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RESUMO: Introdugio: No contexto das doencas oncoldgicas, o cincer infanto-juvenil
representa uma condi¢do com consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais, com impactos
nos diversos atores envolvidos, incluindo a equipe de satide, o paciente e a familia. Em se
tratando dos cuidados paliativos oncopediitricos, o objetivo das intervencdes é a prevencio
e alivio do sofrimento, e a identificagdo e manejo da dor e demais sintomas, mediante uma
abordagem integral, na qual a comunicagio médica ocupa lugar relevante. Objetivo:
Identificar os desafios enfrentados na comunicagio médica, tendo como cenério de discussio
os cuidados paliativos oncolégicos pedidtricos. Metodologia: O estudo se desenvolveu por
meio de uma revisio integrativa, seguindo as diretrizes preconizadas pelas Preferred reporting
items for systematic reviews and meta analiyses. A selecdo dos artigos ocorreu na base de dados
Biblioteca Virtual de Saide (BVS) e pelo servico de indexacdo de artigos da National
Library of Medicine (PubMed). Resultados: No total, foram encontrados 318 artigos, sendo
270 no PubMed, e 48 na BVS. Entretanto, apenas 12 artigos atenderam aos critérios de
inclusdo e foram selecionados para compor a revisio integrativa. Conclusio: A comunicagio
médica é um aspecto relevante nos cuidados paliativos oncopedidtricos, porém o manejo das
informacdes pode ser impactado por diferentes varidveis, incluindo o desconhecimento
sobre a abordagem e a dificuldade para lidar com a finitude da vida. Ademais, sdo necessarios
estudos que abordem a perspectiva da crianca e do adolescente como co-autores do processo
de cuidado, haja vista que a maioria das pesquisas ndo adota esse enfoque.
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ABSTRACT: Introduction: In the context of oncological diseases, childhood cancer
represents a condition with physical, psychological and social consequences, with impacts
on the various actors involved, including the health team, the patient and the family. When
it comes to oncopediatric palliative care, the objective of the interventions is the prevention
and relief of suffering, and the identification and management of pain and other symptoms,
through an integral approach, in which medical communication plays a relevant role.
Objective: To identify the challenges faced in medical communication, having pediatric
oncology palliative care as a discussion scenario. Method: The study was developed through
an integrative review, following the guidelines recommended by the Preferred reporting
items for systematic reviews and meta-analyses. The selection of articles occurred in the
Virtual Health Library (VHL) database and by the article indexing service of the National
Library of Medicine (PubMed). Results: In total, 318 articles were found, 270 in PUBMED,
and 48 in VHL. However, only 12 articles met the inclusion criteria and were selected to
compose the integrative review. Conclusion: The medical communication is a relevant
aspect in pediatric oncopediatric palliative care, but the management of information can be
impacted by different variables, including lack of knowledge about the approach and
difficulty in dealing with the finitude of life. Furthermore, studies are needed that address
the perspective of children and adolescents as co-authors of the care process, given that most
studies do not adopt this approach.

Keywords: Communication. Palliative Care. Medical Oncology. Pediatrics.
INTRODUCAO

As experiéncias médicas acumuladas ao longo dos anos vém promovendo uma
transformacdo no método clinico, ao transferir o foco da doenga para a pessoa (STEWART
et al, 2017). Nessa perspectiva, a pritica médica nio pode ser direcionada apenas ao
tratamento de uma patologia, mas deve incluir uma abordagem integral no cuidado ao
paciente, que contemple as vérias dimensdes de sua existéncia, em que a satide nio seja
concebida apenas como auséncia de doenca, mas como resultado de varidveis
biopsicossociais e espirituais (OMS, 1999).

Ainda que se considere os inimeros avangos no tratamento de uma diversidade de
patologias, a medicina ainda convive com grandes desafios, a exemplo do cincer e outras
doengas, pelo seu potencial impacto na continuidade e qualidade da vida. Nesse diapasio, o
cuidado paliativo desponta como uma abordagem capaz de ofertar indmeras possibilidades
de intervencdo, mesmo diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da prevencio e
alivio do sofrimento, da identificacio precoce, avaliacdo impecavel e tratamento de dor e
demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais (OMS, 2002). Para atingir tais
objetivos, é necessirio que o médico tenha competéncia técnica, mas também habilidades

comunicacionais que possibilitem lidar com os virios aspectos do cotidiano clinico,
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particularmente aqueles que envolvem o confronto com a finitude da vida (FONSECA &
GEOVANINI, 2013).

No contexto das doengas oncoldgicas, o cincer infanto-juvenil representa uma
condi¢io com profundas consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais, as quais repercutem
em virios individuos, incluindo os profissionais de satide, o paciente e a familia
(SIQUEIRA, et al., 2019; GUEDES et al, 2019). Ademais, trata-se de uma doenca com
possibilidade de progressdo e com elevado ntimero de ébitos nessa parcela da populacio
(SPIRONELLO et al., 2020).

No cenirio nacional, dados epidemiolégicos apontavam para o periodo de 2020-2022,
uma estimativa anual de cerca de 625 mil novos casos, sendo que deste ndmero,
aproximadamente 25 mil, serdo infanto-juvenis. No ano de 2017, no Brasil, foram notificados
2.553 6bitos devido a patologia, sugerindo assim, uma expressiva demanda por cuidados
paliativos oncolégicos pediitricos (INCA, 2019; SANTOS, SOEIRO e MAUES, 2020).

Além disso, o Brasil é um dos paises que possui o Indice de Qualidade de Morte entre
os piores do mundo. No ranking de 2010, o Brasil ficou na 382 posi¢do, dentre um total de 40
paises e, em 2015, em 422 posi¢do entre os 8o avaliados (LUCENA, 2019). Embora tais
achados nio permitam avaliar o cuidado prestado as criangas, lancam um alerta sobre o
modo como tém sido prestados os cuidados em fim de vida realizados no Brasil.

Estudos tém apontado que a inclusio de temiticas relacionadas aos cuidados
paliativos ainda é escassa em grande parte dos cursos da 4rea da satde, incluindo a educagio
médica, o que revela a necessidade de intensificar a inclusdo de tais contetidos na formacao
académica e profissional (GUEDES et al., 2019; PACHECO & GOLDIN, 2019; SANTOS,
SOEIRO & MAUES, 2020).

De acordo Santos, Soeiro e Maués (2020), com raras excecdes, as escolas médicas nio
possuem em sua grade curricular componentes que preparem adequadamente seu corpo
discente a lidar com a finitude da vida. Além disso, nos cursos de gradua¢io médica, ha
poucas pesquisas sobre o tema, além de escassas oportunidades para lidar de forma prética
com temas relacionados aos cuidados em fim de vida (FONSECA & GEOVANINI, 2013).

Em estudo realizado em um hospital oncolégico infantil da Regido Norte, constatou-
se uma limitada participagdo da crianca nas decisdes médicas, em grande parte, como
resultado de dificuldades no compartilhamento das informagdes. Os resultados reforcam a

importincia de incentivar o didlogo com a equipe de satide, de modo que a crianca possa
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também participar ativamente de seu tratamento, exercendo assim a sua autonomia
(SOEIRO, VASCONCELOS & SILVA, 2022).

Vale ressaltar ainda, que administrar noticias dificeis, como por exemplo, o
encaminhamento aos cuidados paliativos, pode ser uma tarefa 4drdua e geradora de
sofrimento para o profissional. Nesse sentido, as caracteristicas pessoais do médico também
impactam na forma como é realizada a comunicacgdo com a crianga (SOEIRO et al., 2020).

Destarte, o objetivo deste estudo foi evidenciar as dificuldades comumente
enfrentadas pelos profissionais médicos durante o processo de comunicacio em situagdes de
cuidados paliativos, especificamente na oncologia pediitrica, tendo sua motivacio pela
necessidade de dar visibilidade 4 importincia da comunicacio médica no cendrio dos
cuidados paliativos oncopediitricos. Trata-se de um tema rico em desafios, que suscita
reflexdes técnicas, pessoais e éticas, as quais devem balizar o cuidado 2 crianga,

especialmente em se tratando da relagio médico-paciente-familia.

MATERIAIS E METODOS

Foi realizada uma revisdo integrativa, segundo as diretrizes preconizadas pelo
PRISMA (Preferred reporting items for systematic reviews and meta analiyses) (MOHER et al.,
2009). A coleta de dados obedeceu as seguintes etapas: 1) elaboracdo da pergunta norteadora;
2) estabelecimento dos critérios de inclusio e de exclusio; 3) definiciao dos descritores, busca
na literatura e coleta de dados; 4) anélise critica dos estudos incluidos e discussio dos
resultados; e 5) apresentagio da sintese do conhecimento produzido (WHITEMORE &
KNAFL, 2005; MENDES et al., 2008; SOUZA et al., 2015).

A coleta de dados ocorreu entre os meses de janeiro a fevereiro de 2022, sendo
norteada pela seguinte pergunta: Quais os desafios enfrentados pelos médicos, considerando
o contexto da comunicagio em cuidados paliativos oncolégicos pediétricos?

A selegdo dos artigos ocorreu na base de dados Biblioteca Virtual de Satide (BVS) e
pelo servico de indexagdo de artigos da National Library of Medicine (PubMed).

Seguindo o protocolo PRISMA, foi desenvolvida uma estratégia de busca e anilise
que é utilizada em revisdes sistemiticas e integrativas (STILLWELL et al., 2010; CUNHA,
CUNHA & ALVES, 2014). Os descritores foram escolhidos de acordo com as estratégias de
busca aplicadas em cada base de dados, sendo utilizados Descritores em Ciéncias da Satide
(DEC:s), para a base BVS, e Medical Subject Headings (MESH), no PubMed. A estratégia de

busca na BVS foi construida com a seguinte frase de busca, por meio da ferramenta busca
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avangada, “((Comunica¢io) OR (Comunicacio em saidde)) AND (Cuidados Paliativos)
AND ((oncologia) OR (cancer)) AND ((crianga) OR (pediatria))”. No PubMed, foram
utilizadas as expressdes “(Health Communication) AND (Palliative Care) AND ((Medical
Oncology) OR (Cancer)) AND ((Child) OR (Pediatrics))”.

Foram incluidos estudos observacionais e experimentais, relatos de experiéncia e
artigos de reflexdo e opinido. Foram descartados os trabalhos que ndo contemplavam a
tematica, publicacGes referentes a teses, dissertacdes, resumos de congresso, anais, editoriais,
comentiérios, diretrizes, estudos em animais, estudo piloto e in vitro. Os artigos incluidos
foram publicados em inglés, portugués ou hingaro, entre os anos de 2016 a 2021.

Foram excluidos os artigos nio enquadrados nos critérios de elegibilidade, os artigos
duplicados - ocorrendo a exclusio de um deles, os que consistiam em revisdo integrativa
e/ou sistematica de literatura, e os artigos que ndo estavam adequados ao tema da referida
pesquisa.

Apés o término da busca, os resultados duplicados foram removidos manualmente.
A selegio dos estudos foi realizada a partir do titulo e resumo (fase I) e, posteriormente, a
partir da analise do texto completo (fase II), conforme os critérios de elegibilidade
previamente estabelecidos. Além disso, as referéncias listadas nos estudos incluidos também
foram pesquisadas manualmente para analise nos critérios de elegibilidade.

Todas as avaliages, incluindo pesquisas, selecdo de estudos, avaliagdo de risco de
viés, caracterizagio dos estudos e a extragdo de dados, ocorreram de forma independente,
por dois revisores (pesquisador 1, pesquisador 2), e em caso de desacordo, por um terceiro

avaliador (pesquisador 3).

RESULTADOS

A partir da estratégia de busca proposta na revisdo integrativa, foi encontrado um
total de 318 artigos, sendo 270 deles, por meio do PUBMED, e 48, por meio da BVS.

Ao término da busca, os artigos foram submetidos aos critérios de sele¢do
anteriormente mencionados. Com isso, 9 artigos foram excluidos por duplicagio e 236 por
leitura de titulo e resumo, e 9 por inacessibilidade do contetddo (“acesso restrito”). Ao todo,
64 artigos tiveram a anilise completa do texto. Desse total, 52 foram excluidos por nido se
enquadrarem com o tema, restando 12, os quais foram selecionados para compor a revisio

integrativa (Figura 1).
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Figura 1. Fluxograma com as etapas da pesquisa
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Fonte: elaboracdo dos préprios autores.

No Quadro 1, foi realizada a sintese dos artigos selecionados para esse trabalho.

Quadro 1. Caracteristicas gerais dos estudos incluidos

Artigo Método Autores/Ano | Resultados
Estudo  qualitativo, com |SNAMAN et | H4 problemas de comunicagido por
Parental Perspectives of | utilizagdo de grupo focal com | al., 2016% parte dos médicos devido & pressdo

Communication at the

cuidadores de um centro de

do tempo. Ademais, as condicdes

End of Life at a|pesquisa e tratamento emocionais de pacientes e
Pediatric Oncology | pediétrico. familiares dificultam a
Institution Participaram 12 pais compreensio das informacdes
enlutados, cujos filhos foram fornecidas.
tratados pela instituigdo.
[Difficulties in | Estudo qualitativo, com [JUDIT et al,|A comunicagio paliativa ¢
communication  with | entrevista estruturada. 2017% introduzida apés a terapia
parents of pediatric | Participaram 22 médicos da curativa. H4 expressdes que sdo

cancer patients during

Rede Hingara de Oncologia

utilizadas para demonstrar clareza

the  transition  to | Pedidtrica. e empatia. Mas, hé outras que sdo
palliative care] evitadas, especialmente quando hé
maior envolvimento do médico
com a crianga.
Desafios a | Estudo qualitativo, com | MARTINS & | H4 desafios na integralidade da
Integralidade da | entrevistas semiestruturadas. | HORA, 2017 | assisténcia em Cuidados
Assisténcia em | Participaram g9 profissionais Paliativos oncopediétricos,
Cuidados Paliativos | de nivel superior da equipe sobretudo pela pouca oferta desse
na Pediatria | multiprofissional da clinica de tipo de cuidado e pela
Oncolégica do | pediatria  oncolégica  do fragmentagio das agdes. Além
Instituto Nacional de | INCA. disso, hd uma dicotomia entre

Cancer José Alencar

Gomes da Silva
Alencar Gomes da
Silva

assisténcia curativa e paliativa,
com persisténcia do
hospitalocéntrico. A organizagio
da rotina do servigo mostrou-se
imprépria 3 comunicagio e troca

rnodelo
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de saberes entre a equipe
multiprofissional.
Communication Estudo qualitativo, com | ODENIYI et | Existem dificuldades de
Challenges of | entrevistas semiestruturadas. | al., 20173 comunicacio entre os integrantes
Oncologists and | Participaram 10 médicos, das equipes devido 4 hierarquia, ao
Intensivists Caring for | incluindo pediatras, compartilhamento incompleto de
Pediatric Oncology | assistentes e bolsistas de informagdes, e a dtvidas sobre
Patients: A Qualitative | oncologia e terapia intensiva. quem deve iniciar o didlogo. Os
Study profissionais sentem-se
desconfortiveis em discussdes
sensiveis, temem que abordar CP
crie o sentimento de “desisténcia”,
e ndo sabem até que ponto
introduzir os pais na tomada de
decisdes. Observou-se também
caréncia de treinamento formal em
CP.
When and Why Do | Estudo qualitativo e | RICHARDS et | Os médicos relatam dificuldade
Neonatal and Pediatric | descritivo, realizado por meio | al., 2017* em se comunicar com a familia.
Critical Care | de entrevistas Além disso, constatou-se que
Physicians Consult | semiestruturadas. devido & sobrecarga emocional, a
Palliative Care Participaram 22 médicos familia pode nio conseguir
assistentes de UTI neonatal, expressar suas ddvidas com
pedidtrica e cardiotoracica de clareza, dificultando a
um tnico hospital pedidtrico. comunicac¢do médica.
Comunicacio de més | Estudo qualitativo-descritivo, | LIMA, MAIA |A falta de formagio ou
noticias em cuidados | com realizagdo de entrevistas | & treinamento  adequados  gera
paliativos na | estruturadas. NASCIMENT | comunicagio n3o empitica. Lidar
oncopediatria Participaram s familiares de | O, 2019% com a terminalidade na infincia é
criangas e adolescentes em um processo complexo e com forte
cuidados paliativos. carga emocional, sendo dificil de
comunicar. A centralidade na
figura do médico prejudica o
cuidado integral. Existe
dificuldade em compreender até
que ponto o paciente/familia
deseja saber a verdade.
Physicians working in | Estudo  qualitativo, com |UDO et al,|A comunicagio pediétrica,
oncology identified | utilizacgdo de grupo focal. |2019% especialmente com adolescentes,
challenges and factors | Participaram 35 médicos de mostrou-se  desafiadora.  Tais
that facilitated | seis centros de cancer da pacientes  costumam  realizar
communication with | Suécia. perguntas de maneira direta e
families when children honesta, comentando abertamente
could not be cured sobre a morte. Os médicos nio
possuem treinamento adequado
sobre como comunicar mis
noticias.
Initiating ~ Palliative | Estudo  qualitativo, com | CUVIELLO et |Os profissionais ndo tiveram
Care  Referrals in|entrevistas semiestruturadas. |al., 2020? experiéncia e nem treinamento
Pediatric Oncology Participaram 77 profissionais prévio adequado para uma
da  4rea de  oncologia conversa sobre cuidados
pedidtrica, vinculados a duas paliativos, evitando introduzir o
instituicdes académicas. tema na discussio.
Pediatric oncology | Estudo qualitativo e|SAAD et al,|Meédicos tem a inclinagdo a evitar
providers’ perspectives | descritivo, desenvolvido | 2020% a comunicagio e o confronto com
mediante realiza¢do de grupos noticias dificeis. Os profissionais
Revista Ibero-Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacao. Sao Paulo, v.9.n.06. jun. 2023.

ISSN - 2675 — 3375

1599



Revista Ibero- Americana de Humanidades, Ciéncias e Educacao- REASE

on early integration of
pediatric palliative care

focais e entrevistas
semiestruturadas.

Participaram 17 profissionais
médicos e enfermeiros de uma
instituicio médica dedicada ao

tratamento do cincer infantil.

se sentem apegados as criangas que
tratam, e
desconforto e ansiedade na hora de
repassar delicadas,
incluindo aquelas relacionadas aos

CP.

por isso sentem

informacdes

Challenges of pediatric
palliative care in the
intensive  care  unit

during the COVID-19

Estudo

entrevistas e

qualitativo,  com
utilizagio de
anélise de conteddo.

Participaramis profissionais,

HASANPOU
R et al., 2021%

Foi identificado que a falta de

treinamento forrnal em

comunicacio em CP, diminui a

seguranga do profissional ao

pandemic meédicos e  enfermeiros, abordar criangas.
selecionados por
amostragem intencional.
Seven Types of | Estudo qualitativo, realizado | HILL et al., | Observou-se auséncia de
Uncertainty when | mediante observagio de | 2021° treinamento para comunicagdo em
Clinicians Care for |reunides de  equipe, e CP, o que gera incertezas nos
Pediatric Patients with | entrevistas semiestruturadas profissionais. Os participantes
Advanced Cancer com profissionais. temem que abordar CP prejudique
Participaram 29 integrantes da a sua relacdo com o
equipe interdisciplinar de paciente/famﬂia. Esse receio
oncologia pedidtrica de um também  estd presente na
hospital pediétrico. comunicagdo com outros membros
da equipe e profissionais de maior
hierarquia.
Multilevel Barriers to | Estudo qualitativo, | SISK et al.,| O estudo identificou barreiras a
Communication in | desenvolvido mediante | 20213 comunicagio, incluindo
Pediatric Oncology: | utilizagdo de grupos focais. dificuldade em lidar com as

Clinicians’ Perspectives

Participaram 59 profissionais
vinculados a duas institui¢des

académicas, entre
enfermeiros, médicos e
profissionais da  atengdo

psicossocial.

expectativas e as perspectivas dos

familiares. Além disso, houve
problemas na comunicagio entre
diferentes instituigdes, incluindo

perda de informacdes.

Legendas: CP = Cuidados paliativos; CPP = Cuidados paliativos pedidtricos; UTI = Unidade de terapia

intensiva; EPI = Equipamento de protecdo individual.

Fonte: elaboracdo dos préprios autores.

De modo geral, observou-se uma predominincia de estudos qualitativos, a maior

parte deles com utilizagdo de entrevistas semiestruturadas. Ademais, quando se analisa o

escopo da busca, observa-se que ainda existe um limitado niimero de artigos sobre a temdtica

produzidos nacionalmente. Do total de artigos incluidos, somente dois deles foram
realizados no Brasil.

Ainda mais, observou uma predominincia de estudos realizados nos Estados

Unidos, um total de 7 artigos. No entanto, houve certa diversidade nos locais de producio,

além dos ja citados, foram encontrados estudos da Hungria, I, Libano e Suécia, sendo 1

(um) em cada palfs.

Dentre os desafios encontrados, observou-se que a auséncia de treinamento formal

visando 3 comunica¢io em cuidados paliativos, o intenso desgaste emocional associado a
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oncologia pediitrica, e as dificuldades em conciliar os objetivos da equipe e da familia, sdo
alguns dos aspectos que dificultaram a interacio com a equipe médica. Ademais, assuntos
relacionados ao tema dos cuidados paliativos geraram inseguranga e desconforto na equipe

médica.

DISCUSSAO

A fim de discutir de forma sistematizada os achados, foram organizadas 5 (cinco)
categorias de resposta: “dificuldade em abordar cuidados paliativos e finitude da vida”,
“dissociacdo entre tratamento curativo e cuidado paliativo”, “reconhecimento das
possibilidades e dos limites da comunicacdo”, “importincia do gerenciamento das emogées”,

“desafios do cotidiano médico em cuidados paliativos”.

DIFICULDADE EM ABORDAR CUIDADOS PALIATIVOS E FINITUDE DA VIDA

A auséncia de treinamento prévio e a limita¢do nas habilidades de comunicacdo em
cuidados paliativos foi citada como uma barreira em grande parte dos artigos, haja vista que
os profissionais desconhecem a forma ideal de se comunicar e repassar as informacdes de
maneira honesta, atenciosa e precisa (HILL et al., 2021). Segundo Martins e Hora (2017), tais
dificuldades ocorrem devido a uma lacuna na formagio do profissional, especialmente em
relagdo aos cuidados paliativos, fato que pode prejudicar a adequada comunicagio com o
paciente e sua familia (LIMA, MAIA & NASCIMENTO, 2019; ODENIYTI et al., 2017;
HASANPOUR et al., 2021). Tais achados demonstram que as escolas médicas devem
procurar inserir em sua grade curricular, componentes curriculares que abordem temas
relacionados A finitude da vida e cuidados paliativos, o que se mostra especialmente
relevante no campo da oncopediatria.

Merece destaque também, a necessidade do profissional médico em ter
disponibilidade de tempo para realizar comunicaces dificeis, haja vista que os familiares
também precisam ser acolhidos e esclarecidos em suas ddvidas e questionamentos. Além
disso, é preciso que os médicos se disponham a escutar as demandas dos familiares, os quais
podem ter dificuldade para compartilhar suas preocupacdes e diavidas, particularmente
quando a equipe n3o se mostra disponivel para interagir e se comunicar. O grau de instrucdo
também pode inibir a iniciativa dos familiares para levantar questionamentos sobre a

doenga, tratamento e desfechos possiveis (RICHARDS et al., 2018).
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Os desafios na comunicagio médica também se expressam na inseguranca dos
profissionais sobre como conduzir as conversas com a crianga e seus acompanhantes,
particularmente apés uma noticia dificil (UDO et al., 2019). Embora para os familiares, a
comunicacdo de noticias dificeis provoque reacdes diferenciadas - visto que promovem o
contato com a dor e o sofrimento pela possibilidade de morte, é imprescindivel que o
profissional saiba como maneji-las. Atitudes humanizadas, com empatia, acolhimento e
respeito pelo sofrimento dos familiares, sdo aspectos que favorecem uma boa relagio
terapéutica (LIMA, MAIA & NASCIMENTO, 2019).

A auséncia de protocolo médico é outro fator que dificulta a comunicagio em
cuidados paliativos, em especial, diante de situagdes que envolvem a finitude da vida.
Ressalta-se que os protocolos atuam apenas como guias ou diretrizes, e nesse sentido, o
médico deve considerar as diferentes situagdes clinicas, sociais e religiosas de modo a ajustar
suas orientacdes. Sendo esse um processo de fundamental importincia no cuidado ao
paciente oncopedidtrico (LIMA, MAIA & NASCIMENTO, 2019).

Estudos destacam a necessidade de aprimorar a formagio e os conhecimentos
médicos sobre cuidados paliativos, de modo a melhorar a comunicagio interdisciplinar e a
integracio equipe-paciente-familia. Tais melhoramentos requerem a criagio de espagos de
discussio sobre o tema ao longo da graduagio médica (CUVIELLO et al., 2020; LIMA,
MAIA & NASCIMENTO, 2019).

DISSOCIACAO ENTRE TRATAMENTO CURATIVO E CUIDADO PALIATIVO

Iniciar conversas sobre cuidados paliativos costuma gerar resisténcia entre os
profissionais oncopediatras, tanto na abordagem ao paciente, como também, i familia
(LIMA, MAIA & NASCIMENTO, 2019). Isso acontece em razdo dos profissionais
abordarem o assunto apenas apés a exaustio das opg¢des de cura (JUDIT et al., 2017;
MARTINS & HORA, 2017).

Segundo Saad et al. (2020), alguns médicos entendem os cuidados paliativos como
uma medida de alivio da dor e do sofrimento psicolégico, reduzindo a abordagem aos
cuidados em fim de vida. Na perspectiva de muitos médicos, iniciar os cuidados paliativos
de forma precoce levaria a ideia de desisténcia, e por isso, acabam postergando a decisdo de
propor tal abordagem (LIMA, MAIA & NASCIMENTO, 2019).

Em contraste, a Academia Americana de Pediatria sugere que com o avango de uma

doenga, e a consequente limitacdo das possibilidades de cura, a assisténcia em cuidados
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paliativos deve ser intensificada progressivamente. Desse modo, o cuidado paliativo
infanto-juvenil deve ser iniciado logo apds o diagnéstico e concomitante ao tratamento
curativo, promovendo o alivio do sofrimento e a autonomia da familia, com a participagio
do paciente (a partir da capacidade evolutiva de tomada de decises deste dltimo) e,
principalmente, o controle da dor, independentemente de sua natureza (OMS, 2002).

Cabe mencionar que a assisténcia curativa e a abordagem paliativa funcionam como
abordagens complementares no tratamento oncopediatrico, iniciando na maior parte dos
casos, com a assisténcia curativa em detrimento do cuidado paliativo. Entretanto, ao longo
do tratamento, ocorre a inversdo das duas. Porém, muitos médicos ainda preservam a ideia
equivocada de que os cuidados paliativos sé devem ser introduzidos quando se esgotaram as
chances de cura.

A limitada compreensio de alguns médicos sobre os cuidados paliativos é reforcada
pelo despreparo na formagio médica (discutido na secdo anterior) e pode ocorrer em razio
da crenca de que a abordagem paliativa é uma subespecialidade médica, e ndo uma 4rea de
atuagio do médico generalista (MATEUS et al., 2019). Tal visdo limita a forma como a
comunica¢io médica é realizada, haja vista que a condugio das informagdes é também
determinada pelo modo como o profissional compreende os cuidados paliativos, incluindo
definicdo, objetivos, 4reas de abrangéncia, entre outros.

Além disso, é importante destacar que essa visio dicotdmica e dissociada entre a
abordagem curativa e a abordagem paliativa também é observada na atitude das familias, as
quais relutam em aceitar o encaminhamento aos cuidados paliativos, em grande medida por
desconhecerem a finalidade dessa abordagem (SISK et al., 2021). Considerando tal realidade,
é muito importante que o médico possa prestar esclarecimentos sobre os objetivos dos
cuidados paliativos, de modo a desconstruir a sua associagdo com a ideia de morte iminente.
Lacunas na compreensdo e no didlogo acerca do tratamento oncopediitrico dificultam a

abordagem médica e prejudicam a comunicacdo em cuidados paliativos.

RECONHECIMENTO DAS POSSIBILIDADES E DOS LIMITES DA
COMUNICACAO

Uma dificuldade para os médicos é compreender até que ponto o paciente e seus
familiares desejam de fato receber informacdes detalhadas sobre o tratamento
oncopediétrico. Tal perspectiva imp&e ao profissional o compromisso de agir com atengido e
cautela, de modo a mitigar os impactos da comunicagio de noticias dificeis.
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Em se tratando de cuidados paliativos oncopediitricos, observa-se um dilema
frequente nos cuidadores: estar bem informado(a) para tomar as decisdes mais adequadas, e
ndo querer receber prognésticos negativos que reduzem/eliminam a esperanca (LIMA,
MATIA & NASCIMENTO, 2019; ODENIYT et al., 2017). Assim, é muito importante que o
médico conheca os familiares e acompanhantes, incluindo seus temores e anseios, de modo
a planejar com antecedéncia a melhor estratégia para realizar a comunicagio.

Um dos desafios relacionados a participacio da familia nas decisGes sdo as situagdes
que envolvem limitacdes terapéuticas. Um dos agravos é o fato de que familiares e/ou
cuidadores nio possuirem todas as informacGes necessdrias para a tomada de decisdo. Além
disso, algumas informagdes somente sio disponibilizadas quando a crianga j4 est4d em fase
final de vida, o que resulta em significativas questdes éticas e deontoldgicas, as quais
poderiam ter sido prevenidas com uma efetiva comunicagio (MONTEIRO et al., 2020).

No contexto dos cuidados paliativos pediatricos, o médico deve saber reconhecer que
a crianca tem um modo diferente de estar no mundo, além de necessidades e caréncias que
diferem do publico adulto. Logo, hé a necessidade de adaptar as condi¢ées de atendimento e
de comunica¢io, mediante a introdu¢io de atividades lddicas que considerem as
caracteristicas préprias dessa fase do ciclo vital. As possibilidades e os limites ao processo
de comunica¢do se tornam mais claros quando o médico possui um bom vinculo com
paciente e familiares, e para isso, é necessirio que o profissional tenha habilidades de

comunicacdo, além de empatia e ética nas suas decisdes.

IMPORTANCIA DO GERENCIAMENTO DAS EMOGOES

Os estudos demonstraram que lidar com a finitude da vida de criancas é uma situagio
emocionalmente complexa, a qual exige assertividade e uma efetiva comunicagio com os
pacientes e familiares (LIMA, MAIA & NASCIMENTO, 2019; ODENIYT et al., 2017;
JUDIT et al., 2017). Embora no campo da oncopediatria a morte também seja um desfecho
esperado na evolucdo clinica, nio deixa de ser um evento estressante para o médico, nio
somente em termos profissionais, mas também pessoais.

A assisténcia a criancas com quadro clinico grave pode levar a dificuldades na
comunicacdo médica, principalmente quando os profissionais estio envolvidos

emocionalmente com o paciente e suas familias, e pela dificil aceitacio da morte na infincia

e adolescéncia (SAAD et al., 2020; LIMA, MAIA & NASCIMENTO, 2019). Segundo
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Pacheco e Goldim (2019), mal-estar, desconforto, culpa e impoténcia sdo apenas algumas das
respostas emocionais que podem atingir aqueles que trabalham na 4rea.

Devido 4 intensidade do vinculo terapéutico, alguns profissionais podem
desenvolver mecanismos de fuga, como uma reacgio psicolégica as experiéncias despertadas
no cuidado a crianga e ao adolescente, a exemplo do distanciamento emocional, algumas
vezes justificado pela intensa rotina de atividades (MONTEIRO et al., 2020). Além disso, a
vivéncia emocional pela perda de um paciente pode intensificar o sentimento de impoténcia
e culpa do profissional (GUEDES et al., 2019).

Ocorre também, que alguns médicos nio se sentem preparados, ou a vontade, para
iniciar discussdes sobre os cuidados paliativos. Inclusive, acreditam que iniciar uma
conversa sobre o assunto poderia prejudicar a relacio com a familia, e ser interpretado como
um ato de “desisténcia” (HILL et al., 2021; ODENIYT et al., 2017). Além da falta de preparo,
o estresse e o pouco tempo disponivel para compartilhar informag¢des médicas que envolvem
o tema da morte, podem comprometer a relacio com o paciente e a familia, e prejudicar o
cuidado (SAAD et al., 2020; SNAMAM et al., 2016; SISK et al., 2021).

A paliacdo pediétrica resulta em grande tensio psicolégica e sentimental para os
profissionais de satide. Além disso, os sentimentos costumam ser intensificados pela clareza
e autenticidade como as criangas expressam a sua dor e suas vivéncias em relagdo a doenga
(OLIVEIRA et al., 2017). Ainda mais, quando se trata de adolescentes, estes costumam
realizar perguntas de maneira direta e honesta, comentando abertamente sobre a morte
(UDO et al., 2019). Tais achados reforcam ainda mais a importincia de que a equipe médica
saiba como conduzir as informacdes, de forma a respeitar a autonomia e fomentar a
participa¢do das criangas e adolescentes em seu tratamento.

Mesmo diante de tantos desafios encontrados, a satisfacdo e gratificacdo pelo
trabalho desenvolvido junto aos pacientes em cuidados paliativos também revela um aspecto
positivo das interven¢des, que ajuda a mitigar as perdas e limitacSes enfrentadas
(PACHECO & GOLDIM, 2019). Nesse sentido, criar estratégias e espacos de discussdo
para que os profissionais possam compartilhar suas experiéncias se revela uma interessante
medida para elaborar as experiéncias vividas, especialmente em razdo das particularidades
que cercam os cuidados paliativos em pediatria oncolégica (PACHECO & GOLDIM, 2019).

Por fim, deve-se considerar que as lacunas na comunica¢io médica também podem
ser potencializadas por outras varidveis. Richards et al. (2019) afirmam que a sobrecarga

emocional também afeta a prépria familia e o paciente, que podem nio conseguir expressar
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suas ddvidas com clareza, prejudicando ainda mais a comunicagio. Por essa razdo, as
habilidades de comunicag¢io do médico sio fundamentais na condugdo das intervencdes, de
modo a fomentar maior participacdo e interagio com pacientes e familiares. Entretanto, a
forma como a comunicagio serd realizada dependerd também do modo como o profissional

gerencia suas emogdes durante o processo de cuidado.

DESAFIOS DO COTIDIANO MEDICO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Conforme abordado anteriormente, o cotidiano médico nos cuidados paliativos em
oncologia pediitrica, por sua natureza, suscita expressivos desafios aos profissionais.
Todavia, também existem alguns problemas estruturais relacionados ao processo de
trabalho, que podem levar a ruidos na comunicacio. Como exemplo, se pode mencionar o
elevado grau de hierarquizacdo ente os profissionais da satide, uma vez que médicos nio se
sentem a vontade para sugerir os cuidados paliativos aos seus superiores (HILL et al., 202;
MARTINS & HORA, 2017; ODENIYT et al., 2017).

De outra forma, mesmo reconhecendo a importincia dos cuidados paliativos como
abordagem terapéutica em oncopediatria, observa-se que os profissionais enfrentam
dificuldades para abordar esse assunto com outros integrantes da equipe, pelo receio de
serem julgados por seus colegas (HILL et al., 2021). Tais concepgdes expressam a limitagdo
de muitos profissionais em compreenderem os objetivos e a funcdo dos cuidados paliativos,
como se a introducdo dos cuidados paliativos implicasse em uma atitude de desisténcia. Pelo
contrério, diante de uma doenga ameacadora da vida, os cuidados paliativos se apresentam
como uma abordagem terapéutica capaz de melhorar a qualidade de vida, mesmo diante de
situagOes criticas e irreversiveis.

Outro problema estrutural é a grande rotatividade dos pacientes nas diferentes
institui¢des que oferecem cuidados paliativos e a falta de interacdo entre os servigos. Tal
realidade faz com que ndo haja compartilhamento de informacSes entre as equipes
envolvidas no cuidado ao do paciente. Como resultado, paciente e familiares precisam lidar
com diferentes informacdes por parte das equipes, gerando distorcdes e descontinuidade nas
acSes de cuidado (HILL et al., 2021; MARTINS & HORA, 2017; ODENIYT et al., 2017, SISK
et al., 2021).

Além disso, a centralizacdo das a¢Ges na figura do médico prejudica a integralidade
do cuidado, j4 que muitas das vezes a familia acaba recorrendo apenas ao médico, mesmo

em situacdes que seriam melhores abordadas por outros profissionais (LIMA, MAIA &
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NASCIMENTO, 2019; MARTINS & HORA, 2017). E importante destacar que atuar em
uma equipe de cuidados paliativos significa compartilhar decisées em prol do melhor
interesse do paciente, nesse caso, a crianga e adolescente. Além disso, o cuidado integral
pressupde a existéncia de equipes interdisciplinares que sejam capazes de atuar, e, portanto,
de se comunicar de forma integrada.

Como foi possivel constatar, ao analisar os desafios da comunicagio médica, torna-
se importante considerar o contexto onde os cuidados paliativos sio desenvolvidos,
incluindo o cenirio institucional e a forma como ocorrem os processos de trabalho.
Possivelmente, um estudo comparativo entre diferentes servigos, ou mesmo incluindo
paises distintos, poderia fornecer importantes subsidios sobre os vieses contextuais da
préatica médica em cuidados paliativos em oncopediatria.

Por fim, dois apontamentos se fazem necessirios a fim de concluir a presente
discussdo. O primeiro deles se refere 4 énfase na comunicagio com pais e responsiveis pela
crianga, haja vista que grande parte dos artigos atribui énfase a esse aspecto da relagio.
Dentro os estudos analisados para compor a revisio, observou-se pouca énfase na
comunicac¢do com criangas e com adolescentes, o que indica que s3o necessérios mais estudos
que problematizem essa temética. Outro aspecto a ser considerado é a escassez de
conhecimento por parte dos profissionais em relagio aos objetivos dos cuidados paliativos.
Apesar de terem sido realizados em diferentes cenérios, os dados revelaram dificuldades
pessoais e profissionais dos médicos no processo de comunicagio, particularmente em
situagdes envolvendo a finitude da vida. Tal realidade precisa ser pautada no campo da
formagdo e educagio médica, particularmente em razdo da progressiva consolida¢do dos

cuidados paliativos a nivel mundial, e particularmente, no espago da oncopediatria.

CONSIDERACOES FINAIS

Os achados revelaram que a comunicagio é um aspecto indispensivel de uma
assisténcia de qualidade e humanizada a pacientes em cuidados paliativos oncopediitricos,
entretanto, existem desafios que precisam ser discutidos na formagio e na pritica médica.
Avangar nesse sentido implica refletir sobre valores, crengas e conhecimentos necessarios
para lidar com a finitude da vida, em um cenério rico de possibilidades.

Em decorréncia da complexidade que envolve os cuidados paliativos em
oncopediatria, é necessidrio o desenvolvimento de novas pesquisas, principalmente no

iAmbito nacional, para aprofundar os achados. Também é premente a realiza¢io de estudos
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que investiguem a percepgio sobre a comunicacio médica em cuidados paliativos, e que
tragam a tona a experiéncia das criancas e adolescentes. O limitado nimero de estudos
disponibilizados nas bases de dados consultadas demonstra que ainda hd muito a ser
problematizado nesse importante aspecto da comunicagio médica.

Por fim, pretende-se que as ideias aqui apresentadas inspirem o fortalecimento dessa
filosofia de cuidado, direcionando a prixis médica rumo a ag¢des mais humanizadas e
acolhedoras no didlogo com pacientes pedidtricos em tratamento paliativo oncolégico.
Destarte, tal reflexdo poderd impactar em outros campos da atuagio médica, aprimorando a
comunicac¢do com pacientes, familiares e equipes de satde. Além disso, poderé aprofundar a
compreensio sobre as questdes pessoais que atravessam o cotidiano médico, ao desvelar os

processos emocionais envolvidos na comunicag¢io em cuidados paliativos.
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