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RESUMO

O céncer € uma doenca cronica que ameagca a vida, caracteriza-se por ser a primeira causa de
morte entre criancas e adolescentes. Os avancos do tratamento do cancer infantil séo
significativos, sendo que cerca de 80% dos casos podem ser curados se houver o diagnostico
precoce e um tratamento especifico, de forma que sdo grandes as chances de ter uma boa
qualidade de vida apds o tratamento. Em contrapartida, na medida em que muitas criangas
chegam aos centros especializados ja em fase terminal da doenca, os cuidados paliativos
constituem-se em uma nova perspectiva no cuidar, com foco na qualidade de vida. O termo
paliativo tem origem no latim “palium”, que significa manto, ou seja, paliar ¢ diminuir o
sofrimento das doencas sem cura em um dado momento. Embora existam numeros
expressivos de pesquisas sobre o cancer infantil, poucos deles abordam efetivamente os
cuidados paliativos com criancas oncoldgicas. Diante desta realidade, o objetivo geral da
pesquisa € identificar quais as estratégias utilizadas nos cuidados paliativos de criancas
oncoldgicas sem expectativa de cura, através da revisdo narrativa da literatura, por facilitar a
compreensdo por meio da analise de um problema, do qual permite a verificacdo dos
procedimentos realizados ao atendimento. Verifica-se que dentre as técnicas mais utilizadas
nos cuidados paliativos com criangas, destaca-se o brincar como forma de expressar 0s
sentimentos vivenciados, embora, a pesquisa identifique a caréncia de estudos sobre as
estratégias de cuidados paliativos com criancas oncoldgicas, concomitantemente, a caréncia de
estudos sob a Gtica da Psicologia. Diante desse estudo, percebe-se a necessidade de pesquisas
futuras sobre estratégias paliativas, para que o objetivo de proporcionar a crianga oncoldgica
uma morte mais digna, tenha éxito.

Palavras-Chave: Criancas Oncoldgicas; Cuidados Paliativos; Atuacdo do Psicologo.



ABSTRACT

Cancer is a life-threatening, chronic disease characterized by being the number one cause of
death among children and adolescents. Advances in the treatment of childhood cancer are
significant, and about 80% of cases can be cured if there is an early diagnosis and a specific
treatment, so there are great chances of having a good quality of life after treatment. On the
other hand, as many children reach the specialized centers that are already in the terminal
stages of the disease, palliative care is a new perspective on care, focusing on quality of life.
The palliative term originates in the Latin "palium”, which means mantle, that is, pallia is to
reduce the suffering of diseases without cure at any given time. Although there are significant
numbers of research on childhood cancer, few of them actually address palliative care with
oncological children. In view of this reality, the general objective of the research is to identify
the strategies used in the palliative care of oncological children without expectation of cure,
through the narrative review of the literature, for facilitating comprehension through the
analysis of a problem, which allows the verification of the procedures performed. Among the
techniques most used in palliative care with children, it is worth mentioning play as a way of
expressing the feelings experienced, although, the research identifies the lack of studies on the
strategies of palliative care with oncological children, concomitantly, the lack from the
perspective of Psychology. In view of this study, the need for future research on palliative
strategies is perceived, so that the goal of giving the oncological child a more dignified death
is successful.

Keywords: Oncoldgica children; Palliative care; Psychologist's performance.
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INTRODUCAO

O ser humano vivencia processos complexos de desenvolvimento desde 0 momento do
nascimento até sua morte, de forma que a infancia é o periodo em que mais ocorrem
mudangas repentinas e de grande significancia (PAPALIA, 2006). Nesse sentido, existem
fatores que sdo capazes de interferir no processo de desenvolvimento infantil, sendo o

diagnostico de cancer um fator relevante.

Segundo Gurgel e Lage (2013) o cancer é uma doenca crbnica que ameaca a Vida,
sendo assim, indicado para os cuidados paliativos. O termo paliativo deriva do latim
“palium”, que significa manto, ou seja, paliar € diminuir o sofrimento das doencas sem cura
em um dado momento.

Segundo o Instituto Nacional do Cancer (Brasil, INCA, 2018), os tumores infantis que
ocorrem com mais frequéncia, sdo as leucemias que afetam os globulos brancos, se
apresentam no sistema nervoso central e linfomas. No Brasil, o cancer ja representa a primeira
causa de morte cerca de 8% do total é entre criancas e adolescentes. Estima-se que ocorrerdo
cerca de 12.500 novos casos de cancer infantil no Brasil em 2018. Em contrapartida, nas
ultimas quatro décadas, os avancos do tratamento do cancer infantil sdo significativos, sendo
que em torno de 80% dos casos podem ser curados se houver o diagndstico precocemente e
um tratamento especializado, de forma que a maioria tem grandes possibilidades de ter uma

boa qualidade de vida ap6s o tratamento.

O diagnostico precoce supracitado torna-se um desafio, na medida em que muitas
criancas chegam as instituices adequadas com a doenca em estagio que ja dificulta
consideravelmente o tratamento. Nesse sentido,a assisténcia da equipe nos cuidados paliativos
vai de encontro a melhoria na qualidade de vida da pessoa oncologica e seus familiares, por
meio do alivio do sofrimento. Os cuidados sdo oferecidos em qualquer fase da doenga, desde
0 inicio, com o diagnostico até a execucdo do tratamento, mesmo este ndo sendo mais eficaz
em alguns casos, sendo entdo, necessaria uma nova formulagdo no cuidar, com foco na
qualidade de vida (GURGEL; LAGE, 2013).

Segundo cita Gurgel e Lage (2013),a presenca do psicélogo, no quadro clinico, faz-se
necessaria desde a sua insercdo, por ser possivel identificar desde o inicio a demanda
psicoldgica tanto no paciente, quanto nos acompanhantes. O aspecto que sustenta tal analise

baseia-se na capacidade do psicélogo interpretar os significados durante os atendimentos
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primarios, para, posteriormente, trabalhar o comprometimento e uma visdo mais

compreensiva da doenca.

Nesse sentido, pode ser trabalhada pelo profissional a prevencdo, diagnostico, e,
possivelmente, o tratamento, de maneira a dar maior énfase nos cuidados paliativos. O
periodo entre o diagndstico e o inicio do tratamento é breve, de maneira a induzir os pais ou
responsaveis pela crianca a tomar decisdes importantes para o futuro tratamento destes. As
decisbes norteiam-se sobre os tratamentos serem longos, com consequéncias colaterais um
tanto que desagradaveis (GURGEL,; LAGE, 2013).

De acordo com os Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP), a média de
canceres é de 3% no Brasil, e ja representa a primeira causa de morte entre criangas e
adolescentes de 1 a 19 anos. No ano de 2018, estima-se elevada ocorréncia, cerca de 12.500

novos casos de cancer infantil (INCA, 2018).

Sendo assim, a presente pesquisa objetiva, através de uma revisdo narrativa da
literatura, investigar as estratégias utilizadas nos cuidados paliativos de criancas oncolégicas
sem expectativa de cura. Nesse sentido, também se busca identificar acbes dos profissionais
de psicologia nos cuidados paliativos, programas voltados para o cuidado paliativo no cancer

infantil e os impactos socioecondmicos na estrutura familiar.

Para uma melhor compreensdo da tematica, na primeira parte da pesquisa, seréa
apresentado a justificativa, o objetivo geral juntamente aos objetivos especificos, a
metodologia que descreve o0s processos de pesquisas. Por sua vez, na segunda parte, a
pesquisa aborda o cancer em geral, o cancer infantil, o luto e os cuidados paliativos na

oncologia infantil. E, por Gltimo, a terceira parte conta com a discusséo e consideragdes finais.
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1 JUSTIFICATIVA

O cancer pode originar-se em qualquer ser humano, a demanda infantil que chega a ser
diagnosticada anualmente ndo representam nem 1% dos casos, além de que tem aumentado
consideravelmente nos ultimos anos. Em contrapartida, os avangos no tratamento permitem
atualmente que cerca de 80% das criangas com cancer sobrevivam cerca de cinco ou mais
anos (INCA, 2018).

Trata-se de uma doenca que causa sofrimento a quem é diagnosticado e aos familiares
pela iminéncia de morte. Comumente diante da impossibilidade de cura, as criancas sao
expostas a tratamentos agressivos, exames repetidos e dolorosos para a manutencdo da vida
com foco no bioldgico, porém, pouco se faz a respeito do alivio da dor emocional (LOPES et
al., 2012).

Nesse sentido, os cuidados paliativos vém ao encontro da busca do bem-estar das
criangas com cancer, visando diminuir a dor, o sofrimento, bem como satisfazer as
necessidades basicas, com intuito de garantir a dignidade da crianca. Deste modo, evitam-se
exames em excesso, procedimentos dolorosos e busca-se deixar a crianca mais em seu lar,

acompanhada de pessoas consideradas por ela especiais (LOPES et al., 2012).

De acordo com o Ministério da Saude, ao instituir a Portaria SAS/MS n° 741, de 19 de
dezembro de 2005, os centros especializados em cancer que fornecem os cuidados paliativos,
devem oferecer servico multidisciplinar, de forma que a insercdo do psicologo na equipe é
citada como a primeira, seguida de servico social, nutricdo, fisioterapia, reabilitacdo exigivel
conforme as respectivas especialidades, odontologia, psiquiatria e terapia renal substitutiva
(BRASIL, 2005).As evidéncias em psiconeuroimunologia apontam que os fatores
psicologicos podem favorecer a adocdo de estratégias de enfrentamento (COUTINHO et al,
2000).

Em contrapartida, no ambito das publicacdes cientificas, ha grande escassez de materiais
publicados sobre os cuidados paliativos infantis, principalmente, nas criangas que ja ndo possuem
possibilidades terapéuticas. A escassez de publicacdes gira em torno de todas as areas do
conhecimento, especialmente, sob a ética da psicologia, de modo que a elaboracdo de estudos
psicolégicos nesse cenario é essencial. Em sintese, a presente pesquisa busca, através de uma
revisdo narrativa da literatura, identificar o cuidado paliativo realizado em criancas

acometidas pelo cancer.
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2 OBJETIVO GERAL

Investigar por meio da Revisdo Narrativa da Literatura as estratégias utilizadas nos

cuidados paliativos de criangas oncologicas.
2.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS
— Identificar programas voltados para o cuidado paliativo oncol6gicos infantis no
Brasil;

— ldentificar acbes dos profissionais de psicologia nos cuidados paliativos

infantil.

13



3 METODOLOGIA

A presente pesquisa se refere a uma revisdo narrativadaliteratura, com intencdo de
identificar e discutir técnicas sobre o trabalho do psicélogo no auxilio de criangas oncolégicas
sem expectativa de cura, a fim de compreender como acontecem os atendimentos as criangas
hospitalizadas que necessitam de acompanhamento psicoldgico em prol de melhorias da

condicdo em que se encontra.

Para tal, 0 mesmo envolveu levantamento bibliografico de artigos ja publicados e na
integra, para anélise do atendimento prestado pelo profissional psicélogo, como também a

devolutiva transmitida pelos responsaveis das criancas acometidas pela doenca.

Optou-se pela revisdo narrativa, por obter uma ampla compreensao através da analise
de um problema, de forma a permitir a verificagdo dos procedimentos realizados ao
atendimento. A abordagem qualitativa ndo se baseia em quantidade numeérica, e sim, por meio
de conceitos amplos que incluem informacg6es que ndo sdo expressas oralmente (DALFOLO;
LANA; SIQUEIRA, 2008).

Nesse sentido, Marconi e Lakatos (1992) afirmam que a pesquisa bibliografica
consiste na utilizacdo de materiais que ja foram publicados, como: revistas, artigos, livros e
outros tipos de publicacdes com o objetivo de facilitar estudos sobre o tema abordado, e
assim, possibilitar uma nova visdo dos materiais, a fim de produzir resultados inovadores.

Dessa forma, o presente trabalho utilizou 0 modelo de Revisdo Narrativa da Literatura.

3.1 QUESTAO NORTEADORA

Para a realizagdo da Revisdo Narrativa da Literatura formulou-se a questdo: Quais 0s

procedimentos realizados nos cuidados paliativos com criangas oncologicas?

3.2 CRITERIOS DE INCLUSAO

Os critérios estabelecidos para a revisdo sao:

a) Sem delimitagéo temporal;
b) Artigos nacionais publicados;
C) Estudos na integra;

14



d) Artigos em portugués.
e) Estudos que abordem os procedimentos utilizados nos cuidados paliativos aos

pacientes infantis oncolégicos.

3.3 CRITERIOS DE EXCLUSAO

a)  Teses e dissertacOes;
b)  Artigos em outros idiomas;
c)  Adolescentes, adultos e idosos.

3.4 TECNICA DE COLETA DE DADOS

Para a realizacdo das pesquisas em portugués foram utilizados os termos DeCS
(Descritores em Ciéncias da Saude) que constituem um vocabulario estruturado em idiomas:
portugués, inglés e espanhol. A criacdo dos DeCS ¢é de responsabilidade da BIREME, com

intuito de sistematizar de maneira facilitadora e eficiente os periodicos cientificos.

Os artigos designados para a pesquisa foram acessados por meio de pesquisas na
biblioteca BVS Brasil: selecionados através dos descritores alternados: luto; morte; crianga;
cuidados paliativos; psicologia. E, as palavras-chave: cancer infantil; procedimentos;
sofrimento; programas; com a utilizacdo do booleano conector AND, com os filtros: idioma
portugués e tipo de documento artigos na integra.

3.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

A primeira fase dessa pesquisa consistiu na definicdo do tema, seguido da formulacéo
da pergunta de pesquisa. “Quais procedimentos utilizados nos cuidados paliativos com
criangas oncoldgicas sem expectativa de cura?”. Na segunda fase foi realizado pesquisas nos
bancos de dados académicos como SCIELO, PePSIC e BVS para a producdo da
fundamentacdo tedrica. Por sua vez, na terceira fase foi realizada a pesquisa para coleta de
dados e selecdo dos materiais através dos critérios de inclusdo e exclusdo. Posteriormente,
realizadas as leituras dos materiais que atendiam a temética da pesquisa, por fim, foram

realizadas analises e discussdes dos trabalhos encontrados. Os resultados obtidos serdo
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dispostos a fim de possibilitar facil interpretacdo dos possiveis leitores, descrever e classificar
0s resultados.
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4 REVISAO DA LITERATURA

O céncer caracteriza-se pelo crescimento de células, que invadem os tecidos e 6rgaos;
além de possuir uma rapida divisdo, tendem a ser agressivas e incontrolaveis. As causas sdo
diversas, tanto internas, como a capacidade do organismo de se defender de invasores, quanto

externas como os habitos e costumes da populacdo (INCA, 2018).

Na medida em que uma crianga € diagnosticada com cancer, as consequéncias dessa
doenca afeta a crianca e principalmente os pais ou cuidadores. Os pais experimentam diversos
sentimentos, e, geralmente, perguntam-se qual o motivo dessa doenca acometer seu filho, de

forma que alguns se culpam em relacdo a doenca (TOMAZ, 1997).

Nesse sentido, apds o diagndstico da doenga, é de responsabilidade dos pais ou
responsaveis tomar importantes decisbes a respeito dos procedimentos e tratamentos
seguintes, que, de forma geral, sdo tratamentos dolorosos, duradouros, invasivos, e causam
diversos efeitos colaterais. Ademais, diferentes reagdes sdo experienciadas devido ao cancer
ser permeado pelo risco de morte (CARDOSO, 2007).

No que se refere a tomada de decisdo referente ao inicio do tratamento, € sempre
responsabilidade dos pais ou cuidadores, de forma que alguns recusam o tratamento por
diversos motivos. Cada familia pode expressar diferentes reaces, como a negacdo da doenca,
ou fechar-se ao didlogo. Em contrapartida, outros aceitam as op¢des como uma alternativa de
salvar a vida dos seus filhos (CARDOSO, 2007).

As criancas oncoldgicas necessitam de extensos periodos de internacdo e, em alguns
casos, com necessidades de deslocamento do hospital para casa e vice-versa, além dos
cuidados especiais, 0 que produz desgaste fisico, emocional e financeiro dos responsaveis.
Nesse sentido, 0s recursos emocionais e financeiros sdo deslocados em prol dos cuidados da
crianga, de forma que o cenario acaba por fragilizar mais ainda a todos os envolvidos
(ARAUJO et al., 2011). O nivel socioecondmico da familia impossibilita manter os cuidados
paliativos da crianca no lar, de maneira a provocar nos responsaveis o sentimento de culpa por
ndo ter a possibilidade de oferecer o minimo necessario para uma morte mais digna (LOPES
etal., 2012).

Assim como 0s pais ndo possuem condigdes socioeconémicas no servigco publico
tambémfaltam acbes em cuidados paliativos pelo Sistema Unico de Sadde (SUS), no

cotidiano do servico social na oncologia pediatrica percebe-se a falta de subsidios para um
17



tratamento a domicilio de criangcas € um grande problema. Bem como 0 acesso a insumos,
medicacdes, habitacdo e politicas de assisténcia sdo um grande desafio, além disso, observa-se
um distanciamento da participacdo efetiva do Estado no cumprimento de politicas publicas
que garantam condicdes de sobrevivéncia a crianca e a sua familia; dessa forma, acaba
sobrecarregando a familia com encargos além do que elas possam assumir. Pode-se pontuar
que os desafios estdo relacionados a necessidade de agbes que contemplem os cuidados
paliativos de forma integral, ao reconhecimento do sofrimento da crianca e de sua familia, e,
principalmente, ao reconhecimento do processo de morte como algo natural e ndo como um
fracasso terapéutico (MARTINS; HORA, 2016).

Indubitavelmente, os cuidados paliativos envolvem, especialmente, 0s responsaveis
pela crianca, pelo fato da familia exercer um importante papel na sua vida e no seu
desenvolvimento. Os cuidados domiciliares de uma crianca em estagio terminal requerem
muito equilibrio do cuidador, pelo fato da situagdo causar sobrecarga emocional e fisica,
preocupac0es, inseguranca, impoténcia, isolamento e sentimentos frente a morte (FERREIRA
et al., 2008).

Os cuidadores acabam aprendendo sobre medicamentos e materiais relacionados a
doenca que jamais imaginariam aprender; além disso, precisam cuidar da estrutura familiar
diante da situagédo de enfermidade. De acordo com Ferreira et al (2008),cerca de 25% a 85%
dos pacientes terminais vivenciam o sofrimento da morte horas antes de vir a ébito,
juntamente com seus familiares. No contexto da crianca em estagio terminal, algumas
condutas sdo adotadas pelos cuidadores, como mudancas nos valores familiares, aceitacdo da
doenca, melhoraria na qualidade de vida da crianca e dos familiares, além de aprenderem a

viver cada momento de forma Unica e especial.

Como resultado, os cuidadores de doentes terminais necessitam de suporte e
informagdes da equipe médica, pelo fato de exercerem um papel delicado que pode afetar
significativamente a qualidade de vida, visto que vivenciam de perto todo o sofrimento da
crianca acometida pela doenca (MEYERS; GRAY, 2001).

Para o cuidado da familia e da criangca com cancer a equipe multidisciplinar deve estar
preparada para lidar e compreender o processo da morte e identificar os estagios do processo
de morrer, visto que o cuidado nessas situacdes € mais delicado. Além disso, a equipe deve
estar preparada para a morte inesperada da criancga, apesar de que para a maioria das criangas
oncoldgicas a morte ja é esperada, na medida em que ja esta fora das possibilidades de cura

(MOTA et al., 2011).
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Os profissionais da satde, que atuam na oncologia pediatrica, também necessitam de
apoio para lidar com a perda na vida cotidiana, visto que lidam diretamente com a vivéncia
dos pacientes e seus familiares, compartilnam situacGes de tristezas, angustias e dificuldades e
0s mesmos sentimentos de perda quando a criangca vem a obito. A maioria destes profissionais
necessita de estratégias de enfrentamento, sendo destacada a religiosidade/espiritualidade
como fundamental (MOTA et al., 2011).

Em uma pesquisa realizada com os profissionais da enfermagem, foi relatado que uma
das vivéncias mais impactantes para estes é a primeira vez que vivenciam a morte de uma
crianca oncoldgica, visto que a maioria demonstra dificuldades na aceitagdo da morte de uma
crianca que ainda tem a vida toda para viver (KUHN; JUNG, 2011). Existem varios tipos de

canceres frequentes na infancia e cada um com suas caracteristicas nocivas.

4.1 CANCER INFANTIL

De acordo com o Instituto de Oncoguia (2017), os canceres infantis que ocorrem com
maior frequéncia sdo as leucemias, os tumores cerebrais e do sistema nervoso central e o

neuroblastoma.

As leucemias caracterizam-se pelo acometimento da medula dssea e doa sangue e
representam cerca de 30% de todos os tipos de cancer em criancas, sendo 0s mais frequentes.
A leucemia pode ser linfdide aguda (LLA) ou a leucemia mieloide aguda (LMA), podem

causar dores nos 0ssos e articulagdes, fraqueza, febre, sangramento, fadiga e perda de peso.

Os tumores cerebrais e do sistema nervoso central representam cerca de 26% dos
canceres infantis, sua maioria tem inicio na parte inferior do cérebro, cerebelo e tronco
cerebral. Os sintomas por sua vez, podem ser dores de cabeca, vOmitos, nduseas, visao turva e

dificuldades na motricidade.

Em relacdo ao neuroblastoma, representam cerca de 6% dos canceres infantis, tem
inicio nas células nervosas do embrido ou feto em crescimento, de forma que sdo comuns em

bebes e lactantes. Os sintomas podem ser dor 0ssea, febre e inchago na regido do abddémen.

Diante disso, especialistas da American Cancer Society (2016) apontam as
dificuldades de diagnosticar o cancer infantil, na medida em que os sintomas podem ser
semelhantes as doencas ou ferimentos na infancia, ou seja, os hematomas podem encobrir

osprimeiros sinais da doenca, prejudicando ainda mais a eficacia do tratamento. Os principais
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sintomas podem ser: ndédulo ou inchago incomum; palidez inexplicada e perda de energia;
repetidas contusdes; dor progressiva; andar mancando; febre inexplicada ou doenga que nédo
melhora; dores de cabeca frequentes, muitas vezes com vomitos; alteracfes subitas de visao; e

a perda de peso subita e inexplicada.

Ao abordar o cancer infantil, é imprescindivel que haja uma delimitacdo da idade a ser
considerada crianga. De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), o periodo
compreendido como infancia trata-se do nascimento até doze anos de idade incompletos.
Nesse sentido, € correto afirmar que a infancia € um periodo crucial na vida do ser humano,
de forma que as experiéncias e as vivencias das relagdes familiares constituem uma relacdo
que o individuo cria com si mesmo e com o mundo. Além disso, de acordo com as vivéncias,
o0 individuo adquire uma estrutura de personalidade (CARDOSO, 2007).

O cancer é um evento inesperado e traumatico, devido ao perigo eminente de morte e
ao risco de sequelas fisicas e psicologicas, além de ser uma doengca que altera
significativamente a rotina da crianca, seus comportamentos e habitos (CARDOSO, 2007).
Nesse sentido, estudos voltados para compreensdo das experiéncias infantis frente ao cancer
revelam que as temaéticas que giram em torno de todo o desenvolvimento da crianca e da
doencga referem-se em sua maioria sobre a identidade da crianca, a doenga e o tratamento, a
vida e a morte (SILVA,; TELES; VALLE, 2005).

Por consequéncias as experiéncias impactantes no periodo de internacdes, € correto
afirmar que podem acarretar diversos sentimentos negativos da crianca perante o ambiente
hospitalar. Nesse sentido, apesar de muitos esfor¢cos na humanizacdo de tal ambiente e do
proprio atendimento, ndo ha como evitar que a crianga experiencie situacoes relacionadas a
hospitalizacdo (CARDOSO, 2007).

Em relagdo ao tratamento é correto afirmar que é determinado com base no estagio da
doenca, podendo ser através de quimioterapia, cirurgia ou radioterapia. Ha evidéncias que
criancas respondem bem ao tratamento com quimioterapia, devido a rapida recuperacdo do
organismo, porém o uso de tratamentos intensivos pode levar a diversos efeitos colaterais
intensificados o sofrimento da crianga. Nesse sentido, existe grande esfor¢co da equipe
multidisciplinar para conciliar o tratamento com os efeitos colaterais (AMERICAN CANCER
SOCIETY, 2016).

E correto afirmar que o cancer infantil trata-se de um evento inesperado que causa um

significativo sofrimento tanto da crianca quanto de seus familiares, além disso, as
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experiéncias com internagdes e tratamentos sdo agressivos e geram sentimentos negativos na
crianga, tanto aquela que esta em tratamento, quanto as que j& ndo possuem possibilidades
terapéuticas. Nesse sentido, existem estudos que visam compreender 0s sentimentos
vivenciados pelas criancas que ja ndo possuem alternativas curativas e que necessitam dos

cuidados paliativos para uma morte mais digna.

4.2 O LUTO E OS CUIDADOS PALIATIVOS NA ONCOLOGIA INFANTIL

As respostas de angustia e ansiedade por parte da crianca no momento em que
antecede a decisdo do tratamento posterior é de grande relevancia na avaliacdo psicoldgica
por se tratar de um momento em que existe a percepc¢do da dor, de maneira que a doenca pode
ser permeada do sentimento de dor em diversas situacdes, tais como: a dor fisica resultante do
tratamento; dor por distanciar-se do seio familiar; dor pela caréncia de amizades; dor de
saudade de fazer algo que j& ndo consegue mais, entre outras subjetivas (SOUZA et al., 2012).

A dor incita a producdo de diversos sentimentos. A morte sempre foi um assunto
dificil e ainda constitui um evento pavoroso, mesmo com os diversos avancos das tecnologias.
Nesse sentido, vale ressaltar as fases do luto, sendo o primeiro estagio, a negacéo. Ao tomar
consciéncia da gravidade da doenca as pessoas tendem a ndo aceitar tal diagnéstico de modo a
refazer exames para comprovacao da salde, porém quando a pessoa passa pelo processo de

aceitacdo pode entrar em outro estagio como, a raiva (KUBLER-ROSS, 1969).

Nesse momento a raiva se propaga em todas as direcdes, no caso de criancas podem
ficar rebeldes com a equipe médica ou até mesmo com os pais e familiares, € comum que as
pessoas tendem a se afastar dos pacientes que vivenciam esta fase. A terceira fase € da
barganha, do qual o paciente se apega em algo maior como, fazer promessas para deuses ou
oferecer algo em troca da saude, a esperanca é bastante viva nesta fase. A quarta fase é da
depressdo, do qual os pacientes se entregam, ndo querem comer, ndo tem mais disposicéo para
levantar e evitam até conversar. A Ultima fase é da aceitacdo, do qual o paciente aceite sua
morte, vivencia um processo de tranquilidade em que a dor ndo aflige mais, porém a familia
sofre com esta aceitacdo (KUBLER-ROSS, 1969).

Vale ressaltar que estas fases ndo sdo vivenciadas excepcionalmente em ordem, é
singular em cada individuo, alguns podem vivenciar mais uma fase do que outra ou nem
atingir outra fase (KUBLER-ROSS, 1969).No que se refere é de responsabilidade do
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profissional saber identificar a fase em que a crianga se encontra para que possa compreendé-
la em uma visdo holistica.

De acordo com a pesquisa de Carmo e Oliveira (2015) os cuidados voltados para o
processo de morte se destacam pelos procedimentos de medicamento para aliviar as dores,
higiene corporal e conforto da crianga e seus familiares. Nesse estudo alguns relatos norteiam-
se no respeito pela crianca em aliviar sua dor no momento da morte, dar dignidade a crianga
através de uma higienizacdo delicada e agil. Em relacdo ao medo da morte vivenciado pela
crianca, a equipe jamais a deixa morrer sozinha, visto que a maioria das criangas morre

ldcida.

Dessa forma diversos especialistas em cuidados paliativos pediatricos apontam que a
participacdo multiprofissional em &reas na assisténcia as criancas € essencial para o
tratamento, devido ao conhecimento especifico de cada profissional, de forma a contribuir
para reduzir o sofrimento da crianca e de sua familia. Porém para que esse tratamento seja
eficaz € de extrema importdncia uma comunicacdo assertiva entre os profissionais
(VALADARES et al., 2013).

Ademais, um procedimento bastante realizado pela equipe é utilizar o envolvimento
com a crianca e sua familia. E essencial ser amigo da crianca, ndo mentir para ela, demonstrar
essa amizade, transmitir carinho e atencdo, trazer o ambiente da casa para o hospital para que
a crianga ndo se sinta isolada do mundo e nunca deve demonstrar fraqueza na frente da
crianca e de seus familiares (CARMO; OLIVEIRA, 2015).

O alivio do sofrimento da crianca e sua familia sdo temas importantes para a equipe
médica no cuidado frente a morte inevitavel, pois os cuidadores ficam tranquilizados quando
percebem que a crianga nédo esta sofrendo com o fim j& esperado e com 0 amparo emocional
que recebem a todo instante dos profissionais (GARCIA-SHINZARI; SANTOS, 2014).

Assim sendo, a equipe multiprofissional torna-se parte do processo tanto de forma
intima ou distante, ocorre de alguns profissionais terem medo de um contato mais proximo
com a familia para preservar alguma reacdo indesejada, em contrapartida, outros ficam
intimos a ponto de acolherem a familia e consolar nos momentos dificeis (SILVA et al.,
2014).

Na perspectiva do cuidado paliativo existe um movimento conhecido como hospice,
que trata-se de uma filosofia para prestar assisténcia de qualidade aos pacientes que
encontram-se na finitude da vida, tanto no ambito hospitalar, quanto no proprio lar. Nesse
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sentido, os cuidados paliativos tém por objetivo abranger todas as necessidades do paciente
dentro dos limites terapéuticos (ARAUJO; SILVA, 2013).

Uma das situacdes que a equipe de salde enfrenta é a necessidade de realizar o
atendimento da crianca em fase terminal na sua casa, isso quando a familia prefere lidar com a
situacdo da impossibilidade terapéutica em casa perto dos familiares e amigos. Nesse sentido,
quando ocorre alguma complicacdo grave do qual o médico responsavel é chamado, o
importante é tranquilizar a crianca e seda-la para que nao fique consciente de seu estado e

evite o sofrimento com a dor (INCA, 2011).

Franca et al (2013) realizaram uma investigacdo sobre os cuidados paliativos a crianca
com cancer sob a otica de enfermeiros, em uma Unidade de Pediatria de um Hospital publico
em Jodo Pessoa — PB. A amostragem foi comporta por 10 profissionais de enfermagem que
por meio de uma entrevista relataram a importancia de estabelecer com a crianca uma
comunicacdo auténtica e que se adéque ao momento vivenciado por ela, de forma que em
casos de fase terminal a comunicacdo ndo seja somente por palavras, mas também com o
toque e o olhar, além da relacdo dos dialogos serem em momentos do dia-a-dia e nos

momentos de visitas.
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5 DISCUSSAO

Falar de cuidados paliativos com criancas oncoldgicas € um tanto complexo, por ser
um fendmeno que envolve diversos fatores e individuos, as causas sdo diversas e na medida
em gue a crianca € diagnosticada as consequéncias afetam tanto a crianca quanto a familia. A
responsabilidade do tratamento e decisdo € dos pais, de forma que alguns se recusam como
forma de negagdo da terminalidade da doencga, outros aceitam como possibilidade de

promover a qualidade de vida nos Gltimos momentos da crianca.

Nesse sentido, os cuidados paliativos vém de um movimento conhecido como
Hospice, do qual tem por filosofia a assisténcia de qualidade aos pacientes na finitude da vida
e abrangem todas as necessidades do paciente dentro dos limites terapéuticos, sendo um deles,
o atendimento a domicilio, na medida em que é preferivel permanecer perto da familia e
amigos. No caso de alguma complicacdo no lar a estratégia utilizada pelo médico é a
tranquilizacdo da mesma e aplicacdo de sedativos para a remocgéo até o hospital, além disso,
outras estratégias como a higiene corporal e conforto sdo adotadas (ARAUJO; SILVA, 2013);
(CARMO; OLIVEIRA, 2015).

Outras estratégias nos cuidados paliativos se destacam pelo estabelecimento de uma
comunicac¢do auténtica com a crianca, que visa passar informac6es sobre a doenca, conversar
com ela ndo s6 com palavras de conforto, mas também através do toque e do olhar, e
principalmente, ouvi-la através dos gestos. Em relacdo ao medo da morte vivenciado pela
crianca, a equipe jamais a deixa morrer sozinha, se tornam amigos da crianga, ndo mentem
para ela, demonstram essa amizade através do carinho e atencdo, trazem o ambiente da casa
para o hospital para que a crianga ndo se sinta isolada do mundo e ndo demonstram fraqueza
(CARDOSO, 2007); (FRANCA et al., 2013); (CARMO; OLIVEIRA, 2015).

Através da presente pesquisa pode-se perceber que os cuidados paliativos vao além da
crianga, envolvem especialmente os pais ou cuidadores, pois exercem grande influéncia no
seu desenvolvimento, certo que cuidar de uma crianca em fase terminal requer muito
equilibrio emocional e fisico dos pais, devido aos sentimentos de inseguranca, impoténcia, e
isolamento. Os pais necessitam de cuidados e informacdes da equipe médica, uma vez que
vivenciam de perto todo o sofrimento da crianga e necessitam aprender sobre medicamentos e
materiais relacionados a doenca (FERREIRA et al., 2008); (MEYERS; GRAY, 2001).
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No que tange a equipe médica, de acordo com Mota et al. (2011); Kuhn e Jung (2011);
Silva et al. (2014) torna-se parte do processo tanto de forma intima ou distante, além de que
deve estar preparada para lidar e compreender o processo de morrer e a morte da crianga na
medida em que ja esta fora das possibilidades terapéuticas. Visto que a crianga € um individuo
que tem a vida toda para viver, uma das experiéncias mais impactantes para os profissionais
da salde é a primeira vez que necessita lidar com a morte de uma crianga oncoldgica, Por
consequéncia, os profissionais atuantes na area da oncologia infantil também necessitam de
apoio e estratégias de enfrentamento para lidar com a perda no cotidiano, visto que

compartilham situagdes e sentimentos com a crianga e sua familia.

Criancas que sdo acometidas pelo cancer podem utilizar estratégias de enfrentamento,
tais como, chorar, esconder-se, buscar pelo apoio social, familiar e, em alguns casos utilizam
0 brincar como forma de expressar seus sentimentos (MOTTA; ENUMO, 2004). Em
concordancia, autores como lamin e Zagonel (2011) referem as estratégias facilitadoras das
criangas, como 0 conversar, rezar, tomar medicamento, e as ndo facilitadoras sdo fazer

chantagem, sentir culpa e até, brigar.

Ao longo dos avancos tedricos, 0s aspectos psicoldgicos no processo de adoecimento
ganham mais relevancia e reconhecimento pelos profissionais, e consequentemente valoriza a
profissdo do psicélogo no &mbito hospitalar, que atua dando a assisténcia ao paciente, familia
e equipe hospitalar (CARDOSO, 2007).

A dificuldade de compreensdo dos acontecimentos que a crianca vivencia €
corriqueira, sendo estas, incompreensées com 0s préprios sentimentos e os procedimentos
terapéuticos da qual é submetida. Uma das formas de auxiliar a crianga nessa compreensao é
o Brinquedo Terapéutico, no qual facilita a liberagcdo dos temores e elaboracdo da ansiedade
(SOUZA et al., 2012).

Almeida (2005) realizou uma pesquisa descritiva qualitativa em uma Unidade
Oncoldgica Pediatrica de S&o Paulo, através do brinquedo terapéutico, incluindo: bonecos
representando a familia e a equipe hospitalar; objetos do uso cotidiano e objetos hospitalares.
Atraveés dos discursos das criancas foi possivel identificar a presenca da morte na brincadeira,
emergiu em algumas criangas o desejo de matar pessoas de seu convivio ou até mesmo a
equipe hospitalar. Através destas percepgdes, a conclusdo sobre o desejo de matar gira em
torno do sentimento de decepgéo pelas pessoas que sempre a protegeram ndo poderem ajuda-

la. Em resultado a esta pesquisa ressalta-se a importancia do brinquedo terapéutico na
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compreensdo dos sentimentos vivenciados frente a morte, juntamente a atuacdo do psicélogo

nesse processo doloroso.

Sabe-se que algumas experiéncias podem ser ameacadoras para a idade da criancga, em
razdo, o trabalho feito pelo psicologo exige a utilizacdo de instrumentos capazes de auxiliar a
compreensdo dos sentimentos e lidar com as experiéncias dificeis. A crianca hospitalizada
quer e necessita brincar, nesse sentido, o Brinquedo Terapéutico trata-se de uma modalidade
da brincadeira simbolica (SOUZA et al., 2012).

Na Oncologia Pediatrica, o psicélogo pode intervir de diversas formas, como no leito
quando a crianga esta impossibilitada de circular ou em grupo através da interacdo com outras
criangas, musicoterapia, arteterapia, entre outros. Além de receber informagbes sobre a
doenca, sua saude também € imprescindivel que a crianca seja ouvida, sendo através de

palavras, gestos ou até mesmo o brincar terapéutico (CARDOSO, 2007).

O brincar é capaz de produzir efeitos tanto para a crianca que vivencia um ambiente
hostil, quanto para os préprios profissionais que lida diretamente com a crianga. A promog¢éo
do brincar estimula a criatividade e a liberdade da crianca, é algo que esta ainda tem dominio
ja que sua propria satde ndo pode ser controlada. E comum que a crianca leve para o ambito
hospitalar os brinquedos de casa, € uma questdo de seguranca pessoal e que deve ser
respeitada pelos familiares e profissionais (MOTTA; ENUMO, 2004).

O brinquedo pode ser também por meio de um palhago, que alegra as criangas em seus
leitos e ameniza os sentimentos hostis da hospitalizacdo, com a funcdo de humanizar o
contexto hospitalar (MOTTA; ENUMO, 2004). Com a finalidade de alegrar as criangas, €
comum existirem os chamados “doutores da alegria” que fazem visitas nos quartos a fim de

produzir sorrisos em rostos que expressam a dor.

Nesse sentido, existem evidéncias em psiconeuroimunologia que apontam que 0S
fatores psicologicos podem influenciar em doencas como cancer de modo a favorecer a
adocdo de estratégias de enfrentamento. Com criangas, 0 objetivo é propiciar um atendimento
de qualidade que possa promover o autoconhecimento e um papel mais ativo no proprio
tratamento. S&o utilizados recursos de relaxamento e reestruturacdo da viséo acerca da
doenga, como estimular sentimentos negativos para que ndo sejam reprimidos ou redefini¢cdo
dos conceitos de morte e doenca (COUTINHO et al., 2000).

Vendruscolo (2005) realizou um estudo de relato de caso atendido pela propria autora

no Servigo de Oncologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
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Ribeirdo Preto - USP. O estudo relata a historia de uma menina de 5 anos com diagndstico de
osteonarcoma em fase terminal, ap6s muito sufoco com a possibilidade de amputacdo do
braco, quimioterapia e recidiva na perna nos atendimentos era muito importante respeitar os
sinais verbais ou gestuais quando indicava a recusa de contato ou aproximacéo. Além da
preocupacdo da mde da menina, a propria também ndo queria preocupar sua méde e se
controlava para ndo expressar sentimentos ruins, foi nesse contexto que foi criado entre a
menina e a terapeuta a caixa de segredos. Em uma sessdo a menina pediu para a terapeuta
guardar na caixa uma musica com o nome de “inesquecivel”, pois era assim que seria para as
pessoas que a amavam, em uma frase ela pediu para a terapeuta ajudar sua mae a
compreender que ela era imortal e que mesmo que fosse embora ficaria no coragdo, porém sua
mée ndo entendia isso e a terapeuta teria que ajuda-la apds sua partida.

Sem duvida o psicologo é de grande relevancia, de acordo com a Academia Nacional
de Cuidados Paliativos o adequado é sua atuacdo em conjunto com a equipe de profissionais
responsaveis pelos cuidados paliativos, com o objetivo de um tratamento mais amplo e a
reducdo dos efeitos bioldgicos e psicologicos que o cancer promove. (MACIEL et al., 2006).

Primordialmente a conversa entre a criancga e o terapeuta € uma via de acesso a psique,
de forma que o psicanalista pode intervir como meio de acesso da crianga ao seu inconsciente.
Nesse trabalho a crianca se identifica como sujeito de sua prépria fala e de seus desejos, de
maneira que ela pode reescrever sua historia, trata-se de um espaco de elaboracdo frente a
doenca e suas consequéncias, as significacbes que afetam a crianca, a fim de aumentar sua
autonomia de pensar e agir. A possibilidade de morrer com dignidade é também amar, nem
que seja no Gltimo momento, amar a vida com dignidade (INCA, 2015).

Dentre as técnicas psicologicas mais utilizadas nos cuidados paliativos com criancas,
destaca-se o brincar como forma de expressar 0s sentimentos vivenciados. O brinquedo
terapéutico facilita a liberacdo de temores e elaboracdo da ansiedade, estimula a criatividade e
a liberdade da crianga (MOTTA; ENUMO, 2004) (SOUZA et al., 2012). Em conformidade, o
estudo de Vendruscolo (2005) reafirma o brincar terapéutico como estratégia de
enfrentamento, através de um estudo de caso com uma crianca de 5 anos em fase terminal. A
terapeuta utiliza uma caixa de segredos entre ela e a crianga, da qual a crianca se vale desta
caixa para elaboracao e expressao dos seus sentimentos em relacdo a sua partida e elaboracao

da sua aceitacdo com a finitude de sua vida.

O psicologo pode intervir no leito quando a crianca estd impossibilitada de circular ou

em grupo através da interacdo com outras criangas com musicoterapia e arteterapia. Além de
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receber informacdes sobre a doenca e ser ouvida, sendo através de palavras, gestos ou até
mesmo o brincar terapéutico (CARDOSO, 2007); (MOTTA; ENUMO, 2004). O objetivo é
propiciar momentos de qualidade que possa promover o autoconhecimento e um papel mais
ativo no proprio tratamento, com recursos de relaxamento e reestruturacdo da visdo acerca da
doenca. A conversa entre a crianga e 0 terapeuta € uma via de acesso a psique, da qual pode
ser realizada a elaboracgéo das significagdes que afetam a crianga (COUTINHO et al., 2000);
(INCA, 2015).

Em relacdo aos programas voltados para o cuidado paliativo oncolégicos infantis no
Brasil, pode-se dizer que o primeiro servico foi em 1980 no Rio Grande do Sul,
posteriormente a Santa Casa de Misericordia em S&o Paulo em 1986. Alguns anos depois, ja
em 1997, surgiu a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), que tém
profissionais que propunham prética de divulgacdo dos cuidados paliativos no pais. No ano de
2003 o Programa do Hospital do Servidor Estadual de S&o Paulo, criou uma enfermaria
especialmente para cuidados paliativos (PEIXOTO, 2004).

Em 2005, surgiu a Academia Nacional de Cuidados paliativos (ANCP). Sua
importancia para o Brasil vai além dos beneficios para a pratica medicinal brasileira. Para 0s
"paliativistas" a fundacdo da ANCP é um marco para os cuidados paliativos no Brasil e para a
medicina que € praticada, tendo por objetivo, a contribuicdo para o ensino, a formulagdo de
pesquisas e melhorias nos cuidados paliativos no pais (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2009). Geralmente os cuidados paliativos sdo oferecidos através

de programas existentes em instituicdes hospitalares.

Com a finalidade de proporcionar uma assisténcia multidisciplinar, uma Associagao
para criancgas e adolescentes com cancer emergiu em 1998 e hoje é conhecida como TUCCA.
Esta associagdo € composta por uma equipe multidisciplinar integrada por oncologistas,
psicologos, nutricionistas, assistentes sociais, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e
odontologistas. Sua atuacdo € em diferentes abordagens ligadas ao paciente oncoldgico, desde
a pesquisa até o retorno do individuo para seu lar, em que o tratamento é gratuito e ofertado
para familias desfavorecidas economicamente para que possam acessar um tratamento de
qualidade, é oferecido as mesmas um ambiente amigavel e adequado para uma assisténcia

cuidadosa da crianga

Em relacdo ao tratamento digno para criancas e adolescentes sem possibilidades

terapéuticas, a TUCCA (Hospice Francesco Leonardo Beira) trata-se de um local para os
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cuidados paliativos de criangas oncoldgicas que ja estdo em fase terminal da doenca. Ela
trabalha em prol do conforto, atencdo, respeito e assisténcia diferenciada para o paciente e sua
familia, trata-se do atendimento 24 horas por dia para pacientes sem chances de cura com a
impossibilidade de permanecer no seu lar devido as dores e sofrimento, além do suporte
necessario para lidar com o luto. O Hospice conta com trés quartos para a crianga e seus pais,
area de lazer, refeitorio e posto de enfermagem.

No presente trabalho foi possivel responder parcialmente o objetivo especifico de
identificar programas voltados para o cuidado paliativo oncoldgicos infantis no Brasil. Pode-
se dizer que o pais possui pouca estrutura pablica ou agdes pelo SUS para os cuidados paliativos,
e que a maioria da populagdo procura os servicos publicos e se deparam com a falta de recursos
para os devidos procedimentos (FIGUEIREDO, 2004); (SILVA; HORTALE, 2006); (MARTINS;
HORA, 2016). Nesse sentido, € urgente empreender esfor¢os para que 0s servi¢os publicos e

privados ofertados possam atender as demandas em cuidados paliativos.

Diante dos resultados encontrados na literatura, o processo de adoecimento ganha
relevancia, e consequentemente a valorizacdo dos profissionais, principalmente do psicdlogo, uma
vez que atua juntamente ao paciente, familia e equipe hospitalar, tendo por objetivo a reducéo
dos efeitos biologicos e psicolégicos que o processo de adoecimento provoca (CARDOSO,
2007); (MACIEL et al., 2006). Em contrapartida, foi possivel responder parcialmente o
objetivo especifico de identificar acBes dos profissionais de psicologia nos cuidados
paliativos, uma vez que nota-se a caréncia de materiais que identificam de forma clara e
objetiva as intervencdes psicoldgicas. Outra perspectiva da qual o presente trabalho se depara
¢ a excelente quantidade de material nos cuidados paliativos infantis pela Otica da
enfermagem, sendo os procedimentos bem descritos e com pesquisas empiricas. Logo, 0s
resultados demonstram a importancia de pesquisas aprofundadas sobre as estratégias
paliativas pelo prisma da psicologia, visto sua grande relevancia no suporte a crianca

oncoldgica.
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CONSIDERACOES FINAIS

A escolha do tema do presente trabalho teve origem através da busca por materiais
psicolégicos que identificassem os cuidados de criangas oncoldgicas que ja ndo possuem mais
possibilidades terapéuticas. Devido a escassez de materiais encontrados surgiu a possibilidade
de realizar uma nova proposta, visto que o objetivo deste trabalho foi realizar apontamentos
tedricos que indicassem a importancia de olhar para os pacientes em fase terminal com um

olhar mais humano.

As leituras dos materiais proporcionaram uma reflexdo acerca dos profissionais que
estdo surgindo no mercado de trabalho, e sua importancia frente ao processo natural de morte.
Além disso, o desenvolvimento do presente estudo possibilitou uma anélise de como o cancer
pode afetar significativamente a crianca e os individuos envolvidos, inclusive os profissionais
da area da salde. Nesse sentido, apds a conclusdo do trabalho pode-se pensar também na
importancia do psicélogo inserido nesse contexto, e quais 0s procedimentos e suporte que o
proprio profissional psicdlogo necessita diante de sua grande responsabilidade no bem-estar

de todos os envolvidos na doenca terminal.

Este trabalho fornece algumas opc¢des no que diz respeito a pesquisas futuras sobre a
tematica cuidados paliativos de criancas oncoldgicas, visto a importancia de compreender o
processo de morte e fornecer os subsidios necessarios. Além disso, a importancia de olhar
para o psicologo como um ser humano que também necessita de apoio e suporte psicoldgico

frente as inimeras responsabilidades.

Em suma, reconhecendo a extensdo e profundidade do tema o intuito ndo € esgota-lo,
mas apenas contribuir teoricamente, e se possivel, ampliar a compreensédo da necessidade de
proporcionar uma morte mais digna tanto para criangas, quanto para outros individuos

acometidos por doencas terminais.
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