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COMO AS FAMILIAS DE CRIANCAS QUE PRECISAM DE CUIDADOS PALIATIVOS
LIDAM COM O CUIDADO CONTINUO E QUAIS OS DESAFIOS PARA A
MANUTENCAO DA PERSEVERANCA?
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INTRODUGAO:

Os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)
almejam promover a qualidade de vida de
criangas, adolescentes e seus familiares, diante
da impossibilidade de cura e provavel inversao
no curso natural da vida.

OBJETIVO:

Este estudo tem como escopo analisar dados da
literatura relacionados aos desafios das familias
de criangas que necessitam de suporte paliativo
para manuten¢do da infincia, conhecendo a
experiéncia individual a partir do diagndstico e
a manutengdo da esperanga, com enfoque no
paciente e responsaveis.

Imagem 1 - paciente pedidtrico recebendo cuidados continuos
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METODOLOGIA:

Para tal, foi realizada uma revisdo integrativa
da literatura, com a busca de estudos nas bases
de dados PubMed, Scielo ¢ LILACS, bem
como no Portal de Periodicos da CAPES,
utilizando o descritor “cuidados paliativos” em
portugués, e os respectivos termos em inglés e
espanhol (“Palliative Care” e “Cuidados
paliativos”),  associados aos  descritores
“criangas” e “pais”. Foram encontrados 30
artigos, entdo submetidos a andlise da
pertinéncia com o tema utilizado, de modo a
excluir os pagos, repetidos ou nao encontrados
nos acervos, restando quatro estudos para
compor esta revisao.

RESULTADOS E DISCUSSAO:

Os resultados apontaram relevancia no que diz
respeito aos principais desafios enfrentados
pelas familias, que se baseiam principalmente
na forma como ¢ estabelecida a comunicagdo
entre responsaveis e o0s profissionais
especialistas, seja na decisdo em relagdo a
forma e local de tratamento, seja o auxilio na
preparacdo para uma morte a curto prazo € a
possibilidade de maior contato com a crianga
quando em ambiente hospitalar, ou ainda, nos
detalhes  essenciais para o  efetivo
processamento das informagdes recebidas,
tomada de decisdes e identificagdo de
objetivos que pretende-se alcangar. Ademais, a
religido e a espiritualidade foram destacadas
no artigo como importantes para dar sentido a
situacdo e a angustia enfrentadas, contribuindo
para compreensdo dos eventos da vida
relacionados a dimensdo afiliativa da
esperanga.

CONCLUSAO:

Conclui-se que a atuagdo dos profissionais de
saude influencia diretamente as esperangas dos
pais e, consequentemente, seu enfrentamento
diante da situagdo, além de impactar o escopo
do cuidado e seu alinhamento aos principios
dos cuidados paliativos pediatricos. As
perspectivas das familias evidenciam como a
conduta médica durante os cuidados de fim de
vida pode afetar profundamente essa
experiéncia, destacando a necessidade de
melhorias no apoio oferecido as familias nesse
periodo, bem como em outros aspectos
relacionados ao cuidado no fim da vida.
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