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Resumo

A filosofia do cuidado paliativo diz respeito a maximizar a qualidade de vida de uma pessoa. Através de suporte fisico,
social, psicoldgico, espiritual e familiar, de uma forma significativa e efetiva, é permitido ao paciente a possibilidade de
ser ele mesmo em um momento de dificuldade. Trata-se de uma pesquisa quanti-qualitativa, que utilizou de técnicas
de entrevista estruturada e semiestruturada, realizada em Goiania, com uma amostra de 30 profissionais de salde, que
estavam ativamente trabalhando em setores do Departamento de Pediatria do Hospital das Clinicas de Goids - EBSERH.
A média de idade dos participantes foi de 30,97 anos, com predominancia do sexo feminino. Aproximadamente 56,7%
eram solteiros e os(as) médicos(as) foram os mais prevalentes no estudo. Em relagdo aos questionarios, a maioria
afirmou sentir insegurancga ao falar sobre cuidados paliativos, além de afirmar que ndo acredita no preparo da equipe
frente a essa temdtica. Os resultados da entrevista semiestruturada foram dispostos em tdpicos, sendo que os mais
prevalentes foram capacitagdo, cuidado e comunicagdo. Ha a necessidade de se ampliar a discussdo acerca dos CPP,
para melhor aplicagdo de seus principios.

Abstract

The philosophy of palliative care is about maximizing a persons quality of life. Through physical, social, psychological,
spiritual and family support, in a meaningful and effective way, the patient is given the possibility of being themselves
in a time of difficulty. This is a quantitative-qualitative research, which used structured and semi-structured interview
techniques, carried out in Goiania, with a sample of 30 health professionals, who were actively working in sectors of
the Pediatrics Department of the Hospital das Clinicas de Goids - EBSERH. The average age of the participants was 30.97
years, with a predominance of females. Approximately 56.7% were single and doctors were the most prevalent in the
study. In relation to the questionnaires, the majority stated that they felt insecure when talking about palliative care,
in addition to stating that they did not believe in the teams preparation regarding this topic. The results of the semi-
-structured interview were arranged into topics, the most prevalent of which were training, care and communication.
There is a need to expand the discussion about CPP, to better apply its principles.
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Afilosofia do cuidado paliativo (CP) diz respeito a maxi-
mizar a qualidade de vida de uma pessoa. Através de suporte
fisico, social, psicoldgico, espiritual e familiar, de uma forma
significativa e efetiva, é permitido ao paciente a possibilidade
de ser ele mesmo em um momento de dificuldade. Nesse
sentido, é necessaria uma equipe multidisciplinar, a partir
da qual as habilidades de vdérios profissionais sdo reunidas e
utilizadas em prol deste cuidado®.

O primeiro registro historico sobre cuidados paliativos
data de 1960. Na época, Cicely Saunders, médica, enfermeira
e assistente social do Reino Unido, iniciou um movimento de
cuidados que incluia assisténcia, ensino e pesquisa, objeti-
vando trazer conforto ao paciente. Seguindo essa linha, em
1967 foi fundada a primeira instituicdo de internagdo com
intuito Unico de acompanhamento, tratamento e supervisdo
clinica dos pacientes em estado terminal, o St. Cristopher’s
Hospice. Em 1970, essa tendéncia chegou a América através
de Elisabeth Kubler-Ross, uma psiquiatra que teve contato com
o trabalho que Cicely promovia no Reino Unido?.

No Brasil, o primeiro servico de cuidados paliativos foi
aberto em 1991, no Instituto Nacional do Cancer. Ao longo dos
anos, o servico foi se desenvolvendo, e em 2004 o Hospital
do Cancer buscou uma visdo mais atual. Com um conjunto de
acGes assistenciais baseadas na oferta de atengdo integral e
humanizada, o Hospital promoveu conforto fisico e suporte
psiquico objetivando melhorar o ambiente e as condi¢Ges de
trabalho dos envolvidos no processo de cuidar.

O avango da ciéncia também possibilitou uma maior ex-
pectativa de vida para pacientes pediatricos. Como consequéncia,
o numero de criangas com condi¢Oes que causam risco de vida
aumentou consideravelmente?®. Quando ofertado no momento
oportuno, o Cuidado Paliativo Pediatrico (CPP) pode melhorar a
qualidade de vida, diminuir o estresse e disponibilizar suporte
para todos atravessarem o luto de se perder uma crianga®.

O planejamento para a morte é um processo dificil para
toda a equipe médica. No entanto, a familia é a unidade mais
afetada por este momento®. Nesse sentido, uma comunicagdo
de alta qualidade com a unidade familiar abre portas paraum
ambiente mais tranquilo, associado a sentimentos de conforto
e paz de espirito’.

E importante que a equipe seja treinada para adaptar
sua forma de comunicac¢do, de maneira que esteja em siner-
gismo com as necessidades dos pacientes e seus acompanhan-
tes. Para isso, é necessario dar aten¢do nao so a linguagem
verbal, mas também a ndo verbal. Ao permitir que o paciente
pediatrico se sinta confortavel para demonstrar seus medos,
vontades e anseios, o cuidado paliativo se torna mais eficaz
para toda a unidade envolvida na situagao®.

Trata-se de uma pesquisa de natureza mista, sendo
qualitativa fenomenoldgica e quantitativa do tipo descritiva-
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exploratdria. Foram utilizadas, respectivamente, as técnicas de
entrevista semiestruturada e estruturada, além de inquérito
com dados epidemioldgicos.

A instituicdo estudada foi o Hospital das Clinicas UFG/
EBSERH de Goiania — Goias. O periodo de aplica¢do dos instru-
mentos foi de outubro de 2021 a novembro de 2021.

Houve a aplicagdo de trés questionarios compostos de
perguntas diretas para 30 profissionais da equipe de saude do
Servico de Pediatria no HC-UFG/EBSERH, além de entrevista
semiestruturada com oito participantes. Apds a aplicacao, foi
realizada avaliagdo quantitativa e qualitativa a fim de estabe-
lecer as percepcoes e o nivel de conhecimento bdsico sobre
manejo de cuidados paliativos pelos participantes.

Para a interpretacdo qualitativa das entrevistas semies-
truturadas, foi utilizado o método de analise de conteldo, na
modalidade analise tematica. As gravagdes das entrevistas fo-
ram redigidas na integra e interpretadas pelos pesquisadores.

Para a analise estatistica da parte quantitativa da
pesquisa, foram usados como componentes os dados dos
questiondrios epidemioldgicos e entrevistas estruturadas.
Foi elaborado um instrumento informatizado para o arqui-
Vo no software Statistical Package for the Social Sciencies
versao 22.0 e feita a entrada dos dados pelos pesquisadores
do trabalho. Os resultados foram analisados utilizando-se os
seguintes testes estatisticos: a) medidas de tendéncia central
e de variabilidade — média, mediana, desvio-padrao e inter-
valo de confianga da média (IC 95%), avaliadas por estatistica
descritiva; b) Teste do Qui-Quadrado ou Exato de Fisher, em
caso de varidveis qualitativas. O nivel de significancia adotado
foi de 95% (p<0,05).

A média de idade foi de 30,97 anos, com um predo-
minio do sexo feminino, em 90,0% dos casos. A maioria dos
participantes eram solteiros (56,7%), catélicos (46,7%) e
apresentaram nivel superior (63,3%), sendo médico(a) a pro-
fissdo mais predominante na pesquisa (36,7%). Profissionais
que nao tinham unidade fixa de trabalho foram os de maior
predominancia (46,7%), além disso, a mediana do tempo de
formagdo em pediatria foi de 1,0 ano (Tabela 1).

A entrevista sobre impressdes pessoais (Tabela 2) reve-
lou que 81,8% dos médicos se sentem inseguros ao falar sobre
cuidados paliativos, enquanto 60,0% dos enfermeiros e 100,0%
dos fisioterapeutas ndo. Todos os profissionais acreditavam
que a pratica dos cuidados paliativos era algo importante e
possivel, apesar de que 4 médicos (36,4%), 1 nutricionista
(33,3%) e 1 farmacéutico (50,0%) afirmaram sentir dificuldade
em aceitar que criangas podem precisar de cuidados paliativos.

Sessenta e trés por cento dos médicos, 50,0% dos téc-
nicos de enfermagem, farmacéuticos e fonoaudidlogos afirma-
ram ndo se sentirem capazes de cuidar de pacientes em CPP
e a maioria dos profissionais reconheceram que a aceitacdo
ou ndo da familia interfere na pratica de cuidados paliativos.



Tabela 1. Distribuig¢do das variaveis epidemioldgicas dos 30 profissionais
de saude incluidos na pesquisa.

Caracteristicas n %

Idade em anos (média/DP*) 30,97 (8,43)

Sexo 100%
Masculino 3 10,0%
Feminino 27 90,0%

Estado Civil
Solteiro(a) 17 56,7%
Casado(a) 12 40,0%
Viuvo 1 3,3%

Escolaridade
Técnico 2 6,7%
Superior 19 63,3%
Especialista 6 20,0%
Mestre 3 10,0%

Religido
Catdlico(a) 14 46,7%
Evangélico(a) 10 33,3%
Espirita 4 13,3%
Sem religido 2 6,7%

Filhos
Nenhum 22 73,4%
1 4 13,3%
2 3 10,0%
3 1 3,3%

Profissdo
Médico(a) 11 36,7%
Enfermeiro(a) 5 16,7%
Técnico(a) de enfermagem 2 6,7%
Psicélogo(a) 3 10,0%
Nutricionista 3 10,0%
Fisioterapeuta 2 6,7%
Farmacéutico(a) 2 6,7%
Fonoaudidlogo 2 6,7%

Local de trabalho
Enfermaria de pediatria 5 16,7%
UTIN 1 3,3%
UCIN 4 13,3%
SERUPE 6 20,0%
Sem unidade fixa 14 46,7%

Tempo de Formacdo (anos) 6,76 (8,73) 100%

Tempo de Atuagdo — Pediatria (anos) 1** 1-28

Legenda: UTIN = Unidade de terapia intensiva neonatal; UCIN = Unidade de
cuidados intermedidrios neonatais; SERUPE = Servigo de urgéncia em pediatria
do HC-UFG-EBSEHR.

*DP - desvio-padrdo da média.

** mediana - a maioria apresentava um ano de experiéncia, mas houve
variagdo de 1-28 anos.

Houve divergéncia significativa sobre a opinido dos
participantes a respeito do preparo da equipe para lidar com
pacientes em cuidados paliativos: 100,0% dos médicos, fisio-
terapeutas e farmacéuticos afirmaram acreditar que a equipe
nao se encontra preparada, enquanto 60,0% dos enfermeiros,
100,0% dos técnicos de enfermagem e 66,7% dos psicélogos
colocaram que a equipe estava preparada.

Também se obteve resultados estatisticamente
relevantes sobre discussdo acerca de cuidados paliativos
durante a formagdo académica: de 80,0%-100,0% dos médicos,

enfermeiros, técnicos de enfermagem e fonoaudidlogos
receberam algum tipo de informagdo sobre CP, em contraste
com apenas 33,3% dos psicologos e nenhum dos fisioterapeutas
e farmacéuticos.

Em relagdo ao formuldrio sobre conhecimentos em CPP
(Tabela 3), ainda que os profissionais de satide sintam necessidade
de maior formagdo na area dos CP e apresentem insegurangas
acerca do tema, eles obtiveram bom desempenho ao responder
questdes basicas e universais sobre cuidados paliativos.

Apenas um profissional acreditava que cuidados palia-
tivos indicam fim de vida, e outro que criangas em cuidados
paliativos ndo deviam receber cuidados curativos. J4 a pergun-
ta que gerou maior divergéncia foi sobre a familia concordar
com os cuidados paliativos, uma vez que 81,8% dos médicos,
80,0% dos enfermeiros e 66,7% dos psicdlogos optaram pela
resposta “falso” e 100,0% dos fonoaudiélogos responderam
““verdadeiro” para essa pergunta.

Oito profissionais de salde concordaram em participar
da entrevista semiestruturada. Por meio de uma categorizagao
de assuntos (Tabela 4), foi possivel classificar os resultados
em tépicos.

Nesta categoria alguns profissionais de saude se sen-
tiam mais familiarizados com o conceito de cuidados paliativos
que outros. Entretanto, todos eles valorizaram os cuidados
paliativos como forma de fornecer conforto e apoio ao pa-
ciente e seus familiares.

“Ndo intervir naquilo em que ndo hd necessidade, mas
ndo deixar de oferecer conforto para crianga e oferecer
atendimento aos pais” (E7).

Quando questionados sobre os desafios que os cuida-
dos paliativos trazem, cumpre ressaltar a aceitagdo familiar,
mas também o entrosamento da equipe de saude e a deci-
sdo conjunta sobre o melhor caminho a ser tomado para o
paciente.

Assim, na categoria desafios na pratica de cuidados
paliativos pediatricos, surgiram 3 subcategorias. A 12 esta na
dificuldade de aceitagdo da terminalidade pela familia:

“[...] aceitagdo da familia [...]” (E6).

“E dificil para a familia e os profissionais entenderem
todo o processo [...] é dificil aceitarem [...]” (E2).

A 22 subcategoria diz respeito a objec¢do dos profissio-
nais de saude:

“[...] aceitar a crianga que estd se encaminhando para

o processo de morte... as vezes eles (paciente e familia)
aceitam e a gente (profissional) fica resistente [...]” (E8).

Resid Pediatr. 2025;15(1).



Tabela 2. Questiondrio aplicado aos profissionais de saude sobre as impressdes pessoais acerca de cuidados paliativos em pediatria.

Questdes Médico(a) Enfermeiro(a) Téc. Enferm. Psicdlogo(a) Nutricionista Fisioterapeuta Farmacéutico(a) Fonoaudidlogo(a) p
sim ndo sim ndo sim ndo sim nao sim ndo sim ndo sim nao sim ndo

a1 9 2 2 3 1 1 2 1 2 1 0 2 1 1 2 0 0247
81,8% 18,2% 40,0% 60,0% 50,0% 50,0% 66,7% 33,3% 66,7% 33,3% 0,0% 100% 50,0% 50,0% 100% 0,0% ’

Q2 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0 1000
100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% !

a3 10 1 4 1 2 0 1 2 2 1 0 2 0 2 2 0 0.016
90,9% 9,1% 80% 20% 100% 0,0% 33,3% 66,7% 66,7% 33,3% 0,0% 100% 0,0% 100% 100% 0,0% ’

Q4 4 7 0 5 0 2 0 3 1 2 0 2 1 1 0 2 0252
36,4% 63,3% 00% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 33,3% 66,7% 0,0% 100% 50,0% 50,0% 0,0% 100% !

s 4 7 4 1 1 1 3 0 2 1 2 0 1 1 1 1 0266
36,4% 63,3% 80% 20% 50,0% 50,0% 100% 0,0% 66,7% 33,3% 100% 0,0% 50,0% 50,0% 50,0% 50,0% ’

a6 10 1 4 1 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0 0886
90.9% 9.1% 80.0% 20.0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% !

Q7 10 1 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 1 1 0633
90,9% 9,1% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 50,0% 50,0% !

a8 0 11 3 2 2 0 1 2 2 1 0 2 0 2 1 1 0,007
0,0% 100% 60,0% 40,0% 100% 0,0% 33,3% 66,7% 66,7% 33,3% 0,0% 100% 0,0% 100% 50,0% 50,0% ’

Q1 - Vocé se sente inseguro ao falar sobre cuidados paliativos?

Q2 - Vocé considera a pratica de cuidados paliativos como algo importante e possivel?

Q3 - Vocé teve alguma discussdo sobre o tema Cuidados Paliativos na sua formagdo académica?
Q4 - Vocé tem dificuldade em aceitar que criangas podem receber cuidados paliativos?

Q5 - Vocé se sente capaz para prestar cuidado a criangas / adolescentes em cuidados paliativos?
Q6 - Vocé ja se interessou por ler sobre cuidados paliativos?

* teste exato de Fisher
** teste do Qui-Quadrado

Q7 - Vocé percebe que a aceitagdo ou n3o da familia e/ou paciente sobre os cuidados paliativos interferem na sua prestagdo de servico em satide?
Q8 - Na sua opinido a equipe multidisciplinar do setor que trabalha se encontra preparada para cuidar de pacientes em cuidados paliativos?

Tabela 3. Questionario aplicado aos profissionais de saude sobre os conhecimentos acerca de cuidados paliativos em pediatria.

Questdes Médico(a) Enfermeiro(a) Téc. Enferm. Psicélogo(a) Nutricionista Fisioterapeuta Farmacéutico(a) Fonoaudidlogo(a) p
\Y F \% F \Y F \ F \% F \ F \Y F \Y F

P1 0 11 0 5 0 2 0 3 1 2 0 2 0 2 0 2 0666
0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0.0% 100.0% 33,3% 66,7% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% ’

P2 0 11 1 4 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0.806
0,0% 100% 20% 80% 0,0% 100% 0.0% 100.0% 0.0% 100.0% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% ’

p3 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0 1,000
100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% ’

pa 2 9 1 4 1 1 1 2 2 1 1 1 1 1 2 0 0329
18,2% 81,8% 20% 80% 50,0% 50,0% 33,3% 66,7% 66,7% 33,3% 50,0 50,0% 50,0% 50,0% 100% 0,0% ’

ps 0 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 1.000
0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100%  0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100%  0,0% 100% 0,0% 100% !

PE 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0 1.000
100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100% 0,0% 100%  0,0% 100% 0,0% !

p7 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0 1,000
100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% ’

P8 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0 1,000
100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% ’

P9 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 0 1,000
100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100.0% 0.0% 100.0% 0.0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% ’

P10 0 11 0 5 0 2 0 3 0 3 0 2 0 2 0 2 1000
0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% 0,0% 100% ’

P1 - Cuidados paliativos significam fim de vida

P2 - Criangas em cuidados paliativos ndo devem receber outros cuidados curativos
P3 - Ndo ha mais nada que possa ser feito para criangas em cuidados paliativos

P4 - A familia deve sempre concordar com as medidas de cuidados paliativos

P5 - Cuidados paliativos sdo aplicados apenas com as criangas que tém cancer

* teste exato de Fisher;
** teste do Qui-Quadrado

P6 - Os cuidados paliativos ndo se encerram quando a crianga vai a 6bito, é aconselhavel que haja acompanhamento da familia mesmo apds

P7 - O doente e seus familiares podem vivenciar o luto antes mesmo de a morte acontecer

P8 - E importante que o profissional de satide conhega sobre luto tanto para abordar a familia quanto para ter ferramentas para lidar com seu préprio luto
P9 - Ao conversar sobre a doenga e cuidados paliativos, os profissionais devem ter atengdo para identificar o que o paciente ja sabe sobre a doenga e suas expectativas
P10 - As criangas e adolescentes em cuidados paliativos ndo devem saber sobre a sua doenca, visando minimizar seu sofrimento

Resid Pediatr. 2025;15(1).



Tabela 4. Categorias, subcategorias e indicadores de andlise da percepgao sobre os cuidados paliativos em pediatria

Categoria Subcategorias

Indicadores (Unidades de enumeragao)

Protocolos de cuidado em conforto
Conceito de CPP Atendimento aos pais

Valores éticos

Conforto (6)
Tranquilidade (2)

Cuidado para familia (5)
Relacionamento entre equipe, usuario e familia (2)

Humanizagdo (2)
Qualidade de vida (2)

Aceitacdo familiar
Desafios na pratica em CPP Aceitacdo dos profissionais

Lidar com o aceite da morte

Impacto (3)
Negagdo (1)
Cuidado para familia (2)

Resisténcia (3)
Dificuldade (2)
Diferentes interpretagdes (1)

Falta de preparo (1)
Dificuldade de entender (5)

Melhoria na assisténcia
Papel da equipe de satude
Reconhecimento da fungdo de cada membro da equipe

Realizagdo de procedimentos de forma tranquila e segura (2)
Cuidado (4)

Escuta (3)

Envolvimento familiar (4)

Identificagdo (2)
Trabalho em prol do paciente (4)
Fortalecimento mutuo (2)

Apego emocional
Limitagdes pessoais
Dificuldade em reconhecer os estagios do CPP

Envolvimento (3)
Empatia (3)
Vinculo forte (1)

Quando ndo intervir (2)
Quando ndo investir (3)

Interferéncia na condugdo do CPP
Aceitagdo da familia
Influéncia na tomada de decisdes

Negagdo (5)
Facilidade quando ela aceita (6)

Entendimento de condutas como desisténcia (3)
Necessidade de investir mais (1)

Educacdo continuada
Melhorias na prética dos CP
Trabalho em equipe

Programas (3)
Treinamento (5)
Capacitagdo (5)

Interagdo (2)

Essa resisténcia, tanto da familia quanto dos préprios
profissionais, é particularmente mais evidente na pediatria,
como foi trazido na subcategoria 3:

Outro ponto levantado foi a importancia de os profis-
sionais reconhecerem o seu objetivo dentro da unidade de
trabalho e relaciona-lo com o de seus parceiros profissionais

(subcategoria 2):

“Ninguém estd preparado para entender que uma

crianga tem uma doenga muito grave e que néo tem
cura [...] que sua vida serd abreviada [...]” (E1).

Foi relatado que o papel da equipe no ambito dos

cuidados paliativos pediatricos era trazer a melhor assisténcia
para o paciente e sua familia (subcategoria 1):

“[...] realizar os procedimentos que sGo necessdrios de
forma tranquila e segura [...] acolher bem a crianga e
familia [...] estar bem e aceitando os cuidados paliativos
para acolher a dor da familia e do paciente [...]” (E4).

“[...] parece 6bvio, mas o papel da equipe é trabalhar
em equipe [...] saber os objetivos em comum e trabalhar
em prol do paciente [...] favorecendo uma boa morte

[..]” (E5).

Ao serem perguntados sobre os desafios pessoais

encontrados na pratica diaria dos CPP, os entrevistados
relataram o apego emocional com os pacientes e suas
familias:

“Sou emotiva [...] tenho empatia demais [...]” (E2).

Resid Pediatr. 2025;15(1).



“A gente se apega muito [...]” (E3).

Um dos participantes trouxe a necessidade de ter mais
formagdo em CPP: “[...] tinhamos que ter mais capacitagao
[...]” (E8).

Outro entrevistado levantou a dificuldade de reconhe-
cer os estagios do CP: “[...] quando parar de intervir nessa
tentativa de cura, saber o que nao se deve investir para nao
prolongar o sofrimento [...]” (E1).

Para os entrevistados, a aceitacdo da familia interfere
de forma direta na conducgdo do cuidado paliativo pediatrico:

“[...] a gente tem mais facilidade de auxiliar a familia
(quando ela aceita) [...]” (E4).

A aceitacdo ou ndo da familia também influencia a
tomada de decisGes da equipe de saude:

“[...] a familia pode entender algumas condutas como
desisténcia... construir com a familia esse raciocinio é
um desafio gigante [...] eles estdo vivenciando o pro-
cesso de entender o adoecimento e que o Obito estd
proximo [...]” (E5).

Ao trazer o questionamento de melhorias nos cuida-
dos paliativos, foi levantado o ponto sobre a necessidade da
continuidade do aprendizado e ensinamento (subcategoria 1)

“[...] bato na tecla da necessidade de formacgdo [...]
desde a graduagdo [...]” (E8).

Outros entrevistados destacaram que a equipe deveria
estar preparada e trabalhar de forma arquitetada, para poder
repassar, com seguranga, as informagdes e condugdo do caso
para o paciente e sua familia (subcategoria 2):

“Através do trabalho em equipe [...] se tivéssemos mais
tempo de interagdo talvez ajudasse um pouco” (E2).

Os profissionais frisaram a importancia da implementa-
¢do do CP e afirmaram a necessidade de englobar toda a unidade
familiar nesse momento. Apesar de a maioria dos entrevistados
ter afirmado interesse em leitura sobre cuidados paliativos,
alguns deles associaram aimplementagdo dos CP com o fim imi-
nente da vida do paciente, citando principalmente o conforto e
analgesia. Pesquisas apontam que essa é uma tendéncia comum
e relacionada a percepgdo de finitude da vida com a instauracdo
dos cuidados paliativos, enquanto na verdade os CPP devem
ser iniciados tdo logo se perceba a impossibilidade de cura®.
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Nesse cenario, a confusdo conceitual se apresenta
como um importante obstaculo para a implementa¢do dos
cuidados paliativos de forma e no momento adequado. Um
estudo suico apontou que ainda que a equipe multidiscipli-
nar soubesse e entendesse bem o conceito de CP, ela optava
por iniciar os cuidados paliativos apenas quando os cuidados
curativos ja ndo faziam mais efeito®.

Assim, é importante entender que cuidados paliativos
podem e devem ser iniciados a partir do momento do diag-
néstico, e ndo s6 quando ndo ha mais perspectiva de cura.

Quanto a aceitagdo familiar, os entrevistados afirmaram
que se a familia ndo aceita o momento vivenciado, o processo
se torna mais penoso globalmente. Nesse sentido, é apontado
que a possibilidade de morte é muitas vezes um tema evitado
entre a familia e o paciente. Ocorre uma negacdo da finitude
da vida, ainda que de forma subconsciente®'.

A comunicagdo é uma ferramenta essencial para a
pratica dos cuidados paliativos. A partir dela, o paciente pode
sanar duvidas e diminuir sua ansiedade e aflicdo, melhorando
assim sua qualidade de vida??.

O dialogo é o ponto-chave do cuidado paliativo e este
nao deve ficar em segundo plano em nenhum momento.
Uma comunicagdo terapéutica permite desenvolvimento do
relacionamento entre equipe e paciente, abrindo portas para
engrandecimento da qualidade de vida de ambos os grupos.
Uma pesquisa americana indicou que a falta de suporte e
entendimento familiar, com expectativas irrealisticas, é o
maior obstaculo de um cuidado paliativo de qualidade. Isso se
sobrepde a barreiras como um programa de CP de nivel basico
e uma equipe com conhecimentos menos aprofundados®.

Ha que se ressaltar que o primeiro impacto diante
da certeza da morte possa ser de rejeicdo. Nesse sentido, o
paciente e sua unidade familiar podem apresentar barreiras
ao se tratar do assunto. Este topico foi bastante evidenciado
pelos participantes da pesquisa. Assim, é papel da equipe
multidisciplinar conduzir essa situagdao da melhor maneira
possivel, mostrando que a aceitagao de cuidados paliativos ndo
significa desistir da vida, mas aprender a viver com a situagao
real, com a maior qualidade de vida que se possa alcangar.

Outro ponto a ser analisado é o da n3do aceitagao por
parte da equipe multidisciplinar de saude. Durante as entre-
vistas, pode-se notar que mesmo que fosse uma situagao
corriqueira na vida dos profissionais, eles ainda lidavam com
sentimentos de incapacidade diante da impossibilidade de cura
de seus respectivos pacientes. A maior porcentagem foi na
classe médica, dado provavelmente associado ao sentimento
de “lideranga” da equipe multidisciplinar, que traz consigo
responsabilidades. Nesse aspecto, os profissionais da drea da
saude sao formados com énfase no processo de curar. Entao,
quando esse objetivo ndo é alcangado, o profissional tende
a adotar uma postura de negagdo diante da situagdo. Nessas
condigdes, a possibilidade do acontecimento da distanasia
aumenta consideravelmente, ja que a equipe pode ter dificul-
dade em renunciar aos tratamentos curativos'®.



Além disso, por ser um pilar de apoio para o paciente
e sua unidade familiar, a equipe multidisciplinar tende a ndo
demonstrar seu sofrimento em detrimento do bem-estar do
meio em que se encontra. Nesse cenario, essas atitudes de-
sencadeiam impactos negativos nos profissionais, incluindo
sindrome de Burnout, diminuigdo da satisfagdo com o trabalho,
ansiedade e depressdo*.

No caso dos profissionais de salde, a empatia vem
sendo descrita como uma qualidade essencial de um cuidado
mais humano. Essa habilidade é definida como um atributo que
implica capacidade de compreender as experiéncias, preocu-
pacdes e perspectivas dos pacientes®®. No entanto, ainda que
a empatia seja uma caracteristica louvavel, a carga emocional
gue a equipe multidisciplinar de saude carrega ao acompanhar
diferentes pacientes pode ser prejudicial tanto para o paciente
e sua unidade familiar quanto para os profissionais. Neste
estudo, foi relatado que o sofrimento emocional acompanha
a equipe mesmo apds terminarem o turno de trabalho, o que
poderia acarretar inUmeras consequéncias para a saude deles.

Uma pesquisa realizada na Australia trouxe a definigao
de “Cuidado Compassivo” que consiste em uma abordagem
totalmente centrada no paciente e em sua familia, buscando
entender seus medos, anseios e aflicdes. No entanto, essa
mesma pesquisa afirma que ao se preocupar tanto com o pro-
ximo, a equipe multidisciplinar de saude acaba negligenciando
o autocuidado, gerando fadiga nos profissionais?®, fato que
esteve presente em varios relatos neste estudo.

Um ponto levantado pelos entrevistados foi a necessi-
dade de um trabalho em equipe bem coordenado. Foi eviden-
ciado que a presenca de diferentes visdes sobre o potencial
de recuperagao do paciente dificultava a tomada de decisdes
diante desse processo, pois acabava influenciando na pratica
diaria. A maioria dos participantes desta pesquisa acreditava
que a equipe ndo se encontrava totalmente preparada para
lidar com pacientes em cuidados paliativos. Essa divergéncia
de posicionamentos pode estar relacionada a problemas de
comunicagdo e caréncia de protocolos assistenciais. Para que
se ocorra a uniformizagao das condutas, faz-se necessario que
a equipe multidisciplinar trabalhe de forma ativa na comunica-
¢do, pois ela é fundamental no CPP e permite melhor acesso
e abordagem a dimensdo emocional do processo!. Ademais,
a auséncia de protocolos auxiliares dificulta na decisdo de
qual o melhor caminho a ser seguido e de quais terapéuticas
devem ser mantidas nos pacientes em cuidados paliativos.
Nesse sentido, a capacitagao dos profissionais e instaura¢do
de protocolos no hospital forneceria uma melhor abordagem
multidisciplinar tanto para a equipe quanto para os pacientes
e sua unidade familiar'2.

Durante a entrevista, a maioria dos participantes citou
a necessidade de discussdo sobre CP no ensino. Para eles, a
educagdo nao soO capacita tecnicamente o profissional, mas
auxilia na construcdo do relacionamento com a equipe e os
pacientes. Pesquisas apontam que treinamento e educagdo
desde o inicio do ensino superior sdo efetivos para a formagado

de profissionais de saude capacitados para administrarem cui-
dados paliativos de exceléncia, além de construirem melhores
relacionamentos com a equipe de trabalho?’.

Considerando a falha nesse aspecto, era esperado
que os entrevistados apresentassem conhecimento escasso
quanto aos principios basicos do CPP. Ainda que essa ndo
tenha sido a tendéncia deste estudo, trés perguntas apresen-
taram divergéncias de respostas. A maioria dos entrevistados
afirmou que a familia deve sempre concordar com as medidas
de cuidados paliativos.

Para o Ministério Publico, o médico que insistir em man-
ter tratamento ou qualquer outro procedimento, contrariando
avontade do paciente ou de seu representante legal praticara
distanasia. Ainda assim, a equipe multidisciplinar deve sempre
respeitar a vontade do paciente ou de seu representante legal,
e nado o contrario, tomando o devido cuidado para nao infringir
os aspectos legais do ato de cuidar?,

Em resumo, a abertura do protocolo de cuidado palia-
tivo para determinado paciente é uma decisdao médica, porém
sua real implementac¢do depende também da vontade do
paciente e de sua familia.

Este estudo enfatiza a necessidade de se ampliar a dis-
cussdo acerca da tematica cuidados paliativos pediatricos, para
melhor assisténcia e aplicacdo de seus preceitos, além de maior
integracdo da equipe no cuidar de pacientes paliativos. A equipe
multidisciplinar da Pediatria do HC mostrou conhecimentos
conceituais bdsicos sobre cuidados paliativos pediatricos.

1. Garcia-Baquero Merino MT. Palliative Care: Taking the Long View. Front
Pharmacol. 2018 Out 16;9(1140).

2. Gomes ALZ, Othero MB. Cuidados paliativos. Estud Avangados. 2016 Dez
1;30(88):155-66.
3. Paiva CF, Santos TCF, Aperibense PGG de S, Martins G da CS, Ennes LD, de

Almeida Filho AJ. Historical aspects in pain management in palliative care
in an oncological reference unit. Rev Bras Enferm. 2021;74(5):e20200761.

4. De Clercq E, Rost M, Pacurari N, Elger BS, Wangmo T. Aligning guidelines
and medical practice: Literature review on pediatric palliative care gui-
delines. Palliat Support Care. 2017 Jan 9;15(4):474-89.

5. Sreedhar SS, Kraft C, Friebert S. Primary palliative care: Skills for all clini-
cians. Curr Probl Pediatr Adolesc Health Care. 2020 Jun;50(6):100814.

6. Norris S, Minkowitz S, Scharbach K. Pediatric Palliative Care. Prim Care.
2019 Set;46(3):461-73.

7. Snaman J, McCarthy S, Wiener L, Wolfe J. Pediatric Palliative Care in
Oncology. J Clin Oncol. 2020 Mas 20;38(9):954-62.

8. Ranallo L. Improving the Quality of End-of-Life Care in Pediatric Oncology
Patients Through the Early Implementation of Palliative Care. J Pediatr
Oncol Nurs. 2017 Jun 10;34(6):374-80.

9. Silva EMB, Silva MJM, Silva DM. Perception of health professionals about
neonatal palliative care. Rev Bras Enferm. 2019 Dez;72(6):1707-14.

10. De Clercq E, Rost M, Rakic M, Ansari M, Brazzola P, Wangmo T, et al. The
conceptual understanding of pediatric palliative care: a Swiss healthcare
perspective. BMC Palliat Care. 2019 Jul 11;18(1):55.

Resid Pediatr. 2025;15(1).



11.

12

13.

14.

Santos R da S, Pasklan ANP, Vale IS, Leitdo IES, Barros BFM, Santiago FA de O,
et al. Percepgdo de cuidados paliativos dos profissionais de satide no ambien-
te hospitalar do municipio de Pinheir-MA. Rev Bras Ciénc Salude. 2021 Out
2;19(69).

. Gulini JEHM de B, Nascimento ERP do, Moritz RD, Rosa LM da, Silveira NR,

Vargas MA de O. Intensive care unit team perception of palliative care: the
discourse of the collective subject. Rev Esc Enferm USP. 2017;51(0):e03221.

Song IG, Kang SH, Kim MS, Kim CH, Moon YJ, Lee J. Differences in perspec-
tives of pediatricians on advance care planning: a cross-sectional survey.
BMC Palliat Care. 2020 Set 18;19(1):145.

Sarmento WM, Araujo PCB de, Silva BN da, Silva CRDV, Dantas RC de O, Véras
GCB. Formagdo académica e qualificagdo profissional dos enfermeiros para a
prética em Cuidados Paliativos. Enferm em Foco. 2021 Jun 11;12(1):33-9.

Resid Pediatr. 2025;15(1).

15.

16.

17.

19.

Marilaf Caro M, San-Martin M, Delgado-Bolton R, Vivanco L. Empatia,
soledad, desgaste y satisfaccion personal en Enfermeras de cuida-
dos paliativos y atencion domiciliaria de Chile. Enferm Clin. 2017
Nov;27(6):379-86.

Ferraz SL, O’Connor M, Mazzucchelli TG. Exploring Compassion from the
Perspective of Health Care Professionals Working in Palliative Care. J Palliat
Med. 2020;23(11):1478-84

Parikh PP, White MT, Buckingham L, Tchorz KM. Evaluation of palliative
care training and skills retention by medical students. J Surg Res. 2017
May;211:172-7.

Maiello APM, Coelho FP, de Almada Messias A, D’Alessandro MPS. Manual
de Cuidados Paliativos. Cad Saude Publica. 2020;1(1):1-172



