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RESUMO: A terminalidade infantil muitas vezes representa um estigma para os profissionais
da sadde, principalmente os enfermeiros, o que pode resultar em falhas no cuidado durante esse
momento critico. Desse modo, é crucial a humaniza¢io do cuidado de criancas em estado
terminal. O objetivo desse estudo é discorrer sobre a importincia da humanizagio do cuidado
de criancas em estado terminal, as préticas e desafios. Foi utilizado a metodologia de revisio de
literatura integrativa e foi elaborado através de um levantamento de artigos cientificos nas
bases de dados: Google Académico, Scientific Eletronic Library Online (SCIELO), sem limites
temporais, os quais foram pesquisados com os seguintes descritores: estado terminal, crianga
hospitalizada, enfermagem oncolégica, cuidados paliativos, cuidado humanizado. Nos
resultados observa-se a abordagem holistica no contexto da terminalidade infantil é
fundamental e necessita de fatores que vio além da qualificagdo profissional.Nesse viés, os
enfermeiros que atuam neste espago encontram as limita¢des independentes para a execugio
desse olhar mais humanizado. Na conclusio foi apontado que a enfermeira responsavel pelo
cuidado de criangas em estado terminal, enfrenta diversos desafios que limitam o cuidado
humanizado, como a necessidade de lidar com seus préprios dilemas emocionais , enquanto

oferecem apoio psicossocial que vai além do campo biolédgico.
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ABSTRACT: Infant terminality often represents a stigma for health professionals, especially
nurses, or may result in failures to provide care during this critical moment. In this way, it is
crucial to humanize the care of children in a terminal state. The objective of this study is to
discuss the importance of humanization in caring for children in a terminal state, as well as
practices and challenges. It was used as an integrative literature review methodology and was
prepared through a survey of scientific articles in the databases: Google Scholar, Scientific
Electronic Library Online (SCIELO), without temporary limits, which were researched with
the following descriptors: terminal state, hospitalized child, oncological illness, palliative care,
humanized care. Our results observe a holistic approach in the context of childhood
terminality that is fundamental and requires factors that vary beyond the professional
qualification. Under this perspective, the nurses who work in this space find independent
limitations for the execution of a more humanized approach. The conclusion was that nurses
responsible for caring for terminally ill children face various challenges that limit humanized
care, such as the need to deal with their own emotional dilemmas, while offering psychosocial

support that goes beyond the biological field.
Keywords: Humanized care. Children. Nursing.

RESUMEN: La terminalidad infantil a menudo representa un estigma para los profesionales
de la salud, principalmente las enfermeras, o puede resultar en una falta de atencién durante
ese momento critico. De esta manera, resulta crucial humanizar la atencién a los nifios en
estado terminal. El objetivo de este estudio es discutir la importancia de humanizar el cuidado
al nifio en fase terminal, como pricticas y desafios. Se utilizé6 como metodologia la revisién
integradora de literatura y se elaboré a través de un levantamiento de articulos cientificos en
bases de datos: Google Scholar, Scientific Electronic Library Online (SCIELO), sin limite
temporal, los cuales fueron investigados con los siguientes descriptores: estado terminal, nifio
hospitalizado, enfermedad oncolégica, cuidados paliativos, cuidado humanizado. Nuestros
resultados se basan en un enfoque holistico en el contexto de la terminalidad infantil que es
fundamental y requiere factores que van mais alld de la cualificacién profesional. En este
contexto, las enfermeras que trabajan en este espacio encuentran limitaciones independientes
para la ejecucién de un enfoque mis humanizado. Como conclusién, se sefialé que las
enfermeras responsables del cuidado de nifios en estado terminal enfrentan diversos desafios
que limitan la atencién humanizada, como la necesidad de lidiar con sus propios dilemas
emocionales, al tiempo que ofrecen un apoyo psicosocial que va més alla del 4&mbito biolégico.

Palabras clave: Atencién humanizada. Terminalidad. Enfermeria.
INTRODUCAO

A terminalidade na vida de uma crianca representa uma investigagio extensa e
e , . . ~

complexa para os profissionais de satide, em particular para os enfermeiros. A formacio atual

muitas vezes ndo prepara adequadamente esses profissionais para lidar adequadamente com a

morte, o que pode resultar em falhas no cuidado integral e humanizado imprescindiveis nesses

momentos criticos (KOLHS et al., 2017). Importante destacar que para condicdes dessa

natureza e uma abordagem mais humanizada no cuidado de criancas em estado terminal, o qual
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permite examinar as préticas atuais e os desafios enfrentados pelos enfermeiros (SILVA et al,,
2024).

Portanto, a preparacio inadequada para lidar com a morte infantil pode levar a sérios
impactos tanto para os pacientes quanto para os profissionais de satide. Enfermeiros que nio
recebem treinamento adequado enfrentam dificuldades para administrar seu préprio bem-estar
emocional, o que de fato pode prejudicar a qualidade do cuidado oferecido as criangas e seus
familiares. Uma formacdo abrangente e contornada por sua integralidade aspectos emocionais
e psicoldgicos é essencial para uma pratica de enfermagem mais holistica e eficaz. A resiliéncia
é uma habilidade primordial para esses profissionais, em que permite-lhes enfrentar as diversas
complexidades emocionais e os embates inerentes ao cuidado de pacientes terminais (MENIN
et al., 2015).

Ainda, a capacidade de adaptacido e superacdo de adversidades a partir do modo positivo
é crucial para manter a qualidade do cuidado. No entanto, é necessirio que os enfermeiros
recebam suporte continuo, como acompanhamento psicolégico, espacos de descanso e
atividades de autocuidado, para que a articulacdo dessa forca e essa resiliéncia, promovam um
ambiente de trabalho sauddvel (ALVES, 2020).

De acordo com a Organizagio Mundial da Sadde (OMS), o cuidado paliativo tem como
finalidade aprimorar a qualidade de vida das pessoas com doencas graves, além de seus
familiares. No contexto pediatrico, essa abordagem deve ir além das intervencdes de satde
realizadas por profissionais de satide de forma tradicional, e deve incorporar suporte emocional
e atividades lddicas que fornecam o bem-estar infantil. Essa estratégia ajuda a criar um
ambiente mais acolhedor e positivo, vital para o enfrentamento da terminalidade. (SILVA et
al., 2010)

Este estudo tem como objetivo identificar as lacunas na formacdo e pritica dos
enfermeiros no cuidado de criangas em estado terminal, com enfoque na humanizacdo desse
cuidado. A pesquisa visa contribuir para uma compreensio mais minuciosa dos desafios
enfrentados pelos profissionais de enfermagem e propor estratégias para potencializar a
exceléncia do atendimento. Portanto, ao identificar essas lacunas e sugerir vidveis solugdes,
espera-se promover um cuidado mais humanizado e eficaz, ao beneficiar tanto os pacientes

quanto os profissionais envolvidos.
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METODOS

Este trabalho é uma revisio de literatura integrativa e foi elaborado através de um
levantamento de artigos cientificos nas bases de dados: Google Académico, Scientific Eletronic
Library Online (SCIELO), e outras especificos da Area da Satde, como a Biblioteca Virtual em
Sadde (BVS-BIREME-LILACS). Como estratégia de pesquisa, utilizamos os seguintes
descritores: estado terminal, crianca hospitalizada, enfermagem oncolédgica, cuidados
paliativos, cuidado humanizado. Os critérios de inclusdo na escolha perpassaram pela lingua
do estudo (lingua inglesa, portuguesa), ser uma artigo disponivel para download gratuito, com
o texto completo, nio foram usados limites temporais na anélise das bases de dados.

Apés andlise de adequacio dos artigos sobre a temdtica estudada foram selecionados 15
artigos cientificos nas bases de dados. Apés selecionar os artigos, foram realizadas as etapas
para escolha e anilise, o qual realizou a leitura do material obtido, inicialmente titulo, e seguida
os resumos e depois o artigo completo, e assim, determinava os artigos que se relacionam
diretamente com objetivo do estudo.

Na avaliacdo, inicialmente foi realizado a pré-anilise, no qual foram organizados os
materiais e foram escolhidos os documentos que foram analisados e formulados de acordo com
os objetivos gerais e fundamentamos a pesquisa. Em sequéncia foi procedida a exploracio dos
artigos, os quais foram escolhidos se os mesmos se encaixassem no perfil da pesquisa através
de uma leitura minuciosa do texto, a fim de explorar o material e por fim, foi realizado o

tratamento dos resultados.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Repercussdes da terminalidade infantil no exercicio da enfermagem

A abordagem holistica no contexto da terminalidade infantil é de suma importincia e
necessita de fatores que vido além da capacitacio profissional. Diante do exposto, os
enfermeiros que atuam neste espaco se deparam constantemente com as limitagdes
independentes para a execugio desse olhar mais humanizado. Foi observado em um dos artigos
utilizados o descaso gestacional para oferecer um ambiente mais agraddvel para os pacientes e
familiares, as mudangas que permeiam a rotina e vida das pessoas envolvidas requer atengio e

suporte n3o tudo apenas para os cuidados da patologia , mas também meios que prezam o bem

estar psicossocial dos individuos (MARANHAO et al., 201m).
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Nesse viés, vale salientar que a estrutura hospitalar inadequada para atender as
necessidades especificas das criangas compromete o trabalho das enfermeiras na prestacio de
um cuidado integral. A falta de um ambiente confortdvel e lddico nio apenas dificulta a criacdo
de um espago acolhedor para as criangas hospitalizadas, mas também limita as possibilidades
de humanizacio e eficicia do atendimento (MARANHAO et al., 2011).

A neoplasia em si independente da faixa etdria que acomete, desencadeia virios
problemas que n3o se resolvem apenas com a abordagem tecno-cientifica, mas exige
mecanismos que supra todas as necessidade envolvidas na jornada do tratamento, iniciando
com apoio psicolégico para a crianca e acompanhantes (MARANHAO et al., 201)

Este periodo é marcado pelo desenvolvimento e diversido, partes que de certa forma sio
delimitadas pelo cuidado excessivo, além da protecio extrema dos adultos derivadas das
preocupacdes advindas do diagnéstico, trazer para o espacgo terapéutico recursos que irdo
reduzir essas barreiras, ao oferecer o apoio tanto para proporcionar momentos mais
descontraidos para os pacientes, quanto para o suporte emocional dos acompanhantes, facilitard
a comunicagio entre ambas as partes e tornard algo desconfortivel, em mais acolhedor.
(MARQUES et al., 2016)

Ademais, fica claro que o cuidado de pacientes pediitricos em estado terminal exerce
um impacto psicoldgico significativo nos profissionais de enfermagem, o qual frequentemente
resulta em burnout e estresse elevados. A Organizacio Mundial da Satde (OMS) adere o
burnout na Classificagdo Internacional de Doengas (CID-11), o que a caracteriza como uma
sindrome resultante do estresse crdnico no local de trabalho, a qual nio foi possivel administrar
no ambiente de trabalho. O burnout é manifestado por sentimentos de exaustio,
distanciamento mental do trabalho e eficicia profissional reduzida (AGUIAR et al.,2020).

Outrossim, estudos recentes demonstram que, antes da pandemia, os niveis de burnout
entre profissionais de sadde variam entre 30% a 50%. Contudo, esses indices aumentaram
significativamente, atingindo atualmente entre 40% a 70% (CHENEY, 2021). Diante desse
cendrio, é possivel afirmar que a exposicdo exacerbada e constante a situacdes emocionalmente
desgastantes, assim como a terminalidade infantil, agrava o estresse, logo percebe-se o
crescente desgaste emocional e fisico consideravel.

Consequentemente, esse aumento influencia diretamente no bem-estar psicolégico das
enfermeiras, quanto na sua qualidade ao atendimento prestado, uma vez que, expostos a

exaustio e a desmotivagio, encontram-se mais propensas a gerir o cuidado de forma errbénea e
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entdo, menos capazes de fornecer uma atengdo holistica. Além disso, a desvalorizagio da
profissio de enfermagem também contribui significativamente para o burnout, pois a falta de
reconhecimento leva ao sentimento de invisibilidade e desvalorizagio no ambiente de trabalho,
os quais afetam diretamente no desempenho profissional (RISSARDO et al., 2013).

Diante do exposto, é notério que os cuidados paliativos vém uma temdtica que tem
crescido nos processos formativos na 4rea de satide, e em especial, da enfermagem, que pode
ser visto também nos momentos de educagio permanente e continuada, pois é essencial
qualificar os profissionais para lidar com pacientes em estado terminal (LOUZADO et al.,
2023).

No Brasil, essa disciplina emergente ainda carece de reconhecimento e de maior
investimento. Floriani e Schramm, em 2007, sugeriram que fossem incorporadas no curriculo
de formagdo profissional e em programas de educacio continuada a temiética dos cuidados
paliativos, a fim de capacitar os profissionais para lidar com pacientes nessa condi¢io. Em
seguida, no ano de 2008, reforcam que os cuidados paliativos estdo em expansido globalmente e
representam uma disciplina emergente que ainda carece de reconhecimento no Brasil
(VENTURI, 2013).

Nesse sentido, a necessidade de qualificacio dos profissionais de enfermagem em
cuidados paliativos, incluindo o enfrentamento da iminéncia da morte em criangas, requer dos
profissionais de enfermagem um alto grau de preparo e competéncia, sobretudo no que tange a
assisténcia humanizada e ao suporte emocional tanto ao paciente quanto aos seus familiares.
Contudo, a realidade revela que a formacdo dos enfermeiros frequentemente nio contempla de
forma adequada a abordagem da terminalidade infantil, o que pode resultar na falta de
capacitagdo para lidar com situagdes tdo delicadas e complexas (MACHADO, 2021).

Esse despreparo dos enfermeiros diante da finitude se manifesta em diversas lacunas e
desafios enfrentados no contexto do cuidado paliativo pedidtrico. Em muitos casos, os
profissionais carecem de habilidades de comunicacio sensivel e eficaz para abordar questdes de
morte e finitude com as criancas e suas familias, o que pode gerar angtstia, sofrimento
adicional e dificuldades emocionais. Além disso, a escassa compreensio das especificidades do
cuidado nessas situagdes reflete-se em praticas assistenciais incompletas, omissdes éticas e falta
de suporte integral ao processo de enfrentamento da morte (SILV A et al., 2019).

Para garantir tais melhorias, é fundamental que os programas de formacio em

enfermagem incluam uma abordagem mais abrangente e sensivel em relacdo 4 terminalidade
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infantil, com énfase na humanizagio dos cuidados, na empatia e na compaixio (ANDERSON
et al., 2017). Ademais, é importante promover um ambiente de apoio e acolhimento aos
enfermeiros, oferecendo suporte emocional e psicolégico adequado para que possam lidar de
forma saudavel e resiliente com as demandas emocionais e clinicas desse contexto tio

complexo (LIRA et al., 2018).

Humanizacio do cuidado: impacto do cuidado paliativo na vida das criangas

Segundo o Instituto Nacional do Cincer (INCA), os cuidados paliativos sdo parte
integrante do cuidado, e o aprimoramento desse é de extrema importincia para a melhoria da
qualidade de vida das criancas em qualquer fase em que se encontrem em seus tratamentos. Os
cuidados de suporte em pediatria buscam trazer mais conforto para a crianga, seja por meio da
utilizagdo de tratamentos farmacolégicos - a fim de proporcionar um maior conforto fisico -,
ou do apoio socioemocional e espiritual ao usuirio e seus familiares, assim proporcionando uma
evolugio na qualidade de vida durante o tratamento/hospitalizacio (VAZ et al., 2023).

A enfermeira representa um elemento intrinseco no processo de cuidado visto que com
o seu papel multifacetado e com atuagdo conjunta de uma equipe interprofissional, essa
profissional tem enormes responsabilidades justamente, por ter um prolongado contato -
principalmente direto - com as criangas e sua parentela, é seu dever se atentar a identificacio
das necessidades dos usudrios - que pode ocorrer de modo verbal ou nio verbal -, além da
geréncia dos cuidados relacionados a tais demandas, do desenvolvimento de uma rede de
comunica¢io - enfermeira/paciente/familia — acessivel, direta, confidvel, verdadeira e que
transmita conforto de modo verbal , e também através de gestos e agdes (SAMPAIO et al.,
2022).

Durante o tratamento oncoldgico e hospitalizacdo, a crianca se encontra em um
contexto totalmente novo e desafiador para a realidade infantil. Neste contexto, o paciente é
retirado do conforto do seu meio familiar e submetido a um novo local em que sofre
procedimentos dolorosos e invasivos que impactam tanto na sua sadde fisica, quanto
emocionalmente. Os familiares também sofrem com a readequagio da situacdo, pois devem
aprender a lidar com seus medos e anseios enquanto cuidam da crianca. Portanto, é essencial
que a enfermagem esteja apta a cuidar integralmente do paciente, enquanto considera seus
sentimentos, de maneira que ofereca um bem-estar a ela e aos seus familiares (DIAS et al.,

2023).
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A vida de uma crianga muda completamente ao iniciar um tratamento oncolégico, a
rotina que antes era destinada aos estudos e lazer, ganha novos integrantes, os hospitais e
clinicas médicas. Nesse contexto, para que uma pessoa considerada em terminalidade da vida
tenha seu sofrimento reduzido, é importante buscar formas de integri-lo no processo de
cuidado, tendo como base a sua idade, que considera as necessidades especificas das criangas
em termos de comunicagio, envolvimento e compreensdo do diagndstico e tratamento. A fito
de desenvolver projetos especificos que tenham como foco, amenizar o ambiente hospitalar e a
percepgio de tempo dentro da institui¢io médica (Dias et, al., 2022).

Precipuamente, os profissionais buscam transformar as salas reservadas para o puablico
infantil, um local mais lddico, sdo projetadas para proporcionar um ambiente acolhedor e
seguro para criancas que estdo enfrentando tratamentos para o cincer. A decoragio conta com
paredes pintadas com cores vivas, murais, adesivos de parede ou temas que sdo atraentes e
reconfortantes para criangas. (LOPES et al., 2020)

Além de ter 4reas de recreacio com espacos dentro ou préximos as salas onde as criangas
podem brincar, ler, assistir a filmes ou participar de atividades educativas, proporcionando
distracdo e estimulando a interacdo social. Finalizando a organizacio com equipamentos de
tratamento médico ajustados para atender as necessidades especificas das criancas, como
bombas de infusio, monitores vitais, entre outros(SOARES et al.,2014).

Contudo, sé o ambiente adequado nio abarca todas as necessidades do cuidado, por isso
a necessidade da implantagio dos cuidados paliativos, que trazem como principais focos, as
equipes multidisciplinares, que tém envolvimento de especialistas como pediatras, enfermeiros
pediatricos, psicélogos infantis, terapeutas ocupacionais e assistentes sociais para abordagem
holistica (SILV A et al.,2021)

Desse modo, que possuem o foco na qualidade de vida, o qual busca manter o bem-estar
da crianca como prioridade, e consequentemente, seja capaz de minimizar o desconforto e
maximizar a participa¢io em atividades comuns, conforme possivel (LOPES et al.,2020).

Ademais, cabe aos profissionais, buscar formas de realizar a preparacio para o fim da
vida, oferecendo suporte emocional e assisténcia pratica aos pais e familiares para tomada de
decisdes dificeis sobre cuidados no fim da vida. Nesse interim, é importante ressaltar a
necessidade do apoio familiar que averigua maneiras de incluir a familia em todas as etapas do

tratamento e cuidados paliativos, assegurando que eles tenham recursos e suporte adequados

(SOUZA et al., 2022).
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CONCLUSAO

A enfermeira responsavel pelo cuidado oncolégico de criangas em estado terminal,
enfrenta diversos desafios que limitam a possibilidade de proporcionar um cuidado holistico e
humanizado para esses jovens. Enquanto lidam com uma carga emocional significativa, as
enfermeiras sdo encarregadas de oferecer um apoio psicoldégico e social que vai além de cuidados
biolégicos. E fundamental que estejam preparadas para acolherem de modo sensivel, os
sentimentos e dificuldades tanto da crianca quanto de seus familiares durante esse fragil
periodo (ROSA,2006).

Entretanto, pode se notar que problemas institucionais e com os familiares dos pacientes
podem representar empecilhos para a aplicacdo de um trabalho mais humanizado, tornando
assim necessirio além do preparo do profissional na sua graduagio ou em sua formacio
profissionalizante para prestar esse suporte, sabendo gerenciar, mais investimentos da gestio
hospitalar em uma estrutura que forneca materiais, planos de agio e ambientes que tornem essa
jornada mais agradével (NOGARIO et dl., 2020).

A falta de preparo adequado dos enfermeiros para lidar com a morte infantil pode ter
consequéncias significativas tanto para os pacientes quanto para os profissionais de satde.
Afinal, as enfermeiras sio responsiveis por proporcionar um tratamento em um contexto
extremamente complexo para os pais e a crianca. O jovem enfrenta uma realidade dificil, com
mudancas abruptas no ambiente, tratamentos invasivos e distanciamento dos familiares. Por
sua parte, os familiares encontram-se envolvidos em um turbilhio de emocées complexas,

demandando suporte psicossocial (ROSA et al., 2015)..
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