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Resumo

Objetivo: Investigar os principais sentimentos os pais de criangas em cuidados paliativos.
Método: Trata-se de uma revisdo narrativa da literatura realizada no banco de dados
Biblioteca Virtual em Salde, onde foram utilizados os Descritores em Salde “Crianga”,
“Cuidados Paliativos” e “Familia”; todos conectados pelo operador booleano AND. No inicio
da pesquisa obteve-se 777 documentos que, apds passarem pelo processo de filtragem e
leitura na integra sobraram 8. Foram incluidos os trabalhos disponiveis, entre os anos de 2016
a 2021 e somente artigos em portugués e espanhol. Apds esse processo, os artigos foram lidos
na integra e selecionados de acordo com a tematica para a extracdo dos resultados.
Resultados: O sofrimento dos pais inicia-se ho momento do diagnostico, 0 que os leva a
questionarem o porqué daquilo. A descrenca no diagndstico é uma das primeiras coisas que
eles expressam e 0 medo do falecimento da crianca surge imediatamente trazendo com ele
revolta, aflicdo, ansiedade e os demais sentimentos ruins. Uma pesquisa realizada com 0s
cuidadores dessas criancas apresentou que mais da metade relataram que sentiram dorsalgia,
perderam a qualidade do sono e passaram a utilizar farmacos, diminuiram as interacdes
sociais, de tal forma que houveram alteracGes familiares. Além disso, uma parte adotou o
habito do fumo e mudaram seus principios e fés. Ha um afastamento social inclusive dentro
da prépria familia; os pais ndo atendem mais os outros filhos como antes e a rotina de
hospitalizacdo faz eles se afastarem das demais socializagfes familiares. Consideragdes
Finais: Nota-se que todos 0s sentimentos que 0s pais sentem gira em torno do medo da morte
do filho, pois por mais alta que seja a probabilidade do falecimento eles ainda possuem
esperanca. E importante que a equipe de saude atente-se para as necessidades deles e aos
maiores riscos que aquela situacdo pode desencadear.
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Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Saide da Familia; Crianca.
Area Tematica: Temas livres.

Modalidade: Resumo expandido.

1 INTRODUCAO

Os cuidados paliativos se definem como um conjunto de a¢des para um paciente que
ja ndo responde mais ao tratamento curativo, tendo como objetivo principal a melhoria da
qualidade de vida pelo tempo que ainda lhe resta. Assim, a equipe de saude e cuidadores
prestam uma assisténcia que venha trazer um suporte e controle da dor ao paciente; alem da
equipe ter um cuidado integral com o paciente e com a familia (FERREIRA; SOUZA,
STUCHI, 2008).

A situacdo dos pacientes em cuidados paliativos traz alteracfes na prépria vida, assim
como daqueles que os cercam, visto que o papel que a sociedade da a crianca ndao € o de um
paciente que ird necessitar de cuidados paliativos. Os profissionais da salde também sao
influenciados, pois sofrem junto com o paciente e com a familia, tendo o sentimento de morte
iminente para com a crianca. Apesar dos esforcos para o melhor tratamento, os profissionais
que prestam assisténcia, sabem qual serd o fim de tudo, o que faz com que tenham tal
sensacédo de sofrimento (AVANCI et al., 2009).

Um dos pontos mais marcantes para a familia neste momento tdo delicado é o
diagndstico, onde sdo atingidos repentinamente por uma noticia que trara modificacGes nela,
com pensamentos tristes que ndo esperavam ter em relacdo ao futuro do filho, o qual terd um
fim precoce e inesperado. Os membros do nucleo familiar, apesar de serem os principais
agentes que acompanham o caso desde o inicio, geralmente sdo aqueles que percebem 0s
primeiros sinais da doenca e mantém um sentimento esperan¢oso de que em algum momento
aquela situacdo ira se resolver em bom resultado (SANCHES; NASCIMENTO; LIMA,
2013).

A Organizacdo Mundial da Saude (1946) define que a saude esta além da inexisténcia
de enfermidades, € preciso haver também um bem-estar biopsicossocial. Levando em
consideracao esse conceito, € possivel afirmar que os pais perdem a sua salde junto com 0s
filhos. Visto isso, é preciso conhecer as vulnerabilidades dos pais e 0s seus sentimentos para
que seja possivel realizar acdes de saude com o intuido de minimizar o estresse e prevenir
maiores agravos. O presente estudo tem por objetivo investigar os principais sentimentos que

0s pais de criancas em cuidados paliativos sentem.
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2 METODO

Trata-se de uma revisdo narrativa da literatura cientifica do tipo qualitativa realizada
por um pesquisador em de junho de 2020 no banco de dado Biblioteca Virtual em Saude
(BVS) sob a orientag@o da questdo norteadora “Quais as angustias que os pais de criangas em
cuidados paliativos mais sentem?”. Os Descritores em Satide (DeCS) utilizados na pesquisa
foram “Familia”, “Cuidados paliativos” e “Crianga”. Todos foram conectados pelo operador
booleano AND.

Como critérios de inclusdo foram utilizados os documentos disponiveis, entre 0s anos
de 2016 a 2021, nos idiomas em portugués e espanhol. Como critérios de exclusdo foram
excluidos os temas que ndo abordavam a tematica e os documentos que ndo fossem artigos.

No inicio da pesquisa, ap6s o cruzamento dos descritores com 0s operadores
booleanos, obteve-se inicialmente 777 documentos. Apds selecionar os arquivos disponiveis,
entre 2017 a 2021, em portugués e espanhol resultou em 32 pesquisas. Em seguida, foram
utilizados os critérios de incluséo e exclusdo que resultaram em 8 artigos. Segue o0 esquema da

pesquisa no fluxograma (Figura 1).

Figura 1. Fluxograma

Fonte: Autoria prépria
3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Experienciar o falecimento de um familiar causa uma das maiores angustias que o
homem pode sentir, quando iSso ocorre com uma crianga esses sentimentos sao aumentados

pela ideia de que ela ndo viveu o suficiente e pelo pouco convivio que houve com a familia.
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Quando um filho falece, os pais sentem que uma parte deles também faleceu, os sentimentos
sdo tdo fortes que podem causar efeitos permanentes na salde deles. No momento em que 0s
pais ndo suportam a situacdo, torna-se dificultoso alcancar todas as propostas dos cuidados
paliativos, visto que a familia é uma parte necessaria para os cuidados no final da vida da
crianca (RICON-FERNANDEZ, 2018).

O sofrimento dos pais inicia-se no momento do diagnéstico, o que os leva a
questionarem o porqué daquilo estar ocorrendo. A descrenca no diagnostico € uma das
primeiras coisas que eles expressam e 0 medo do falecimento da crianca surge imediatamente
trazendo com ele revolta, dor, aflicdo, ansiedade e os demais sentimentos ruins. Em alguns
casos, 0s pais deixam seus cargos e estudos para se dedicarem aos cuidados do filho. E
possivel perceber que ha um afastamento social inclusive dentro da prépria familia; os pais
acabam ndo atendendo mais os outros filhos como antes e a rotina de hospitalizacdo faz eles
se afastarem das demais socializages familiares (COSTA et al., 2018; COSTA et al., 2016).

Quando se findam os recursos terapéuticos e a familia decide realizar esse cuidado em
casa, é exigido muito do cuidador; o que pode resultar em futuras enfermidades para ele
também. Isso pode causar atritos na familia, tornando-os dependentes de uma assisténcia. Por
mais que a morte seja um momento natural, certo e esperado, quando iSSo ocorre com uma
crianca € na maioria das vezes inaceitavel. O falecimento de uma crianca é considerado uma
inversdo da ordem natural, isso demonstra 0 quanto a assisténcia mental é necessaria para
essas familias (SILVA et al., 2019).

Llorente et al. (2016) apresentou em seu trabalho as principais complicacfes de saude
que os cuidadores de criangas em cuidados paliativos desenvolveram. Ele traz que dos 14
entrevistados 13 eram as mées e mais da metade relataram que sentiram dorsalgia, perderam a
qualidade do sono e passaram a utilizar farmacos, diminuiram as interacdes sociais, de tal
forma que houveram alteracfes familiares. Além disso, uma parte adotou o habito do fumo e
mudaram seus principios e fés.

A ajuda dos proprios familiares se torna necessaria para que os cuidadores possam ter
um tempo para descansar um pouco e resolverem as demais situacdes domeésticas. Ofertar
amparo aos pais para ajuda-los nessa situacdo € essencial, é preciso ouvi-los e suprir suas
necessidades para que haja uma consolacdo. Atitudes comunicativas que respeitem as
questdes do meio espiritual e emocional os ajudam a manter o equilibrio (ASSIS et al., 2020;
SANTOS et al., 2020).

Fornieles et al. (2019) evidenciou na sua pesquisa a satisfacdo dos pais que tiveram

filhos internados e que receberam os cuidados paliativos. Sua pesquisa traz que eles tiveram
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satisfagdo maxima quanto ao amparo familiar, na comunicacdo dos profissionais para com
eles, no compartilhamento das tomadas de decisfes e aos proprios cuidados com a morte das
criancas. Quando a equipe profissional se preocupa com a opinido dos pais eles 0s tornam
participantes das tomadas de decisbes, dando a eles a chance de decidirem sobre

procedimentos e até mesmo o anuncio da morte para a propria crianga.

4 CONCLUSAO

As principais angustias sentidas pelos pais de criancas em cuidados paliativos
identificadas foram sentimentos de sofrimento, revolta, dor, aflicdo, ansiedade, nervosismo e
medo. E possivel notar que todos os sentimentos que os pais sentem gira em torno do medo da
morte do filho, pois por mais alta que seja a probabilidade do falecimento eles ainda possuem
esperanca.

E muito importante que a equipe de saude se atente para as necessidades deles e aos
maiores riscos que aquela situacdo pode desencadear. O simples ato de conversar com eles,
permitirem que eles facam parte das tomadas de decisdes 0os ajudam a entender e aceitar
melhor a situacdo. E preciso que os profissionais sempre trabalhem com a empatia para que

possam consola-los como se fossem da propria familia.
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