar, isto implica diretamente em rupturas nos projetos de vida de 
membros, tendo em vista que, muitas dessas famílias são de baixa renda, com vínculos 
precários de trabalho ou em situação de desemprego e subemprego.

Além disto, frequentemente as famílias são submetidas a uma infraestrutura 
domiciliar, nem sempre favorável à permanência da criança no local, encontrando-se em 
condições inadequadas ao processo de cuidados. Infelizmente, a pouca oferta de serviços 
públicos, que forneçam o suporte necessário para a efetivação de um tratamento continuado 
de crianças e adolescentes, tem se mostrado o principal obstáculo à garantia do cuidado. 

Outrossim, sabe-se que a necessidade de cuidado paliativo na pediatria tem 
impacto na qualidade de vida dos pais, com consequências a nível cognitivo, emocional 
e comportamental. De acordo com um estudo realizado por Nogueira e Francisco (2017), 
em 72% dos cuidadores, existe ansiedade e preocupação constante com as intervenções 
terapêuticas, o que leva a que estes não descansem de forma apropriada, sentem-se 
assustados, incompetentes e com vários medos resultantes da inexperiência de cuidar, 
sobretudo na fase inicial.

Ademais, os familiares cuidadores sofrem uma diminuição do tempo disponível para 
si próprios e para os outros membros da família, como os irmãos, os quais devem partilhar o 
tempo, atenção e afeto dos seus pais. Dando continuidade ao estudo, Nogueira e Francisco 
(2017) conclui que os pais encontram dificuldade de acesso às informações, contrapondo 
com a existência de profissionais de saúde bastante competentes e motivados.

4.3 Profissionais da saúde - desconhecimento da área, falta de informação 
sobre seu uso e importância

Dentre os objetivos dos cuidados paliativos, destaca-se o cuidado humanizado e 
a necessidade da formação de profissionais de saúde pautados na humanização, pois a 
partir disso, cria-se movimentos instituintes ao ampliar as possibilidades de comunicação e 
de transversalidade entre profissionais, pacientes e a família. Nesse sentido, pode-se dizer 
que é exigido aos profissionais de saúde uma postura mais atenciosa e comunicativa, indo 
além dos aspectos biológicos do adoecimento, provocando uma mudança nas práticas e 
na formação de quem atua nos cuidados paliativos.

Lidar com a terminalidade na infância ainda é processo complexo para profissionais 
de saúde e principalmente para os familiares, tendo em vista a conotação trágica atrelada 
à morte de crianças. A falta de formação ou treinamento adequado gera uma comunicação 
não empática, breve e iatrogênica. Desse modo, percebe-se a relevância de mudar as 
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práticas formativas ao longo da graduação e a necessidade de criar espaços de discussão 
sobre a qualidade do diálogo entre emissor e receptor. (AMORIM, 2020, p. 5) 

4.4 Comunicação de más notícias
A comunicação no âmbito da saúde, tanto pode aproximar, favorecer e fortalecer, 

quanto dificultar a relação entre paciente, equipe e família. A transmissão de más notícias 
afeta não só o doente, como também os profissionais de saúde que irão transmitir aquela 
informação, sendo assim, requer um manejo assertivo, viabilizando a troca de informações. 

Segundo Lima et al., (2019), mesmo existindo a impossibilidade de seguir um roteiro 
uniformizado e restrito em decorrência da singularidade de cada notícia, a literatura enfatiza 
a necessidade de adquirir conhecimentos e habilidades específicas para essa atividade.  

A divulgação do fracasso terapêutico cumpre papel ético, de direito à 
informação, e bioético, de respeito à autonomia. Interfere na satisfação e 
adesão ao tratamento e envolve sujeitos ativos no processo de adoecimento, 
fortalecendo sua capacidade de fazer escolhas de acordo com os princípios 
de beneficência e não maleficência, dialogando diretamente com os preceitos 
dos cuidados paliativos. (LIMA et al., 2019 apud SALTZ et al. 2014)1 

A maneira assertiva de se comunicar uma má notícia é, levando os pais a um local 
reservado, podendo em alguns casos envolver outros familiares e mais de um profissional. 
Antes de passar a informação para a família, todo o caso deve ser recapitulado e, em 
seguida, a notícia é dada. Ademais, os profissionais devem, sobretudo, respeitar a vontade 
não só do paciente como dos familiares, pois diante da dor muitos familiares evitam a 
informação e preferem obtê-la somente quando perguntam.

5 |  CONCLUSÃO
Atualmente, o câncer acomete crianças, principalmente nos países em 

desenvolvimento, sendo a leucemia o tipo mais comum entre essa faixa etária. Os cuidados 
paliativos na oncologia pediátrica auxiliam e amparam a criança e a sua família, sendo 
mais benéfico com início precoce, para que, dessa forma, as demandas físicas e psíquicas 
da criança e da família sejam atendidas. Desse modo, procura-se aliviar o sofrimento da 
criança para que se evitem medidas iatrogênicas, além de ajudar nos aspectos emocionais 
da família.

Entretanto, nos cuidados paliativos, inclusive na oncologia pediátrica, encontram-se 
algumas limitações, dentre as quais incluem-se: a falta de recursos disponibilizados pelo 
poder público, a desinformação por meio dos familiares acerca do significado dos cuidados 
paliativos, além da desqualificação profissional nesse campo, inclusive na comunicação de 
más notícias.

1. SALTZ et al. Cuidados paliativos em oncologia. Rio de Janeiro, 2ª edição, 2014
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Necessita-se da disponibilização desse modelo de tratamento pelo Sistema Único 
de Saúde, alinhando-se aos princípios de equidade, integralidade e universalidade. Além 
disso, também é preciso que os profissionais desenvolvam habilidades de comunicação 
para melhor proveito dos cuidados paliativos na oncologia pediátrica, auxiliando também a 
atenuar a limitação familiar, por falta de informação. 
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