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INTRODUCTION As barreiras que justificam os dados s3o inameras, mas
algumas trazidas pela OMS abordam a falta de consciéncia
pela parte do poder legislativo, dos profissionais da area da
satide e do proprio publico que se beneficia com os cuidados.
Existem também barreiras culturais com crengas que dao
outros significados para o processo de morte ¢ de morrer, bem
como as ideias equivocadas sobre conceitos que circundam o
cuidado paliativo, como o uso exagerado de opioides (WHO,
2018). O modelo de atengdo a saude centrado na crianga e na
familia tem a inten¢do de promover o bem-estar tanto do
enfermo, como o da sua familia, propiciando informacdes
compartilhadas por parte dos profissionais de saude, mais
dignidade, apoio emocional e social a unidade. Esta defini¢do

O cuidado paliativo tem a finalidade de melhorar a qualidade
de vida de pacientes ¢ suas respectivas familias que lidam com
doengas que ameagam a continuidade da vida, prevenindo e
aliviando o sofrimento através da identificagdo precoce de
sinais e sintomas, possibilitando a avaliagdo e o manejo
adequado destes. Apesar da importincia e da relevancia do
cuidado, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) estimou em
2018 que, a cada ano, 40 milhdes de pessoas necessitam de
cuidados paliativos no mundo, porém somente 14% desse total
realmente tem acesso a ele. Em 2011, calculou-se que 6% do
total de pessoas eram criangas e esses numeros aumentaram

quando contabilizado os casos de pacientes no estagio inicial <4000 familia como uma constante na vida da crianca, de

da sua doenga (WHO, 2018). onde ela vai receber cuidados de promogdo, prevencdo e
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Porém, desenvolver habilidades de trabalhar junto a familia
ainda consta como um desafio para a saude na pediatria
(PINTO et al., 2010). No cendrio da hospitalizacdo pediatrica,
a morte, seja de criangas ou de adolescentes, ¢ um evento
inusual, uma subversdo da ordem natural da vida e causa
comogdo em todas as pessoas envolvidas no seu trajeto de
satide-doenga. Estes pacientes precisam receber cuidados
especializados na area pediatrica a longo prazo, devido as
etapas especificas do seu desenvolvimento fisico e cognitivo,
uma vez que eles tém que lidar com a alteragcdo do seu bem-
estar e a instalagdo de uma patologia grave. O cuidado curativo
associado ao cuidado paliativo tem a intencdo de proporcionar
ao paciente a melhor saude possivel aliada a melhor qualidade
de vida e conforto (ANCP, 2012; SBP, 2017). O cuidar dentro
da Enfermagem paliativista abrange além do avaliar, executar,
coordenar e educar. Enfermeiros precisam estar habilitados
para detectar queixas verbais e ndo verbais inerentes a dor, ao
sono, as eliminagdes corporais € aos aspectos nutritivos do
paciente, além de particularidades da anatomia e fisiologia do
corpo humano. Entretanto, a avaliacdo do paciente transcende
o plano fisico e envolve as esferas psicossociais, biologicas,
espirituais, econdmicas e culturais, caracterizando o cuidado
holistico de qualidade. Promover o crescimento pessoal, o
empoderamento da autonomia do paciente, a preservagdo de
sua saude mental e auxilid-lo a encontrar significados em
momentos dificeis faz parte da ardua tarefa que ¢é ser
enfermeiro (PIMENTA, 2010; SANTANA et al., 2009; WHO,
2018). O objetivo desta revisdo integrativa de literatura ¢
identificar as evidéncias da literatura internacional sobre as
interferéncias na assisténcia de Enfermagem as criangas e
adolescentes em cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Optou-se por realizar uma revisdo integrativa de literatura com
base no estudo de Ganong (1987) ¢ Whittemore ¢ Knalf
(2005), com o objetivo de reunir publicagdes que estdo
disponiveis na literatura internacional em relagdo as
interferéncias vivenciadas pelos profissionais de Enfermagem
no ambito dos cuidados paliativos pediatricos. Esta revisdo foi
dividida em seis momentos: a identificagdo do problema de
pesquisa, estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusao
das publicagdes, defini¢do de informagdes a serem extraidas
dos estudos selecionados, a analise de informagdes, a
interpretagdo dos resultados e a apresentagdo da revisdo. Para
elaborar esta pesquisa utilizou-se a seguinte pergunta de
pesquisa: quais as evidéncias disponiveis na literatura
internacional nos ultimos dez anos sobre as interferéncias na
assisténcia de Enfermagem as criangas e adolescentes em
cuidados paliativos?. A coleta de publicacdes foi realizada em
duas bases de dados: Scopus e PubMed Central (US National
Library of Medicine). Utilizou-se os descritores palliativecare,
nurse epediatric  disponiveis na plataforma Medical
SubjectHeadings(MESH), além do termo adicional emotional,
promovendo diferentes combinag¢des empregando o operador
booleano AND. A busca foi realizada na Universidade Federal
do Rio Grande do Norte (UFRN) através do acesso on-line ao
portal de periddicos da CAPES no periodo de fevereiro a maio
de 2018.

Os critérios de inclus@o das publicagdes foram artigos gratuitos
disponiveis para leitura na integra (open access), no periodo de
2008 a 2018, nos idiomas portugués e inglés e que abordassem
explicitamente o tema do estudo. Na Scopus foi selecionado
todos os tipos de estudos em uma lista reduzida de opgdes.

Na PubMed, selecionou-se em uma grande lista os tipos de
publicagdes abordados na Scopus, tais como artigo ou revisao,
artigo, revisdo, artigo da imprensa, livro ou capitulo de livro,
livro, capitulo de livro, artigo ou papel de conferéncia, carta,
editorial, nota, pesquisa curta, artigo de negocios, imprensa ¢
errata. Mas, ao final, somente artigos foram selecionados. Ja os
critérios de exclusdo das publica¢des foram estudos pagos e
ndo disponibilizados na integra, estudos fora do periodo
estabelecido ¢ fora do tema de abrangéncia, publicacdes
repetidas e no idioma espanhol. O procedimento de busca se
deu pelo emprego de seis combinagdes diferentes na
modalidade duplo-cego entre os descritores e o termo adicional
nas bases de dados, como mostra o apéndice B.

As combinagoes foram: “Palliativecare” and “emotional”,
“Palliativecare” and  “nurse”,  “Palliativecare” and
“pediatric”, “Palliativecare” and‘“nurse” and “pediatric”,
“Palliativecare” and  “nurse” and  “emotional” e
“Palliativecare” and “nurse” and “emotional” and
“pediatric”.

A Scopus apresentou 141 publicagdes apds a busca e a
PubMed 1.957, totalizando 2.098 publica¢des. Destas, 43
foram selecionadas pelo titulo e leitura do resumo e, ao final,
foi selecionado uma amostra de 15 publicagdes para compor
esta revisdo integrativa de literatura.

RESULTADOS

O quadro a seguir mostra o perfil dos estudos que foram
utilizados como matriz de sintese para a producdo desta
revisdo integrativa de literatura, trazendo dados como o Titulo,
os Autores, o Ano de publicacdo, a Base de dados em que foi
publicado, o Tipo de estudo, o Qualis/SJR e o Periédico de
publicagdo. Os Estados Unidos da América foram os paises da
América do Norte onde mais originaram-se estudos que foram
contemplados nesta revisdo, além de mais sete paises da
Europa, Oceania e Asia. Observou-se a seguinte distribui¢io
de estudos: Estados Unidos da América com oito (53,3%),
Australia com um (6,6%), Taiwan com um (6,6%), India com
um (6,6%), Noruega com um (6,6%), Irlanda com um (6,6%),
Suica com um (6,6%) e Polonia com (6,6%). A figura 1
esquematiza os paises onde os estudos foram realizados.

De acordo com o ano de publicagdo, 2017 foi o ano que mais
apresentou produgdes cientificas, com quatro estudos (26,6%).
Seguido de 2016 com trés (20%), 2015 com duas (13,3%),
2014 com uma (6,6%), 2013 com duas (13,3%), 2012 com
duas (13,3%) e 2011 com uma publicagdo (6,6%). Em relagdo
a base de dados de publicagdo dos estudos, foram utilizadas
apenas duas. Da Scopus foram utilizados quatro estudos
(26,6%) e da PubMed foram utilizados 11 (73,3%), totalizando
15 artigos. Quanto aos tipos de estudos, encontrou-se artigos
de natureza: sintese de tematica (6,6%), revisdo de literatura
(6,6%), estudo descritivo e interpretativo (6,6%), estudo
transversal (13,3%), estudo qualitativo (20%), estudo
descritivo e exploratorio (6,6%), estudo qualitativo e descritivo
(13,3%), estudo questionario (6,6%), estudo descritivo (6,6%),
estudo qualitativo e interpretativo (6,6%) e revisdo sistematica
(6,6%). Para estratificar a qualidade das produgdes cientificas
e seus dominios de divulgacao foram utilizados dois indices: o
Qualis e o SJR. O indice Qualis ¢ mantido pela Coordenadoria
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e
utiliza estratos indicativos de qualidade, sendo eles Al (o mais
elevado), A2, B1, B2, B3, B4, B5 ¢ C (com peso zero) para a
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Quadro 1. Caracterizagao do perfil dos estudos utilizados como matriz de sintese da pesquisa.

Qualis
N° Titulo Autores Ano Base Tipo de estudo / Periodico
SJR
1 The nurse’s role in palliative | Ragnhild Johanne | 2017 Scopus Sintese de tematica | Al Wiley Journal
care: A qualitative meta- | TveitSekse, Irene Hunskar, of Clinical
synthesis Sidsel Ellingsen Nursing
2 Physical well-being of oncology | MyraGlajchen 2012 Scopus Revisdo de | 0.69 Seminars in
caregivers: an important quality- literatura OncologyNursi
of-life domain ng
3 Living with dying in the | Debbie Stayer, John Such | 2016 PubMed | Estudo descritivo e | A2 PediatricCritica
pediatric intensive care unit: a | Lockhart interpretativo ICare
nursing perspective
4 Pediatric Nurses’ Individual and | Heather L. Tubbs-Cooley, | 2011 Pubmed Estudo transversal Al JournalofPalliat
Group Assessments of Palliative, | Gina Santucci, Tammy I ive Medicine
End-of-Life, and Bereavement | Kang, James A. Feinstein,
Care Kari R. Hexem, Chris
Feudtner
5 Palliative care in the neonatal | Meegan Kilcullen and | 2017 PubMed | Estudo qualitativo 0.85 BMC
unit: neonatal nursing staff | Susan Ireland Analise tematica PalliativeCare
perceptions of facilitators and dentro da
barriers in a regional tertiary fenomenologia
nursery
6 The Nursing Dimension of | Sharron L. Docherty, Cheryl | 2012 PubMed | Estudo descritivo- | Falta Clinical
Providing Palliative Care to | Thaxton, Courtney Allison, exploratorio Medicine
Children and Adolescents with | Raymond C. Barfileld, Insights:
Cancer Robert F. Tamburro Pediatrics
7 Recommendations to Support | Virginia  T. LeBaron, | 2017 PubMed | Estudo qualitativo 0.31 Indian Journal
Nurses and Improve the Delivery | Gayatri Palat, Sudha Sinha, of  Palliative
of Oncology and Palliative Care | Sanjeeva Kumari Chinta, Care
in India Beaulah John
BattulaJamima, Usha
Lakshmi Pilla,
NireekshanaPodduturi,
YadammaShapuram, Padma
Vennela, VineelaRapelli,
Zahra Lalani, Susan L. Beck
8 Novice Nurses’ Experiences | Verna L. Hendricks- | 2015 PubMed | Estudo qualitativo- | Al Journal of
With Palliative and End-of-Life | Ferguson,  Kathleen J. descritivo Pediatric
Communication Sawin, Kitty Montgomery, Oncology
Claretta Dupree, Celeste Nursing
Montgomery, barb Carr,
Joan E. Haase
9 Pediatric Oncology Providers | Todd Dalberg, Elizabeth | 2013 PubMed | Estudo transversal 1.43 PediatricBlood
Perceptions of Barriers and | Jacob-Files, Patricia A. &Cancer
Facilitators to Early Integration | Carney, Jeffrey Meyrowitz,
of Pediatric Palliative Care Erick K. Fromme, Gregory
Thomas
10 Taiwanese Parents’ Experience | Shu-Mei Liu, Hung-Ru Lin, | 2014 Scopus Estudo qualitativo- | 0.38 AsianNursingR
of Making a “Do Not | Frank L. Lu, Tzu-Ying Lee descritivo esearch
Resuscitate” Decision for Their
Child in Pediatric Intensive Care
Unit
11 Perinatal Palliative Care: | Aleksandra Korzeniewska- | 2013 Scopus Estudo questionario | Bl The Scientific
Barriers and  Attitudes of | Eksterowicz, Maria World Journal
Neonatologists and Nurses in | Respondek-Liberska,
Poland Aukasz PrzysBo, Wojciech
Fendler, Wojciech M
Bynarski, Ewa Gulczy
Nska
12 Promoting staff resilience in the | K. Jane Lee, Michael L. | 2015 PubMed | Estudo descritivo 0.65 American
pediatric intensive care unit Forbes, Gloria J. Journal of
Lukasiewicz, Trisha Critical Care
Williams, Anna Sheets, Kay
Fischer, Matthew F.
Niedner

Continue...
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13 Health care Professionals’ | Eva Bergstrdsser, Eva Cignacco, | 2017 PubMed | Estudo qualitativo | 0.14 Palliative Care:
Experiences and Needs When | PatricialLuck interpretativo Research and
Delivering End-of-Life Care Treatment
to Children: A Qualitative
Study

14 Palliative Care as a Standard | Meadhann S. Weaver, Katherine | 2016 PubMed | Revisdo 143 PediatricBlood
of Care in Pediatric Oncology | E. Heize, Katherine P. Kelly, Lori sistematica & Cancer

Wiener, Robert L. Casey, Cynthia
J. Bell, Joanne Wolfe, Amy M.
Garee, Anne Watson, Pamela S.
Hinds

15 Family and healthcare | Maria Brenner, Michael | 2016 PubMed | Estudo qualitativo | 0.85 BMC
professionals’ perceptions of | Connolly, Des Cawley, Frances PalliativeCare
a pilot hospice at home | Howlin, Jay Berry, Claire Quinn
programme for children: a
qualitative study

Fonte: Elaboragao pela autora, 2018.
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Figura 1 - Recorte doAtlas.timostrando os eixos organizados correspondendo as familias geradas no software

analise da qualidade dos veiculos de divulgacdo. Nesta
pesquisa, foi utilizado o indice Qualis em cinco estudos, onde
os mais conceituados foram o WileyJournalofClinicalNursing,
o JournalofPalliative Medicine ¢ o Journal of Pediatric
Oncology Nursing com Qualis Al. E o que apresentou o
conceito mais baixo foi o The Scientific World Journalcom
Qualis B1. Os demais dominios utilizados por esta pesquisa
foram analisados pelo indice SJR. O SClmagoJournal&
Country Rank (SJR) é um portal que esta disponivel
publicamente e inclui periddicos e indicadores cientificos da
base de dados SCOPUS, que sdo utilizados para avaliar e
analisar dominios cientificos. O peridodico com mais impacto
foi o PediatricBlood&Cancercom 1,43 e o periddico com
menor impacto foi o PalliativeCare: ResearchandTreatment
com 0,14.0s indices Qualis ¢ SJR ndo disponibilizaram o
conceito do periddico Clinical Medicine Insights: Pediatrics.
Diante dos achados da pesquisa, utilizou-se osofiware Atlas.ti,
para organizagdo das familias, que correspondem aos eixos de
analise, como mostra a figura 1.

DISCUSSAO

O profissional de Enfermagem mostra-se essencial como
membro da equipe multiprofissional, assistindo o enfermo nas
suas necessidades mais basicas, como a avaliagdo e gestdo da
dor e das suas necessidades bioldgicas, fisicas, psicossociais €
espirituais. Uma vez inseridos na area de cuidados paliativos,
os enfermeiros podem melhorar a qualidade de vida do seu
paciente, bem como a dos seus familiares, propiciando uma
sobrevida mais digna e um processo de morte mais pacifico.

Especialmente tratando-se de criangas e adolescentes em
cuidados de satude intensivos, que estdo sempre ao lado dos
seus familiares e/ou responsaveis, essa relagdo vai se tornar um
facilitador da implementagdo do cuidado paliativo no
momento em que se julgar necessario pela equipe. Com isso,
os enfermeiros desenvolvem o cuidado com caracteristicas de
defensores do paciente, bem como os coordenadores do
cuidado que lhes ¢é prestado (SEKSE; HUNSKAR;
ELLINGSEN, 2017). Apesar de possuirem grande influéncia e
importancia na qualidade do cuidado, os profissionais de
Enfermagem mostraram que o seu trabalho ainda ¢
considerado invisivel e pouco valorizado frente ao dos outros
profissionais que compdem a equipe de saude
paliativista(SEKSE; HUNSKAR; ELLINGSEN, 2017). Uma
barreira na pediatria ¢ a falta de oportunidades para engajar em
casos de cuidados paliativos devido ao seu numero limitado.
Geralmente, os enfermeiros mais experientes sdo designados
para estes casos, deixando os enfermeiros recém-formados ou
recém-chegados no setor sem conhecer o processo do cuidado
e sem a oportunidade de trabalhar suas habilidades
paliativistas. Falta a promog¢do da educagdo em cuidados
paliativos na instituicdo, de forma que a equipe ndo tenha
receio em posicionar profissionais mais novos para lidar com
as criancas e desenvolver suas proprias experiéncias
(KILCULLEN; IRELAND, 2017). Usualmente, enfermeiros
de Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) gastam
muito do seu tempo na tentativa de identificar ¢ avaliar as
necessidades dos seus pacientes, juntamente com as suas
familias. Frequentemente, a equipe médica e os familiares
escolhem continuar com tratamentos muito agressivos até o
final da vida do paciente, o que torna-se um desafio para a
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equipe de Enfermagem - estabelecer a ideia do cuidado
paliativo e os seus beneficios. Segundo Stayer e Lockhart
(2016), enfermeiros podem se sentir desconfortdveis ou
despreparados para iniciar esse tipo de conversagdo com a
familia ou dentro da equipe, devido a falta de habilidades de
comunicagdo ¢ uma educacdo formal sobre o assunto
(KORZENIEWSKA-EKSTEROWICZ et al., 2013). Apesar da
importancia da comunicagdo inserida na equipe paliativista
multiprofissional, ainda existe a relutdncia de estabelecer
oportunidades para discussdo e reflexdo apds o 6bito de um
paciente. Este ¢ o momento onde s3o discutidas situagdes
positivas e negativas que foram vivenciadas pela equipe que
poderdo ser ajustadas quando aplicadas em um proximo
paciente, como a realiza¢do de procedimentos de forma
desnecessaria (Bergstrisser; Cignacco; Luck, 2017; Sekse;
Hunskér; Ellingsen, 2017; Tubbs-Cooley et al., 2011).
Enfermeiros paliativistas estdo suscetiveis a vivenciar uma
variedade extensa de sentimentos que sdo inerentes ao seu
trabalho, sejam eles bons ou ruins. Frequentemente, os
sentimentos negativos causam mais impacto pessoalmente e
podem acabar interferindo na qualidade do cuidado que ¢
prestado, além de prejudicar a saude fisica e mental do
profissional, como a raiva, o estresse, a tristeza, a frustracdo e
o luto. Discutir estes sentimentos em tempos de crise com 0s
colegas integrantes da equipe de saide ou mesmo com um
profissional psicologo ¢ importante para que se adquira um
senso de propdsito dentro da instituicdo, além de ser uma
maneira de desabafar e compartilhar sentimentos e angustias.
Segundo Stayer e Lockhart (2016), perceber que outros
profissionais também passaram pela mesma situacdo os ajuda a
dar continuidade as atividades de forma mais pacifica no setor
(Hendricks-Ferguson et al., 2015).

O fator emocional ¢ inerente a qualidade do servico que ¢
prestado pelos profissionais de saude, mas ele torna-se
preocupante quando passa a interferir no cuidado. Os
profissionais de Enfermagem, sendo os que compartilham
maior tempo diretamente com o paciente, mesmo diante de um
péssimo prognoéstico, podem perceber a esperanga de melhora
e de cura por parte da equipe médica. Quando a cura
finalmente ndo acontece, ¢ normal que os enfermeiros sintam
que falharam com seus pacientes e familiares, uma vez que
sentiram-se otimistas em relacdo a um tratamento que ndo
obteve éxito (Dalberg et al., 2013; Hendricks-Ferguson et al.,
2015). O impacto emocional na equipe de saude da crianga
que esta morrendo pode ser expressado através de diversos
sentimentos durante a trajetdria do cuidado. Stayer e Lockhart
(2016) mostra que enfermeiros expressaram sentimentos de
tristeza, de frustragdo, de raiva, de falha, de culpa e de
desamparo frente a realidade do seu trabalho na UTIP.
Também foi expressado o sentimento esmagador que ¢ assistir
uma familia perder o seu ente querido e passar pela
experiéncia e as fases do luto de forma desgastante e cansativa.
LeBaron et al. (2017) reforca em seu estudo que um dos
desafios para a Enfermagem ¢é o estigma em relagdo ao
significado que a frase “cuidados paliativos” pode trazer em
uma discussdo com pessoas leigas. A aversdo dos familiares
sobre a integracao do paliativismo esta usualmente relacionada
com ideias equivocadas sobre o seu proposito e servicos que
podem ser oferecidos aos pacientes (DALBERG et al., 2013).
Uma das maiores dificuldades em relagdo a prestagdo de
cuidados paliativos é realmente entender o que ele significa e o
que proporcionara para o paciente em estado terminal. Um dos
dilemas éticos mais frequentes no ambiente hospitalar ocorre
quando considera-se adequado um tratamento muito agressivo

para o paciente - seja uma escolha da familia ou seja uma
escolha da equipe multiprofissional - e que ndo mudard o
prognostico do paciente e, inclusive, o fara sofrer ainda mais
(LIU et al., 2014). O estudo de Hendricks-Ferguson et al.
(2015) também mostrou momentos incomuns onde o proprio
paciente, geralmente de maior idade e ciéncia da sua situagdo,
aceita sua condi¢do ¢ passa a encarar a morte como algo
natural, por vezes, discordante da opinido da sua familia e até
mesmo da equipe de satde responsavel. Nestes momentos, ¢
importante saber advogar pelo paciente e aproprid-lo da
autonomia sobre o seu corpo, direito bioético que o permite
deliberar sobre escolhas pessoais.

Conclusao

No cenario mais especifico do paciente e sua familia, o
cuidado ainda encontra areas de fragilidade, como a
comunicagdo honesta e verdadeira, de forma que os objetivos
possam ser planejados em conjunto de maneira realista. O
saber lidar com a gama de sentimentos vivenciados pelo
enfermo e seus acompanhantes ainda exige muito treinamento
por parte dos profissionais, através da educagdo permanente,
para que o cuidado holistico seja alcancado com qualidade.
Alguns dos aspectos discutidos s@o inerentes ao cuidado de
Enfermagem nas institui¢des de satide no cendrio da pediatria.
Porém, fatores que envolvem o profissional como ser humano,
como a vivéncia de sentimentos ¢ a atribui¢do de valores
pessoais as situagdes, possuem suas particularidades. Estes
precisam ser trabalhados lado-a-lado com outros profissionais
da area da saude, como psicologos, que podem oferecer um
suporte emocional, evitando que a saude mental dos
enfermeiros seja prejudicada.
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