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Relacoes estabelecidas pelos
profissionais de enfermagem
no cuidado as criancas com
doenca oncologica avancada

RESUMO

A assisténcia de enfermagem em oncologia pediatrica é complexa e envolve as diferentes etapas de cuidado, desde a prevencao,
o diagnéstico, os tratamentos prolongados, até o cuidado paliativo. O objetivo deste estudo foi compreender as relagdes estabelecidas
pelos profissionais da equipe de enfermagem no cuidado as criangas com doenga oncolégica avancada, sem possibilidades terapéuticas.
Estudo descritivo de abordagem qualitativa, desenvolvido por meio de analise de banco de dados com 15 entrevistas de uma pesquisa
matricial realizada no interior do Rio Grande do Sul, Brasil. A anélise de conteldo das entrevistas resultou em tipos de relagao: ao cuidar
de criancas com doenga oncolégica avangada, o profissional de enfermagem estabelece uma relagdo consigo e com a equipe; ao cuidar, o
profissional desenvolve uma relagdo com as criangas; e, ao cuidar, o profissional desenvolve uma relagdo com os familiares das criancas.
Essas relacdes refletem as dificuldades do cuidar diante do cancer, intensificadas por se tratar de criancas, uma vez que sua concepgao
dessa doenca esta associada ao sofrimento e a morte.

PALAVRAS-CHAVE

Salde da crianca, crianga, neoplasias, cuidados paliativos, enfermagem. (Fonte: DeCS, Bireme).
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Relaciones establecidas por los
profesionales de enfermeria en el
cuidado a los ninos con enfermedad
oncologica avanzada

RESUMEN

La asistencia de enfermeria en oncologia pediatrica es compleja e involucra las diferentes etapas de cuidado, desde la prevencidn,
el diagnéstico, los tratamientos prolongados, hasta el cuidado paliativo. El objetivo de este estudio fue comprender las relaciones esta-
blecidas por los profesionales del equipo de enfermeria en el cuidado a los nifios con enfermedad oncoldgica avanzada, sin posibilidades
terapéuticas. Estudio descriptivo de abordaje cualitativo, desarrollado por medio de anélisis de banco de datos con 15 entrevistas de una
investigacion matricial realizada en el interior del departamento de Rio Grande do Sul (Brasil). El andlisis de contenido de las entrevistas
resulté en tipos de relacién que el profesional desarrolla al cuidar de nifios con enfermedad oncolégica avanzada: una relacién consigo y
con el equipo; una relacién con los nifios; y una relacion con los familiares de los nifios. Esas relaciones refleten las dificultades del cuidar
ante el cancer, intensificadas por tratarse de nifios, dado que su concepcién de esa enfermedad esté asociada al sufrimiento y a la muerte.

PALABRAS CLAVE

Salud de los nifios, nifios, neoplasias, cuidados paliativos, enfermeria. (Fuente: DeCS, Bireme).
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Relationships Established by Nursing
Professionals When Caring for Children
with Advanced Cancer

ABSTRACT

Nursing care in pediatric oncology is complex and involves different stages of care that range from prevention, diagnosis and pro-
longed treatments to palliative care. The purpose of this study is to understand the relationships established by members of the nursing
staff while providing care for children who have advanced cancer with no therapeutic possibilities. A descriptive study with a qualitative
approach was developed through analysis of a database with 15 interviews from a matrix study carried out in the Department of Rio
Grande do Sul (Brazil). A content analysis of the interviews revealed the types of relationships the nursing professional develops while
providing care to children with advanced cancer: a relationship with oneself and the nursing team, a relationship with the child, and a
relationship with the child’s family. These relationships reflect the difficulties encountered when providing care to cancer patients. In the
case of children, the difficulties become more intense, since their understanding of the disease is associated with suffering and death.

KEY WORDS

Children’s health, children, neoplasms, palliative care, nursing (Sources: DeCS, Bireme).
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Introducao

A assisténcia em oncologia desenvolve-se pelo cuidado pre-
ventivo, curativo e paliativo. No que se refere a prevencdo, a
principal estratégia é a detecgdo precoce, pois permite um tra-
tamento menos agressivo e mais efetivo (1, 2). O cuidado cura-
tivo envolve as fases de diagndstico, tratamento e controle, e
tem como objetivo aumentar as taxas de sobrevida, minimizar os
efeitos tardios do tratamento e reintegrar a crianca na sociedade
com qualidade de vida (3).

Apesar do progresso tecnolégico e do aumento dos indices
de cura e sobrevida dessa populagao, em alguns casos, a crianga
pode apresentar recidivas durante o tratamento, o que pode levar
ao descontrole da doenca, ndo havendo mais possibilidades tera-
péuticas curativas (1). Nesse sentido, surge o cuidado paliativo
como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias que enfrentam problemas associa-
dos a doengas que pdem em risco a vida. Essa abordagem torna-
se possivel por meio da prevencao e alivio do sofrimento, além de
outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual (4).

Persiste, ainda, a dificuldade no uso da terminologia refe-
rente aos cuidados paliativos; possivelmente, como reflexo da
auséncia de oferta desses cuidados por parte da rede pdblica
brasileira de assisténcia a salde. Recentemente, passou-se a
usar a expressado “pacientes fora de possibilidades terapéuticas”,
que permite englobar desde o tratamento dos pacientes em inter-
nacao hospitalar até os atendidos em ambulatério para controle
da sintomatologia (5).

No Brasil, o instrumento legal que institui os cuidados palia-
tivos em oncologia é a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica:
Promocgdo, Prevencdo, Diagnéstico, Tratamento, Reabilitacdo e
Cuidados Paliativos (6), a qual estabelece as diretrizes para o
atendimento em oncologia no pais, e suas agdes sao orientadas
por um modelo assistencial que deve organizar e articular recur-
sos em diferentes niveis de atencdo, para garantir acesso aos
servigos e integralidade do cuidado (7).

Diante da complexidade da assisténcia em oncologia pedia-
trica, destaca-se a importancia de uma equipe de satde multi-
profissional. A enfermagem, como integrante dessa equipe, esta
presente nas diferentes etapas de cuidado, desde a prevencao,
o diagnéstico, os tratamentos prolongados, até o cuidado pa-

liativo (8). Este cuidado é potencializado ante o diagnéstico de
cancer sem possibilidades terapéuticas. O enfermeiro se torna
referéncia para o apoio a crianca e ao adolescente, bem como a
sua familia para enfrentar a fase terminal e, consequentemente,
a morte (4).

Sao inimeros os desafios para a equipe de saldde no que tan-
ge a insercao de programas de cuidados paliativos destinados
a criancas com cancer (1). Considerando-se as muitas facetas
que permeiam o universo oncoldgico e pediatrico, é de grande
relevancia que o enfermeiro esteja seguro em suas praticas coti-
dianas e transcenda os limites técnicos ao cuidar da crianga (9).
Diante disso, surgiram inquietagdes acerca do cuidado de enfer-
magem as criangas com cancer sem possibilidades terapéuticas.

Assim, tem-se como questao de pesquisa: Quais as relagoes
estabelecidas pelos profissionais de enfermagem no cuidado as
criangas com doenca oncoldgica avangada? E como objetivo do
estudo: compreender as relagbes estabelecidas pelos profis-
sionais da equipe de enfermagem no cuidado as criancas com
doenca oncoldgica avangada, sem possibilidades terapéuticas.

Materiais e método

Estudo descritivo de abordagem qualitativa, desenvolvido por
meio de analise do banco de dados de entrevistas da pesquisa
matricial: Ser-profissional-de-enfermagem-que-cuida da crianga
que tem doenga oncoldgica avangada que ndo responde mais aos
tratamentos curativos (8, 10). Este & um subprojeto da pesqui-
sa matricial, a qual obteve aprovagdo pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de San-
ta Maria, no Estado do Rio Grande do Sul (RS), Brasil, sob o n.
0284.0.243.000-10, onde foram respeitados os preceitos éticos
e legais conforme a Resolugdo 196/1996 do Conselho Nacional
de Sadde.

0 banco de dados constitui-se de 15 entrevistas realizadas
no periodo de dezembro de 2010 a margo de 2011, com profis-
sionais de enfermagem que desenvolviam acdes de cuidado as
criangas com doenca oncoldgica avancada, cuja enfermidade ndo
respondia mais aos tratamentos curativos. Esses profissionais in-
tegravam as equipes do Ambulatério de Quimioterapia, Centro de
Tratamento a Crianca e Adolescente com Cancer (CTCriaC) e/ou
da Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) de um hospital
plblico de ensino do interior do Estado do RS.
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As entrevistas foram codificadas com a letra E de “enfer-
magem”, seguida dos niimeros de 1 a 15, e foram submetidas a
analise de contelido tematica no periodo de setembro a outubro
de 2012. As fases de andlise foram compostas por: pré-analise;
exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos (11).
Na fase de pré-analise, foi realizada a leitura flutuante das entre-
vistas, a fim de se obter um maior contato com o conteddo.

Na sequéncia, realizou-se a construcao das categorias, a qual
buscava expressdes ou palavras significativas que respondessem
a questdo de pesquisa. Foi desenvolvido o agrupamento por afini-
dade das ideias e feito um recorte das respostas a questdo cen-
tral; além disso, realizou-se codificagao cromatica dos achados e
categorizaram-se conceitos gerais que orientaram a analise. Por
meio de leitura exaustiva, estabeleceram-se questionamentos
tedricos para melhor identificar o sentido do contetdo.

Durante a exploracdo do material, foram identificadas as
ideias comuns refletidas nesses recortes, indicados como rele-
vantes na pré-analise. Cada entrevista foi lida e relida na integra,
para confirmar que essas ideias estavam expressas ao longo das
falas dos sujeitos. Buscou-se, por meio das leituras, identificar a
relacdo das categorias entre si, chegando aos aspectos comuns
e inter-relacionados que proporcionaram a especificacdo dos
contetidos que emergiram e a construgdo da categoria tedrica:
relagdes estabelecidas pelos profissionais de enfermagem no cui-
dado as criangas com doenca oncoldgica avancada.

Por fim, o tratamento e interpretacdo dos resultados, que
permitiu colocar em destaque as informacdes obtidas em anali-
se individual e geral das entrevistas, ao relaciona-las a produgdo
tedrica encontrada na literatura.

Resultados e discussao

A analise de contelido das entrevistas resultou em trés tipos
de relagdo, , quais sejam: ao cuidar de criangas com doenga on-
coldgica avangada, o profissional de enfermagem estabelece uma
relacdo consigo e com a equipe; ao cuidar, o profissional desen-
volve uma relagdo com as criangas; e, ao cuidar, o profissional
desenvolve uma relagao com os familiares das criancas.

Ao cuidar de criancas com doenga oncoldgica avangada, o

profissional de enfermagem estabelece uma relagdo consigo e
com a equipe
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O cuidado de criangcas com doenga oncoldgica avangada é
complexo. Tanto a crianga com diagnéstico de cancer infantil
quanto a sua familia possuem necessidades fisicas, psicolégicas
e sociais especificas. Diante desse cuidado, sdo mobilizadas no
profissional de enfermagem inimeras percepcdes e sentimentos
ante a doenca oncoldgica pediatrica, tais como pesar, dor, sofri-
mento e angustia.

Os profissionais procuram superar esses sentimentos no
cotidiano pessoal e assistencial; para tanto, buscam estratégias
para separar a relagao profissional da emocional. Relatam tam-
bém que aprendem a lidar com as situagdes de dor e se proteger
do sofrimento gerado pelo cotidiano assistencial permeado pela
angUstia das familias e pelas perdas das criangas. Mas, as vezes,
ndo conseguem, e, entdo, o cuidado os abala.

[...] eu consegui separar direitinho isso, o profissional do
emocional [...] consigo levar numa boa, ndo que a gente ndo se
emocione, ndo se apegue, ndo é isso [...] mas eu procuro ndo
lembrar 14 fora [...] ja aprendi bastante a separar, porque sendo
tu enlouquece junto! (E2)

[...] € preciso estar bem preparado para trabalhar num lugar
assim, tem que ter um emocional muito forte, [...] eu procuro,
quando saio daqui, esquecer o trabalho, vejo o meu filho Ia fora,
vivo minha vida, [...] sendo acho que a gente se sobrecarrega
muito. (E3)

[.-.] eu tento [pausa] ser mais profissional [pausa] a maioria
das vezes, claro tem algumas excecoes. (E5)

[-.] eu ndo levo para a minha vida pessoal, as vezes tu te
emociona com algum familiar, mas eu procuro me distrair daquela
emocdo [pausal, pensar em outra coisa, pra ndo levar pra minha
vida [pausa]. Tenho conseguido. (E6)

O cuidar em oncologia pediatrica é desafiador e gera um
desgaste emocional do profissional, uma vez que essa doenca é
uma das que mais causam dor, sofrimento, medo, ansiedade e
estresse, tanto para o paciente quanto para a familia e para os
profissionais que cuidam de tais criancas. A proximidade durante
a rotina assistencial transfere a equipe de enfermagem a respon-
sabilidade de realizar os cuidados a crianca com cancer, o que
fortalece o vinculo desta com a equipe e gera inimeros sentimen-
tos no momento em que a crianca encontra sua finitude (12, 13).
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Os profissionais que atuam nesta area, especialmente quan-
do a crianga é diagnosticada sem possibilidades terapéuticas,
passam a utilizar estratégias de defesa na tentativa de se adap-
tarem a situacdo vivenciada, de maneira a reduzir seu carater
aversivo. Diante da convivéncia com a crianga nos momentos
mais dificeis, o enfermeiro busca se afastar na tentativa de evitar
o envolvimento emocional e esforga-se para limitar sua relacéo
com a crianca aos procedimentos técnicos e a rotina assistencial.
De modo a separar a relagao pessoal da profissional, buscando
amenizar seu sofrimento e melhorar o processo de cuidar dos
pacientes oncoldgicos pediatricos (12, 14).

Os profissionais de enfermagem relataram que tentavam nao
se envolver com as criangas em tratamento a fim de se proteger
do sofrimento. Com as experiéncias e o tempo de trabalho, bus-
cavam cuida-las sem desenvolver lagos. Entretanto, nem sempre
é possivel, existem as excegdes das criancas com as quais eles
se apegam e sentem mais. Os profissionais expressam que esse
envolvimento pode trazer sofrimento e sobrecarga emocional.

[...] eu procuro ndo me apegar muito as criancas |...J eu tento
nado misturar muito as coisas. Claro, tem criancas que tu te apega
mais, tu sente mais, interage mais [pausa]. Mas eu tento ndo en-
trar no particular de cada paciente [pausa], isso foi uma protecao
minha, pra eu ndo sofrer tanto [...] ndo que eu ndo goste, mas se
eu me apegar muito vai ser ruim pra mim [...] eu procuro ndo me
envolver pra eu nao sofrer. (ES)

[..] eu me envolvo até certo ponto, até quando vejo que es-
tou me abalando muito [...] eu procuro esquecer, porque senéo
enlouqueco. (E12)

[...] eu sei que aquele cuidado, aquela quimio que ele esta
fazendo é paliativo, vou tentar fazer da melhor forma possivel,
para dar uma melhor qualidade na assisténcia e pra me proteger
também, ndo me envolver emocionalmente |[...] ndo que eu seja
fria, mas dentro do quadro é aquilo ali que é possivel fazer, entdo
eu vou fazendo. (E14)

[..] com o tempo a gente vai formando uma crosta em cima
da gente, a gente chora sim, mas tem que saber que cada um
tem o seu momento e que isso é muito dolorido e nds temos que
passar. (E15)

0 cuidado de pacientes sem possibilidades terapéuticas
leva o profissional de enfermagem a confrontar-se com a mor-

te iminente e suas limitacdes ante a crianga doente (12). Des-
sa situacdo surge o aumento das fantasias e dos medos, o que
leva os profissionais a agirem de forma defensiva ante a crianga,
autoprotegendo-se de presenciar o sofrimento. No entanto, sdo
seres humanos e refletem seus préprios sentimentos naqueles
que eles cuidam, o que torna inevitavel ndo direcionar sentimen-
tos no cuidado ao outro (4).

Ao exercer o cuidar, o profissional desvela uma conduta hu-
mana que lhe é prépria no cuidado com o outro, desenvolve uma
acdo social que visa o conforto da crianca por meio de uma re-
lagdo de solidariedade (15). Tal cendrio torna evidente a necessi-
dade de investimento em treinamento especifico para atribuigbes
a serem desenvolvidas nessa area, a fim de possibilitar que os
profissionais se sintam amparados e seguros no desenvolvimento
de suas acdes e na avaliagdo dos proprios limites e do contexto
onde estao inseridos (12, 14).

Nas falas dos profissionais de enfermagem, constata-se que,
especialmente quando sdo maes, vivenciam um momento singular
ao cuidar das criangas com doenga oncoldgica avancada. Nesse
sentido, expressam que se relacionam de forma diferente com a
crianga a partir de suas vivéncias no cotidiano familiar. Assim,
consideram que ha um envolvimento maior, pois se colocam no
lugar das maes dessas criangas. Mesmo tentando evitar, envol-
vem-se, apegam-se e imaginam que também poderiam estar vi-
venciando essa situacao. Nessa perspectiva, cuidar torna-se mais
dificil e triste.

[...] a parte mais dificil é a emocional, a gente que é mée, tam-
bém, tem vezes parece que se toca mais, se aproxima mais. (E1)

[--.] € dificil de tu lidar, tu tem que ter o emocional bem pre-
parado, ainda mais eu que tenho filho, que vejo muitas crian¢as
chegando, da idade dele, € dificil ndo comparar, ndo se sentir na
pele daquelas maes. (E3)

[..] crianca em que a cura ndo € mais possivel me deixa mui-
to triste, ainda mais quando sdo adolescentes, ja que eu tenho
dois filhos adolescentes. Entdo me déi pela mae, pelo pai, eu me
coloco no lugar [...], um sentimento de perda, e eu poderia estar
perdendo um filho. (E5)

[..] depois que a gente tem filho, a gente se envolve, ndo
adianta. (E12)
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[...] umas criancas a gente se apega mais [pausa], principal-
mente aqueles que sdo da idade da minha pequena [filha], parece
que fico mais sensivel. (E14)

Ao cuidar de criangas, as possibilidades de o profissional de
enfermagem se envolver emocionalmente e desenvolver uma re-
lagdo de afeto com o paciente sdo maiores. Algumas vezes essa
relacdo € intensa, 0 que gera sentimentos de empatia e apego
ou entdo leva o profissional a projetar a situagao como se fosse
seu proprio filho (14). Nessa situagdo, os sentimentos de perda e
frustracdo podem ser potencializados e provocar o luto (16).

No dia a dia profissional, o enfermeiro langa mao de suas vi-
véncias, ou seja, de sua bhagagem de conhecimentos para agir de
uma dada maneira. Assim, muitas vezes, o profissional ndo con-
segue lidar com a morte e o morrer como uma possibilidade do
fim do ciclo da vida. Os profissionais nem sempre estdo prepara-
dos para compartilhar esse momento tao dificil, 0 que demonstra
que prestar assisténcia a criangas hospitalizadas em tratamento
oncolégico fora de possibilidade de cura atual € um processo de
sofrimento e um misto de emogdes para o profissional (15, 16).

No entanto, as falas dos profissionais de enfermagem tam-
bém mostram que eles encaram essa dificil vivéncia como uma
forma de aprendizado. Diante do sofrimento causado pelo cancer,
o profissional compreende o cuidado como uma possibilidade de
aprendizado, ou seja, a cada momento em que cuida da crianca
com doenga oncoldgica avangada, vivencia novas licdes de vida.

Expressam que, diante da forca e esperanga com que as
criancas enfrentam a doenca e a vontade que elas tém de viver
e de superar essa situagdo, os profissionais passam a repensar
sua vida pessoal, 0 que refletira sobre suas prioridades e valores.

[...] 14 fora é uma vida de sonho, quando eu chego aqui eu to
na vida real, a cada dia aprendo uma nova licdo. A gente acha que
tem problema, quando chega aqui a gente aprende. (E1)

[..] pode estar a 1, 20 ou 30 anos, vai estar sempre apren-
dendo. (E3)

[...] a gente vé muita coisa boa também |[...] tem aquelas que

nos surpreendem e nos dao bastante forca pra essas barras mais
pesadas [...] fortalecem a gente. (E5)
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[...] é um aprendizado. Apesar de toda a doenca, de todo o
problema, as vezes, eles estao cheio de petéquias nos labios, vo-
mitando, e eles estéo rindo, brincando na cama [...] eles vivem
tranquilos e se adaptam, brincam, dao risada até das carequinhas
[...] bra gente é um aprendizado porque, as vezes, os teus proble-
mas acabam se amenizando perto dos deles, [...] eles te ddo uma
licdo de vida [...] tu aprende com eles. (E11)

Diante da perspectiva de amenizar o sofrimento do outro, o
profissional de enfermagem tem a possibilidade de aprendizagem
de conhecimentos que superam a ciéncia e envolvem os valores
humanisticos da vida, que implicam desenvolvimento pessoal e
humano. Ao cuidar da crianga com possibilidade de morte iminen-
te, o profissional passa a refletir sobre a condicdo humana e a
sua fragilidade, e percebe o quanto é impotente diante da morte.
Nesse contexto, sensagdes de limitagdes afloram, especialmente,
quando percebe a inevitabilidade da finitude (17).

Os profissionais expressam a importancia do reconhecimento
da equipe para satisfagdo pessoal no cotidiano assistencial. As
divergéncias do modo com que cada profissional compreende o
cuidar da crianga com doenca oncoldgica avancada podem ser
resolvidas quando o profissional conquista a confianga da equipe
e consegue expor sua forma de pensar.

[...] a gente s6 aprende com algum tempo de experiéncia. No
inicio, ndo tem autonomia, o pessoal ndo confia muito em ti, por-
que tu € nova. Agora, como eu ja tenho um tempo de trabalho, 0os
médicos, toda a equipe e os pacientes que vém de longo trata-
mento ja me conhecem, sabem como sou. Fico mais segura, iSSo
me tranquiliza bastante e eu tenho também a minha autonomia,
eles cofiam em mim. (E2)

[-..] ndo € s6 o cuidado profissional, é fazer alguma coisa que
faca a diferenca [pausa], as minhas colegas dizem que eu mimo
as criangas [sorrindo], mas é isso que me satisfaz. (E6)

[...] a gente faz, faz, e parece que a gente ndo tem retorno [da
equipe médica], ndo digo dos pacientes, porque eles sdo agra-
decidos por demais [...] No dia a dia, tem vezes que parece que
a gente ndo é nada, sabe, tem muitas vezes que a gente fica tao
desmotivada. (E7)

Nas relagdes interpessoais que se estabelecem na prética co-
tidiana do cuidar, o profissional se depara com a sua subjetivida-
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de e a do outro, 0 que envolve o entendimento do ser humano, de
seus conflitos, de seus vinculos consigo mesmo e a interagdao com
os demais membros da equipe. As relagdes que se estabelecem
entre os profissionais de salide se manifestam de acordo com o
referencial de vida de cada membro da equipe. Nos relacionamen-
tos, cada um coloca um pouco de si, mostra seu modo de agir e
influencia o outro de forma positiva ou negativa (18).

No entanto, as relagbes profissionais modificam-se a cada
momento e definem a maior ou menor abertura para a interacao
entre os profissionais. Os problemas que surgem na realizacdo
do trabalho afetam as relacdes entre os integrantes das equipes,
bem como entre eles e os usuérios e familiares (19). Assim, o
reconhecimento por parte da equipe pode contribuir para estabe-
lecer uma relagdo satisfatéria consigo mesmo de modo a minimi-
zar o desgaste emocional do profissional e, consequentemente,
promover a qualificacdo da assisténcia prestada.

Ao cuidar, o profissional desenvolve uma relagdo com as
criangas com doenga oncoldgica avancada

0 longo periodo de hospitalizagdo, tratamento e acompanha-
mento torna o convivio entre os profissionais de enfermagem e a
crianga inevitavel. As frequentes hospitalizagbes possibilitam um
relacionamento mais préximo com a crianca e a familia, compar-
tilhando experiéncias boas e ruins.

Os profissionais expressaram que desse envolvimento emer-
gem sentimentos, afetividades como: apego, afinidade, inte-
ragdo, vinculo e amizade. Relatam que essa interacéo e o retorno
que as criangas dao, por meio do carinho pelo profissional, s&o o
maior estimulo e recompensa que eles poderiam receber. E uma
relagdo de troca.

[...] eu trato como se fossem da minha familia [...] a gente faz
parte da familia deles, a gente adota eles como se fossem filhos
[-..] ndo tem coisa que pague eles virem te abracgar, te visitar [no
hospital apés a alta]. (E1)

[...] tem criancas que vocé tem mais afinidade, que tu se ape-
ga mais [...] hd anos estes pacientes fazem tratamento, no fim, a
familia deles € a gente [pausa], é com quem eles mais convivem.
[...] Tu ndo € frio o suficiente para ignorar isso [pausa], tu tem um
sentimento por aquele paciente. (E2)

[...] eu acho que a metade do tratamento € o carinho que tu
da, é a atencdo. (E6)

[..] tem algumas criancas que tu te apega um pouco mais [...]
chorar junto, a gente chora. (E8)

[...] a gente se apega muito aos pacientes aqui, sdo pacientes
que iniciam o tratamento e ficam um longo tempo e a gente forma
um vinculo de amizade. (E9)

[..] € longo [o tratamento] e a gente se apega, eles ficam
muito tempo com a gente. [...] Tu trata bem, tu cuida, tu faz a tua
parte, tem vdrios envolvimentos [...] eles sdo muito apegados na
gente. (E10)

[...] muitas vezes tu se apega porque eles ficam meses aqui
com a gente, vdo um més para casa e quando tu vé ja estdo aqui de
volta [...] eles gostam de ti, entdo tu te sente um pouco realizado
porque tu trata com alegria eles, é uma troca. (E11)

A relagdo entre o enfermeiro e a crianga é que constitui o
processo de cuidar, o qual integra técnica, intuicdo, comunicacao,
dialogo e sensibilidade (20). As falas convergem com a literatura,
a qual descreve que a criacao de vinculo entre o profissional de
enfermagem e o paciente com cancer infantil torna-se inevitavel
pelo seu longo tempo de acompanhamento, pois a convivéncia
com as criancas e seus familiares diz potencializa a construcdo
de uma relagdo singular, pautada na confianga, na esperanca e
no respeito (4). O vinculo ocorre por meio dos atos de escutar,
de dialogar, o que possibilita que a crianga adquira confianga em
quem a cuida. Nesse sentido, o cuidado adquire dimensodes signi-
ficativas, em virtude das trocas e do compartilhar de emocdes e
sentimentos (13).

Ao falar do cuidado diario, os profissionais de enfermagem
relataram suas concepgdes sobre cuidados paliativos de acordo
com a sua experiéncia de trabalho, expressando que ha investi-
mento no tratamento enquanto ha possibilidade de cura, mas, por
vezes, 0s procedimentos nao tém o resultado esperado, o cancer
avanca e a crianga passa a receber somente cuidados paliativos.

Identificam-se nas falas dos profissionais valores fundamen-
tais desse tipo de assisténcia, como conforto, controle da dor, hu-
manidade e apoio a familia. Percebe-se ainda a preocupagao em
amenizar o sofrimento; para isso, os profissionais expressam que
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fazem tudo o que podem para proporcionar melhor qualidade de
vida e bem-estar a crianga e sua familia. Para que ndo se sintam
sozinhos, oferecem conforto, carinho, atencéo, forca e conversam
para acalma-los.

[...] chega num momento que a quimioterapia ndo responde
mais ao tratamento, dai entra em cuidados paliativos, que é o
conforto geral ao paciente terminal [...] a gente tenta de tudo,
acalma [...] tenta o maximo dar conforto. (E1)

[.-.] paciente terminal a gente tenta fazer de tudo para ame-
nizar um pouco aquele sofrimento. Tenta passar para a familia e
para o paciente que eles ndo estao sozinhos, pra ele ter o maior
conforto possivel. (E2)

[...] eu me sinto bem dando conforto pra eles, eu acho que néo
tem por que vocé deixar uma crianca com dor, tu tem que fazer
0 possivel, sdo os dltimos momentos dele |[...] (E3)

[...] a gente da o maximo que pode, tanto o que a gente tem
de medicagdo para oferecer, quanto a gente estar ali junto, dar
conforto |[...]. (E8)

[..] o investimento é feito até aonde realmente ndo dd mais
[...] aquela coisa de néo ter o que fazer é muito chocante, pesa
muito [...] a gente procura ndo deixar o paciente com dor, dar
conforto, dar o que a gente pode. O suporte que a gente [...] a
arma que a gente tem é minimizar a dor. (E9)

[...] a equipe de enfermagem que esta sempre ali do lado, tu
tem que tentar manter [pausa] € a qualidade de vida, de confor-
to. (E13)

[.-.] eu tento proporcionar a essa crianca que ela tenha me-
nos sofrimento. As vezes nds somos limitados, principalmente
quanto a dor, mas ndo ficamos quietas, chamamos a clinica da dor
e quem o médico possa chamar para aliviar mais esse sofrimento
[..] A gente tenta fazer com que esta pessoa tenha um sentido de
vida realizado, o que eu posso fazer é proporcionar uma melhor
qualidade de vida, melhores momentos de vida [...] (E15)

A literatura afirma que processo terminal é a condigdo em
que 0 paciente ja ndo pode ser mais curado, mas sim cuidado (4).
Ao profissional de enfermagem cabe o desenvolvimento de uma
assisténcia humanizada ao paciente que vivencia sua terminalida-
de, buscando, por meio de seu conhecimento, amenizar qualquer
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desconforto que a crianga ou sua familia apresente, por exemplo,
a dor (21). Na relagdo estabelecida com a crianga, algumas vezes,
o provimento do conforto facilita o despertar do sentimento de
confianga e empatia pelo profissional. Atualmente, o alivio da dor
¢ visto como um direito humano basico que vai além da analgesia
e deve ser acrescido de outras atitudes que permeiam a relagdo
humana, como o contato fisico e apoio psicoldgico, 0 que possibi-
lita 0 processo de morrer com dignidade (17, 22, 23).

A dificuldade de enfrentar a morte dessas criancas esteve
presente na fala de diversos profissionais. Cuidar da crianca sem
saber se amanha ainda estara na unidade, vivenciando a situagdo
em que a crianga piora sua condicao de salde a cada dia e morre,
gera um sentimento de perda.

Expressam sentimento de pesar, ja que para muitos a morte
da crianga se configura como um episddio doloroso, que Ihes cau-
sa desgaste emocional. Referem que, quando a crianga morre,
toda a unidade fica de luto.

[...] tem criancas que eu ja me apeguei muito que ja foram
a obito, isso sim a gente sente muito [...] a gente vai pra casa e
pensa: serd que esse paciente vai estar amanha? E toda vez que
morre um paciente a unidade toda fica em luto. (E2)

[--.] um dia vocé esta conversando com ele [com a crianga] e
tu acha que ele ndo vai logo [morrer], e no outro dia tu vem e ndo
esta mais. (ES)

Os pacientes sempre emocionam a gente, a gente cuida, cui-
da, e depois morre [...] é bem estressante, a gente convive anos
e anos com aquela crianca e ai morre, é uma coisa parece que
puxa a gente. (E7)

[..] € dificil pra gente aceitar, mas a gente fica muito triste
quando a gente sabe que nao tem volta. (E9)

[...] ndo da para entrar em desespero, faz parte tu ficar triste,
é uma perda. [...] E como perder um familiar, tu tem que aprender
a conviver com isso, saber discernir entre o teu trabalho, as tuas
limitacdes e as vontades de Deus. (E11)

O cuidado a crianga com doenga oncoldgica avangada é um
desafio para o profissional de enfermagem (12). Capacitado para
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o cuidado fundamentado na cura, este se sente compromissado
com a vida, apontando o despreparo para conviver com a morte.
Ao presenciar a situagdo de terminalidade da crianga, o profis-
sional tende a se abalar emocionalmente diante da dificuldade de
encarar o sofrimento da crianca e sua familia, com quem conviveu
e se relacionou (16). Isso gera um sentimento de perda, ou seja, 0
luto como resposta a separagdo. Tanto para o profissional quanto
para a familia da crianca, a morte no inicio do desenvolvimento
humano pode ser caracterizada como um evento perturbador, um
fato que contraria a expectativa de vida, uma inversdo na ordem
cronoldgica (17).

Ao cuidar das criancas, o
profissional desenvolve uma
relacdo com os familiares

Quando a crianca é diagnosticada como fora de possibilidades
terapéuticas, o emocional da familia é abalado e expresso pelo
choro, revolta e lamentagdes. Esse sofrimento dos pais gera um
sentimento de profundo pesar nos profissionais que integram a
equipe de enfermagem.

Ao falar do cotidiano de cuidado, esse profissional expres-
sa que é complicado, ele deseja amenizar o sofrimento e a dor,
dar conforto para a crianca e para a familia, mas sofre quando a
criancga esta em cuidado paliativo. A maneira que eles encontram
de amenizar esse sofrimento é dar apoio a familia por meio de
palavras de conforto, de gestos de carinho ou, até mesmo, pela
companhia.

[...] gente apoia a familia, [...] a gente faz parte da familia
deles. (E1)

[...] a gente quer é amenizar um pouco aquele sofrimento, nao
que nao vai deixar de acontecer, mas pelo menos a gente tenta
passar para a familia que ela no esta sozinha |[...] (E2)

[...] ndo € s6 tu levar a medicacao, € tu ouvir, dar atencao,
dar carinho para um familiar [...] conversar com a mée [...] tu
também esta cuidando do paciente, se tu der atencdo para um
familiar. (E6)

[...] a gente costuma chamar pastor quando a familia quer
[...] tem familias que se sentem bem confortéveis, cada um com a
sua religido. A gente também tenta deixar a psicéloga bem proxi-
ma da familia pra dar esse suporte neste momento. (E8)

[...] a gente tem que dar forca, alguém tem que dar, até por-
que muitas vezes elas estao sozinhas [as maes|, ndo tem pai, ndo
tem familiar em volta, porque a maioria é de outra cidade. [...] Eu
ficava ali do lado, conversava com a mae, cansei de segurar na
méo da crianca e a mae estar ali agarrada no meu ombro. [...]
Nao tem o que falar nessas horas, a gente sabe, ndo tem o que
se diga que conforte. As vezes, tu ndo precisa dizer nada, basta tu
estar ali do lado, ndo deixar sozinha, ndo abandonar. (E13)

[--.] quando morre uma crianca, ou quando uma crianca esta
mal e a mae esta chorando, acho que ali tu tem que abracar aquela
mae, tem que ter esse ombro amigo naquele momento |[...] (E15)

A familia é de extrema importancia na manutencéo da sad-
de, na prevencdo e no enfrentamento de doengas. No cuidado
em oncologia pediatrica, a crianga e a familia sdo indissocidveis,
portanto o cuidado de um implica o cuidado do outro (20). Desse
modo, o cuidado precisa ser integral, de forma a atender ndo so-
mente as necessidades dos pequenos pacientes, como também
as necessidades dos familiares que se encontram no ambiente
hospitalar com a crianca (24).

Nesse contexto, é a equipe de enfermagem que desenvolve o
cuidado que vislumbra a melhora do estado emocional da familia
e, por conseguinte, da crianca. Com o intuito de atender as neces-
sidades dos familiares, a equipe de enfermagem deve trabalhar
em um espaco participativo, no qual se estreitem as relagoes, a
respeito da autonomia das pessoas (25). Para tanto, utiliza-se de
estratégias como atitude de escuta das angustias, das incerte-
zas e dos medos da familia, bem com do didlogo. Nos momentos
de dor e sofrimento, em que as palavras podem ser insuficientes
para o0 consolo, a presenca e companhia, mesmo silenciosas, do
profissional consolam e confortam a familia (17).

Os profissionais de enfermagem precisam estar aptos para o
auxilio e compreensao da crianca e da familia, o que favorece
o entendimento da doenca e promove a forga da familia diante
do sofrimento de ter um filho com doenga oncolégica avancada
(23). Os profissionais devem informar as familias sobre todas as
condigdes da doenga da crianga. No entanto, é necessério fazé-lo
considerando as necessidades particulares de cada familia (26).

O profissional expressa que, diante da iminente morte da

crianga, passa a vivenciar o sofrimento pela perda da crianca e
pela dor da familia. Ele se envolve com a familia, mantém-se jun-
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to, abraga e oferece apoio e consolo. Esse momento é sofrido,
muitas vezes ele se coloca no lugar dessa familia, o que torna
ainda mais dificil o cuidar.

[...] a gente chora com uma mae |[...] fica sensivel aquela si-
tuacao, com os familiares |[...] (E2)

[..] a familia se aproxima muito da gente e a gente se sente
tdo triste quanto a familia, na verdade eles perdem e a gente tam-
bém sente essa perda. (E8)

[-.] existe um vinculo de amizade com os pacientes e com
os familiares [...] Quando morre, a gente chora junto, a gente se
envolve e fica triste de ver o familiar sofrendo. (E9)

[...] a gente sofre, a gente chora, principalmente com aquela
mae que esta ali do teu lado. (E15)

No que tange ao cuidado integral & crianga com doenca on-
colégica avangada, a enfermagem deve identificar que a familia
precisa de cuidados para enfrentar aquele momento de tristeza.
Ao perceber a proximidade da morte da crianga, a familia recorre
mais intensamente aos profissionais que a cercam, e é nesse mo-
mento que ela precisa de ajuda, compreensao e apoio (17).

No entanto, para os profissionais de enfermagem, o sofrimen-
to dos pais pela perda do filho gera um sentimento de profundo
pesar. E, ao compartilhar o processo de morte, o enfermeiro in-
veste todos os seus esforgos para ajudar a familia, ao participar
do sofrimento vivenciado por ela. Com o desejo de querer ajudar,
tenta entender esse sofrimento e também demonstrar seus pré-
prios sentimentos aos familiares.

Consideracoes finais

Esta pesquisa possibilitou compreender que as relacdes es-
tabelecidas pelo profissional de enfermagem no desenvolvimento
do cuidado a crianga com doenga oncolégica avancada, fora de

|m ANO 14 - VOL. 14 N° 4 - CHIA, COLOMBIA - DICIEMBRE 2014

possibilidades terapéuticas, incluem aqueles com quem convive
no cotidiano assistencial: a propria crianga, os familiares, a equi-
pe de salde, além de si mesmo.

Essas relacdes refletem as dificuldades do cuidar diante do
cancer, intensificadas por tratar-se de criancas, uma vez que sua
concepcao dessa doenca esté associada ao sofrimento e a morte.
Os profissionais de enfermagem vivenciam um desgaste emocio-
nal em consequéncia das relagdes de vinculo e afeto estabeleci-
das com a crianca e sua familia. Diante da morte da crianga, o
profissional sofre e se depara com o sentimento de perda. A fim
de se proteger, busca estratégias para ndo se envolver emocio-
nalmente com a crianga, entretanto, algumas vezes ndao conse-
guem evitar.

Diante dessas situagoes de doenca oncoldgica avancada fora
de possibilidades terapéuticas, os profissionais passam a des-
envolver os cuidados paliativos como uma maneira de tornar a
vivéncia do cancer infantil o menos sofrida possivel, tanto para
crianca quanto para sua familia. Buscam proporcionar o conforto
de varias maneiras, por meio de terapia medicamentosa, palavras
de apoio, presenca nos momentos dificeis, entre outras.

Ao lidar com a morte, o profissional se sensibiliza com a si-
tuagdo da crianca e seus familiares. A proximidade da morte de
uma crianga € um momento de dor para a familia e para aqueles
com quem ela convive, pois, frequentemente, aceitar e compre-
ender essa situacdo € dificil e doloroso. Entretanto, ao amparar
a familia, o profissional se envolve e vivencia o sentimento de
perda da crianca, o que torna ainda mais dificil o cuidar, por gerar
sofrimento.

Os resultados indicaram as relagbes estabelecidas nesse
cuidar e suas implicacdes desde o cuidado paliativo até a morte
da crianga. Assim, aponta-se a necessidade de implementar es-
tratégias no servigo hospitalar de educagdao permanente para os
profissionais, além de apoio para essas situagdes do cotidiano as-
sistencial, a fim de minimizar sentimentos negativos e possibilitar
um cuidado humanizado ao outro e a si.
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