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RESUMO

Objetivo: Refletir e discutir sobre os significados da espiritualidade para as familias de criancas
e adolescentes com cancer em cuidados paliativos. Método: Estudo de revisdo integrativa,
realizado através de busca avancada no portal da Biblioteca Virtual em Saude (BVS) nas bases
de dados LILACS e BDENF; no MEDLINE (via PubMed); na Scopus; e, no portal SCIELO
Os critérios de inclusdo foram: artigos disponibilizados na integra, nos idiomas portugués,
espanhol e inglés, com recorte temporal de 2017 a 2022. Resultados: Apo6s leitura exaustiva
dos registros selecionados e atendendo aos critérios dessa revisdo, a amostra final compreendeu
14 publicagdes. Os dados extraidos foram categorizados e deles emergiram duas unidades de
andlise: “Desafios da equipe de saude na promogdo de cuidados paliativos na infancia”, e “A
fé como ferramenta para a ressignificacdo do sentido da vida para a familia”. Discussao:
Doencas ameacadoras a vida na pediatria provocam dilemas gue envolvem tanto a familia como
a equipe de satde, uma vez que o ciclo natural de desenvolvimento da vida é precocemente
interrompido. Os estudos evidenciaram a importancia da dimenséo espiritual em todo processo
de terminalidade da vida, principalmente para a familia que vive o luto antecipado. Concluséao:
Portanto a oferta dos CPP deve contemplar o individuo como um ser fisico e espiritual. Deve-
se oferecer CPP para o alivio da dor do corpo e também para a dor da alma tanto para o paciente
como para sua familia. A esséncia dessa abordagem é espiritual, tendo em vista que transcende
o sofrimento humano e d& um significado para a finitude da vida.

Palavras chaves: Familia. Assisténcia integral a salde da crianca. Cuidados paliativos.
Neoplasias. Espiritualidade.

INTRODUCAO

O cancer infantojuvenil é definido como toda neoplasia maligna que acomete criancas
e adolescentes de 0 a 19 anos. No Brasil, o cancer ja representa a primeira causa de morte (8%
do total) por doenca na infancia. Os tumores mais frequentes na faixa etaria pediatrica sao as
leucemias, os que atingem o Sistema Nervoso Central (SNC) e os linfomas. Também afetam

criancas e adolescentes: neuroblastoma, tumor de Wilms, retinoblastoma, tumores germinativos,
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osteossarcomas e sarcomas. E uma doenca, cronica e tratavel e, em inimeras situagdes, curavel,
sobretudo quando diagnosticados precocemente e tratados em centros especializados. Contudo,
cerca de 25% dos casos ndo respondem a terapia antineoplasica instituida, resultando na
necessidade de transicéo do cuidado para outra abordagem de atencdo oncoldgica, os cuidados
paliativos exclusivos @,

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estabelece e define Cuidados Paliativos
Pediatricos (CPP) como o cuidado ativo total do corpo, mente e espirito da crianca, e suporte a
familia. Trata-se de uma modalidade da assisténcia oncoldgica voltada para o alivio do
sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual do bindmio paciente/familia. O conceito de
CPP contempla a espiritualidade que é definida como: “a busca e a expressao do significado da
vida, do proposito, da transcendéncia e da experiéncia de conexdao consigo mesmo, com a
familia, com a natureza e com o significado do sagrado”. Desse modo, o cuidado espiritual é
percebido como a atencdo para a espiritualidade do ser e da familia, ao oferecer auxilio para o
encontro da paz ao minimizar desconfortos, compreendendo em um trabalho narrativo e de
criatividade da equipe envolvida ¢,

Assim, a dimensdo espiritual pode propiciar aos familiares de criancas e de adolescentes
em cuidados paliativos exclusivos, o desenvolvimento da esperanca, trazer um significado para
a doenca, bem como propdsito e sentido para a vida. Isso cria condi¢fes favoraveis para o
amadurecimento pessoal, a busca de mecanismos para o enfrentamento da situacéo vivenciada,
gue culmina com a elaboracdo do luto ap6s o desfecho. Ademais, a espiritualidade pode
influenciar o modo como a familia enfrenta o processo de adoecer e todas as repercussdes que
a doenca oncoldgica traz consigo, além de atribuir significacdo ao adoecimento e as

intercorréncias experenciadas durante o percurso do tratamento ®.

OBJETIVO

Refletir sobre os significados da espiritualidade para as familias de criancas e

adolescentes com cancer em cuidados paliativos.

METODO

Trata-se de um estudo de Reviséo Integrativa (R1) da literatura, entendida como um tipo
de revisdo de natureza complexa, uma vez que demanda métodos normatizados e sistematicos

com a finalidade de garantir o rigor cientifico indispensavel e requerido nas pesquisas



cientificas ®. Além disso, analisa as pesquisas mais importantes e que dio a base para o
aperfeicoamento da pratica assistencial, pois possibilita um resumo do conhecimento sobre
determinado assunto ©). Para a formulacdo da pergunta norteadora da revisdo optou-se pela
estratégia mnemonica PICo (P= Paciente/problema, 1= Fendmeno de Interesse e Co= Contexto),
voltada para a pesquisa ndo clinica. Desse modo, os elementos que configuram a estratégia
utilizada foram estabelecidos da seguinte forma: P (familias de criancas e adolescentes com
cancer), | (espiritualidade) e Co (cuidados paliativos pediatricos). Assim, foi realizada busca
avancada no Portal da Biblioteca Virtual em Saude (BVS) nas bases de dados LILACS e
BDENF; no MEDLINE (via PubMed); na Scopus; e, no portal SCIELO utilizando as palavras-
chaves: “familia”, “assisténcia integral a salde da crianca”, “cuidados paliativos”, “neoplasias”
e “espiritualidade”, consultadas no Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), bem como no
Medical Subject Headings (MeSH), empregadas de forma combinada com os operadores
booleanos AND e OR.

A coleta dos dados ocorreu entre fevereiro e maio de 2022. Os critérios de inclusdo dos
estudos foram: recorte temporal entre 2017 a 2022, artigos disponiveis na integra, indexados
nas bases supracitadas e publicados nos idiomas, portugués, inglés e espanhol. Apos a leitura
exaustiva dos registros selecionados e atendendo aos critérios determinados para essa RI, a
amostra final compreendeu em 14 publicac6es. Os dados extraidos foram categorizados e assim
emergiram duas unidades de analise, a saber: “Desafios da equipe de satide na promogao de
cuidados paliativos na infancia”, e “A fé como ferramenta para a ressignificagdo do sentido da

vida para a familia”.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Estudos mostram que doencas ameacadoras a vida em pediatria trazem dilemas tanto
para a familia como para a equipe envolvida na assisténcia. Nesse sentido, quando sao
instituidos CPP sentimentos de tristeza e fracasso sao frequentes, uma vez que a ordem natural
do desenvolvimento da vida (nascimento, crescimento, reproducéo e morte) foi afetado e sera
interrompido de forma precoce. Quando um paciente falece, seja adulto ou pediéatrico, pelos
lacos construidos de carinho, empatia e compaixdo, extensivos também a familia, muitos
profissionais tentam encontrar uma explicagcdo como uma estratégia de enfrentamento, a fim de

buscar propdsito e significado para o acontecido ¢,



Diante disso, torna-se necessaria a reflexao sobre a importancia da conexdo da equipe
assistencial com a sua propria espiritualidade a ser utilizada como uma ferramenta para a
construcdo da resiliéncia dos profissionais envolvidos e que vivenciam em seu dia a dia laboral
situacOes das mais adversas.

Outrossim, a dimensédo espiritual para as familias que vivenciam o agravamento do
processo de adoecimento e a possibilidade de 6bito de uma crianca e adolescente leva a reflexéo
sobre o sentido da vida e também da morte, bem como a busca por recursos e suporte, a fim de
auxiliar no enfrentamento de todo o sofrimento decorrente dessa circunstancia. Desse modo, é
possivel compreender a importancia da dimensdo espiritual para essas familias, na busca de
sentidos para a continuidade da vida, que pode ter como base a esperanca de cura, aceitagdo
dos designios do Criador, conforto, bem como suporte para a elaboracdo do luto apds a
despedida ).

CONCLUSAO

Frente as evidéncias desse estudo, foi possivel reconhecer a magnitude da dimenséo
espiritual para as familias de criancas e adolescentes em cuidados paliativos exclusivos, no
sentido de proporcionar apoio, forgca e consolo durante o processo de terminalidade da vida.
Para tanto, torna-se necessario conhecer a particularidade dessa dimensdo na interface com o
cuidado em salde. Essa conexdo pode contribuir para o aprimoramento das praticas em saude
e de humanizacéo ofertadas aos familiares e aos pacientes que apresentam doencas ameacadoras
a continuidade da vida, ao permitir a promocédo de um cuidado holistico em satde. Além disso,
é relevante e necessario prover formacao e educacao permanente para os profissionais de salde,
que transcendam as fronteiras técnica e mecanicista estabelecidas pelo Modelo Biomédico e

dos protocolos da especialidade oncoldgica.
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