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Resumo: Os desafios de cuidados paliativos na area oncolégica pediatrica séo complexos, considerando a abordagem holistica
necessaria para o cuidado de criangas com cancer em estagio avangado, ajustando ndo apenas o tratamento, mas também o suporte
emocional e psicolégico para a crianca e sua familia. Com a necessidade de garantir uma qualidade de vida da crianga durante o tempo
que resta apresenta um desafio significativo. Além disso, a comunicacéo sensivel com os pais e familiares sobre as op¢des de cuidados
paliativos se torna fundamental. A comunicacéo aberta e honesta é essencial A equipe de salide deve garantir que a familia entenda o
estado da crianga, as opgoes de tratamento e o que esperar, sempre de maneira sensivel e empatica. Sendo crucial respeitar crengas e
valores culturais garantindo que as necessidades espirituais da crianca e da familia seréo atendidas. Materiais e Métodos: este estudo
caracteriza-se pela reviséo integrativa de literatura, foi realizado levantamento bibliogréafico por meio de publlcagoes como SciELO,
INCA e revistas com enfoque no tema em questdo. Resultado: E essencial nés como enfermeiros termos essa visdo entender que
somos humanos lidando com pequenos humanos, e de forma sensivel cuidando e dando o seu melhor ao paciente. Concluséo:
Educagédo permanente e educacéo social devem fazer parte das atribuicdes do enfermeiro, pois ele seréa o elo entre paciente, familia e
demais profissionais da equipe em que estiver inserido, favorecendo, seja na prevengdo, promogao ou no tratamento
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Abstract

Abstract: The challenges of palliative care in pediatric oncology are complex, considering the holistic approach required to care for
children with advanced cancer, adjusting not only the treatment but also the emotional and psychological support for the child and their
family. The need to ensure the child's quality of life during the time remaining presents a significant challenge. In addition, sensitive
communication with parents and family members about palliative care options becomes essential. Open and honest communication is
essential. The health team must ensure that the family understands the child's condition, treatment options, and what to expect, always
in a sensitive and empathetic manner. It is crucial to respect cultural beliefs and values, ensuring that the spiritual needs of the child and
family will be met. Materials and Methods: This study is characterized by an integrative literature review; a bibliographic survey was
carried out through publications such as SciELO, INCA, and journals focusing on the topic in question. Result: It is essential that we as
nurses have this vision and understand that we are human beings dealing with small humans, and that we take care of and do our best
to the patient in a sensitive way. Conclusion: Continuing education and social education should be part of the nurse's duties, as they will
be the link between the patient, family and other professionals on the team in which they are inserted, favoring, whether in prevention,
promotion or treatment. Keywords: Pediatric palliative care; Cancer; Nursing; palliative care; symptoms.
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proporcionando  assisténcia abrangente em
momentos criticos. Ao abordar o cuidado, é
importante avaliar cada crianga e sua familia de
forma individual, respeitando suas crengas e
valores. A comunicacdo deve ser clara e
acolhedora, promovendo um ambiente de conforto
em um momento tdo delicado. E fundamental que
as equipes de saude atuem com competéncia e

Introducéo

Os cuidados paliativos pediatricos sdo uma abordagem
essencial no contexto da salde infantil, especialmente
em situagcdes em que a cura ndo é mais possivel. O
inicio dos cuidados paliativos ocorre com a progressao

da doenca, visando proporcionar alivio para sintomas
de dor e desconforto. E crucial considerar aspectos
como o suporte espiritual e religioso, além da
comunicacdo efetiva entre a equipe de saulde, o

paciente e sua familia.(Carmo, AS 2015).

Neste contexto, os cuidados sdo direcionados nao
apenas a crianga, mas também a familia,

integridade, oferecendo um suporte que alivie o
medo, a ansiedade e a culpa frequentemente
presentes nas familias.

A relevancia dos cuidados paliativos se intensifica
na pediatria, considerando que crian¢as estdo em
fase de desenvolvimento e tém direito a protegéo e
a qualidade de vida. Portanto, a atuacdo dos



profissionais de salde deve ser ndo apenas técnica,
mas também humanizada e empética.

Materiais e Métodos

Este estudo caracteriza-se como uma revisdo narrativa
da literatura. Foi realizado um levantamento
bibliografico em bases de dados como SciELO, LILACS
e Rev. Enferm. A abordagem utilizada foi qualitativa,
com o objetivo de relacionar os dados para facilitar a
interpretacao e compreenséo do leitor. O estudo adotou
um recorte transversal, que permite uma analise
descritiva, mas ndo estabelece relacdes causais entre
os fendbmenos abordados. Foram identificados 40
artigos para leitura inicial, dos quais 12 foram
selecionados para o desenvolvimento do trabalho,
abrangendo publicacbes do periodo de 2010 a 2024.
Como critério de exclusédo, descartaram-se artigos que
apresentavam dados ou fontes insuficientes. O
presente estudo segue as normas da ABNT
(Associacdo Brasileira de Normas Técnicas) e as
orientacdes do Ndcleo Interdisciplinar de Pesquisa

(NIP) do Centro Universitario ICESP.

Os conceitos fundamentais dos cuidados paliativos
pediatricos.

E iniciado os cuidados paliativos quando a doenca tem
a evolugéo progressiva do quadro clinico. Deveremos
avaliar de modo individual cada crianca e sua familia,
respeitando crencas e valores e tornando uma
comunicacao simples e facil e de um possivel conforto.
A atencao voltada a ala pediatrica deve ser ainda maior,
pois criangas sdo seres ainda em desenvolvimento que
precisam e tém direito a devida protecdo (Caldas
JMP,2020).

Nesse contexto torna-se essencial que os sistemas de
salde tenham equipes que oferecam cuidados
paliativos de modo integro e com competéncia técnica.
A familia do paciente costuma demonstrar certo medo,
ansiedade e culpa nesses casos de tratamentos e
futuro do paciente, o que demanda um atendimento
especializado que possa fornecer informagbes, em
diferentes areas da equipe os profissionais deverdo agir
da melhor forma possivel profissionalmente,
acompanhando assim a evolugcdo e prognéstico do
paciente.

Estudos sobre o assunto feitos pelos profissionais
Débora Wylson Mattos, oncologista pediatrica do
Instituto Nacional do Cancer (INCA), e José Luiz
Carvalho, pediatra do IFF/Fiocruz, realizado em 2020
puderam observar que de acordo com a OMS
(Organizagdo mundial de Saude) no ano de 2006
surgiram alguns critérios listados que devem e s&o
necessérias estarem inclusos nos cuidados paliativos
pediatricos, que sdo: cuidar da mente, corpo e espirito;
0 inicio do cuidado no momento do diagnostico e

continuar independente das terapias curativas
serem atingida; utilizar das experiencias de um
grupo multidisciplinar juntos com os familiares e
com recursos da comunidade.(Carvalho.INCA,
2020) Aliando ao tratamento de base e em
conjunto com o especialista, entendendo que o
cuidado paliativo é a imposicdo de medidas ao
gquadro que o0 paciente esta apresentando
direcionado na qualidade de vida neste
determinado periodo onde nao ha uma proposta
curativa.(Carvalho. INCA,2020)

A crianca que esta passando por este cuidado
paliativo tem presente a condicdo crdnica
complexa, ou seja, a presenca de uma doenca cuja
duracdo minima esperada seja de 12
meses necessitando de acompanhamento
especializado e provavelmente um periodo de
internacdo em hospital de apoio. Haverd um
planejamento com a equipe a frente fornecendo
cuidados de acordo com o objetivo em relagéo a o
gue vai se adequar em intervencbes medicas do
local de atendimento. E importante que a equipe
tenha um preparo emocional, entendimento no
agravo do caso do paciente, tenha visdo e
melhores formas de atuagdo para que possa
prestar um servi¢co digno e de qualidade a frente
desse cuidado. (Carvalho. INCA, 2020)

Entendemos que os pais e familiares responsaveis
pela crianga acabam se tornando especialistas de
seu filho, eles terdo uma compreensdo a mais de
suas necessidades diarias do que muitos
profissionais na importancia de ouvir e entender o
gue se passa. Sera papel da equipe, também da
enfermagem ndo  sobrecarregar 0s pais ou
responsaveis no cuidado, pois ele continua com
um papel de membro familiar que devera ser
preservado pois também estd em um momento
dificil a se lidar. (Lima TCS , Mioto RCT2018)

A percepcdo do enfermeiro nos cuidados
paliativos da oncologia pediatrica.

Mas afinal qual a contribuicdo do enfermeiro nos
cuidados paliativos na oncologia pediatrica? A
ampliacdo dos cuidados, a responsabilidade no
trabalho deste cuidado, contribuir para as
melhorias diante desta questdo. A equipe de
enfermagem desempenha um cuidado que
abrange uma visdo humanistica que considera nao
somente fisico mas  também preocupacdes
psicolégicas do paciente. Desse modo
compreendendo o paciente quanto sua situacdo e
de sua familia em raz&o de reduzir o sofrimento e
também oferecer uma filosofia de cuidado total
(Campos,2007.)

A equipe da enfermagem € a que estd a frente e
gue tem maior contato com o paciente e familiares,
por ser a que passa maior parte do tempo e ter



esse contato as acbes devem ser além de
conhecimento técnico, terd que ter competéncia
também dos aspectos sociais, psicologicos e ético do
paciente. Terd o importante papel de intermediar o
dialogo, oferecer compreensao e apoio, defender os
interesses do paciente e assegurar que tudo isso seja
realizado com cuidado digno e integral. (Magalhdes
MGM 2013)

O interesse da enfermagem em se trabalhar a
humanizacao esta em visar os beneficios desta pratica
para o cuidado do paciente. Nesta teoria abordamos o
contexto humano, com vista ao desenvolvimento do
bem estar do paciente e promovendo qualidade no
cuidado. Apesar da morte ser considerada um processo
normal, a evolucdo humana, quando se manifesta
provoca sentimento de dor, geralmente dificeis de
serem aceitos. (Oliveira, 2006)

O cuidar em cuidados paliativos envolve uma
abordagem humanizada, sensivel e perceptiva, que
visa aliviar o sofrimento das criancas e suas familias.
Essa pratica, realizada por enfermeiros, inclui atitudes
simples, como:

Elementos do Cuidar

1. Toque e contato fisico.

2. Escuta ativa e empatica.

3. Sensibilidade ao sofrimento.

4. Apoio emocional e espiritual.

5. Promocgé&o de conforto e bem-estar.
Abordagem Familiar

Os enfermeiros inserem os familiares no processo
de cuidar, por meio de:

1. Conversas significativas.

2. Acolhimento e apoio.

3. Conhecimento dos problemas familiares.
4. Tranquilizacao e consolo.

Principios do Cuidar

1. Individualizag&o do cuidado.

2. Minimizacao do sofrimento.

3. Realizagéo de desejos (sem prejuizos).
4. Promocéo de conforto e bem-estar.

O cuidar humanizado em cuidados paliativos é
fundamental para proporcionar bem-estar e aliviar o
sofrimento das criancas e suas familias. Essa
abordagem enfatiza a importdncia da empatia,
compaixdo e apoio emocional. A assisténcia da
enfermagem deve ser pautada em sua habilidade e em

principal a humanista, pois é através desta que
podemos proporcionar uma assisténcia plena,
observando os estagios de desenvolvimento e
fatores emocionais. Entretanto, o profissional de
enfermagem pode se deparar com situacdes que
impossibilitem sua capacidade para aplicar uma
assisténcia humanizada em seu dia a dia (Costa,
2010). A atuacdo da enfermagem, nesta area,
admite um grande empenho da equipe, por meio
do trabalho interdisciplinar que  oferece
atendimento as necessidades de cuidado do
paciente e da familia. Neste sentido, a assisténcia
ao cuidado paliativo, por atender todas as
dimensbes do ser humano, prioriza uma equipe
multiprofissional, que deve ser composta por
enfermeiro, psicélogo, médico, assistente social,
farmacéutico, nutricionista, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional (Oliveira,
2006).

Descri¢cdo do cenéario do céancer pediatrico e
sua evolugdo:

Segundo dados do INCA (instituto nacional de
cancer)O céancer infantil corresponde a um grupo
de varias doencas que tém em comum a
proliferagdo descontrolada de células anormais e
gue pode ocorrer em qualquer local do organismo.
Diferente do cancer do adulto, o cancer infantil
geralmente afeta as células do sistema sanguineo
e os tecidos de sustentacdo. O Céancer pediatrico
representa apenas um pequeno percentual
(aproximadamente 3%) em relacdo ao cancer de
adultos. Por serem de natureza embrionaria,
tumores na crianca sdo constituidos de células
indiferenciadas, o que, geralmente, proporciona
melhor resposta aos tratamentos atuais. As causas
de cancer pediadtrico sdo desconhecidas,
entretanto, um pequeno numero de casos de
cancer em criancas e adolescentes (cerca de 10%)
se deve a anormalidades genéticas ou
hereditarias. Na ala pediatrica os tipos de tumores
mais frequentes sdo as leucemias que atingem o
sistema nervoso central e os linfomas. Também
acometem criancas e  adolescentes o0
neuroblastoma (tumor de células do sistema
nervoso periférico, frequentemente de localizacao
abdominal), tumor de Wilms (tipo de tumor renal),
retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho),
tumor germinativo (das células que originam os
ovarios e os testiculos), osteossarcoma (tumor
Osseo) e sarcomas (tumores de partes moles).

Se diagnosticadas de forma precoce as chances de
tratamento e cura sao de 80%, porém ainda deve
obter uma melhora no cenério e quadro quanto a
oncologia pediatrica pois muitas crian¢as ainda
chegam com a doenga em estagio avancado pois
diagnosticar o cancer infantii ndo é facil. Os
sintomas podem se confundir com o0s de outras



doencas normais na infancia, como febre, perda de
peso, ingua,dor nas pernas e manchas roxas no corpo,
fazendo com que ocorra um estagio avancado e em
muitos casos o inicio de cuidados paliativos.

FIGURA 1- Perfil epidemiolégico dos tipos de cancer de
0 a 19 anos

Principais tipos de cancer: 0-19 anos
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Fonte: SEER 2018

Na maior parte dos casos,quanto maior é o atraso do
diagnéstico, mais avancada fica a doenca, menores sao
as chances de cura e maiores serdo as sequelas
decorrentes de um tratamento mais agressivo.

FIGURA 2- Por que o cancer infantil é diferente?

Por que o cancer infantil é diferente?

EM GERAL. O CANCER EM CRIANCAS E ADOLESCENTES COSTUMA CRESCER RAPIDAMENTE. POR QUESTOES
CELULARES, POREM RESPONDE MELHOR A QUIMIOTERAPIA. COM CHANCES DE CURA DE 80%.
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Como ja dito os sintomas do cancer em criangas
pode ser confundido com de outras doencas normais
na infancia Se por um lado o cancer em adultos esta
ligado ao envelhecimento, tabagismo, &lcool, entre
outros riscos de exposicao, o cancer na infancia nao
tem relacao com fatores ambientais e de estilo de vida.

Por esse motivo, € muito importante o diagnéstico
precoce. Os sintomas séo:

1. Perda de peso continua e inexplicavel

2. Dores de cabeca com vomito de manha

3. Aumento do inchacgo ou dor persistente nos
0ss0s ou articulacdes

4. Protuberéncia ou massa no abddémen,
pescoco ou qualquer outro local

5. Desenvolvimento de uma aparéncia
esbranquicada na pupila do olho ou
mudancas repentinas na visdo

6. Febres recorrentes ndo causadas por
infeccbes

7. Hematomas excessivos ou sangramento,
geralmente repentinos

8. Palidez perceptivel ou cansago prolongado

FIGURA 2- Sintomas
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Fonte: A.C CAMARGO CANCER CENTER,2021
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Desafios dos Cuidados Paliativos em Criancas
com Cancer

Entendemos entéo que os cuidados paliativos em
criangas com cancer enfrentam diversos desafios,
gue envolvem aspectos fisicos, emocionais,
sociais e espirituais. Segundo a Organizacdo
Mundial da Saude (OMS, 2018), os cuidados
paliativos sdo essenciais para melhorar a
gualidade de vida dessas criancas.

Desafios Fisicos:

Dor e sintomas; controle da dor e outros sintomas,
como nauseas e fadiga, € um desafio significativo
(Wolfe et al., 2000).

Acesso a medicamentos:

A falta de acesso a medicamentos paliativos,
especialmente opioides, € comum em muitos
paises (OMS, 2018).



Cuidados invasivos: A necessidade de procedimentos
invasivos, como puncdes e cateterismos, pode causar
estresse e dor (Himelstein, 2006).

Desafios Emocionais e Psicoldgicos:

Ansiedade e depresséo: Criancas com cancer e suas
familias podem experimentar ansiedade e depresséo
(Kazak et al., 2005).

Perda de autonomia:
A doenca pode limitar a autonomia e independéncia das
criancas (Bluebond-Langner, 1978).

Medo e incerteza:

O medo da morte e da separacéo dos entes queridos é
comum (Kubler-Ross, 1969). Desafios Sociais e
Familiares:

Impacto na familia, o cancer infantil afeta toda a familia,
causando estresse e mudancas na dindmica familiar
(Patino et al., 2015).

Acesso a servicos:
A falta de acesso a servigos de saude e apoio social é
um desafio significativo (OMS, 2018).

Custo financeiro:

O tratamento do cancer pode gerar altos custos,
afetando a estabilidade financeira das familias
(Marijnen et al., 2016).

Desafios Espirituais:
Busca de significado, criancas com céncer e suas
familias podem buscar significado e propésito na vida
(Kubler-Ross, 1969).

Duvidas existenciais:

A doenca pode levantar questdes sobre a existéncia e
o destino (Bluebond-Langner, 1978).

3*Apoio espiritual*: A falta de apoio espiritual pode
exacerbaram o sofrimento (OMS, 2018).

Os cuidados paliativos em criancas com cancer
enfrentam desafios complexos. E essencial nés como
enfermeiros termos essa visdo entender que somos
humanos lidando com pequenos humanos, e de forma
sensivel cuidando e dando o seu melhor ao paciente.

Quando chega ao fim os cuidados paliativos da crianca
a misséo de cuidados da equipe continua, mesmo com
a morte do paciente devemos pensar na familia do
paciente e quais as dificuldades que poderdo passar e
quais auxilios devem receber. Elaborando o luto, é
necessario o0 apoio da equipe para que possam
enfrentar esse momento de dor, mesmo que desde o
inicio dos cuidados paliativos ja estejam sendo
preparados € necessario uma empatia e condutas
profissionais adequadas ainda maior. Pais com filhos
gue tenham diagnéstico de doenca fatal, o luto pode ter

inicio a partir da informacéo do diagnostico. Dessa
forma, o luto ndo comegca com a morte; ele é
determinado a partir da qualidade das relacdes e
dos vinculos familiares que existiam até entdo,
sendo afetado por condicdes existentes proximas a
morte. Mesmo que seja considerado normal, o luto
€ doloroso e exige grande esforco de adaptacéo
individual e familiar (Bromberg, 2000). O tempo
para aceitar varia de familia a familia, cabe ao
profissional entender suas individualidades de
cada paciente e de cada modo que uma familia lida
com esse caso. Deve-se entender que a morte de
uma crianga é ainda mais dificil, pode ocorrer um
sentimento de julgamento e culpa, os pais se
sentem impotentes. O acolhimento ndo s6 por
parte dos profissionais mas de uma equipe
amparada sera de suma importancia, onde os pais
e familiares irdo se lembrar por toda uma vida e
nesse processo € importante que tenha
acolhimento e suporte emocional, principalmente
com os pais e irmaos do paciente. Reconhecer os
padrées de um luto e os sinais de um pesar
complexo, orientar 0s que precisam de um
acompanhamento apropriado, estdo inclusos neste
cuidado.

Consideragdes finais:

A justificativa para a escolha do tema esta
relacionada com a importancia de falar sobre essa
area delicada que muitos profissionais sabem da
dificuldade e da delicadeza em si e evitam. Mesmo
diante dessas escolhas, o0s profissionais
enfermeiros e de toda uma equipe devem
compreender para que se necesséario tenha
profissionalismo e sabedoria sobre o tema.
Entendendo a importancia de compreender os
desafios enfrentados nesse contexto dos cuidados
paliativos em oncologia pediatrica. Adquirir
conhecimento sobre as complexidades envolvidas
no cuidado integral a criancas com cancer em
estagio avancado, compreendendo e contribuindo
para o desenvolvimento de estratégias mais
eficazes e compassivas nessa area. A0
compreender podemos identificar oportunidades
de melhoria visando aprimorar um suporte
oferecido as criancas e suas familias durante
esses momentos dificeis. A sensibilidade e a
consciéncia em relacdo a essas questbes séo
fundamentais para promover um cuidado mais
humanizado e empatico. Educacao permanente e
educacéo social devem fazer parte das atribuicfes
do enfermeiro, pois ele sera o elo entre paciente,
familia e demais profissionais da equipe em que
estiver inserido, favorecendo, seja na prevencao,
promogao ou no tratamento.
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