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“Se eu morrer antes de vocé, faca-me um favor:
Chore o quanto quiser, mas ndo brigue com Deus
por Ele haver me levado. Se ndo quiser chorar, ndo
chore. Se ndo conseguir chorar, ndo se preocupe. Se
tiver vontade de rir, ria. Se alguns amigos contare m
algum fato a meu respeito, ouca e acrescente sua
versdo. Se me elogiarem demais, corrija 0 exagero.
Se me criticarem demais, defenda-me. Se me
quiserem fazer um santo, sé porque morri, mostre
que eu tinha um pouco de santo, mas estava longe
de ser o santo que me pintam. Se me quiserem fazer
um demadnio, mostre que eu talvez tivesse um pouco
de dembnio, mas que a vida inteira eu tentei serbo m
e amigo. Espero estar com Ele o suficiente para
continuar sendo Util a vocé, 1& onde estiver. E se tiver
vontade de escrever alguma coisa sobre mim, diga
apenas uma frase: "Foi meu amigo, acreditou em
mim e me quis mais perto de Deus!" Ai, entdo
derrame uma lagrima. Eu ndo estarei presente para
enxugéa-la, mas ndo faz mal. Outros amigos farao
isso no meu lugar. E, vendo-me bem substituido, ire i
cuidar de minha nova tarefa no céu. Mas, de vez em
quando, dé uma espiadinha na direcdo de Deus.
Vocé ndo me vera, mas eu ficaria muito feliz vendo
vocé olhar para Ele. E, quando chegar a sua vez de ir
para o Pai, ai, sem nenhum véu a separar a gente,
vamos viver, em Deus, a amizade que aqui nos
preparou para Ele. Vocé acredita nessas coisas?
Entdo ore para que nds vivamos como quem sabe
que vai morrer um dia, € que morramos como quem
soube viver direito. Amizade s faz sentido se traz o
céu para mais perto da gente, e se inaugura aqui
mesmo 0 seu comecgo. Mas, se eu morrer antes de
vocé, acho que ndo vou estranhar o céu... Ser seu
amigo...Ja € um pedaco dele..."

(Padre Zezinho)



RESUMO

Objetivo: Caracterizar a comunicacao dos profissionais dadaesalude com pais de crianca
com cancer, através de uma revisao da literaMedodologia: Buscou-se artigos sobre o
tema que tenham sido publicados entre 2008 e fevate 2018, nas bases de dados Banco
de Dados em Enfermagem (BDENFjcientific Electronic Library Online (SciEDO
PubMed Cummulative Index to Nursing and Allied Health tatere (CINAHL) Web of
Sciencee Scopusuytilizando os descritores: comunicacdo, pais, Gaas cancer, nos idiomas
portugués e ingléfRkesultados:A amostra deste estudo foi composta por 17 puldiescA
andlise dos trabalhos demonstrou a necessidade eleorfa da comunicagdo entre
profissionais da area da saude e pais de criangacéocer, de forma a ser utilizada uma
linguagem mais clara, precisa e dirdfamnsideracdes finais:Conhecer melhor os pais de
criangca com cancer, bem como o nivel de escolajdad situacdo psicoldgica e estrutural da
familia € fundamental para saber qual a melhordatense comunicar nos momentos de falar
com eles sobre diagndstico, prognostico e procetdimseem relacdo a crianca enferma, uma

vez que cada familia € Unica.

Descritores: Comunicacéo. Pais. Crianga. Cancer



ABSTRACT

Objective: To characterize the communication of the professs of the health area with
parents of children with cancer, through a revieivtlee literature. Methodology: We
searched for articles on the subject that wereighddi between 2008 and Feb 2018, in the
database®anco de Dados em EnfermagéBDENF), Scientific Electronic Library Online
(SciELO), PubMed, Cummulative Index to Nursing alliled Health Literature (CINAHL),
Web of Science e Scopus, using the descriptorsmaontation, parents, child and cancer, in
Portuguese and EnglisResults: The sample of this study was composed by 17 puldita
The analysis of the work showed the need to improsmmunication between health
professionals and parents of children with can@ngu clearer, more accurate and direct
languageFinal considerations: Knowing the parents of children with cancer better well

as the level of schooling, and the psychological atructural situation of the family is
fundamental to know how best to communicate inrttments of talking with them about

diagnosis, prognosis and procedures in relatigdhdcsick child, since each family is unique.

Descriptors: Communication. Parents. Child. Cancer.
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1 INTRODUCAO

Nos ultimos anos o cancer infantil vem se apreselot@omo principatausa mortis
entre criancas e adolescentes. Em estudo apresestachovembro de 2016, pelo Instituto
Nacional do Cancer (INCA) e o Ministério da Salls), foi apresentada uma estimativa de
surgimento de mais 12.600 novos casos em 2017% astidades de 0 a 19 anos, e uma
sobrevida estimada de 64% no Brasil, com variagdesendendo da regido (INCA, 2016).
Ainda que tenha ocorrido um aumento significatieoindice de cura para a doenca, ou da
possibilidade de prolongamento de vida da criamga diagnostico de cancer, muitas nao
conseguirdo sobreviver, sendo entdo necessariplantacdo dos cuidados paliativos (INCA,
2016).

A noticia de uma crianca diagnosticada com canoegeatodo grupo de pessoas que
fazem parte do convivio dela, sejam familiares ougas. S&o varios os sentimentos que
circundam essa descoberta: impoténcia, frustragéiolta, medo, raiva e perda, dentre outros.
Sentimentos, estes, que irdo se intensificandoedesdicio, com os resultados dos exames
até a confirmacdo do diagnéstico, incluindo os @ais um mundo de doencas e termos
médicos desconhecidos. Essas emocdes interfergmooesso de aquiescéncia, por saberem
ser responsaveis por seus filhos, e por ndo aesitar inversdo da ordem do tempo, no
momento em que consideram a doenga como fatal. Uagad disso, é indispenséavel que
enfermeiros e demais profissionais da saude ampiestencdo e o cuidado a familia do
paciente (ALVES, 2016).

Dessa forma, torna-se primordial uma comunicacamalos médicos, enfermeiros,
psicologos, entre outros profissionais da areaad@es com os pais, para que eles tenham
conhecimento dos procedimentos e transformacdesapreerdo na crianca (WONG, 2011),
e para que eles possam conversar entre si paraterca melhor forma de lidar com a
crianca. Os profissionais também podem perguntarpacs se gostariam de conversar com
pais de outras criancas na mesma situacdo delBeudorque eles ja passaram, ou estédo
passando, pelas diferentes etapas da doenca, eguoens ser ainda mais empaticos com
guem se encontra com o0 mesmo problema (BIRNIE,)2012

A comunicacdo ndo é uma forma isolada, sendo campmdo fato em si, que é
transmitido a alguém, independentemente a quefisa, re 0 sentimento, que é repassado
junto com a informacéo a este alguém, e que € lpdicpor ele. A maneira de se expressar e
se posicionar fisicamente também transmitem muatudo que pensamos e sentimos ao dar
alguma noticia (SILVA, 2002).
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Uma vez que o tratamento impossibilitara a criadeaair do hospital para ir a creche
ou brincar com outras criangas que fazem parteedodg-a-dia, durante grande parte do
tratamento, a conversa entre pais e filhos apr@esentomo uma forma de preparo para o0s
momentos que virdo. E nessas conversas € impoganttusao dos irmaos, para que nao se
sintam excluidos. Tais situacfes representam dsgadira 0s pais, que ndo sabem o que dizer
e como agir frente as perguntas dos filhos. Cabgquipe de salde proporcionar suporte e
orientagcbes aos pais, diminuindo sua ansiedadexiiaado-os a retomar o controle da
situacao

Acredito ser relevante a presente revisao integrate forma a auxiliar profissionais
de diferentes areas da saude - como médicos, emfesnpsicologos, entre outros -, que
prestam assisténcia a criancas com diagnosticoardeer e aos pais que receberam a noticia
do diagnéstico para seu filho, durante este perfliedmuitos questionamentos e desespero.

Portanto, a questdo norteadora do trabalhno@omo se caracteriza a comunicagao
dos profissionais da &rea da salde com os paigidaga com cancer?
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2 OBJETIVO

Caracterizar a comunicacdo dos profissionais da daesalde com os pais da crianca

com cancer.
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3 REVISAO DA LITERATURA

A revisao de literatura busca apresentar, de fonaia detalhada, informacdes ligadas
a comunicacao entre profissionais da area da sajmes de criancas diagnosticadas com
cancer.

O homem precisa se relacionar com outras pessoagjpa possa desenvolver suas
faculdades mentais e a comunicacdo é parte impdigel para que isso ocorra. E através
dela que 0 homem consegue expor suas ideias se@iraentos, trocar informacdes e formar
relacionamentos (ARANTES FILHO, 2013).

Uma comunicagdo mostra-se eficaz quando a trodafdenactes é feita de forma
efetiva e produtiva, sendo entdo bem compreentisises dados transmitidos levam o outro a
pensar, refletir e ter mais seguranca ao tomasdesi(PERCIA, SITA, 2011).

O objetivo da comunicacado é transferir algum sigado, idéia para outro a fim de
que este compreenda; contudo, em funcado de creng@sais, escolaridade, idiomas e
outros, isso pode ndo acontecer (ARAUJO, LEITAQ,20

Na area da saude, uma comunicacdo consideradangfino trinbmio paciente-
familia-equipe € aquela que traz beneficéncia astoldso faz com que haja maior seguranca
para o paciente (crianga), mais confiancga (pais)pmofissionais da saude que atendem o seu
filno, aumentando a adesdo ao cuidado e menosssst@os profissionais (ARAUJO,
LEITAO, 2012).

Uma comunicacao eficiente € imprescindivel para @damilia, nos momentos de
tomada de decisdo, possa sentir-se mais segurarddéesso de humanizagcdo na saude ha
énfase a isso e também a importancia de que taddfisgionais da area da salude tenham
ciéncia do real valor de se fazer entender juntpamiente e a familia deste, sendo necessaria
a utilizacdo de linguagem simples, condizente &olagdade dela para uma melhor
compreensao do que esta sendo dito (FELDMANN, 2016)

A comunicacgéo pode ser categorizada em verbal overdal e é a maneira efetiva de
garantir a emissdo daquilo que se pretende inforfnaomunicacao verbal € feita utilizando
todas as palavras ou sons necessarios a transngsaformacédo; a nao verbal é realizada
utilizando qualquer outra forma de passar a memsagee queremos: a alteracdo da
expressao facial, a postura corporal ou a granst@rdiia mantida entre quem fala e quem
recebe a informacao, por exemplo. Qualquer umasdaixilia ou reforca a compreensao do
que esta sendo pretendido transmitir; um sorriste pginalizar uma boa noticia ou uma

confirmagéo de que o tratamento esta funcionandonodranzir da fronte, um problema a
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vista; este tipo de comunicacdo exige um esforga par controlado e, portanto, maior
atencdo para ndo deturpar o que esta sendo trafs@RAUJO, LEITAO, 2012; FONTES
et al., 2017; SILVA, 2012).

Na area da saude, hd momentos em que sdo comuwmitaédanoticias. Elas podem
afetar a percepcao que a pessoa tem de si mesgesau futuro (PINHEIRO et al., 2009).
Esta ma noticia pode ser um mero comunicado de gaeiente precisa fazer um tratamento
meédico ou passar por uma cirurgia simples, qualelpensava ter apenas um banal problema
de saude; ou talvez o diagnostico de uma doeng® geado como consequéncia uma total
alteracdo na vida do paciente bem como de todaididg FONTES et al., 2017).

A maneira como a familia traduz e da significad@ssa noticia que recebe do
profissional da saude torna a vivéncia do procdssadoecimento mais dificil ou mais facil
(PINHEIRO et al., 2009). E necessario que os psiniimis da area da satde desenvolvam
ainda mais a habilidade para comunicar mas notic@s a finalidade de fazer com que o
recebimento desta seja menos doloroso e intensambétn um pouco mais suportavel
(FONTES et al., 2017; SILVA, 2012).

Segundo Araujo e Leitdo (2012), o uso de termosidés por parte dos profissionais
da &rea da saude dificulta a compreenséo das iaf@es por parte da familia e, em funcéo
da grande quantidade de pacientes e o consequamte fempo destinado ao atendimento
destes e a familia, prejudica o esclarecimento ldédds destes quanto ao tratamento ou
progresso da doenca. Tudo isso compromete a gdalida comunicacédo e do profissional
envolvido no cuidado ao paciente.

E necessario, ao profissional da salde, sabexgastativas e medos da familia sobre
a doenca e tratamentos, estar proximo e dispopism esclarecimentos e ter uma escuta
realmente ativa para que haja comunicacao efetvdaeniliar consiga se tranquilizar. Tudo
isso € aprendido com a experiéncia ao longo dodgemps urge de treinamento e capacitacao
(BORGES, LIMA, DUPAS, 2016).

Cabe ainda mencionar sobre a necessidade de goewsessas com 0s pais da crianga
com cancer sobre a doenca, 0 prognostico e, quamkssario, sobre a proximidade do final
de vida do seu filho devem ser honestas. E quetuskoprecisa ser feito pacientemente, aos

poucos e de forma clara e objetiva. Como bem tassa\raujo e Leitdo (2012, p. 61):

A verdade é como um remédio: ha dose, via e hoage administrada. Uma dose
baixa ndo é eficaz, mas uma dose alta demais oinisthada de forma errada pode
também fazer mal. E para saber qual a dose neizeéganeciso perceber o paciente
como uma pessoa que tem medos, gostos e histodal@o é o caminho para o
entendimento.
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4 METODOLOGIA
4.1 Tipo de estudo
Trabalho realizado por meio de revisédo integratitdizando método de acordo com
Cooper (1982), que fundamenta na coleta de dadpsmiiveis em diferentes bases de dados,
e disponiveis na literatura, com a finalidade degpesar, reunir e atualizar o conhecimento
cientifico ja existente sobre o tema escolhidateeaktura.

4.2 Questao Norteadora

O estudo tem a intencdo de esclarecer a seguirtgtaqpuComo se caracteriza a

comunicacao dos profissionais da &rea da saudea®puis da crian¢ca com cancer?
4.3 Busca na literatura
4.3.1 Base de dados

A busca dos artigos para coleta de dados foi feitabases de dados: Base de Dados
da Enfermagem (BDENF)Scientific Eletronic Library Online(SciELO), PubMed
Cummulativelndex to Nursing and Allied Health Literatu(€INAHL), Webof Sciencee
Scopus.A coleta de dados foi feita através de consultgmitdicacdes e posterior leitura
seletiva de titulos e resumos.

4.3.2 Descritores

Como descritores para a busca de artigos, foramidie$: comunicacao, pais, criancga,

cancer, bem como seus correspondentes na lingeaang
4.3.3 Critérios de inclusdo
Na elaboracdo deste trabalho foram utilizados contérios de inclusédo artigos de

estudos quantitativos, qualitativos, quanti-quiites, relatos de experiéncia e estudos

reflexivos, que envolvessem a tematica do estudogdivessem sido publicados no periodo
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de 2008 a fev/2018, para melhor visualizagédo derdedvimento do tema, que envolvam o
tema selecionado, publicados no idioma inglés atugoés e que tenham acessiine na
integra, livre e gratuito.

Ao terminar a leitura detalhada dos artigos, 1arfoiselecionados como fonte para

elaboracgao do trabalho, conforme demonstra a Figura

Figura 1 — Fluxograma de selecdo dos artigos para a rewuségrativa. Porto Alegre, RS, 2008-

07 artigos escolhidos 14 artigos excluidos por
através dos descritores duplicidade

66 artigos excluidos por
ndo possuirem os
critérios de inclusdo

fevereiro 2018.

17 artigos selecionados

Fonte: Elaborada pela autora

4.4 Avaliagéo dos dados

Nessa etapa da Revisdo Integrativa, apoés leitardintegra, dos artigos selecionados
por possuirem relagdo a questdo norteadora, fenphédo o instrumento de coleta de dados
(APENDICE A) que serve como meio de registro siotétlas informacdes presentes nos
artigos selecionados. Este instrumento foi compdstodados: identificado por numeracéo,
titulo, autor(es), ano, objetivos, aspectos a seabordados pelos pais da crianca em
tratamento de cancer e recomendagfes sobre a flmrmbordagem dos profissionais da area

da saude.

4.5 Interpretacéo dos dados

Nessa etapa, as informacgfes extraidas dos artigas fcolocadas em um quadro
sinoptico geral (APENDICE B). Os dados selecionaftbtam: nimero do artigo, titulo,
autor(es), ano, objetivo(s), aspectos a serem ablosde recomendacfes. Esses informes
auxiliaram na realizagdo da comparagdo do conteladoartigos selecionados e posterior

elaboracao das sinteses.
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4.6 Aspectos éticos

Neste trabalho foi mantida a fidelidade as ideias dutores dos artigos utilizados,
bem como garantida a respectiva autoria no mondmtmtacdo, conforme as determinacdes
da Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABR0U14), tendo sido devidamente
aprovado pela Comisséo de Pesquisa da Escola dentagiem da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (Anexo 1), sob nimero 33820.
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5 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No presente capitulo foram feitas as apresentag@kscussdes dos resultados deste
estudo, que tratou sobre a caracterizacdo da coagdi de profissionais da area da saude
com pais da crianga com cancer.

Para tal fim, foram selecionadas informacdes qudecem varidveis consideradas de
interesse ao estudo e que estdo registradas nanestto de coleta de dados (APENDICE A).

Os 17 artigos que foram selecionados tiveram suddicacbes em diferentes

periodicos e em diversas areas profissionais, coef@emonstrado na Tabela 1.

Tabela 1- Distribuicdo dos artigos de acordo com o peciddie publicacdo. Porto Alegre, RS, 2008-

fevereiro 2018.

Periddico f %

British Journal of Cancer 1 5,88
Cancer 2 11,76
European Journal of Oncology Nursing 2 11,76
Families, Systems & Health 1 5,88
Indian Journal of Palliative Care 2 11,76
JAMA Pediatrics 1 5,88
Journal of Palliative Medicine 1 5,88
Journal of Pediatric Oncology Nursing 1 5,88
Pediatric Blood & Cancer 1 5,88
Pediatric Palliative Oncology 1 5,88
Psicologia em Estudo 1 5,88
Seminars in Oncology Nursing 1 5,88
Support Care Cancer 1 5,88
Texto Contexto Enfermagem 1 5,88
Total 17 100

Fonte: Elaborada pela autora.

Entre os artigos selecionados para este estuds,foi@m publicados n&uropean
Journal of Oncology Nursin@l1,76%), dois néndian Journal of Palliative Carél1,76%) e
dois noCancer(11,76%). Os demais foram publicadosBrdish Journal of CancerJAMA
Pediatrics Journal ofPalliative Medicine, Journal of Pediatric Oncology Nursing,drsric
Blood & Cancer, Pediatric Palliative Oncologksicologia em Estud@eminars in Oncology
Nursing, Support Care Cancgefexto Contexto EnfermagemFamilies, System& Health,

cada um deles representando o valor de 5,88%.
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Quanto ao quesito referente aos anos de publicap®esrtigos classificados para este

trabalho, apresenta-se a composi¢cao demonstratiabeta 2.

Tabela 2 — Distribuicdo dos artigos de acordo com o an@uigicacédo. Porto Alegre, RS, 2008-

fevereiro 2018.

Publicacéo F %
2010 2 11,8
2011 1 59
2013 4 23,5
2015 2 11,8
2016 3 17,6
2017 4 23,5
2018 1 59
Total 17 100,0

Fonte: Elaborada pela autora.

Conforme demonstra a Tabela 2, o percentual degagbes no ano de 2010 foi de
11,8%, diminuindo para 5,9% em 2011 e praticamgu&aruplicando no ano de 2013. Em
2015, o percentual atinge 11,8 e, a partir de erti@va-se a 17,6 e 23,5 em 2016 e 2017,
respectivamente. Em 2018 o percentual encontraiséna dos outros, muito provavelmente
pela razdo de que o presente estudo selecion@osaipenas até o més de fevereiro do
referido ano.

Apés ser realizada a analise quanto as metodolagiigzadas para elaboracdo dos
artigos analisados para a formacéo do presentalti@doi possivel perceber que os estudos
qualitativos perfizeram 41,18%, e os de revisaditdeatura, por sua vez, 35,29%, sendo os
que aparecem com maior frequéncia em relacdo igesaselecionados. Cabe ressaltar que
tais métodos sdo os que provavelmente mais se atleguemas como este, pois envolvem
relatos de particularidades vividas pelos partitips.

Ja em relacdo aos estudos cujas metodologias emdfaedoram a quantitativa ou a
revisdo sistematica, o percentual diminui para%1685,9%, respectivamente.

Considerando os descritores utilizados, ndo oamrempublicagbes nas bases
selecionadas para os anos de 2012 e 2014.

Relativamente aos objetivos abstraidos dos aragadisados para a formacdo deste

estudo apresenta-se o Quadro 1.
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Quadro 1 - Objetivos e autores dos artigos sobre comunicaggwafissionais da area da saude com
pais da crianca com cancer. Porto Alegre, RS, 20@0&-<iro 2018.

Artigo Objetivo do Estudo Autor, Data
01 Ide_nt|f|car o_bstaculos a comunicagao entre pran‘_rms _da_ area da saud 2 (2010)
pais de pacientes da oncologia pediatrica em caglpdliativos.
Descrever componentes de cuidados paliativos pedigt do diagnéstic
02 até a cura ou flngl de vida, que se combl_nem pmdaa?nfgrmelros Foster et al (2010)
outros profissionais a alcancarem os objetivos uldado a crianca co
cancer e sua familia.
Apontar opinides dos pais sobre a informacdo ntartranto do canceKastel; Enskar; Bjork
03 |, X
infantil. (2011)
04 | Compreender a vivéncia do pai diante do filho motale cancer. gg/fé)Mem; Sz
05 _Comprc_ee_r]der a vivéncia dos pais da crianca comecame condicao deAIves et al (2016)
impossibilidade terapéutica.
06 | Investigar as perspectivas dos pais sobre os ayistds pediatricos. Young et al (2013)
Atentar para a importancia de uma comunicag8oaddes profissionais 98 1arkward: Benner:
07 area da saude, que influenciara nos momentos deltode decisédo dos p a|§ ’ ’
. X N . reese(2013)
a respeito do cuidado e do tratamento do cancseulélho.
Explorar experiéncias socioecondmicas, relacionadas tratamento
08 | psicolégicas dos pais durante o tratamento do cateseus filhos em ul Njuguna et al (2015)
hospital académico no Quénia.
09 Ident|f|_car qn‘erentes ob.sta.culols |II"IgU!StICOS aqtrapalhem a efetividade jRumar et al(2015)
comunicacéo entre profissionais e pais.
10 Avallgr prospectlva}mente respostas a comunicaggoraignostico aos pa Nyborn et al (2016)
de criangas com cancer avangado.
Analisar como as relagdes conjugais sao afetadsdede diagndstico da&ilva-Rodrigues et al
11 i
doenca filho. (2016)
12 Re\{lsar 0 que ,dgve ser falrildo aos pais, e angle&yapectivas de pais Rosenberg et al (2016)
pacientes pediatricos com cancer.
13 Inve_st|gar _fungo/es Centra|§ e |der_1t|f|car _Iacuna§ aomunicacdo ent RBisk et al (2018)
profissionais da &rea da saude e pais de criangas&ncer.
14 Descqbrlr como melhorar a comunicacdo do progrmsém pediatriz Lee: Rosenberg (2017)
oncolégica.
15 Determinar a viabilidade, aceitabilidade e resmostlacionadas a umé&lendricks-Ferguson et &
intervencao de comunicagdo para pais de criangawmar no cérebro. (2017)
Avaliar preferéncias e satisfacdo dos pais quantquantidade d
16 |informagdes dadas sobre o prognéstico durantengepn ano apods ser da( Sisk; Kang; Mack (2017
o diagndstico da doenca do filho.
Atentar aos avangos em varias areas, especificeamentjue diz respeito|a
17 |investigacdo das necessidades de comunicacdoezfmefis de pacientes 8naman et al (2018)

familias e intervengdes para ensinar Oncologia&d®ech Paliativa.

Fonte: Elaborado pela autora.

|

Ao analisar os objetivos dos estudos, foi possidenhtificar que esses abrangiam

diferentes enfoques relacionados a comunicacaoalsgonais da area da saude e pais de

crianca em tratamento oncoldgico. Isso é importaatea que haja uma ampla visdo de

diferentes interesses sobre a importancia da tias8m das informacdes de uma maneira

mais eficiente.

Alguns dos artigos analisados (LEE, ROSENBERG, 20MYBORN et al., 2016

SISK, KANG, MACK,2017) objetivaram a comunicacdcsdwofissionais com os pais sobre
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0 prognéstico da crianga com cancer. Outros est(FIOSTER et al.,2010; HENDRICKS-
FERGUSON et al.,2017; SNAMAN et al., 2018) evidanam a comunicagéo com os pais de
criancas em cuidados paliativos pediatricos.

Trés autores (KUMAR et al., 2015; SETH, 2010; Sl8Kal.,2018) enfocaram na
procura por obstaculos ou lacunas na comunicac&terte, que pudesse trazer prejuizo a
efetividade das informagOes dadas pelos profissoma dos questionamentos dos pais. A
tentativa de compreender como se sentem 0s patsiaggas com cancer, Como vivem e
sobrevivem as situacdes e decisfes a serem torfdasbjetivo de dois artigos (SILVA,
MELO, PEDROSA, 2013; ALVES et al.,, 2016), sendoeesttimo, sob o enfoque de
impossibilidade terapéutica.

Outros autores destacaram a opinido dos pais ssbaeimportancia das informacoes
recebidas desde o diagnoéstico da doenca (KASTESKENR, BJORK, 2011) e na influéncia
que elas tiveram a cada momento em que foi ned@sssuUMIr alguma decisdo em relacao
ao tratamento ou até mesmo na suspensao do mesARKWARD, BENNER, FREESE,
2013). Ja no estudo de Silva-Rodrigues et al (20@6xnalisado e explorado como o
relacionamento conjugal é afetado pela crise ggrattadiagndstico e tratamento da doenca
do filho e como os profissionais podem auxiliaraglsase que pode fortalecer ou atrapalhar a
recuperacao da crianga com cancer.

Indagar sobre quais as perspectivas dos pais dacaricom céancer (leucemia) em
relacdo ao papel assumido pelos oncologistas pedgtue tratam seu filho (YOUNG et al.,
2013; ROSENBERG et al., 2016), além de revisaussficativas éticas sobre ser favoravel
ou contra o fato de dizer toda a verdade aos gapadientes oncolégicos (ROSEMBERG et
al., 2016), também foram objetivos tratados pettgd®s. Cabe ainda ressaltar o objetivo de
investigar os problemas socioeconémicos — abanderemprego, gastos com alimentacao e
transporte — e psicolégicos enfrentados pelos @aiatamento/internacédo da crianca doente
em um hospital académico no Quénia (NJUGUNA efailp),

Contatou-se que em sete dos artigos analisadaok804),, os pais fizeram referéncia
em relacdo a comunicacdo que tinham com os pmafiss da enfermagem, conforme
detalhado abaixo.

a) Estratégias do cuidado de enfermagem tém vital itApoia na diminuicdo do
sofrimento de pais de criancas sendo tratadase@adé oncologia pediatrica, especialmente
no que se refere a comunicacdo; frequentemente @abnfermeira esclarecer como as
informacfes dadas pelos médicos foi interpretada pamilia e repassar a equipe

multiprofissional qualquer equivoco que tenha slogém funcdo da ma interpretacdo do
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familiar, além de intermediar os desejos da fanoilignaciente, junto a equipe, garantindo que
eles sejam respeitados; enfermeiros enfrentam afidede abordar a vulnerabilidade dos
pacientes, familiares e de colegas, acompanhamtdoagornada do paciente, qualquer que
seja o final do tratamento; sdo defensores do daidadvogando em prol do paciente e da
familia destes; sao eles, principalmente, que mamiéntato continuo com as familias que
perderam seus filhos e vivem em luto, podendo luzs-bpoio e amparo (FOSTER et al.,
2010);
b) Intermedeiam as conversas entre meédicos e fansiliarepassando maiores
informagcBes e esclarecendo duvidas que possam esg@&n representando um papel
importante nas discussdes sobre a crianca; ténr mfanidade, intimidade e paciéncia com
os familiares, pois passam mais tempo em contatoales do que os demais profissionais
(KASTEL; ENSKAR; BJORK,2011);
C) Auxiliam as familias frente as necessidades qugesurno periodo de internacgéo,
atencdo esta voltada, principalmente, a mée dcem&ciexcluindo, involuntariamente, na
maioria das vezes, 0 pai; a presenca deste € iamp@rho cuidado a crianca, mas o pouco
espaco fisico onde ficam os leitos, associado atermi quase exclusivo de mulheres (maes,
avos, tias...) dificultam sua presenca constanté/g§ MELO; PEDROSA, 2013);
d) Possuem olhar perceptivo ao paciente e aos paipagpassam por esse momento de
proximidade de fim de vida de seu filho, auxiliantws cuidados que facilitem a superacéo
das dificuldades inerentes a cada momento (ALVES. e2016);
e) Enfermeiras comunitarias ou especializadas séaotagas pelos pais como mais
acessiveis a conversas que envolvam o lado embgimnaserem mais condescendentes
(YOUNG et al., 2013);
f) Profissionais da area da saude, especialmenten@ifes e conselheiros, necessitam
de treinamentos sob temas que envolvam o céancantinfa fim de que tenham maior
conhecimento e habilidades para o trabalho junsopacientes e seus familiares (NJUGUNA
et al.,2015);
Q) Enfermeiros sdo abertos a discussdo e com maipordislidade de tempo para
conversar com 0s pais, além de utilizarem um lifgguaais emotivo, oferecendo grande
apoio emocional, importante item do cuidado; ené&endificuldades quando presenciam
reacfes negativas dos familiares ao receberem gngstico do filho doente (SISK et al.,
2017).

Estudando os artigos quanto ao tipo de comunicagimaneira como as informacdes

sao passadas aos familiares, foi elaborado o Quadro
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Quadro 2 - Expectativas dos pais da crianga com cancer q@éaotonunicacdo com profissionais da
area da saude. Porto Alegre, RS, 2008-fevereir8.201

Artigo Expectativas dos pais da} crianca com cancer qu,ana)comunlcagao AUTOR, DATA
com profissionais da area da salde
01 Clara, ndo ambigua, refodr_gada por toda equipegsiofial, repetida Seth (2010)
iversas vezes
02 Com compaixao, confiavel, consistente; pais quededan, compartilhar, Foster et al (2010)
questionar
Franca, aberta, respeitando a privacidade de cadaam disponibilidade
03 de tempo do médico, linguagem simples e na lingeaacfamilia se | Kastel; Enskar; Bjork
expressa, informacdes em etapas, informacdes poioes de forma | (2011)
legivel
04 Comunicacao verbal e ndo verbal, com escuta comgixee otimizacdo | Silva; Melo; Pedrosa
das informacdes. (2013)
Adequada a cada familia pois a compreensao doogdéd tera
05 implicacées no modo como aceitardo o fato e esteguarados para a| Alves et al (2016)
morte iminente do filho
06 Conversas com foco no atendlm.ento clinico, ises¢asnvolvimento Young et al (2013)
emocional
Comunicacao de alta qualidade, aberta, clara éspreom informacdes | Markward; Benner;
07 :
completas, ainda que perturbadoras Freese (2013)
Mais informacdes, maior disponibilidade de tempmas médicos,
08 linguagem mais simples, conversas com profissianssfalem a mesmg Njuguna et al (2015)
lingua
09 Linguagem clara e na Ilngua em que a fa_\m|l|a eatencbmpreenda; cor Kumar et al (2015)
mais tempo e previamente
10 Franca, honesta, q”eta, empaucq, completa, cenigaio de tempo de Nyborn et al (2016)
vida, noticias més so para os pais
. Silva-Rodrigues et al
11 Comunicacéo eficaz (2016)
12 Informacdes ,prognos_tlcas completas e hqnestasaml quantidade Rosenberg et al (2016)
possivel, maior abertura para mais questionamentos
13 Informacdes continuas, especificas, claras, saashanestas e empaticé Sisk et al (2018)
14 Informacdes detalhadas, precisas e sem 0 uso dmisnfios Lee; Rosenberg (2017
15 Informacdes claras e completas desde o diagnéstico Hendricks-Ferguson et
al (2017)
Informacdes detalhadas e completas ja durantex@epd ano do
16 diagnostico; a confianca dos pais no médico éxeftie uma comunicacd Sisk; Kang; Mack
eficaz, repetitiva, sejam tantas quantas vezesfoecessarias para |(2017)
esclarecer suas duvidas e medos
Comunicacao eficaz é ponto fundamental par a g@edoafianca nos
profissionais da area da saude; comunicacao dguatalade, com
17 informacdes detalhadas desde o prognostico, reysetiezes, de acordo Snaman et al(2018)
com o que a familia vai compreendendo no decooéralamento

Fonte: Elaborado pela autora.

Ao fazer um aprofundamento no que foi informadmgeglais de filhos com cancer,
conforme apresentado no Quadro 2, foi possiveleeegidr alguns quesitos mais presentes ou

marcantes.
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Um estudo demonstrou a necessidade de que houdisgsaibilidade de profissionais
gue falassem a mesma lingua dos familiares, pargpadessem melhor compreender o que
estava sendo explicado, e que os profissionaisgaasem que fossem discutidos e usados,
conjuntamente, tratamentos alternativos complemesn{&lJUGUNA, et al., 2015).

A comunicagao precisa ser aberta, sem ocultacadeti#hes, clara e precisa, com
informacBes completas desde o progndstico inieialda que possam ser perturbadoras, e,
principalmente, quando a familia vai compreendemethor a doenca e os procedimentos
necessarios ao cuidado de seu filho. A comunicegavalta qualidade € de vital importancia
no momento do processo de tomada de decisdes, tm@am rmos cuidados de final de vida,
para que possa haver clareza na hora da decis@aiiveservar’, insistindo em tratamentos
ainda que o filho ja se encontre fora da posstuilédde cura, ou ‘deixar ir’ dando-lhe atencéo
e conforto (MARKWARD; BENNER; FREESE, 2013; SNAMA& al., 2018).

Informagbes mais detalhadas, diretas e sem tantesissmos e que fossem prestadas,
sempre, com 0 mesmo teor, ainda que por difergmtdissionais da equipe multidisciplinar,
pois serviriam de reforco ao que ja havia sidoranteente explicado por outro profissional,
servindo para esclarecer duavidas e diminuir medagspais; maior disponibilidade de tempo
dos médicos para questionamentos. Foi ainda refandestudo sobre a importancia de que a
comunicacao fosse feita primeiramente com os s @ntdo decidirem sobre a necessidade
ou importancia de repassar ao filho doente (SET#H,02 NYBORN et al.,, 2016; LEE;
ROSENBERG, 2017; KUMAR et al.,2015; SISK et al.120SISK; KANG; MACK, 2017).

Voltados a area de cuidados paliativos, especifecaienna terminalidade, trés artigos
(FOSTER et al., 2010; ROSEMBERG et al., 2016; HENCKS-FERGUSON et al., 2017)
fazem referéncia ao desejo de que a comunicacée foais empética, oportuna e mais clara,
de forma a diminuir as incertezas e preocupacd@s, de ajudar nos momentos de tomadas
de decisbes, assim como abrir mais oportunidadasque seja possivel questionar mais; que
houvesse maior disponibilidade de tempo com priofisgs da psicologia, conversando com
eles, bem como maior clareza sobre o que espesamonmentos finais de vida do filho, e
mais conversas sobre a morte sendo discutidasrdata para que pais possam ter nocao de
tempo de convivéncia a ser vivida com seu filhoa@groveita-lo da melhor forma possivel.
Ainda cabe ressaltar a necessidade de observagiouéa do que realmente angustia e
preocupa os pais no final de vida de seus filhasg gue algo possa ser feito para aliviar essa
sensacao de impoténcia paterna/materna.

Um ponto também importante a destacar, referetseaacomunicacao eficaz com os

pais da crianga com cancer, pelos profissiona@& e da saude, principalmente enfermeiros e
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psicoélogos, no sentido de fornecer apoio, auxiliamdelacionamento do casal, ajudando-os a
entenderem as dificuldades e medos um do outrantkie apds o desfecho da doenca, a fim
de fortalecer o relacionamento conjugal, dar comdiede a vida familiar e colaborar no
tratamento da crianca (SILVA-RODRIGUES et al., 2016

Além disso, das preferéncias ja mencionadas nagi@stanteriores, o estudo de
Kastel, Enskar e Bjork (2011) menciona a import@ra privacidade no momento de cada
familia receber o diagnostico e prognostico, bemmaoa necessidade de maior
disponibilidade de tempo do médico quando a famjfiamais interada e consciente dos
problemas da doenca, precisam de esclarecimentssdet@lhados, especialmente, quando
em consultas ambulatoriais; algumas vezes, comecaso de altas hospitalares, sentem
necessidade de orientacbes também por escritdf@rda legivel para que possam se sentir
mais seguros ao prestar cuidados ao filho doente.

E necessario que se procure ter uma comunicacgoiadi a cada familia, ja que toda
familia tem suas caracteristicas proprias, poisompceensdo do que foi dito pelos
profissionais da area da saude sera de muita iarmdat no modo como ela aceitara o fato e
estara um pouco mais preparada para a morte impiendee filho (ALVES et al., 2016).

A inclusdo do pai no cuidado ao filho doente é amdntal para a aproximagéao deles,
assim como para a diminuicdo da carga emocional&a E necessario que o bindbmio méae-
filho seja desconsiderado, especialmente, nos mmete comunicacdo dos cuidados,
orientacOes e explicacdes, permitindo a participai@pai conjuntamente, tendo em vista a
atual transformacdo do papel do homem com umacpeatdo muito maior na criagao e
cuidado dos filhos (SILVA; MELO; PEDROSA, 2013).

Na contramao do que foi apresentado através dodosstinteriormente citados, um
dos estudos refere que os pais agradeciam pet@snanfoes precisas e conversas com foco
especifico no atendimento clinico, isentas de emweinto emocional; que preferiam o tipo
de conversa sensivel onde poderiam expor seusneetitis e dlvidas pessoais a pessoas mais
proximas como amigos, parentes e até enfermeinasgparem sempre por perto, prestando
algum tipo de cuidado a eles ou ao seu i OUNG et al., 2013).

Constata-se, através da leitura dos artigos, assieleele de maior detalhamento e mais
clareza nessas situacdes onde had uma carga ematioita grande, tanto dos familiares
quanto dos profissionais. E bem presente a neegsside clareza das informacées dadas a

fim de que a emocao nédo atrapalhe a compreenstasdes
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Na figura 2, demonstram-se algumas caracteristieagssarias aos profissionais da
area da saude que auxiliardo na existéncia de wtrencomunicagéo entre eles e os pais da

crianga com cancer.

Figura 2 — Caracteristicas dos profissionais para uma mealborunicacdo com os pais da

crianga com cancer.
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> DETALHAMENTO

Fonte: Elaborada pela autora
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo deste trabalho foi caracterizar a cormagéo dos profissionais da area da
saude com os pais da criangca com cancer, como fendascobrir e compreender 0 que esta
carente de melhoria, além de auxiliar as pessoasvétias neste tema tao particular.

Ao elaborar este Trabalho de Conclusdo do CurscC]TiGi necessaria consulta a
diversos bancos de dados para levantamento dgesague apresentassem o0s descritores que
eu havia selecionado, bem como tivessem dentreritésios de inclusdo que optei por usar.
Devido a um destes critérios, a opcao por edicatirggua portuguesa ou inglesa, percebi que
h& um nimero ainda muito pequeno de artigos qtenirsobre a triade comunicacao-crianca-
cancer em portugués, o que justifica o maior nurdertitulos naquela lingua.

Através do presente estudo, foi possivel perceberh@ muito ainda o que melhorar
neste processo. Pais carentes de informagdes guecisetas e sinceras; necessitados de
atencédo e sinceridade nos momentos de conversagscontologistas de seu filho; inseguros
em relacdo a como e quando agir em relacdo a tudalgscobre, ouve ou € questionado,
principalmente pelo filho doente ou os irméos deBtefissionais da area da saude, sem ter
treinamento constante durante a carreira sobramaafae conversar com os pais sobre o
diagnostico, prognostico e opcdes de tratamenja,ede curativo ou paliativo, o que € ainda
mais dificil; necessitados de aprimoramento em efoen noticias ruins. Académicos, de
qualquer area da saude, ndo preparados durantgradizacdo para enfrentarem situacoes
tristes, como o0 momento em que o medico da a irdg@m do diagndstico do cancer da
crianca a seus pais, ou ainda pior, quando ocaleto do paciente.

Por ser um tema de grande importancia a profissictea area da saude, por suas
incerteza e inseguranca sobre como, quando e d®emuia conversar com 0s pais sobre tema
tdo delicado e intenso, e a pais que se enconttamodem se encontrar em situacdo de
tristeza, incerteza e medo, faz-se necessériagcdceede mais artigos que envolvam todo esse
processo de comunicagdo, por serem diferentes ogemnios e também as pessoas envolvidas
nele.

Espero que, de alguma forma, este trabalho posgee@r para que mais pais possam
se beneficiar da ajuda, assisténcia e parcerigpdafissionais da saude a fim de que néo
tenham mais sofrimentos e desesperanca do quetarashte necessario.
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APENDICE A — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS
Comunicacéao dos profissionais da area da saudesqais da crianga com cancer: um

revisao da literatura

Numero do artigo:

1. Dados de identificacdo

Autores:

Titulo do trabalho:

Periddico, local do periddico, volume, numero, pagi ano de publicacao:

Descritores:

2. Objetivo:

3. Metodologia

Tipo de estudo:

Populacao/ amostra:

Local do estudo:

4. Resultados
4.1 Temas/aspectos da comunicagao dos profissidadisea da saude com os pais da cri

com cancer:

4.2 Recomendacdes sobre: a comunicacdo dos poofissida area da saude com os pai

crianga com cancer:

Anca

s da

5. Observagoes:

Fonte: Elaborado pela autora.
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N© Titulo do - Aspectos a ~
artido Autor (es) Obijetivo (s) serem Recomendagdes
g abordados
1
2
3

Fonte: Elaborado pela autora.
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ANEXO 1 - MAIL COMPESQ (Comissao de Pesquisa de Eefmagem)

De: enf_compesg@ufrgs.br [mailto:enf_compesq@uirys.

Enviada em: terca-feira, 26 de setembro de 20107110:

Para: luizamaria@cpovo.net

Assunto: Projeto de Pesquisa na Comissdo de Pastpisnfermagem

Prezado Pesquisador LUIZA MARIA GERHARDT,

Informamos que o projeto de pesquisa COMUNICACAOMCOS PAIS DE UMA
CRIANCA EM TRATAMENTO DE CANCER: uma revisdo daditatura, encaminhado para
analise em 27/08/2017, foi aprovado, quanto aotmépela Comissdo de Pesquisa de
Enfermagem com o seguinte parecer:

Titulo - COMUNICACAO COM OS PAIS DE UMA CRIANCA EM
TRATAMENTO DE CANCER: uma revisdo da literatura. t@ulo é claro. Apresenta
concordancia com o objetivo.

Introducdo - O projeto apresenta uma revisdo @aatiira atualizada na &rea, com
fundamentacéo tedrica pertinente.

Objetivo — Caracterizar as recomendacdes da literaobre a comunicacdo com pais
de crianca, em tratamento de céancer, sobre suacaoddbjetivo claro. Apresenta
concordancia com titulo e delineamento do projeto.

Método - Trata-se de uma Revisédo integrativa daalitra. O estudo demonstra
adequacao do método ao objetivo proposto.

Critérios de inclusdo e exclusao - S&o apresentddmmente os critérios de incluséo
e exclusao utilizados pela pesquisadora.

Avaliacéo - O projeto contempla o planejamento\ddiacdo dos dados, assim como
adequacdao da analise proposta com relacéo aovabgetielineamento do estudo.

Instrumento de coleta de dados - O projeto aprasemt instrumento adequado ao
objetivo e delineamento do estudo.

Cronograma - E compativel com as ac¢ées propostasgarojeto.

Orcamento - Esta adequado ao projeto.

Referéncias - As referéncias sdo adequadas, @dasiz citadas corretamente.

ASPECTOS ETICOS- O estudo apresenta adequacaorassie diretrizes vigentes
na legislacdo. Sera observado fidelidade as id#sgsautores dos artigos utilizados, bem
como, garantida a respectiva autoria no momentci@dgdo dos mesmos, conforme as

determinacdes da Associacdo Brasileira de Normasnidas. O estudo apresentara



37

contribuigdes significativas no que tange a comagédo com pais de uma crianga em
tratamento de cancer. A tematica deve ser explppads contribui para qualificar o cuidado
de enfermagem com criangas em tratamento de c&rogeto aprovado.

Atenciosamente, Comissao de Pesquisa de Enfermagem



