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COMPREENDENDO A QUALIDADE DE VIDA NOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

Dentro dos Cuidados Paliativos Pediatricos um dos seus objetivos €
buscar "melhorar a qualidade de vida da crianca, do adolescente e de
sua familia, nao limitado apenas ao processo de morte.” Ao falarmos
sobre qualidade de vida, identificamos que ela tem um conceito

dinamico, amplo e subijetivo.

A partir disso, € importante compreender o que € a qualidade de vida
dentro do contexto de cuidados paliativos pediatricos, para assim
buscarmos melhorias no atendimento e cuidados dessas criancas,

adolescentes e familiares.

Objetivo: Este trabalho busca compreender como os profissionais
que atuam em cuidados paliativos pediatricos entendem por
qualidade de vida e quais sao os fatores que influenciam na sua

abordagem.

Borghi, CA; Polastrini, RTV.

contato: camila.borghi@online.uscs.edu.br

Metodologia: Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratoria com
abordagem qualitativa, que fol realizada com 12 profissionais de saude
(5 medicos, 6 enfermeiros e 1 farmacéutico) por meio de entrevistas

semi-estruturadas.

Esta pesquisa teve autorizacao do CEP (61652622.2.0000.5510) e todos
os participantes aceitaram o TCLE. A captacao dos participantes ocorreu
por meio de um convite nas redes sociais e a partir das pessoas que se
enquadrassem nos critérios de selecao - como ter mais de 18 anos de
idade; ser profissional de saude; ter trabalhado ou trabalhar ha mais de
um ano em um servico de saude que atenda criancas e adolescentes

em cuidados paliativos pediatricos era agendada uma entrevista online.

As entrevistas foram transcritas e categorizadas por meio da analise de

conteudo, para melhor compreensao da tematica.

Resultados: 12 entrevistas foram realizadas e com elas conseguimos compreender, por meio de quatro categorias, que a qualidade de vida para os

profissionais que atuam em cuidados paliativos pediatricos ocorre a partir de:

Comunicando-se
com a familia, a

crianga e a equipe

Estabelecendo um
ambiente acolhedor

para o cuidado da
crianga e da familia

* “Bom, paramim a
qualidade de vida ela

vai envolver de forma
pactuada com a

familia ai, dependendo
da idade da crianga, da

também da opiniao
nao da crianga ou

adolescente, ah, o que
eles entendem como o

melhor tempo juntos.

E, ou tempo também
com outras pessoas

do entorno social
daquela daquele

paciente, né? E, de
forma a minimizar

tempo de internacéo e
reducao de tempo de

necessidade de

controle de sintomas
hospitalares também

(...) E uma deciséo
pactuada entre a
familia, a equipe de
saude e o proprio
paciente”-
Participante 12.

T\}Jaqu muito legal, com
a cabo, com jngns

area verde tambem (...)

Onde eu atuei era tudo
muito novo, entao isso

ajudava muito nesse
enfrentamento. Alem da
hora de dieta, uma

0s gostos dos nossos
pacientes, ne? E eles
poderiam tambem, ficar
acompanhados de dois

com direito a horario de

de receber quem eles

quisessem. E isso
proporcionava essa

qualidade de vida e um
enfrentamento positivo.”-
Participante 4
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* "Para manter a qualidade
de vida, (e importante) um

diversos jogos eletronicos,
ne? A brinquedoteca, uma

cozinheira que fazia todos

acompanhantes 24 horas,

visitas, ne? Com liberdade
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Respeitando os
limites de cada
crianga e familia

* Eu acho que para
mim, qualidade de

vida é justamente
voce evitar as

perdas que a

rimorand
‘Aprli«:lﬂ:II ”

iliaeda l:rlum

no cuidado

"E vocé conseguir trazer
momentos bons diante
de uma doenca

extremamente grave e
doenca traz. E ks gd
\Fﬂﬂé tEl"ItEI" com F:II-DEEI‘ ILgaaae

... desse paciente morrer.
n:"%mzar 0S E como é que traz
Sin I"I'IEI.E, essas momeantos
mantendo os

bons? Eu acho une i
tudo entra, ne?

controle de sintomas
fisicos, éo

valores de cada

um, a,vida de cada
um. E minimizar o

impacto...e entendimento de que a
qualidade de vida familia tem que estar
para mim, e perto, tem que estar
minimiZar o presente, tem que

estar acolhida. Vocé

poder proporcionar um
desejo dessa crianga,

ou mesmo dessa

familia. E eu acho que
mais do que tudo, né?

E vocé olhar para o
paciente como o

centro do cuidado.”-
Participante 11

Impacto na vida
rotineira, na vida
de dia a dia, no
viver da pessoa.” -
Profissional 10
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Conclusao: A compreensao de cuidados paliativos e qualidade de vida se encontram e discorrem sobre si. Vale ressaltar que o manejo dos sintomas

tornaram-se presente nos relatos, porem decidimos nao os categoriza-los porque eles sao cuidados efetivos a criancas e adolescentes. A forma de

abordar a qualidade de vida é subjetiva e parte de cada profissional identificar o que cada familia e criangca compreende por essencial em seu processo

de cuidado, levando em conta sempre a familia, a crianca, o ambiente e a propria comunicacao.



	Slide 1: COMPREENDENDO A QUALIDADE DE VIDA NOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIÁTRICOS

