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RESUMO

Este estudo objetivou entender a compreensdo de cuidadores familiares sobre o cuidado paliativo
pediatrico. Para isso, foi realizado estudo qualitativo, descritivo e exploratério, com familiares de
pacientes acompanhados pela equipe de cuidados paliativos pediatricos de um hospital da rede
publica de salde, na cidade de Fortaleza/CE. Para a coleta de dados, foi utilizada a entrevista
semiestruturada. Participaram seis cuidadores familiares, em sua totalidade eram mulheres e mées.
Para a andlise do material coletado, empregou-se o método da Andlise de Contetido, obtendo-se duas
unidades de sentido. As categorias encontradas foram: compreensédo de cuidadores familiares sobre
cuidados paliativos e contribuicdes da equipe de CPP no cuidado prestado aos familiares. Os
resultados apontaram a importancia de um acompanhamento mais continuo pela equipe de CPP, a
necessidade em trabalhar a tematica dos cuidados paliativos em intervengdes de educagédo em salde
e a capacitacdo de outros profissionais da assisténcia sobre a temética, a fim de oferecerem maior
suporte e cuidado unificado.
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ABSTRACT
“Then | Understood The Importance OFf Palliative Care”: Family's Caregivers’ Experiences

This study aimed to understand the perceptions of family caregivers about pediatric palliative care. To
achieve this, a qualitative, descriptive, and exploratory study was conducted with relatives of patients
followed by the pediatric palliative care team of a public health hospital in the city of Fortaleza/CE.
Data collection was carried out using semi-structured interviews. Six family caregivers participated, all
of whom were women and mothers. For the analysis of the collected material, the Content Analysis
method was used, yielding two units of meaning. The categories found were: family caregivers’
understanding of palliative care and the contributions of the PPC team to the care provided to family
members. The results highlighted the importance of more continuous follow-up by the PPC team, the
need to address the topic of palliative care in health education interventions, and the training of other
care professionals on the subject to offer greater support and unified care.
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Em 1998, os Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) foram
definidos pela Organizagdo Mundial de Satide (OMS) com o
objetivo de promover qualidade de vida de criangas e
adolescentes e seus familiares, por meio da avaliagdo
precoce e controle de sintomas fisicos, sociais, emocionais,
espirituais desagradaveis, referente a doengas que limitam ou
ameacam a continuidade da vida, podendo ser ofertado
independentemente ou ndo, de tratamento curativo (OMS,
2002). A assisténcia é realizada por uma equipe
multiprofissional durante todo o periodo do diagnéstico,
adoecimento, finitude e luto.

No Brasil, a assisténcia paliativa pediatrica é recente,
registrando que o cendrio tem uma condi¢do preocupante,
devido a fraca estrutura publica e politica para se adequar a
demanda existente (ANCP, 2018). O governo brasileiro
publicou no Diario Oficial da Unido a Resolugdo N° 41, de
31/10/2018 que dispde sobre as Diretrizes para a
organizagdo dos Cuidados Paliativos (CP) no ambito da
salde publica. Composta por nove artigos, a Resolugédo
estabelece j4 em seu Artigo 1°, Paragrafo Unico, que “os
cuidados paliativos deverdo fazer parte dos cuidados
continuados integrados ofertados no &mbito da RAS (Rede de
Atencdo a Saude)” (Brasil, 2018, p. 276). No entanto, foi
diante das politicas de humanizagdo que este cuidado
ganhou visibilidade, uma vez que a filosofia da humanizagéo
é crucial para a assisténcia paliativista.

Além disso, é importante ressaltar que o processo de
cuidar em CPP ultrapassa os preceitos do modelo biomédico.
Logo, deve-se olhar pela perspectiva de cuidado a uma “dor
total”, conceito proposto por Cicely Saunders, que leva em
consideragdo os aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais (EImescany & Barros, 2015).

E necessario entender que o apoio a familia do paciente é
primordial, pois esta sofre também o impacto da doenga, que
é seguida por questdes emocionais e muitas mudancgas
fisicas, sociais e espirituais (Guimaraes & Lipp, 2011). Sobre
isso, o estudo de Delalibera, Barbosa e Leal (2018) traz que, o
cuidador familiar principal dedica a maior parte do seu tempo
ao cuidado com o paciente, inclusive, uma parcela
significativa destes deixa de trabalhar ou reduz as horas de
trabalho para poder acompanhar o paciente. Ainda, o apoio
social de outros familiares ou amigos ndo é suficiente, além
da questdo econdmica, de sobrecargas e fraca rede de apoio,
muitos cuidadores principais vivem diretamente o sentimento
de perda da imagem ideal do filho.

Ante as ideias expostas até o momento, o interesse por
estudar essa temaética se justifica por meio da experiéncia da
autora principal, profissional psicdloga, durante sua
residéncia multiprofissional em pediatria, a qual acompanhou
diversas familias sob os cuidados da paliagdo ao decorrer
dos seus dois anos de formagao, a fim de verificar os efeitos
e as formas como os cuidadores familiares vivenciam a
insercdo no cuidado paliativo pedidtrico. Visto isso, o
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presente estudo teve como objetivo principal entender qual a
compreensdo de cuidadores familiares sobre os cuidados
paliativos pediatricos.

METODO

Para atingir os objetivos propostos, o caminho
metodoldgico escolhido foi a pesquisa qualitativa, descritiva
e exploratéria. Realizou-se a partir de entrevistas com
cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos
em um hospital pediatrico da rede publica da cidade de
Fortaleza, no Estado do Ceara.

Foi escolhido o delineamento qualitativo pois mostra-se
ser o melhor aplicado em investigagdes de grupos e
segmentos delimitados e focalizados (Minayo, 2014). Adotou-
se a técnica da Andlise de Conteudo de Bardin (2008) para
andlise dos resultados, o qual pretende compreender as
caracteristicas latentes que estdo subjacentes ao material a
ser reunido.

A Andlise de Contetdo de Bardin (2008) se organiza em
pré-andlise, exploragdo do material, tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretacdo. Sendo assim, no pré-
andlise é organizado e sistematizado o material, uma
organizagdo propriamente dita por meio de quatro etapas: (a)
leitura flutuante; (b) escolha dos documentos; (¢) formulagéo
das hipéteses e dos objetivos; (d) referenciagdo dos indices e
elaboragéo de indicadores. Nesta etapa, depois de transcritas
as entrevistas, todo conteido foi lido integralmente, em
seguida foi organizado.

Na fase de exploragdo do material, hd a definicdo de
categorias, a identificagdo das unidades de registro e das
unidades de contexto nos documentos, é a fase da descrigdo
analitica. Nesse momento houve a codificagdo do contelido
em temas e identificagdo das categorias. A Ultima etapa fala
sobre o tratamento dos resultados, inferéncia e interpretagao,
o que significa o0 momento da intui¢cdo, da andlise reflexiva e
critica dos dados obtidos.

A coleta de informagdes deu-se a partir de entrevista
semiestruturada, sendo realizada em um lugar sigiloso, com
data e hora previamente agendadas. Foi solicitada a
autorizagdo para utilizagdo de um gravador de voz, a fim de
registrar o conteudo dialogado. As entrevistas aconteceram
entre julho e agosto de 2022 e tiveram duracdo entre 20 e 35
minutos.

A pesquisa teve inicio apos apreciagdo e aprovagao do
projeto no Comité de Etica em Pesquisa, (CAAE n.
58814122.8.0000.5042). Logo apds, entrou-se em contato
com a equipe de CPP, sendo discutido o projeto e seus
objetivos, a fim de dar inicio as entrevistas.

A equipe de CPP do referido hospital se apresenta na
modalidade de consultoria, sendo composto por uma equipe
multiprofissional de médicos paliativistas, enfermeira,
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psicologa e assistente social, auxiliando as equipes
assistenciais de todos os setores do hospital na decisdo de
condutas e construindo conjuntamente os planos de cuidado.
O servigo é requerido pelo médico assistente da unidade onde
o paciente estd internado, por meio de formulario de
solicitagdo de parecer, instrumento facilitador deste
processo; além de prestar atengdo aos pacientes e seus
familiares com conferéncias familiares.

Para a coleta de entrevistas, a equipe de CPP repassou
um senso geral dos seus pacientes internados, sendo
fornecido o setor proveniente e o nimero do leito. Os critérios
de inclusdo para participagédo na pesquisa sdo, a saber: ser o
principal cuidador de um paciente em CPP e ter participado
de, no minimo, uma conferéncia familiar.

As perguntas propostas no roteiro da entrevista
semiestruturada  foram  compostas por itens de
caracterizacdo sociodemograficas e questdes abertas, com o
objetivo de alcangar informagdes sobre o cuidador, como sua
experiéncia e conhecimento a respeito do tema.

RESULTADOS

Participaram deste estudo seis cuidadores familiares,
sendo mulheres e méaes, com idades entre 22 e 41 anos.
Visando manter o anonimato das participantes, os
depoimentos foram identificados com nomes de flores
produzidas no Estado do Ceard (rosa, gérbera, Aaster,
heliconia, anturio e crisdntemo). Construiu-se uma tabela para
melhor transpor os dados sociodemograficos das
participantes (Tabela 1).

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas de cuidadores
familiares de pacientes em Cuidados Paliativos Pediatricos

Variaveis Porcentagem
Idade média 30 anos (n=6)
Sexo 100% mulheres
Parentesco 100% maes
Religido 83% catolica e 16% evangélica
Moradia apenas 16% moram na capital

do Estado e 83% sdo do interi-
or
83% nao tem ensino funda-
mental completo
66% ndo trabalham, 16% sdo
auténomas e 16% trabalham
com renda fixa

Escolaridade

Renda familiar

Fonte: Elaborado pelos autores (2022).

Para analise do roteiro da entrevista semiestruturada, as
respostas obtidas foram seguidas a partir das andlises de
acordo com os objetivos da pesquisa, sendo construidas
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categorias estabelecidas na andlise de conteldo, de acordo
com Bardin (2008).

De acordo com os dados do questiondrio
socioecondmico, trata-se de um publico com alta
vulnerabilidade econdmica e social, além de apresentarem
baixa escolaridade. Outra questao observada é o predominio
de mulheres/maes assumindo o papel de cuidadoras
principais, como visto em outros estudos sob a mesma
tematica. O periodo de internamento mais recente dos
pacientes e suas cuidadoras teve duragdo entre 2 e 3 meses
ininterruptos, até a data das entrevistas realizadas.

DISCUSSAOQ

A partir da interpretagdo do material empirico, foram
contempladas duas unidades de sentido cujo conteldo
descreve sobre a compreensdo de cuidadores familiares de
pacientes em acompanhamento pelo cuidado paliativo
pediatrico, mais bem descritas na Tabela 2.

Tabela 2. Unidades de sentidos e svas subcategorias

UNIDADES DE SENTIDO SUBCATEGORIAS

“Eu ainda estou tentando Desconhecimento sobre a temé-
assimilar”: a compreenséo tica
de cuidadores familiares ~ Os estereétipos elencados ao
sobre os Cuidados Paliativos  Cuidado Paliativo Pediatrico
“Enquanto ele viver, que ele O Cuidado Paliativo Pediatrico
viva com mais qualidade”: como facilitador do processo de
contribuigdes da equipe de compreensdo diagndstica

CPP no cuidado prestado A Conferéncia Familiar como
aos familiares recurso terapéutico importante

Fonte: elaborado pelo autor (2022).

Essas unidades versaram sobre a compreensdo de
cuidadores familiares sobre cuidados paliativos e sobre as
contribuicoes da equipe de CPP neste processo de cuidado.
Dentre estas unidades foram construidas subcategorias a fim
de discutir as falas das participantes com a literatura que
temos disponivel sobre essa tematica.

“EU  AINDA ESTOU TENTANDO ASSIMILAR™ A
COMPREENSAO DE CUIDADORES FAMILIARES SOBRE 0S
CUIDADOS

Nesta unidade de sentido as participantes versardo
questdes a respeito do seu entendimento sobre o que seria o
cuidado paliativo pediatrico e o que esse termo as remete.

Desconhecimento sobre o termo. O CPP é responsavel por
desenvolver medidas que promovam qualidade de vida para
pacientes e seus familiares, no entanto, a maior parte das
participantes do estudo ainda ndo atribuiram sentido ao
termo cuidado paliativo pediatrico, como nas falas: “ndo sei,
quero que vocé me explique, ndo me falaram n3o..”
(Helicénia), “era isso ai que eu queria saber.” (Anturio) e “eu
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também ndo entendo muito bem os cuidados paliativos, eu
ainda t6 tentando assimilar.” (Crisantemo).

A esse respeito, é importante lembrar que, no Brasil, desde
os anos 70 sdo tragadas discussdes a respeito dos cuidados
paliativos, no entanto, os primeiros servigos comegaram a
surgir nos anos 80. O Instituto Nacional do Cancer — INCA,
naugurou em 1998 o Hospital Unidade 1V, exclusivamente em
CP. Em 2002, foi criada a primeira enfermaria em CP no
Hospital do Servidor Pulblico Estadual de Sado Paulo -
HSPE/SP (ANCP, 2022).

Mesmo com uma histéria com mais de 30 anos, o CP no
Brasil ainda apresenta dificuldades. Segundo a Academia
Nacional de Cuidados Paliativos — ANCP (2022), ainda é
presente no pais um enorme desconhecimento e muito
preconceito relacionado ao CP, inclusive entre profissionais
da saulde e do poder judiciario. Figueiredo (2008) ja observava
que o CP, por ser novo na area da saude, ndo é bem aceito,
seja pela comunidade cientifica ou leiga.

Existem algumas razdes que limitam o sucesso dessa
abordagem, um importante fator é a tardia identificagcdo e
encaminhamento aos cuidados paliativos, muitas vezes
sendo acionado quando o paciente ja estiver em processo de
terminalidade (Matsumoto, 2012). Hawley (2016) destaca em
seu estudo que a duragdo média de permanéncia dos
pacientes em CP foi de apenas 22,5 dias, durante 2007 e
2016, e aponta que esta é uma tendéncia observada no
mundo todo, logo, ndo ha tempo suficiente para mostrar todo
0 seu potencial.

Em outra fala, a cuidadora, mesmo ndo sabendo
descrever o termo, atribui-lhe um significado de relevancia em
que o CP seria responsdvel por prestar um cuidado
diferenciado a uma doenga que ameaga a continuidade da
vida. "ndo sei se eu vou conseguir explicar direito, né, mas, no
caso do L., é muito importante pra ele, por conta da doenga
dele, que é cronica, degenerativa. A doenca td bem mais
avancgada, sabe?” (Gérbera).

Sobre isso, o cuidado paliativo aparece para repensar uma
busca incessante pela cura, ditando que o novo objetivo é
mostrar um cuidado que visa a qualidade de vida do
paciente e de sua familia. Logo, “Gérbera” prioriza o cuidar
em detrimento da obstinagao terapéutica, termo descrito por
Kévacs (2004) que designa a tentativa de prolongar a vida a
todo e qualquer custo, mediante o emprego de atitudes que
se distanciam da pratica dos cuidados paliativos.

Assim, acredita-se que deve haver maior investimento na
comunicagdo entre equipe e cuidadores familiares, uma vez
que poucos entrevistados atribuiram sentido ao termo,
apontando uma ainda fraca disseminagdo desta modalidade
e a necessidade de mais aposta na educagdo em saude para
a sua melhor disseminagéo.

Os esteredtipos elencados ao Cuidado Paliativo Pediatrico.
Mesmo diante da pouca confianga em arriscar uma descrigao
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sobre a tematica, as participantes trouxeram em suas falas
alguns esteredtipos elencados a pratica de CP, mediante o
discurso que permeia o senso comum.

No primeiro contato que eu tive eu fiquei muito... assim...
com medo, sabe? Vieram falar comigo, eu ja cheguei
assustada, o olho quase saindo, com muito medo. [...] As
vezes ndo é bom a gente ouvir as pessoas, falam “ah, seu
filho t4 no paliativo, ele vai morrer, porque ta no fim da
vida dele”, [inicia a chorar] dai eu falei que queria tirar meu
filho do paliativo, porque meu filho ndo tava no final da
vida, ele ndo precisava do paliativo, porque ele nao ia
morrer... ai eu fiquei muito apavorada, assustada com
tudo que aconteceu (Gérbera).

A esse respeito, Silva (2021) aponta que ha uma
construgdo de mitos em torno do significado do CP,
relacionando a abordagem com um “deixar morrer”,
associando a expressdo a “abandono”, “morte batendo na
porta”, “desenganado pelos médicos” e “tem quanto tempo de
vida?”. Assim, observa-se a existéncia de um estigma com os
pacientes em CP, em que eles sdo vistos como seres em
terminalidade e os profissionais da saide como propulsores
de vida e morte. Nesse sentido, a participante discorre: "o que
eu soube de outras pessoas era por conta que quando os
cuidados paliativos chegavam é porque a pessoa tava muito
mal e que ndo ia resistir, mas s6 que me falaram que ndo é

isso...” (Crisantemo).

Estes estereétipos foram referidos pela maioria das
participantes, todos com uma perspectiva negativista. Desse
modo, estes juizos de valor sdo vistos como ofensivos e
como causadores de grande angustia, como estd presente na
literatura (Domingues, 2010).

Sobretudo, um fator apontado por Tamayo e Garcia-
Orellan (2018) como fomento das atitudes negativas em
relagdo ao CP, por parte dos pacientes e cuidadores, é
direcionado a médicos que levam estes pacientes a
admissdo tardia no programa. Esta admisséo tardia torna o
CP menos visivel e menos importante no processo de
adoecimento dos pacientes e, mais cedo ou mais tarde, os
sintomas serdo mais complexos de administrar, restringindo
ao CP somente o controle e alivio da dor fisica.

Assim, pode-se observar que essa problematica se
apresenta no imaginario popular e nos servigos de salde, e
tem gerado que pacientes e familiares ndo visualizem os
grandes beneficios dessa modalidade de cuidado que podem
obter para si e para toda a comunidade. Logo, mostra-se
pertinente que em todas as unidades de saude,
principalmente hospitalares, os profissionais de salde
possam refletir e oferecer informagdo pertinente e veridica a
todos os usudrios do servigo, desmistificando o tema e
agindo em tempo oportuno.
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“ENQUANTO ELE VIVER, QUE ELE VIVA COM MAIS
QUALIDADE": CONTRIBUIGOES DA EQUIPE DE CPP NO
CUIDADO PRESTADO AOS FAMILIARES

Nesta secgdo, as participantes do estudo versam sobre a
importancia da equipe de CPP no processo de compreensao
diagndstica. Assim, agindo como adaptadores da linguagem
técnica e biologista, tornando a comunicagdo mais efetiva e
promovendo confianga dentro desse cendrio de cuidado.

O Cuidado Paliativo Pediatrico como facilitador do processo
de compreensdo diagnéstica. A comunicagdo e a relagdo
interpessoal em CPP sdo elementos importantes para
assegurar compreensdo, vinculagdo e adesdo ao tratamento
pelos pacientes e seus familiares. Neste aspecto, o
acolhimento e o oferecimento de informagdes acessiveis,
sem furos, fornecem mecanismos de enfrentamento e de
controle emocional que estimulam cada vez mais a
autonomia e participagdo da familia dentro do cuidado.

[...] depois o Dr. T. veio e conversou comigo, me explicou,
falou “ndo é que seu filho vai morrer, a gente quer dar um
suporte melhor para ele”, tipo assim, enquanto ele viver,
que ele viva com mais qualidade, tanto pra ele como pra
mim... foi ai que eu comecei a entender a importancia do
paliativo para ele (Gérbera).

A comunicagdo colaborativa proposta em CPP ¢é
estabelecida por meio de uma responsabilizagdo conjunta
entre equipe de salde e familia do paciente. Isso serd
possivel se a familia compreender o que esta acontecendo e
o porqué das terapéuticas adotadas.

A literatura concernente sobre a comunicagdo do
profissional de salde e seu paciente e familiares é
considerada uma funcéo clinica central, compondo o centro
da prestagédo de cuidados em saude, além disso, os principais
objetivos desta comunicagdo é o bom relacionamento
interpessoal, a facilidade na troca de informacgdes e inclusdo
do paciente e seus familiares na tomada de decisdo e no
cuidado. A boa comunicagdo tem como potencial a ajuda em
regular emocgdes, em facilitar a compreensdo das
informagcdes médicas prestadas e permite melhor
identificagdo das necessidades, percepgdes e expectativas
de pacientes e familiares (Ha & Longnecker, 2010).

A partir de revisdo na literatura sobre o tema, Koch e
Jones (2018) apontam que, em pesquisas com cuidadores
familiares, a boa comunicagdo é o aspecto mais prioritario
dos cuidados paliativos pedidtricos. A comunicagédo
compassiva e eficaz tem o potencial de promover
relacionamentos de confianga, fornecer orientagao
antecipada, oferecer informacgdes, apoiar emogdes, gerenciar
incertezas, auxiliar na tomada de decisbes e permitir o
autogerenciamento do paciente e da familia.

", o«

De acordo com a fala de “Gérbera”: “[...] é porque muitas
vezes os médicos ndo explicam com clareza, né? Os médicos
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falam de uma lingua e a gente ndo fala a mesma lingua dos
médicos.”, pode-se presumir que estes familiares querem
ouvir as informagdes clinicas de uma maneira que lhes
permitam confiar neste conteido que estdo recebendo da
equipe de salde assistencial. A confianga tende a aumentar
quando as informagdes e discussdes sdo apresentadas de
forma acessivel e (til. Como o trazido pela participante: “eles
me detalham mais sobre o que a A. tem, sobre a doencga da
A., 0 que pode acontecer e o que ndo pode.” (Rosa).

O campo da bioética preconiza a valorizagdo da
comunicacao eficiente como necessaria as boas praticas em
cuidados paliativos. O didlogo empatico se configura como
estratégia e habilidade essencial para a equipe, que necessita
compreender as angustias e o sofrimento inerente a este
cendrio,b, como também promove a beneficéncia,
proporcionando conforto, reduzindo sintomas e,
principalmente, ndo gerando mais danos. Além disso, o saber
ouvir também direciona a comunicagdo a necessidade do
paciente e seus familiares (Campos, da Silva, & da Silva,
2020).

A Conferéncia Familiar como recurso terapéutico
importante. Ainda sobre o processo de comunicagdo em
CPP, a Conferéncia Familiar (CF) € um instrumento
terapéutico utilizado pela equipe de CPP para promover um
didlogo planejado entre a familia e os profissionais da saude.
Pode ser definida como uma intervengdo a partir do
compartilhamento de informacgdes, esclarecendo dividas e
acolhendo preocupagdes do paciente e da familia (Fineberg,
2005). Pode-se ver na narrativa da participante “Anturio”: “[...]
foi uma reunido que houve, que eles conversaram comigo
durante a reunido todinha, me explicaram a situagédo que to
passando como R.".

Além disso, a CF tem como objetivo auxiliar no alivio do
sofrimento da familia, configurando-se como um meio eficaz
de comunicacéo (Galrica Neto, 2007). E um momento em que
os profissionais partilham informacéao, discutem progndstico
e constroem planos de cuidado, como também, clarificam os
objetivos dos cuidados, reforcam o envolvimento da familia
nas tomadas de decisdo, detectam as necessidades e
prestam apoio emocional no processo de perda (de Oliveira,
2019).

Algumas falas podem ser destacadas, como: “[..] os
soldadinhos que ela tinha perdido, ela estd conseguindo
todos de novo, igual a outra psicéloga da reunido do paliativo
falou.” (Rosa) e "foi 6tima a reunido, gostei muito, e eu sai de
I4 até mais tranquila, mais calma.” (Gérbera).

Ainda sobre isso, é importante pontuar que nem todas as
familias assistidas pela equipe passam por CF, porém a
literatura aponta que, para as familias que necessitam desta
abordagem, ela é seguramente util. Principalmente porque,
durante a CF, reinem-se varios membros da familia, como
forma de tornar a comunicagdo mais clara, podendo vir a
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facilitar a adesdo ao tratamento e diminuigdo do sofrimento
experienciado por todos (Galrica Neto, 2007). Destaca-se,
deste modo, que a conferéncia familiar é um importante
dispositivo de cuidado as familias em CPP.

Logo, com este estudo, pode-se concluir que o cuidado
paliativo pediatrico desperta reflexdes que envolvem ganhos
e perdas, sendo vivenciado pelos pacientes, seus familiares e
pela equipe de salde. Evidencia-se, assim, um tabu imposto
pelo medo do adoecimento infantil, exigindo um grande
processo de ressignificagdo, aceitagdo e enfrentamento, no
ambito fisico, emocional, social e espiritual.

Neste estudo, o objetivo foi entender a compreensao do
cuidador familiar sobre os cuidados paliativos pediatricos; foi
possivel o conhecer sociodemograficamente e identificar a
sua compreensdo sobre esse processo de insergdo em CPP e
sua relagdo com a equipe paliativista de um hospital terciario
de referéncia pediatrica no Ceara.

Através da andlise das narrativas foi possivel concluir que,
para esses cuidadores, o processo de reconhecer o CPP e a
equipe paliativa foi uma tarefa dificil para alguns, devido ao
pouco contato com a tematica e por conta do grande
esteredtipo que os cuidados paliativos ainda carregam.
Destaca-se, desta forma, a grande importancia de sempre
procurar compreender os sentidos atribuidos pela familia
paliada e sua experiéncia durante todo o processo de entrada
e permanéncia na paliagdo, a fim de que seja ofertada a
melhor assisténcia.

Este estudo possui algumas limitagdes, entre elas, foi
desenvolvido dentro de uma situagédo especifica de cuidados
paliativos pediatricos, em uma instituicdo hospitalar de alta
complexidade, na rede publica de saude na capital do Estado
do Ceard. A equipe paliativista atua somente de forma
parecerista, desse modo, alguns aspectos relacionados as
particularidades dessa modalidade, as caracteristicas da
instituicdo e as condicbes sociais das participantes,
contribuiram para tais resultados obtidos. Assim, sugere-se
que sejam realizadas pesquisas futuras que também
explorem as vivéncias dos familiares frente ao CPP, a fim de
contribuir com a elaboragéo e renovacdo de estratégias de
cuidado.
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