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RESUMO

A morte da crianca gera nas pessoas uma dor imensuravel, simbolizando um corte com o que
seria natural as fases do desenvolvimento do ser humano. Em se tratando do céncer, segundo
dados do Instituto Nacional do Cancer (BRASIL, 2009), o cancer infantil é a segunda causa de
morte nos individuos abaixo dos 19 anos, perdendo apenas para as causa externas. No entanto,
desde a década de 60 a medicina fez grandes avancos no tratamento dos canceres infantis,
aumentando assim sua sobrevida. Contudo, aproximadamente 30 % das criancas portadoras de
neoplasia ndo obterdo a cura de sua enfermidade e receberdo o tratamento intitulado paliativo
até a sua terminalidade. Normalmente, o 6bito da crianca acometida por algum tipo de cancer
ocorre no ambiente hospitalar no qual a equipe de enfermagem estd na linha de frente desse
cuidado. A partir disso, este estudo tem como objetivo conhecer as experiéncias da equipe de
enfermagem frente a crianca em cuidados paliativos na Unidade de Oncologia Pediatrica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Trata-se de um estudo exploratorio descritivo, com
abordagem qualitativa seguindo a linha tematica da andlise de contetdo. Os participantes
constituiram-se de dois técnicos de enfermagem e um enfermeiro de cada um dos cinco turnos
de trabalho, totalizando 15 sujeitos que foram escolhidos de forma aleatoria, sendo o critério
de inclusdo terem mais de um ano de experiéncia em oncologia pediatrica e ja terem prestado
cuidados sob a Otica paliativa. Esta pesquisa foi aprovada pela Comissdo de Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, bem como pelo Grupo
de Pesquisa e Pos- Graduacdo do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. O estudo permitiu
alcancar a compreensdo que a experiéncia dos profissionais de enfermagem esta centrada no
cuidado para além da cura, explicitando uma genuina valorizacdo da vida do ser crianca em
cuidados paliativos e de sua familia. Possibilitou identificar os dilemas do cotidiano do
cuidado, focalizando a extrema responsabilidade na prestacdo de um cuidado digno e
competente, pautado na compaixao e atencédo plena.

Descritores: Equipe de enfermagem, cuidados paliativos e oncologia pediatrica.
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1 INTRODUCAO

O interesse em estudar as vivéncias e 0s sentimentos da equipe de enfermagem frente a
morte da crianga em cuidados paliativos deu-se pelas experiéncias por mim vivenciadas
referentes a este tema. Ao longo de minha formacdo académica, vivenciei dois episodios
muito marcantes, sendo que ambos resultaram em 6bito do paciente. O primeiro deles deu-se,
ainda no inicio da faculdade, quando realizamos estagio na area da oncologia pediatrica de um
hospital de nivel terciario, onde a crianga recebia o tratamento chamado de “medidas de
conforto”. Pude perceber que, a época, havia uma restricdo por parte dos profissionais em
entrar no seu quarto, ja que isto significava encarar a dor e a inconsciéncia do paciente - entdo
com sete anos de idade - e encarar também a dor daquela mae, que ja rezava a Deus para que
levasse seu filho, livrando-o de todo aquele sofrimento. O segundo episédio acorreu ao final
do curso, na internacdo pediatrica desse mesmo hospital, em que no inicio de nosso plantdo
uma menina de sete meses teve uma parada cardiorrespiratéria, ndo sendo efetiva a
reanimacdo. O intrigante foi que ambas as situacGes geraram em nos, futuros profissionais, a
vontade de fugir daquele local, de negar o ocorrido, de ndo encarar a familia que,
desamparada, esperava algo de nos.

Trazemos em nosso inconsciente a necessidade de passar por todas as fases do
desenvolvimento conhecidas como: nascer, crescer, desenvolver-se, multiplicar-se e morrer, e
a alteracdo dessa ordem gera uma estranheza nas pessoas. Da mesma maneira que nos é dificil
compreender uma gravidez precoce, também nos é dificil conceber a morte durante a infancia,
obviamente que com as devidas proporgdes. Na realidade, nds profissionais de salde,
conseguimos aceitar a morte de um paciente adulto ou de um paciente idoso, mas a perda de
um paciente pediatrico gera em nosso intimo uma grande frustracdo. Esse sentimento esta
diretamente relacionado aos significados do que € a infancia, pois é nesta que aprendemos a
nos relacionar com o mundo, nos desenvolvemos fisicamente, fazemos amigos, formamos
nossa personalidade... e interromper esse processo € inaceitavel.

Sabemos que a morte estd relacionada a convergéncia de indmeros sentimentos,
destacando-se a dor vivenciada por aqueles que aqui ficam. Frequentemente, essa dor é
potencializada quando a pessoa que estd prestes a morrer € uma crianca, pois deparamo-nos

com a terminalidade de um ser que ha tdo pouco tempo comecou sua trajetoria de vida.
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Para melhor compreendermos a relagdo dos profissionais de salde com a
terminalidade do paciente pediatrico, precisamos compreender primeiro que o processo de
morrer sofreu alteracdes nos seus conceitos e percepcdes ao longo dos anos. Antes, a morte
dava-se na residéncia dos doentes, onde estes eram assistidos por seus familiares. Hoje, existe
a “hospitalizacdo do morrer”, onde o individuo acaba falecendo no hospital sendo assistido
por uma equipe de salde. Esse fato trouxe alguns beneficios ao doente, ja que nos hospitais
temos mais acesso a medicacdes analgésicas, bem como um maior acesso as tecnologias. Em
contraponto, esse fato transfere aos profissionais de saude, mais diretamente a equipe de
enfermagem, a responsabilidade de realizar os cuidados referentes ao paciente, o que fortalece
0 vinculo deste com a equipe e gera uma explosdo de sentimentos, no momento em que 0
usudrio encontra sua finitude.

Na internacdo pediatrica, a crianca envolve os profissionais em um mundo de
desenhos, cores, fantasias, desejos, manias, onde o brincar persiste como uma necessidade
diaria da crianca, ndo devendo ser alterado pela hospitalizacdo. Porém, por participar desse
mundo magico, os profissionais de enfermagem acabam por multiplicar a sua rede de vinculos
afetivos, ndo se restringindo apenas ao paciente, mas englobando também sua familia, o que
favorece o desequilibrio e a dor vivenciada por esses profissionais, quando uma crianca
ingressa para a classificagdo de cuidados paliativos e morre.

Segundo o Instituto Nacional do Céancer (INCA) (2009), “o cancer é a segunda causa
de morte entre criancas e jovens de 19 anos, sendo superado apenas pelas mortes ocasionadas
por acidentes ou pela violéncia”. Mesmo sendo hoje uma doenca potencialmente curavel,
existe um grupo de pacientes que ndo obterdo a cura, sendo primordial, nesses casos, a
manutencdo da qualidade de vida e a valorizacdo do tempo que lhes resta.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) apud Sales e Alencastre (2003, p.

567), cuidado paliativo pode ser definido como:

[...] a assisténcia ativa e integral a pessoas que padecem de enfermidades
incurdveis, quando os tratamentos especificos ja ndo sdo eficazes, e o
objetivo é o controle da dor e outros sintomas fisicos, assim como a
compreensdo das necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais.

Por si s6 é penoso lidar com as vicissitudes do cancer, doenca estigmatizada e de
dificil diagnostico, que normalmente vem acompanhada de um longo periodo de
hospitaliza¢do, acrescidos de procedimentos dolorosos. Mais dificil ainda, séo as experiéncias

diante dos cuidados paliativos na trajetoria de vida de uma crianca e de sua familia e do



11

enfrentamento do processo do morrer. Normalmente, o 6bito da crianca acometida por algum
tipo de cancer ocorre no ambiente hospitalar no qual a equipe de enfermagem esta na linha de
frente desse cuidado. Revela-se, com isso, a importancia desta pesquisa que busca conhecer as
experiéncias da equipe de enfermagem frente a internacdo de uma crianga sob a oOtica dos

cuidados paliativos na Oncologia Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).
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2 OBJETIVO GERAL

Este estudo tem como objetivo conhecer as experiéncias da equipe de enfermagem
frente a internacdo de uma a crianga sob a oOtica dos cuidados paliativos na Oncologia
Pediatrica do HCPA.
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3 CONTEXTO TEORICO

A revisdo de literatura, a seguir, busca contemplar as especificidades do cancer
infantil, bem como a descricdo historica de cuidados paliativos e seus aspectos primordiais na

infancia.

3.1 Cancer na infancia

Historicamente, as doengas trazem consigo o medo da morte e do sofrimento. Sendo o
cancer uma doenca estigmatizada, onde algumas pessoas, ainda hoje, relutam em dizer o seu

nome, abordando-a como algo feio, indesejado e desprezivel.

O termo céancer vem da palavra cancrum, do latim, e significa caranguejo. Do seu
sinbnimo karkinos, do grego, vem carcinoma, que significa neoplasia ou tumor (SABBI,
2000). Segundo o INCA, o cancer é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que

tem em comum o crescimento desordenado de células invasoras de tecidos e 6rgaos.

As neoplasias malignas, sob a otica de Janior (2000), se caracterizam por uma
proliferacdo anormal e desordenada de um determinado tecido, que passa a agir de forma
autbnoma e anarquica sem o controle do hospedeiro. Essas células tem o poder de invadir
tecidos vizinhos, as chamadas metastases, sendo este fato o responsavel por levar o hospedeiro
ao oObito. Murad e Katz (1996) afirmam que para que uma metastase se estabeleca, é
necessario que suas células sobrevivam ao ambiente hostil da circulagdo, que ultrapassem o
leito capilar para sua implantacdo e que, finalmente, implantem-se satisfatoriamente no leito
apropriado, multiplicando-se em microambiente adequado. Isso mostra o qudo dificil € o
processo metastatico e salienta a importancia do diagndstico precoce, visto que se tratado
adequadamente e removido cirurgicamente o cancer tem suas chances de metastases

diminuidas.

Ainda hoje, as pessoas confundem-se quanto a nomenclatura, acreditando que a
palavra cancer seja sindbnimo para qualquer tipo de tumor. Contudo, o cancer se reporta apenas
aos tumores malignos, cujas principais caracteristicas ja foram abordadas. Vale salientar que o

cancer nao consiste em uma doenca Unica com causa Unica: pelo contrario, é um grupo de
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doencas distintas, com diferentes causas, manifestacdes, tratamento e prognoésticos (PARO;
PARO; FERREIRA, 2006).

O céancer infanto-juvenil (abaixo dos 19 anos) é considerado raro, quando comparado
com os tumores do adulto, “correspondendo entre 2% e 3% de todos os tumores malignos”
(INCA, 2008, p.19). No entanto, como ja citado, € a segunda causa de morte entre 0S
individuos dessa faixa etaria, sendo que as neoplasias mais freqlientes na infancia sdo as
leucemias, os tumores do sistema nervoso central e os linfomas (AVANCI et al., 2009).

As neoplasias envolvem os seus portadores e suas familias em um mar de medo, seja
este do desconhecido, da dor ou da morte, causando imenso sofrimento psiquico e espiritual.
Por isso, Smeltzer et al. (2008, p. 321), ao ressaltar o papel do enfermeiro nesse processo de

cuidado, pontuam agdes como:

° Apoiar a idéia de que o cancer é uma doenca crbnica que apresenta
exacerbagdes agudas, e ndo uma doenca que é sinbnimo de morte e
sofrimento.

° Avaliar o proprio nivel de conhecimento em relacdo a fisiopatologia
do processo patologico.

° Avaliar as necessidades de aprendizado, desejos e capacidades dos
pacientes com cancer.

. Avaliar as redes de apoio social disponiveis para o paciente.

o Ajudar o paciente a identificar suas forgas e limitagGes.

. Ajudar o paciente a idealizar as metas de curto e longo prazo para 0
cuidado.

o Avaliar as metas e os resultados decorrentes do cuidado com o
paciente, familia e membros da equipe multidisciplinar.

Diferentemente do publico adulto, em que a prevencdo primaria e o diagnostico
precoce sdo as principais ferramentas contra o cancer, no publico infantil essa premissa é
alterada, sendo maior importancia destinada a terapéutica (INCA, 2008).

E indiscutivel que, gracas ao avanco da tecnologia e a disseminacio da importancia do
diagnédstico precoce, o cancer infantil vem aumentando seus indices de sobrevida, nesta
tangente corrobora-se com Camargo e Kurashima (2007) de que a mortalidade de criangas
acometidas por cancer apresentou um declinio importante, a partir de 1960, em regides
desenvolvidas. Segundo o INCA (2008), um bom progndstico para os pacientes acometidos
por cancer € o resultado da soma de diversos fatores, sendo eles: 0 acesso que esse paciente
tem ao sistema de saude; seu esforco, ou de sua familia, em procurar o servico quando no
inicio dos sintomas; a perspicacia e sabedoria do médico em considerar a possibilidade de

cancer, visto que no inicio os sintomas sdo muito parecidos aos de outras doencas da infancia;
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0 hospedeiro (sexo, idade, co-morbidades, fatores socio-econdémicos); tumor (extenséao, local
primario, morfologia e biologia) e a qualidade do tratamento que este individuo ira receber.
Assim exposto, fica evidente que a taxa de sobrevida dos portadores de cancer infantil
em paises em desenvolvimento é inferior a mesma taxa nos paises desenvolvidos. Esse fato
revela a importancia deste estudo, ja que cabe a equipe de enfermagem idealizar as metas do

cuidado junto a crianca e a familia que vive essa experiéncia desafiadora.

3.2 Cuidados paliativos

Como elucida Sales e Alencastre (2003), o termo paliativo tem origem no latim
pallium, que significa manto usado pelos peregrinos em suas viagens aos santuarios para
prote¢do contra as intempéries da viagem. A palavra “manto” da-nos a idéia de protecéo, de
cuidado e de carinho, transparecendo o real objetivo desse tipo de cuidado, no qual o paciente
necessita de uma protecdo e recuperacdo da sua integralidade, dignidade e auto-estima.

Historicamente, os cuidados paliativos surgem como uma forma de atendimento aos
frequentadores dos hospices. A origem dos hospices deu-se por meio do aumento das
enfermidades incuraveis que surgiram na sociedade ao longo dos anos. O primeiro deles, foi
criado em Roma, no século IV, por Fabiola, matrona romana que abriu sua casa para 0S
necessitados, alimentando-os, vestindo os desnudos e visitando prisioneiros e enfermos.
Contudo, nessa época, a palavra hospice significava tanto anfitrid como hdspedes, assim
incluia tanto o lugar que proporcionava hospitalidade como a relacdo que resultava desse
encontro (SALES; ALENCASTRE, 2003). J& Floriani (2010), aborda o termo como o local
organizado para receber pessoas que irdo morrer.

Podemos concluir, entdo, que a formacdo dos hospices da antiguidade estava
diretamente vinculada a caridade, a benevoléncia e a sentimentos como a compaixao, voltado
exclusivamente aos cuidados dos pobres e moribundos (SALES; ALENCASTRE, 2003).

Ao longo do tempo, o termo “cuidados paliativos” adquiriu um significado amplo,
agregando a concepc¢do de cuidado integral, ativo e continuado voltado ndo s6 ao paciente
terminal, mas também a sua familia. Para que este cuidado seja realizado de modo satisfatério,
é indispensavel a formacdo de uma alianga entre uma equipe multidisciplinar composta por

médicos, enfermeiros, assistente social, psicéloga, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta e
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fonoaudidlogo. Conforme Santana et al. (2009), seu marco formal deu-se em 1967, na
Inglaterra, com Cicely Saunders, fundadora do primeiro Hospice em Londres, o Saint
Christopher’s Hospice, que € até os dias de hoje referéncia nesse tipo de cuidado.

Floriani (2010) nos reporta que a expansao dos cuidados paliativos para a pediatria é
mais recente, esclarecendo que o primeiro hospice pediatrico foi fundado em 1982, o Helen
House, e o primeiro hospital com um servico de cuidados paliativos dentro de uma unidade
pediatrica foi o St. Mary’s Hospital, em Nova York, sendo o servigo implantado no ano de
1985 e a unidade fechada em 1994.

Neste contexto, cuidados paliativos consistem em:

[...] um cuidado interdisciplinar, cujo objetivo é oferecer suporte, informacao
e conforto por meio do alivio dos sintomas proporcionando o resgate da

dignidade e a melhora na qualidade de vida dos pacientes e de suas familias
com uma doenca incuravel (CAMARGO; KURASHIMA, 2007, p. 41).

Camargo e Kurashima (2007) afirmam que para que os cuidados paliativos sejam
efetivos é necessario especial atengdo a alguns fatores como: alivio da dor, valorizar a vida e a
morte como um processo natural, ndo acelerar ou adiar a morte, valorizar 0os aspectos
psicologicos e espirituais do paciente, oferecer suporte para que o paciente leve uma vida “o
mais normal possivel” até a morte, oferecer suporte a familia para melhor lidar com esses
eventos. Lima, Silva e Silva (2009) ressaltam a importancia de ver a familia como parte
integrante desse cuidado e afirmam que considera-se familia aquela que seus membros dizem
que é, em contraponto as concep¢des de familia vinculadas apenas aos lacos de

consanguinidade.
Jonh Rovwes apud Camargo e Kurashima (2007, p.43) ressalta:

[...] areal qualidade do cuidado para os pacientes no final da vida ndo € mais
ou menos cuidado, mas o cuidado certo... esse conceito...ndo provém de
recentes dados moleculares..ndo é considerado  por  muitos
investigadores...mas é para mim a esséncia de tudol...].

A partir dessa premissa, podemos compreender que os cuidados paliativos independem
da tecnologia, independem do seu prognoéstico e estdo diretamente relacionados ao olhar

holistico do cuidador para com o seu paciente.
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3.2.1 Cuidados paliativos na infancia

Como observamos, os cuidados paliativos podem ser direcionados a qualquer
individuo que deles necessitar. Neste trabalho, destaca-se esses cuidados para com a crianga e
seus familiares e, no contexto, Floriani (2010, p.16) nos traz o conceito de cuidado paliativo
em pediatria utilizado pela Association for Children’s Palliative Care (ACT) em conjunto com

0 Royal College of Paediatrics and Child Healt:

[...] cuidado paliativo para criangas e adolescentes com condicbes que
limitam a vida é uma abordagem de cuidado total e ativo, englobando os
elementos fisico, emocional, social e espiritual. Ele centra-se no aumento da
qualidade de vida para a crianca e [oferece] suporte para a familia incluindo
controle dos sintomas angustiantes, provisdo de substitutos [para o0s
cuidados] e de cuidado durante a morte e no luto.

Além do j& exposto, os cuidados paliativos podem ter inicio quando a doenca €
diagnosticada e continuam mesmo que a crianca receba ou nao tratamento com finalidade
curativa, podendo ser oferecido por instituicdes em nivel terciario, em centros de salde e até
na casa da crianca (CAMARGO; KURASHIMA 2007).

Com base na Association For Children With Life-Threatening Or Terminal Conditions
And Their Families e na Royal Colleague Of Paediatrics And Child Health apud Camargo e
Kurashima (2007, p.44), podemos classificar em quatro categorias as criangas que devem

receber cuidado paliativo, sendo elas:

. Condic6es ameagadoras da vida — compreende as enfermidades para as
quais o tratamento curativo pode ser possivel, mas também pode falhar,
como por exemplo, o cancer;

o Criancas portadoras de condigdes que requerem longos periodos de
tratamento intensivo para o prolongamento da vida, permitindo a
participacdo nas atividades infantis de acordo com a idade. Exemplo,
HIV/AIDS, fibrose cistica, doencas hematoldgicas;

° CondicOes progressivas sem opgdes de tratamento curativo em que o
tratamento € exclusivamente paliativo e geralmente pode se estender durante
muitos anos. Por exemplo, distrofia muscular, mucopolissacaridose;

o Condigdes irreversiveis, mas ndo progressivas que causam
incapacidade severa conduzindo a maior suscetibilidade a complicacGes de
salde e maior probabilidade de morte prematura. Por exemplo, paralisia
cerebral severa.
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Camargo e Kurashima (2007) trazem ainda que, segundo o Comité da Sociedade
Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP), o que leva um médico a mudar o tratamento
curativo para o paliativo é o fato de a crianca ndo poder ser tratada com sucesso pelas terapias
disponiveis no momento. Nesse sentido, as praticas da assisténcia, antes voltadas para o
objetivo tecnicista e curativo, ddo lugar ao desenvolvimento do pensamento critico e reflexivo

sobre como proporcionar maior e melhor qualidade de vida para o paciente.

Santana et al. (2009) reforcam que o principal objetivo do cuidado paliativo é
acrescentar qualidade de vida aos dias e ndo dias a vida. Isso representa um grande desafio
para a equipe de enfermagem, visto que, com a valorizagdo do cuidado, sdo estes o0s
profissionais que mais vivenciam a realidade do paciente, cabendo a eles a responsabilidade

de resgatar a auto-estima, o conforto e a individualidade do paciente e de sua familia.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo exploratério descritivo, com abordagem qualitativa. Escolheu-se
a abordagem qualitativa por ser caracterizada, segundo Richardson et al. (1999), como a
tentativa de uma compreensdo detalhada dos significados e caracteristicas situacionais
apresentadas pelos entrevistados. Esse delineamento de estudo possibilita ao pesquisador uma
maior familiaridade com os dados e problemas deste, além de permitir uma analise dos

diversos aspectos que permeiam a pesquisa (GIL, 2002).

4.2 Contexto

O referido estudo teve como campo para coleta de dados a Unidade de Internacdo
Oncoldgica Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Essa unidade conta com uma
equipe multidisciplinar constituida por médicos, enfermeiras, técnicos em enfermagem,
pedagogos, assistentes sociais, nutricionistas e técnicos de nutricdo, recreacionistas e
académicos de enfermagem. E composta por 25 leitos, destes 18 sdo especificos para a
Oncologia Pediatrica, 5 leitos para a Hematologia Pediatrica e dois leitos destinados a
realizacdo de Transplante de Medula Ossea Autogénico, e atende a criancas de 2 meses a 18
anos incompletos * .

Caracteriza-se ainda como unidade de cuidados semi-intensivos, devido & instabilidade
peculiar da crianca hemato-oncologica. A unidade recebe desde o paciente que esta realizando
exames para diagndstico e/ou reestadiamento, pacientes em tratamento com Quimioterapia
(QT) prolongada ou de altas doses; pacientes em pré, trans e pos realizacdo de Transplante de
Medula Ossea Autogénico; pacientes neutropénicos, plaquetopénicos com hemorragias
severas, pancitopénicos; sépticos p0s-QT; pacientes em poés-operatério de cirurgias

oncoldgicas; pacientes em tratamento paliativo e em fase terminal 2.

12 Relatério de Gestdo do Servigo de Enfermagem Pediatrica — GENF/HCPA - 2009
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4.3 Sujeitos

Os sujeitos dessa pesquisa constituiram-se em enfermeiros e técnicos de enfermagem
com, no minimo, um ano de experiéncia profissional, ja tendo atendido criangas em cuidados
paliativos na referida unidade, visto que a partir de sua vivéncia pessoal sobre o tema 0s
individuos podem revelar sentimentos mais significativos e verdadeiros.

A pesquisa foi constituida por quinze participantes, composta por dois técnicos de
enfermagem e um enfermeiro de cada um dos cinco turnos de trabalho, escolhidos de forma

aleatdria, por intermédio de sorteio.

4.4 Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada através de entrevistas semi-estruturadas. Para tanto, foi
utilizado um instrumento (APENDICE A) contendo questdes norteadoras com a finalidade de
auxiliar a conducdo da entrevista, mantendo o foco nos objetivos estabelecidos para a
pesquisa. As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora e gravadas, sendo posteriormente
transcritas. Segundo Polit, Beck e Hungler (2004), nas entrevistas enfocadas (ou semi-
estruturadas) a funcdo do pesquisador é encorajar os participantes a falar livremente sobre
todos os topicos constantes no instrumento. O tempo médio utilizado para realizacdo das
entrevistas foi de quarenta e cinco minutos, ocorrendo em sala de reunides da unidade,

visando maior privacidade.

4.5 Analise dos dados

Para a andlise dos dados qualitativos, foi utilizada a analise de contelido proposta por

Minayo (2008), caracterizada por trés etapas diferentes, a saber:

a)  pré-andlise: foram definidas as unidades de registro, compreendidas
como elementos obtidos através da decomposicdo do conjunto da mensagem.
Constituiram-se em: palavras, oragOes, frases, personagens, acontecimentos
significativos para a formag&o das categorias descritivas;

b)  exploracdo do material: efetuada a partir do agrupamento das unidades
de registro, mediante classificagdo por diferenciagdo e agregacdo dos
elementos constitutivos de um conjunto por similaridades, gerando as
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categorias do estudo, visto que tais categorias formaram conceitos capazes de
abranger os diversos significados das falas;

c) tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo: esta etapa foi
realizada através da busca de tendéncias e outras caracteristicas da analise,
por meio da formagéo dos temas, de modo a relacionar os materiais obtidos,
as reflexGes e a literatura encontrada, sem perder de vista os objetivos do
estudo.

Polit, Beck e Hungler (2004) descrevem a analise qualitativa como uma atividade
intensa, que exige criatividade, sensibilidade conceitual e trabalho arduo. Essa analise é
composta por trés desafios: inexisténcia de regras sistematicas para analise e apresentacdo dos
dados; quantidade expressiva de material narrativo que o analista deve dar sentido; e a

necessidade de reducdo dos dados para fins de relato sem perder a riqueza dos dados originais.

4.6 Aspectos éticos

O projeto foi encaminhado, inicialmente, a Comissdo de Pesquisa da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (COMPESQ), sendo aprovado
(ANEXO A); e, posteriormente, encaminhado e aprovado pela Comissio de Etica e Pesquisa
do HCPA (ANEXO B).

As diretrizes para pesquisa com seres humanos foram contempladas, obedecendo as
Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos de Pesquisa
(BRASIL, 1996), respaldadas por Goldim (2000). Os sujeitos, ap0s serem convidados a
participar, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), onde
ficou assegurado que a pesquisa em nada afetaria a sua relacdo de trabalho com a instituigéo,
ndo interferindo no seu vinculo empregaticio, podendo cancelar o seu consentimento em
qualquer momento do estudo. Ficou assegurado, também, que o estudo ndo traria riscos aos
participantes, bem como foram esclarecidos que estes ndo seriam identificados e que as
informagdes coletadas seriam utilizadas, exclusivamente, para fins cientificos. As entrevistas,
gravadas por dispositivo digital de audio, serdo armazenadas por cinco anos, apos este periodo
o material sera inutilizado (BRASIL, 1998).

Para a coleta de dados respeitou-se a necessidade de organizacdo do processo de
trabalho na unidade, de forma que o sujeito sorteado pudesse ser liberado para 0 momento da

entrevista com o pesquisador. Um profissional do Servico de Psicologia, com atuacdo na
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unidade referida, esteve a disposicdo para receber os encaminhamentos, caso houvesse
necessidade por parte dos entrevistados, durante a realizacao do estudo, conforme previamente
estabelecido.

Como beneficios, previa-se proporcionar um momento de reflexdo para a equipe de
enfermagem, bem como expandir os conhecimentos referentes aos cuidados paliativos em
oncologia pediatrica, valorizando os profissionais que trabalham na area, mostrando o0s
significados da realidade do seu cotidiano de trabalho.

Ainda, todos os autores utilizados na elaboracdo deste trabalho, foram referenciados de

forma clara e precisa, em acordo com a Lei dos Direitos Autorais (BRASIL, 1998).
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5 A EXPERIENCIA DA EQUIPE DE ENFERMAGEM FRENTE AOS CUIDADOS
PALIATIVOS EM ONCOLOGIA PEDIATRICA

Ao escutar a equipe de enfermagem sobre o cotidiano de suas vivéncias atreladas a
convivéncia com a crianga em cuidados paliativos e sua familia, descortina-se um mundo de
limites e possibilidades que emergem dessa experiéncia singular. A Otica dos sujeitos que
exercem o cuidado vem retratar os significados que estas experiéncias adquirem em suas
vidas, cuja analise seré apresentada em seu carater descritivo.

Nesse capitulo serdo apresentados os resultados da analise dos materiais qualitativos
sob a forma de cinco categorias, para melhor compreenséao e discussdo dos elementos obtidos.
As categorias foram identificadas como: Trabalhar ou ndo na Oncologia Pediatrica; O cuidar
para além do curar; Espiritualidade; Um olhar para o sofrimento da equipe; e O ultimo

cuidado.

5.1 Trabalhar ou ndo na oncologia pediatrica

Todo mundo enfrenta momentos dificeis na vida. Quanto mais momentos dificeis
enfrentamos, mais crescemos e aprendemos.
Elisabeth Kiibler-Roos

O céancer esta diretamente associado a dor, ao sofrimento e a morte. Nada gera mais
medo nas pessoas do que sofrer, e nada gera mais dor aos pais do que ver seus filhos em
sofrimento. Entdo, como conceber que pessoas conseguem trabalhar em um ambiente onde a
dor e o sofrimento, aparentemente, permeiam intrinsecamente o existir profissional? Ao serem
questionados sobre a sua primeira impressdo relacionada a vir trabalhar na Oncologia
Pediatrica, alguns profissionais revelaram:

Eu ndo podia imaginar o que eu ia encontrar aqui, sé sabia que nado era coisa
boa. (S1)

Foi bem dificil para mim vir pra ca, eu ndo queria trabalhar na onco de jeito
nenhum, eu queria trabalhar na internacéo pediatrica. (S11)

A ida no 3° Leste, ndo foi uma opc¢do minha. Na verdade foi uma questdo de
vaga. Entdo, era a vaga que tinha, no turno da tarde, ndo seria a minha
primeira opcéao de escolha. (S8)
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Nas entrevistas percebe-se que, alguns profissionais tiveram certa resisténcia em
ingressar profissionalmente na oncologia pediatrica, devido aos tabus a ela relacionados. O
pensamento dos profissionais que trabalham nesse ambiente era, na verdade, um reflexo do
senso comum firmado pela complexidade que esse tema possui. Esta complexidade da-se,
principalmente pelo fato de que, “na area do cincer infantil, a morte eclode no cotidiano da
assisténcia, e ndo ha como ocultad-la” (PARO; PARO; FERREIRA, 2005, p.153).

Em contraponto, alguns sujeitos relataram:

Eu ja tinha trabalhado com oncologia [...] quando iniciou o 3° leste, que eu
soube o0 que era o 3° leste, que seria oncologia pediatrica, foi a minha
primeira opgéo (S9).

Quando eu fui promovida a técnica eu precisava sair da intencao Pediatrica e
eu podia escolher entre a UTIP e aqui, como, antigamente, 0s pacientes
oncoldgicos eram atendidos na Internacdo Pediétrica, eu quis vir para c, por
ja me identificar com o trabalho (S13).

Desde que eu fiz o concurso eu sabia que eu viria para onco, alguma coisa
dentro de mim me dizia isso (S6).

Desde o meu estagio curricular eu fiz em Oncologia Pediéatrica, eu sempre
gostei (S15).

Vale ressaltar que os depoimentos acima sdo de profissionais que, anterior a sua ida
para 0 3° leste, ja tinham um contato prévio com o paciente portador de neoplasias, seja em
outras instituicGes ou na referida instituicdo em outras Unidades. Esse fato corrobora que o
medo do desconhecido, e as concepg¢des sobre o cancer arraigados em nossa sociedade sdo 0s
principais dificultadores na adaptacdo dos profissionais a esse trabalho.

Ramalho e Martins (2007) reforcam que enfrentar o tratamento com todas as suas
vicissitudes, juntamente com a incerteza de cura e a possibilidade de morte, sdo condi¢des que
colocam o profissional diante de situacGes de forte carga emocional.

Tivemos varios colegas que ndo se adaptaram o que eu acho extremante
natural. Nao da? Néo da! Vamos ver outras op¢des. Porgque aqui ndo é assim
“tu tem que trabalhar!” Tu tens que gostar do que tu faz (S10).

[...] tinha uma menina que veio antes de mim, e eu acho que as pessoas até
piram, porque ficam procurando carogos nos filhos, ela ficou um més aqui e
tudo ela ficava tocando no filho para ver se ndo tinha carocinho (S9).

A gente vé pelos colegas que uns sdo mais preparados e outros menos, que
tem muito afastamento, e as vezes, nem é por doenca fisica é emocional
mesmo. Mas a gente tem um apoio, um apoio bom, eu acho que ndo sdo so
os fortes que vencem (S7).
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Evidentemente € necessario que os profissionais que trabalham na oncologia pediatrica
assumam um perfil para exercer a sua funcgdo visto que, nesta area, € exigido do profissional
um dominio cientifico das praticas em pediatria, bem como das fases do desenvolvimento da
crianga; um bom relacionamento com a familia que é a base do cuidado e a compreensdo de
que estes estdo passando por um momento definitivo em suas vidas, o que lhes exige
consideravel preparo emocional.

Ao ingressarem na Unidade e ap06s a devida adaptacdo com o novo ambiente, ficou
evidente o comprometimento e paixdo que estes profissionais sentem por sua profissao, e,
principalmente, pelas criangas e suas familias.

Eu vim e me apaixonei, porque as coisas sdo diferentes, ndo é aquilo da
penalizacdo, do sofrimento, da tristeza, porque ndo é assim. E bem diferente,
e isso eu aprendi aqui (S11).

A gratificacdo que a gente tem ndo tem preco! Uns [pacientes curados] vem
mostrar os filhos, a noiva, vem dizer um “oi” e isso ndo tem prego! (S1).

N4o tem coisa mais acertada que eu fiz na minha vida (S4).

Foi uma revelacdo, uma surpresa, acho que a gente ndo quer alguma coisa
porque a gente tem medo... Acho que enquanto ser humano a gente cresce
(S8).

Paro, Paro e Ferreira (2005, p.155) elucidam:

A enfermagem é uma profissdo que envolve componentes que incluem
coragem, disposicao, interesse e perseveranca a fim de agir e interagir no
processo de cuidar e requer pessoas capacitadas para atender a crianga e seus
familiares de forma a proporcionar-lhes o apoio ndo somente técnico, mas
também emocional.

As falas confirmam o relato e mostram que a vinculagdo com a area € acionada pela
compreensao de que o cuidado vai além do bioldgico, superando o sofrimento e a penalizacéo
em direcdo a uma visdo pautada no sentimento de gratificacdo pelo trabalho desenvolvido.

As vivéncias na Oncologia Pediatrica ddo-se de uma maneira intensa. As situacfes
limitrofes a vida proporcionam ao trabalhador, em especial a equipe de enfermagem, subsidios
para 0 amadurecimento profissional e pessoal, visto que essas mesmas situacoes
proporcionam uma reflexdo ndo s6 do seu cotidiano de trabalho, mas de nossas atitudes como
seres humanos.

Mudam valores aqui dentro, a gente acaba dando tanto valor para algumas
coisas e quando tu entras aqui dentro, aquilo que tu tinhas como valor
primeiro ja ndo é mais. Até a questdo dos problemas que a gente fica
achando que tem o pior problema, dai tu vens aqui dentro e vé: que problema
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é esse? E ai tu vé& que tem coisa pior e as pessoas estdo dando conta disso. Eu
acho que valores é a primeira coisa, aqui dentro, que muda (S10).

A criacdo de novos valores acontece pela reflexdo continua que o profissional faz de
suas relacdes, seja com os colegas ou com a familia e o paciente, no ambiente de trabalho,
dando a idéia de valorizacdo do ser humano enquanto pessoa Unica e insubstituivel,
principalmente em seu seio familiar. O cuidador explicita a sua percep¢do de que a

sensibilidade pode ser desenvolvida, passivel de processo criativo:

Eu acho que é criado [a sensibilidade] e a partir dai tu vai trabalhando,
trabalha os teus mecanismos de defesa e toca o barco [..] valores,
sensibilidade, acho que o teu fazer também, o teu atender, como tu trabalha,
eu acho que muda também porque aqui é uma unidade muito especial, que tu
tem que querer estar aqui (S10).

Essa fala mostra que, assim como é possivel se adaptar as realidades e exigéncias
desse trabalho, a equipe de enfermagem consegue nao s criar novos valores morais e tomar
condutas profissionais baseadas na ética e na seriedade exigida, mas também proporciona uma
reflexdo sobre seus limites e possibilidades, gerando uma auto-analise na qual a equipe
consegue identificar e fortalecer seus mecanismos para a constru¢do de um processo de
enfrentamento as vicissitudes do cotidiano profissional.

Os profissionais que ndo trabalham com esses pacientes tém dificuldades de visualizar
a outra face da oncologia pediatrica, na qual a crianca, mesmo debilitada fisicamente,
consegue sensibilizar e envolver os profissionais no seu mundo infantil. Paro, Paro e Ferreira
(2005, p. 152) relatam que “ao direcionarmos o olhar para a crianga, vemos um ser incipiente
na arte do viver, galgando os primeiros passos na direcdo da auto-realizacdo, o que o torna
dependente do outro e o coloca na situacdo especial de crescimento e desenvolvimento.
Ressalta-se que o tratamento sé se caracteriza como integral quando o desenvolvimento
humano for considerado, levando em conta as especificidades da infancia e adolescéncia.

Tem vezes que tu vai entrar aqui e a gente estd jogando bola, brincando,
pegando no colo. Ontem eu tive que desfilar com uma menininha com um
chapéu, mas isso faz parte do trabalho da gente, ir & recreacdo e jogar uma
partidinha de Uno, é isso! Tu estas no universo delas, isso te permite chegar e
nisso tu vai te aproximar e conhecer o que para ela é importante, 0 que para
uma familia é importante (S14).

O profissional, ao deparar-se cotidianamente com reacGes comportamentais que se
mostram alteradas na crianca, em fungdo da convivéncia com a doenca e sua nova condicdo
existencial, mudam também a sua ética em relacdo ao privilégio de desempenhar suas funcées

numa area tdo desafiadora. As falas a seguir revelam estas percepcdes:
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Como é que tu vai te permitir se sentir prejudicado por estar trabalhando
aqui? Nao, na verdade tu tem que te sentir muito feliz e tu vai ver que quem
trabalha na onco, quem trabalha aqui ndo quer sair. Ninguém quer sair
porque a gente gosta do que faz, a gente se sente gratificado porque eles sdo
muito carinhosos também, as vezes tu chegas triste, com problema em casa,
tem uma conta que vai vencer ai tu chegas e vé aquela rica daquela carinha,
parece que eles adivinham, eles vem e te abragam, te mostram a boneca, deu!
Pronto! Acabou tudo! (S11).

Eles sdo a coisa mais querida! SO quando tem dor mesmo que dai eles
choram, mas de resto eles sdo uns amores! Olha, ddo de 10 em qualquer
adulto (S3).

E muito gratificante trabalhar com pacientes oncoldgicos. E muito intenso,
eles sdo criangas ou adolescentes, mas eles sabem que estdo passando por
uma situacao limite na vida deles, entdo as coisas sdo muito intensas: se eles
forem te dar um beijinho, ndo é um beijinho € um beijéo, eles ndo sabem se
véo ter o amanha para dar esse beijo (S14).

Ramalho e Martins (2007) trazem que as caracteristicas da doenca e do tratamento
prolongado, com varias internacdes e atendimentos ambulatoriais propiciam a aproximacao
dos profissionais com as dificuldades vividas pelos pacientes e seus familiares. No entanto,

vivenciar este cuidado é algo muito mais intenso do que as palavras podem representar.

5.2 O cuidar para além do Curar

Todo o interesse na doenca e na morte é, em verdade, apenas uma outra expressao do
nosso interesse na vida.

Thomas Mann, A montanha méagica

Ao expor suas concepcdes acerca do que consideram cuidado paliativo, 0s
profissionais trazem as especificidades de um cuidado que vem sendo aprimorado ao logo do
tempo profissional na oncologia pediatrica, no compartilhar da existéncia junto a estas
criancas e seus familiares. Enquanto falam dessas peculiaridades, seu olhar direcionado
permite transparecer os significados atribuidos. Tais significados podem ser explicitados
através do tema “O cuidar para além do curar”, sendo composto por sub-temas denominados:

Cuidados paliativos: percepcdes da equipe de enfermagem; Marcos do cuidado paliativo; O
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reconhecimento das fases do morrer no cotidiano do cuidado; O vinculo com a crianca e a

familia ; e O cuidado com a dor do paciente oncoldgico.

5.2.1 Cuidados paliativos: percepc¢des da equipe

“Nunca diga: tentei tudo, ou ndo hd nada mais que eu possa fazer”.

Autor desconhecido

Para a OMS, o cuidado paliativo da crianga deve-lhe proporcionar atendimento ativo e

integral. Essa abordagem ¢é feita por meio da prevencdo e alivio do sofrimento, pela

identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e de outros problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual (AVANCI et al, 2009).

O cuidado paliativo, por ser um cuidado ativo e integral, indica uma critica a visdo

fragmentaria da medicina que enfoca apenas a doenca e o 6rgdo afetado. Revela uma

preocupacdo diferente

da pratica exercida até entdo, que valoriza a manutencdo da vida a

qualquer preco (MENEZES, 2004). Quanto ao significado de cuidado paliativo alguns

profissionais relataram:

Cuidar, amar, fazer o possivel (S7).

Acho que significa que nos temos que fazer o melhor possivel dentro daquele
possivel (S6).

Paliativo para mim é dar conforto para a crianga, é dar carinho naqueles
ultimos momentos que ele esté ali com a gente. Procurar fazer com que esse
momento ndo seja de sofrimento seja de uma passagem... Que ndo acarrete
[sofrimento] nem para ele, nem para familia e nem para nés, porque se a
crianca sofre a gente sofre junto. Ver uma crianga com dor é terrivel! E a
gente tem muito disso aqui. Entdo é poder dar conforto, ajudar a ter essa
passagem tranquila, e para nds finalizarmos essa etapa como uma etapa
cumprida. Ter a certeza que a gente fez o melhor para ele naquele momento
(S1).

A pessoa que estd morrendo necessita de “amor incondicional” livre de qualquer

expectativa, ndo sendo necessaria nenhuma especializacdo por parte do profissional, basta
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apenas que ele seja ele mesmo, mostrando-se um bom amigo para que o paciente sinta-se
amparado (RINPOCHE, 2002). No caso da crianca a familia também deve se sentir amparada
e segura durante essa vivéncia.

Infelizmente, quando € paliativo é porque foi feito tudo, todas as quimios, as

vezes transplante, e a doenga volta de uma maneira que ndo tem mais 0 que
fazer (S2).

E o cuidado na pré morte (S9).

Que aquela crianca vai morrer. SG que ndo € bem assim, as vezes é colocado
uma crianca em Cuidado Paliativo e ela vive bastante tempo (S4).

Essas falas revelam que para além dos conceitos e definicbes esta a compreensdo dos
enfermeiros e técnicos de enfermagem quanto a elementos fundamentais presentes nos
conceitos académicos formulados de Cuidado Paliativo, tendo como referéncia a sua realidade
de trabalho. Contudo, observamos que todos o0s sujeitos associaram o tema a morte da crianca,
0 proporcionar um bem estar para ela e sua familia, e que o tempo para acarretar o ébito é

incerto, desmistificando que o cuidado paliativo esta associado a uma terminalidade proxima.

O depoimento abaixo explicita, na compreensdo da profissional, as distingdes relativas

a uma linha do tempo inerente ao préprio conceito:

Aqui tem o paciente em cuidado paliativo e o paciente em terminalidade, que
a gente sabe que dessa internacdo ele ndo vai mais voltar pra casa. Entdo, é
um pouco diferente. O paliativo tu pode ir 14 & recreagdo, ver um paliativo
brincando e tu ndo saber que ele é paliativo. E quando esta no processo de
terminalidade é que eles fazem uma sedacdo, um maior controle da dor, ele
esta mais dormindo, os sinais vitais, praticamente ele vai perdendo... Essa é a
terminalidade dentro dos cuidados paliativos. Quando ja sdo os instantes
finais. Daquela internacdo o paciente ndo vai ter mais ter alta hospitalar. Ja o
paliativo ele pode (S14).

A fala acima relata que a crianga, mesmo em cuidado paliativo, se em condi¢des
clinicas é capaz de receber alta hospitalar para que possa aproveitar da melhor maneira o
tempo que lhe resta. Nesse contexto, o papel da enfermagem é de educar e apoiar 0S
familiares, incentivando-os a realizarem os cuidados, 0s quais deverdo ter continuidade no
domicilio. Nao se trata de isentar a enfermagem de suas responsabilidades, ao contrério, tal
atitude reforca seu potencial educativo (PARO; PARO; FERREIRA, 2005).

Vale ressaltar que o termo “terminalidade” surgiu através da fala de alguns sujeitos,
ndo sendo abordado inicialmente nas entrevistas. Conceituando, “um paciente é considerado

em condicdo terminal quando sua doenca, independente das medidas terapéuticas adotadas,
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evoluira de forma inexoravel para a morte” (MORITZ et al, 2008, p.423). Portanto, pode-se
dizer que a terminalidade é a Gltima etapa do cuidado paliativo.

Outros profissionais revelam ainda que cuidado paliativo pode ser:

No meu intimo eu penso que cuidados paliativos é aquele cuidado que tu
presta sem pensar no depois, ou no amanhd, tu presta no hoje, independente
do que vai acontecer. Tu te desvincula das possibilidades terapéuticas, de
melhoria ou ndo. Tu cuida no momento e da melhor maneira possivel, sem
pensar no amanha, porque daqui a pouco ele ndo vai mais estar aqui, daqui a
pouco... Digamos que tu faz um corte com o futuro. Tu vive o0 presente com
0 paciente, com a familia dele, tu vivencia o presente, 0 momento. E o que
vai ser depois, bom isso ndo tem como a gente definir nem daqui a 5
minutos, o que vai ser da nossa vida, ou da vida de qualquer pessoa sobre a
face da terra. Entdo, Cuidado Paliativo é isso: é o melhor cuidado possivel no
nosso presente (S15).

Qualidade de vida.'Para mim, o Unico sinénimo para Cuidado Paliativo é
qualidade de vida. E a Unica coisa que resta, é a dignidade, pena que a gente
se preocupe tanto com isso s6 no fim (S11).

Dentro dessa coisa do conceito, acho que cuidado tu pode fazer sempre,
independente do momento, se estd fazendo quimio, ou ndo, a gente vai cuidar
sempre, e tem um retorno muito grande deles de afeto, deles e da familia, de
poder fazer a diferenga (S14).

Os trechos refletem uma valorizacdo do presente, do agora, em prol de uma melhor
qualidade de vida. Ressaltam a importancia da equipe de enfermagem, pois afirmam que:
independente do desfecho, o ser humano sempre precisard ser cuidado. Corroborado por
Floriani (2010, p.15), “nossas vitorias sobre nosso adoecimento e sobre a morte sdo sempre

temporarias, mas nossa necessidade de suporte, de cuidado, diante deles, é permanente”.

5.2.2 Marcos do cuidado paliativo

“O sofrimento humano so ¢ intoleravel quando ninguém cuida...”.

Cicely Saunders,

O cuidar, ato inerente ao ser humano, é a base da profissdo na area da enfermagem,
constituindo-se esta como uma arte complexa, na qual o profissional deve ter conhecimento
cientifico e basear-se nas evidéncias para a tomada de deciséo.

A enfermagem ndo é apenas um apéndice da estrutura hospitalar da qual faz
parte. Os profissionais de enfermagem representam mais da metade do
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contingente de pessoal da instituicdo e é por meio destes que se torna
possivel o tratamento e o cuidado da crianca doente (PARO, PARO,
FERREIRA, 2005, p.156).

O cuidado inclui aproximacgao ao outro na convivéncia, a fim de ajudar na superacéo
dos desafios e adaptagdo diante de novas situagdes de salde ou doenca. O cuidado, entdo, é
manutencgdo e reparacdo de aspectos que permeiam a existéncia humana (PARO; PARO;
FERREIRA, 2005). Esses aspectos tornam a enfermagem a principal aliada para a

qualificacdo e melhoria na qualidade de vida do bindmio familia/crianca.

A gente procura deixar dentro de um quarto sozinho, para a familia poder
ficar mais [a vontade], porque essa crianga ndo tem a mesma rotina das
outras, as vezes acorda mais tarde, ou mais cedo, e na enfermaria ela nao ia
ter a privacidade dela. E, também, para promover um conforto para familia
porque as vezes a crianca dorme e o familiar chora, eles tem que ter um
momento deles, o que na enfermaria isso fica complicado, sempre tem um
chegando, a gente procura colocar em um quarto sozinho por causa disso.
(S14)

Eu tenho mania de dizer que dos meus pacientes eu ja vou vendo tudo antes,
porque se esta com 37,8°C de temperatura eu vou medicar, falar com a
enfermeira, ou entdo se estd com nauseas, eu ndo vou esperar vomitar
entendeu? Se esta com ndusea eu ja vou fazer a medicacdo, entdo o cuidado
paliativo é muito assim de momento. (S2)

Muitas vezes tu vai abrir exce¢des que tu jamais pensarias em abrir para
nenhum paciente, tu vai dizer: “Nao! A gente ndo vai fazer essa medicagéo,
agora ele vai brincar!” [...] isso € uma coisa que na onco a gente prioriza
muito, dependendo da situacgdo, tudo que a gente pode fazer depois do
horéario do brincar, que é tdo importante para a crianga, independente do
estado de saude dela, eles sdo criangas e enquanto eles tiverem forga eles véo
querer brincar, [...] tudo que a gente pode fazer depois da hora da recreagdo é
feito. Entdo, 6bvio que vemos o risco beneficio, mas varias vezes que é
possivel a gente deixa ele interagir, a gente deixa ele brincar mais porque tu
esta vendo que aquilo ali, daqui a pouco, ndo vai mais ser possivel. Aquele
momento ndo vai voltar, ele € um momento de ouro, essa crian¢a nao vai ter
outra chance e 0s momentos sao Unicos! Isso eu aprendi na onco, 0 momento
de hoje, 0 momento de agora, ele ndo volta e ele é insubstituivel! (S8).

A partir do exposto pode-se identificar uma particularidade do cuidado a crianca na
oncologia pediatrica que vem de encontro as nossas experiéncias em outros setores do
ambiente hospitalar, no qual este se caracteriza como um ambiente regrado e positivista onde
suas rotinas sdo, ou deveriam ser, rigorosamente seguidas. Contudo, esse profissional mostrou
que, para uma valorizacdo do seu paciente, é fundamental serem avaliadas, através da critica
reflexiva das rotinas, as prioridades para cada individuo. Essa realidade, de permitir ou ndo o
atraso da medicacdo, mostra 0o quanto o enfermeiro, através da tomada de decisdes, pode

interferir na vida de seu paciente, permitindo-lhe, ou ndo, a valorizacdo de momentos cruciais,
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principalmente quando a crianga encontra-se em cuidados paliativos. Paro, Paro e Ferreira
(2005) corroboram que o cuidador, ao dispensar um cuidar, necessita fazé-lo de forma
competente, tanto ética quanto tecnicamente, assumindo e valorizando o “poder” que detém

em si, buscando um cuidar especializado e humano.

Durante o cotidiano do trabalho na oncologia pediatrica os profissionais se deparam
com as mais variadas situacdes e 0s mais variados sentimentos. Em se tratando dos
sentimentos, percepcoes e abordagens de cuidado relacionadas na atencdo aos pacientes sob a

Gtica dos cuidados paliativos, os sujeitos revelam:

Eu tento escutar e falar o menos possivel, porque ndo tem o que dizer. Tem
gue escutar o que eles tem para desabafar. Escutar e falar pouco. O que elas
querem é alguém que escute a elas, tudo o que elas pensam; tem uns que tem
esperanga, mesmo com todo o procedimento de largar tratamento, muitos
tém esperanca. E a gente chora bastante, a gente fica triste, porque tu lembras
de cada paciente que foi... tu lembra de uma coisinha que eles te disseram,
entdo... é isso, eu acho que tu tem que escutar, abracar eles, ajudar em como
agir e sO. Ficar assim... tentar apoiar eles, ndo deixar eles perdidos. Nao tem
palavras! Evitar falar muita coisa, que as vezes tu vai falar bobagem (S3).

Os sentimentos sdo de ajudar, compreender, de escutar (S7).

Esta escuta qualificada aparece impregnada de profundo respeito aos familiares
acompanhantes das criangas nesses momentos de dor e dificuldades, onde as palavras podem
ser insuficientes para o consolo, mas a presenca e solicitude representam o maior suporte. Os
trabalhadores de enfermagem costumam assumir uma atitude muito ativa, principalmente no
ambiente hospitalar, todavia, nesse momento é necessaria uma mudanca no foco e na atitude
do exercer profissional. Para Aradjo e Silva (2006) a presenca compassiva, mesmo silenciosa
e a companhia que consola e conforta, quando nada mais pode ser feito ou dito, reforcam a
importancia desse paciente, certificando que ele sera cuidado até o Gltimo momento de sua
vida.

Eu acho que todas essas experiéncias sdo fortes, e elas dependem muito de
como a gente esta estruturado, isso eu percebo assim, depende muito do
nosso momento, entdo 6bvio que se eu estou bem equilibrada eu vou render
mais, eu vou conseguir interagir melhor, dar mais apoio para a familia. Mas
por outro lado, eu também sou ser humano, eu ndo sou maquina, eu sou um
cuidador humanizado, esse € 0 nosso principio, e a gente também sofre,
também tem raiva em alguns momentos porque, as vezes, as coisas seguem

um rumo que nés ndao queriamos. Nds acabamos torcendo junto com a
familia. A gente acompanha cada passo, cada expectativa (S8).

E uma tristeza muito grande, mas eu consigo agora passar o plantdo de
manhd e ir para casa dormir. Eu me lembro de uma situagdo assim que me
ajudou muito, uma noite toda eu passei “em cima” do paciente, dai eu sai
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daqui cansada, com aquela carga toda em cima de mim, e eu encontrei uma
mée que o filho morreu aqui com a gente. Eu ndo queria nem olhar pra ela, e
ela veio conversar comigo e eu me lembro bem dele, ele fazia uma festa
quando sabia que era eu que ia ficar cuidando dele. Eu cheguei até a trocar
um dia a escala para poder ficar com ele, ¢ a mde me disse: “AS criangas
gostam de vocés!” Com tudo aquilo, que tu faz que ¢ invasivo, ¢ agressivo, a
crianca esta fora de casa, ndo esta acostumada e alguém tem que fazer, entdo
tu tem que te superar. As vezes ndo é facil, tu quer sair correndo e nunca
mais voltar, mas tem que superar! N&o é facil... (S13).

Os sentimentos e percepcdes ao acompanhar estas criangas e seus familiares adquirem

matizes diversos, muitas vezes conflitantes, variando da tristeza, impoténcia e fragilidade,

para a superacdo das proprias angustias e fragilidades, de modo a ndo esmorecer,

representando suporte continuo a familia. Os depoimentos a seguir persistem nessa direcao.

Quando estad em cuidado paliativo, acho que carinho, medo, muita tristeza,
porque a gente acaba reprimindo muitos sentimentos aqui. Eu tenho uma
grande dificuldade, por exemplo, eu ndo consigo chorar. Isso me faz muito
mal, eu choro em casa dias depois por uma besteira... Uma besteira,
qualquer coisa, alguém que fale mais alto contigo, alguma coisa que tu
quebres dai eu sento e choro. No comeco eu ndo entendia muito isso, agora
eu ja consigo entender... Hoje eu entendo que é a minha crianga que eu estou
enterrando. Porque eu preciso passar por aquilo, mas aqui eu ndo consigo.
N&o sei por que, acho que a dor daquele pai e daquela mée é tdo maior que a
minha que isso ndo me da o direito de chorar, talvez eu pense isso, talvez eu
pense que eu tenho que estar forte para ajudar o meu colega que esté ali e ele
precisa de mim e eu ndo posso desmoronar, eu ndo sei 0 que passa na minha
cabeca (S11).

O relato acima mostra um posicionamento do profissional que ndo consegue chorar no

momento do 6bito, revelando que sente a dor pela perda dias depois, longe daquela situacédo

que lhe exige uma postura. A aceitacdo da morte da-se de modos diferentes em cada

individuo e o luto é caracterizado como processo individual e comeca dias apos a partida do

familiar ou amigo.

Os profissionais sabem que existem pacientes especiais com 0s quais se estabelece

uma relacéo diferenciada. A morte desse paciente provoca luto no profissional como se esta
relacéo tivesse outra ordem que ndo profissional (PESSINI ; BERTACHINI, 2004).

A presenga e a solicitude sdo marcos nos cuidado paliativos, evidenciados pelos

profissionais:

Eu sinto, eu acho que eu me sinto até um pouco melhor por estar podendo
ajudar, de estar ali dando o suporte para eles. Tem o outro lado que é a
questdo da perda, que vem a revolta vem tudo: “Por que tem que ser?”
“Porque o ciclo tem que ser dessa forma?” A gente questiona a todo o
momento aqui isso: “por que tem que ser assim?”, mas eu vejo a coisa boa
deles estarem com a gente, de ter esse suporte e a gente poder dar esse
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retorno para eles, por pior que seja 0 momento, mas € o0 que a gente pode
oferecer (S10).

O sentimento é de impoténcia porque foi tentado fazer tudo o que era
possivel e ndo se alcangou o objetivo que seria a cura da crianga. Entdo em
um primeiro momento a gente fica impotente porque a gente trabalhou tanto
e chegamos a esse resultado que é negativo. Mas, a0 mesmo tempo é uma
coisa boa, tu poderes estar junto com essa familia e dizer que tu entende eles,
dizer que eles podem chorar bastante, que a gente esta ali para o que der e
vier, se colocar do lado da familia. No fundo, no fundo o fato de tu estar ali é
uma coisa boa porque é uma hora sofrida demais e tu estéas ali como apoio.
Eu vejo assim. O fato de eu estar ali parece que diminui um pouco a dor
deles (S4).

Questionamentos filosofico-existenciais afloram e permeiam este processo singular de

cuidado trazendo algumas inquietacdes dificeis de enfrentar, porém, paradoxalmente,

impulsionam a equipe a ndo esmorecer e a colocar-se como referéncia para a crianca e a

familia. Pessini e Bertachini (2004, p. 306) afirmam que o profissional esta sujeito a inimeras

exigéncias:

Quando nos referimos as exigéncias, estamos falando daquelas que tem
origem na propria situacdo-limite, e também daquela que vem do nosso
mundo interno, a partir de aspectos de nossa formacdo pessoal e
profissional. Cabe aqui lembrar que na nossa formagdo somos levados a
idéia de que a morte sempre representa um fracasso de nossa atuagéo. [...]
somo levados, por questdes internas nossas ou em funcdo da propria
formacdo, a uma atitude onipotente em relacdo a vida e a morte. E sabemos
que é a onipoténcia que da espaco para o sentimento de impoténcia.

Os autores acima elucidam que o profissional de satde é o resultado complexo do

meio em que vive, da formacdo que teve, das situagdes que vivencia com o paciente e de sua

realidade (financeira, amorosa, profissional, entre outros). Salientam que o processo formativo

e as caracteristicas préprias incentivam o profissional a ter a idéia de ser um individuo

onipresente, nao se relacionando harmoniosamente com as “derrotas” inerentes de sua

profissdo. Esta compreensdo pode ser explicitada pela fala a seguir:

Eu sinto carinho pelas criangas, raiva ndo, eu vou ter raiva do qué? Da vida,
porque foi dessa forma? Tem coisas que ndo se consegue explicar, nem para
eles, nem para n6s, nem para ninguém, elas sio e é fato! Bom é bem isso. E 0
que tu tem, é factual, agora o que tu vai fazer com o que tu tens ai cabe a
cada um. Entdo o meu sentimento é de paz, de tranquilidade. Na verdade, o
mais claro é aceitar, eu aceito porque ndo vai mudar, ndo vai adiantar
independente do que eu fizer, do que eu disser, ou do que sentir, a situagao
ela ndo muda, ela pode ser melhorada. Agora eu ndo sinto raiva,
eventualmente eu sinto aquela melancolia quando eu lembro das criangas que
ja foram e das que estdo nesse processo. Eu sempre lembro com carinho,
com uma coisa boa em relagdo a elas, uma saudade... (S15).
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Segundo Latuada (2008), no convivio junto a estes pacientes e suas familias, observa-
se um crescimento mutuo repleto de significados, tendo como fruto desta experiéncia um
restabelecimento de forcas interiores necessarias ao enfrentamento desse processo, tanto da
equipe quanto do grupo familiar.

Acho que o principal sentimento € a compaix&o, é a empatia que eu tenho
que ter para poder perceber o que ele precisa naquele momento e poder fazer.
Também saber qual a diferenca entre o que tu podes e entre 0 que tu ndo

podes fazer. Se alguém entrar aqui achando que vai salvar todo mundo vai se
frustrar porque ainda ndo € para todos (S14).

Segundo Rinpoche (2002, p.242, 243) compaixao caracteriza-se por:

N&do é somente uma sensacdo de simpatia ou cuidado com a pessoa que
sofre, ndo é apenas uma ternura que vem do coragao para a pessoa que esta a
sua frente; ou um reconhecimento muito nitido de suas necessidades e de
sua dor, é também uma determinacédo pratica e continua em fazer tudo o que
for possivel e necessario para aliviar 0s seus sofrimentos.

A compreensdo da logica da compaixdo permite a sua pratica mais ampla, estavel e
assentada, ou seja, a medida que é praticada mais claro se torna esse raciocinio (RINPOCHE,
2002).

Eu entro no quarto, eu me policio para ndo ficar chorando também, eu ndo
posso ficar no lugar daquele familiar, eu estou ali para cuidar daquela
familia, fazer o meu trabalho. E o trabalho que eu tenho, como em muitas
profissdes que sofrem também, s6 que tu tens que suportar. Amanha é outra
familia, depois de amanha € outra, se eu ficar caindo, aqui, caindo ali, entdo
ndo vou dar conta do meu trabalho. Entdo, se for assim, ndo estou pronta pra
trabalhar na enfermagem. A vida da gente também tem que continuar, nao sei
nem explicar o que eu sinto, mas eu fico firme, ajudo, e 0 que eu acho que o
familiar quer é ajuda mesmo, ndo te quer ali para tu te estar te derretendo

chorando. Eu até sinto, mas ndo posso ficar transparecendo muito, porque ele
quer um profissional (S12).

Esta colocacgéo reafirma os principios da compaixao, revestidos de um novo olhar para
0 seu proprio processo de enfrentamento em dire¢cdo a um processo de ajuda comprometida
com a trajetoria de dor e sofrimento daquele que é o objeto do cuidado e ndo a si proprio.

A partir do exposto fica evidente a necessidade de inclusdo de um novo conceito a este
trabalho: resiliéncia. Resiliéncia para Soria, et al. (2006, p.548) “é um conceito extraido da
fisica, e refere-se a capacidade de um sistema em superar o disturbio imposto por um
fendmeno externo”.

Soéria et al. (2009, p. 548) salientam que “do ponto de vista da psicologia e da
sociologia, trata-se também de uma qualidade, de uma capacidade das pessoas

individualmente ou em grupo, resistirem a situa¢des adversas”. Através das falas pode-se
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evidenciar que cada individuo reage a uma mesma situacdo de diferentes maneiras, visto que
cada ser humano é um universo em si. Além das palavras, a comunicacdo ndo verbal fez-se
presente de modo intenso em todas as entrevistas, principalmente quando 0s sujeitos
relembravam aquela crianca/familia que mais lhe foram significativas, ndo sendo raros os
momentos em que ambos, sujeito entrevistado e pesquisador, enxugavam suas lagrimas.

Alguns autores trazem a necessidade de o profissional “se ouvir”, em consonancia a
capacidade de aprimorar seu autoconhecimento; e de ouvir o paciente, no sentido de ser capaz
de atender suas demandas, muitas vezes expressadas pela comunicagdo ndo verbal, com base
no cuidado integral e humanizado (PARO; PARO; FERREIRA, 2004 p. 156):

Para prestar uma assisténcia cuidadosa a crianca com cancer, o enfermeiro
deve buscar entender seus sentimentos, perceber situa¢Bes vivenciadas por
ela e vislumbrar maneiras concretas de cuidar, pois aprender a cuidar da
crianga oncoldgica é compreender que o sofrimento perante a doenca, que é
um sofrimento universal, ndo se limita a um determinado tempo e espaco. E
a partir dessa assisténcia que podemos dizer que transcendemos os limites
entre saude e doenga.

Para Pessini e Bertachini (2004, p.306):

[...] Nos, profissionais de salde, muitas vezes intensamente empenhados no
cuidado com nossos pacientes, ndo temos disponibilidade interna para olhar
para nGs mesmos, ou para nossos companheiros de trabalho, e ver quando
estamos precisando de cuidados, em fungdo do estresse que sSomos
submetidos em nossa lida diaria com nossos pacientes. Isto se faz mais
grave ainda quando o profissional de saude esta lidando com situagdes-
limite, nas quais as solicitacfes e exigéncias sdo intensas.

Nesse tipo de cuidado, em contraponto ao cuidado curativo onde o paciente responde
bem ao tratamento proposto e consegue obter a cura de sua enfermidade, o profissional de
saude, principalmente o da area da enfermagem, depara-se, cotidianamente, com suas crencas,
valores pessoais, e até mesmo a sua concepcdo sobre a morte, sendo necessario o
aprimoramento de seus mecanismos de enfrentamento para poder continuar suas atividades,
principalmente apds o dbito da crianca.

O que eu tenho de mais concreto é que a gente nao vai salvar todo mundo,
para alguns a coisa vai dar certo, para outros ndo como a gente gostaria.

Quem esta chegando hoje aqui eu ndo sei quem é, se ele vai se curar ou ndo
vai, mas eu vou cuidar da mesma forma (S14).

Em esséncia este depoimento evidencia a assertiva de Rinpoche (2002) quando afirma
gue ndo se deve esperar um resultado milagroso da ajuda despendida pelo profissional em

relacdo ao enfermo terminal, no intuito de ndo se decepcionar. O cuidado deve ser realizado
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com carinho e dedicacdo, contudo o conforto e o bem-estar devem ser sempre prioritarios a

cura.

Fico triste com as noticias: teve uma recidiva, ndo estd respondendo a
quimio... a gente fica triste também. A gente também vai elaborando isso
dentro de nés. O momento mais dificil € quando tu vé que a crianca nao é
mais aquela que tu conheceu: que brincava, que pulava, as maes dizem: “nao
¢ mais o meu filho que eu estou vendo aqui”, entdo tu comeca a elaborar
junto (S14).

Paro, Paro e Ferreira (2005) salientam que essa transformacdo da imagem da crianca;

de ser que brinca, corre e pula, para um ser nauseado, fraco e restrito ao leito auxiliam na

estigmatizacdo sofrida. Pode-se concluir que nessa etapa o profissional ja vai, intimamente, se

preparando para as possibilidades que envolvem a doencga e o tratamento.

Quando morre uma crianga, na hora tu estd atendendo como profissional, tu
chora junto e cada um vai ter o seu mecanismo: Eu rezo, eu tenho a minha
crenga, eu vou me despedir dele da minha forma, e da mesma forma que esse
esta indo embora, tem outro chegando, é o ciclo da vida. E a roda da vida... O
paciente pode morrer com dor, sozinho, abandonado, ou ele pode morrer sem
dor, na companhia da familia, nas condi¢fes adequadas, 0 que a gente pode
mexer € nisso. Ndo podemos mudar o que vai acontecer, mas como,
podemos. Eu procuro ver por esse lado (S14).

A reflexdo contida no depoimento acima permite visualizar a espiritualidade como

mecanismo propulsor de uma forma diferenciada de cuidar do outro e cuidar de si, no

reconhecimento de que a “roda da vida” cumpre a sua missdo € imprime uma consciéncia de

cuidado ativo com base na compaixao.

Mecanismos de enfrentamento sdo construidos paulatinamente e sdo peculiares a cada

profissional:

Eu fago terapia, que € um espaco que tu tem para escuta, para fala, para
troca, para organizagdo dos pensamentos, e sentimentos, e isso vai te
ajudando porgue ndo é por acaso que tu fica tranqgiila, que tu te mantém
tranquiila, ndo! E porque tu te preparas para isso também (S15).

Alguns profissionais recorrem a ajuda profissional buscando o equilibrio de suas acGes

e sentimentos. Atraves dessa reflexdo sobre si mesmo o profissional descobre as suas

facilidades e dificuldades internas, sendo capaz de, se achar necessario, mudar seu

comportamento.

Acho que, realmente tem horas que tu tem que ser profissional (S5.)

Essa situacdo de ficar longe, de ndo ir visitar, se eu ndo preciso estar la eu
evito. Eu ndo sei 0 que dizer, entdo eu sinto que eu evito um pouco. Claro, eu
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ndo vou deixar de atender, mas eu ndo fago aquela visita social: “vim ver
como ele esta!” eu acho uma exposigdo, tanto para mim quanto para familia.
Tem gente que fica urubuzando ali, eu acho que tem que preservar a familia,
respeitar o tempo da mée ficar quieta ali, eu penso assim. Eu ndo sei 0 que
dizer também, entéo eu me protejo assim (S13).

Manter uma certa distancia saudavel, eu acho que isso é importante e é
dificil. Em alguns momentos eu vou conseguir manter e em outros eu nao
vou e eu tenho que aceitar também que vai ter momento que eu ndo vou estar
bem, que nds ndo somos perfeitos (S8).

No primeiro depoimento, constata-se a percepcdo de que a distancia emocional deve
ser mantida para que se consiga trabalhar com profissionalismo, sendo que a aproximacao
exagerada € vista por este profissional como algo negativo. Os demais sujeitos revelam que
a distancia saudavel € importante e serve como um modo de proteger-se. Também pode ser
usado o termo “distancia critica” caracterizada como sendo aquela em que o profissional
consegue ter os subsidios necessarios para realizar seu trabalho de modo humanizado, sem
supervalorizar emocionalmente os problemas (PARO; PARO; FERREIRA, 2005).

Eu sou assim, eu vou fazendo, fazendo e ndo paro muito para questionar o
que esta acontecendo, acabo dando o que eu posso 0 meu melhor de mim e

depois espero para ver o que acontece. S6 que revolta, mas, eu acho que se tu
estas aqui é para isso (S10).

Eu saio daqui e tem que apagar! Claro que as vezes tu leva para casa, fica na
cabeca e tu ficas arrasada e tu pensa que eles tem uma vida inteira pela
frente, principalmente os adolescentes. E isso que eu penso: o desperdicio da
vida (S3).

A maioria dos profissionais assume um cuidado ativo, apesar de em algumas situagcoes
buscarem se preservar da dor e do sofrimento quando ndo estdo prestando o cuidado direto, ao
mesmo tempo resguardando a privacidade de cada crianca e familia em particular. Contudo,
identificam que dar o melhor de si € o ponto chave para vivenciar este processo.

Atraves da reflexdo sobre os modos de enfrentamento que a equipe de enfermagem
vivencia, fica evidente que o profissional, nesta area de atuacdo, apresenta um desgaste em
conseqliéncia da exigéncia em nivel técnico do trabalho e no nivel de relacionamento com o

paciente e sua familia.
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5.2.3 O reconhecimento das fases da morte e do morrer no cotidiano do cuidado

Que deus me conceda a serenidade de aceitar as coisas que nao posso mudar,
a coragem para mudar as coisas que posso mudar,

e a sabedoria para distinguir a diferenca.

Roda da vida

Durante as entrevistas foi revelada a ideia de que a crianca, normalmente, encontra-se
sob efeito de sedacdo, devido a dor e aos sintomas refratarios que esta experiéncia. No
entanto, quando consciente a crianga tem a necessidade de verbalizar seus sentimentos e
percepcOes sobre a sua morte:

Isso ndo tem preco: estar junto numa situacao dessas, poder fazer com que a
familia ndo perca tempo, as vezes a crianca esta ali, entdo deixa falar o que
ele quer falar. As vezes eles querem perguntar “eu vou morrer?” e tem pais
que ndo deixam a crianca falar e eu digo para eles “segura a tua onda e deixa
ele perguntar” ele tem coisas importantes para te dizer. Depois eles [os pais]

vém me contar: “fulaninho me disse isso, isso, como foi importante ouvir
iss0”, ndo tem explicagdo, tem coisas que ndo tem explicacdo (S14).

A crianca, ao contrario do paciente adulto ndo tem pendéncias de relacionamentos para
resgatar ou assuntos mal resolvidos. Elas sabem instintivamente o qudo doentes estdo e nao
escondem seus sentimentos a respeito. Esse fato mostra o quanto é importante que a crianca
seja envolvida e respeitada, principalmente, no seu processo de finitude, a fim de incentivar e
valorizar sua autonomia e seus desejos.

Em seu livro Roda da Vida, a psiquiatra Elizabeth Kiibler-Ross pioneira nas pesquisas
sobre a morte e 0 morrer traz as fases envolvidas no processo da morte, sendo elas a negacéo,
a raiva, a barganha a depressdo e a aceitacdo. A autora salienta que essas fases nao
correspondem somente aos sentimentos do paciente e seu enfrentamento referente a sua morte,
mas de todas as pessoas envolvidas nesse processo, principalmente a familia (KUBLER-
ROSS, 1998).

A negacdo é caracterizada por Kibler-Ross (1998, p. 181) como sendo “uma defesa,
uma forma normal e saudavel de lidar com noticias repentinas e inesperadas”. Através dela a
pessoa considera a possibilidade de fim de vida e pode, em seguida, voltar-se ao seu dia-a-dia.

As idéias a seguir elucidam essa constatacao:

A morte tem em todos 0s momentos, tem crian¢a que morre, tem natimorto,
tem criangas que nem chegam a nascer, nem sempre 0s pais morrem primeiro
que os filhos, agora, porque estd acontecendo aquilo com aquela familia e
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com aquela crianga, bom, dai é uma outra histéria. Acho que quando comeca
o tratamento a gente fala que nessa hora tu [a familia] ndo vai achar resposta
e quanto mais tu ficar procurando mais raiva tu tem e pior vai ser, porque tu
nao consegue cuidar da crianca, tu fica com raiva e raiva € uma energia, e
por tréas da raiva tem muita tristeza (S14).

Ap6s, vem a raiva sentida pela familia e pelo paciente, sendo este estagio
especialmente dificil para as pessoas envolvidas no tratamento com esses individuos,
principalmente para a equipe de enfermagem que esta na linha de frente do cuidado. Todavia,
“sua raiva nao deve ser considerada como algo pessoal, dirigido especialmente a alguém”

(Klbler-Ross 1998, p. 181).
Explicitando essa compreensdo, 0s profissionais prosseguem:

Tem outra coisa, as vezes tu entra no quarto e ndo é contigo que eles estéo
brigando, é com o primeiro que chegasse ali. Entéo, faz parte do trabalho da
gente. A gente é um alvo bem bom para as familias porque somos nds que
ficamos mais tempo com eles (S14).

Nos tinhamos um menino de 5 aninhos aqui que grudou na méde e falou:
“Morre vocé no meu lugar! Eu ndo quero morrer! Tu ja viveu mais do que
eu! Morre vocé!” Ele tinha 5 aninhos, pequenininho para saber... (S12).

Os profissionais, a parir do exposto, mostram a compreensao que as criangas tem da
probabilidade da sua morte. Este fato reforca a importancia de que elas devem ser escutadas
com o objetivo de aliviar as suas preocupacoes e sentimentos envolvidos nesse processo.

A préxima fase diz respeito a barganha, ou seja, a fase de negociacdo. Nesta etapa, a
hostilidade vivenciada durante a negacéo e a raiva diminui o que possibilita ao paciente e sua
familia estarem mais abertos ao tratamento.

Entéo, tu tens que fazer com que eles caiam na tristeza: “é¢ comigo, € com o
meu filho, mas eu vou enfrentar”. Dai eles vao para barganha e conseguem
sair da negacdo, quando eles ficam oscilando entre negagdo e raiva é muito
dificil da trabalhar (S14).

Na depressdo a despedida de tudo e todos que amamos tornam-se evidentes a quem vai
morrer e aos que aqui ficardo. Salientando que essas fases também séo evidenciadas quando o
tratamento envolve a mutilacdo do ser, visto que, para qualquer individuo € inaceitavel a perda
de qualquer parte de seu corpo.

Ele [o paciente] ficou em desespero la em cima porque a primeira coisa: ele
acordou e perguntou do brago (S3).

Finalmente, a aceitacdo ocorre quando o individuo aceita 0 que estd para acontecer.
“Nio se sente mais feliz, mas ndo sentirio mais depressio e raiva. E um periodo de resignagio

silenciosa e significativa” (KUBLER-ROSS 1998, p. 181).
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Teve um casal que me surpreendeu muito porque ele se preparou muito
tempo antes; eles tinham um nivel social melhor, a mae era professora, entao
eles tinham uma estrutura de familia melhor, e a mée se preparou. Ela sabia
que o filho ia morrer e levou aquele periodo o melhor possivel, os dois
aproveitaram muito, ela amou muito aquele filho, fez muito carinho, deu
limites para ele naquele periodo inclusive, ele era um menino muito doce,
ele ajudava muito nesse processo porque ele era muito doce. E no momento
em que isso realmente aconteceu... aquela crencga toda caiu por terra. Por um
tempo... Eles ndo conseguiram! Naquele momento eles eram o pai e a mae
com raiva de Deus. Entdo, é dificill Acho que isso demanda muita
maturidade e o luto tem que ser vivido. E isso me chamou muito a atencéo
porque naquele momento os dois se revoltaram muito contra a vida e eles
tinham uma historia de preparo. Eles fizeram o inverso, primeiro aceitaram
para depois se revoltar... porque na hora que tu compreende que tu nunca
mais var ver... E ai quem € que eu vou abracar? Viver s6 com a fantasia, com
a lembranca (S11).

A partir do exposto, ressalta-se o conhecimento alcangado pelos profissionais de que
essas fases ndo seguem uma ordem cronoldgica e, tdo pouco, estdo estanques, elas sobrepdem-
se seguindo a complexidade humana. Todavia, uma boa maneira de superacdo, principalmente
das fases iniciais que sdo as mais dificeis, € manter uma boa comunicacdo com a familia e
com a crianga, ndo rejeitando, mas sim trazendo a tona suas preocupacdes e medos para que

sejam trabalhados, vividos e superados em busca de uma boa morte.

5.2.4 O vinculo com a crianga e a familia

Aprenda a viver e sabera morrer.
Aprenda a morrer e sabera viver.

LicOes Sobre Amar e Viver

Em toda a pediatria a familia deve ser incluida no cuidado da crianca no intuito de
desenvolver sua autonomia e auxilid-la nos cuidados de recupera¢do. No entanto, no cuidado
paliativo, mas significativamente na fase de terminalidade da crianga, a familia necessita de
um olhar especial que a englobe e valorize nesse momento de dificuldade. Ressalta-se que o
cuidado paliativo ndo é direcionado somente a crianca enferma, mas também a sua familia, no
intuito de auxilia-la a valorizar o tempo que resta de vida de seu ente, bem como orienta-la

durante esse processo. A compreensao da importancia de ter a familia como parte integrante
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nesse contexto revela-se nos discursos de todos os sujeitos, mostrando que a familia, neste
ambiente, é vista como presenca indissociavel do cuidado a crianga com cancer.

Quando a gente fala em crianca jamais a gente pode deixar de lado a familia.
Entdo € crianca e familia, dentro do proprio conceito esta ali, tem o adulto e
o0 da crianga. O da crianca esta especificamente falando da familia e aqui n6s
sempre trabalhamos junto com a familia (S14).

Ao iniciar as reflexdes acerca das relacdes da familia e da crianca com a equipe de
enfermagem, surgem dois conceitos importantes: vinculo e cuidado humanizado. O primeiro
esta diretamente relacionado a unido, a empatia, ao respeito a moral e aos direitos do nosso
semelhante, o segundo é um contraponto do modelo biomédico, pois valoriza e compreende o
individuo como pessoa singular, Unica, que tem uma histéria, uma familia, néo
compartimentando-0 em pecas anatdmicas ou patologias a serem tratadas. O cuidado de um
paciente terminal é amplo e complexo, exigindo da equipe de enfermagem muito mais do que
0 conhecimento técnico-cientifico, requer uma profunda compreensao da sua individualidade,
0 que contribui com o processo de humanizac¢do dos cuidados paliativos (SANTANA et al. ,
2009).

Nas entrevistas, percebe-se que os profissionais que trabalham com essas criancgas
trazem introjetados a concepcdo e a importancia desses conceitos, mostrando consideravel
sensibilidade em executar seu trabalho. Essa sensibilidade é evidenciada quando surge a

preocupacdo por parte da equipe, para com a familia e a crianca em Cuidado Paliativo.

Eu sinto que eu posso ajudar de alguma maneira. Pelo menos dando um
apoio, ficando junto... ndo gosto de deixar a familia sozinha (S9)

Normalmente, a internacao da crianca portadora de neoplasia € um periodo longo, no
qual hd a adaptacdo ao ambiente hospitalar em substituicdo, temporaria, ao lar. Para Motta
(1997, p. 55) “o0 mundo do hospital é constituido de elementos diferentes da vida cotidiana. O
ser doente e sua familia tem de adquirir os referenciais preestabelecidos pela instituicdo a fim
de situar-se neste mundo novo. A partir dessa mudanca de ambientes surge uma grande
identificacdo com os profissionais da area, em especial a enfermagem formando um vinculo
importante para o cuidador na hora de prestar seu cuidado a crianga, principalmente em fase

de terminalidade.

Como eu te disse: a gente acaba sendo uma familia so (S1).

Eu procuro ndo chorar na frente dos pais, claro que a gente ainda chora...
Mas se eu tiver que chorar com um pai ou uma méde ndo tem problema
porque eu acho que a gente é uma familia (S2).
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Referente a isso Avanci et al (2009, p.709) reforcam que:

A crianga com doenca cronica estabelece um vinculo e uma familiaridade
com o ambiente hospitalar devido as internacdes recorrentes e ao tempo de
duracdo destas. Isso faz com que os profissionais que atuam nos servicos
desenvolvam vinculos e conhegcam particularidades tanto da familia quanto
da crianca, aprendendo a identificar as suas necessidades para, assim,
prestarem um cuidado com qualidade.

Esse vinculo muitas vezes assume uma posicdo ambivalente de facilitador e
dificultador desse cuidado. O profissional da enfermagem, por desenvolver um apego
emocional com a crianca e sua familia sofre quando a crianga encontra-se no processo de

terminalidade.

E uma coisa assim, bem agressiva, que a gente fica bem chateada! E tem
aquilo que a gente luta também, é uma guerra todos os dias e chega no final e
ndo deu resultado. Entdo, ndo é uma coisa facil de aceitar. A gente gostaria
que todos saissem bem, mas ao mesmo tempo a gente sabe que alguns vao
ficar bem, outros ndo. Entdo é uma luta diaria contra sentimentos, contra a
vida, contra a morte e tudo que envolve nosso trabalho aqui (S1).

Cada situacdo, com cada familia é uma situacdo diferente, apesar de ser uma
situacdo de dor e sofrimento, cada situacdo dessas para mim eu fico um
pouquinho fortalecida, porque tu passas por aquilo tudo, tu convives durante
meses com eles, forma vinculo, e quando tu vé ndo tem mais volta, que o
desfecho esperado é a morte iminente. Vou te dizer que ndo € um processo
facil, é muito angustiante porque envolve todas essas questdes familiares,
eles estdo ali sofrendo, e 0 que eu procuro: oferecer o melhor possivel do
meu atendimento para eles, ampara-los porque eu acho que esse é 0 meu
papel, tornar as coisas menos dificeis. Se eu me apegar também ao
sofrimento, ao choro, a dor, eu ndo vou conseguir ajuda-los, entdo, eu me
empunho dos meus mecanismos de defesa para me manter forte e
permanecer firme ali, para conseguir conduzir as coisas (S15).

Os trechos revelam que o profissional necessita, algumas vezes, manter-se concentrado
no objetivo de dar apoio a familia que estd perdendo sua crianca, ndo permitindo-se
esmorecer, para que esta familia tenha uma referéncia profissional que sera capaz de conduzir
a situacdo de forma tranquila e harmonica.

Alguns profissionais relataram que o vinculo que se forma, principalmente com a
familia é tdo intenso que, mesmo depois de anos do 6bito da crianga alguns familiares ainda
mantém contatos com os profissionais, revelando o reconhecimento do trabalho da equipe de
enfermagem perante a familia. Fica evidente nas falas abaixo:

Teve um adolescente que teve um vinculo muito grande comigo e ele acabou
morrendo e a familia mandou fotos depois para mim me agradecendo e
aquilo me chocou muito, pelo vinculo que eu acabei construindo, viviam me
convidando para mim ir para la na casa deles. S6 eu penso “ndo”, foi aquele
momento, 0 que eu consegui fazer foi aquilo, e deu! Tu tens que te policiar
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um pouquinho nesse sentido, ndo tem como, a vida continua para eles e para
a gente também (S10).

Eles eram um casal jovem quando o filho morreu. Para ti ver como as
relagfes ficam muito fortes aqui, depois de um tempo ela ligou dizendo que
estava gravida, depois ela ligou dizendo que era outro menino, ai quando o
menino fez um ano de falecimento ela fez uma missa aqui em baixo na
capela e convidou a equipe, e quando nasceu ela ligou para dizer que tinha
nascido e que estava tudo bem. E sdo essas coisas que ndo apagam, que tu vé
gue consegue fazer a diferenca, como a tua presenca foi importante (S14).

A mae vinha aqui de vez em quando me dar um “oi” (S1).

A maioria vem agradecer depois (do 0bito), porque eu acho que eles sentem,
tem pais que ligam até hoje, que sentem falta da gente, porque para eles, nés
nos tornamos a familia deles, de conversar, de trocar segredos. Eles passaram
24 horas da vida toda deles aqui (S3).

De acordo com Avanci et al. (2009), cuidar da crianga com céncer sob cuidados
paliativos é um processo de sofrimento e um misto de emoc6es para o profissional, levando-se
em consideragdo que a morte, geralmente, ndo faz parte dos programas de estudo nas
universidades, e, quando isso ocorre, é de uma maneira superficial, teorizada, idealizada e que
foge da nossa realidade.

Para que uma equipe consiga atender as demandas de seus pacientes e manter, ao

mesmo tempo, um adequado equilibrio psicoldgico, Menezes (2004, p.76/77) reforca:

A morte deve, pois, deixar de ser um evento oculto e velado, para tornar-se
visivel socialmente. O profissional de cuidados paliativos deve ser o
principal difusor da aceitagdo do morrer e da constru¢cdo de uma boa morte.
Contudo, para que ele possa realizar esta tarefa, € necessario que seja
treinado com fins de valorizacdo da vida por meio de um contato com a sua
sensibilidade. Paradoxalmente, o mesmo profissional deve sofrer um
processo de dessensibilizagéo: os significados da morte e do morrer devem
ser alterados do pesar e do ocultamento para uma aceitagdo. Assim, dois
processos sdo construidos, simultaneamente: uma sensibilizacdo tendo em
vista a identificacdo do profissional com o doente e o seu sofrimento e uma
dessensibilizacdo diante da morte, condigdo necessaria a continuidade do
seu trabalho.

A autora traz que € necessaria uma mudanga no pensamento e nos significados
relacionados a morte, sendo essa uma etapa natural do ser humano. Esta autora aborda, ainda,
o termo “a morte natural”, fazendo alusao ao movimento surgido na Inglaterra em 1990 para a
devida valorizagdo da morte e do morrer no qual foi feito uma relacdo com o parto natural,
com a humanizacdo do parto, revelando a necessidade de humanizacdo da morte. As
principais propostas reivindicam mudancgas sociais diante da morte, quer seja nas politicas

publicas de atencdo aos pacientes em periodo final da vida, quer seja na area da educacao,
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direcionadas aos profissionais de saude, a populagdo em geral, bem como as criancas. O
objetivo é de tornar a morte socialmente mais visivel, de modo a ser concebida e vivida
“naturalmente”, como um evento que faz parte do ciclo da vida (MENEZES, 2004, p.48-50).
Diante do exposto evidencia-se o quanto, como profissionais e como seres humanos,
necessitamos de preparo para tratar da morte com naturalidade, necessitando o

desenvolvimento de estratégias voltadas a uma reducdo da ansiedade em relacdo ao morrer.

5.2.5 O cuidado com a dor do paciente oncoldgico

“O uso de drogas se necessario em vez de regularmente, ainda é causa de muito
desconforto ndo aliviado”.

Autor desconhecido

E impossivel abordar o tema oncologia e ndo abordar a dor como uma das principais
preocupacGes dos profissionais da area da enfermagem. A dor é um fenémeno
multidimensional, de modo que torna-se necessario compreender essa experiéncia nas suas

diversas dimensoes, sendo elas:

neurofisioldgica, pois envolve mecanismos de ativacdo dos receptores
periféricos; psicossocial, considerando a influéncia emocional positiva e
negativa sobre o individuo; cognitivo-cultural, relacionando-a a crencas,
significados e comportamentos prévios a dor; comportamental, pois
estressores situacionais, de desenvolvimento profissional e pessoal podem
exercer influéncia sobre o limiar da dor; e sensorial, relativas as
caracteristicas semiolégicas da mesma (BOTTEGA; FONTANA, 2010, p.
284).

A dor é mais do que uma resposta fisica a uma lesdo ou injuria. E a representacéo,
verbal ou ndo verbal, do que sujeito diz que é, sendo sua intensidade, tipo e frequéncia

subjetiva a cada individuo.

Na oncologia pediatrica, percebe-se que os profissionais tem como maior preocupacao

a dor que a crianga sente no processo da doenga e no seu proprio tratamento.
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O tratamento oncoldgico ele é pesado, ele é doloroso, ele é de muito tempo,
de muita entrega. Aquela familia perde muito, ganha e perde por estar
vivendo essa situacdo, entdo ndo tem como tu ndo permitir algumas coisas
que é 0 minimo que tu pode fazer para compensar, a gente sempre avalia e a
gente sempre explica também porque eles entendem (S8).

Quando estdo com dor, que a dor ndo passa meio que desespera a gente, e
ddi, ddi na gente também estar dentro de um hospital e... d& uma angustia
(S13).

Camargo e Kurashima (2007) trazem que a dor do paciente com cancer pode estar
relacionada ao tumor, aos procedimentos, ao tratamento ou ndo estar vinculada a neoplasia.
Todos 0s sujeitos relataram que sua maior responsabilidade é priorizar o conforto e certificar-
se de que seu paciente ndo sinta dor. A dor vivenciada pela crianca assume um papel
dificultador no trabalho dos profissionais da enfermagem, pois a familia exige uma posicédo e
uma atitude, principalmente desses profissionais que estdo na linha de frente do cuidado,
fazendo com que estes se sintam impotentes frente ao tratamento quando se esgotam todas as

possibilidades.

Vale salientar que a dor do paciente em cuidados paliativos ndo se restringe a dor
fisica ocasionada pelo tumor, e sim um abrangente reflexo da situacdo vivenciada. Segundo
Pessini (2004, p. 26) “o sofrimento sentido na fase terminal da doenca ¢ muito mais que fisico.
Ele afeta ndo somente o conceito de si préprio, mas também o senso global de sentir-se
conectado com os outros e com o mundo”. No caso da crianga, dependendo da sua idade e do
grau de desenvolvimento é esperado que ela sinta estar passando por uma situacdo dificil, até
mesmo pelo comportamento dos pais e da equipe. Menezes (2004) traz o conceito de “dor
total”, expressdo criada por Cicely Saunders, na qual revela que a dor vivenciada pelo
paciente em cuidado paliativo € uma dor complexa que inclui aspectos fisicos, mentais e

\

espirituais diante da qual o profissional presta uma assisténcia a “totalidade”.

Muitas vezes, o alivio da dor ocorre através de medicacbes anteriormente prescritas
pelo médico, cabendo a enfermagem a adequada avaliacdo e administracdo dessas. Segundo
Pessini (2004), a dor fisica é a mais facil de ser controlada. No entanto, existe muita dor fisica
que ndo é aliviada, sendo que quase 25% dos pacientes com cancer morrem com dor severa.
Quando o paciente estd em estagio terminal, a dor somada ao medo do desconhecido, muitas
vezes, gera agitacdo e desconforto:

Tem um menino que foi esse ano a 6bito que todos gostavam dele, ele
também ficou mal na minha noite, por incrivel que pareca, ele j& vinha mal,

mas aquela agonia da morte foi comigo, nossa! Eu sai arrasada daqui,
porque ele ndo relaxou sabe, ele ndo relaxou! E a mae no entender dela ela
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ndo queria que o filho sofresse, entdo ela queria que o filho fosse entubado
para ndo sofrer, para ele ndo ter o esforgo de respirar. Ela dizia: “Eu quero
que ele seja entubado, eu ndo quero que ele sofra”. Para ela a entubacdo
seria a melhor coisa para ele. Eu acho que seria a sedagdo, para ele ficar
mais tranquilo, porque ele ndo estava tranquilo. E, quando tem assim muita
agitacdo e o paciente esta sofrendo, a familia esta sofrendo por ver, e nos
também. Eu acho melhor a sedagéo (S3).

Ao se tratar da dor em oncologia, alguns entrevistados relataram que a sedagdo € uma
opcao para proporcionar uma terminalidade menos agressiva e sofrida tanto para a crianca,

para sua familia e para a prépria equipe.

Os médicos falam com os familiares, as vezes na hora eles ndo aceitam, mas
depois de um tempo que eles véem que a dor € grande, € uma agonia, alguns,
ndo sdo todos, mas eles ficam numa agonia, num desespero dai eles véo la e
falam para os médicos “botar um sorinho”, as vezes, mesmo com soro leva
dias, meses (S3).

De uma forma até eu acho que ela pode ser considerada uma forma de
acelerar um pouquinho, mas ndo entra como uma eutanasia, mas depende da
evolucao do paciente, se a gente vé que ele ndo esta bem e que ndo tem mais
alternativa de medicagdes para ele, mas claro, ndo e botar a medicacéo e vai
(morre). A sedacdo ajuda para dar conforto,, isso a familia aceitando e
sabendo dos riscos da sedagdo, mas isso é com a equipe (médica) e com a
familia (S10).

Nessas explanagdes observamos que alguns profissionais relacionam que a sedacao

pode ser um acelerador da morte da crianca. No entanto, Camargo e Kurashima (2007, p. 150)
afirmam:

Prescrever medicagfes com a finalidade de diminuir o sofrimento do

paciente ndo pode ser considerado morte assistida, nem tampouco eutanasia.

Quando indicada corretamente a sedagdo ndo pode ser vista como uma

eutandsia ativa, pois o paciente estd numa fase de morte eminente e o 6bito
ocorrera decorrente do processo natural da doenca e ndo da sedacao.

O conceito de morte assistida é quando o profissional de salde auxilia o0 paciente a
produzir a sua morte; e eutanasia - deriva do grego e quer dizer “boa morte”- consiste na
administracdo de medicagdes que causam uma parada cardiorrespiratoria (Camargo e
Kurashima, 2007).

O paciente sedado com Midazolan e Cetamina, o pai estd ali do lado so
esperando a crianca falecer. Uma coisa é sedacéo, é cuidado paliativo é o

conforto do paciente, outra coisa é a eutanasia. Entdo isso pode levar muito
tempo (S14).

Nas falas evidenciou-se que as familias sdo resistentes a sedacdo devido ao fato de nao
interagir mais com a crianga, e que esta, quando sedada, apresenta uma falsa ideia de

serenidade.



48

As vezes tu olha para o paciente, vé& que ele esta sedado parece que ele esta
dormindo, passa uma falsa impressdo de que tu vai tirara a sedacgdo e ele vai
ficar bem. Eu lembro um caso de uma mée que queria porque queria que
tirasse até que a equipe diminuiu (a sedagdo) e a crianca passou a noite
convulsionando, porque no momento em que tiraram ela ficou bem porque
ainda estava circulando medicacdo na corrente sanguinea, no momento em
que saiu ela ndo parou de convulsionar, depois para controlar foi um sufoco e
ai a méde no outro dia estava desmontada porque ela tinha provocado tudo
aquilo no filho. SO que, as vezes, tu precisa ver pra se certificar que
realmente ndo tem mais o que fazer (S14).

O trecho revela a complexidade e a ambivaléncia presentes na decisdo da familia de
sedar ou ndo sedar, constituindo essa uma decisdo dificil onde a familia necessita de um aporte

de explicagdes para conscientizar-se com seguranca.

No que se refere aos Direitos da Crianca e dos Adolescentes Hospitalizados (BRASIL,
1995) esta previsto o direito de ndo sentir dor quando hd meios para evita-la e o de ter uma
morte digna, junto aos seus familiares, quando esgotados todos o0s recursos terapéuticos
disponiveis. No entanto, a fala abaixo mostra que os proprios profissionais tem dificuldades de

enfrentar esse momento e prescrever medica¢des mais eficazes no combate a dor.

Eu acho que foi um pouco de inexperiéncia de algum plantonista, eles tem
medo de dar uma medicacdo mais forte para dor, e ai tu vé que a crianga esta
ali sofrendo, sofrendo e tu ndo consegue fazer nada... (S3)

Conceituando, sedacdo pode ser compreendida por:

A inducdo da diminuicdo do nivel de consciéncia em pacientes com
sintomas severos, intratdveis ou refratarios, por intermédio do uso de
medicacBes sedativas, com o objetivo primordial de controla-los. Por
conseguinte, estas medicacOes refletem na redugdo controlada do nivel de
consciéncia e/ou percepcdo da dor, mantendo os sinais vitais estaveis e uma
respiragéo espontanea (GIROND; WATERKEMPER, 2006, p. 260).

Camargo e Kurashima (2007) trazem que sintomatologia refrataria é subjetiva e nédo
especifica e inclui sintomas fisicos e psicoldgicos: dor, dispnéia, ndusea, delirio e agitacdo sdo
alguns exemplos. Vale ressaltar que a sedacdo esta associada a administracdo de qualquer

medicamento para controle da agitacdo psicomotora:

[...] podendo ser utilizado também para diminuir a dor, recebendo o nome de
analgésico; afastar a insdnia para produzir sono, sendo chamado de hipnético
ou sonifero; atuar em estados exagerados de ansiedade, denominado de
ansiolitico e, finalmente, quando é capaz de acalmar o cérebro hiperexcitado,
é denominado de antiepiléptico (GIROND; WATERKEMPER, 2006, p.
260).
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Existe, também, a chamada sedacédo profunda, na qual o paciente perde completamente
os reflexos de protecdo e necessita de suporte de ventilagio mecénica e rigoroso controle da
pressao sanguinea (GIROND; WATERKEMPER, 2006, p. 260).

O tema da sedacdo e da eutandsia mantém um espaco privilegiado nas discussdes
bioéticas. Contudo, a principal diferenca entre elas pode-se dizer ser o objetivo final, que no
caso da sedacdo € proporcionar um maior conforto ao paciente na sua finitude (beneficéncia) e
ndo promover ou acelerar a sua morte (maleficéncia) (GIROND; WATERKEMPER, 2006).

As vezes a gente tem medo de colocar mais de uma vez, mas s vezes nao... a
crianca continua [viva] (S2).

A prescricdo da sedacdo é feita pelo médico, no entanto é o profissional da
enfermagem quem prepara e administra essa medicacdo, ndo eximindo esse da
responsabilidade de sua atribuicdo. Alguns sujeitos revelaram insegurancga e desconhecimento
sobre o0 assunto, mostrando a necessidade dessas particularidades se tornarem mais publicas e
discutidas entre todos os profissionais envolvidos no cuidado, jA& que através do

esclarecimento os profissionais se sentirdo mais seguros e confiantes.

Inquietudes relacionadas a crenga de estarem envolvidos na “antecipagdo” da morte do
paciente mostram a necessidade de discussdes com profissionais das equipes responsaveis

pelas questdes relativas a bioética.

5.3 Espiritualidade

“Talvez o maior obstaculo a enfrentar quando se procura compreender a morte seja o

fato de que é impossivel para o inconsciente imaginar um fim para a sua propria vida”.

Elizabeth Kiibler-Ross

Para compreendermos a relacdo entre a morte e a espiritualidade/religiosidade
necessitamos refletir sobre o fato de a negarmos cotidianamente. Normalmente, ndo pensamos
na morte, pois tememos como, quando, e em sob que circunstancias sera 0 nosso encontro

com ela. O medo do desconhecido gera em nosso intimo o mecanismo de defesa bem
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primitivo conhecido como negagao. No livro “A morte de Ivan Ilitch” escrito em 1886, em sua
traducdo para o portugués, traz essa premissa de um modo sutil através do pensamento de

Piotr Ivanovitch, amigo do falecido:

[...] trés dias de sofrimento terrivel, depois a morte. Bem que isso pode
acontecer comigo também, agora, a qualquer momento- pensou e assustou-
se por um instante. Mas imediatamente, ele mesmo ndo sabia como, acudiu
em seu auxilio a idéia costumeira que aquilo sucedera com Ivan llitch e ndo
a ele, e que ndo devia nem podia acontecer-lhe [...] (TOLSTOI, 2006, p.15).

Eizirik, Polanczyk e Eizirik (2001) reforcam que a percepcdo de nossa propria finitude
encontra-se adormecido em nosso inconsciente e se o contrario fosse ndo conseguiriamos
realizar nossa atividades cotidianas normalmente. Todavia, encontramos na espiritualidade e,
em algumas religides, o balsamo necessario para continuarmos a vida, trazendo a morte como

um momento incerto do nosso futuro, e que este seja bem distante.

Ao deparamos com a morte de um semelhante deparamo-nos, também, com 0 nosso
significado intimo de morrer, e estes profissionais por realizar os cuidados com o corpo apds o
Obito experienciam a real finitude do corpo fisico. Durante as entrevistas, 0s sujeitos revelam
a importancia dos profissionais terem algum tipo de espiritualidade e religido para melhor
compreender e vivenciar esse momento. Acreditam que pessoas mais espiritualizadas

conseguem lidar melhor com essa etapa.

Quem ndo tem acaba procurando alguma coisa... mas eu acho que tem todas
as religides aqui dentro e cada uma tem a sua maneira de enfrentar a morte,
a sua maneira de ver a morte, mas na verdade sdo todas meio parecidas
(S11).

Eu acho que esse tema requer um posicionamento e ndo sei se
espiritualidade ou se a pessoas tem que crer num ser maior, em um Deus,
para se fortalecer em relacao a isso (S8).

Na verdade todos nds temos [espiritualidade] e se ndo temos, nesse
momento comegamos a nos questionar, se existe alguma coisa, ou se ndo
existe. Aqueles que tem a questdo de crenca e espiritualidade mais presente,
mas forte, eles tem um enfrentamento melhor, sem divida. Isso é observado,
é fato (S15).

As pessoas precisam acreditar em alguma coisa, principalmente aqui, eu
acho que espiritualidade tu tem que buscar na tua vida, tem que ter alguma
coisa assim, ndo interessa a religido, o que interessa € que va a Deus (S9).

Durante o processo da terminalidade os profissionais utilizam-se de suas crencas e

valores pessoais no intuito de dar o melhor de si para a familia e a crianca.
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Muitas vezes, quando eu ndo vejo nada de técnico que eu possa fazer, nada
de conforto e a gente percebe que 0 momento é de sofrimento, é uma vida em
transi¢do, entdo o que eu faco € orar, rezar por ele de uma forma silenciosa,
pedir auxilio para Deus que ele protege a todos nos, pedir para que ele
proteja aquela crian¢a, aquela familia. Eu acho que isso ndo deixa de ser uma
intervencdo também, embora ndo seja devidamente reconhecido nos meios
académicos, mas ainda assim € uma coisa que eu faco que eu me sinto bem
(S8).
A fala revela que a enfermagem é sempre muito ativa nos cuidados e nao ter
técnicas a serem realizadas proporciona ao profissional recolher-se em suas crencas e ajudar a
familia com o que pode no momento, inclusive uma oracdo, revelando a necessidade que 0s
profissionais tem de serem atuantes nesse processo, com a preocupacdo de fazer o melhor

dentro do que é possivel.

E comum as pessoas associarem espiritualidade com religifo, no entanto,
espiritualidade se reporta a uma maneira mais generalizada de procurar o significado da vida e
da morte, estando mais relacionado com o modo de vida. A espiritualidade é um modo de
trazermos para nosso consciente as questdes relacionadas ao medo da morte e do morrer,
adormecidas em nosso inconsciente. Ja por religido entende-se ser “o conjunto de crengas
relacionadas a salvacdo do homem dada sobrenaturalidade e/ou praticas destinadas a garantir
essa salvacdo” (CAMARGO; KURASHIMA, 2007, p. 222).

Os avancos tecnologicos e da ciéncia afastam as pessoas de acreditar em Deus. No
entanto, quando o individuo se vé frente a frente com a Unica certeza absoluta, é inevitavel
que surjam questionamentos justamente naquilo que € invisivel e misterioso, segundo
Camargo e Kurashima (2007). A maioria dos profissionais entrevistados garante ter algum

tipo de crenca ou religido que os auxilia na continuidade do trabalho apds o 6bito da crianca.

Eu por caracteristicas religiosas, por crencas minhas, eu acredito em uma
continuidade da vida. Eu acho que esse momento € transitdrio, para aquele
ser, mas nem por isso a gente ndo sinta, ndo compreenda aquele momento
vivenciado por aquela familia, porque nés também temos a nossa familia.
Entdo assim, eu acho que ajuda sim, no momento em que tu tem uma
crenga, um apoio, tu tem mais forca para entender algumas coisas, do que
quando a gente ndo consegue ter uma compreensao. Tu pode até te revoltar
com alguma situacdo que tu veja, achando que o mundo é extremamente
injusto (S8).

O trecho revela que, mesmo com um esclarecimento e a “sua” certeza de que ha vida
apoOs da morte, 0 sujeito compreende e tem empatia pelo momento vivido pela familia. Até

porque, através da morte nos despedimos do mundo. Rinpoche (2002, p.229) afirma que
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“quando morremos todas as perdas que podemos ter na vida se unem e se somam numa perda
esmagadora”. Entdo, mesmo havendo uma crenca, € dificil pensar em ndo poder mais ver,

ouvir a voz, sentir o cheiro e o calor do abraco daquele ser.

Eu ndo saberia viver sem acreditar que existe alguma outra coisa. Eu ndo
saberia viver se eu acreditasse que é s6 isso aqui [mostra o corpo fisico]. Tu
pode até ndo ter uma religido, ndo seguir, ndo simpatizar com alguma, néo
fazer algum tipo de culto, ndo praticar, mas dizer que ndo acredita em nada,
que tu ndo tem nada dentro de ti, dentro da tua alma, dentro do teu coragéo,
isso € um ponto que é extremante importante pra mim. Eu nao te digo que
eu tenho pena dessas pessoas, eu sé acho que elas ainda estdo perdidas. Tem
que comecar a buscar a espiritualidade porgque é uma coisa muito boa, é uma
coisa maravilhosa tu acreditar em alguma coisa (S9).

A fala revela que a auséncia de espiritualidade é uma consequéncia do mundo
“civilizado” e moderno, caracteristico da cultura ocidental, que priva pelo individualismo e
materialismo, nao restando tempo as pessoas de se questionarem sobre a vida, a morte, e 0
morrer. O maximo que se constata, em nossa sociedade, é a apelacdo a doacdo de orgaos e
mesmo assim, a morte ainda é um assunto velado. Rinpoche (2002) conta a surpresa de saber
que no ocidente pessoas morrem sozinhas em grande sofrimento, fazendo um contraponto
com a sua realidade no Tibete onde todos tinham algum conhecimento sobre as grandes
verdades do budismo e que ninguém morria sem a assisténcia da comunidade. Ressalta ainda:

Nos todos, ndo temos por acaso o direito, quando estamos morrendo, de nao
somente ter nossos corpos tratados com respeito, como também, e o que é
talvez mais importante, nosso espirito? Ndo deveria ser um dos principais
direitos de uma sociedade civilizada o de levar a todos os seus membros a
possibilidade de morrer recebendo o melhor cuidado espiritual? Podemos
realmente chamar o nosso mundo de “civilizado” antes de aceitarmos isso
como norma? O que de fato significa termos tecnologia suficiente para
mandar pessoas a Lua, quando ndo sabemos ajudar nossos companheiros

humanos a morrer com dignidade e esperanca? (RINPOCHE, 2002, p.
268,269).

Estas premissas reafirmam a valorizacdo da vida vinculada a maior valorizacdo da
morte. Assim, podemos concluir que os valores conceituais de cuidados paliativos serdo
grandes colaboradores para alguma mudanga de pensamento e atitude, principalmente, no
processo de hospitalizagdo do ser humano. Doyle (2006, p.19) refor¢a que “enquanto o
cuidado paliativo continuar a ser visto como o tratamento da fase final do cancer, a ser
oferecido quando tudo mais falhou, ele ndo se propagarad e a milhdes de pessoas serd negado
um direito humano fundamental”. Pode-se deduzir que esse “direito humano fundamental”

compreende mais do que morrer com dignidade, mas sim viver intensamente até a sua morte.
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Alguns sujeitos reforcam que a espiritualidade assume um importante papel na sua
vida, auxiliando-0s no processo de enfrentamento.
Quem ndo tem uma preparacdo, ou até mesmo uma religiosidade, eu acho
que fica muito, psicologicamente falando eu acho que é muita presséo pra
quem ndo tem nada. Eu acho que a minha valvula de escape é a

religiosidade, porque para mim € uma coisa tranqila, agora para quem nédo
acredita em nada eu acho que deve ser horrivel! Muito duro (S9).

Eu ndo tenho nenhuma religido especifica, mas eu tenho muita fé e acredito
muito em Deus. Acho eu tu ndo precisa ter uma religido A ou B ou C pra ter
Deus no coracdo e fazer o bem paras pessoas. Porque eu acho que agente
tem que ter uma seguranga, uma coisa que a gente se grude, uma fé para
poder seguir o barco adiante (S1).

A espiritualidade busca responder questdes filoséfico-existenciais do individuo
referentes a quem somos, de onde viemos e para onde vamos. No entanto, essas questdes ndo
dispdem de respostas simples ou ja estruturadas, cabendo a espiritualidade e toda
complexidade envolta no fato de “ser” humano, esclarecé-las no intimo de cada individuo,

através do que realmente lhe é significativo.

5.4 Um olhar para o sofrimento da equipe

A certa altura, estejamos preparados para lidar com sentimentos profundos
e contraditdrios - por exemplo, querer viver e querer morrer, amar 0s outros
e ndo gostar deles.

LicOes Sobre Amar e Viver

As vivéncias desses profissionais e as vicissitudes relacionadas a elas mostram a
complexidade do seu cotidiano, revelando que, ao contrario de muitas unidades hospitalares,
nenhum dia é igual ao outro. Esse fato exige da equipe de enfermagem uma adequacéo de sua
postura profissional, no entanto, como afirma Franco (2004) o profissional, que é
cuidadosamente treinado para oferecer o que tem de melhor de seu conhecimento e

experiéncia para beneficio de seu paciente traz consigo sua condicdo humana: ele é falivel. A
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partir disso, o tema Um olhar para o sofrimento da equipe sera abordado dividindo-se em sub-
temas, sendo eles: Dilemas em cuidados paliativos; As dificuldades e facilidades de cuidar da

crianca sob a Gtica paliativa; e Refletindo sobre o cuidado.

5.4.1 Dilemas em cuidados paliativos

“O conhecimento ajuda, mas conhecimento sozinho néo resolve os problemas de
ninguém. Se vocé ndo usar a cabeca, seu coracgdo e sua alma, ndo conseguira ajudar um
unico ser humano”.

Eliabeth Kibler-Ross

No que se refere ao cuidado na enfermagem oncoldgica, as técnicas e o0s
procedimentos, além da importancia do cuidado humanizado, sdo as bases formadoras dessa
area. O cuidado com as infecces, a adequada lavagem das maos, o cuidado com as
medicacBes (medicacdo certa, paciente certo, hora certa, via certa, dose certa), o
aprimoramento do olhar clinico sobre o paciente e a humanizacdo do cuidado fazem parte do
dia-a-dia da equipe de enfermagem, tanto no processo de formagdo quanto na vida

profissional.

Particularmente, as criancas na oncologia pediatrica sdo consideradas instaveis, visto
que o proprio tratamento proporciona um comprometimento do seu estado homeostatico
(neutropenia, plaquetopenia, risco aumentado de sangramentos, nauseas, émese, entre outros).
Associado as relagdes interpessoais com os familiares, a crianca e os demais colegas da equipe
multidisciplinar, o profissional de enfermagem tem como atribuicdo a realizagdo dessas
técnicas e procedimentos, somando um exponencial de responsabilidades aos quais deve dar
conta.

E a gente erra também, ndo tem como ndo errar. Em algum momento alguém

comete um erro. Tu trabalhas o tempo inteiro procurando a exceléncia, mas
em algum momento tu falhas. A gente falha, os médicos falham, tudo
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mundo. E, depois, € aquela correria, tem que correr atras para reduzir os
danos, porque aqui ndo é um lugar que tu esconde quando tu erras porque tu
ficas tdo apavorado, e a responsabilidade é tdo grande. Ja aconteceram coisas
muito bonitas assim, de uma das técnicas dar uma medicacdo errada para o
paciente e chegou o chefe da equipe médica furioso, entrou brabo falando
um monte de coisa e o pai disse: “Nao senhor! O senhor ndo vai fazer nada
contra ela! Porque a gente confia nela! Ela errou. Ela ja falou que ela errou”.
Ela falou para os pais que ela tinha errado ¢ o pai disse: “Nao! A gente confia
nela!” deu um tapa de luva em todo mundo e ela conseguiu se recuperara
daquilo (S11).

A fala explicita o quanto a relacdo enfermagem/paciente/familia deve ser galgada na
confianca e no apoio matuo, visto que, mesmo ocorrendo um erro que poderia comprometer a
salde da crianca, a familia ndo queria que a funcionaria fosse prejudicada tendo em vista a
confianca que essa havia conquistado.

Para nos eu acho que é pior, acho que o erro € muito mais doloroso para
guem erra do que pra quem sofre. E as pessoas tem essa facilidade de achar
um culpado e de punir. Isso facilita a compreensdo do desespero. Mas a
gente tenta ndo errar, mas 0s erros existem, ndo tem como. E tu ndo vai punir
uma pessoa porque ela errou uma medicagdo, a maior puni¢do dela foi o
préprio erro, e aqui ndo trabalham pessoas que ndo tenham essa dignidade de
reconhecer o seu erro e sofrer pelo seu erro. A gente conversa, vé onde foi
que errou, V€ o que estava acontecendo: € um processo que esta errado, é um
rétulo que esta muito parecido com o outro, tu estavas com muitos pacientes,
0 que foi? O que aconteceu? Pra tentar evitar que aconteca de novo.

Infelizmente a gente erra com pessoas, a gente ndo erra uma planilha, a gente
ndo erra um calculo (S11).

A fala revela, também, que o erro abala os profissionais, pois estes compreendem a
gravidade de seu ato e sente-se culpado por tal descuido. A afirmativa do sujeito de que:
“infelizmente erramos com pessoas, nao erramos um calculo ou uma planilha” evidencia a
pressdo que os profissionais estdo expostos, pois tem que manter um bom relacionamento com
a crianca e sua familia, bem como com os colegas e com os profissionais das mais variadas
equipes. Tendo em vista que, ao longo do nosso dia e em diferentes ocasides e lugares,
assumimos diferentes papéis (filha, mée, esposa, chefe...) e que nossa vida profissional ndo
esta desvinculada do restante, temos o profissional da enfermagem como um individuo
propenso a desenvolver a chamada Sindrome de Burnout, quando a sua capacidade de ser
resiliente esta comprometida.

As pessoas tem muita dificuldade, a gente tem muitas doengas psiquiatricas

associadas, depressdo, bipolaridade. Depressao € muito comum, o que tem de
absenteismos por depressdo e bem grande e explicavel (S11).

Sé que tem a parte emocional que quem ta aqui é que tem que suprir, entdo
quando estdo no ultimo (os pais estdo sofrendo) a gente pede para chamar a
psiquiatria, mas a gente gostaria que tivesse um plantdo da psiquiatria
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também para nos, que ndo € facil... a gente acaba se doando muito, ou a gente
gasta muita energia ou absorve muita carga negativa. Se da demais também,
e tu fica meio esgotada assim....(S1).

Tem dias que trabalhar um dia aqui é 0 mesmo que trabalhar cinco na roga,
as vezes, eu nao me lembro nem como eu cheguei em casa (S13).

As falas revelam que ha um esgotamento fisico, psiquico, e mental ao cuidar das

criancas em processo de terminalidade, que propiciam a Sindrome de Burnout.

Essa sindrome caracteriza-se por um esgotamento fisico, mental e psicoldgico
relacionado a atividade ocupacional. A origem do nome Burnout é a composi¢do de burn-
gueima e out- exterior, sugerindo assim que a pessoa com esse tipo de estresse consome-se
fisica e emocionalmente, passando a apresentar um comportamento agressivo e irritadico
(CANTONE, 2006).

Ressalta-se que a “sindrome de Burnout se caracteriza pela triade: exaustdo
profissional, despersonalizacdo, reducdo da realizacdo profissional” (CAMARGO;
KURASHIMA, 2007, p. 188), ocorrendo de uma maneira gradual, necessitando de
intervencdo imediata. Essa sindrome, inicialmente, ndo foi evidenciada em nenhum dos
profissionais entrevistados, todavia, esses mesmos profissionais revelaram que, em algum
momento de sua trajetoria no 3° leste, ja sofreram de exaustdo profissional, sendo necessaria

a ajuda de um profissional da area referente a saide mental.
A fala abaixo exemplifica parte do estresse vivenciado pela equipe:

A gente tem uma enfermeira que ela € espiritualizada demais assim, e tinha
uma paciente transplantada, ela tinha leucemia e ela tinha um ndédulo no
pulmao, precisando ficar no oxigénio. No dia que eu estava com ela, ela
parou [parada respiratoria] eu fiquei esquisita, eu fiquei sem forca, e a
enfermeira olhou pra mim e ela sentiu a minha carga. Quando ela me olhou
parece que ela olhou a minha alma! Depois que a paciente foi pra UTIP e
tudo acabou eu ndo senti chegar em casa, e eu me deitei, mas poxa, era
sabado de tarde, mas eu me sentia sugada, eu me deitei de roupa e tudo, ndo
era um cansaco fisico, mas te tira todas as forcas (S13).

Os fatos descritos evidenciam a necessidade de o profissional que trabalha na
oncologia pediatrica sempre estar se aprimorando, ndo sé 0s conhecimentos cientificos, mas
também fazendo uma reflexdo continua de seus sentimentos e percepcdes frente as
adversidades encontradas. Essas adversidades podem ser relacionadas a natureza da doenca,
no caso 0 cancer e seu estigma; relacionadas com o tratamento que € dolorido e longo; o0s
efeitos colaterais que denegridem a imagem do ser crianca; a tomada de decisdo e a

responsabilidade que isso acarreta; e os desentendimentos intra- equipe (CARVALHO, 2004).
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Outra evidéncia trazida pelas entrevistas revela que os profissionais das outras areas

acreditam gque na oncologia pediatrica o sofrimento seja constante.

Tem colegas de vestiario que dizem que ndo trabalhariam aqui de jeito
nenhum. (S13)

Agora esses dias teve um menino que foi retirado um brago! Ele chorou
muito! Inclusive foi na minha noite, eu fui buscar ele no bloco e as gurias da
sala de recuperagdo estavam apavoradas e disseram: “Meu Deus! Eu ndo sei
como é que vocés conseguem trabalhar 14 [...] Ele retirou todo o brago. Ele
ficou em desespero 14 em cima porque a primeira coisa que ele acordou e
perguntou foi do braco. E elas 1a em cima ficaram apavoradas, ligaram umas
duas vezes pra cé pra pedir medicacdo e cada vez que eu ai l4 elas me

perguntavam: “Como é que vocés trabalham 1a? Gente! E coisa pra louco!”
(S3)

[...] as gurias dos outros andares dizem; “Vocé€s trabalham na oncologia
pediatrica e vocés descem sempre rindo e brincando uma com a outra”, mas
aqui também é uma familia, as pessoas também se ajudam, mutuamente. (S9)

Os trechos afirmam que os demais profissionais, além de acreditar que a unidade de
oncologia é constantemente um lugar de dor e sofrimento, valorizam o trabalho de seus
colegas revelando que ndo teriam condi¢bes psicologicas de trabalhar neste ambiente.
Salienta-se que a unidade, como ja fora elucidado pelos préprios sujeitos, também é um lugar
de descontracdo, de alegria, de bom humor, nédo restringindo o cancer como assunto principal.
Aradjo e Silva (2006) salientem que o humor é uma forma de comunicagdo espontanea e
contextual, caracterizada por expressdes verbais, faciais e risadas. O bom humor e a alegria
sdo capazes de aliviar a tensdo em um contexto de dor e sofrimento evidenciando que este é

um 6timo aliado para a manutencdo do ambiente de trabalho apds o periodo de estresse.

5.4.2 As dificuldades e facilidades de cuidar da crianca sob a 6tica paliativa

Podemos encontrar a alegria em praticamente qualquer situacdo se estivermos
abertos para a experiéncia da felicidade.

LicOes Sobre Amar e Viver

A enfermagem por destinar-se a cuidar do ser humano convive com indmeras

dificuldades, sendo que a principal delas é o fato de o cuidado dar-se de um ser humano a
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outro. Podemos aprimorar nossos conhecimentos, participar de palestras, escrever capitulos de
livro, mas o mais complexo dessa profissao é o fato de que, ndo importa 0 curso que o
individuo seja formado, ninguém consegue lhe ensinar a lidar com outras pessoas. Pode-se
aprimorar 0 conhecimento técnico, mais a capacidade de lidar com a complexidade humana
n&o.

Os participantes desta pesquisa relataram que as principais dificuldades enfermagem
estdo associadas a constatacdo da dor da familia e a sensacdo de incapacidade que a
terminalidade faz aflorar.

Uma das grandes dificuldades é o sofrimento da méae e do pai. E a revolta,
aquilo eu acho que é a maior dificuldade para qualquer pessoa da equipe
(S11).

Para mim o pior ndo € a crianca morrer, mas eu acho que é uma dor que nao
tem tamanho pra familia. Ent&o a parte mais dolorida para mim é olhar para
mée, olhar para o pai e ver que acabou tudo. E doido ver aquele sofrimento e
aquela dor. Elas vém os filhos perder os pedacos, entdo para mim é a perda
da familia a maior dificuldade (S13).

Essa fala retrata outro lado do tratamento oncoldgico, que muitas vezes € ignorado
pelas pessoas que ndo convivem com este ambiente, que € a mutilagdo, que além de destruir a

auto- imagem da crianca é uma agresséo aos olhos dos familiares. Motta (1997, p 49) afirma:

A crianga é este ser-no-mundo em processo de constru¢do. O seu corpo vai
constituindo-se nos diferentes aspectos biologicos e simbdlicos. A
concretizacdo de seu potencial de crescimento e desenvolvimento fisicos,
cognitivos, emocionais e afetivos, lhe oferece subsidios para realizar-se
historicamente no seu universo familiar e no mundo sécio-cultural.

A autora, a partir do exposto, explicita que as mudancas graduais esperadas no
desenvolvimento humano vao estruturando a relacdo da crianca com o mundo, e passar por
um processo de doenga grave como o cancer associado a mutilacdo é um grande fardo a ser

carregado por toda a vida.
Outro fator que gera consideravel dificuldade € “saber o que falar” nesses momentos:

Quando eu tive pacientes assim [em cuidados paliativos] a principal
dificuldade que eu sentia era o que eu ia falar. Sempre foi isso eu pensava:
“Meu Deus o que eu vou dizer para mie”, como € que eu vou conseguir
confortar? Como é que eu vou conseguir? Porque tu estas vendo cenas de
sofrimento, um sofrimento que a gente imagina que seja 0 pior do mundo.
Entdo eu sempre pensava assim: “O qué que eu vou falar? Com o tempo eu
comecei a ver que eu ndo precisava falar nada, eu tinha que estar ali. Muitas
vezes a minha fala era totalmente desnecessdria, mas o importante era a
minha presenca (S8).



59

Os profissionais mostram-se preocupados com a familia e como esta vivencia 0 seu
luto, sentindo-se impotente frente a tamanha dor. Carvalho (2004, p. 313) refor¢ca que “é
importante fazer com que os sentimentos possam vir a superficie, para, uma vez tornados
conscientes, serem elaborados e recolocados em termos de aceitacdo do que ¢ inevitavel”.
Ressalta-se que esses sentimentos sdo referentes a familia e a equipe que se dedicou
sobremaneira aos cuidados da crianca.

Todavia, muitas pessoas da equipe, apesar do vinculo estabelecido e do carinho
dedicado as criancas desejam a sua morte, quando esse processo de terminalidade se estende

por um longo periodo.

Eu digo que a doenca te prepara para perda, porque é uma doenca muito
agressiva, te corroendo aos poucos. E tanta dor, tanto sofrimento, tanto
desconforto, que ndo tem o que fazer, ndo tem retorno mais, quando ja se deu
tudo. Tu ndo tem idéia o que € o que a gente tem de medicacdo que a gente
faz! E horrores de medicacao! E Fentanil puro, e ndo passa a dor. No fim tu
até quer que descanse, que pare de sofrer porque tu sabe que ndo tem o que
fazer, tem sO que esperar (S13).

Na realidade, somos um emaranhado de sentimentos a todo 0 momento. Ndo sentimos
amor, raiva, carinho, isoladamente eles sobrepdem-se em questdo de segundos, entdo, nada
mais 6bvio de que esses profissionais também sintam essa dualidade entre a dor e o alivio pela
perda, caracterizando que a equipe também enfrenta o seu luto. Shanafelt apud Camargo e
Kurashima (2007, p 189) afirma que pouco se sabe sobre o luto do profissional:

Embora muito se tenha escrito sobre o processo de luto de pacientes e seus
familiares, pouco se conhece sobre o luto dos profissionais. HA uma
expectativa de que os profissionais sejam honesto, compassivos e
capacitados para aconselhar e confortar os pacientes e os familiares em seu
momento de desespero. Porém, eles sdo tdo humanos como todas as outras
pessoas. Os profissionais frequentemente oferecem apoio aos pacientes e

familiares, contudo, ndo tem tempo e espaco para elaborar seu proprio pesar
pelo sofrimento e morte de seus pacientes.

No entanto, Franco (2004) refere que o luto que o profissional vivencia é um luto
legitimo, necessitando ser admitido, reconhecido e vivido. Senéo vivido, coloca o profissional
em vulnerabilidade como qualquer outra pessoa que tenha o tenha sofrido fora do contexto
hospitalar. Porém, as rotinas e a dindmica de trabalho, normalmente, ndo possibilitam ao
trabalhador ter um espaco para melhor elaborar esse processo, sendo necessario, aqueles que
conseguem e identificam o problema, a busca por auxilio fora da instituicao.

Por isso que eu te digo que aqui nds deveriamos ter (um maior
acompanhamento psicoldgico), a empresa deveria fornecer pra gente porque

a gente € exposta de todas as formas aqui entdo eu acho que falta visdo
desse lado. Muitas pessoas ndo aceitam ou nao reconhecem e estdo sofrendo
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sozinhas, como eu sofri por bastante tempo achando que eu conseguiria dar
conta ou que eu iria conseguir ser uma super mulher e eu ia conseguir
carregar tudo nas costas sozinha. N&o, eu acho que a gente, dividindo os
problemas, a gente consegue melhor a solucéo (S3).

Olha, muita terapia para ti conseguir absorver essas coisas assim, conseguir
enxergar o que cada crianca daquelas esta te fazendo sofrer tanto, o que esta
mexendo contigo (S11).

Outro fator que deve ser salientado € o custo financeiro que esta ajuda fora do

ambiente de trabalho assume:

O custo disso também, porque ndo e nada acessivel. E um esforco que a
gente faz, € um investimento que se faz, é como se fosse um curso. Desde
que eu inicie ja dava pra ter comprado um carro popular, (risos) mas nao
tem bem que pague, que compense isso. N&o tem dinheiro, em quanto eu
puder continuar fazendo eu vou continuar. Acho que todo mundo na area da
saude deveria (S15).

A carga emocional o qual a equipe estd associada aumenta as suas chances de
desenvolver algum distdrbio relacionado a satde mental. Relacionado a isso, Santana et al
(2009) salientam que o profissional deve ter em mente que cuidar pressupde preocupacao,
responsabilidade e envolvimento afetivo com o outro, ou seja, mesmo que o0 paciente esteja
em fase terminal de vida o fato de preocupar-se com seu semelhante envolve emocionalmente

o profissional.

Ja as facilidades podem ser compreendidas por acfes que auxiliam o profissional a

superar esse momento de perda. As facilidades encontradas pelos sujeitos sdo as seguintes:

Eu tenho uma tranquilidade muito grande para cuidar dos pacientes
paliativos, porque eu sei exatamente o que vai acontecer. Eu acho que sendo
enfermeira, e aqui eu aprendi muito isso, a gente ajuda as pessoas a
nascerem, a viverem e a morrerem. As criangas quando estdo em cuidado
paliativo, principalmente na terminalidade, ndo é significativo s6 para as
criangas ou para familia, é para ti também. Entdo tu vais introjetando bem
devagarzinho que aquela crianca ja cumpriu a etapa dela aqui. Tu vai vendo
que a mae vai se despedindo dela, que a mée esta entendendo e isso vai te
tranquilizando. Eu acho a grande facilidade é que isso é o processo natural da
vida e se isso esta indo de uma forma tranquila, tu como profissional também
vai estar tranquilo. Ter a tranquilidade de segurar a mdo da mae, de deixar
ela chorar, muitas vezes chorar junto , sabe, e tu ndo te assusta com aquilo,
porque as coisas vao acontecendo (S11).

As caracteristicas pessoais também sdo contribuintes para possibilitar ao trabalhador
uma auto-analise de sua rotina, contribuindo para 0 seu processo de enfrentamento. A fala

também revela a preocupacdo que a equipe tem, em especial com os pais da crianca, revelando
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que mesmo sabendo o desfecho da situacdo, eles procuram apoiar-lhes da melhor forma

possivel.

A facilidade que eu acho nisso é quando as pessoas estdo passando por essa
situacdo, normalmente elas estdo abertas, elas estdo sedentas por
informacdes. Muitas vezes as maes estdo sozinhas aqui o resto da familia
estd no interior, entdo como elas ficam muito sozinhas elas tem uma
proximidade com a gente de conversar. Se eu passo por uma mae no corredor
e vejo ela com os olhos cheios de lagrimas a gente vem aqui, toma um
chazinho, conversa um pouco, “agora eu estou bem” eu acho que tem muito
disso, isso é bom, tu tem uma abertura (S14).

Eu acho que a nossa unidade é bem a parte em relacdo a isso, porque a
enfermagem, e a equipe médica tem um trabalho de atencéo para lidar com a
familia, com o préprio paciente, para dar conforto. Entdo, tu ja abre mais
brechas para eles permitindo que mais pessoas participem desse momento
(S3).

As falas trazem o fato de que a aproximacdo com a familia e suas necessidades ¢ um

ponto positivo, no intuito de poder fortalecer os lacos envolvidos com esses sujeitos. Para as

criangas com o tratamento mais reservado é permitido algumas “regalias” no intuito de

auxilia-las a passar por esse momento de uma maneira menos traumatica.

A gente tem muita facilidade e abertura com as enfermeiras e com os
médicos, agente é ouvido: O o paciente ndo esta bem, ta assim, assim,
assado. Muitas vezes eu cheguei e chamei a enfermeira e disse: olha eu vi 0s
sinais esse paciente nao esta bem. Imediatamente ela ja chama o médico, o
médico ja foi 14 ver, ja coletaram sangue, ja agilizaram, em seguida a crianca
estava na UTI. Entdo, isso € muito gratificante tu ser ouvida, tu ser vista
COMO uma pessoa que tem visdo da crianca (S1).

A explanacdo ressalta a importdncia de confiar nos membros da equipe de

enfermagem, principalmente na sua capacidade de avaliagdo da crianca, mostrando a partir

isso, além de confianca, respeito pelo seu conhecimento e experiéncia. Carvalho (2004, p.

309) reforca ainda, “que em servigos em que a equipe tem soélidas relagdes e onde tem a sua

opinido ouvida, podendo discutir o seu ponto de vista, apresentam menos Burnout”.

A confianga tambem foi ressaltada como ponto positivo:

Eles acabam te conhecendo, eles acabam depositando confianga em ti, e
como eles lembram de ti no momento em que a crianga estava bem, eu acho
que eles se sentem seguros quando tu esta quando a crianga ja esta em uma
etapa final. Ent&o eu acho que isso simboliza uma confianga uma segurancga
gue, que ndo tem preco (S8).
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A partir disso evidencia-se que a familia vai construindo a confianca nessa equipe a
partir das experiéncias que tinha com o profissional prévias a etapa de terminalidade, sendo

que este reconhecimento possui um grande significado aos profissionais.

Para mim ndo ¢é dificil, eu acho facil, as enfermeiras que estdo comigo séo
excelentes, tanto no atendimento quanto no desenrolar das conseqtiéncias néo
é uma coisa tumultuada. Eu sinto isso, tranquilidade no atendimento, eu
também sou tranquila, eu ndo me apavoro, eu me sinto bem. Eu compreendo
a situacdo da familia, da mée, dos familiares, eu entendo isso como um... eu
relaciono isso bem, eu trabalho bem... as enfermeiras nos tratam com muito
carinho, nos deixam bem a vontade até pra falar que tu ndo quer ficar com
esse paciente, tem outra pessoas que vai ficar, tem isso, a gente consegue
trocar com os colegas quando o paciente esta ruim, a gente tem isso (S7).

Essa equipe dessa noite € muita boa em todos os sentidos, se tu esta com
mais pacientes vem a colega e te oferece ajuda. Tem muito coleguismo e isso
facilita muito! Eu tenho colegas que realmente sdo meus colegas. E como
equipe é bem forte e boa essa noite. As enfermeiras também d&o apoio,
perguntam se tu esta muito atarefada elas distribuem também as coisas (S12).

O estabelecimento de relagdes de apoio com os colegas e com as enfermeiras também
se caracteriza como aspectos positivos desse grupo. O que afirma que uma equipe
harmonizada é capaz de se organizar de modo a satisfazer seus trabalhadores e cumprir a sua

jornada com qualidade e serenidade.

Em contraponto, o fato de existirem particularidades extremamente significativas a
esse ambiente, suscita questionamentos quanto a possibilidade de que essa gama de
percepcgdes e sentimentos venha dificultar as relacdes interpessoais, caracterizando-se como

um modo de extravasar as pressoes sofridas.

Como equipe ndo funciona bem, porque em algum lugar isso tem que ser
absorvido, tem que ter uma vaz&do e muitas vezes tu vé nas enfermeiras, nos
técnicos alguns, mas nas enfermeiras € uma coisa que eu vejo muito, as
pessoas se tornam muito agressivas umas com as outras, a cobranga é muito
grande. O grupo é muito explosivo. Acho que os enfermeiros sentem muito o
peso da responsabilidade, e se tu for parar para ver as pessoas que sdo as
mais afetivas com os pacientes sdo as mais dificeis de tu lidar. Acho que é
uma maneira de se proteger (S11).

E porque ali acabam formando grupos, de repente porque as pessoas nao tem
aquele vinculo: “ Eu s6 vou ficar trés meses, ndo vou ficar me doando”,
entdo a gente v& muito isso no grupo. Mas eu acredito que seja mais em
funcdo de varias coberturas s6 por licenga, eles acabam ndo formando aquele
grupo (S9).

Essas duas falas mostram que um ambiente saudavel de trabalho esta relacionado a

muitos fatores: comprometimento com o trabalho, empatia pelo processo que a familia e a
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crianca estéo passando, conhecimento cientifico e técnico sobre as praticas a serem executadas
e bom relacionamento interpessoal. Esses fatores sdo mais intensos quando se trata das rotinas
de cuidado da equipe de enfermagem no ambiente hospitalar porque o cuidado é uma
continuidade e caso um profissional ndo realize adequadamente as suas tarefas, sobrecarrega o

colega do turno oposto, 0 que ainda pode comprometer a salde do paciente.

Para tanto Carvalho (2004) salienta que é necessario dar atencdo especial ao processo
de formacdo do profissional, salientando a importdncia da busca pelo autoconhecimento,
facilitando o relacionamento do profissional com a familia, o paciente e entre a equipe. Dito
isso fica claro que somos, profissionalmente, um reflexo de nossa vida amorosa, financeira,
familiar, bem como de nossas crencas, valores morais, formacgdo, medos, entre outros. Nao
somos dissociados de nossas histérias e, como cuidadores, também necessitamos de apoio e

cuidado.

5.4.3 Refletindo para um cuidado a equipe

Quando aprendemos a licdo, a dor se vai.
Elizabeth Kiibler-Ross

Segundo Motta (1997, p. 53) “0 homem vai construindo, a partir dos primeiros anos de
vida, a sua corporeidade fisica ¢ simbdlica”, ou seja, além do desenvolvimento bioldgico,
desenvolvemos nossa personalidade através da convivéncia com a familia e dos valores que
esta nos ensina. Essas bases formadoras sustentam o individuo em momentos de adversidades,

bem como auxiliam-no no convivio com o mundo e os demais seres.

Ao refletirem sobre seu processo de trabalho, alguns profissionais revelaram a
necessidade de possuirem um maior acompanhamento psicoldgico e psiquiatrico. Nao foi

negado a existéncia desse servico na instituicdo, no entanto este é organizado para atender a



64

demanda através da busca individual de cada profissional, partindo do pressuposto que todos

conseguem identificar o momento de procurar ajuda, 0 que nem sempre é verdade.

Eu vejo que as pessoas tem dificuldade de conseguir encarar a sua fraqueza
e ver isso como uma doenca, nds temos uma colega que ha quanto tempo eu
conseguia ver sinais de que ela ndo estava bem, que ela precisava de um
psiquiatra. Um psiquiatra é como se fosse um cardiologista, € um médico
que cuida da gente, e a dificuldade e o preconceito que se tem. E grande a
dificuldade de enxergar isso (S11).

Revelam que, mesmo sendo profissionais de salde, muitas pessoas ainda sentem

que ao procurar um psiquiatra ou psicélogo sera visto como um louco ou um incapaz perante a

sociedade. Isso se da pela imagem que temos das pessoas que necessitam desse tipo de

auxilio. Terra et al.(2006) reforga que a pessoa acometida por uma doenca a nivel mental deve

ser tratada como uma pessoa em sofrimento e ndo como uma doenca. A fala a seguir
transparece outro lado da complexidade de buscar ajuda:

Por exemplo, se eu hoje me sentir deprimida, achando que uma psicologa

uma psiquiatra poderiam me ajudar e marcasse uma consulta, e eu fosse

conversar as dificuldades que eu ndo sinto, me parece, eu posso estar
enganada, mas me parece que ndo seria muito bem visto pela equipe (S4).

Os profissionais mostram certa resisténcia de compreender que as doenca da mente
sdo tdo graves, se ndo mais, do que as doencas do corpo fisico. Ha, portanto, a necessidade
de incorporar, efetivamente, profissionais dessas areas para que os trabalhadores possam
reformular suas concepcdes e procurar ajuda em momentos em que ainda se sintam bem e

ndo somente quando ja iniciaram um quadro depressivo.

Outro fator importante é o preparo que este profissional da area de saide mental deve
ter em abordar temas como a terminalidade da crianca, o cancer, o luto, transparecendo a

necessidade de um preparo por parte do profissional psicélogo/ psiquiatra.

As vezes eu acho que as pessoas da psicologia, de uma forma geral, elas
também dificuldade com esse tema. As vezes, é bem corriqueiro, as pessoas
comegarem a fazer um acompanhamento psicoldgico individual e a psicéloga
sugerir a pessoa a trocar de lugar de trabalho. Porque isso também ¢é téo
denso para aquela pessoa que a psicéloga nao consegue ajudar quem esta ali.
Elas ndo conseguem absorver essa demanda daqui e é muito dificil. A
enfermagem em si, pela proximidade com os pacientes eu acho que acaba
tendo uma demanda muito pesada (S11).

Nos momento em que a equipe vivencia a terminalidade e ndo consegue, por
caracteristicas pessoais ou ndo, vivenciar o luto adequadamente pode surgir o0 comportamento

de “seguir em frente” o que lhe impede de formular seu processo de elaboracao dos
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sentimentos e das emocdes (CARVALHO, 2004). Apesar das dificuldades, faz-se necessario
uma reflexdo de como abordar e inserir esse profissional na equipe, visto que envolve o

remanejo de pessoas ou a contratacdo de novos profissionais com esse perfil.

Eu acho que faz muita falta no 3° Leste é um psiquiatra na equipe, eu acho
que essa € uma reivindicacdo de praticamente todas as pessoas, porque
agente lida com situacdes extremas, situacdes muito dificeis e falta um
apoio, uma orientacdo bem direcionada (S8).

Alguns profissionais ainda revelam que a insercdo desse profissional na equipe é
importante até para auxiliar os profissionais a diferenciar o estar triste e depressdo. Sendo que
0 primeiro é um sentimento que deve ser trabalhado a fim de uma valorizacdo individual, e o

segundo trata-se de uma patologia.

As pessoas confundem o que é tristeza e o que é depressao, tu esta triste ai
dizem que tu esta deprimido te ddo uma pilula magica para sair, ndo, tristeza
€ uma coisa, € um sentimento que tem que ser vivido, depressdo € uma
doenca que precisa de tratamento e medicagdo, mas ndo quer dizer que todo
mundo que esta triste esta deprimido. Tem propensdo, tem a genética, e eu
acho que as pessoas deveriam aprender melhor entre uma coisa e outra, na
terapia te ajuda a identificar. Quando tem um O@bito claro que sai todo
mundo triste, mas é triste, saindo daqui tem que continuar a fazer as tuas
coisas (514).

Esse mesmo profissional acredita ser o estresse & um fator que proporciona a
desestruturacdo do individuo:
Mais o stresse do que a depressdo, porque aqui € uma unidade que tudo é
para ontem. Tu tem que lidar com muita coisa: é o cuidado que tem que ter
com a quimioterapia, sdo as pungdes, os procedimentos, as intercorréncias,
tudo, ndo existe um dia igual ao outro, e num momento para 0 outro vira
tudo! S&o pacientes muitos instaveis, esta tudo bem, daqui apouco chega um
com 5 mil plaguetas e comeca a sangrar. E um turbilhdo, e ao mesmo tempo
tem um correndo, um fazendo transplante... tem que lidar com todas essas

coisas ao mesmo tempo. Eu acho que propicia muito mais ao estresse do que
depressdo em si (S14)

Segundo Pafaro e Martino (2004, p. 153) “o estresse significa pressao, insisténcia e
estar estressado significa estar sob pressdo ou estar sob acdo de um determinado estimulo
insistente”. Tendo em vista a complexidade da demanda assistencial do paciente oncolégico
torna-se evidente o grande nivel de estresse que esta equipe esta sujeita.

O sujeito revela, ainda, que mais que o tratamento psicolégico em si é importante o
profissional acrescentar em suas praticas diarias um momento para si, para seu autocuidado da
mente, corpo e espirito, no qual desenvolver alguma atividade que lhe dé prazer diminuira as

tensbes do dia e lhe dara forcas para seguir adiante.
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Acho que isso beneficiaria muito mais o funcionario, se ele fizesse uma
pratica de meditacdo, um yoga, alguma coisa que ele voltasse para ele.
Porque quando ele esté trabalhando o foco esta no outro, quando sai daqui tu
tem dificuldade de voltar para as tuas coisas e isso muda quando tu faz
meditacéo (S14).

Eu procuro sair, eu dango, é uma atividade que a gente se sente vivo, me
levanta a auto estima, eu leio bons livros, eu gosto de ler aquelas mensagens
do computador, eu fiz reiki. Agente é psicossomatico, a gente vem somando
coisas. A gente ndo sabe se sobressair dali, se tu ndo tem aquela forga, tu
ndo vai. Se tiver uma forca espiritual ja é de grande ajuda até pra viver
melhor, ter uma qualidade de vida melhor, ndo so ficar pensando e botando
pra baixo as energias, porque eu acho que teu corpo escuta bastante o que
teu cérebro passa pra células. Tem que ter essa forca! As criangas adoram ir
pra recreacdo, faz um bem para eles. A gente também tem que ativar esse
lado crianca que a gente deixa passar. A gente tem que se valorizar. Tem
gue ter uma diversdozinha, uma coisa para te restabelecer (S12).

O depoimento mostra que estamos acostumados a querer solucionar nossos problemas

0 mais rapidamente possivel, como se nossa mente fosse tdo pratica de se trabalhar quanto

pagar uma conta em um caixa eletronico. Acostumamos-nos a rotina do trabalho que nédo

valorizamos as atividades extras e quando as fazemos sdo obriga¢cdes que o mundo moderno

nos impde, como por exemplo, ir a academia diariamente para manter o corpo. Na realidade, é

necessario uma mudanca de valores a fim de vermos nosso corpo, como um reflexo de nossa

mente e alma e ndo o contrario. As atividades devem nos dar prazer e ndo serem realizadas

com o espirito de obrigatoriedade, elas servem para trabalharmos o autoconhecimento e

vivermos com mais qualidade todos os dias.

5.5 O ultimo cuidado

“... S6 se v& bem com o coracao. O essencial ¢ invisivel aos olhos.”

Saint Exupéry

A enfermagem € a arte do cuidar e vem desvinculando-se, ao poucos, da relacdo de

simbiose mantida com a area médica onde, segundo Motta (1997) a enfermeira era uma

prestadora de procedimentos terapéuticos. Atualmente, a enfermagem busca um novo olhar

para melhor cuidar de seus pacientes, tratando-os como individuos Gnicos e complexos. Para
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Motta (1997) “o cuidado humano e o cuidar cria condi¢des para que o ser humano possa ser
protegido e que a humanidade do ser doente seja promovida e preservada”. No entanto, como
proporcionar um cuidado humanizado para um corpo sem vida?

Um dos cuidados de singular importancia para os profissionais de enfermagem ¢ a
realizacdo do tamponamento. Essa premissa surgiu logo na primeira entrevista, vinda como
uma fala espontanea do sujeito, revelando o quanto esse momento é importante e sofrido ao

ser vivenciado.

Tem o tamponamento que a gente faz. A gente sabe que tem hospitais que o
tamponamento é feito por outras pessoas, mas nos cuidamos dele sempre e, a
mae esta entregando seu filho para os Gltimos cuidados. Entdo, a gente cuida
dessa parte, com respeito por quem estd ali. Durante muito tempo néo ia
enfermeira conosco no tamponamento, dai comecou a mudar e as
enfermeiras agora vao. Tem gente que diz “Ah! Eu ndo fago”, mas eu acho
que tu trabalhando aqui, tu vai ter que fazer e as enfermeiras sempre estdo
conosco. A gente tenta ficar em siléncio, até porque se dessem essa crianca
para outra pessoa preparar acho que ndo ia ser bom, porque eu acredito que
quando tu morrer, tu [0 espirito] ndo sai a mil assim e deu, e acho que o
processo de morrer € uma coisa lenta mesmo que o corpo nao fale (S2).

A preocupacdo com a qualidade do trabalho a ser executado e o respeito que permeiam
esse momento ficam evidentes na fala acima, bem como a necessidade que o profissional
sente de ser ele o responsavel por esse ultimo cuidado, ja que foi ele, que durante o

tratamento, conquistou a confianca da familia, revelando a empatia vivencia nesse momento.

Quando tem um obito as gurias me pedem para eu fazer o tamponamento e
eu faco. Eles [os colegas de trabalho] me perguntam como é que eu consigo
fazer isso. As vezes eu nem sei se eu sou normal, porque eu fago com tanta
naturalidade. Tem colegas que choram, mas eu ndo consigo, eu fico na
minha, eu sinto, mas eu nao transpareco, € eu Ndo carrego comigo, eu saio
daqui do hospital bem. As vezes eu penso que é bom eu ser assim. (S12).

Este profissional mostra uma naturalidade em vivenciar esse momento, certificando-se
de que ndo se sente sobrecarregado ao realizar este cuidado. Todavia, questiona a sua prépria

capacidade de fazé-lo sem sofrer em demasia.

Eu sempre entro em todos os ébitos para ajudar. Porque se ndo eu fico com
aquilo na minha cabeca me incomodando. N&o pelo meu colega, mas sim
pelo paciente, pelo familiar. Tem colegas que tu nem te da tdo bem, mas eu
entro mesmo assim. Ndo me importo de ajudar, independente de quem seja,
se eu gosto mais ou ndo. Eu fico com a mae, eu fago algo para familia,
mesmo que ndo seja 0 meu paciente: levo-os para salinha ou coloco os outros
pacientes nos quartos, tiro as criancas do corredor. Na hora que tu sai com o
corpo ninguém fica nos corredores, as maes ja sabem, as criangas nao veem,
a maioria nem sabe que teve Obito. Entdo eu acho que é o fazer alguma coisa
(S6).
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A partir do exposto, evidencia-se a necessidade que este profissional sente de ser ativo
durante esse processo de preparo do corpo, revelando a organizacdo destes momentos finais,
visto que se preocupam em manter os corredores livres para a passagem do corpo, bem como

para que os demais pacientes, principalmente as criangas, ndo percebam o ocorrido.

Para Motta (1997) “o corpo ¢ inseparavel do ser, mantém a relagdo do homem com o
mundo, € a sua dimensao fundamental”. A exemplo disso, as falas explicitam um respeito pelo

corpo sem vida, pois ele tem um significado para a equipe e para a familia.

A0 mesmo tempo em que transmitem a idéia de ser um momento tranquilo, todos 0s
entrevistados mostraram-se altamente emotivos ao falar nesse cuidado, transparecendo a

emocéo de lidar com esse momento.

la ter um 6bito, porque a gente sabe que estava se encaminhado, a velinha ja
estava se apagando como a gente fala, e ela [a residente de enfermagem] me
perguntou: “Como ¢é que a gente faz?” eu disse para ela que tecnicamente vai
acontecer isso, isso e isso, quando o coragdo para de bater tu vai fazer isso, e
isso e isso, tal e tal coisa. Mas a emogdo, como a familia vai reagir, isso é
teu, isso é de ser humano para ser humano. Acho que existem pessoas que
escrevem livros, que contam experiéncias, pode-se sugerir coisas, mas ndo
tem uma receita de bolo, as vezes tu tem que abragar e deixar a emogao da
pessoa Vvir, e as vezes a tua vem também e tu tem que conduzir... (S11)

Revela-se aqui que tecnicamente ¢ biologicamente o 6bito pode seguir um “roteiro”
onde o profissional de enfermagem agira tecnicamente embasado pelo seu conhecimento. No
entanto, o Obito de uma crianga envolve o profissional emocionalmente de um modo mais
intenso do que meramente técnico, cabendo a ele dar apoio aos familiares, mostrar-se
presente, respeitar esse momento que o mais importante da vida daquela familia e, também,

respeitar o seu limite para melhor viver o seu luto.

Fazendo um contraponto em relacdo as outras unidades desse mesmo hospital,
percebe-se que na oncologia pediatrica algumas enfermeiras participam do tamponamento
com o objetivo de auxiliar seu colega de trabalho e como um modo de despedir-se daquela

crianca.

NoOs aqui temos por costume ajudar o funcionario nessa etapa. Porque tu vai
14, tu participa do tamponamento, do preparo do corpo, pergunta para a
familia se eles querem assistir ou participar. Teve uma mae que era a
segunda filha que ela perdia por cancer e ela fez questdo de ficar todo o
tempo, de dar o banho, de arrumar; outros preferem sair. Mas a gente diz que
depois de arrumar o corpo se deixa um momento para eles se despedirem,
fazer as homenagens, viver a situacdo que se instalou. N&o é nada mecanico,
nem automatico: morreu, entdo agora vocés saem, vocés ficam, ndo! E dado
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um espaco para que eles vivam aquilo ali. A maioria j& esta esperando, mas a
gente espera para que eles vivenciem a sua dor, depois entdo a gente da
andamento. A gente sempre fica junto porque para eles [os técnicos] é muito
mais dificil, as vezes eles perguntam: “Tu vai estar aqui comigo?”” “Sim, vou
estar contigo” “Ah ta!”, eu vejo que para algumas pessoas € extremamente
dificil lidar com isso (S15).

A questdo de preparacdo do corpo eu acho que isso € uma coisa que mexe
muito com enfermagem, porque uma vez que é determinado que houve o
Obito, a parte seguinte é a parte de cuidado com o0 corpo que ja ndo tem mais
vida, mas tem muito significado para aquela familia, entéo tu ta fazendo uma
coisa importante também! Tem valor para aquela familia, mas ao mesmo
tempo é muito delicado e eu acho que, de certa forma, as pessoas fogem
muito disso. E tem pessoa que as vezes ndo se acham prontas para fazer os
tamponamentos, e acabam se substituindo na hora do cuidado, acabam
trocando com uma colega que va fazer o que ndo é de toda forma errado
porgue nGs temos 0 Nosso momento. E como eu estava falando, acho que
agente tem momentos, acho que cada um tem que reconhecer o seu
momento, para que possa se desenvolver o seu trabalho da melhor forma
(S8).

Eu acho que eu estou numa posi¢do boa, porque eu ndo to doente, porque se
eu estou aqui trabalhando e que bom que eu posso fazer uma diferenga para
aquela familia, para aquele paciente. E eu ndo preciso tornar aquilo mais
pesado, eu nao preciso fazer um drama, eu acho que a situacdo também néo
precisa ser pensada dessa forma. A situacdo esta definida, agente sabe que
chegou a hora... E um momento rico! Eu ndo tenho problema, até gosto de
acompanhar a técnica no preparo do corpo. Porque eu vou deixar sozinha
uma profissional que trabalha comigo, em um momento que talvez, nédo seja
o mais facil para ela? Eu sempre procuro estar junto. Claro as vezes a gente
pergunta: “Tu td bem? Tem como tu assumir?”, as vezes a pessoa nao esta
num bom dia e ndo gostaria de estar ali naquela situacdo: preparando um
corpo ou ter que estar com aquela familia no que a gente sabe ser os Gltimos
minutos, entdo a gente (enfermeira) também tem que ver esse lado das
outras pessoas que também estdo cuidando daquela situacéo, se eu posso eu
prefiro ficar junto na hora do preparo do corpo porque ¢ um cuidado que eu
tenho que ter (S5).

As falas mostram que todas as enfermeiras entrevistadas acompanham os membros de
sua equipe no preparo do corpo e percebem esse momento como sendo de grande dificuldade
para eles, pois reconhecem no profissional técnico um grande agente do cuidado, possuidor de

um grande laco afetivo tanto para com a familia como para com a crianga.

Segundo Motta (1997), o corpo além de ser biol6gico também é simbdlico, ou seja, 0
corpo € um reflexo do que é significativo ao individuo partindo-se do pressuposto que é
através deste que nos mostramos e comunicamos com o mundo. O corpo, mesmo que sem
vida, é de tamanha importancia para a familia e para a equipe, pois constitui tudo o que aquele

ser representou durante sua trajetoria.
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No ultimo 6bito que eu desci com a familia até o morgue a mae ja tinha
perdido uma filha a um tempo atras e ela estava vivendo tudo aquilo de novo.
No dia em que a primeira menina faleceu ela viu o pessoal da funeraria
colocando o corpo no caixao, e os caras sdo... e eu fiquei sabendo disso e eu
disse para ela “deixa que eu entro” eu e a técnica entramos. Eles ja estavam
tdo organizados na histéria que quando a menina faleceu, até a gente arrumar
o corpo e descer a funeraria ja estava l4, ja estava tudo organizado. Entdo nds
fechamos a porta a ajudamos a colocar a menina no caixao para mae néo ver
essa parte, que era o grande medo dela. Entdo sdo pequenas coisa que tu pode
fazer: A gente leva com colchdo, a roupa, a gente ja coloca aqui para
ninguém estar mexendo depois, agente da banho, troca a roupa, veda tudo,
bota perfume, bota brinquinho (S14).

A enfermeira deve manter um olhar holistico ao vivenciar esta situacdo, pois através
de pequenos e significativos gestos ela pode transformar esse momento no menos traumatico

possivel.
Uma outra face desse cuidado:

Existem coisas muito dificeis, por exemplo, tu dizer pra mae: “Mae, agora eu
preciso que tu saias para gente poder tamponar”, que ¢ uma das piores coisas
para gente fazer, para mim é uma das coisas que mais me doem, porque
inconscientemente eu estou tamponando a crianca e eu estou tirando
totalmente a capacidade dela respirar, s6 que ela ja estd morta! SO que para
gente também é uma fragdo de segundos para se acostumar com isso, e nés
somos seres humanos, nés temos essa dificuldade de aceitar. Até a pouco
tempo a gente estava fazendo de tudo para dar oxigénio para ela e de repente
a gente desliga tudo. Isso meche com a gente também! Eu aprendi a
tamponar aqui, mas eu tenho dificuldades assim, e as gurias sabem disso,
elas sabem das minhas limitagfes, por exemplo para tamponar 0 nariz deu
tenho muita dificuldade (S11).

Através do exposto, percebe-se a dificuldade de o profissional se adaptar com a nova
situagdo da crianca. O profissional tem segundos para compreender no seu intimo que ndo
deve mais prestar os cuidados no intuito de preservar aquela vida, tendo que desligar os
aparelhos para realizar o tamponamento. A verbalizacdo de estar impossibilitando aquele ser
de respirar, mesmo sabendo que seu corpo ja ndo tem mais vida perturba as pessoas
relacionadas no cuidado.

Uma vez uma mie me disse: “E a Gltima vez que eu estou te entregando o
meu filho”. E eu agradeco a Deus por ela me dar e ter a confianga em mim

naquele momento que é o mais dificil da vida dela. Ela esta confiando na
gente pela Gltima vez (S11).

E notoria a ambivaléncia de sentimentos e percepcdes que estes profissionais sofrem,
visto que a0 mesmo tempo em que tentam elaborar a morte de seu paciente, sentem-se
gratificados de estar vivenciando esse ultimo cuidado podendo ajudar a familia nesse

momento. Fazendo um paralelo com outras unidades, na oncologia pediatrica o respeito com a
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familia e a crianga sdo as bases orientadoras desse cuidado, visto que ap0s 0 Obito o0s
profissionais da enfermagem banham, colocam perfume, vestem a crianga, e a levam para o

morgue com o colchéo, simbolizando o quanto aquela crianga ainda significa para essa equipe.

Porque a gente vai dar banho, e a gente faz desse momento um momento
bonito. D& banho, com agua morna (risos) Porque a gente ndo quer dar banho
de agua gelada, entdo o banho é de 4gua morna, com sabonetinho cheiroso,
cuida para ndo machucar entende? Porque é 0 nosso paciente ali, é a nossa
crianga que ficou tantos anos com a gente. Entdo, faz parte, até de um ritual
de desligamento para nds assim. E dai o preparo do corpo € um ritual,
depende: as vezes a gente pde uma musica, geralmente as pessoas rezam em
siléncio, a hora do banho e uma hora de siléncio, a gente fica quieta e uma
consegue dar continuidade no trabalho da outra. E complicado, ao meso
tempo que é bonito é triste, mas faz parte, é o teu Ultimo cuidado, e eu
considero isso um cuidado da nossa profissao (S11).

Durante as entrevistas fica claro que a preocupacdo com um cuidado humanizado
transcende o momento do Obito, evidenciado na fala que revela que a crianca recebe seu
ultimo banho com agua morna, mesmo esta ndo sendo mais capaz de distinguindo a diferenca
de temperatura visto a sua condicéo, e a tentativa de tornar esse momento 0 menos traumatico
para a familia e para a prdpria equipe, colocando-se uma musica ambiente, a busca do siléncio
como simbolo de respeito, a oracdo feita em siléncio, revela que cada profissional busca

voltar-se para si.

Eu tenho muita dificuldade de colocar ele na cdmara fria, isso pra mim € de
matar. Para mim é uma das piores coisas e eu acho que o meu técnico, que
esta ali comigo, que esta sofrendo tanto quanto eu, ele precisa que eu desga
junto com ele. Ele precisa sentir esse amparo, que eu estou ali com ele, que
ele ndo esta fazendo aquilo ali sozinho. E, também, eu acho que tu precisa de
companhia para subir de volta com a maca vazia. A gente precisa ter alguém
do lado para trazer a maca de volta. Precisa ter alguém para dar um suporte
para gente na hora de botar o colchdo na maca e dizer: “Nao! Ele vai com
colchio!” Capaz que eu vou levar na maca sem nada! E o meu bebé ali, é a
crianga que a gente cuidou! (S11).

A fala da enfermeira elucida a dificuldade de realizar esse ultimo cuidado e as
consideracbes continuas que esse profissional tem de fazer para realizar a tarefa, sendo
necessario estar atenta & equipe e seu pedido de ajuda, que, muitas vezes, se da de um modo
ndo explicito, bem como conciliar seus proprios sentimentos em relacdo a perda de seu
paciente. Ressalta-se que esse processo ndo conduz apenas com o sentimento da enfermeira,
mas dos técnicos de enfermagem também, visto que para eles a dor é potencializada pelo fato
de serem eles os autores dos cuidados mais diretos a crianca, sendo, igualmente dificil tolerar

esse momento de extrema emogéo.
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E tudo tdo pesado, td0 denso, agente tem que absorver coisas muito sérias.
Ha pouco tempo eu me dei conta que a gente trabalha em um lugar onde
existe o sofrimento de verdade porque a maior dor do mundo ¢é a dor de uma
mae perder um filho, ndo existe dor maior que isso. E a gente vé isso todos
os dias (S11).

Teve uma vez que uma crianga morreu na sexta-feira depois das 6 horas da
tarde, ela era daqui de Viamdo, e o corpo ficou até segunda de manhd no
morgue porque precisava ser transportada pela prefeitura e a prefeitura s6
(trabalha) em horario comercial. Entdo a partir dali, quando a gente vé que a
coisa esta perto de acontecer, a gente ja sinaliza o servico social j& pra evitar
que aconteca de novo (S14)

Estas falas deixam transparecer uma mudanca das prioridades que antes eram o
conforto do paciente, agora é a organizacao da familia para viver essa despedida auxiliando-a
a organizar o retorno para casa sem sua crianca. Para Menezes (2004, p.183) garante que “a
visibilidade do morrer vinculada a sua aceitacdo social, depende intrinsecamente da
construcdo da cena da morte”, ou seja a organiza¢do desse momento serve com sinalizador aos
presentes que a vida daquela crianca esta se encaminhando para o fim.

Muitas vezes eles [os pais] perguntam para gente “Eu nunca pensei que eu ia
te perguntar, mas na hora como € que eu fago?”, porque na hora tu nio tem
cabeca para ser racional. Tem familias do interior que ficam as maes
sozinhas, por isso que quando a gente vé que essa situacdo estd proxima a
gente chama mais gente da familia para vir, porque a gente ndo sabe que
horas vai acontecer: pode ser de madrugada, durante um final de semana. Por
mais incrivel que pareca quando nds vamos conversar sobre isso nenhuma
familia, até hoje, reclamou ou julgou que nos estamos acelerando alguma
coisa, porque é uma preocupacao deles também. VVamos ligar para cidade,
vamos deixar articulado, entdo quem vé de fora parece que agente estd
montando, mas ndo é, é que isso € o préprio cuidado com a familia, é
estruturar quem esté aqui. E quando um familiar morre tu que estar com a tua
familia, tu quer ir embora, tu quer sumir, deu! Terminou! Quero ir embora de
uma vez! Nao vai ficar horas ali até resolver tudo! (S14).

A familia, que sempre esteve inserida no cuidado a crianca desde inicio do tratamento,
necessita de um suporte, agora ndo s6 emocional, mas também a nivel organizacional para
poder vivenciar seu luto, encontrando esse apoio nos profissionais da enfermagem que
articulam-se com o0s mais variados setores e servi¢cos para proporcionar um atendimento a
totalidade. Esse ultimo cuidado com a crianca e para a familia simboliza o encerramento dos

cuidados paliativos prestados por essa equipe.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A enfermagem tem em suas raizes o cuidado como objetivo principal. O respeito a
individualidade, ao corpo e a mente, e a valorizacdo do ser em sua totalidade sdo aspectos
primordiais que o profissional dessa area desenvolve no intuito de ver o seu paciente como ser

Unico no mundo.

Na oncologia pediatrica, € primordial que a equipe de enfermagem seja capaz de
manter uma boa comunicacao e relacdo com a crianga e com sua familia, esta vista como parte
indissocidvel para o cuidado integral. No entanto, os profissionais, através do vinculo que
desenvolvem e da confianca que conquistam, envolvem-se emocionalmente e sofrem quando
a crianca passa de um cuidado curativo para o paliativo, sendo esse sofrimento mais intenso

quando esta vivencia o processo de terminalidade e morre.

Ao iniciar sua trajetéria na unidade de oncologia pediatrica os profissionais enfrentam
diversas dificuldades de adaptacéo, estando esse fato diretamente relacionado as crengas que a
nossa sociedade tem sobre o cancer. No entanto, as situac¢des vivenciadas proporcionam ao
trabalhador uma reflexdo de seus valores e atitudes, evidenciando o quanto o trabalho nesta

unidade é rico em significados e composto por intensas emocades.

Através deste estudo evidencia-se que os profissionais compreendem e praticam em
suas atividades muito mais do que o conceito de cuidados paliativos abrange. Mostram que
um cuidado de qualidade é feito de um ser humano para outro, com o objetivo de respeitar e
incentivar a autonomia, as escolhas e os desejos da crianga e familia, bem como promover
uma despedida menos traumatica a todos os individuos envolvidos na perda. Essa premissa
retrata que é fundamental para a equipe de enfermagem, na oncologia pediatrica, manter um
olhar holistico no seu cotidiano e as situacdes que dele emergem.

O estudo permite constatar as vicissitudes envolvidas nesse cuidar para além do curar,
salientando que o melhor aproveitamento da vida pode ser oportunizado mediante um novo
olhar, através da certeza da morte. Os profissionais entrevistados revelaram a importancia de
se aproveitar 0 momento vivido, o0 agora € unico e ndo voltara. Para tanto, proporcionam isso a
crianca através de suas reflexdes criticas sobre o cotidiano do cuidado, incentivando que a

crianca brinque, se comunique, permaneca todo o tempo com sua familia, a fim de valorizar o
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tempo que resta. Essa premissa ressalta o poder que essa equipe possui, pois estando ela
diretamente envolvida no cuidado, € ela quem pode proporcionar ou ndo essa valorizacdo ao
paciente.

Os sentimentos e percepcBes que permeiam o existir profissional estdo intimamente
relacionados com o sentimento de impoténcia que a morte faz aflorar no individuo. Esse
sentimento por sua vez, esta ligado a ideia de onipresenca que o profissional desenvolve,
principalmente, durante a sua formacao, indicando a necessidade de uma revisdo de conceitos
das institui¢des formadoras. Atualmente, a formacdo na area da salde, apesar de j& haverem
iniciativas académicas e assistenciais na perspectiva da insercdo dos conteidos acerca da
morte e do morrer, ainda introjeta em seus alunos a idéia de que a cura é 0 sucesso e objetivo
Unico do cuidado. No entanto, os processos de ensino poderiam enfatizar a premissa de que a
morte é um processo natural e ndo um fracasso, reforcando a importancia do cuidado do ser
humano e sua humanidade em qualquer etapa da sua existéncia. Vale ressaltar que, em nosso
estudo, sentimentos de tranquilidade e compaixao surgiram de profissionais que, concomitante
a identificacdo com o trabalho, buscam aprimorar seus conhecimentos na area, bem como, e
quem sabe o principal, trabalhar as suas questdes psicoldgicas individuais no intuito de voltar-
se para si, de se ouvir, para melhor desenvolver o seu papel como trabalhador e como um
auxilio para continuar nessa jornada. Tal atitude valoriza a sua existéncia, potencializando a
auto-estima, reforcando que esse profissional também é um ser unico diante da construgdo de

sua historia.

Os profissionais ao cuidarem da crianca em cuidados paliativos, principalmente em
fase de terminalidade, buscam controlar a dor de seu paciente, sendo essa uma das suas
maiores preocupacdes, abalando a estabilidade emocional da equipe. Outro fator que
desequilibra os profissionais é o fato de visualizar a dor da perda vivenciada pela familia e a
sensagdo de “ndo tem mais o que fazer”. Nesse momento, 0s profissionais assumem uma

postura empatica com o sofrimento vivido, constituindo-se em apoio aos familiares.

Ainda, no que se refere a dor em oncologia, 0 conhecimento alcancado a partir da
compreensdao do conceito de “dor total”, mostra a necessidade de um maior esclarecimento a
equipe de enfermagem referente ao tema sedacdo e sua diferenciacdo com a eutanasia.
Exposto isso, recomenda-se o estudo de estratégias para proporcionar a equipe
multidisciplinar momentos de discussdo juntamente com 0s responsaveis pelas questdes
relativas a bioética na instituicdo, tendo em vista que tais reflexdes, conduzidas no ambiente

do cuidado, podem reforcar o papel de cada equipe, bem como esclarecer seus
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questionamentos, proporcionado a enfermagem mais seguranga e conhecimento para realizar

esse tipo de cuidado.

A morte da crianca gera nas pessoas uma dor imensuravel e € a equipe de enfermagem
que esta na linha de frente desse cuidado, vivenciando o desligamento daquela crianca de seu
mundo existencial e de sua familia, que nesta hora necessita de apoio e protecdo. Com a
equipe ndo é diferente, na maioria das vezes sdo anos de convivéncia que se vao de uma
maneira dolorida, fisica e psicologicamente, onde a equipe tem que cumprir o seu papel de
cuidador e ndo consegue, muitas vezes, vivenciar o seu luto de uma forma harménica e
saudavel. Nesse processo de perda, a literatura aborda a necessidade de manter um olhar
atento ao sofrimento da equipe, visto que o luto acompanhado pelo profissional é legitimo,

devendo ser identificado, vivido e trabalhado.

A pesquisa revelou, igualmente, que os profissionais tem dificuldades de manter uma
relacdo interpessoal integralmente satisfatoria, sendo por muitos sujeitos entrevistados
relacionada a uma valvula de escape que a equipe encontra com o intuito de se proteger das

adversidades que o cotidiano profissional exp6e, com tanto vigor.

Surge a partir disso, a recomendacdo da necessidade de estudar as possibilidades de
insercdo ou acompanhamento sistematizado por profissional da area de saude mental que sera

(13

capaz de trabalhar essas e outras questdes relacionadas ao “ser” do humano, em sua
integralidade. Nessa direcdo, a equipe vem solicitando um olhar atento ao sofrimento no
ambiente de trabalho bem como a necessidade de criacdo de momentos de reflexdo em grupo,
no intuito de discutir temas que acredita serem pertinentes, ja que através do que lhe é

significativo, mudancas podem ser acionadas a fim de buscar melhorias.

As pessoas temem a morte por ndo saberem como, quando, e sob que circunstancias
sera o encontro com ela, gerando em cada individuo o mecanismo de defesa conhecido como
negacdo. Visualizamos a morte como sendo um fato incerto de um futuro distante ja que ela
traz o fim do nosso existir no mundo e, para 0 nosso inconsciente é impossivel imaginar o fim
de sua propria vida. A partir disso, o estudo permite constatar que surge no viver dos
profissionais a religiosidade, a fé e a espiritualidade como um incentivo, um modo de vida,
um balsamo para os questionamentos e dores da alma, favorecendo a construcao de processos

de enfrentamento.
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A morte, principalmente de uma crianga, ndo é vista com naturalidade, pois a mesma,
em nosso intimo, representa um ser alegre e em desenvolvimento, sendo o oposto do que a
concepcdo de morte simboliza. Presenciar a morte faz-nos encarar as nossas proprias
concepcOes sobre o tema e traz a idéia de que também teremos nossa finitude. Esse fato torna-
se claro para a equipe de enfermagem visto que € ela quem cuida do corpo apds o ébito,
encarando as suas dificuldades de desligar os aparelhos e, inconscientemente, retirar toda e
qualquer possibilidade daquele ser respirar através do tamponamento e encaminhar a crianca a
quem ele tanto dedicou os seus cuidados, a cAmara fria do morgue. Estes sdo caracterizados
como momentos de estrema emocgdo para toda equipe. Reafirma-se, assim, que o cuidado
necessita, além do paciente e da familia, também, ser extensivo ao cuidador de enfermagem,

que tem a missdo peculiar de ndo esmorecer diante desta realidade.

O estudo explicita os dilemas de uma equipe que ao lidar com as cercanias da morte,
coloca-se frente a frente com a necessidade de genuina valorizagdo da vida que ainda é
pulsante naquele ser de cuidado. Trata-se de uma responsabilidade que ndo é mensuravel
diante da magnitude da dignificagdo da vida. Este sentimento de preservacdo da vida, por
outro lado, acarreta um estado compassivo de atencdo plena para as abordagens de cuidado

singulares para cada crianca e familia em particular.
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APENDICE A

INSTRUMENTO DE APOIO PARA COLETA DE DADOS

A seguir, 0s questionamentos e possiveis ponderacdes acerca destes que embasardo a

coleta de dados.

1- Discorra sobre sua experiéncia em relacdo ao atendimento as criancas em cuidado
paliativo e suas familias

e Cotidiano do cuidado
e Facilidades vivenciadas

e Dificuldades vivenciadas

2- Para vocé, o que é o cuidado paliativo?

o Aspectos importantes que considera relacionados (crengas, religido,
espiritualidade etc.)

3- Como tem sido para vocé cuidar da crianca sem possibilidades terapéuticas?
e Sentimentos e percep¢des
e Processo de enfrentamento

e Mecanismos/programas para atencao aos profissionais que trabalham em cuidados
paliativos

e Capacitacdo em servigo para lidar com cuidados paliativos

4 - Descreva sobre uma situacdo que lhe foi marcante na sua trajetoria profissional
relacionada ao tema

5- Deseja fazer mais algum comentario em relacdo ao tema proposto?



APENDICE B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Universidade Federal do Rio Grande do Sul- Escola de Enfermagem

Trabalho de Conclusao de Curso

Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS EM ONCOLOGIA PEDIATRICA: experiéncias da

equipe de enfermagem

Pesquisadora
Adriana Ferreira da Siiva (51) 91660438 — dr_adriana@ibest.com.br

Orientadora
Helena Becker Issi (51) 99925721 hissi@hcpa.ufrgs.br

Por intermédio deste documento, estamos convidando-o a participar de uma
pesquisa que tem como objetivo geral conhecer as experiéncias da equipe de
enfermagem frente & crianca em cuidados paliativos na Unidade de Oncologia Pediatrica
do HCPA. O presente estudo tem como justificativa a necessidade de, além de
proporcionar um momento de reflexdo para a equipe de enfermagem, expandir os
conhecimentos referentes aos cuidados paliativos em oncologia pediétrica, bem como
valorizar os profissionais que trabalham na area, mostrando os significados da realidade
do seu cotidiano de trabalho.

A sua participacaoc sera através de uma pesquisa semi-estruturada com questoes
norteadoras, em local preservado para que possa expressar-se livremente e terd duracao
média de uma hora. A entrevista seréd gravada por dispositivo digital de audio e sera
armazenada por cinco anos, e apds este periodo o material sera inutilizado.

Caso aceite participar, asseguramos que a pesquisa em nada afetara a sua
relacéo de trabalho com a instituicdo, podendo cancelar o seu consentimento a qualquer
momento. Asseguramos, também, que os participantes da pesquisa nao serao
identificados e que as informacdes coletadas serao utilizadas para fins cientificos, sem
qualquer dnus para quem dela participar.

Acredita-se que este trabalho nao acarretard danos a dimensao fisica, moral,
intelectual, social, cultural ou espiritual dos participantes. Entretanto, caso ocorra
alteracao emocional, por estarem relembrando questdes da sua vivéncia profissional, sera
disp'onibilizado um profissional do Servico de Psicologia da referida unidade caso o

entrevistado apresente interesse de acompanhamento.

HCPA / GPPG
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Esta pesquisa foi avaliada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, situado na rua Ramiro Barcelos n° 2350 fone: 3359
8304. Assim, solicitamos, através deste documento, a autorizagao para sua inclusao entre

os participantes dessa.

Adriana Ferreira da Silva Helena Becker Issi

Eu concordo em participar do estudo acima referido, apés ter sido esclarecido sobre os
objetivos da entrevista a qual irei me submeter. Tenho claro que posso cancelar minha
participagao no estudo, a qualquer momento, sem prejuizo a minha pessoa.

Nome:

Assinatura:

Porto Alegre, de de 2010.

Obs.: Este documento ser4 assinado em duas vias, junto ao participante, por ele e pelo
pesquisador. Uma via permanecerd com o pesquisador e a outra sera entregue ao
participante.

HCPA / GPPG
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ANEXQO A- Carta de aprovacdo COMPESQ

| ENFERMAGEM |

UFRGS Y
p——— Qe

COMISSAO DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

CARTA DE APROVAGAO

Projeto: N°02/2010
Versao 07/2010

Pesquisadores: Adriana Ferreira da Silva e Orientadora Helena Becker Issi

Titulo: Cuidados paliativos em oncologia pediatrica: vivéncias e sentimentos da
equipe de enfermagem.

A Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribuigdes, avaliou e aprova este
projeto em seus aspectos €ticos e metodologicos. Os membros desta Comissdo nao
participaram do processo de avaliagdo de projeto onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragdo devera ser comunicadas a Comissdo.

Porto Alegre, 14 de julho de 2010

|

—5 [ Prof* Dra Eliane Pinheiro de Moré?

Coordenadora da COMPESQ
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ANEXO B - Carta de aprovacdo no Grupo de Pesquisa e P6s Graduacdo do HCPA

HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
GRUPO DE PESQUISA E POS-GRADUA(}AO

COMISSAO CIENTIFICA E COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

A Comissao Cientifica e a Comissdo de Pesquisa e Etica em Saude, que é reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office For
Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB00000921)
analisaram o projeto:

Projeto: 100312 Versao do Projeto:  20/07/2010 Versao do TCLE: 13/08/2010

Pesquisadores:
ADRIANA FERREIRA DA SILVA
HELENA BECKER I1SS|

Titulo:  Cuidados paliativos em oncologia pediatrica: experiéncias da equipe de enfermagem

Este projeto foi Aprovado em seus aspectos éticos e metodolégicos de acordo com as Diretrizes e
Normas Internacionais e Nacionais, especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho
Nacional de Sadde. Os membros do CEP/HCPA nao participaram do processo de avaliagdo dos projetos
onde constam como pesquisadores. Toda e qualquer alteragao do Projeto dever4d ser comunicada
imediatamente ao CEP/HCPA.

4 / Porto Alegre, 18 de agosto de 2010.

4 7
A
Prof* Nagdifié Clausell
Coordenadora GPPG e CEP/HCPA
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