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RESUMO

Objetivo: analisar a produgdo do conhecimento sobre a experiéncia da familia acerca dos cuidados paliativos da crianga com
cancer hospitalizada na unidade de terapia intensiva e discutir o papel da enfermagem no atendimento a familia da crianga com
cancer frente aos cuidados paliativos. Método: revisdo integrativa realizada na PUBMED, LILACS, SCOPUS, SCIELO e CINAHL
entre janeiro e marco de 2020. Resultados: a amostra foi composta por 13 artigos, originando duas categorias: O impacto do
cuidado paliativo da crianga com cancer na dinamica familiar e o cuidado multiprofissional, em especial dos enfermeiros, a
familia da crianga com céncer. Conclusao: os estudos revelaram o panorama nacional e internacional dos cuidados paliativos a
crianga com cancer e a desestruturagdo da dinamica familiar nos aspectos fisicos, sociais, psicolégicos, e financeiros,
caracterizando o periodo como estressante e doloroso. Os enfermeiros estabelecem condutas terapéuticas objetivando
promover qualidade de vida para criangas em cuidados paliativos e seus familiares.

Descritores: Crianga; Familia; Cancer; Cuidados Paliativos; Unidades de Terapia Intensiva.

ABSTRACT

Objective: to examine production of knowledge on families’ experience of palliative care for children with cancer hospitalized
in an intensive care center and discuss the role of nursing in assisting the family of the child in palliative cancer care. Method:
this integrative review was conducted on PubMed, LILACS, Scopus, SciELO and CINAHL between January and March 2020.
Results: from the sample of 13 articles, two categories originated: The impact of palliative cancer care for children on family
dynamics and multiprofessional care, especially by nurses, for the family of the child with cancer. Conclusion: the studies
revealed the national and international panorama of palliative care for children with cancer and the breakdown of physical,
social, psychological, and financial family dynamics, characterizing the period as stressful and painful. Nurses establish
therapeutic approaches aimed at promoting quality of life for children in palliative care and their families.

Descriptors: Child; Family; Cancer; Palliative Care; Intensive Care Units.

RESUMEN

Objetivo: analizar la produccién de conocimiento sobre la experiencia familiar en los cuidados paliativos de nifios con cancer,
hospitalizados en la unidad de cuidados intensivos, y discutir el papel de la enfermeria en la asistencia a la familia del nifio con
cancer frente a los cuidados paliativos. Método: Revisidn integradora realizada en PUBMED, LILACS, SCOPUS, SCIELO y CINAHL
entre eneroy marzo de 2020. Resultados: La muestra estuvo conformada por 13 articulos, originando dos categorias: El impacto
de los cuidados paliativos para nifios con cancer en la dinamica familiar y los cuidados multiprofesionales, especialmente de las
enfermeras, a la familia del nifio con cancer. Conclusién: Los estudios revelaron el panorama nacional e internacional de los
cuidados paliativos para nifios con cancer y la ruptura de la dindmica familiar en aspectos fisicos, sociales, psicoldgicos y
econdmicos, caracterizandolo como un periodo estresante y doloroso. Las enfermeras establecen enfoques terapéuticos
dirigidos a promover la calidad de vida de los nifios en cuidados paliativos y sus familias.

Descriptores: Nifio; Familia; Cancer; Cuidados Paliativos; Unidades de Cuidados Intensivos.

INTRODUGAO

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doengas que tém em comum a proliferagdo descontrolada de
células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do organismo. Os tumores mais frequentes na infancia e na
adolescéncia sdo as leucemias, os do sistema nervoso central e (os) linfomas. Além de tumores como o neuroblastoma,
Wilms, retinoblastoma, germinativo, osteossarcoma e sarcomas?.

Estima-se que o nimero de casos novos de cancer infanto-juvenis esperados para no Brasil, para cada ano do
triénio 2020-2022, serd de 4.310 novos casos no sexo masculino e de 4.150 para o sexo feminino. Esses valores
correspondem a um risco estimado de 137,87 novos casos por milhdo no sexo masculino e de 139,04 por milhdo para
o sexo feminino?.
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Assim, o cancer é a doenga que mais mata criangas e adolescente, sendo a segunda maior causa de dbito neste
grupo etdrio, superada somente pelos acidentes e mortes violentas. No Brasil, em 2017, ocorreram, para o sexo
masculino, 1.467 ébitos por cancer de infanto-juvenis para todas as neoplasias, com um risco estimado de 44,46/milh3o.
J4 para o sexo feminino, houve 1.086 dbitos (34,30/milhdo)*2.

O diagndstico e a experiéncia com o cancer apresentam-se como um longo caminho a ser percorrido pela crianga
ou adolescente e por sua familia, com repercussdes diversas no seu cotidiano, considerando as conseqiiéncias precoces
e tardias do tratamento. As diferentes modalidades terapéuticas no campo da oncologia oferecem novas chances de
cura a crianca e ao adolescente, abrindo-lhes novas perspectivas de vida3.

Dessa forma, quando a doenca é diagnosticada precocemente, existem grandes chances de tratamento e cura. No
entanto, a demora no diagndstico pode comprometer o tratamento, evoluindo, dessa forma, para o cuidado paliativo
exclusivo.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos como uma abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e de suas familias, realizados por meio da prevenc¢do e alivio do sofrimento, pela
identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicossocial e
espiritual. Reformulado, anos depois, na parte que diz que deve ser iniciada desde o momento do diagndstico da doenca
e que deve perdurar por toda a vida da crianca até sua morte e depois dela*.

Os cuidados paliativos constituem abordagem de cuidado diferenciada com enfoque no cuidado da crianga com
cancer em fase terminal, abordando a importancia dos cuidados paliativos, incorporados no cuidado de enfermagem
diario a essa crianca desde a defini¢cdo do diagndstico até o final da vida, a partir da atencdo holistica aos aspectos fisico,
psicoldgico, social e espiritual da crianga®.

Dessa forma, o propdsito assistencial nesse ambito ndo é buscar a cura da neoplasia, mas oferecer um cuidado
interdisciplinar objetivando fornecer suporte, informacgdo e conforto para pacientes com doenga ameagadoras da vida
e seus familiares. Atualmente, calcula-se que 20 milhdes de pessoas/ano, sendo 6% dessas criangas, teriam indicagdo
para cuidados paliativos®.

No entanto, durante as hospitalizagGes existe a possibilidade de a crianga necessitar de um centro de terapia
intensivo e, nessa unidade, os profissionais da salide ocupam lugares e papéis distintos, participando do atendimento
ao paciente com risco de vida e/ou eminéncia de morte. Nesses casos, admitem-se diferentes desfechos, em que o
paciente pode sair recuperado ou, em outros casos, apenas prorrogar o seu tempo de vida’2.

A disfuncdo familiar, em decorréncia da hospitalizacdo em terapia intensiva, é vivenciada por todos os seus
membros e pode ser amplificada pelas incertezas que acompanham as mudancas criticas e emergentes na saude da
crianga, sendo possivel identificar uma série de fontes de estresse, incluindo a inseguranca relacionada ao ambiente da
terapia intensiva, que envolve alarmes e equipamentos e a comunicagdo com a equipe, aos papéis do cuidador, a
condi¢do da crianga e as alteracdes ocasionadas pela doenca®, principalmente quando a crianca se encontra em
cuidados paliativos exclusivos nessa unidade.

Na literatura cientifica ha diversos estudos que destacam os beneficios da participagdo da familia no cuidado a
crianga hospitalizada. Porém, no contexto da experiéncia de familiares de criangas com cancer em cuidados paliativos
exclusivos na unidade de terapia intensiva oncoldgica ainda ndo se adquiriu visibilidade na literatura. A complexidade
desse tema, aliado a escassez de literatura e pesquisas, justifica a realizagdo deste estudo.

Portanto, este tema possui sua importancia na medida em que os cuidados paliativos surgem como a condigdo
basica para resgatar o respeito e a dignidade daquele que tem doenga, principalmente considerando-se o ambiente de
UTI, por ser um setor que recebe pacientes graves e muitas vezes prestes a falecerem.

Assim foram adotados como objetivos: analisar a producdo do conhecimento sobre a experiéncia da familia acerca
dos cuidados paliativos da crianga com cancer hospitalizada na unidade de terapia intensiva e discutir o papel da
enfermagem no atendimento a familia da crianca com cancer frente aos cuidados paliativos.

METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura que tem como propdsito reunir achados de estudos
desenvolvidos com diferentes metodologias, permitindo aos revisores fazer a andlise e a sintese dos dados primarios
de forma sistematica e rigorosa®’.

Para a construgao dessa revisao, foram percorridas as seis etapas que consistem em: 1) elabora¢do da questdo de
pesquisa; 2) busca na literatura dos estudos primarios com base nos critérios de inclusdo e exclusdo; 3) organizacdo dos
estudos pré-selecionados (extracdo de dados dos estudos); 4) analise critica dos estudos selecionados; 5) sintese dos
resultados; e 6) apresentacdo da revisdo integrativa'®.
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Para a elaboracdo da pergunta de pesquisa, utilizou-se a estratégia mnemdnica PICo'? (Populacio:
crianga/cancer/familia; Intervengdo: Cuidados Paliativos; Contexto: hospitalizagdo no centro de terapia intensiva). Apos
o uso da estratégia descrita, foi possivel elaborar a seguinte questdo norteadora: Qual a produgdo do conhecimento
sobre a experiéncia da familia acerca dos cuidados paliativos da crianga com cancer hospitalizada na unidade de terapia
intensiva, e o papel da enfermagem no atendimento a familia da crianga com cancer frente aos cuidados paliativos?

A selegdo dos artigos ocorreu de janeiro a margo de 2020 utilizando as bases de dados eletronicas, PUBMED
(National Library of Medicine), LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), SCIELO (Scientific
Electronic Library Online), SCOPUS (SciVerse Scopus) e CINAHL (Cummulative Index to Nursing and Allied Health
Literature). A terminologia utilizada para busca baseou-se no Medical Subject Headings (MESH) e nos Descritores em
Ciéncias da Saude (DECS). Cada descritor controlado do elemento PICo*? foi cruzado usando o operador boleano AND
resultando no seguinte cruzamento com base na estratégia PICo!2. P = Crianga/ child AND cancer/neoplasm AND
familia/Family; | = Cuidados paliativos/palliative care; Co = Centro de terapia intensiva/ intensive care unit.

Os critérios de inclusdo foram: publicagGes de 2015 a 2020, artigos completos disponiveis para acesso, produgdes
em inglés, espanhol e portugués, que envolvessem familiares de criangas em idade pré-escolar, escolar e adolescente
com cancer em cuidados paliativos hospitalizados, realizados por pesquisadores da area da saude e que apresentasse
contextualizagdo referente ao assunto investigado. Foram excluidas as publicagdes que abordavam neonatos e
lactentes, duplicadas e que ndo estavam alinhadas aos critérios de inclusdo, além de artigos de revisdo integrativa, de
opinido, editoriais, teses e dissertagdes.

A selegdo dos estudos foi realizada, inicialmente, pela leitura dos titulos e resumos, com base nos critérios de
inclusdo, totalizando 222 artigos, sendo que 28 publicagdes foram consideradas potencialmente elegiveis e selecionadas
para leitura na integra, das quais 13 foram incluidas na amostra final desta revisdo integrativa.

Para sistematizar o processo de inclus3o dos estudos optou-se pela metodologia PRISMA®, A selecio dos artigos
é apresentada em um diagrama de fluxo (Figura 1).
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FIGURA 1: Fluxo de selegdo dos artigos de revisdo, segundo o PRISMA. Rio de Janeiro, Brasil, 2020.
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A sintese dos artigos foi agrupada nas Figuras 2 e 3, referentes a caracterizagdo por titulo, ano, local, base,
objetivos, método do estudo/participantes e contribuicdes.

Titulo Ano, Local, Objetivos Metodologia/ Contribuigoes
Base participantes
Vivéncias de maes de 2020 Investigar a vivéncia de mdes | Estudo qualitativo | Enfatizar que os cuidados
criangas com cancer em BRASIL de criangas com cancer em N= 10 maes paliativos precisam ser inseridos
cuidados paliativos mediante cuidados paliativos acerca do integralmente na assisténcia em
. J LILACS . o . e
diagnéstico, tratamento e diagnostico e tratamento. oncologia pediatrica.
apoio familiar®>.
Parent perspectives of 2019 Descrever as perspectivas Estudo qualitativo | Encorajar os pais a respeito de
receiving early information Estados dos pais sobre o recebimento | =19 pais metas realistas esperadas para
about palliative and end-of- Unid de cuidados paliativos a condi¢do e cuidados de seus
life care options from their nidos precoces. filhos em cuidados paliativos.
child’s pediatric providers!é PUBMED
Predictors of location of 2018 Identificar subgrupos Estudo de coorte Promover intervengées
death for children with Estados preventivamente de retrospectivo direcionadas a subgrupos de
cancer enrolled on a Unidos pacientes com maior risco de | N=321 risco, aperfeicoando os
palliative care servicel” morrer na UTIP. cuidados a criangas com cancer
CINAHAL "
e suas familias na UTIP.
Experiéncias de maes de 2018 Compreender experiéncias Estudo Qualitativo | Contribuir para a construgdo de
criangas com cancer em Brasil de maes de criangas com N=20 um novo olhar acerca da
cuidados paliativos 18, LILACS cancer em cuidados vivéncia das maes de criangas
paliativos. com cancer.
Patients’ and parents’ views 2017 Investigar quais cuidados de Estudo Qualitativo | Melhorar os cuidados de
regarding supportive care in Amesterd3 suporte que os pacientes e N=29 suporte e o desenvolvimento de
childhood cancer?®, pais consideram mais diretrizes incorporando as
PUBMED . - .
importantes. preferéncias dos pacientes e
dos seus familiares.
Coping with the diagnosis and 2015 Conhecer como os familiares | Estudo Qualitativo | Fornecer subsidios para o
hospitalization of a child with Brasil enfrentam a hospitalizagdo N= 10 cuidado de enfermagem a esse
childhood cancer?! da crianga com cancer. publico.
SCOPUS
A experiéncia da familia da 2015 Compreender a experiéncia Estudo Contribuir para o
crianca e/ou adolescente em Brasil da familia da crianga e/ou Qualitativo, com reconhecimento do sofrimento
cuidados paliativos: flutuando SCIELO adolescente em cuidados referencial tedrico | dafamilia, por parte dos

entre a esperanga e a
desesperanga em um mundo
transformado pelas perdas?3.

paliativos.

Interacionismo
Simbdlico
N=15

enfermeiros, na trajetéria dos
cuidados paliativos, e no seu
enfrentamento para as
questGes de luto e morte

FIGURA 2: caracterizagdo conforme categorias encontradas. O impacto do cuidado paliativo da crianga com cancer na dinamica familiar Rio de Janeiro,

RJ, Brasil, 2020.

Apbs a leitura dos resumos dos artigos a amostra final compreendeu 13 publicagGes sendo 7 (54%) provenientes
de periddicos internacionais e 5 (46%) nacionais. Com a analise dos artigos foi possivel identificar duas categorias que
compreenderam: O impacto do cuidado paliativo da crianga com cancer na dindmica familiar e o cuidado da equipe
multiprofissional, em especial dos enfermeiros, a familia da crianga com cancer frente aos cuidados paliativos.
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Ano, Local, Metodologia/
Titulo Base Objetivos participantes Contribuigoes
The experience of providing 2017 Explorar as experiéncias do Estudo Melhorar a experiéncia do
end of life care at a children’s Irlanda do pessoal da equipe de Qualitativo cuidado da equipe com a
hospice: a qualitative study?. Norte cuidados que prestam N=12 familia em cuidados paliativos
PUBMED assisténcia ao final da vida. de criangas dentro do cenario
agudo.
Cuidados paliativos em 2015 Conhecer as percepgoes, Estudo Enfatizar que no ensino e na
oncologia pediatrica: Brasil saberes e praticas da equipe Qualitativo pesquisa o compartilhando de
Percepgdes, saberes e praticas | LILACS multiprofissional na atengdo N=9 experiéncias passa a incluir,
na perspectiva da equipe as criangas em cuidados também, a equipe
multiprofissional?2, paliativos. multiprofissional.
A experiéncia da familia da 2015 Compreender a experiéncia Estudo Reconhecer o sofrimento da
crianga e/ou adolescente em Brasil da familia da crianga e/ou Quialitativo, com familia, na trajetoria dos
cuidados paliativos: flutuando SCIELO adolescente em cuidados referencial cuidados paliativos, e
entre a esperangaea paliativos. tedrico posterirormente no seu
desesperanga em um mundo Interacionismo enfrentamento para as
transformado pelas perdas?3. Simbdlico questGes de luto.
N=15
Crianga com cancer em 2015 Descrever as Estudo Contribuir na capacitagdo da
processo de morrer e sua Brasil especificidades do cuidado Qualitativo equipe acerca dos cuidados
familia: Enfrentamento LILACS de enfermagem a crianga N=6 paliativos, o processo de
da equipe de Enfermagem?*. com cancer em processo de morrer, morte e luto.
morrer e sua familia.
Caring for pediatric patients’ 2015 Descrever um programa de Estudo Promover estratégias praticas
families at the child’s end of Estados luto projetado para facilitara | Qualitativo permitindo que os
life?s, Unidos comunica¢do duradoura com | estudo de caso enfermeiros se comuniquem
CINAHAL a familia de luto. N=1 com a familia da crianga no
processo de morrer.
Palliative care in pediatric 2015 Compreender as barreiras e Estudo Reconhecer a necessidade de
patients with hematologic Estados os beneficios da integracdo Qualitativo atencdo para a gestdo de
Malignancies?. Unidos de cuidados paliativos de N=01 sintomas, sofrimento espiritual
PUBMED criangas com malignidades e emocional, e empatia com os
hematoldgicas familiares.
Parents' experience with a 2015 Esclarecer e analisar a Estudo Ajudar enfermeiros e outros
dying child with cancer in Eslovaquia experiéncia de pais com falha | Qualitativo profissionais de saude a
palliative care?’. SCOPUS no tratamento e a morte de N=5 entender melhor as questGes da
seus filhos que sofrem de perspectiva dos pais a cerca da
cancer falha do tratamento

FIGURA 3: Caracterizagdo conforme categorias encontradas. O impacto do cuidado paliativo da crianga com cancer na dinamica familiar Rio de Janeiro,
RJ, Brasil, 2020.

DiscussAo

O impacto do cuidado paliativo da crianga com cancer na dindamica familiar

Nos artigos'*?!foi evidenciado que as familias passam por momentos conflituosos diante do diagndstico de cancer
no seu filho, bem como a evolugdo para os cuidados paliativos exclusivos. Elas tentam se adaptar a nova condicdo de
salude-doenca do seu filho em cuidados paliativos que pode ser representado, sobretudo, pelo sentimento de
esperanca, desespero, culpa, negacdo, revolta e medo da morte. Essas informacgdes foram extraidas dos artigos
supracitados e serdo descritas no decorrer dessa discussao.

A experiéncia comega com a familia tendo a vida estilhagada, caracterizada pela noticia de que a crianca e/ou
adolescente foi diagnosticada com cancer e evoluiu para os cuidados paliativos. Essa modalidade de tratamento expde
a familia a uma nova realidade: o tratamento medicamentoso existente ndo é suficiente para impedir ou controlar o
avanco da doenca®.

Nesse sentido, o impacto na familia estd relacionado com longos periodos de hospitalizacdo, reinternagées
frequentes, terapéutica agressiva, dificuldade de separagdo da familia, limitagdes na compreensdo do diagndstico,
angustia, dor e sofrimento. As dificuldades para desempenhar esse papel sdo situagdes de enfrentamento vivenciado
pelos familiares nesse processo de adaptacdo diante da doenca e de possivel luto diante da morte da crianga?’.
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Ao viver a experiéncia de ter um filho em cuidados paliativos, apesar do sentimento de perda estar presente em
todo o percurso da doenga, s6 tende a ser reconhecidos de fato apds a morte, quando se perde a relagdo Unica, que é
percebida como vital por quem a vivencia. Manejar esses sentimentos, antecipadamente, é dificil e assustador para os
pais com filhos em fase final de vidaZ.

Nesse contexto, reconhecer os cuidados paliativos é uma tarefa drdua para a familia, uma vez que a coloca diante
das incertezas e apreensio em relac3o ao futuro e a possibilidade da morte?°.

O cuidado da equipe multiprofissional, em especial dos enfermeiros, a familia da crianga com cancer frente aos
cuidados paliativos

Os estudos?*2® demonstram como a equipe multiprofissional, principalmente, os enfermeiros se agregam com o
mesmo objetivo de fornecer uma assisténcia digna e humanizada para a crianga com cancer em cuidados paliativos,
priorizando a familia como parte integral dessa modalidade de tratamento.

Diante da complexidade da assisténcia em oncologia pediatrica, destaca-se a importancia de uma equipe de satde
multiprofissional. A enfermagem, como integrante dessa equipe, esta presente nas diferentes etapas de cuidado, desde
a prevenc3o, o diagndstico, os tratamentos prolongados, até o cuidado paliativo?®. Este cuidado é potencializado ante
o diagndstico de cancer sem possibilidades terapéuticas. O enfermeiro se torna referéncia para o apoio a crianca e ao
adolescente, bem como a sua familia para enfrentar a fase terminal e, consequentemente, a morte®.

Sendo assim, a abordagem da equipe interdisciplinar no cancer pediatrico representa para o cuidado a base da
maior parte da oncologia moderna e do progresso futuro. E uma area de oncologia que tem visto resultados notaveis,
com avangos terapéuticos que tém aumento das taxas de sobrevida para alguns tipos de cancer, mas também apresenta
desafios devastadores em que alguns cinceres pediatricos permanecem incurdveis 7.

Conhecer as concepcoes relacionadas a implementagdo dos cuidados paliativos, assim como o processo de finitude,
possibilitaria aos enfermeiros uma melhor compreensdo dos seus valores e crencas diante desse processo, sentindo-se
preparados no momento em que atuassem lidando com pacientes e familiares que estariam nessa situacdo’’.

Dessa forma, o profissional que trabalha em oncologia pediatrica depara-se inicialmente com uma importante
mudanca de foco na atencdo. Ele que é preparado para lidar com o conceito de salde, passa a trabalhar com o conceito
de doenca em progress3o. A almejada cura comeca a dar lugar a busca da qualidade de vida®?32.

Assim, a mesma equipe que sofre as ambivaléncias de sua praxis profissional, também consegue compreender a
importancia de sua atuacdo nesses momentos de sofrimento e sente-se gratificada em poder garantir a crianca uma
vida digna até o momento de sua morte?:.

O modelo de assisténcia geralmente adotado nas unidades de terapia intensiva, pautado no intervencionismo e
no curativismo, dificulta o cuidado em todas as suas dimensdes, ou seja, atendendo as diversas necessidades do
paciente, independente da fase de vida em que ele se encontra. Na perspectiva da terminalidade, a utilizacdo dos mais
sofisticados recursos para a manutenc3o da vida ndo serd suficiente a esse paciente®,

Nesse contexto, entram em pratica os cuidados paliativos, os quais, embora ainda pouco utilizados em pacientes
terminais de UTls, sdo considerados alvos de estudos, especialmente os critérios para a sua aplicagdo. Com isso, torna-
se importante a aceitacdo da morte, interpretando-a como um evento natural, sem descuidar do respeito a autonomia
e n3o maleficéncia do paciente®34,

A equipe de enfermagem, como parte indispensavel da equipe multidisciplinar na oncologia pediatrica, € mentora
de varias fungdes no contexto do seu dia a dia, estando presente desde o inicio, com a descoberta do diagndstico, bem
como participando dos transtornos da crianga e da familia, tornando-as capazes de conhecer e ter uma ampla visado de
todas as suas necessidades3>3,

LimitagOes do estudo

Como limitagdo do estudo acredita-se que o recorte temporal empregado na estratégia de busca das publicagdes,
pode ter contribuido para a exclusdo de pesquisas sobre a tematica publicadas antes ou depois deste periodo. Além
disso, mesmo utilizando diferentes bases de dados para encontrar artigos que abordassem os cuidados paliativos
exclusivos na unidade de terapia intensiva, ndo foi possivel identifica-los. Nesse sentindo demonstra-se que existe uma
lacuna do conhecimento acerca desse tema.

CONCLUSAO

De acordo com as categorias encontradas foi possivel identificar que o tema cuidados paliativos vem ganhando
notoriedade na pratica de ensino e salde, em dmbito nacional e internacional. Nesse contexto todos os envolvidos no
processo de cuidar, familia e equipe multiprofissional, buscam, de alguma forma, minimizar o sofrimento e a angustia
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advindos da doenga em estagio avancado. Nesse ambito, a assisténcia de enfermagem esta direcionada em promover
qualidade de vida para criangas em cuidados paliativos no tempo de vida que restam, bem como para as familias.

Dessa forma, os cuidados de suporte preenchem uma importancia cada vez maior no planejamento do
desenvolvimento de diretrizes com incorporagado de tomada de decisdao compartilhada, por parte da familia e da equipe
multiprofissional no que tange a crianga em cuidados paliativos.

Sendo assim, em situagdes de crise sdo esperadas mudangas nos papéis tanto dos familiares que sdo desafiados a
aceitar e enfrentar que seu filho estd em cuidados paliativos e iminéncia de morte, como, também, dos enfermeiros
que reconhecem que o tratamento da crianga deve ser abrangente, individualizada e humanizada pautadas na
comunicagao honesta.

Destaca-se, ainda, a escassez de produgdes do conhecimento acerca dos cuidados paliativos a crianga com cancer
em unidades de terapia intensiva, pontuando a necessidade de novos estudos sobre tema t3ao relevante para os
enfermeiros que atuam na assisténcia direta com esse publico.
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