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RESUMO

Este estudo teve por objetivo investigar a experiéncia dos familiares no cuidar de criangas e adolescentes com cancer, em
cuidados paliativos, particularmente nos cuidados ao final da vida. Trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratéria, com
andlise qualitativa dos dados. Participaram do estudo 14 familiares, cuidadores de criancas e adolescentes que morreram por
cancer, em acompanhamento em um hospital escola no estado de Sao Paulo. Os dados empiricos foram organizados ao redor
de trés temas: “O impacto do agravamento da doenga na dindmina familiar”, “Comunicagao de mas noticias” e “A vivéncia da
familia diante dos cuidados paliativos”. O estudo mostrou-se relevante para a assisténcia a crianga e ao adolescente com cancer
no fim da vida, pois as vivéncias complexas, dindmicas e abrangentes das familias no cuidado da crianca e do adolescente
poderao contribuir para a compreensdo do processo de cuidar a luz dos fundamentos dos cuidados paliativos.

Descritores: Cuidados Paliativos; Crianca; Cancer; Familia; Enfermagem.

ABSTRACT

This study’s objective was to investigate the experience of family members of children and adolescents with cancer in terms of
palliative care, especially the care provided in the final stage of life. This is a descriptive and exploratory study with qualitative
data analysis. A total of 14 family members participated in the study. They were the caregivers of children and adolescents with
cancer who died, and were followed up by a teaching hospital in the state of Sdo Paulo. Empirical data were organized around
three themes: “The impact of the worsening of the disease on the family’s dynamics”, “Communicating bad news” and “The
experience of the family concerning palliative care”. This study is relevant to children and adolescents with cancer in the end-of-
life care because the complex, dynamics, and comprehensive experiences of families in the care of children and adolescents in
this period can contribute to better understanding of the process of providing care in light of the fundamentals of palliative care.
Key words: Palliative Care; Child; Cancer; Family; Nursing.

RESUMEN

El presente estudio tiene como objetivo investigar la experiencia de los familiares en el cuidado de nifios y adolecentes con
cancer, en cuidados paliativos, particularmente en los cuidados al final de la vida. Se trata de una investigacién de naturaleza
descriptiva y exploratoria, con andlisis cualitativo de los datos. Participaron del estudio 14 familiares, cuidadores de nifos y
adolecentes que murieron de cancer en acompanamiento en un hospital universitario en Sao Paulo. Los datos empiricos fueron
organizados alrededor de tres temas: “El impacto del agravamiento de la enfermedad en la dindmica familiar”, “La comunicacion
de malas noticias” y “La vivencia de la familia delante de los cuidados paliativos”. Este estudio demostré ser relevante para la
asistencia al nifo y al adolecente con cancer en el fin de la vida, ya que, las vivencias de las familias en el cuidado al nifo y al
adolecente podran contribuir para la compresion del proceso de cuidar bajo los fundamentos de los cuidados paliativos.
Palabras clave: Cuidados Paliativos; Nifo; Cancer; Familia; Enfermeria.
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INTRODUCAO

Apesar dos progressos no processo diagndstico e terapéu-
tico em oncologia pediatrica, hoje ainda se observa, em al-
guns casos, a incurabilidade do cancer, fato este que justifica
a assisténcia paliativa como foco fundamental do cuidado em
saude. Isto porque o diagnéstico tardio do cancer tem influén-
cia nos indices de sobrevida, complementado pela demora da
procura por assisténcia a sadde, bem como pela precariedade
dos servicos de satde".

Em 1998, a World Health Organization apresentou uma
definicao especifica para cuidados paliativos pediatricos, ou
seja, a acdo do cuidar ativo e total a crianca, em sua dimen-
sao biopsicossocial e espiritual, desde o inicio do diagndstico
da doenca, aliviando o sofrimento fisico, psicoldgico, social
e espiritual, bem como oferecendo suporte familiar. Incluiu,
assim, a familia e os recursos da comunidade no cuidado da
crianga em institui¢oes tercidrias, centros de satde e em suas
residéncias'?. Entretanto, considerando que as necessidades
biopsicossociais progridem com o agravo da patologia, de
forma quase inconsciente os cuidados paliativos sao direcio-
nados para o processo de morte e morrer, ou seja, o cuidado
ao final da vida.

Criangas e adolescentes com cancer e seus familiares en-
frentam diversas situacbes com o agravamento da doenca
como: progndsticos incertos, negacao a aproximacao da mor-
te e o fim das possibilidades de cura e tempo curto entre os
sinais de incurabilidade e a morte®. Diante desse contexto, a
crianga, o adolescente e sua familia necessitam de uma abor-
dagem de atencao a saude, cujo foco seja a qualidade de vida
e de morte.

Estudo nacional de revisao da literatura em oncologia pedia-
trica assinala, como desafio no ambito da pesquisa e assisténcia
multiprofissional, a prevencao e os cuidados paliativos. Um dos
aspectos ressaltados no estudo é que o cuidado em oncologia

requer da equipe de saide uma pratica resolutiva, seja qual
for a situacdo de doenca das criancas e dos adolescentes, com
desdobramentos na dindmica familiar, propondo que sejam re-
vistas as acoes assistenciais e praticas no cuidar em oncologia
pediatrica.

Diante das diversas tematicas pesquisadas em cuidados palia-
tivos, observa-se escassez de estudos na area de cuidados palia-
tivos pediatricos e hebiatricos, sobretudo aqueles relacionados
as abordagens qualitativas com familias, os quais contemplam
a subjetividade e a experiéncia dos sujeitos. Assim, o presente
estudo tem por objetivo investigar a experiéncia dos familiares
no cuidar de criancas e adolescentes com cancer, em cuidados
paliativos, particularmente nos cuidados ao final da vida.

ABORDAGEM METODOLOGICA

Estudo de natureza descritiva e exploratoria, utilizando ana-
lise qualitativa dos dados, realizado no Setor de Onco-He-
matologia Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina de Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo
(HCFMRP/USP).

Foram propostos os seguintes critérios de inclusao para os
participantes: ter sido o familiar cuidador de uma crianca ou
adolescente com cancer, cujo 6bito tenha ocorrido entre ju-
Ilho de 2010 e dezembro de 2011, inseridos ou ndo no pro-
tocolo de cuidados paliativos dessa instituicao, independente
do grau de parentesco, sexo ou idade, e ser residente no esta-
do de Sao Paulo.

Das 18 familias que preencheram os critérios de inclusao,
14 participaram do estudo, sendo que, em 2 delas, foram en-
trevistados dois cuidadores. Das quatro familias que nao par-
ticiparam, uma nao foi encontrada apds insistentes ligacoes e
houve trés recusas.

As caracteristicas das criancas e adolescentes e dos familia-
res participantes do estudo podem ser observadas na Tabela 1.

Tabela 1 - Caracterizagao das criancas, dos adolescentes e dos familiares. Ribeirao Preto, 2011.

Crianca/ Idade ao L Idade a época Familiar Data da entre- Durag;if) da
Adolescente morrer Diagndstico do diagnostico entrevistado vista entrezwsta

(em minutos)
Al 18 anos Meduloblastoma 3 anos Mae 30.07.2011 130
A2 13 anos Leucemia Linfoide Aguda 3 anos Mae 13.08.2011 75
A3 13 anos Linfoma nao-Hodgkin 7 anos Mae 03.09.2011 90
C4 10 anos Meduloblastoma 1 ano Mae 03.09.2011 40
C5 3 anos Neuroblastoma 2 anos Mae 29.10.2011 60
Cé6 1 ano Tumor de Seio Endodérmico 1 ano Mae e Avo 12.11.2011 60
Cc7 5 anos Rabdomiossarcoma 3 anos Mae 25.11.2011 90
C8 2 anos Tumor de Sistema Nervoso Central 3 meses Avo 25.11.2011 70
C9 1 ano Angiossarcoma 4 meses Mae 21.01.2012 110
C10 4 meses Leucemia Linfoide Aguda 3 meses Mae e Tia 25.01.2012 60
A1l 18 anos Rabdomiossarcoma 16 anos Mae 25.01.2012 50
A12 15 anos Leucemia Mieloide Aguda 15 anos Mae 26.02.2012 60
C13 7 meses Leucemia Linfoide Aguda 6 meses Mae 26.01.2012 60
Al4 17 anos Histiocitose 17 anos Mae 27.01.2012 60
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Anteriormente a data marcada para a entrevista, recorreu-
-se aos prontudrios para conhecer a histéria da enfermidade. A
coleta de dados foi iniciada com a elaboragao do genograma
e ecomapa para conhecer a organizacao familiar e a historia
da familia relativa ao cuidado a crianca e ao adolescente com
cancer na fase final da vida. Posteriormente foi realizada a
entrevista elaborada em duas partes: uma inicial, com a iden-
tificacdo das familias e, outra, com questdes diretivas. A en-
trevista foi realizada no domicilio, tendo apenas um caso na
Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto da Universidade de
Sao Paulo, gravadas mediante autorizacdo dos participantes.

Para analise dos dados optou-se por trabalhar compreensi-
vamente o conjunto dos contetdos e enunciados, empregan-
do a andlise de contetdo. Essa técnica compreende a andlise
dos dados a partir do material empirico, permitindo a inferén-
cia de sentidos e organizacdo em temas®.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade
de Sao Paulo (EERP/USP), sob protocolo n° 1325/2011, e pelo
Comité de Etica em Pesquisa do HCFMRP/USP. Foi elaborado
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) sen-
do solicitado a anuéncia mediante assinatura do termo para
aqueles que concordaram em participar. Foi autorizada ainda
pela instituicio onde foi realizada a pesquisa a dispensa do
TCLE para andlise de prontuarios dos participantes do estudo.
Em respeito ao anonimato, os participantes foram identifica-
dos por letras e numeros.

RESULTADOS

O material empirico foi organizado ao redor de trés temas:
“O impacto do agravamento da doenca na dinamina familiar”,
“Comunicacao de mas noticias” e “A vivéncia da familia dian-
te dos cuidados paliativos”.

O impacto do agravamento da doenca na dindmica familiar

Um aspecto comum a todas as entrevistas foi a retomada
do momento do diagnoéstico do cancer e, desde entao, a pre-
ocupagao com o processo de agravamento da doenga e com
a morte. Os participantes manifestaram sentimentos de sofri-
mento, preocupacado, dor e medo, acompanhados da constan-
te esperancga de cura.

[...] A hora que me deram o diagnéstico, eu fiquei desespe-
rada, porque eles ndo deixaram A2 ficar comigo. Eles de-
ram o diagndstico e falaram que era para nés virmos para
a casa e depois na segunda-feira retornar ao campus que
l4 eles iriam fazer exames mais detalhados |[...] para mim o
teto daquele lugar caiu na minha cabeca aquele dia, por-
que até entao eu ndo tinha nog¢ao do que era Leucemia [...]
eu ja tinha escutado falar (da Leucemia) em adulto, mas
de crianca ndo, a maioria das pessoas nao sabiam que isso
dava em criancga. (M2)

[...] Mas eu sempre tinha esperanca de que ele iria sair,
que ele iria voltar a se movimentar, iria falar. Em nenhum
momento passou que ele iria morrer, foi uma surpresa a

morte dele, porque eu sempre tinha esperanca de um mi-
lagre. (M14)

No periodo de agravamento da doenca, os cuidadores re-
feriram que foram, sobretudo, os sinais e sintomas apresenta-
dos pela crianca e adolescentes que os levaram a perceber as
complicacdes decorrentes da evolugao do cancer e a possibi-
lidade de morte.

[...] Eu fui vendo essas mudancas assim na C5, mas a perni-
nha, ao invés de melhorar, comecou a piorar o movimento
dela sabe? o jeitinho dela andar, ela andava de motoca, ela
ndo conseguia pedalar, ela ia com o pezinho. (V8)

A recidiva da doenca também foi outro fator importante
associado ao agravamento do cancer. A percepcido da mae,
relacionando os sinais e sintomas que sugeriram a volta do
cancer, foi diretamente ligada a piora do progndstico e medo
da morte.

[...] Eu percebi um carocinho no pescoco e eu falei, ndo
acredito que aquela doenca maldita tinha se espalhado, ai
eu levei [...] Ele estava ficando inquieto, s6 que eu falava,
assim, para a minha mae, mae o C5 estd ficando muito
inquieto, eu falava eu acho que ele estd sentindo dor, eu
estou com medo, e ela, filha estd mesmo; ele sentava para
assistir o desenho, levantava, nao aguentava ficar sentado,
encostava a cabeca no braco do sofd, levantava, deitava e
eu falava: filho vocé estd sentindo dor? E ele: é... Entdo eu
dava remédio. (M5)

A participacao continua da familia no processo de adoeci-
mento foi permeada por sentimentos de sofrimento e solidao.
A doacao da familia mostrou-se crescente, com interrupcao
das demandas individuais em prol do cuidar exclusivo da
crianca ou do adolescente enfermo.

[...] Eu abandonei tudo, foram os Gltimos nove meses de
quimioterapia, internada, foram nove meses intensos. (M3)

Foi muito dificil porque eu tive que aguentar muita coisa
[...] Entdo, se tinha que chorar, eu chorava no cantinho,
sozinha, eu ndo desabafava com ninguém, fui agiientando.
(V8)

Em decorréncia da dedicacdo do membro familiar ao cui-
dado da crianca e do adolescente, dedicacdo requerida pela
dependéncia, a mae explicou sentir necessidade da presenga
da familia, da equipe e de pessoas proximas para poder divi-
dir os momentos de sofrimento, angustias e tristezas. Esses re-
latos estiveram presentes principalmente na fase final de vida
da crianca e do adolescente, quando a percepcao de luta para
a cura da doenca ja nao era mais o foco do cuidado.

Um dia [...] eu acabei falando que eu ndo aguentava mais
ficar sozinha aqui no Hospital das Clinicas [...] Até uma
das minhas irmas foi passar a noite comigo. (M2)
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Diante do agravamento do cancer e da progressao das de-
pendéncias, as familias necessitaram de reestruturacao e orga-
nizagao para o cuidado da crianga e do adolescente na fase
final da vida, recaindo a maior sobrecarga no cuidador princi-
pal, na maioria das vezes, a mae; o pai, as avés ou o filho mais
velho ficaram responsaveis pelo sustento e cuidados com os
outros membros da familia.

Eu aqui (no hospital), minha mae vinha uma vez na se-
mana, porque ela tinha que ir embora, a minha filha mais
velha vivia de congelados, s6 microondas e o meu filho
mais novo ficava na casa do pai, da avé e da tia [...] Quan-
do o meu filho mais novo queria ficar em casa, minha mae
dormia com ele. Mas a minha filha amadureceu muito,
cuidava da casa, de tudo, dormia sozinha, ela tinha 14 ano
e eu tinha muita confianga nela. (M7)

O suporte foi oferecido para o cuidador e para a familia
em diversas ocasides, do diagnéstico ao periodo de luto, por
amigos, familiares e pela igreja, conforme os relatos abaixo.

Apoio eu sempre tive, no hospital, na igreja, na familia, se
ndo sao os amigos nessas horas ndao sabemos o que fazer.
Todos vinham aqui, conversavam [...] Sempre tem as pes-
soas que ajudam, como eu parei de trabalhar as pessoas
sempre doavam alguma coisa para ela, entdo nunca faltou
nada para ela, nem para mim. As pessoas sempre cuida-
ram muito bem de nés, faltava dinheiro, o vizinho chegava
e dava. O apoio era geral, era muito bom. (M12)

Durante as entrevistas, a fé e a crenga religiosa e espiritual
se destacaram entre 0s apoios mais importantes e necessarios
no enfrentamento do processo de adoecimento e morte. Os
depoimentos expressaram a presenca constante da fé e crenca
religiosa como forma de apoio, forca e aceitacao da morte.

[...] Se fosse para ela ser minha, tudo bem, mas se nao fos-
se, para tomar uma previdéncia, que ela segurasse na mao
de Deus e fosse embora, ndo aguentava mais vé-la naquela
situagdo. (M6)

N6s tinhamos muita fé em Deus, que na Gltima hora Deus
iria tirar tudo aquilo e foi assim até o dia de morrer. (M11)

Comunicacao de mas noticias

A evolucao da doenca oncologica conduz, de certa forma,
quase que naturalmente a assisténcia voltada aos principios
dos cuidados paliativos, incluindo a participagdo ativa da fa-
milia no cuidado a crianca e ao adolescente.

Nos relatos dos cuidadores, em todo o percurso do proces-
so de doencga, a comunicacao entre a equipe de satde e a fa-
milia mostrou-se confusa, ambigua ou nao realizada quando
dizia respeito ao agravamento da doenga, impossibilidades de
tratamento curativo e proximidade da morte.

[...] Ele falou assim: é o seguinte, a C8, é assim, ela tem
um tumor tipo uma esponja mais firme e esse é tipo uma

bolha e a qualquer momento ela pode dormir novamente.
E eu estava tao passada, que sé depois fui entender o que
era dormir, que ela iria entrar em coma novamente, e foi
onde ela entrou em coma e veio a 6bito [...] ndo, para mim
ndo foi clara a conversa, porque se ele chegasse em mim
e falasse: olha avé o que estd acontecendo com a C8 € o
seguinte, apareceu outro tumor e é esse tumor que esta
provocando tudo e ndo tem jeito mais. (V8)

Observamos que as familias tinham necessidade de rece-
ber informacdes reais e objetivas sobre as condi¢ées de satde
da crianca e adolescente. As vezes, mesmo despreparada e
com medo, ela deseja conhecer o progndstico. A comuni-
cacao adequada pode auxiliar na preparacio para a perda e
aceitacao da morte.

[...] Eu queria ter a conversa, mais a0 mesmo tempo eu
tinha medo. Vocé vé uma filha ali, que gostava de brincar,
conversar, sem falar, sem comer, sem andar. (M1)

Na tentativa de preservar a crianca e o adolescente do sofri-
mento que as informacoes do agravamento da doenca e possi-
bilidade de morte poderiam causar, as maes verbalizaram que
a comunicagao deveria ser realizada somente entre a equipe
e a familia.

Foi muito dificil, porque as vezes me decepcionei com os
médicos porque ndo aceitavamos eles falarem que néo tinha
mais jeito, nao queria que eles falassem daquele jeito para a
AT1, mas iria falar de que jeito? Olha, é assim mesmo A11,
nao tem mais jeito para tirar a d4gua da barriga. Isso machuca-
va muito ela e me machucava também, entao eu preferia que
os médicos ndo falassem, mas dizem que é por lei explicar
tudo para a pessoa. Mas penso que quando pegamos uma
fase, igual a de AT1, que era uma adolescente, ndo deveria
ser assim, para a familia tudo bem, mas para a pessoa que
estd doente podia ser mais restrito [...] Podem ter magoado
pelo jeito que explicaram, deviam ter mais delicadeza e um
jeitinho mais carinhoso, por que doe demais. (M11)

A conversa entre a mae e os outros membros da familia foi
relatada enquanto apoio e modo de compartilhar o sofrimen-
to, tendo ocorrido, principalmente, entre os membros mais
préximos da familia como os pais, filhos e o marido.

Com o C4 ndo, mas com a minha familia toda sim, minha
mae sabia, meus filhos sabiam, eu sempre fui muito fran-
ca com eles [...] A conversa foi tranquila, a irma chorou
muito, porque na verdade ela é meia irma de C7 e o meu
outro filho era o verdadeiro irmao de C7 e a irma brigavam
de mais com C7. Eles viram tanto sofrimento, que eles ndo
aguentavam mais ver o C7 sofrer. Entdo para eles a morte
do C7 foi um alivio das dores. (M7)

A vivéncia da familia diante dos cuidados paliativos
Neste estudo a maior parte dos participantes referiu ter sido
informada sobre a inclusdo das criancas e dos adolescentes
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nos cuidados paliativos, no entanto, a familia como um todo
nao foi participada.

O significado dos cuidados paliativos foi descrito, por al-
gumas maes, como a auséncia do tratamento curativo e alivio
dos sintomas. Entretanto, a maioria dos relatos mostrou que
alguns principios dos cuidados paliativos foram apreendidos
apenas de modo parcial, ndo indicando a participagao e in-
clusao gradual da familia e da crianca e do adolescente na
terapéutica paliativista, muitas vezes entendida como “nao ter
mais nada para fazer”.

Nao sei esse termo de cuidados paliativos. (M5)

Quando descobri que o tratamento dela iria ser paliativo,
que nado poderia fazer mais nada, foi dificil [...] foi dificil a
conversa porque era uma decisdo deles sobre o tratamento
paliativo. (M12)

Diante dos cuidados paliativos, a familia vivenciou experi-
éncias relativas as necessidades da crianca e do adolescente.
Dentre as necessidades fisicas identificadas destacaram a falta
de apetite e, principalmente, a dor.

Tinhamos que comprar coisa diferente, porque ela nao
comia, nao queria comer, ficava muito palida, emagrecia
bastante. (M1)

[...] Um dia eu estava conversando com a Dra B., pouco
antes do final, e ela falou assim: mae, uma coisa eu te pro-
meto, que a hora que chegar a hora do C7 ele ndo vai ter
dor e o que o C7 mais teve foi dor. (M7)

Além dos aspectos fisicos, as necessidades psicolégicas e
emocionais foram mencionadas como importantes.

Ela chamava muito e uma noite amarraram ela [...] Quando
eu cheguei de manha ela falou: mae, me amarraram, por-
que eu queria vocé. (M2)

Algumas maes relataram que o filho manifestou desejo de
ir para casa e ficar com seus familiares, no espaco da vida
cotidiana.

[...] Era ela que ndo queria mais ficar em Ribeirdo [...] até a
ultima vez que eu a levei, perguntei se ela queria internar
e ela falou que nao, chorando ali no colo e ndo internou,
aceitei a vontade dela. (M6)

Ao mesmo tempo, a familia sentiu-se mais confortavel quan-
do o sofrimento da crianca ou do adolescente foi minimizado.
Assim, a possibilidade do manejo e controle da dor e de outros
sintomas no ambiente hospitalar é vista enquanto disponibilida-
de de mais recursos, influenciando a decisdo do ambiente hos-
pitalar ser o local de morte, assim como ocorreu nesse estudo.

[...] as vezes eu falo assim, e se ndo tivesse levado, serd que
ela tinha morrido aqui? [...] E duro vocé ver uma pessoa

morrendo e nao poder fazer nada, aqui eles ndo péem a
mao também e ld quando eu vi que ela estava morrendo,
eles ficavam junto, ela ficou com o aparelhinho na boca
até o udltimo momento, nao tiraram nada, s6 quando ela
fechou o olhinho mesmo e faleceu mesmo, enquanto ela
estava dando um suspiro a mdscara estava nela, e se fosse
aqui, ela iria morrer as mingua, e o que eu iria fazer, iria
ser pior ainda. (M6)

Os ultimos momentos de vida da crianca e adolescente
com cancer foram descritos, por alguns dos participantes,
como sendo de maneira suave e tranquila, com a presenca da
familia. Nesse instante, também estiveram fortemente presen-
tes nos depoimentos a crenca religiosa e espiritual e a equipe
de saude, como conforto e ajuda.

Tive um envolvimento muito grande com a L. (médica) por
causa da religido, minha irma é catélica, eu espirita e mi-
nha outra filha evangélica, ai ficou uma coisa eclética, ai
eu perguntei para a L. se ela sabia fazer a prece de cari-
tas, ela falou que sabia, entao eu pedi para ela fazer. Todo
mundo fechou os olhos, fizemos a oracdo, entao eles per-
guntaram se eu queria ver preparar ela, eu falei que nao,
mas assim, todo mundo ficou bem, tudo tranquilo, mas,
falei para a psicéloga que foi até estranho, mas na hora
eu senti no quarto uma coisa bonita, uma alegria, nao era
uma coisa triste entendeu, por ser aquele momento, era
uma coisa, assim, que nossa foi bonito. (M3)

DISCUSSAO

Este estudo identificou que o processo de adoecimento da
crianga e do adolescente é vivido intensamente pela fami-
lia, representado, sobretudo, pelo sentimento de esperanca,
medo da morte, desespero, culpa, negacao e revolta. A fami-
lia enfrenta maltiplas mudancas diante do diagndstico do can-
cer, alteragdes relacionadas aos aspectos fisicos, psicologicos
e financeiros e, em particular, o desequilibrio no convivio so-
cial e familiar interligado a sobrecarga do familiar cuidador®.

A morte quase sempre é repelida pelos pais, entretanto
esse momento é um dos mais criticos. Com a aproximagao
da morte e a vivéncia, no dmbito hospitalar, de mortes de
pacientes e ou companheiros, com a mesma idade e doen-
ca, a possibilidade da finitude e o desenvolvimento de uma
consciéncia de morte passam a existir de forma real nos pen-
samentos da familia?.

Da mesma forma que pesquisas recentes envolvendo fa-
miliares de criancas e adolescente com cancer em cuidados
paliativos, a presente investigacdo observou aceitagcao, por
parte dos pais, da morte do filho quando a doenca se agra-
vou, gerando intenso sofrimento a cada dia, situacao, muitas
vezes incontrolavel pela equipe, mesmo com uso de todos os
recursos disponiveis®.

Outro fator relacionado ao agravamento da doenca foi a
recidiva do cancer, que traz consigo o aprender novamente a
conviver com a doenca e suas limitacoes, sendo que para a
maioria das familias esse retorno tornou-se ainda pior do que
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o proprio diagndstico inicial, face aos sentimentos de fracasso
e derrota da cura, acarretando impacto negativo, sofrimento e
mudangas em suas vidas®.

A doenca incuravel do filho levou os pais e demais fami-
liares a dedicarem-se, em qualquer circunstancia, ao cuidado,
compreendendo a vulnerabilidade da crianca e do adolescen-
te diante do cancer. A presenca constante dos pais possibilita
que os mesmos avaliem as necessidades de seu filho, prote-
gendo-o e minimizando possiveis efeitos da doenca e do tra-
tamento, além de proporcionar apoio e partilhar o sofrimento
diante dos cuidados paliativos®.

Consequentemente, a necessidade de suporte e apoio foi
uma constante. Isto porque o apoio é um forte aliado da fami-
lia no enfrentamento da doenca, da recidiva, do agravamen-
to e do processo de morte, interligado a comunicacdo e ao
atendimento individualizado"?. Assim, quando as limitacoes
das possibilidades de cura sdo discutidas com a familia, ela
também busca suporte e apoio na fé e crenca religiosa e ou
espiritual, ja existente ou nao; € nessa esfera que acredita ha-
ver forgas soberanas capazes de curar seu filho com cancer
em cuidados paliativos®™.

A religiosidade é vista como uma forma de intensificar o
apoio social, permitindo melhor adaptacdo psicoldgica dos
familiares, com reducao dos sentimentos depressivos. Assim,
o cuidador sente-se acolhido e protegido por um ser superior,
encontrando, na espiritualidade, o suporte para melhor acei-
tacdo das situacoes vivenciadas, superacdo de obstaculos e
enfrentamento da doenca?.

A familia cuidadora necessita de informacdes concretas,
sem omissoes, de forma transparente e objetiva, de modo que
possa se sentir mais segura, conseguindo, assim, enfrentar a
experiéncia, preparando-se para lidar com a dor e possivel
perda do filho Estudo quantitativo, realizado com pais e médi-
cos de criancas com cancer submetidas a transplante de célu-
las-tronco, com objetivo de avaliar as perspectivas e padroes
de cuidado no final da vida evidenciou que a participagao
dos pais no processo de decisdo do progndstico de seus filhos
foi vista de maneira satisfatéria. Assim, os pais podem discutir
sobre os beneficios e complicagdes dos tratamentos curativos,
inicio da terapia paliativa e cuidados eficazes diante das prin-
cipais necessidades da crianca e do adolescente com cancer,
de forma a minimizar o sofrimento e garantir a qualidade de
vida, participando da decisao a respeito das melhores condu-
tas a serem tomadas, por meio da conversa aberta e honesta,
acolhendo a esperanca da familia e melhorando a qualidade
do cuidado®?.

Ao mesmo tempo, a comunica¢ao de mas noticias deve ser
realizada com compaixao e solidariedade, permitindo silén-
cio e escuta do paciente e de sua familia, facilitada por equi-
pes treinadas e preparadas, ferramentas fundamentais nesse
processo™. A omissao, a auséncia e as divergéncias de in-
formagdes na comunicacgao entre equipe e familia dificultam
a aceitacao dos familiares em relacdo a conduta de cuidados
paliativos em decorréncia da pouca convic¢ao que a equipe
transmite a esses familiares"".

Além disso, observou-se nas entrevistas a sensacao de
abandono do cuidado da crianga, do adolescente e da familia

quando é verbalizada a expressao “ndo tem mais o que fazer”.
A clareza, o conhecimento e a objetividade com que a infor-
macao é transmitida aos familiares sao, em geral, ambiguos,
imprecisos, e muitas vezes omissos quando nos deparamos
com a filosofia dos cuidados paliativos. Nessa situacao, a fa-
milia percebe o desinteresse da equipe em relacdo a continui-
dade do tratamento, perdendo a confianca nas informacdes e
nas condutas?.

A comunicacao a respeito da evolucao do cancer e o inicio
dos cuidados paliativos entre o familiar cuidador e a crianga
e adolescente com cancer, se nao for realizada de forma ade-
quada, pode nio zelar pela sua saGide emocional e minimi-
zar o sofrimento. Para muitos, devido a idade, a crianca e o
adolescente ndo entenderiam o processo de morte e morrer.
Segundo uma pesquisa qualitativa realizada com familiares
enlutados apdés a morte de uma crianga com cancer, o pro-
cesso de morte e morrer é percebido pela crianga, pois foi
manifestado por meio de relatos verbais, por vezes implicitos,
e nao verbais, expressos por acoes e gestos?.

Assim, para uma comunicac¢ao adequada por meio da inte-
racao e inter-relacao entre profissional de saude e o paciente
e sua familia, é necessario valorizar a importancia da comu-
nicacdo de mas noticias e, sobretudo, conhecer as estratégias
de comunicacao; interrogar a respeito das expectativas e co-
nhecimento do paciente e familia sobre sua doenca e trata-
mento, afirmar a solicitude e interesse por aspectos multidi-
mensionais do paciente, toque afetivo, o olhar, o sorriso, a
proximidade fisica e a escuta atentiva. O conhecimento de
tais estratégias €, atualmente, considerado escasso pela equi-
pe de satde, ndo podendo ser adquirido com o tempo, mas
por adequadas capacitacoes''®.

Este estudo identificou também a falta de conhecimento da
familia na inclusao da crianca e do adolescente com céancer
nos cuidados paliativo. Estudo sobre a experiéncia de fami-
liares de criancas e adolescentes com cancer em cuidados
paliativos identificou que o reconhecimento dos cuidados pa-
liativos traz esperanca para o controle dos sinais e sintomas
e, portanto, reducdo do sofrimento e melhora da qualidade
de vida“".

Mais do que isso, os cuidados paliativos pediatricos devem
ser reconhecidos tanto por parte das instituicoes, servicos e
profissionais quanto pelos pacientes e suas familias nao ape-
nas como um método alternativo de cuidado, mas como uma
abordagem que coexiste com a terapéutica curativa, cujo ob-
jetivo central € a qualidade de vida da crianca, adolescente e
de sua familia™.

A maior parte das criangas e adolescente estudados, tive-
ram sua insergao nos cuidados paliativos tardiamente, nas
ultimas semanas ou dias de vida, com intervalos de 2 dias a
aproximadamente seis meses, o que se reflete em seus relatos
como falta da participacdo no processo de decisdo, muitas ve-
zes decorrente da auséncia de informacgoes e conhecimento.
Em concordancia, pesquisa realizada com familias de crian-
cas e adolescentes em cuidados paliativos, atendidos no am-
bulatério de Dor e Cuidados Paliativos em hospital publico
da cidade de Sao Paulo, assinalou que, em relacao a inclusao
de criancas e adolescentes com outras patologias incuraveis
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atendidas nesse local, a insercdo de criancas e adolescentes
com afec¢des oncologicas no grupo de cuidados paliativos
ocorreu proxima de sua morte.

Os cuidados paliativos estao relacionados com a preserva-
cao da autonomia por meio de uma assisténcia individual, a
qual sinaliza a valorizacdo dos sentimentos experimentados e
expressos pelo ser humano no percurso da doenca”. O nao
reconhecimento, por parte da equipe de satde, da incurabili-
dade do cancer reduz a oportunidade de planejar o local da
morte, discutir o desejo de condutas médicas de ressucitacao
cardiorespiratoria e controle do sofrimento, com implicagoes
negativas para a crianca, o adolescente e sua familia“?.

Os depoimentos também retrataram o impacto negativo que
a noticia de incurabilidade e cuidados paliativos gerou nas fa-
milias, as quais definiram essa fase como um tempo de caos e
incertezas; sentiram-se desorientadas a respeito de suas acoes e
atitudes, vivendo entre o medo da morte e a esperanca da cura.

A insercao da familia no cuidado do paciente oncologico é
fundamental para prover as necessidades quase que incondi-
cionalmente impostas pela doenca e seu agravamento. A escu-
ta sensivel, a comunicacado terapéutica, 0 apoio e o processo
de ensino-aprendizagem ao lidar com a problemética vivencia-
da pela familia levam a equipe de enfermagem a apoiar suas
necessidades, oferecendo seguranca e fornecendo estratégias
para o enfrentamento da doenca, em especial, na fase de cui-
dados paliativos, com objetivo de minimizar o sofrimento®.

Com o agravamento da doenca e aproximag¢ao do momen-
to da morte, ha aumento da possibilidade dos sinais e sin-
tomas se tornarem mais presentes na vida da crianca e do
adolescente, de forma progressiva e intensa, ocasionando pre-
ocupacoes e sentimentos de impoténcia da familia devido ao
agravamento do sofrimento da crianca e do adolescente pelo
nao controle desses sintomas‘".

A dor, a dispneia, os disturbios gastrointestinais e as altera-
coes neurologicas sao os principais sinais e sintomas na fase
de cuidados paliativos, os quais geram angustia e sofrimento
para a crianga, adolescente e sua familia. Assim, o manejo dos
sintomas é fundamental no cuidado paliativo em oncologia
pediétrica™. Em nossos achados, os sintomas que mais emer-
giram nos relatos dos cuidadores foram primeiramente a dor,
seguida da anorexia.

O desejo de retornar para casa e vivenciar a morte do filho
junto da familia foi mencionado pela maioria; entretanto, isso
ndo depende apenas da vontade da crianca ou do adolescente
e de sua familia, mas da estabilidade do quadro clinico da
doenca, controle adequado dos sinais e sintomas e, quando
necessario, de estrutura fisica e recursos materiais indispensa-
veis para o cuidado". Em concordancia, esse estudo revelou
a necessidade de dispositivos para viabilizar o cuidado domi-
ciliar e, para que isso seja possivel, é fundamental que a mae
ou o responsavel tenha conhecimentos e habilidades para ma-
nipular os equipamentos e detectar possiveis complicagoes.

Os servicos de cuidados paliativos adequadamente estrutu-
rados para atender criancas e adolescentes poderiam facilitar
a morte no domicilio, mediante atendimento continuo com
recursos humanos e materiais competentes e organizados em
redes!.

As agoes direcionadas a minimizar o sofrimento dos pais
nos instantes da morte de seu filho refletem em seu processo
de luto e retomada da vida, ajudando na aceitacao da morte
e no periodo de luto. Desse modo, as acoes mais pratica-
das nos ultimos dias de vida pelos profissionais da satde,
segundo a visdao dos pais de criancas e adolescentes com
cancer, sao direcionadas ao controle da dor, manejo do con-
forto, apoio e comunicacao franca'™. A presenca da equipe
no momento da morte tem sido descrito como benéfica nos
cuidados paliativos em oncologia pediatrica, fato também
observado nesse estudo.

Desta forma, o convivio com o processo de morte e morrer
é considerado o maior desafio para a equipe de satide, em
particular para a equipe de cuidados paliativos, que vivencia,
cotidianamente, os cuidados ao final da vida. Compartilhar o
processo de morte e morrer do paciente com sua familia con-
siste, para equipe, em um momento de autoconhecimento, de
aquisicao de habilidades de comunicacao, além de possibili-
tar a reflexdo e o redimensionamento do enfoque do cuidar
para o curar®?,

CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia da familia diante dos cuidados paliativos foi
marcada pela reorganizacao familiar centrada no cuidado da
crianca e do adolescente com cancer em cuidados paliativos.
O agravamento do cancer, com possibilidade de morte da
crianca e do adolescente, foi percebido pelos familiares prin-
cipalmente por meio dos sinais e sintomas fisicos, principal-
mente a dor e a anorexia, recidiva da doenca e mudancgas no
tratamento, por parte da equipe de satide, o que determinou
necessidades biopsicossociais e espirituais das criancas, do
adolescente e da familia, as quais progrediram ao longo do
agravamento da doenca e aproximacao da morte.

Além disso, este estudo identificou que o conhecimento
e a participagao da familia nos cuidados ao final da vida sao
conduzidos por meio da comunicagao de noticias dificeis en-
tre a equipe de salde, o paciente e sua familia. No entanto,
essa comunicacao, quando existente, mostrou-se ineficaz,
com informacgoes confusas e ambiguas.

Ao conceber as necessidades das criancas e dos adolescen-
tes em cuidados paliativos bem como de suas familias, a equi-
pe de satde deve estar focada em uma assisténcia planejada
e baseada em acoes direcionadas as esferas fisicas e emocio-
nais, aos valores culturais, éticos e religiosos, e nos recursos
humanos e materiais disponiveis. E ainda imprescindivel que
esse planejamento seja conduzido por um objetivo central,
ou seja, a qualidade de vida e, portanto, com foco no con-
forto e bem-estar biopsicossocial e espiritual, compartilhado
e realizado em conjunto com a crianca, o adolescente e sua
familia, respeitando seus desejos e opinides.

Estudos futuros direcionados a assisténcia a crianca e ao
adolescente em cuidados paliativos, processo de morte e mor-
rer e luto sdo essenciais para disseminar a filosofia dos cui-
dados paliativos na pratica clinica, sobretudo para capacitar
profissionais que atuam nessa area e formar futuros profissio-
nais de saude.
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