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VICENTE, B.V.T (2022). Cuidados Paliativos Pediatricos: Percepcdo da Equipe
Multidisciplinar (Exame de Defesa). Programa de Pds Graduacdo em Psicologia e Salde.

Fundacdo Faculdade Regional de Medicina de Séo José do Rio Preto/SP.

RESUMO

De acordo com a literatura, os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) preconizam a atencdo
biopsicossocial proporcionados a crianca e incluem suporte a familia. Objetivo:
Compreender a percepcao da equipe multidisciplinar acerca dos CPP. Método: Participaram
do estudo 31 profissionais que atuam com pacientes hospitalizados no Hospital da Crianca e
Maternidade (HCM). Para a coleta dos dados foi utilizado um roteiro de entrevista semi-
estruturado. Os dados coletados foram submetidos a uma analise qualitativa, na busca de
compreender os significados e a percepc¢do atribuidos pelos profissionais na vivéncia de CPP.
Resultados: Maioria do género feminino e a idade variou entre 23 e 53 anos. Emergiram sete
categorias: 1- Entendimento sobre CPP; 2- Formacédo académica; 3- Condi¢des elegiveis para
Cuidados Paliativos em criangas: quem e quando; 4- Identificacdo da necessidade de
capacitacdo; 5- Conhecimento sobre a equipe que atua na instituicdo; 6- Experiéncias e
emocdes frente ao paciente em CPP; 7- Lidar com suas proprias emocdes relacionadas a
morte. Conclusdo: O presente estudo possibilitou maior entendimento sobre a percepcao de
CPPs apresentados pelos profissionais. Sugere-se, frente ao exposto, a necessidade de
capacitar os profissionais da saude e instaurar na grade curricular a tematica.

Palavras chaves: Cuidados Paliativos, Pediatria, Percepgéo.



VICENTE, B.V.T (2022). Cuidados Paliativos Pediatricos: Percepcdo da Equipe
Multidisciplinar (Exame de Defesa). Programa de Pds Graduagdo em Psicologia e Salde.

Fundacdo Faculdade Regional de Medicina de Séo José do Rio Preto/SP.

ABSTRACT

According to the literature, Pediatric Palliative Care (PPC) advocates biopsychosocial care
provided to the child and includes support for the family. Objective: To understand the
perception of the multidisciplinary team about CPP. Method: Thirty-one professionals who
work with hospitalized patients at the Hospital da Crianga e Maternity (HCM) participated in
the study. For data collection, a semi-structured interview script was used. The collected data
were submitted to a qualitative analysis, in the search to understand the meanings and the
perception attributed by the professionals in the PPC experience. Results: Most were female
and age ranged between 23 and 53 years. Seven categories emerged: 1- Understanding about
CPP; 2- Academic training; 3- Conditions eligible for Palliative Care in children: who and
when; 4- Identification of the need for training; 5- Knowledge about the team that works in
the institution; 6- Experiences and emotions towards the patient in CPP; 7- Dealing with your
own emotions related to death. Conclusion: The present study provided a better
understanding of the perception of PPCs presented by professionals. In view of the above, it
is suggested the need to train health professionals and introduce the theme in the curriculum.

Keywords: Palliative Care, Pediatrics, Perception.
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INTRODUCAO

Nos ultimos dez anos, no Brasil, os Cuidados Paliativos (CPs) tém se ampliado e
ganhado reconhecimento como qualidade inovadora de assisténcia a saude. Focado no
cuidado integral, diferencia-se da medicina curativa, envolvendo os pacientes, familiares,
cuidadores e equipe, na prevencao e controle dos sintomas (Gomes & Othero, 2016).

“Cuidados Paliativos” tem origem no verbo paliar (em latim palliare — cobrir com um
manto e de palliatus - aliviar sem chegar a curar). Desse modo, este cuidado consiste em
atenuar o sofrimento (Sociedade Brasileira de Pediatria, 2017).

Em pediatria, CPs buscam melhorar a qualidade de vida de criancas e seus
familiares que enfrentam dificuldades associadas a doencas possivelmente fatais e outros
tipos de transtornos cronicos, iniciando-se desde o diagnostico. Portanto, é necessario avaliar
adequadamente e tratar os sintomas, sejam eles fisicos, psicoldgicos, sociais e/ou espirituais.
Alcancar esses objetivos requer uma abordagem multidisciplinar, inclusdo da familia e de
recursos disponiveis na sociedade, que podem ser fornecidos na unidade de salde terciaria,
comunitaria e até mesmo no préprio domicilio do paciente (Connor & Bermedo, 2018).

O encaminhamento de uma crianca ou adolescente para CPs esta indicado em
condicdes nas quais o tratamento curativo pode falhar, em condicdes de tratamento complexo
e prolongado, desde o diagnéstico em doencas progressivas e em condigdes incapacitantes,
graves e ndo progressivas (Sociedade Brasileira de Pediatria, 2017).

Doengas cronicas prevalentes na infancia ocasionam mudangas, tanto na vida da
crianga acometida quanto na de seus familiares. Estresse e sofrimento séo decorrentes dos
contextos aversivos que estes vivenciam, dentre eles o diagnostico (de doencas muitas vezes
incuraveis), as dores, os tratamentos e hospitalizacbes. O adoecimento mental dos pais e

déficits no desenvolvimento psicossocial da crianca sdo frequentemente observados e estdo



associados as alteracfes na rotina, as restricdes e as dificuldades na adaptagdo das demandas
expostas (Silva, 2019).

A hospitalizacdo infantil € um momento estressante e até mesmo traumatizante na
vida da crianca e da familia. Esta condicdo pode gerar desconforto, medo, revolta, sintomas
depressivos, entre outros. Um tratamento humanizado, por sua vez, pode contribuir com a
preservacdo da autonomia, a expressdo dos sentimentos e a colaboragdo com a recuperagao
da crianca (Rocha & Rocha, 2019).

A maior dificuldade dos pais e cuidadores é transformar seus objetivos de cura em
objetivos de conforto no fim da vida de uma crianga, superando os sentimentos de falha. O
profissional de salde deve se empenhar em mostrar que a mudanca de objetivos vem de um
ato de amor e que suas proprias necessidades devem ser separadas das necessidades do
paciente (Lockwood & Humphrey, 2018).

Os Cuidados Paliativos, diante das suas especificidades, requerem uma equipe ampla,
com profissionais especializados como médicos, enfermeiros, psicélogos, fisioterapeutas,
fonoaudiologos, entre outros. Estes profissionais atuam de forma interdisciplinar, buscando
enriquecer, favorecer a troca de conhecimento e participar em conjunto das decisdes e do
plano terapéutico (Iglesias, Zollner, & Constantino, 2016).

Com relacdo a espiritualidade, pesquisas indicam que muitas equipes a percebem
como moderadora e condutora das acGes paliativistas, enquanto outras, sentem inseguranga e
despreparo para abordar tal temética. Levando em consideracdo que a espiritualidade ¢ um
dos contextos a serem abordados e acolhidos durante o tratamento paliativo e o processo de
contemplagdo da brevidade existencial, o capeldo e/ou lideres religiosos sdo essenciais nas
equipes paliativistas (Gongalves, 2022).

Se preparar para a morte de uma crianca parece ilogico e ndo natural. E por ser rara,

constantemente os profissionais de salude se mostram despreparados para dar suporte a



familia e ao paciente (Lockwood & Humphrey, 2018). A competéncia para apoiar familiares
e pacientes em relacdo a morte requer que o profissional saiba lidar com suas proprias
interrogagdes e dificuldades relacionadas a mortalidade. Do contrério, podera apresentar mais
dificuldade para lidar com a morte do outro, podendo afastar-se do paciente, dirigindo-se ao
mesmo ndo como um todo, mas como um 6rgdo, uma doenca ou sintomas fisicos (Arrieira et
al., 2018).

Os principios dos CPs, desde o diagnostico até Cuidados Paliativos plenos, muitas
vezes ndo estdo claros para os profissionais. Esse desconhecimento pode ocasionar ideias
equivocadas, como por exemplo, que CPs estdo associados exclusivamente as condicGes de
fim de vida ou incuraveis. Diante dessa situacdo, a maioria dos profissionais envolvidos
apresentam sofrimento intenso e sentimentos diversos, tais como frustracdo, sensacdo de
impoténcia e culpa (Pacheco & Goldim, 2019).

A atuacdo em CPs ainda precisa ser difundida entre os profissionais de salde e
cuidadores informais. E fundamental que todos compreendam que o principio fundamental é
cuidar do paciente e aliviar o seu sofrimento, olhar para a pessoa e ndo somente para a doenga
(Alves, Andrade, Melo, Cavalcante, & Angelim, 2015).

Estudos tém apontado a importancia e a necessidade de abordar CPs nos cursos de
graduacdo. Além disso, sdo necessarios estudos sobre a compreensdo desse tipo de cuidado,
capacitacdo e educacdo continuada dos profissionais de salde que atuam na area e em locais
onde estes podem ser realizados (Pacheco & Goldim, 2019; Preto et al., 2017). Com base
nessas consideracdes foi elaborado o objetivo deste estudo.

Objetivo: identificar a percepcdo da equipe multidisciplinar de um hospital de ensino
(Hospital da Crianga e Maternidade) do interior do Estado de S&o Paulo sobre Cuidados

Paliativos Pediatricos (CPPs).



METODO

Participantes

A amostra foi recrutada por conveniéncia.
Critérios de inclusdo: ser profissional da satde atuando na pediatria do Hospital da Crianca e
Maternidade (HCM) como docente, contratado, residente multiprofissional e aperfeicoando®.
Foram incluidos profissionais de ambos os géneros, com formacdo em: enfermagem,
fisioterapia, fonoaudiologia, nutri¢do, psicologia, servico social e terapia ocupacional.
Critério de exclusao: trabalhar na equipe de Cuidados Paliativos do HCM ou membros da
equipe médica.
Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo descritivo, transversal, quantitativo e qualitativo. Foi realizado
no Hospital da Crianca e Maternidade — HCM - de S&o José do Rio Preto, com profissionais
da saude multiprofissionais que atuam na area de Pediatria.
Materiais

Para coleta de dados, foi utilizado um Roteiro de Entrevista Semi-estruturado
(Apéndice I1), elaborado pela pesquisadora, contendo 18 questdes divididas em duas etapas.

A primeira etapa incluiu nove perguntas objetivas sobre dados gerais do participante:
nome (iniciais), idade, sexo, religido, estado Civil, escolaridade, ano de formatura, area de
atuacdo e ha quanto tempo atua na area. A segunda etapa foi composta por nove questdes
abertas sobre: conhecimentos a respeito de cuidados paliativos pediatricos (entendimento, se
teve contato com o conceito durante a graduacdo; quais os profissionais envolvidos nos
cuidados; momento ideal para iniciar o acompanhamento; elegibilidade do paciente;

necessidade de capacitacdo dos profissionais sobre a temética; conhecimento sobre a equipe

! Curso de Especializacéo Lato Sensu para profissionais da satide, com 40 horas semanais de treinamento em
servigo supervisionado e bolsa da prépria instituigao.



atuante no hospital; dificuldades para lidar com pacientes fora de possibilidades terapéuticas
de cura; e dificuldades para lidar com suas préprias emogdes relacionadas & morte.

Procedimento

A Figura 1 apresenta o fluxograma do estudo.

Figura 1. Fluxograma do estudo.

ANALISE DE DADOS
Os dados quantitativos foram tabulados e analisados em relacdo a frequéncia e
porcentagem (estatistica descritiva). Os dados qualitativos foram lidos e agrupados em

categorias, segundo 0 modelo de Bardin (2011).



ASPECTOS ETICOS
O projeto foi submetido e aprovado por Comité de Etica em Pesquisa (CEP): CAAE:
19464919.4.0000.5415; Parecer n°: 3.579.261, emitido em 17 de setembro de 2019. Todos 0s

participantes assinaram duas vias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS
Participaram do estudo 31 profissionais, cujos dados estdo apresentados na Tabela 1.
A maioria dos participantes foram do género feminino, com média de idade de 32,16
anos (£ 7,95). Em relacdo ao tempo de formacédo apresentaram média de tempo de 8,22 anos
(£8,57). O tempo de atuagdo na area de Pediatria variou entre seis e 372 meses. A média

calculada em meses foi 104,09 (8,66 anos) + 106,19.



Tabela 1

Caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes (n31).

Variaveis N %
Participantes 31 100
Género
Feminino 26 83,87
Masculino 05 16,13
Estado Civil
Solteiro 17 54,84
Casado 12 38,71
Unido estavel 02 6,45
Religido
Catolica 18 58,06
Espirita 06 19,35
N&o possui 03 9,68
Presbiteriana 02 6,45
Evangélica 01 3,23
Umbandista 01 3,23

Escolaridade

Superior Completo 24 77,42
Pés-graduado 3 9,68
Mestrado 2 6,45
Doutorado 2 6,45
Profissdo

Enfermagem 10 32,26
Fisioterapia 08 25,81
Psicologia 06 19,35
Fonoaudiologia 04 12,90
Terapia Ocupacional 01 3,22
Nutricéo 01 3,22

Servi¢o Social 01 3,22




As sete categorias que surgiram das respostas dos participantes: 1- Entendimento
sobre Cuidados Paliativos Pediatricos; 2- Formagdo académica; 3- Condiges elegiveis para
Cuidados Paliativos em criangas: quem e quando; 4- Identificacdo da necessidade de
capacitacdo; 5- Conhecimento sobre a equipe que atua na instituicdo; 6- Experiéncias e
emocdes frente ao paciente em Cuidados Paliativos Pediatricos; 7- Lidar com suas préprias
emocdes relacionadas & morte. Essas categorias serdo apresentadas a seguir.

Categoria 1- Entendimento sobre Cuidados Paliativos Pediatricos

Esta categoria incluiu o conhecimento dos profissionais a respeito do conceito de
CPPs. Foi possivel identificar um entendimento parcial sobre a tematica, constantemente
associada a casos de terminalidade, falta de expectativa de vida ou de perspectiva de cura.
Notou-se que os participantes compreendiam CPs como cuidados focados na promogéo de
conforto e qualidade de vida de pacientes sem possibilidade de tratamento curativo e/ou
cuidados de fim de vida. Em diversas respostas, foi destacado também o papel dos CPs em

relagdo a familia do paciente.

Tabela 2

Entendimentos dos participantes sobre Cuidados Paliativos Pediatricos

Participante Relato
Feminino, 23 anos, ... sdo cuidados para o conforto no final da vida, com pacientes
assistente social terminais ou sem mais tratamento disponiveis
Masculino, 24 Entende-se por cuidados paliativos amenizar o sofrimento do
anos, psicologo paciente, familiares, visando o conceito de morte e a elaboragéo do
luto.

Feminino, 28 anos, Cuidado ativo da crianca com diagnéstico que ameace a

psicologa continuidade da vida. Serd proporcionado controle da dor total,
suporte biopsicossocial e espiritual, buscando qualidade de vida do
paciente e seus familiares.




Categoria 2 - Formacao académica

Esta questdo inclui o conteddo de CPs durante a formacdo académica dos
participantes. A maioria negou ter tido qualquer contato com o tema durante sua formacao.
Uma pequena parcela afirmou ter obtido conhecimentos sobre o tema ap6s a formacao, por
outros meios. Observa-se a falta de contato dos participantes com o tema durante a formacao

e, mesmo quando o tema esteve presente, este contato era apenas teorico e ndo pratico.

Tabela 3

Formacao académica dos participantes

Participante Relato

Feminino, 24 anos, Durante minha formacdo dentro da grade da graduacdo ndo tive

fonoaudiologa esse contato, contudo, em 2018 participei de um congresso e assisti
uma palestra sobre o tema, a partir de entdo tive uma breve ideia do
que se tratava.

Masculino, 49 N&o, naquela época (1991) nem se falava sobre esse assunto.
anos, fisioterapeuta

Feminino, 36 anos, Na faculdade de uma forma bem resumida ... vivenciando em
enfermeira oncologia.

Categoria 3- Condicdes elegiveis para Cuidados Paliativos em criancas: quem e quando
Esta categoria questiona os critérios de elegibilidade para Cuidados Paliativos e
mostrou baixo conhecimento dos profissionais em rela¢do ao tema. Distor¢des sobre quando
deve ser iniciado o acompanhamento com a equipe dos CPs foram identificadas, sendo o
conceito constantemente atrelado & ideia de impossibilidade de melhora ou ameaca a vida,
apos o esgotamento de todas as opgdes terapéuticas que visassem a cura. O momento também

foi associado a0 momento no qual o tratamento teria mais maleficios do que beneficios. Uma
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parte dos participantes também apontou a relagdo dos CPs com o acompanhamento de

doencas cronicas e a melhora da qualidade de vida desses pacientes.

Tabela 4

Condic0es elegiveis para Cuidados Paliativos em criancas: quem e quando

Participante Relato

Masculino, 49 Quando [o paciente] é diagnosticado com doenca irreversivel, ou
anos, fisioterapeuta com possibilidade de morte num periodo de até 6 meses.

Feminino, 30 anos, Qualquer um que ja tenha esgotado todas as linhas de tratamento.
fisioterapeuta

Feminino, 27 anos,  Acho que aqueles que nédo apresentam uma boa qualidade de vida.
fonoauditloga

Categoria 4- Identificacdo da necessidade de capacitacao

Este ponto do questionario avalia a percepcao dos participantes acerca da necessidade
de mais conhecimento sobre CPs para sua atuacgao profissional. As respostas dos profissionais
foram unénimes: todos apontaram que os profissionais deveriam ter mais contato com o
assunto. As justificativas para tal variaram da falta de familiaridade com o tema durante a
graduacdo, o pouco conhecimento dos profissionais atuantes e o fato de ser um conceito
relativamente novo. Além disso, outro ponto abordado foi a dificuldade, por parte da equipe,

em aceitar a situacdo de um paciente em CPs ou com questdes que envolvam morte.
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Tabela 5
Identificacdo da necessidade de capacitacdo

Participante Relato

Feminino, 24 anos,  Sim,[a capacitacdo é necessaria] pois ndo temos nenhum preparo ...
fisioterapeuta e a informacdo ‘tal paciente paliativou’ ainda choca muito nos
profissionais.

Feminino, 27 anos, Muito! Tendo em vista 0 avanco da medicina, por exemplo que
psicologa trouxe falsa ideia de ‘imortalidade’ e a dificuldade de refletir e
vivenciar a morte/finitude.

Feminino, 26 anos,  Sim, pois é um trabalho muito novo e necessita capacitar e orientar
enfermeira profissionais envolvidos na assisténcia a esses pacientes.

Categoria 5- Conhecimento sobre a equipe que atua na instituicao

O topico analisa o contato das outras equipes multiprofissionais com a equipe dos CPs
que atua no mesmo hospital. Algumas respostas incluiram total desconhecimento sobre a
equipe. Outras afirmavam conhecer apenas sua existéncia, mas nao seu trabalho. Entre os que
de fato conheciam a equipe, foi identificada sua composi¢cdo multiprofissional e sua atuacao

em todas as areas e setores do hospital.

Tabela 6

Conhecimento sobre a equipe que atua na institui¢éo

Participante Relato

Feminino, 27 anos, H& uma equipe que acompanha e da condutas em todos 0s setores
fisioterapeuta do hospital.

Feminino, 43 anos, Na realidade sei que existe este servico, porém desconheco 0s
enfermeira protocolos, contato, equipe. Mas gostaria de saber mais.

Masculino, 40 a equipe €] ... Formada por médica, enfermeira e psicologa [que]
anos, fisioterapeuta acompanham pacientes com alto risco de morte.

Categoria 6 - Experiéncias e emocOes frente ao paciente em Cuidados Paliativos

Pediatricos
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Neste topico foram abordadas situagfes relacionadas a morte de um paciente. Os que
relataram dificuldades nesse tema salientaram a constante posi¢do do profissional de saude de
buscar a cura e, portanto, ndo se sentir bem quando a mesma n&o ocorre. Muitos apontaram
maior dificuldade em lidar com a perda de um paciente quando se trata de crianga. Uma das
formas apontadas para lidar com essa dificuldade foi a perspectiva de melhorar a qualidade de
vida de paciente em estagio avancado de uma doenca. Os que negaram dificuldades em lidar
com as emocdes frente a morte do paciente apontaram que prolongar tratamentos néo efetivos
também é prolongar o sofrimento, que o cuidado também esta ligado ao bem-estar do doente

e da familia e que a morte é um processo natural da vida.

Tabela 7

Experiéncias e emocdes frente ao paciente em Cuidados Paliativos Pediatricos
Participante Relato

Masculino, 24 As vezes ... é dificil lidar com a frustracdo de ndo ter cura se

anos, psicologo tratando de uma crianca.

Feminino, 53 anos, A falta de possibilidade de cura causa certa frustracdo, porém a
fonoaudiologa possibilidade de intervencgdes que agreguem qualidade ao tempo de
vida € muito importante e motivadora.

Feminino, 30 anos, Dificuldade creio que tenho, pois como estamos ... estou muito
enfermeira proximo ao paciente e familiares, acabamos sentindo a dor do outro,
mas procuro me policiar no envolvimento.

Categoria 7- Lidar com suas préprias emocgoes relacionadas a morte

Essa questdo trata das emocdes dos profissionais quanto & morte de um paciente. Das
estratégias utilizadas pelos profissionais que afirmaram lidar bem com a situagdo ou que
estdo melhorando neste ponto estdo a psicoterapia, a tentativa de se envolver menos com a
situacdo e a aceitacdo da morte como parte de um ciclo. Foi possivel analisar, por meio das
respostas, que existe compreensdo de um ciclo natural da vida e que experiéncias anteriores

apresentaram-se como educativas.



Tabela 8

Lidar com suas préprias emocdes relacionadas a morte
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Participante

Relato

Feminino, 53 anos,
fonoaudiologa

Feminino, 43 anos,
enfermeira

Feminino, 23 anos,
terapeuta
ocupacional

A morte para mim nao é um acontecimento "feliz", mas caracteriza o
final de um ciclo e é inevitavel para todos os seres Vivos.

Em virtude de ter vivenciado a morte em familia nas mais diversas
fases da vida, acredito que isso me tornou resiliente e capaz de lidar
de modo centrado. Expressar emocOes de tristeza sim, mas estar
pronto para ajudar neste momento tdo complexo e intenso.

Tenho dificuldades em lidar com perdas, seja elas em quaisquer
circunstancias que nao s6 a morte. Mas em relacao especificamente
com a morte eu sinto um misto de emocGes: medo, inseguranca,
angustia e tristeza ao pensar na minha e também referente as
pessoas ao meu redor a qual me vinculo de alguma forma
(familiares, amigos, pacientes). Confesso que nos ultimos anos eu
tenho pensado, refletido e inclusive estudado sobre esse processo de
lidar com a finitude da vida...

DISCUSSAO

O perfil sociodemografico deste estudo corrobora os dados encontrados na literatura,

que destacam a consolidacdo da populacdo feminina no mercado de trabalho e sua

participacdo significativa no setor de saude no Brasil (Wermelinger, Machado, Tavares,

Oliveira, & Moysés, 2010; Azevedo, 2022). Estudo realizado em um hospital universitario

federal de pequeno porte, localizado em um municipio do Estado de Sdo Paulo, obteve em

seus resultados um perfil de profissionais da enfermagem predominantemente feminina, com

média de idade de 39,1 anos (Silveira, Ribeiro & Mininel, 2021).

O estado civil dos participantes variou, provavelmente em funcéo da grande diferenca

de idade, pois o estudo foi realizado com os profissionais que se encontravam nos programas

de pos-graduacéo, residéncia e aqueles que j& eram contratados na institui¢cdo. Estudo em um

hospital universitario do Rio Grande do Sul identificou que o perfil sociodemografico dos
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residentes caracterizava-se por mulheres jovens e solteiras (Goulart, da Silva, Bolzan &
Azevedo, 2012).

E importante mencionar que, apesar de eventualmente trabalharem com os pacientes e
familiares que estdo em acompanhamento com a equipe de CPs, os profissionais
entrevistados neste estudo ndo séo integrantes da mesma. Porém, diante das possibilidades e
vantagens de atuacdo da equipe de CPPs nas demais unidades hospitalares com a modalidade
de interconsulta, se faz necesséria a compreensdo a respeito desta abordagem. Também deve-
se levar em consideracdo que as intervengdes e as orientacOes direcionadas pela equipe
interconsultora sdo elaboradas em conjunto com os demais profissionais da unidade, e
tendem a ser seguidas por estes (Andrade & Coutinho, 2022).

Entre os dominios avaliados no estudo, o entendimento sobre CPPs mostrou-se
associado a terminalidade, expectativa de vida e/ou falta de perspectiva de cura. Os CPPs
devem ser indicados para qualquer crianga com uma doenga que ameacga sua vida, que
apresente ou tenha risco de sofrimento e, independente do progndstico, deve ser iniciado o
acompanhamento desde o diagnostico. Esta abordagem, de acordo com a Sociedade
Brasileira de Pediatria, inclui, mas ndo se limita ao fim da vida (Sociedade Brasileira de
Pediatria, 2017). Como foram identificadas lacunas no conhecimento, é necessario promover
discussdes e educagédo continuada sobre o tema. Principalmente por se tratar de um hospital
de ensino, onde ha alta rotatividade de profissionais, como os residentes que estdo em
formacgéo.

Neste estudo, também foi possivel identificar a auséncia ou a escassez de
conhecimento a respeito dos CPPs. Segundo a literatura, conhecer sobre CPPs € um meio de
estar preparado para lidar com os diversos casos que sdo acompanhados pela equipe no

cotidiano. Assim como trabalhar as emocdes e o relacionamento entre paciente, familiar e
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profissional neste contexto, contribui para uma melhor compreensdo da tematica, torna o
cuidado mais claro e acessivel aos envolvidos (Silvestri et al., 2021).

A compreensdo sobre CPs ainda é superficial e as instituicdes académicas, de modo
geral, estdo formando profissionais com baixo conhecimento a respeito dos principios da
abordagem paliativa. Assim, € importante enfatizar a necessidade de educar os profissionais
sobre o tema (Oliveira, Rodrigues & Barreto, 2021).

Compreender o conceito de CPs e implementar na pratica seus principios ainda geram
davidas, mesmo com o aumento da atencdo e do conhecimento na area. Essa dificuldade dos
profissionais para identificar pacientes com indicagdo para acompanhamento em CPs pode
ocasionar um atraso no atendimento das demandas dos mesmos e prejudicar a sua qualidade
de vida (Wallerstedt, Benzein, Schildmeijer & Sandgren, 2019).

“Doencas que ameacam a vida” ¢ uma terminologia frequentemente utilizada para
caracterizar as condi¢des de salde de pacientes elegiveis para CPs, indicando que esses tém
uma enfermidade que pode ocasionar a morte. Entretanto, simplesmente ter uma doenca que
ameace a vida ndo determina a demanda para acompanhamento em CPs. Reconhecer quem
tém indicacdo para os CPs possibilita melhorar a qualidade do atendimento prestado aos
pacientes e familiares, por meio de planejamento e avaliacdo das a¢Ges (Moraes, Candido, &
Iglesias, 2021).

Para identificar pacientes que sdo elegiveis, em geral se utiliza a classificacdo
elaborada em 2009 pela Associacdo Pediatrica para Cuidados Paliativos (ACT) e Royal
College de Pediatria e Saude da Crianca (RCPCH): 1) o paciente apresenta uma condicao
para a qual existe tratamento curativo, mas este pode falhar; 2) ndo existe chance real de cura,
mas a sobrevivéncia pode ser prolongada com tratamentos que permitem longos periodos de
atividades normais; 3) a doenca é progressiva e nao tem chances realistas de cura, com

deterioracéo da salde antes ou a partir do diagnéstico; 4) a doenga ndo € progressiva, mas é
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irreversivel, com alta probabilidade de morte prematura por complicagdes (lglesias, Zollner
& Constantino, 2016).

Diante da auséncia do tema CPs na grade curricular, ha necessidade de capacitar os
profissionais. Essa lacuna foi identificada em outros estudos, evidenciando a importancia de
treinamentos, espacos para debates, discussdes e reflexdes entre os profissionais de saude nas
instituicOes assistenciais e académicas. Isso permite que os profissionais desenvolvam
habilidades e também possam falar a respeito de suas angustias e dificuldades diante da
vivéncia de perdas, de modo especial no contexto pediatrico. Isso permitira, ao profissional
envolvido, proporcionar o cuidado, reduzir o seu sofrimento e potencializar a ressignificacao
da perda (Azevedo, Lima & Martinez, 2021). E preciso incluir, portanto, CPs nos cursos de
graduacao da area da saude.

Esta demanda também foi identificada em um estudo realizado com profissionais que
atuam em atendimento comunitario e enfermarias hospitalares no sul da Suécia. Com o
objetivo de explorar as percepcdes dos profissionais sobre CPs, os autores constataram que ha
necessidade urgente de educacdo e treinamento (Wallerstedt, Benzein, Schildmeijer &
Sandgren, 2019).

Estudo realizado no Hospital Geral de Cingapura também identificou lacunas na
compreensdo e na capacidade de enfermeiros e médicos para: comunicar questdes de fim de
vida, introduzir servicos de CPs aos pacientes e seus familiares e enfrentar questdes
socioculturais. Levando em consideracdo esses achados, 0s pesquisadores sugeriram um
programa de treinamento longitudinal e um programa nacional de educagéo visando reduzir
0s obstaculos que cercam os CPs (Tay, Compton, Phua, Zhuang, Neo, Lee & Krishna, 2021).
No Brasil, estudos mostram que, até o0 momento, poucas pesquisas foram realizadas com o
intuito de caracterizar a atuacdo das equipes de CPs com foco na atencéo a hospitalizacdo de

pacientes jovens (Beduschi, Alcantara, Pereira, Pinheiro, Cintra & Bicalho, 2018).
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Além do conhecimento técnico para o controle de sintomas, sdo necessarias
habilidades interpessoais e emocionais do profissional, independentemente de sua
especialidade, para atuar com pacientes que vivenciam a terminalidade. Pacientes em CPs e
seus familiares vivenciam situagdes de sofrimento (ex. dor, perdas). Estas requerem
habilidades especificas dos profissionais, como autocontrole para lidar com situagdes de
estresses e reveses, empatia, saber ouvir, ter habilidade social e interpessoal (Aradjo, Silva,
De Simone, & Torales, 2012).

No presente estudo ficou evidente a dificuldade dos profissionais para lidar com a
morte, especialmente a morte de uma crian¢ca. Com 0 avango da ciéncia, a morte passou a ser
interpretada como fracasso e tabu, gerando angustia e medo. A auséncia de espacos que
promovam a capacitagdo sobre o processo de morte e o morrer faz com que os profissionais
sejam insuficientemente preparados para lidar com situacfes de terminalidade, o que pode
acarretar adoecimento fisico e mental e prejudicar diretamente a exceléncia da assisténcia aos
pacientes e seus familiares (Lopes, Paiva, Farias, Cassiano, & Penha, 2022).

Contrariando a expectativa de que toda crianca deve nascer, crescer e se desenvolver,
a presenca da morte € inevitavel, até mesmo em pediatria. Entretanto, estudos indicam que os
profissionais ainda estdo pouco preparados para esse momento. Precisam, portanto, aprender
a lidar com a situacdo, até mesmo para cuidarem de si mesmos ao presenciarem a morte de
uma crianca (Moraes, Candido, & Iglesias, 2021).

A atuacdo conjunta da equipe interconsultora de CPs tem importante impacto na
disseminacédo de conhecimento e informagdes sobre a abordagem, bem como na oferta de um
cuidado mais humanizado ao paciente e suas familias (Andrade & Coutinho, 2022).

Atuar em uma equipe de CPs (interdisciplinar e/ou transdisciplinar) requer
autorregulacdo emocional, ou seja, capacidade de monitorar e manejar as emocgoes, a

cognicdo e o comportamento. A autorregulacdo € imprescindivel para o desenvolvimento de
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outras competéncias, como habilidades sociais, desempenho académico e profissional (Pinto,
Silva, & Maillard, 2020). Desenvolver essa competéncia e aplica-la é fundamental no
relacionamento interpessoal e na pratica profissional, ndo s6 do paliativista, mas de todos 0s

profissionais da salde (Araujo, Silva, De Simone & Torales, 2012).

CONCLUSAO

Dentre os pontos avaliados foi notdria a escassez de conhecimentos a respeito dos
principios dos Cuidados Paliativos Pediatricos. Isso implica em falhas na compreensdo dos
pacientes elegiveis, na definicdo das condutas adequadas, no cuidado humanizado e na
integracdo dos profissionais para discussdo dos casos e definicdo do plano terapéutico.

Neste sentido, compreende-se que, associada a escassez de conhecimento em relagéo
ao conceito, nota-se a dificuldade dos profissionais em lidar com a noticia de que uma crianga
sera paliada, ocasionando distor¢des sobre o cuidado proposto e sentimentos negativos
relacionados a incurabilidade e morte.

Com relagéo aos aspectos positivos identificados na pesquisa, inclui-se a unanimidade
entre os participantes com relacdo a necessidade da capacitacdo. Esse dado assegura que,
apesar da dificuldade, os profissionais demonstram interesse em ampliar seu repertério de
atuacdo para oferecer atendimento qualificado e que englobe todas as necessidades
apresentadas pelo paciente.

Como perspectivas para trabalhos futuros, pode-se elencar os beneficios da
capacitacdo profissional, com o intuito de fornecer conhecimento e esclarecer ddvidas com
relacdo a pratica dos CPPs.

Outro fator relevante refere-se a necessidade da implantacdo da tematica nas grades

curriculares para contribuir com a formacdo dos profissionais, visto que a compreensdo
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precoce do conceito podera auxiliar na consolidacdo de agdes profissionais embasadas nos

principios norteadores dos CPPs.
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APENDICE |

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Laboratdrio de Psicologia e Salde da Faculdade de Medicina de S&o José do Rio Preto
Pesquisador Responsavel: Bianca Vessecchi_Talhaferro Vicente

Endereco: Avenida Brigadeiro Faria Lima, 5416 CEP: 15090-000 Sé&o José do Rio Preto, SP
Fone: (17) 32015842 ou (17) 32015000 — ramal 1215

E-mail: bianca_psicologia@hotmail.com

O Sr.(a) estd sendo convidado como voluntario (a) juntamente a participar da pesquisa “Cuidados
Paliativos Pediatricos: Percepcdo da Equipe Multidisciplinar”. Este estudo tem como objetivo Identificar a
percepcdo da equipe multidisciplinar de um Hospital Escola Materno — Infantil do Estado de S&o Paulo sobre
cuidados paliativos pediatricos.

Para este estudo adotaremos 0s seguintes procedimentos: aplicacdo de roteiro de entrevista semi-
estruturado.

Os riscos em participar do estudo sdo minimos, mas incluem a discussdo de aspectos que possam
causar sentimentos negativos (ex. ansiedade, tristeza). Como este estudo conta com a participacdo de
psicologos, participantes que necessitarem serdo encaminhados para atendimento individual.

Tendo como beneficio de se participar da pesquisa a identificagdo e intervencdo dos participantes que
apresentarem sintomas ansiosos e/ou depressivos serdo encaminhados para atendimento psicolégico caso ainda
ndo estejam, a fim de reduzir os sintomas.

Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem financeira.
Vocé sera esclarecido sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se
a participar. Poderd retirar seu consentimento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua
participacdo é voluntéria e a recusa em participar ndo acarretard qualquer penalidade.

A pesquisadora ira tratar a sua identidade com padrfes profissionais de sigilo. Os resultados da
pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou 0 material que indique sua participacdo nao
sera liberado sem a sua permissdao. O Sr (a). ndo sera identificado em nenhuma publicagdo que possa resultar

deste estudo.


mailto:bianca_psicologia@hotmail.com
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Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cépia sera arquivada

pela pesquisadora responsavel, no Laboratério de Psicologia e Salde da FAMERP e a outra sera fornecida a

VOCE.
Eu, , portador do documento de
identidade fui informado dos objetivos do estudo “Cuidados Paliativos

Pediatricos: Percepc¢do da Equipe Multidisciplinar” de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei
que a qualquer momento poderei solicitar novas informacfes e modificar minha decisdo de participar se assim o
desejar. Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma cdpia deste termo de consentimento livre

e esclarecido e me foi dada & oportunidade de ler e esclarecer as minhas ddvidas.

S&do José do Rio Preto, de de

(nome do participante) (assinatura)

(nome da pesquisadora) (assinatura)

(nome da testemunha) (assinatura)

Em caso de dlvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o Comité de Etica e
Pesquisa da FAMERP.
Av. Brigadeiro Faria Lima, 5.416, So Pedro, Sao José do Rio Preto, SP.

Fone: (17) 3201-5813
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APENDICE II

Roteiro de entrevista semi-estruturada

Nome  (iniciais): Idade: Sexo:

Religi&o: Estado Civil:

Escolaridade: Ano de formatura:

Area de atuacao: Quanto tempo atua na
area:

O que vocé entende de cuidados paliativos pediatricos?

Durante sua formacéo vocé teve contato com o conceito de cuidados paliativos?
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Quais os profissionais envolvidos nos cuidados paliativos pediatricos?

Qual o momento ideal para se iniciar os cuidados paliativos?

Qual tipo de paciente pode receber os cuidados paliativos?

Vocé considera necessario a capacitacdo dos profissionais sobre cuidados paliativos

pediatricos?

O que voceé sabe sobre os Cuidados Paliativos que atua na instituicao?
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Vocé tem dificuldade em lidar com a situagcdo de pacientes fora de possibilidades

terapéuticas de cura?

Vocé tem dificuldade para lidar com suas préprias emocdes relacionadas a morte?




