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APRESENTACAO

Este livro compreende uma coletanea de textos elaborados por diferentes autores
acerca da Humanizagdo das Relagbes Assistenciais. Os capitulos foram construidos a
partir de um projeto cientifico elaborado para o Componente Curricular Habilidades de
Informatica Ill, do curso de Medicina do Centro Universitario de Patos de Minas —UNIPAM.

A colecdo “Humanizagcéo das Relagbes Assistenciais: terapias alternativas como
recurso” é uma obra que tem como foco principal a discussdo tebrica para construcdo
do conhecimento e contribuicdo para a humanizagcdo no ambito da formacédo e do
aperfeicoamento profissional na area de saude.

Em raz&o da busca por novas formas de aprender e aplicar saude, pela mudanga no
entendimento dos conceitos de saude e doencga, ou, ainda, pela insatisfagdo popular com
0s métodos de saude tradicionais, a ciéncia tem avangado nos ultimos tempos, passando
por mudancas de seus padrdes estabelecidos, trazendo as Terapias Alternativas como
recurso para tratamento e melhora da qualidade de vida.

Elaborada com cuidado e sensibilidade, a coletanea aborda de forma clara e pontual
questdes delicadas e extremamente relevantes, vinculadas a dignidade ética da palavra, do
respeito, do reconhecimento mutuo e da solidariedade na relagdo médico-paciente.

Espera-se que esta obra possa contribuir para uma atuacgéo inovadora, qualificada
e humanizada nas ciéncias da satde. Uma 6tima leitura a todos!

Karine Siqueira Cabral Rocha

Natalia de Fatima Gongalves Amancio



PREFACIO 1

Fiquei honrada em receber o convite para escrever o prefacio deste livro. Atuei em
alguns projetos de Médicos Sem Fronteiras (MSF) e, recentemente, estive em missédo no
Brasil, em uma ac¢édo de Cuidados Paliativos. Aceitei o desafio para participar da publicacdo
achando inovadora a proposta de um livro escrito por estudantes de medicina, que aborda

diversos temas e se propde a ampliar nosso olhar para o cuidado.

A formacgéo técnica na area da saude, 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 € um ser bio-psico-social-espiritual-familiar Unico. Todas as
dimensdes humanas devem ser consideradas quando se quer promover a saude através
do cuidado.

Entrando em contato com o conteudo do livro, percebi uma diversidade de temas de
grande relevancia, que reforcam a busca por alternativas de cuidados a partir de um olhar
ampliado. Os capitulos abordam de forma clara, completa e com f&cil leitura temas que vao
interessar estudantes e profissionais de todas as areas da saude. Refletir sobre assuntos
tao diversos como os beneficios e maleficios do uso das estatinas, a pratica da fitoterapia
e aromaterapia, os beneficios da musicoterapia para pessoas com deméncia e cuidados
paliativos em pediatria, entre outros, vdo ajudar ndo s6 na divulgacdo de informacdes
técnicas, muito bem embasadas e com muitas referéncias, como também irdo contribuir
para a reflexdo sobre ampliar o nosso olhar sobre o cuidado.

Em 2012 vivenciei a experiéncia 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 area. Eu tinha uma vaga ideia sobre
0 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 pediatricos, dor
devido a sofrimento emocional, técnicas de comunicacdo de més noticias. Nos cuidados
paliativos encontrei também uma nova “turma”. Fiz a especializagdo no ano seguinte e hoje
tenho a certeza de que a pratica do cuidado paliativo foi fundamental para me tornar nao

s6 uma profissional médica melhor, mas uma pessoa mais sensivel ao sofrimento humano.

O excesso de trabalho diario e nossas préprias preocupacdes fazem com que o
atendimento aos pacientes seja feito de forma padrao, superficial, quase mecanico. E sobre
a importancia da busca deste “olhar ampliado” que falamos aqui. Somos treinados a ver a
doenca em primeiro lugar, e néo a pessoa que esta diante de nos.

Para ser um bom profissional € preciso desenvolver habilidades que vao muito além

do conhecimento técnico. Além do diagnéstico e da prescricdo dos medicamentos corretos,
aqueles que buscam uma pratica profissional de exceléncia devem aprender a olhar nos



olhos da pessoa, mostrar interesse em saber o que realmente esta incomodando, conhecer

sua rede de cuidados e estabelecer uma boa comunicacao clara verbal e ndo verbal.

Quando ampliamos nosso olhar entendemos que as doengas e seus sintomas tém
causas que vao muito além do campo fisico. O cuidado efetivo & construido com uma
pratica profissional, mais acolhedora, competente e flexivel, que considere o desejo da
pessoa enferma e que inclua familiares e cuidadores.

Para atender a todas as dimensdes da pessoa humana, é fundamental aprender
a trabalhar de forma integrada. Os gestores e profissionais de diferentes areas devem
criar canais de discuss&o entre a equipe, na busca de uma atuacgéo integrada, que inclua
a tomada de decisoes e a elaborac¢do do plano de cuidado. Para tal, é preciso colocar em
pratica este olhar ampliado para os cuidados com a salde.

A construcdo de um trabalho transdisciplinar na area da salde exige de nos o
respeito e a valorizagdo dos demais saberes e passa pela quebra de alguns paradigmas,
como o modelo de cuidado hospitalocéntrico, pautado na hegemonia médica, onde cada
profissional atua “no seu quadrado”. Quando aprendemos a olhar a diversidade e a
complexidade do cuidado, comegamos a entender nossa pratica como uma mandala com

cores e formas que se completam, construindo um desenho Unico e dindmico.

Ampliar nosso olhar sobre o cuidado deve ser um exercicio diario e talvez seja a
melhor estratégia para dar respostas mais efetivas a todos os enormes desafios que estdo

surgindo na nossa pratica diaria.

Esse livro € um convite e um desafio para expandir nossa consciéncia. Vamos
juntos?

Dra. Monica Netto Carvalho



PREFACIO 2

Temos o privilégio de podermos vivenciar grandes avangos na Medicina nas ultimas
décadas. Apesar de relatos de tratamentos milenares em diversas civiliza¢des (egipcia,
indiana, semitica, chinesa) a anestesia inicial ocorreu apenas no século XIX, o primeiro
antibiético surgiu em 1928 e o pioneiro bebé de proveta nasceu em 1978. E desde o
sequenciamento do DNA em 2001, pudemos observar grande evolugdo no diagnéstico
das doencas, além de terapias mais eficazes e com menos efeitos colaterais. Chegamos
ao ponto de desenvolver vacinas eficazes contra um novo virus no periodo de um ano
e durante uma pandemia. Devido a todos estes avangos, além das melhoras sanitérias,
constatou-se em nosso pais, a mudanca na expectativa de vida de 45 anos em 1940 para
76 anos em 2017. Porém, ndo adianta vivermos mais sem podermos viver com qualidade.
Em vérios paises como a Coréia do Sul, além da expectativa de vida também se discute
quantos anos se consegue viver de forma autbnoma. Além das diversas pesquisas que
medem o grau de satisfacdo dos habitantes nos diferentes paises e que sdo sin6bnimos do
grau de desenvolvimento daquela nagéo.

Este livro dos alunos do Centro Universitario de Patos de Minas traz reflexdes sobre
como novas tecnologias como o transplante uterino, terapias alternativas como a fitoterapia
e a meditacédo; ou mudangas na alimentacdo podem trazer mais qualidade de vida para as
pessoas. Depois de tantos séculos e muitos avangos, voltamos ainda mais nossa atencéo
ao doente, assim como na medicina hipocratica.

Dr. Dani Ejzenberg
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PEDIATRICA

O céancer é definido como um conjunto
de doengcas que apresentam um crescimento
anormal de células e que sao capazes de invadir
outros tecidos e estruturas organicas. Tem
como causa a relagdo entre fatores internos e
externos, incluindo condi¢des genéticas e sociais
e acomete individuos em qualquer faixa etaria
(INCA, 2018). Nesse contexto, o cancer infantil
refere-se a proliferacdo celular desordenada de
0 a 19 anos, porém, de acordo com o Instituto
Nacional do Céancer (INCA), ele se difere da
doenca adulta, que atinge células epiteliais, pelo
fato de ser predominantemente embrionario e,
geralmente, afetar células sanguineas e tecidos
de sustentacéo (INCA., 2021).

Atualmente, nos paises desenvolvidos
a cura para o céancer infantil pode ultrapassar
70%. No Brasil, a sobrevida estimada é de
64%, e apesar dos significativos progressos
nos tratamentos oncologicos pediatricos, o
cancer representa a primeira causa de morte
por doenca entre criancas de 1 a 19 anos,
sendo mais frequentes as leucemias, os
linfomas, o neuroblastoma, o retinoblastoma,
0s osteosarcomas e os sarcomas (INCA, 2021).
Nesse sentido, & importante estabelecer o
diagnéstico precoce bem como o tratamento
especializado com uma equipe multiprofissional,
por meio de uma nova abordagem terapéutica
que conta com a introducdo dos cuidados

paliativos, visto que além da esfera organica, os
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aspectos psicossociais da crianca e da familia sdo comprometidos.

Segundo a Organizagdo Mundial da Salde, os cuidados paliativos se referem a
uma abordagem ou tratamento voltados para qualidade de vida dos pacientes diante de
doencas agudas ou cronicas que ameagam a vida (BRASIL, 2020). Dessa forma, aspectos
que visem o bem estar global devem ser abordados no plano terapéutico, como fatores
emocionais, sociais e espirituais, afim de “aliviar” o sofrimento do paciente e de seus
familiares. E 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 pediatrica, a medicina paliativa faz referéncia ao cuidado integral do
corpo, da mente e do espirito da crianga, além da atencao prestada a familia, incluindo os
momentos de luto. Assim, esse tipo de cuidado atua na intersubjetividade dos pacientes e
familiares, sendo os profissionais de salude os responsaveis por estabelecerem o didlogo
com o bindmio familia-paciente e através deste, buscar entender os sentimentos que sao
expressos pelas palavras e também aqueles que ndo sdo diretamente observaveis Além
disso, ressalta - se que o cuidado paliativo infantil sera iniciado a partir do diagnéstico e
continuara mesmo que a crianga ndo receba o tratamento curativo ou caso acontega a
morte, ja que além de lidar com a dor total da crianga, a equipe deve se comprometer com
a dor da familia (CORSO DA MOTTA et al., 2018).

De acordo com a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988, as criangas
e 0s adolescentes possuem direito a Protegdo Integral. Sendo assim, conforme o artigo 227,
€ dever da familia, do Estado e da sociedade assegurar o direito a vida e a saude desses
individuos (BRASIL, 1990). Nesse sentido, é imprescindivel que a atengdo paliativa as
criancas seja ainda maior, visto que elas estdo em processo de desenvolvimento, e torna-
se essencial que os sistemas de saude possuam equipes multiprofissionais especializadas
no cuidado paliativo pediatrico. Em contrapartida, a implantagcdo dessa assisténcia
apresenta desafios que incluem a falta de suporte institucional e financeiro, a caréncia de
conhecimento das equipes em relagdo aos cuidados que ultrapassam a esfera curativa,
além das limitagdes familiares quanto a falta de informagbes sobre a medicina paliativa
(PINHO et al., 2020).

11 DADOS EPIDEMIOLOGICOS DA ONCOLOGIA PEDIATRICA

De acordo com a Organizagdo Pan- Americana da Saude (OPAS, 2018), em 2018, o
cancer foi responsavel pela morte de mais de nove milhdes de pessoas, sendo a segunda
principal causa de morte no mundo. Em relacdo a mortalidade infantil, o cancer continua

sendo uma das principais causas: por ano, sdo diagnosticados 300 mil novos casos de



cancer em criangas de 0 a 19 anos e, a cada trés minutos, uma crianga morre de cancer.
Segundo o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA, 2016), no
Brasil, de todos os registros de tumores malignos, entre 2% e 3% acomete criancas e
adolescentes sendo a estimativa, para cada ano do triénio 2020/2022, de 8.640 novos

casos, dos quais 4.310 s&o do sexo masculino e 4.150 s&o do sexo feminino.

1.1 Principais tipos de cancer infantil

As neoplasias malignas em criangas diferem das observadas em adultos pois, nas
diversas fases da vida, apresentam origens histolégicas e locais primarios diferentes,
bem como um comportamento clinico distinto (SILVA, 2002). Por este motivo, é utilizada
a Classificagédo Internacional do Cancer na Infancia (CiCi) (HADAS, 2014), que se divide
em doze grupos, cada grupo contém subgrupos relacionados a morfologia. Os grupos
sdo: I. leucemias, doencas mieloproliferativas e doengas mielodisplasicas; Il. linfomas
e neoplasias reticuloendoteliais; Ill. neoplasias do SNC e miscelanea de neoplasias
intracranianas e intraespinhais mistas; IV. tumores do sistema nervoso simpatico; V.
retinoblastoma; VI. tumores renais; VII. tumores hepaticos; VIII. tumores 6sseos malignos;
IX. sarcomas de partes moles; X. neoplasias de células germinativas, trofoblasticas e
gonadais; Xl. carcinomas e outras neoplasias epiteliais malignas; Xll. outras neoplasias
malignas inespecificas. Entre todos esses grupos, a leucemia é a neoplasia mais comum
entre criancas e adolescentes na maioria das populacdes (INCA, 2016).

Conforme dados colhidos pelo INCA, o grupo |I. leucemias, doencas
mieloproliferativas e doencas mielodisplasicas representa 30,6% dos tumores registrados
em criangas e adolescentes, enquanto 16,6% de refere ao grupo Il. linfomas e neoplasias
reticuloendoteliais. J& o grupo lll. neoplasias do SNC e neoplasias intracranianas e
intraespinhais mistas representa 9,3%, enquanto, em quarto lugar, estdo os tumores do
grupo Xl. carcinomas e outras neoplasias epiteliais malignas que correspondem a 9,1%
seguidos das neoplasias do grupo VIII- tumores ésseos malignos responsavel por 8,2%.

A incidéncia das neoplasias na faixa etaria estudada apresenta diferenca nos
padrbes geograficos. Entretanto, no territorio brasileiro, a leucemia, que afeta os glébulos
brancos, € o principal tipo de cancer infanto-juvenil, seguido pelos linfomas, neoplasias do
SNC e carcinomas (INCA, 2016; HADAS, 2014; BRASIL, 2017).

Da mesma maneira, a mortalidade em criangas e adolescentes em decorréncia
do cancer também possui diferengas de acordo com a regido geografica. Em relagédo ao
cenario brasileiro, em 2019, 2.554 criancas e adolescentes morreram em decorréncia do
cancer infanto juvenil, sendo 1.423 do sexo masculino e 1.131 do sexo feminino (INCA,
2019).

No Brasil, considerando o periodo de 2009-2013, a taxa média de mortalidade,
incluindo ambos os sexos, para leucemia em criancas e adolescentes foi de 14,94 por



milhdo . Para tumores do sistema nervoso central foi de 10,26 mortes por milh&o de criangas
e adolescentes enquanto para linfomas ndo Hodgkin foi de 2,70 ébitos por milhdo (INCA,
2016). Portanto, a neoplasia com maior mortalidade foi a leucemia, seguida pelos tumores
do sistema nervoso central e pelo linfoma ndo Hodgkin. (FELICIANO, 2018).

Contudo, devido ao diagnostico precoce, decorrente da maior disseminacéo e a
facilidade de acesso as informagdes, assim como pelo avango tecnologico no tratamento,
as taxas de sobrevida aumentaram significativamente nos altimos anos (SILVA, 2012).

21 CUIDADOS PALIATIVOS NA ONCOLOGIA PEDIATRICA: UMA VISAO
GERAL

2.1 Quando os cuidados paliativos sado indicados na oncologia pediatrica?

O cuidado paliativo é uma abordagem interdisciplinar voltada para a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes e suas familias durante o enfrentamento de doencas que
ameagam a vida, que tem como finalidade aliviar o sofrimento fisico, psiquico e espiritual,

incluindo praticas de aconselhamento (WHO, 2020a).

O céncer infantil é citado como “[...] uma doenga grave, ameagadora de vida, com
grande niUmero de intervencgdes 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 criangas com
cancer, a OMS e o Instituto Nacional do Cancer recomendam que os Cuidados Paliativos
sejam introduzidos a partir do momento do diagnéstico, independentemente do prognéstico
(INCA, 2018). No entanto, a Sociedade Brasileira de Pediatria (2017), relaciona como
condicao de elegibilidade que o paciente tenha “cancer avangado, progressivo ou de mau
progndstico” (SBP, 2017 p.3.).

O inicio tardio dos Cuidados Paliativos é prejudicial tanto do ponto de vista das
equipes de saude quanto das familias. No primeiro caso, ha a possibilidade de que o
cuidado integral ndo seja oferecido de forma adequada, no segundo, as familias podem
experimentar os sentimentos de impoténcia e desamparo, o que afetaria diretamente o
tratamento, uma vez que, a familia € o porta voz entre o paciente pediatrico e os profissionais,
sendo responsavel pela tomada de decisdes (MOLINARI et al., 2019).

Nesse sentido, Molinari et al. (2019), propde que a introdugéo precoce dos cuidados
paliativos é a melhor forma de atender as necessidades fisicas e emocionais da crianca
e da familia, de forma a promover qualidade de vida durante o tratamento. Essa opiniao
€ corroborada pela Organizagdo Mundial da saude, que afirma que “a entrega precoce de
cuidados paliativos reduz as internacdes desnecessérias e o uso de servi¢cos de saude”
(WHO, 2020Db).



As familias, pacientes e até mesmo profissionais muitas vezes tem a crencga errbnea
de que os cuidados paliativos sdo adotados apenas quando ndo ha mais op¢des de
tratamento, especialmente quando o assunto € abordado em um momento mais avangado
do curso da doenca, o que leva a entender tal abordagem como uma forma de desisténcia
em relagdo aos tratamentos e a cura (KAYE; FRIEBERT; BAKER, 2015). No entanto,
por mais que a pratica de tratamentos intervencionistas seja menor para pacientes em
cuidado paliativo infantil, essa redugéo néo esta associada a uma reducéo do tempo de
sobrevivéncia da crianca (SPRUIT; PRINCE-PAUL, 2019).

Nesse sentido, & necessario ressaltar a importancia de uma boa comunicagéo para
que se possa introduzir os cuidados paliativos no momento oportuno, evitando assim que a
crianca passe por procedimentos desnecessarios que poderiam causar danos psicologicos
tanto para ela quanto para seus familiares (CHENG et al., 2018; SETH, 2010).

2.2 Beneficios

A abordagem das equipes de cuidados paliativos é feita de forma individualizada
para atender as necessidades do paciente e da familia. Em relagdo as criangas, ha o
alivio de sintomas relacionados ao tratamento, sejam eles fisicos como dor, nauseas,
fadiga ou sintomas psicologicos como tristeza, ansiedade e irritabilidade, o que melhora
significativamente a qualidade de vida. O mesmo se aplica aos pais, por meio da reducéao
do estresse e da sobrecarga causados pelo enfrentamento da doenga (SPRUIT; PRINCE-
PAUL, 2019). Até mesmo do ponto de vista dos profissionais ha beneficios ja que, o manejo
dos cuidados paliativos € um formador de relagcdes de confianga, de maneira a facilitar a
comunicacdo com a familia e cooperagado entre as partes (KAYE; FRIEBERT; BAKER,
2015).

Ademais, na fase terminal, os cuidados paliativos também s&o importantes para
reduzir a dor e o desconforto, estando associado a uma menor chance de se submeter o
paciente a intubacao nas ultimas 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 experiéncia de luto mais severa que durou até um ano e meio apés a
morte. Nesse sentido, quando ha desfecho de morte, o0 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 vém desde o processo da doenca e seu avango e transcende a morte,
acompanhando também a familia nas fases de luto, tudo isso para se ter uma experiéncia
humanizada e com o maximo de qualidade de vida possivel para todos os envolvidos.



31 CANCER E QUALIDADE DE VIDA

3.1 Aspectos Emocionais

O processo de padecimento de criangas em tratamento oncoldgico envolve grandes
mudancgas na dindmica do nucleo familiar, como a descontinuidade de projetos de vida
e alteragdes na realizag@o de atividades simples do cotidiano, como ir ao trabalho ou a
escola. Assim, todas essas mudancgas, de modos diferentes, reduzem a qualidade de vida
tanto da crianga quanto dos seus cuidadores (PINHO et al., 2020).

Nesse sentido, em relagdo ao bem-estar da crianca, a debilitacdo do estado fisico
provocada pela evolugéo da doencga e por tratamentos invasivos, obstaculiza-la de viver
experiéncias comuns da infancia, como a realizagéo de atividades ludicas e o convivio com
amigos e parentes proximos (SOUSA; SILVA; PAIVA, 2019). Além disso, essas criangas
passam maior parte do tempo no ambiente hospitalar, presenciam a morte de outras criancas
em situagdes semelhantes e muitas delas, por serem muito jovens, ndo entendem o que
estdo vivenciando. Assim, essas vivéncias e mudancgas trazem implicagdes psicologicas,
como ansiedade, medo, raiva e depresséo nas criangas (GODINHO et al., 2021).

De modo semelhante, os familiares relatam medo, ansiedade e depressdo, 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 néo ter sido bons cuidadores para a crianca
(BOMFIM, 2020). Ademais, frequentemente os familiares associam o encaminhamento
para cuidados paliativos como uma desisténcia, o que dificulta a tomada de decisdo em
aceitar a necessidade do cuidado paliativo para o filho.

Assim, a comunicacdo honesta e detalhada, por parte da equipe, que deve
esclarecer duvidas e evidenciar que os cuidados paliativos sdo considerados o meio mais
apropriado para ajudar a crianca. Isso € fundamental para ajudar a familia a aceitar o
prognéstico da crianca e prepara-los para as necessidades presentes e futuras do paciente.
Nesse contexto, é de suma importancia 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 dimensdes dos sujeitos, ou seja,
seus aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais (GUEDES et al., 2019). Ademais,
diferentes membros podem assumir a liderancga, a depender dos objetivos da familia e das
necessidades de dado momento (PINHO et al., 2020).

Como também, o cuidado interdisciplinar estimula a comunicagéo continua entre a
equipe, estabelecendo metas em comum e uma abordagem unificada., de modo a reduzir
0 6nus da familia em ter que coordenar os cuidados de transmitir informac¢des aos mais

diversos profissionais e/ou que seja menos provavel que a tomada de decisdes delicadas



seja prejudicada pela opinido de um cuidador descoordenado do restante da equipe. Assim,
constituindo melhor o vinculo de confianca entre a triade paciente, familia e profissionais
de saude (PINHO et al., 2020).

Por fim, em relacdo aos sentimentos expressos pela profissionais da ECP relataram
sentimento como entendimento quanto a finitude, conformidade e alivio por saber que a
crianca deixou de sofrer. Por outro lado, também evidenciam sentimentos como tristeza,
injustica, raiva, impoténcia e sensacdes de dor e perda, sentimentos esses que sao
intensificados quanto maior é vinculo 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 propria a finitude e vulnerabilidade. Ademais,
outros estudos apontam a dificuldade de aceitagdo, 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 formagéao académica dos profissionais
de salde, que instrui a dar continuidade a 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
principios da humanizagéo, possibilita a formagdo do vinculo equipe-paciente-familia
e permite as partes envolvidas a lidar com as limitagbes e conflitos, de forma saudavel,
respeitando seus valores e concepcdes. Nesse sentido, os estudos apontam que as
intervencdes durante os cuidados paliativos sdo mais impactantes quando direcionadas
a um determinado sintoma especifico, destacando-se as intervengbes de massagem,
musicoterapia, exercicio fisico e aplicacdo do ladico como o brinquedo terapéutico
instrucional (SOUSA; SILVA; PAIVA, 2019).

Ademais, apesar de se tratar de uma inter-relacdo bastante complexa, observaram
que os menores custos financeiros da internagéo de criangcas que receberam cuidados
paliativos em relacdo aos daquelas que nédo os receberam, como também menor tempo
de internacdo. Além disso, os cuidados paliativos proporcionaram o aumento da satisfacéo
dos familiares assistidos pela equipe e demonstraram que os pacientes tiveram menos

internacdes hospitalares e visitaram menos a emergéncia (PINHO et al., 2020).

41 LIMITACOES QUE IMPEDEM A MAIOR APLICAGAO DOS CUIDADOS
PALIATIVOS EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

4.1 Falta de acesso e investimento do poder publico

Somente nas diretrizes de 2018 do Ministério da Saude, os cuidados paliativos
foram inseridos, passando a serem considerados um tema de saude publica e um direito
fundamental. Desta forma, tornou-se uma obrigacdo do Sistema Unico de Salde (SUS)
garantir a disponibilizacdo de tal modelo de tratamento, em especial para as criancas,



dentro de seus principios de equidade e integralidade. Infelizmente, tal direito ainda é
precariamente efetivado no Brasil.

Diante do principio de equidade, seria garantido o acesso universal para todos
aos cuidados paliativos, porém, surgem desafios sobre a inclusdo no sistema publico de
saude, que, de maneira sistematica, tornam a inser¢do do tratamento paliativo pediatrico
negligenciado devido a dificuldade do governo em prioriza-los:

Quando se trata de investimentos nessa area, é frequente que a principal
fonte ndo seja governamental, mas sim proveniente de instituicdes religiosas,
filantrépicas ou auxilios internacionais para pacientes que necessitam pagar
pelos servicos. (VICTOR, 2016, p. 268).

Embora o aspecto econdmico influencie na qualidade do cuidado na proximidade
com a morte, ele ndo é o principal fator. Assim, paises que se destacam em relagdo aos
cuidados paliativos, apresentam: implementagéo forte e ativa de cuidados paliativos nas
politicas nacionais de salde; alto investimento publico nos servigos de salde, extensivo
treinamento dos recursos humanos em cuidados paliativos, além de forte consciéncia
sobre cuidados paliativos do publico em geral. Em contraste, somente em 2011 o Brasil
reconheceu os cuidados paliativos como area médica.

Concomitantemente a isso, ainda se encontram limitagdes tanto no Sistema de
Salde Nacional publico quanto no sistema privado, pois, se no publico existem dificuldades
econdmicas, estruturais e profissionais, para muitos o sistema privado é inviavel, deixando
as criangas, que deveriam ter protecao especial, desprotegidas.

Desta forma, a dignidade humana do paciente pediatrico paliativo ndo sera somente
baseada numa perspectiva curativa, mas também na satisfacdo emocional no ambiente

adequado.

Para além dos sintomas fisicos, o tratamento oncolégico pediatrico deve
observar outros determinantes sociais vividos pela crianga e sua familia, como
a situacao econdmica, o local onde vive, 0 acesso aos servigos de saude,
o tipo de trabalho que realiza, a alimentagdo que dispbe e os diferentes
fatores externos e internos que moldam os condicionantes sociais a saude.
(MARTINS; HORA, 2017, p. 260).

Questiona-se entdo, a real universalidade do cuidado paliativo como direito
fundamental, tendo em vista que sequer a OMS (2020), admitiu em suas estimativas os
orfaos e as criangas em estado vulneravel. Assim, fica evidente que, por vezes, o sistema
de salde ndo consegue atender as demandas, criando dependéncia em organizagbes
filantropicas que tentam suprir o papel do governo na éarea.



4.2 Limitacoes familiares - falta de recursos e de informacgao sobre cuidados
paliativos

Segundo Martins e Hora (2017), no cuidado paliativo oncol6gico pediatrico o
cotidiano da familia & centralizado na crianga/adolescente e de seu grupo familiar em
torno do espaco hospitalar, isto implica diretamente em rupturas nos projetos de vida de
membros, tendo em vista que, muitas dessas familias sdo de baixa renda, com vinculos
precarios de trabalho ou em situacédo de desemprego e subemprego.

Além disto, frequentemente as familias sdo submetidas a uma infraestrutura
domiciliar, nem sempre favoravel a permanéncia da crianga no local, encontrando-se em
condig¢des inadequadas ao processo de cuidados. Infelizmente, a pouca oferta de servigos
publicos, que forne¢gam o suporte necessario para a efetivagao de um tratamento continuado
de criangas e adolescentes, tem se mostrado o principal obstaculo a garantia do cuidado.

Outrossim, sabe-se que a necessidade de cuidado paliativo na pediatria tem
impacto na qualidade de vida dos pais, com consequéncias a nivel cognitivo, emocional
e comportamental. De acordo com um estudo realizado por Nogueira e Francisco (2017),
em 72% dos cuidadores, existe ansiedade e preocupacgéo constante com as intervencbes
terapéuticas, o que leva a que estes ndo descansem de forma apropriada, sentem-se
assustados, incompetentes e com varios medos resultantes da inexperiéncia de cuidar,
sobretudo na fase inicial.

Ademais, os familiares cuidadores sofrem uma diminui¢cdo do tempo disponivel para
si proprios e para os outros membros da familia, como os irm&os, os quais devem partilhar o
tempo, atencéo e afeto dos seus pais. Dando continuidade ao estudo, Nogueira e Francisco
(2017) conclui que os pais encontram dificuldade de acesso as informacgdes, contrapondo
com a existéncia de profissionais de saude bastante competentes e motivados.
4.3 Profissionais da saude - desconhecimento da area, falta de informacao
sobre seu uso e importéncia

Dentre os objetivos dos cuidados paliativos, destaca-se o cuidado humanizado e
a necessidade da formagéao de profissionais de salde pautados na humanizagéo, pois a
partir disso, cria-se movimentos instituintes ao ampliar as possibilidades de comunicagéo e
de transversalidade entre profissionais, pacientes e a familia. Nesse sentido, pode-se dizer
que é exigido aos profissionais de saude uma postura mais atenciosa e comunicativa, indo
além dos aspectos biolégicos do adoecimento, provocando uma mudancga nas praticas e
na formacgéo de quem atua nos cuidados paliativos.

Lidar com a terminalidade na infancia ainda € processo complexo para profissionais
de saude e principalmente para os familiares, tendo em vista a conotacéo tragica atrelada
a morte de criangas. A falta de formacao ou treinamento adequado gera uma comunicagéo

ndo empética, breve e iatrogénica. Desse modo, percebe-se a relevancia de mudar as



praticas formativas ao longo da graduacgéo e a necessidade de criar espacos de discusséo
sobre a qualidade do didlogo entre emissor e receptor. (AMORIM, 2020, p. 5)

4.4 Comunicacao de mas noticias

A comunicagdo no dmbito da saude, tanto pode aproximar, favorecer e fortalecer,
quanto dificultar a relagdo entre paciente, equipe e familia. A transmissé@o de mas noticias
afeta n&o s6 o doente, como também os profissionais de saude que irdo transmitir aquela

informacao, sendo assim, requer um manejo assertivo, viabilizando a troca de informagdes.

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

A divulgacdo do fracasso terapéutico cumpre papel ético, de direito a
informacgéo, e bioético, de respeito a autonomia. Interfere na satisfacéo e
ades&o ao tratamento e envolve sujeitos ativos no processo de adoecimento,
fortalecendo sua capacidade de fazer escolhas de acordo com os principios
de beneficéncia e ndo maleficéncia, dialogando diretamente com os preceitos
dos cuidados paliativos. (LIMA et al., 2019 apud SALTZ et al. 2014)"

A maneira assertiva de se comunicar uma ma noticia é, levando os pais a um local
reservado, podendo em alguns casos envolver outros familiares e mais de um profissional.
Antes de passar a informacgéo para a familia, todo o caso deve ser recapitulado e, em
seguida, a noticia é dada. Ademais, os profissionais devem, sobretudo, respeitar a vontade
ndo s6 do paciente como dos familiares, pois diante da dor muitos familiares evitam a

informacéo e preferem obté-la somente quando perguntam.

51 CONCLUSAO

Atualmente, o céncer acomete criangas, principalmente nos paises em
desenvolvimento, sendo a leucemia o tipo mais comum entre essa faixa etaria. Os cuidados
paliativos na oncologia pediatrica auxiliam e amparam a crianca e a sua familia, sendo
mais benéfico com inicio precoce, para que, dessa forma, as demandas fisicas e psiquicas
da crianca e da familia sejam atendidas. Desse modo, procura-se aliviar o sofrimento da
crianga para que se evitem medidas iatrogénicas, além de ajudar nos aspectos emocionais
da familia.

Entretanto, nos cuidados paliativos, inclusive na oncologia pediatrica, encontram-se
algumas limitagdes, dentre as quais incluem-se: a falta de recursos disponibilizados pelo
poder publico, a desinformacgé&o por meio dos familiares acerca do significado dos cuidados
paliativos, além da desqualificacao profissional nesse campo, inclusive na comunicagao de

mas noticias.

1. SALTZ et al. Cuidados paliativos em oncologia. Rio de Janeiro, 2* edi¢cédo, 2014



Necessita-se da disponibilizagdo desse modelo de tratamento pelo Sistema Unico
de Saude, alinhando-se aos principios de equidade, integralidade e universalidade. Além
disso, também é preciso que os profissionais desenvolvam habilidades de comunicagcéo
para melhor proveito dos cuidados paliativos na oncologia pediatrica, auxiliando também a

atenuar a limitagédo familiar, por falta de informacéo.
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