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PESQUISA

Percepcoes da equipe interdisciplinar sobre cuidados
paliativos em oncologia pediatrica

Cdssia Linhares Pacheco?, José Roberto Goldim*

1. Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), Porto Alegre/RS, Brasil.

Resumo

Este estudo exploratdrio e descritivo tem como objetivo compreender as percepgdes da equipe interdisciplinar da
Unidade de Oncologia Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil, sobre cuidados
paliativos no contexto do cancer infantil. A amostra incluiu um representante de cada uma das 12 profissdes que
compdem a equipe interdisciplinar. Foram realizadas entrevistas individuais semiestruturadas, e o exame do mate-
rial se deu por analise de conteudo. Verificou-se confusdo entre os conceitos de cuidados paliativos exclusivos e
cuidados paliativos desde o diagndstico, gerando sentimentos de frustragdo, impoténcia e culpa. Os resultados
apontam a necessidade de criar espagos de discussOes tedricas sobre morte e cuidados paliativos, bem como de
encontros sistematicos para abordar as percepgdes relacionadas ao cuidado desses pacientes.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Oncologia. Servico hospitalar de oncologia. Equipe de assisténcia ao
paciente.

Resumen
Percepciones del equipo interdisciplinario sobre cuidados paliativos en oncologia pediatrica

Este estudio exploratorio y descriptivo tiene como objetivo comprender las percepciones del equipo interdisci-
plinario de la Unidad de Oncologia Pediatrica del Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil,
sobre los cuidados paliativos en el contexto del cancer infantil. La muestra incluyd un representante de cada una
de las 12 profesiones que componen el equipo interdisciplinario. Se realizaron entrevistas individuales semies-
tructuradas, y el examen del material estuvo dado por el analisis de contenido. Se verificd una confusion entre los
conceptos de cuidados paliativos exclusivos y cuidados paliativos desde el diagndstico, generando sentimientos de
frustracion, impotencia y culpa. Los resultados sefialan la necesidad de crear espacios de discusion tedrica sobre
la muerte y los cuidados paliativos, asi como de generar encuentros sistematicos para abordar las percepciones
relacionados con el cuidado de estos pacientes.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Oncologia médica. Servicio de oncologia en hospital. Grupo de atencidn
al paciente.

Abstract
Perceptions of the interdisciplinary team regarding palliative care in pediatric oncology

This exploratory and descriptive study aims to understand the perceptions of the interdisciplinary team of the
Porto Alegre Clinical Hospital Pediatric Oncology Unit, Rio Grande do Sul, Brazil, regarding palliative care in the
context of childhood cancer. The sample consisted of one representative from each of the 12 professions that
make up the interdisciplinary team. Individual semi-structured interviews were carried out and the material was
analyzed by content analysis. There has been confusion, starting at diagnosis, between the concepts of palliative
care and exclusive palliative care, generating feelings of frustration, impotence and guilt. The results point to the
need to create spaces for theoretical discussions about death and palliative care, as well as systematic meetings
to address the perceptions related to the care of these patients.

Keywords: Palliative care. Medical oncology. Oncology service, hospital. Patient care team.
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Percepgoes da equipe interdisciplinar sobre cuidados paliativos em oncologia pediatrica

O cancer é uma das principais causas de mor-
bimortalidade na populagdao mundial, com aproxima-
damente 14 milhdes de novos casos e 8 milhdes de
mortes em 20121. No campo da oncologia pediatrica
foram estimados cerca de 12.600 novos casos de can-
cer para 2016, o que corresponde a 3% do total neste
mesmo ano no Brasil%. O progresso dos estudos e tra-
tamentos permite que o percentual de cura chegue a
70% em criangas. No entanto, esse diagndstico ainda
representa a primeira causa de morte por doenga em
criancas e adolescentes acima de 1 ano?.

A Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), por
meio do documento intitulado Cancer pain relief and
palliative care: report of a WHO Expert Committe®,
elaborou o primeiro conceito de cuidado paliativo
voltado ao paciente com cancer. Conforme o texto de
1990, trata-se do cuidado ativo e total de pacientes
com doengas que ndo respondam mais ao tratamento
curativo. Estabeleceu-se como foco o controle da dor
e de outros sintomas fisicos, psicolégicos, sociais e
espirituais, com o objetivo de melhorar a qualidade
de vida de pacientes e suas familias.

O conceito foi redefinido em 2002, e atualmente
considera-se que o cuidado paliativo deve iniciar a partir
do diagndstico de doenga que ameace a vida, e com foco
em prevenir e aliviar o sofrimento relacionado a doenga
e ao tratamento, bem como em promover a qualidade
de vida®. Assim, ndo é recomendado falar em cuidados
paliativos remetendo o diagndstico a nogdo de termina-
lidade. Da mesma forma, a ideia da impossibilidade de
cura é agora substituida pelo conceito de tratamentos
gue modifiquem a doenga, afastando, portanto, a nogao
equivocada de “ndo ter mais o que fazer”®.

Nesse contexto é importante abordar os cuidados
paliativos exclusivos’, que remetem a primeira definicdo
da OMS e se referem a Ultima fase da assisténcia palia-
tiva, ou seja, voltada a pacientes cuja doenga ndo mais
responde a terapéutica com foco curativo. O tratamento
sera direcionado entdo para o manejo dos sintomas da
progressao da doenca, sem pretensao de cura. Outro
aspecto relevante é o progndstico de tempo de vida.
Com progndstico de 6 meses ou menos, a indicagdo
de cuidados paliativos exclusivos é adequada, e des-
cartam-se outros recursos terapéuticos que busquem
somente prolongar a vida do paciente?®.

Atualmente a OMS classifica os cuidados paliativos
como conjunto de abordagens terapéuticas que visa
aliviar os sintomas causados pelo adoecimento. Essas
abordagens sdo consideradas urgentes para pessoas
com cancer e outras doengas cronicas, e estima-se que
proporcionem alivio de sintomas fisicos, psicossociais e
espirituais em mais de 90% dos pacientes oncoldgicos®.

O cuidado paliativo em oncologia pediatrica deve
contemplar trés niveis de intervengao: fisico, referente a
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sintomas como dor e nausea; psicossocial, como identi-
ficacdo de medos e preocupacdes; e espiritual °. Nesse
sentido, o trabalho integrado de equipe interdisciplinar/
interprofissional ** é fundamental para a melhor abor-
dagem do paciente e sua familia, abrangendo médicos,
enfermeiros, farmacéuticos, nutricionistas, assistentes
sociais e psicdlogos2*3, entre outros profissionais.

Este estudo tem como objetivo compreender as
percepgdes da equipe interdisciplinar da Unidade de
Oncologia Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA) sobre cuidados paliativos no contexto do
cancer infantil. Como desdobramento possivel, propde
a reflexdo sobre conhecimentos, sentimentos, valores e
atitudes dos profissionais de satide em relagdo ao tema.

Método

Trata-se de estudo exploratério e descritivo'4,
com abordagem qualitativa®®, realizado na Unidade de
Oncologia Pediatrica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. A amostra foi formada por um representante
de cada uma das 12 profissdes que compdem a equipe
interdisciplinar: assistente social, atendente de nutri-
¢do, auxiliar de higienizacdo, profissional de educagdo
fisica, enfermeiro, farmacéutico, médico, nutricionista,
pedagogo, psicélogo, secretario e técnico de enferma-
gem. A escolha dos profissionais se deu por conve-
niéncia. Com a saturagdo dos dados, ndo foi necessario
incluir outros participantes além dos previstos.

Um dos investigadores conduziu as entrevis-
tas individuais semiestruturadas, apds assinatura do
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). As
entrevistas foram realizadas sem a presenca de outras
pessoas, em ambiente da prépria unidade pediatrica. A
coleta de dados ocorreu entre julho e agosto de 2017, e
os resultados foram examinados a partir da analise de
contetddo . O estudo seguiu as diretrizes éticas para
pesquisa com seres humanos, conforme Resolucdo
do Conselho Nacional de Saude (CNS) 466/2012%, e
atende aos critérios estabelecidos pelo Consolidated
criteria for reporting qualitative research.

Resultados

O exame das entrevistas gerou quatro cate-
gorias de analise: 1) conhecimento e compreensao;
2) sentimentos e valores; 3) equipe; 4) atitudes.

Conhecimento e compreensdo
Alguns termos apareceram mais frequente-
mente nas entrevistas sobre cuidados paliativos, como

” u. ” o«

“qualidade de vida”, “alivio de sofrimento”, “protecdo”,
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“conforto”, “dignidade” e “seguranca”. Com excec¢ado
de um entrevistado, todos consideram cuidados palia-
tivos como recurso terapéutico somente quando a
cura ndo é mais possivel. Um dos participantes funda-
mentou sua pratica na ideia de que os cuidados palia-
tivos iniciam no diagndstico de doenca crbnica e/ou
grave e acompanham o curso da doenga:

“Antes cuidado paliativo se referia sempre a doengas
terminais, né? Entdo era o paciente que ja tava mor-
rendo e que tinha que ter um cuidado pra morrer.
Agora eu acho que a gente pode fazer cuidado paliativo
desde o diagndstico. Entdo essa é a diferenga, a gente
poder trabalhar desde o inicio todas as coisas que
podem estar associadas a proteger o paciente que tem
uma doenga crénica grave, ou que tem uma doenga
grave como cdncer, mas que pode ser curado” (E7).

Entretanto, a analise das demais entrevis-
tas evidenciou que a equipe tende a compreender
a assisténcia paliativa como tratamento indicado
quando as possibilidades curativas ja se esgotaram,
com foco no controle da doenga e no manejo dos
sintomas associados a sua progressdo. Assim, estdo
mais vinculados ao fim de vida:

“Cuidado paliativo, pra mim, é aquele paciente que...
que é cuidado sé pra aliviar a dor e ter melhor qua-
lidade de vida, que a cura ja ndo... ndo tem mais,
né?” (E3);

“Paliativos eu entendo que é quando o paciente ndo
tem mais volta, seria o final, o final da vida” (E2).

Entre os profissionais que associam cuidado
paliativo a impossibilidade de cura, alguns mostram
conhecer a defini¢do atual. Apesar disto, ndo com-
preendem sua aplicagdo na oncologia pediatrica,
apontando como justificativa a dificuldade de pen-
sar abordagens paliativas diante de doenga com alta
probabilidade de cura. Segundo os entrevistados:

“O investimento em cura até se tornar paliativo
exclusivo é uma caracteristica do tratamento do cdn-
cer infantil” (E10);

“Se a gente for pensar por conceitos bdsicos de
cuidados paliativos, enfim, tem muitas linhas que
falam que cuidado paliativo comega desde o diag-
ndstico, mas conhecendo a taxa de cura do cdncer
infantil, especificamente em oncologia pedidtrica,
eu particularmente ndo consigo enxergar desde o
diagndstico” (E8).

Essa nogdo equivocada de que cuidados
paliativos se referem apenas ao fim da vida tam-
bém permitiu verificar a tendéncia de vincula-los a

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019271288

transferéncia do paciente para Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica (Utip), visto que esse setor
refor¢a a ideia de agravamento do quadro clinico e
necessidade de cuidados intensos:

“Eu penso que quando eles tdo paliativos é quando
eles tdo Id na Utip (...) quando eles sobem é que ndo
tem mais jeito” (E11).

Apesar do equivoco, na pratica a equipe se
preocupa em proporcionar o melhor atendimento
aos pacientes nessa situac¢do. Os entrevistados com-
preendem que, embora ndo haja possibilidades
curativas, as alternativas de cuidado sdo multiplas e
dependem de o profissional estar presente no dia a
dia desses pacientes e escutar suas demandas reais.
Além disso, ha grande investimento da equipe para
que o paciente tenha alta hospitalar, se esse for seu
desejo e o de sua familia:

“Se tu souber direcionar o teu olhar, tu sabe que tem
muita coisa pra fazer. Tem que ter uma aproximagdo
maior com essa familia, tem que ter disponibilidade
para interagir, pra td presente, de querer resolver as
coisas com eles” (E5);

“Daqui pra frente o que a gente tem que prezar é que
ele se sinta bem, e que eu consiga manté-lo bem e
que ele possa ir pra casa... Pra que ele possa ir pra
sua casa. O nobre dos cuidados paliativos é a gente
conseguir deixar o paciente numa situagdo boa, e
que ele possa curtir a sua casa e a sua familia” (E8).

Sentimentos e valores

Durante as entrevistas, notou-se oscilagao
emocional em todos os participantes. Por um lado,
sentimentos de orgulho, prazer e gratificacdo pelo
servico prestado aos pacientes em cuidados paliati-
vos; por outro, tendéncias de racionaliza¢do, enten-
dida como mecanismo defensivo, e inclinagdo a evi-
tar o processo de luto.

Os entrevistados também manifestaram ansie-
dade por ndo se sentirem capacitados para aten-
der pacientes oncoldgicos no contexto analisado.
Verificou-se que a tristeza e a grande frustragao pela
impossibilidade de cura estdo associadas a certo
desapego afetivo dos pacientes para evitar o sofri-
mento. O cuidado prestado ao paciente oncolégico
pediatrico, em todas as fases do tratamento, é per-
meado por intensa carga emocional, muitas vezes
gerando sofrimento aos membros da equipe.

Para além da doenca, a perspectiva de inte-
gralidade no cuidado oferecido a crianga, de modo
a minimizar o sofrimento associado a tratamento

Rev. bioét. (Impr.). 2019; 27 (1): 67-75

©

o
S
=3
(%]
v

o

69



©
2
S
o
(%]
[
a

70

Percepgoes da equipe interdisciplinar sobre cuidados paliativos em oncologia pediatrica

penoso e doloroso, desperta sentimentos de bem-
-estar e gratificagdo em alguns profissionais:

“Eu me sinto bem, porque consigo fazer com que o
paciente néo tenha dor, ndo tenha desconforto, eu
posso deixar bem aberto a perguntar e a responder...
Ndo é nada sofrido, eu ndio sei pensar em fazer outra
coisa” (E7);

“Pra mim é muito bom, eu ndo vejo como uma coisa
ruim trabalhar com essas familias (...) a gente vai
ficar triste? Vai. A gente vai chorar? Vai. Mas é sen-
timento de tristeza, ndo é depressdo. Tem dias que a
gente sai muito triste, tem dias que ndo” (E5).

No entanto, a maioria dos entrevistados rela-
tou dificuldade e sofrimento em atender pacientes
oncoldgicos pediatricos em cuidados paliativos e
suas familias, descrevendo sentimentos de frustra-
¢ao, tristeza e impoténcia, entre outros. Na tentativa
de evitar o sofrimento pessoal, alguns profissionais
tendem a se afastar afetivamente dos pacientes,
como fica claro nos trechos a seguir:

“Mas eu vou te dizer que quando eu entrei aqui sem-
pre tinha muita expectativa na cura, entdo eu tinha
muita frustra¢do quando as criangas ndo se curavam
e o sofrimento era muito maior” (E4);

“Sempre é mais dificil pra mim [trabalhar com a impos-
sibilidade de cura), ndo é uma coisa muito facil (...) essa
questdo de tu ndo ter, assim, mais a esperanga de cura,
pra mim é um sentimento mais dificil de lidar” (E6);

“Eu fiquei hipertensa logo que eu vim pra cd e eu
tomo algumas medicagbes, assim... porque eu pre-
ciso. A gente sofre demais, demais mesmo, com
certeza” (E12);

“Assim, eu ndo sou assim de me envolver muito, né? Eu
procuro me envolver o minimo possivel (...) eu acho que
quanto mais tu conhecer a historia pior €, né?” (E2).

Além disso, a intensa carga emocional de algu-
mas entrevistas permitiu perceber a dificuldade de
parte dos profissionais em lidar com a morte de
forma geral, os quais langam mado de mecanismos
defensivos para se proteger de realidades tdao amea-
cadoras como a da assisténcia a esses pacientes:

“Eu acho que nos ultimos momentos eles ndo ficam
aqui, eles ficam Id na Utip, e essa parte que eu acho
menos ruim, porque eu ndo t6é vendo eles sofre-
rem, eu ndo té vendo os ultimos momentos deles,
e de certa maneira eu fico mais tranquilo porque
eu ndo saberia lidar (...) entdo é isso que eu uso:
enquanto téo aqui ainda tdo tratando, mesmo que
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os familiares falem que sdo paliativos e tal (...) eu
realmente prefiro que esteja Ia na Utip pra eu néGo
ver. O que ndo é visto ndo é lembrado” (E11);

“E ai eu foco as minhas forgas nesses que tdo vindo,
e tento guardar os que foram com lembrangas, e ndo
muitas lembrangas também... também ndo gosto de
ficar falando muito em quem jd foi (...) o nosso papel
aqui é pra ajudar, entdo eu tenho que ajudar quem
td lutando. Quem ja perdeu a luta vai ficar na lem-
bran¢a, com carinho, guardado num lugar distante
pra mim, distante” (E8).

Equipe

O principal achado nesta categoria diz res-
peito ao impacto gerado nos profissionais que nado
participam dos espacos de informacdo e delibe-
ragao. Além disso, questGes como personalidade
necessaria aos profissionais que trabalham em
oncologia pediatrica e investimento da equipe na
melhor assisténcia paliativa ao paciente também
apareceram nas entrevistas, assim como foram
apontadas criticas aos cuidados oferecidos aos
adultos na instituicdo.

Sobre o entendimento institucional dos cui-
dados paliativos, alguns profissionais ndo médicos,
associados a tarefas operacionais, relacionaram suas
respostas com a atuagao da equipe médica. Estes pro-
fissionais, que ndo participam dos espagos de infor-
magao e deliberagdo sobre os pacientes, confundem a
atuacdo da equipe médica com a postura do hospital.
Isso se agrava quando outros profissionais, vinculados
diretamente ao atendimento, tém visdo mais critica
da assisténcia paliativa oferecida, pois percebem que
as preocupagdes com o paciente sdo voltadas mais as
demandas fisicas que as questdes ndo médicas:

“Eu ndo sei o posicionamento do hospital, mas dos
meédicos em si eles sGo bem solicitos, so bem sensi-
veis nessa parte, daqueles pacientes que sdo palia-
tivos” (E11);

“Me parece que, as vezes, ao se falar em cuidados
paliativos, fica muito restrito d equipe médica. E con-
trole da dor, né? Exames pra poder verificar o nivel
de evolugdo e o que que vai fazer, o tipo de conduta
que se vai fazer diante de um quadro mais grave...
eu acho que fica muito restrito a equipe médica, e se
esquece da equipe multi [profissional]” (E1).

Alheios as atividades de informagdo e deliberagdo,
os profissionais ndo vinculados diretamente a assis-
téncia muitas vezes desconhecem os processos e as
pessoas envolvidas na definicdo de condutas. Portanto,
nao sabem quem participa da tomada de decisdo e de
que forma se da a comunicagao com a familia:

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019271288
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“Também ndo sei, também ndo sei [ao ser questionado
se as familias sabem quando o paciente entra em cui-
dados paliativos e o que isso significa]. Mas eu acredito
que sim, né? Porque... também nunca ninguém me falou
se sim ou se ndo, mas eu acho que deveria, né?” (E2).

Alguns entrevistados afirmaram que os profissio-
nais da Unidade de Oncologia Pediétrica de certa forma
possuem caracteristicas especificas que Ihes conferem
maior tolerdncia ao sofrimento e a frustragao:

“Na verdade a gente jd tem uma coisa de selegdo
assim, oncologia pedidtrica é ou ame ou deixe, né?
Ndo tem meio termo. Muita gente vem pra cd e néo se
adapta, outros vém e néo querem sair mais, entdo...
Por qué? Porque € a questdo do perfil, das coisas que
tu faz aqui, e é isso, ndo vai salvar todo mundo, mas a
gente vai cuidar de todos até o final” (E5);

“E 6bvio que tu aprende a lidar, mas eu acho que tu
tem que ter uma estrutura prévia de ego que te per-
mita lidar com a morte, lidar com o sofrimento dos
outros sem se desestruturar. Entdo eu néo acho (...)
que seja qualquer pessoa que possa trabalhar numa
oncoped [oncologia pediatrica) e nGo se desestrutu-
rar com as coisas que se vé Id, pelo nivel de sofri-
mento das familias e das criangcas” (E10).

Além disso, alguns entrevistados questionaram
a efetividade dos cuidados paliativos de adultos em
unidades especializadas e voltadas somente para
este tipo de cuidado:

“Quando eles dizem que ndo tem mais tratamento,
em vez de eles internarem numa unidade normal eles
mandam praquela unidade [de cuidados paliativos].
Entdo o paciente jd entra naquela unidade sabendo
que td entrando pra morrer. E uma sensagdo cruel,
eu acho, e reforga a ideia de que cuidado paliativo é
isso, né?” (E7).

De qualquer forma, os entrevistados consideram
gue a equipe interdisciplinar da Unidade de Oncologia
Pediatrica é preparada para lidar com a dor dos pacien-
tes e os sintomas fisicos associados a progressao da
doenca. Além disso, os profissionais também investem
no bem-estar do enfermo a fim de que ele possa voltar
para casa, ver os familiares, fazer atividades que goste,
ou seja, que tenha a melhor qualidade de vida possi-
vel. Nesta perspectiva, alguns entrevistados descreve-
ram o papel da equipe em preparar a familia e ofe-
recer condigcOes para que cuide do paciente em casa.

Atitudes
Nesta categoria de anadlise estdo os acha-
dos referentes aos modos de enfrentar, atitudes e
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estratégias utilizadas pela equipe interdisciplinar da
Unidade de Oncologia Pediatrica para lidar com reali-
dades que muitas vezes despertam sofrimento, como
no caso dos cuidados paliativos. Alguns entrevistados
ressaltaram a pratica de exercicio fisico como espécie
de valvula de escape:

“Eu acho que muitas vezes a gente tem que ter uma
prdtica de exercicio fisico, uma coisa que tu faga uma
espécie de uma catarse, que tu pare e ndo pense
muito, né?” (E10)

Frequentemente, o profissional que trabalha com
adoecimento alheio e possibilidade de morte ndo se
sente autorizado a dividir suas experiéncias e sentimen-
tos com familiares e amigos. Nesse cenario, o tratamento
pessoal (psicoterapia) foi apontado como espaco de
escuta e autoconhecimento. A percepgao de seus limites,
a possibilidade de falar sobre a prépria morte e de lidar
com lutos pessoais foram sinalizadas como essenciais:

“Porque muitas vezes pros nossos familiares, namo-
rados e amigos é intolerdvel falar primeiro de
morte, segundo de oncologia, e oncologia pedidtrica
entdo?! As pessoas néo toleram ouvir. E assustador
(...) entdo eu acho que uma maneira de amenizar é
tu ter a terapia pessoal” (E10);

“E saber que todos tém um limite de atuagdo (...)
entdio eu sei que o que eu fago é o que eu consigo
fazer naquele momento” (E6);

“A pessoa tem que querer fazer essa viagem interna
e buscar, né? Nem todo mundo td disponivel, as
vezes tu tem que mexer com coisas tuas, das vezes
fazer terapia, procurar desenvolver a espiritualidade
de alguma forma (...) se tu tem medo de ver as ques-
tées da morte, sempre que um paciente morrer tu
ndo vai td trabalhando as questbes da morte dele, tu
vai td trabalhando as tuas questées” (E5).

Outro ponto fundamental sinalizado por
alguns participantes da pesquisa foi a possibilidade
de aprimorar a percepc¢do de piora dos pacientes,
adequando as expectativas conforme a evolugdo dos
quadros clinicos e trabalhando o luto antecipatdrio
diante da ameaca de morte:

“A gente vai vendo aqueles que ficam mais tempo inter-
nados, aqueles que viéo remando mais ao longo do trata-
mento, eu sempre vou comentando com os estagidrios:
‘olha, o paciente ndo td respondendo bem, a perspectiva
talvez ndo seja muito boa’ (...) E a gente ja vai tentando
trabalhar essas questdes antes, pra que quando chegue
a ser paliativo ndo seja uma surpresa” (E4).
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Por fim, o investimento do profissional no
contato com esses pacientes, a criagdo e o fortale-
cimento do vinculo, assim como o sentimento de
bem-estar ao prestar o melhor cuidado possivel
foram considerados de extrema importancia para
enfrentar as dificuldades dos processos de trabalho:

“Se tem alguma crian¢a, em qualquer porta que pre-
cisar, e é paliativo, tu tem que ir, tu tem que dar um
apoio, ndo negar e fingir que ndo existe” (E12);

“Eu procuro olhar dessa forma, de levar vida enquanto
a pessoa estd viva (...) eu tento centrar [na ideia] de
que eu t6 oferecendo algo de bom pra ele. Que eu
sou um momento bom, como uma ilha que tira ele
daquela situagdo” (E9).

Discussao

A partir da anadlise das entrevistas e do dialogo
com a literatura sobre o tema, este artigo se prop0s
a tragar paralelos entre as quatro categorias que sur-
giram durante a pesquisa, na tentativa de explicar
alguns fenémenos apontados nos resultados.

Em 1990 a OMS elaborou o primeiro conceito
de cuidado paliativo, definindo-o como a abordagem
adequada para pacientes com doengas incuraveis, a
fim de melhorar sua qualidade de vida*“. A atualizagdo
do conceito em 2002 indica nova perspectiva para os
cuidados paliativos, ao considerar que os problemas
enfrentados pelos pacientes no final de vida se origi-
nam no inicio e no decorrer da doenca e que, se ndo
tratados desde o principio, terdo seu manejo dificul-
tado. Dessa forma, o conceito atual estabelece que os
cuidados paliativos devem comecar a partir do diag-
néstico da doenga que ameace a vida®.

Nesse sentido, a ideia de tratar doengas que nao
respondem mais a abordagens curativas e/ou pacientes
em final de vida refere-se ao conceito de cuidados palia-
tivos exclusivos. E importante destacar que os resultados
deste estudo foram discutidos a partir da compreensado
dos entrevistados sobre cuidados paliativos.

Quanto a primeira categoria de analise, a ideia
equivocada da equipe sobre o conceito se relaciona
diretamente a sentimentos de falha, frustracdo e
impoténcia, o que é corroborado pela literatura *°.

Quanto aos sentimentos e valores, constatou-se
gue ao considerar o cuidado paliativo desde o diag-
ndstico, como conjunto de praticas para diminuir o
sofrimento associado a tratamentos penosos, o profis-
sional trabalha na perspectiva da salde, da protegdo
e da promogdo da qualidade de vida, o que é grati-
ficante e gera bem-estar. Por outro lado, vé-lo como
ultimo cuidado diante da impossibilidade curativa e,
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principalmente, da terminalidade, acentua o senti-
mento de falha diante da doenca.

O investimento total em cura, aliado a com-
preensdo dos cuidados paliativos apenas em situa-
¢Oes de terminalidade, reforga a ideia de que esses
cuidados sdo prestados quando “ndo ha mais o que
fazer”. Nesse contexto é provavel que o profissional
abandone o enfermo, ja que este ja ndo é “investivel”.

Centralizar os cuidados paliativos em unidade
especifica também reforga essa percepgdao, como
apontaram alguns entrevistados. Quando o paciente
“entra em cuidados paliativos” e é transferido para
a unidade responsavel por essa assisténcia podera
vivenciar, além do luto pela prépria saude, o luto
pela quebra do vinculo com sua equipe de referéncia
e pelo afastamento da unidade conhecida %°.

Diante da busca pela cura a qualquer custo e
da cultura de evitar a morte??, fica cada vez mais
dificil lidar com o adoecimento de criangas, o que
se agrava ainda mais quando passam a receber
assisténcia paliativa. Alguns profissionais, ao relata-
rem vivéncias de pacientes e familiares, projetaram
suas angustias e dificuldades pessoais, evidenciando
grande dificuldade em enfrentar sentimentos rela-
cionados a finitude da vida e a prépria morte. A pro-
jecdo consiste em atribuir os proprios sentimentos e
desejos a outra pessoa, devido a esses sentimentos
internos serem intolerdveis e dolorosos .

Em relagdo a equipe, ressalta-se que o fato de
alguns profissionais ndo participarem de espacos
informativos e deliberativos interfere na compreen-
sao adequada dos cuidados paliativos, dos processos
envolvidos na defini¢cdo de condutas e da forma como
se dd a comunicacdo com o enfermo e a familia. As
falas indicaram que esses profissionais tendem a negar
os cuidados paliativos na prdpria Unidade de Oncologia
Pediatrica, mesmo cientes de que alguns pacientes no
setor se encontram nesta etapa do tratamento.

Destaca-se a fun¢do dos mecanismos de
defesa, utilizados de forma inconsciente pelos indi-
viduos com a finalidade de evitar ou reduzir o sofri-
mento despertado por cendrios ameagadores 2.
Neste caso, o diagndstico e tratamento de cancer
infantil podem ser considerados realidades que des-
pertam niveis varidveis de angustia e ansiedade nos
profissionais de saude. Nas entrevistas, os principais
mecanismos de defesa identificados foram negacdo,
projecao e racionalizagdo.

No que se refere as atitudes, ao negar os cuida-
dos paliativos e a possibilidade de morte de pacien-
tes internados na Unidade de Oncologia Pediatrica,
evita-se a percepgdo de algum aspecto doloroso
da realidade, negando dados sensoriais e abolindo
a realidade externa?. Por outro lado, a partir da
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racionalizacdo o sujeito oferece explicacbes racio-
nais em uma tentativa de justificar atitudes, cren-
¢as ou comportamentos que podem, de outro modo,
serem inaceitdveis?*. Esses mecanismos vieram a
tona quando os profissionais foram questionados
sobre sua visdo dos cuidados paliativos e evitaram
expressar sentimentos, direcionando as respostas
para aspectos praticos e explicagdes tedricas.

Em relagdo a ultima categoria de analise,
o investimento do profissional no contato, em
criar vinculo e oferecer o melhor atendimento ao
paciente em cuidados paliativos, vincula-se a senti-
mentos de gratificagdo, orgulho e bem-estar. Além
disso, a literatura aponta que o vinculo estabele-
cido entre equipe e paciente/familiares contribui
para tratamento menos penoso e traumatico 2.
Portanto, o distanciamento afetivo dos pacientes,
apontado como meio de evitar o sofrimento pro-
fissional, pode, pelo contrario, potencializa-lo, pois
sem vinculo ndo é possivel realizar um bom cui-
dado, como afirmam alguns entrevistados.

Diversos estudos confirmam que os profissio-
nais de salde se afastam dos pacientes e familiares
guando lidam com situagles criticas de adoeci-
mento, numa tentativa de ndo se envolver com o
sofrimento alheio 2*?*, Diante da carga emocional
vivenciada na realidade de cuidados paliativos com
pacientes oncoldgicos pediatricos, pode-se pensar
que o sofrimento e o estresse permeiam a rotina de
trabalho, levando ao adoecimento dos profissionais.

Nesse sentido, os entrevistados levantaram algu-
mas possibilidades de trabalho, tanto pessoais como
em equipe. Dentre elas, evidencia-se a importancia de
desenvolver a espiritualidade e adotar postura empa-
tica e continente com os pacientes e colegas de equipe.
Os profissionais também sinalizaram a necessidade de
dar significado a experiéncia da morte e de se sentirem
apoiados, destacando o aprimoramento da capacidade
de escuta e o tratamento pessoal (psicoterapia) como
forma de autoconhecimento e de pensar sobre o pré-
prio fim. Investir em atividades fisicas e de lazer é tam-
bém muito importante para estimular o autocuidado e
melhorar a qualidade de vida.

Em relagdo as intervengGes em equipe, como
aponta estudo anterior?®, propde-se criar espagos
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Anexo

Roteiro de entrevista

Profissao:

Data:__ /_/

1. O que vocé entende por cuidados paliativos (na perspectiva do entrevistado, do paciente, dos familiares e do
hospital)?

2. Como vocé se sente quando ha mudanga de perspectiva do tratamento com foco curativo para o tratamento palia-
tivo exclusivo? Ou seja, como vocé se sente quando ndo ha mais um tratamento curativo a oferecer, sendo possivel
somente controlar a doenga e manejar sintomas? Ja teve alguma experiéncia pratica? Como foi?

3. Quando se define que um paciente entrou em cuidados paliativos, como vocé se sente? Que estratégias de enfren-
tamento vocé utiliza para lidar com esta realidade? Tem alguma sugestdao?
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