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Poema de Natal

Para isso fomos feitos:

Para lembrar e ser lembrados

Para chorar e fazer chorar

Para enterrar os nossos mortos —
Por isso temos bragos longos para os adeuses
Maos para colher o que foi dado
Dedos para cavar a terra.

Assim serd nossa vida:

Uma tarde sempre a esquecer

Uma estrela a se apagar na treva

Um caminho entre dois timulos —
Por isso precisamos velar

Falar baixo, pisar leve, ver

A noite dormir em siléncio.

Nao h4 muito o que dizer:

Uma cancao sobre um bergo

Um verso, talvez de amor

Uma prece por quem se vai —

Mas que essa hora ndo esquega

E por ela os nossos coragdes

Se deixem, graves e simples.

Pois para isso fomos feitos:

Para a esperanca no milagre

Para a participag¢do da poesia

Para ver a face da morte —

De repente nunca mais esperaremos...
Hoje a noite € jovem; da morte, apenas

Nascemos, imensamente.

(Vinicius de Moraes)






RESUMO

Areco, N. M. (2011). Cuidados Paliativos: a vivéncia de profissionais de uma equipe
interdisciplinar na assisténcia a criancas e adolescentes com cdncer. Dissertacdo de
Mestrado, Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirao Preto, Universidade de Sao
Paulo, Sao Paulo.

Os avangos nas técnicas de diagndstico e tratamento do cancer pedidtrico possibilitaram a
melhora na qualidade de vida e as chances de cura de criancas e adolescentes acometidos por
este tipo de enfermidade. Entretanto, alguns tipos de neoplasias ainda sdo de dificil controle,
nao sendo vidvel a remissdo completa da enfermidade, nem a recuperagdo da sauide, fato que
torna a morte uma probabilidade presente. Neste contexto se torna fundamental que a equipe
de sadde invista no cuidado paliativo, zelando pelo controle da dor e de outros eventos
desagradaveis, oferecendo condi¢des para a preservacio da qualidade de vida destas pessoas.
Ao adentrar neste campo da assisténcia, o cuidador se depara com o desafio de conviver com
pessoas que experimentam a facticidade da morte, lidando com angtstias, incertezas frente ao
futuro, e sentimentos relacionados ao embate da preservacao da vida e a finitude. Assim, este
estudo tem como objetivo compreender a vivéncia de profissionais de uma equipe de
oncologia pedidtrica na pratica dos cuidados paliativos. Foram entrevistados oito profissionais
de uma equipe multidisciplinar pertencentes a um hospital-escola, e mediante o
consentimento prévio, seus depoimentos foram audiogravados e transcritos na integra. A
compreensdo do relato dos colaboradores foi realizada a partir do referencial tedrico-
metodolégico da Fenomenologia, e para que fosse possivel descrever a esséncia da vivéncia e
os significados atribuidos a ela, utilizei o envolvimento existencial e o distanciamento
reflexivo como etapas inter-relacionadas que compdem a reducdo fenomenoldgica. Ao
investir nos cuidados paliativos, os componentes desta equipe prezam pelo combate e
prevencdo do sofrimento fisico e psicossocial, valorizando a exceléncia técnica de suas
intervengdes. Em complemento, parte essencial do cuidado paliativo reside na constru¢do do
vinculo e envolvimento existencial com as pessoas assistidas, e este clima de afetuosidade e
confianca se torna uma via para a concretizacdo da assisténcia. Assim, o pessoal de saide
sente que tem mais condi¢des de compreender a crianca e o adolescente, reunindo recursos
para intervir e auxiliar o paciente e sua familia na promoc¢do da vitalidade mesmo estando
diante das incertezas trazidas pela morte. Todavia, ao se colocar numa relagdo tdo préxima
com jovens em grande sofrimento, ndo hd garantia de protecdo emocional dos profissionais,
que passam a vivenciar os sentimentos pertinentes a perda de um ente querido, bem como
ambivaléncia, culpa e frustracdo. H4 uma tendéncia de integracdo dos aspectos positivos e
negativos desta vivéncia, trazendo ao trabalhador a sensag¢ao de bem-estar e realizacao por ter
compartilhado com seus pacientes todos os momentos de sua trajetéria de vida e o desenrolar
de sua morte.

Palavras-chave: Neoplasias. Crianca. Adolescente. Cuidados Paliativos. Profissional de
Saude.






ABSTRACT

Areco, N. M. (2011). Palliative care: Experiences of professionals from an interdisciplinary
staff in the assistance of children and adolescents with cancer. Master Degree Dissertation,
Faculty of Philosophy, Letters and Sciences of Ribeirdo Preto, University of Sdo Paulo, Sao
Paulo state.

The advances in diagnosis and treatment techniques for pediatric cancer turned both better life
quality and cure possible for children and adolescents who go through such illness. However,
some types of neoplasms are still hard to control, rendering neither their complete remission
unviable nor does health recovery, a fact that turns death a present probability. In this context,
it is fundamental that heath staves invest in palliative care, ensuring that pain and other
unpleasant events are controlled, so that such persons’ life quality is preserved. When entering
such assistance field, care providers face the challenge of living along with persons who
experience death facticity, dealing with anguish and uncertainties about the future, as well as
feelings related to the quarrel between life preservation and finitude. In this sense, the present
study aimed to comprehend the experiences of professionals from a pediatric oncology staff
regarding the palliative care practice. Eight professionals from a multidisciplinary staff from a
school-hospital were interviewed; under their prior consent, interviews were audio-recorded
and transcribed ipsis literis. The comprehension of colaborator’s report were carried out using
Phenomenology’s theoretical-methodological referential. In order to provide the description
of experience’s essence and meanings attributed to it, the author used the existential
involvement and the reflexive detachment as interrelated steps that compose
phenomenological reduction. When investing in palliative care, staff components give more
attention to combating and preventing suffering (both physical and psychosocial) as well as to
technical excellence of professional interventions. As a complement, an essential part of
palliative care resides in the construction of ties and existential involvement with persons
under assistance. Under such context of fondness and trust, assistance can be turned concrete.
Through such strategies, heath staves feel more able to understand children and adolescents
and gather psychological resources for intervention and offering aid to patients and their
families, in the promotion of vitality in contrast to uncertainties when facing death. However,
by taking part of such a close relationship with young people experiencing high suffering,
professionals have no warranties of emotional protection. In this context, professionals start
experiencing feelings related to the loss of a loved one, as well as ambivalence, guilty and
frustration. There is a tendency of integrating positive and negative aspects of such
experience, leading professionals to feel well-being and personal attainment for having shared
moments of patients’ life path and their deaths’ process.

Keywords: Neoplasms. Children. Adolescents. Palliative Care. Health Professionals.
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1.1. Palavras Iniciais

Em minha trajetéria pessoal e profissional, as questdes de vida e morte sempre
estiveram presentes, como duas boas amigas que se visitam, conversam por longas horas,
buscam pontos em comum, discordam por vezes, mas jamais se separam.

Ao ingressar no curso de Psicologia da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de
Ribeirao Preto — Universidade de Sao Paulo, logo me interessei fortemente pela drea da saudde,
tanto no que tange a formagdo e estruturacdo do cuidado, quanto a relacdo profissional-
paciente, e ainda como a assisténcia poderia ser praticada de forma a encarar o homem como
um ser de possibilidades e responsdvel por sua propria existéncia. Esta perspectiva permeou
minha formacao tanto como estudante-pesquisador dentro da Iniciacdo Cientifica, quanto no
exercicio das atividades praticas oferecidas pelos estdgios profissionalizantes e atividades
técnicas desenvolvidas junto a docentes da érea.

Desta feita, ao ingressar no 4° ano do curso de graduacdo, passei a integrar, na
qualidade de estagidrio, o Servico de Interconsulta em Satde Mental do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto-USP, tendo a oportunidade de iniciar o
aprendizado como psicologo e meu contato com as vicissitudes e especificidades do ambiente
hospitalar. Acompanhando alguns usudrios do servico em enfermarias clinicas de
Pneumologia e Gastroenterologia, me deparei com diversos tipos de enfermidades pertinentes
a estas especialidades e, dentre elas, o cancer. Experienciei ndo s o cuidar das pessoas que
conviviam com este tipo de doenca, mas também o modo como estruturavam suas vidas a
partir da realidade imposta pela gravidade da sua condicao de saude.

Ja em meus primeiros atendimentos, deparei-me com o cuidar na fronteira da morte.
Isso me fez enfrentar o desafio de agregar ao meu desenvolvimento como profissional da

saude, a vivéncia de agir at¢ a ultima hora de vida em favor do bem-estar do outro.
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Resgatando a trajetoria de alguém que estd de partida, pude degustar o sabor da perda e do
luto de uma pessoa desconhecida, mas que pela proximidade cativada durante os encontros
psicoterdpicos, deixava uma marca indelével em mim.

Neste interim, também tive a oportunidade de estagiar no Nucleo de Ensino, Pesquisa
e Assisténcia na Reabilitacdo de Mastectomizadas (REMA), da Escola de Enfermagem de
Ribeirao Preto — USP. Através desta experiéncia me aproximei da questdo do conviver com o
impacto do diagndstico e tratamento do cancer em suas dimensdes familiar, social,
ocupacional, afetiva, com importante foco sobre a reabilitacio global das mulheres
acometidas por neoplasias mamadrias.

No ano seguinte, realizei a op¢do por participar do estdgio oferecido pelo Grupo de
Apoio a Crianca com Cancer (GACC), vinculado ao setor de Oncologia Pediétrica do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - USP. Neste periodo, me
aproximei da vida de criancas e adolescentes que viam suas vidas modificadas em virtude da
descoberta do cancer, e do longo percurso que faziam ao lado de seus pais e familiares para
que pudessem resgatar sua saude.

Durante minha experiéncia de psiclogo aprendiz, pude descobrir a Fenomenologia-
Existencial, e através de filésofos como Edmund Husserl (1859-1938) e Martin Heidegger
(1889-1976), contatando que suas contribuicdes para a prética e a pesquisa em psicologia
favoreciam o acesso ao mundo do outro, conferindo valor ao que era préprio de cada ser. Com
o apoio de diversos tutores, e entre elas a psic6loga Adriana Bigheti, aprendi que ndo haveria
uma maneira distanciada e independente de lidar com os objetos, mas que o ser humano €
prioritariamente um ser em relacdo, e se constitui com o mundo, com as coisas, € com outras
pessoas.

Neste interim, me surpreendia como era extremamente singular a histéria de cada

paciente, como cada pequena pessoa enfrentava e se relacionava com aquele universo
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composto por exames laboratoriais, procedimentos invasivos buscando o tratamento,
convivéncia com o ambiente hospitalar e internagdes, afastamento gradual de tudo aquilo que
era conhecido e esperado para seu desenvolvimento, e a modificacdo do corpo, da sua
jornada, da sua vida. De outro lado, percebia a for¢ca que se escondia e brotava no coragdo de
cada pai, mae, familiar, acompanhante, ¢ mesmo no momento de extremo sofrimento e
desilusdo, teimava em reanimar as forcas e acreditar que aquilo seria temporério e que a cura
estaria proxima.

Com efeito, o convivio com os diversos profissionais que compunham a equipe de
saide me possibilitava observar atentamente a postura de cada membro do grupo
multidisciplinar frente ao drama vivido pelas familias que eram assistidas pelo servigo.
Assim, fui me aproximando desta realidade e através da interacdo com estes profissionais por
meio de discussdes e reunides, se tornou claro para mim que o exercicio da carreira de
médico, enfermeiro, psicélogo, assistente social, nutricionista, terapeuta ocupacional,
transcendia a capacidade e a competéncia técnica exigida para o trabalho, mas tocava
inimeras vezes em caracteristicas pessoais e na vida de cada um.

Todavia, ao me deparar com a situacdo na qual o tratamento com drogas
quimioterapicas, radioterapia, intervengdes cirdrgicas ndo surtiam mais efeito e o paciente
encontrava-se fora da possibilidade de cura, me intrigava 0 modo como este acontecimento
repercutia nos membros do servi¢o hospitalar. Por ja ter experienciado no meu aprendizado
profissional a assisténcia a adultos que conviviam com neoplasias e encontravam-se
vivenciando a finitude, me sobreveio a questao: qual seria o significado de realizar o cuidado
que ndo se volta para o tratamento ou cura, mas para a forma paliativa, em criancas e
adolescentes? Quais seriam os efeitos e impactos desta vivéncia sobre o projeto e o exercicio
profissional da propria equipe e em sua pratica cotidiana? Como seria conviver com o cuidado

de pessoas tdo jovens que se encontram em iminéncia de morte?
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Esta inquietacdo cresceu, € ao buscar discutir este tema com outros colegas que
atuavam na psicologia hospitalar, pude encontrar ressondncia no pensamento e estudos da
Profa. Dra. Elizabet Ranier Martins do Valle, que também era responsavel pela insercao da
equipe de psicologia junto aos pacientes de Oncologia Pediatrica.

Ao compartilharmos impressdes e provocacdes de nosso caminhar profissional, nasceu
a proposta de desenvolver este estudo, que tem como objetivo lancar um olhar sobre os
sentidos atribuidos por profissionais que integram o servico de sadde voltado ao cuidado
oncoldgico pedidtrico a experiéncia de conviver com o exercicio da assisténcia em saide em
situacdes limitrofes de vida e morte de adolescentes e criangas. O meu intuito é abrir espagos
para que haja possibilidade de clarificar a ressondncia desta experiéncia nas diversas
dimensdes da vida de um profissional, como o exercicio da carreira e a prépria vida pessoal
desta pessoa.

Para viabilizar este empreendimento, em um primeiro momento buscarei explorar o
tema do cancer pedidtrico, clarificando suas principais caracteristicas, tratamentos, cura e
mortalidade. Em seguida, tracarei um panorama sobre os Cuidados Paliativos e quais suas
implicagdes e peculiaridades para a infancia e a adolescéncia. A partir deste ponto, passarei a
discutir a relagdo que profissionais de satude estabelecem com esta modalidade de assisténcia.

Ap06s delimitar o método utilizado para a concretizacdo deste estudo, irei ao encontro
da vivéncia dos membros da equipe, descrevendo a experi€ncia e os atos da consciéncia
destes colaboradores a partir de seus relatos. Com a inten¢do de dilatar a compreensdo do
vivido, recorrerei a literatura da 4rea da satde e do cuidado, com a intencao de discutir os
principais pontos da experiéncia que se desvelam aos meus olhos.

Ao assumir o papel de pesquisador a fim de compreender a vivéncia dos profissionais

de oncologia pedidtrica no exercicio do cuidado, e mais especificamente, no cuidado
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paliativo, além de concretizar uma proposta de constru¢cdo de conhecimento, passo a conviver
diariamente com o universo construido por este grupo de pessoas.

Caminhando através da rota descrita pelos membros desta equipe, também serei
afetado pelos sentidos e sentimentos que aos poucos se desvelam através de seus
depoimentos. Para que haja possibilidade de descrever o fendmeno, paulatinamente me
envolvo com ele, mas ndo abandono a necessidade de me afastar desta experi€éncia em alguns
momentos, buscando apreender de forma rigorosa as nuances do que € relatado.

Em nenhum momento deverd haver fusdo total do pesquisador com o mundo do
entrevistado, nem uma separagao que implique na independéncia absoluta do observador e do
objeto. Dito isto, deixo claro que ao adotar a Fenomenologia como referencial metodolégico,
assumo a intersubjetividade como pilar fundamental desta pesquisa, constituida levando em
conta os limites e possibilidades do meu olhar sobre o fendmeno e vivéncia em questdo, e
profundamente marcada pelo interjogo da relacdo que construo com as pessoas que

colaboraram com esta pesquisa.

1.2. O Cancer na Infancia e na Adolescéncia

A palavra cancer € utilizada para designar um conjunto composto por mais de uma
centena de patologias diferentes, que t€m como caracteristica comum a proliferacdo de células
anOmalas em diversas partes do corpo. Pela acdo de agentes quimicos, fisicos ou biolégicos
advindos do ambiente ou do préprio organismo, estas células sofrem alteragdes em seu
material genético, e consequentemente ocorre modificagdo na produgdo de proteinas e nas
funcdes enzimdticas responsdveis pela composi¢do celular e em suas fungdes normais. Do
mesmo modo apresenta alta velocidade de divisdo e prolongado periodo de vida, o que,

conjugado com a facilidade de irrigacdo sanguinea, propicia a criagdo de importantes
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aglomerados que podem invadir os diversos tecidos, formando assim tumores neopldsicos
(Camponero, 2008).

Precedido apenas pelas doengas cardiovasculares, o cancer € a segunda causa de morte
por doencas nao-transmissiveis no mundo todo. Segundo projecdes da World Health
Organization, esta enfermidade foi responsavel pela morte de 7,6 milhdes de pessoas no ano
de 2005, passando a atingir fatalmente 11,5 milhdes de pessoas no ano de 2015, entre as quais
a maioria encontra-se nos paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento (World Health
Organization [WHO], 2007).

No Brasil, o Ministério da Satide aponta para a ocorréncia de 489.270 casos novos no
ano de 2010, havendo 253.030 manifestacdes de casos no sexo feminino e 236.240 casos
novos no sexo masculino, com predominancia do cancer de pele, prostata, mama, célon e reto,
pulmao, estdmago e colo de tdtero (Ministério da Satde, 2009a). Vale ressaltar que desde o
ano de 2003 as doencas neoplésicas sdo a segunda causa de morte no pais, representando 17%
de 6bitos na populagdo brasileira.

E mister ressaltar que criancas e adolescentes também sdo afetadas pelo cincer, que,
diferentemente da populacdo adulta, seu aparecimento nos primeiros anos de vida tem pouca
influéncia de fatores ambientais de risco, como tabagismo, etilismo, exposi¢do exagerada a
radiacdo solar, entre outros. As neoplasias malignas na infincia e adolescéncia se originam de
células embriondrias que apresentam importante ritmo de proliferacdo, evoluem mais
rapidamente, e por isso sd0 mais agressivas e invasivas, em contrapartida se mostram mais
susceptiveis ao tratamento (Ministério da Sadde, 2009b; Reis, Santos, & Thuler, 2007).

De cariter extremamente raro, o cancer pedidtrico corresponde a cerca 3% dos
tumores diagnosticados no Brasil. Segundo estimativas do Instituto Nacional do Cancer —
INCA, para os anos de 2008 e 2009, as neoplasias devem atingir cerca de 9.890 pessoas de O a

18 anos, e se constituir como a segunda causa de morte entre essa populacdo, seja pela
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gravidade da doenga ou intercorréncias associadas a ela e ao tratamento (Ministério da Saude,
2008).

Segundo Andréa (2008), Kowalski, Sabbaga, Fogaroli e Lopes (1996) e Saint Jude
Chirldren’s Research Hospital (2010), € possivel dizer que os tipos de cancer mais recorrentes
na infancia sfo: Leucemias, Linfomas, Tumores do Sistema Nervoso Central, Tumores
Osseos, Neuroblastoma e Tumor de Wilmes.

As Leucemias sao um dos tipos de cancer mais freqliente entre criancas e
adolescentes, correspondendo a 30% dos diagnésticos nesta fase do desenvolvimento. Sua
caracteristica principal € a proliferacio de células do tipo ‘“blasto” na medula &ssea,
dificultando a multiplicacdo de células sanguineas. Dependendo da natureza desta célula
invasora, a enfermidade pode se manifestar principalmente como Leucemia Linféide Aguda
ou Leucemia Miel6ide Aguda.

Ja os Linfomas afetam o sistema linfatico e os linfonodos de diversas regides do
corpo, e dependendo do tipo de célula o qual se origina, pode ser classificada em dois grupos:
Linfoma de Hodkin e Linfomas N&ao-Hodkin. Equivalem aproximadamente 9% das
manifestagdes cancerigenas pedidtricas, sendo este o tipo de cancer mais vulnerdvel aos
agentes quimioterdpicos, vindo a apresentar altas taxas de cura.

O grupo de neoplasias que sdo agrupados como Tumores do Sistema Nervoso Central,
sdo0 os tumores sdlidos mais freqiientes nos primeiros anos de vida, incidindo sobre 15% dessa
populacdo. Apesar do avango da tecnologia de diagndstico e tratamento, estes se constituem
como um grande desafio para os profissionais da drea, pois apresentam relevante taxa de
mortalidade além do aparecimento de seqiielas fisicas e psiquicas devido ao adoecimento e
aos métodos terapéuticos de combate a estes tumores.

Os dois principais tipos de Tumores Osseos sdo o Osteossarcoma e o Sarcoma de

Ewing. O primeiro incide sobre a regido de metafise de ossos longos, € o segundo sobre 0ssos
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de extremidades e do esqueleto axial. Muito comuns na segunda década de vida, mostram
indice de cura e sobrevida variado.

Ja o Neuroblastoma, afeta as células neuronais que originam o sistema nervoso
simpatico, se desenvolvendo geralmente no abdomen, pélvis, térax e pescoco.
Correspondendo a 7% dos tumores, apresenta comportamento biolégico e clinico
extremamente varidvel, sendo que seu tratamento e cura dependem de fatores como extensao
do tumor e peculiaridades bioldgicas, além da idade em que € realizado o diagndstico.

Por fim, o Tumor de Wilms é a neoplasia que acomete o sistema renal, podendo
comprometer um ou os dois rins. Presente em 6% da populagdo atingida pelo cancer infanto-
juvenil, seu aparecimento pode ser relacionado a algumas sindromes genéticas e seu
desenvolvimento se d4 juntamente com o desenvolvimento dos tecidos deste 6rgao.

Em todas as manifestacdes neoplésicas, o progndstico da doenga e as possibilidades de
cura sao determinados pela realizacdo precoce do diagndstico, além do reconhecimento de
qual tipo de enfermidade se apresenta e a dimensdo de sua acdo, fatores que norteardo a
decisdo de qual o protocolo de tratamento serd adotado. Neste contexto, os profissionais de
saide necessitam ter clareza que, ao lancar mao de procedimentos e técnicas terapéuticas,
além de objetivar o restabelecimento da saude do paciente, é fundamental ter em vista os
efeitos nocivos do tratamento sob o desenvolvimento da crianca e do adolescente, zelando
sempre por sua qualidade de vida e bem-estar psicossocial (Camargo & Kurashima, 2007;
Crist, 2002).

Um dos principais recursos para o controle e combate a doenga é a administracdo de
uma combinag¢do de drogas anti-neopldsicas, conhecida por quimioterapia. Segundo Camargo,
Lopes e Novaes (2000), esta conjugacdo de agentes quimicos tem por objetivo interferir em
diversos processos € mecanismos bioquimicos do ciclo celular, visando a destrui¢cdo de novas

células tumorais, e o controle e erradicacdo das formacdes anomalas.
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Todavia essa intervencdo medicamentosa € altamente nociva ao organismo da pessoa,
e por ndo ter um efeito especifico sobre as células doentes, mas sim sobre o corpo todo, acaba
desencadeando importantes efeitos colaterais, a saber: cansaco, ndusea e vOomitos, perda de
cabelos, depressdo do sistema imunoldgico e nas fungdes da medula dssea, reagdes alérgicas e
cutaneas, entre outras. Mesmo em periodos posteriores ao uso das drogas quimioterdpicas
estes medicamentos podem trazer comprometimentos cardiacos, pulmonares e neurolégicos
(Camargo et al., 2000; Hospital do Cancer, 2003).

Outro recurso para o controle e erradicacdo da enfermidade € a irradiac@o ionizante na
regido afetada pelo tumor, processo comumente denominado como radioterapia. A absor¢ao
destas cargas energéticas por parte da célula é capaz de gerar a quebrar de ligacdes quimicas
de enzimas e lipidios presentes em sua constituicdo, acarretando consequéncias letais para as
células (Ladeia, Castro, & Miziara-Filho, 2010). Tal qual a quimioterapia, a irradiacdo nao
tem agdo seletiva sobre as células tumorais, mas apresenta efeito mortifero sobre células
sauddveis, e uma vez que este procedimento € utilizado em pessoas em franco periodo de
desenvolvimento psicobioldgico, pode trazer efeitos colaterais permanentes. Lopes e Bianchi
(2000) indicam que como principais efeitos tardios da radioterapia se encontram: o
hipodesenvolvimento corporal ou da drea irradiada, deformidades estéticas, prejuizos na
maturacdo do sistema nervoso central e déficits neuropsicoldgicos, esterilidade, doenca
coronariana precoce, fibrose pulmonar.

Além da quimioterapia e radioterapia, outras estratégias sdo usadas para auxiliar na
eliminacdo das células cancerigenas e na recuperagdo da satde do paciente. A primeira delas é
a abordagem cirurgica, sobretudo utilizada em tumores de cardter sélido, tem como objetivo a
resseccao total ou parcial do tumor ou do tecido comprometido. Outro procedimento que pode
ser empregado € o transplante, havendo destaque para o transplante de medula dssea utilizado

no tratamento de alguns tipos de Leucemia.
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Revela-se desta forma que tanto o adoecimento quanto o tratamento representam uma
situacdo complexa, envolvendo ndo somente os recursos terapéuticos modernos da medicina,
mas uma compreensao que o cancer incide sobre os aspectos sociais e psicolégicos do
paciente. Por isso € fundamental a atencao integral a pessoa por uma equipe multidisciplinar
que pode langar olhares sobre o paciente e sua familia, formando uma triade intimamente
relacionada que favorece uma maior qualidade de vida (Spelman, 1996).

Assim, a presenca de profissionais de diversas dreas da saide, como os enfermeiros,
assistentes sociais, nutricionistas, psicélogos, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, entre
outros, favorecem a tomada de acdes que visam promover a qualidade de vida da pessoa,
conferindo importancia ao cuidado de aspectos pertinentes ao seu desenvolvimento vital e
cotidiano. Deste modo, a assisténcia multidisciplinar busca identificar e refletir sobre as
repercussdes da enfermidade em todos os campos da vida do paciente pediétrico, na tentativa
de preservar e recuperar a qualidade da relagdo do paciente com sua familia, amigos, grupo
social, além das situacdes e atividades pertinentes ao dia-a-dia, vida escolar e laboral, e
projetos futuros (Mitchell, Clarke, & Sloper, 2006).

O desenvolvimento constante de técnicas que auxiliam o diagndstico precoce da
doenca, além do surgimento de novas abordagens que buscam o combate as manifestacdes
neoplésicas e aprimoramento dos profissionais de oncologia pedidtrica, favoreceu que a taxa
de cura e sobrevida em criangas e adolescentes acometidos passasse de aproximadamente
40% na década de 1970 no contexto europeu e norte-americano, para indices superiores a
80% na ultima década (Braga, Latorre, & Curado, 2002; Camargo & Kurashima, 2007).

No Brasil, o indice de sobrevivéncia desta populacdo experimenta evolugdo andloga a
de paises mais desenvolvidos. E possivel verificar que hoje, a cada dez criancas e
adolescentes acometidos pelo cancer em nosso pais, oito irdo usufruir do restabelecimento de

sua saude apds o término do tratamento (Hospital do Cancer, 2003; Rodrigues & Camargo,
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2003). Entretanto, € preciso considerar que este nimero nao representa um padrao absoluto de
cura, uma vez que o tratamento para a Leucemia Linféide Aguda pode atingir 80% de
sucesso, outros tipos de cancer por seu grau de malignidade, demora do diagnéstico, ou
dificuldades de resposta ao tratamento, atingem apenas 30% chance de sobrevida (Mendonca,
2003; Oliveira, Viana, Arruda, Ybarra, & Romanha, 2005).

Como vemos, uma parcela significativa de pessoas acometidas pelo cancer pediatrico
nao consegue obter €xito com o tratamento, passando a conviver intensamente com a
enfermidade ativa ou ainda com a aproximagao constante da morte.

Levando em conta a realidade que estes jovens enfrentam, a Sociedade Internacional
de Oncologia Pedidtrica [SIOP] (2004) recomenda que nesta situagdo é fundamental ndo
olvidar que a crianga e o adolescente percebem as constantes alteracdes de seu corpo, da
mesma forma que participam dos eventos que se desenrolam consigo, € sabem como isto
repercute nas pessoas que o cerca. Assim sendo, justamente por ser capaz de compreender a
etapa de vida por qual transita, € vital que seja cuidado em todas as suas dimensdes.

Por isso mesmo, deve-se abandonar a obstinagdo terapéutica quando o paciente nao
responde mais ao tratamento e seu estado se agrava progressivamente, trazendo-lhe intensos
sofrimentos. Neste caso, muda-se o foco de um tratamento curativo para dar enfoque a

promocdo de qualidade de vida dentro de um modelo de cuidados paliativos.

1.3. O Cuidado Paliativo

1.3.1. O Historico dos Cuidados Paliativos
Nas palavras de Maciel et al. (2006), o vocdbulo paliativo vem do latim pallium, e se
refere a0 manto que os peregrinos usavam em suas viagens rumo aos locais sagrados e

religiosos, sendo por este aparato resguardados de toda sorte de intempéries. Estabelecendo
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uma comparacao entre esta capa protetora e o exercicio assistencial do profissional da sadde,
€ possivel dizer que “em analogia, o cuidado paliativo tem o objetivo de proteger a pessoa
doente durante seu ultimo periodo de vida” (Maciel et al., 2006, p. 9).

Projetando o olhar para a trajetéria da humanidade, ja na Antiguidade € possivel
perceber que estava presente o cuidado aos necessitados, que poderiam ser peregrinos,
viajantes, ou enfermos. Estes tinham a possibilidade de receber algum tipo de atencdo e
abrigo em lugares especialmente criados para esta finalidade (McCoughlan, 2004). Uma das
primeiras noticias historicas que se tem € da romana Fabiola, que no século IV da era crista
buscava abrir sua casa para acolher os doentes e desvalidos em todas as suas necessidades,
seja de vestimenta, alimentacdo, ou saude. Suas agdes se tornam exemplo do hospitium,
palavra que se refere tanto ao ambiente onde se oferece hospitalidade quanto a relagdao de
ajuda (Twycross, 2000).

Segundo Teixeira & Lavor (2006), o auxilio dispensado aos enfermos e moribundos
durante a Idade Média Ocidental tinha como tOnica a intencdo de atenuar sintomas e
acompanhar a pessoa durante o processo de sua morte, praticas orientadas pelos
conhecimentos médicos da época. Nesta €poca, outra marca importante nos cuidados aos
desvalidos foi a moral religiosa cristd, sendo praticada principalmente por clérigos e religiosos
que, durante as Cruzadas, ocupavam hospedarias ao longo das estradas entre a Europa e o
Oriente, visando oferecer conforto fisico e espiritual aos guerreiros moribundos que
procuravam regressar aos seus lares para morrer. Estes locais ficaram conhecidos como
hospices.

Todavia, este movimento foi interrompido com a dissolucdo de ordens religiosas
durante a Reforma e as modernizacdes constantes na ciéncia, que transferem o foco do
cuidado para a cura das morbidades diversas. Segundo relato de Milicevic (2002), o primeiro

hospice da Era Moderna criado especificamente para atender moribundos, surgiu no ano de



33

1842, na cidade Lyon na Franca, por obra de Madame Jeanne Garnier, sendo sucedido pela
abertura de espagos semelhantes na Inglaterra e Irlanda, e outros paises do continente
europeu. Dentre estas institui¢cdes a Saint Luke's Home for the Poor Dying, inaugurada em
1893, € a que guarda maior semelhanca com as instituicdes que praticam este tipo de cuidado
nos tempos atuais.

Na contemporaneidade, Cecily Saunders se tornou uma das mais famosas pioneiras no
desenvolvimento de estratégias para o cuidado paliativo de doentes e seus familiares. Em
1948 trabalhava como assistente social junto ao hospital londrino Saint Thomas, onde teve a
oportunidade de encontrar David Tasma, judeu refugiado que se encontrava em terminalidade
devido a uma neoplasia, descobrindo na parceria estabelecida com este paciente a necessidade
de aliviar a dor e oferecer conforto nos momentos de maior sofrimento (Twycross, 2000).

Saunders (2001) descreve esta experiéncia como sendo determinante para todo o
desenvolvimento da filosofia do cuidar na fronteira da vida. Segundo a autora o desafio se
impunha em face da auséncia de recursos farmacolégicos mais eficazes para oferecer o alivio
da dor. Contudo seria fundamental realizar a conciliacio entre o desenvolvimento cientifico e
o encontro pessoal com o paciente, buscando oferecer conforto, paz e condi¢des para que
entrasse em contato com a demanda de “liberdade do espirito em face do mistério da morte”
(p. 430).

A partir deste ponto de sua histdria, Cicily Saunders passa a se interessar fortemente
pelo alargamento do espectro de recursos terapéuticos que auxiliassem a amenizar o
desconforto dos pacientes fora de possibilidade de cura. Para tanto, buscou complementar sua
formacdo de Assistente Social graduando-se em Medicina e Enfermagem, e assim pode estar
mais apta a auxiliar o desenvolvimento de novas abordagens junto a populacdo que assistia.

Neste interim, passou a atuar junto ao Saint Joseph Hospice aprimorando sua

perspectiva de tratamento farmacolégico dos sintomas de pacientes, com a administracdo de
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opiddes e a combinacdo de outras drogas (Pessini, 2004). Deste seu intenso trabalho nascem
novas reflexdes acerca da natureza e etiologia da dor, assim, Madame Cicily percebe que nao
€ necessdrio formar novas categorias diagndsticas para este fendmeno, mas que deve ser
enfrentado em seus diversos aspectos € como estes incidem sobre a vida do ser humano.

Em vista desta constatacdo € cunhada a expressdo ‘“dor total”, definida por Saunders
(1996) como a relagdo de aspectos fisicos, religiosos, espirituais, psiquicos e sociais que
compde o sofrimento da pessoa que parte e de sua familia. A manifestacio de ansiedade,
depressdo, angustia e necessidade de encontrar um sentido na experiéncia de desenlace deve
ser alvo de cuidado e apoio dos profissionais que estdo acompanhando a pessoa em seus
ultimos momentos de vida.

No ano de 1967 € criado o Saint Christopher Hospice, centro de referéncia mundial de
assisténcia, ensino e pesquisa sobre o Cuidado Paliativo, local apropriado para que o trabalho
de Saunders ganhasse corpo e vida. Assim, ao sintetizar as contribuicdes trazidas pela
criadora do hospice moderno, Figueiredo (2006a) descreve que sua mdxima traduziria de
forma fiel todo seu ideal: “vocé é importante porque € vocé. Vocé € importante até o ultimo
momento de sua vida, e nés faremos tudo o que pudermos nio sé para ajudéd-lo a morrer em
paz, mas para viver até morrer” (p. 29).

No Brasil, segundo Maciel (2006) e Teixeira e Lavor (2006), esta modalidade de
atendimento seguiu evolugdo correlata ao do contexto mundial. Entretanto, apenas na década
de 1980 foram organizados os primeiros servicos que visavam a clientela fora de
possibilidade de cura, impulsionados principalmente por profissionais voltados para a
geriatria e oncologia.

Assim, o Servico de Dor e Cuidados Paliativos do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, fundado no ano de 1983, foi o primeiro setor de

uma institui¢do de satde nacional totalmente voltado ao cuidado de pessoas que enfrentavam
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a impossibilidade de cura e a proximidade com a morte. No mesmo decénio, também foram
fundados ambulatérios especializados na cidade de Sao Paulo, Florianépolis, e Rio de Janeiro,
além da criacdo de cursos e disciplinas sobre o tema em algumas instituicdes de ensino e
saude do pais (Figueiredo, 2006b).

A partir da década de 1990, o debate sobre a prestacdo desta modalidade de assisténcia
ganha repercussdo, e levando em consideracdo a necessidade de incorporar a filosofia e as
praticas do cuidado paliativo na organiza¢do do sistema de saide nacional, sdo iniciados os
debates para a criagdo de politicas publicas que orientem este setor. Assim, o Ministério da
Saude publica os primeiros documentos brasileiros oficiais que versam sobre o tema,
conferindo inicialmente destaque a apreensdo da demanda de pacientes oncolégicos no
tocante a analgesia e combate a dor (Ministério da Saude, 1997).

Durante a primeira década do século XXI, o governo do Brasil, através da Portaria
GM/MS n° 19, de 03 de janeiro de 2002, institui o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e
Cuidados Paliativos, com o objetivo de estabelecer metas e parametros de assisténcia a
pessoas portadoras de doencas fora de possibilidade de cura dentro do Sistema tinico de Satde
(Ministério da Satde, 2002).

Com a evolugdo dos conhecimentos e préiticas que garantam a atencdo as pessoas que
necessitam de cuidados paliativos, trabalhadores, pesquisadores e estudantes do campo da
saude passaram a tentar conhecer e instituir qual seria a insercao mais adequada das diversas
especialidades neste formato de cuidado. Para exemplificar este movimento, tomaremos como
exemplo o debate dos profissionais da Medicina a respeito de sua inser¢do na pratica
paliativista.

Neste contexto, o Conselho Federal de Medicina [CFM] (2006), através da Resolucao
1.805/06, reconheceu a necessidade de adotar nas priticas médicas a limitagdo de

procedimentos curativos frente a impossibilidade de cura, assegurando o ndo abandono ao
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paciente e a manutencdo de auxilio ao seu bem-estar. Mais recentemente, o novo Cédigo de
Etica Médica ratifica os documentos anteriores, consolidando e incorporando nos preceitos
éticos da profissao os pilares fundamentais do cuidado paliativo. Deste modo, ele descreve no
Capitulo 4, Artigo 41, Paragrafo tnico que:
Nos casos de doenca incurdvel e terminal, deve o médico oferecer
todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender acdes
diagndsticas ou terapéuticas indteis ou obstinadas, levando sempre em
consideracdo a vontade expressa do paciente ou, na sua
impossibilidade, a de seu representante legal (CFM, 2010, p. 51).
Apesar do recente desenvolvimento do debate a cerca da filosofia e do exercicio dos

cuidados paliativos no Brasil, ainda é necessario maior reflexdo sobre este tema no contexto

nacional.

1.3.2. Cuidados Paliativos: definicoes e articulacoes

Percebendo a relevancia da temdtica e o florescimento de novos hospices, a
Organizacdo Mundial da Satdde, na década de 1980, passa a discutir esta pratica e seus
principios técnicos e éticos. Através de seus colaboradores, inicia esfor¢os para definir as
especificidades do cuidado paliativo, entendendo que sdo os cuidados apropriados para o
paciente com uma enfermidade avancada e progressiva, conferindo grande importancia a
prevengdo e controle da dor e de outros sintomas desagradaveis, além de se voltar para os
aspectos psicossociais e espirituais (WHO, 1990).

O objetivo dos cuidados paliativos € alcancar a melhor qualidade de vida possivel para
o paciente e sua familia, sem retardar ou adiantar a morte, mas respeiti-la justamente por ser
entendida como elemento constitutivo do processo natural da vida. Gragas ao reconhecimento

da presenca da finitude, estimula-se a promog¢do de qualidade de vida e a utilizacdo de
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métodos que favorecam o bem-estar da pessoa que se desenlaga e seu circulo familiar (WHO,
2008).

Assim, para Maciel et al. (2006) é necessdrio fazer a distingdo mais clara entre as
formas de abordar o cuidado as pessoas que convivem com doengas sem perspectiva de cura.
Para os autores, hd destaque para a Acdo Paliativa, que deve ser obrigatoriamente uma pratica
comum a todos profissionais da area, inseridos nos mais diversos tipos de instituicdes e niveis
de atencdo a satde, e consiste em toda medida terapéutica que visa diminuir os impactos
negativos da enfermidade cronica progressiva ou sem perspectiva de reversao.

Segundo as recomendagdes da propria Organizacdo Mundial da Sadde, este tipo de
cuidado ndo deve ser compreendido como uma alternativa ao fracasso de um tratamento
curativo (Davies & Higginson, 2004). Destaca-se que ndo é somente em momentos criticos,
de proximidade da morte, que se torna fundamental o oferecimento de opg¢des terapéuticas
que favorecam o conforto e o bem-estar de quem convive com a enfermidade. Este enfoque
deve orientar todo tipo de cuidado desde o momento do diagndstico e, quando necessario, no
periodo de vivéncia do luto pela familia (Sepulveda, Marlin, Yoshida, & Ullrich, 2002).

Para que n3o haja a fragmentacdo e descontinuidade no modo como € realizada a
assisténcia, as bases do cuidado paliativo devem permear a prética profissional desde o
momento em que 0 paciente procura o servico de saude, motivado pelo aparecimento de
algum tipo de incomodo ou desordem fisica. A partir do diagndstico, inicia-se a fase ativa do
tratamento, na qual os esfor¢os buscardo o tratamento e remissdo da doenca, sem esquecer
que muitas vezes as intervencgdes terapéuticas causam desconforto e mal-estar, e por isso
mesmo ¢ relevante manejar estas manifestacdes decorrentes do préprio tratamento, buscando
a manutencao da integridade fisica e psiquica do individuo (Guimaraes, 2008).

Todavia, nem sempre a cura é uma possibilidade, e nesses casos a estratégia

terapéutica se voltard ao cultivo da autonomia do paciente, buscando preservar a0 maximo sua
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vida normal, ou favorecer para que a pessoa consiga usufruir sua vitalidade dentro de seus
limites. Isto ndo implica necessariamente que haja iminéncia da morte, podendo a existéncia
se estender por semanas, meses OUu mesmo anos.

Ao passo que a finitude se aproxima e a terminalidade do corpo se torna um fato
inegavel, o trabalho dos cuidadores deve se estender buscando oferecer respaldo para que a
pessoa que vivencia a morte possa ter a maior qualidade de vida quanto possivel, mesmo nos
momentos derradeiros.

Assim, como vemos na Figura 1, o cuidado paliativo estd presente ao longo de toda
trajetdria da assisténcia a saide da pessoa e ndo somente no final da sua vida, e deve utilizar
recursos da medicina, enfermagem, servi¢o social, psicologia, nutri¢do, terapia ocupacional,
capelania e outros que sejam pertinentes e tragam beneficios para aqueles que padecem

(Olivieri, 2001).
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Figura 1. Modelo de Cuidado Paliativo (Olivieri, 2001)
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Maciel (2008) sinaliza para o imperativo dos profissionais estarem atentos as
manifestacoes de dor e desconforto da pessoa cuidada, uma vez que nem sempre o paciente
expressa o aparecimento e a manutencdo do sintoma. Torna-se pedra angular da atencdo
paliativa o preparo técnico e a sensibilidade do profissional, que deve estar presente
intensamente ao longo da assisténcia a fim de que seja vidvel compreender a causa do
desconforto, combater a manifestacdo desagraddvel, prevenir o aparecimento de novos
sintomas, reavaliar constantemente o estado do paciente e a eficidcia das medidas tomadas,
manter calorosa relacdo e bom vinculo com o padecente e sua familia, buscando explicar
sempre seu estado e manter-se aberto ao franco didlogo.

Como vemos, a dor é um dos pontos mais delicados do cuidado, e dever ser
compreendida como uma vivéncia particular e subjetiva de sensa¢des desagradaveis de ordem
sinestésica e emocional, podendo ou ndo haver o correlato de dano ou degradacdo dos tecidos
do corpo (Doyle & Woodruff, 2008). Assim, de acordo com a concepg¢do de dor total, esta
manifestacdo € determinada por fatores bioldgicos, psicolégicos, sociais, culturais e
espirituais, e estes aspectos ndo podem ser abordados de forma tnica ou em separado, mas €
um conjunto que deve ser compreendido e tratado simultaneamente e de forma holistica
(O’Neill & Fallon, 1997).

A vivéncia da dor € algo esperado, mas ndo deve ser considerado natural ou normal,
uma vez que seu impacto incide ndo s6 sobre a dimensdo corporal, mas em toda a vida da
pessoa que padece, e, por este motivo, deve ser alvo dos esforcos de alivio e controle.
Entretanto, ndo se pode olvidar que aquele que experimenta a dor deve ser protagonista do seu
proprio cuidado, pois ao considerarmos que o evento doloroso € uma percepgdo particular e
subjetiva, ndo ha parametros laboratoriais para mensurar a magnitude da dor. Assim, a pessoa
que sofre se torna o melhor informante da magnitude e caracteristica desta sensacdo e o

alcance dos métodos de analgesia (Arantes & Maciel, 2008).
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Atualmente, a abordagem terapéutica para a dor tem como base a administracdo de
farmacos, que se dividem em dois grupos: os analgésicos adjuvantes, que sao drogas usadas
para tratar sintomas especificos como depressdo, dores locais, dores neuropdticas vOmitos,
etc.; e os opidcios, que apresentam excelentes resultados no controle e combate ao evento
doloroso (Ministério da Saude, 2001). Todavia, Rich (2006) aponta que o uso dessas drogas
gera grandes controvérsias e dilemas éticos nas equipes de satide, sobretudo nos profissionais
da medicina. O autor aponta que a desinformacao e a falta de preparo técnico para a utilizagao
adequada e padronizada dos recursos farmacoldgicos ainda € fator preponderante para
manutencdo dos mitos sobre a utilizacdo dessas drogas, sobretudo os opidides, o que vem a
ser um entrave a realizagao do cuidado pleno.

Para além da atencdo e da avaliacdo sistemdtica da dor, outras experiéncias
desagraddveis sao vividas pelo paciente, e de forma andloga aos efeitos descritos
anteriormente, também produzem a diminui¢ao da qualidade de vida do individuo. Segundo a
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (2008), é fundamental dispensar cuidados a
manifestacoes de ordem nutricional e gastroentereoldgica, como anorexia, nduseas € vomitos,
caquexia, desnutricdo e desidratacdo; desconforto respiratério tal qual a dispnéia; desordens
afetivas e psiquicas representadas pela confusdo mental, delirium, ansiedade e depressao.
Nestes casos se torna fundamental utilizar recursos que possam prevenir 0 aparecimento
destes eventos, e mitigar sua repercussao e extensdo, se uma vez ja estao instalados.

Ao cultivar a qualidade de vida da pessoa fora de possibilidade de cura, os cuidadores
devem estar atentos para o modo como a experi€éncia de adoecimento cronico e a
impossibilidade de reversdo do estado de saude afetam o cotidiano do individuo e suas
atividades. Além disso, para que a pessoa seja cuidada em sua integralidade, ¢ fundamental

conhecer quais as repercussOes desta experiéncia em sua vida afetiva e em seus
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relacionamentos, como se apresenta sua realidade socioecondmica, e se desta emerge alguma
urgéncia, além de outras demandas.

Por estes motivos, fundamenta-se a importincia que o cuidado paliativo seja
estruturado visando oferecer suporte em todas as nuances da vida da pessoa a ser assistida,
assim como de sua familia. E de extrema relevincia criar mecanismos que avaliem as
necessidades presentes, favorecendo a locomogdo e acesso aos servigos de saidde e aos
recursos terapéuticos por eles prescritos, além de favorecer o aproveitamento das redes de
apoio social e o beneficiamento de mecanismos de prote¢do disponiveis na comunidade, a
preservacdo dos direitos do individuo previstos pelas legislacdes vigentes, estimulando a
preservacdo da escolarizagdo e do trabalho, tal qual a sua autonomia financeira (National
Consensus Project Quallity for Palliative Care, 2009).

Outra dimensao deste tipo de cuidado é o trabalho de informar sobre sua saude,
prestando esclarecimentos e orientacOes a respeito dos impactos negativos trazidos pela
evolu¢do da doenca, a0 mesmo tempo em que também faculta a reflexdo sobre como pode
encarar suas possibilidades existenciais. O acolhimento e a escuta, o cuidado com os
sentimentos, a busca por atribui significados a sua vida, e a perspectiva de futuro, além de
admitir e trabalhar a dimensdo espiritual do paciente, devem ser marcas patentes do
atendimento de orientacdo paliativa (Riba & Dias, 2008).

Salta aos olhos o papel de destaque da familia, sendo caracterizada como base que
oferece tanto o apoio emocional quanto na prépria manutencdo e exercicio do cuidado e
preservacdo da vitalidade. Segundo Menezes (2004) e Santisteban (2007), é preponderante
que a equipe multidisciplinar esteja proxima das figuras parentais, buscando através do
estabelecimento de vinculo e do constante didlogo, obter coeréncia entre as diversas acdes em

favor do enfermo.
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Assim, os profissionais devem oferecer subsidios para que a familia possa
compreender as particularidades e o percurso da doenca, os preparando para lidarem com o
aparecimento dos sintomas, além de esclarecer dividas que surjam ao longo da convivéncia
com a enfermidade. Isto instrumentaliza a rede familiar a prestar melhores cuidados,
favorecendo para que o desamparo seja substituido pela corresponsabilidade da assisténcia. A
parceria construida com os profissionais permite, da mesma forma, que as percepcoes dos
parentes sobre as demandas do paciente possam embasar a criagdo de medidas terapéuticas
mais adequadas.

Ademais, a prépria familia deve ser alvo de cuidado, recebendo apoio psicoldgico e
social, tendo em vista que o adoecimento e a impossibilidade do ente querido restabelecer sua
saude provocam sentimentos de culpa e impoténcia, havendo a vivéncia do luto pela
proximidade da morte. H4, portanto, necessidade de auxiliar as pessoas do grupo familiar a
lidarem com estas reacdes, abrindo espago para que sejam estabelecidas aliancas interpessoais
em prol do paciente e de todos, buscando revisitar como sdos constituidas as relagdes neste
grupo, para que possam usufruir melhor de recursos de enfrentamento diante da situagdo que
se impde (Santisteban, 2007).

Ao nos aproximarmos das diversas préticas que compde o cuidado de orientacdo
paliativa, percebemos que todos representam um grande investimento dos diversos
cuidadores, profissionais de saide ou ndo, na preservacdo da humanidade e da dignidade,
mesmo quando curar ja ndo € factivel.

E possivel comparar a realizacio dos esforcos dos que colaboram para a preservaco
da vida com os perigos das empreitadas enfrentados pelos antigos navegadores para
conquistar os mares desconhecidos. O escritor lusitano Fernando Pessoa (1888-1935),
descreve em seu poema Mar Portugués a magnitude do investimento a ser realizado por

aqueles que desejam chegar a novos portos: “Quem quer passar além do Bojador/ Tem que
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passar além da dor/ Deus ao mar o perigo e o abismo deu,/ Mas foi nele que espelhou o céu”
(Pessoa, 2010).

A necessidade de superar os limites e conquistar a tranquilidade necessdria para
terminar a viagem € uma metdfora para a postura que também devem assumir médicos,
enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, nutricionistas, fisioterapeutas, etc.. Entretanto,
qual serd a medida desses esfor¢cos para a manutengao da vida? Valerd a pena lutar com todas
as armas para que se mantenha qualquer vida a qualquer custo?

Buscando responder a estas questdes, Taboada (2000) indica que um dos pilares do
cuidado paliativo € o principio da proporcionalidade terapéutica, ou seja, € a percepcao da
equipe assistencial sobre o impacto de suas a¢des nas condi¢des globais de saide da pessoa
enferma. Para que a agdo empregada seja considerada proporcional, é preciso avaliar se trard
beneficios reais a pessoa e ao curso do agravamento de seu quadro de satide, bem como quais
os custos fisicos, morais, psicolégicos e financeiros que acabard acarretando. O procedimento
ainda sera considerado justo e eticamente proporcional se ndo trouxer prejuizos ao conforto ja
conquistado, e nem prolongar o sofrimento desnecessariamente, ou ainda adiar ou interromper
o curso de uma morte inevitavel.

Outro ponto basilar que deve ser seguido por um paliativista é o principio do duplo
efeito. Para Pessini (2002), este conceito pode ser entendido pela avaliacdo que uma medida
terapéutica ndo deve causar um mal maior visando um bem, ou seja, para alcancar qualquer
beneficio € preciso julgar se haverd algum importante maleficio adjacente. O autor
exemplifica que antes do médico administrar morfina ao paciente visando amenizar a dor
sentida, deve avaliar se esta droga ndo levard a algum sintoma desagradavel, como por
exemplo, depressdo respiratdria, e se este sintoma pode ser tolerado e ndo trard piora do

quadro geral de saide. Também € preciso ter em vista a questdo de que este bem-estar
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advindo da indicag¢do terapéutica nao se dard em razdo de algum prejuizo causado pelo
procedimento.

Ainda hd que se falar do principio de veracidade, que é explicitado por Pessini e
Bertachini (2006) como a atitude assumida pelos profissionais em estabelecer uma
comunicacdo honesta e franca com paciente e seus familiares, buscando oferecer elementos
sobre o estado de satide da pessoa e 0 momento em que a doenga se encontra, quais os limites
reais que se impdem a vitalidade do individuo e o que serd feito para tentar contornar os
desconfortos e prevenir o aparecimento de novos sintomas.

Quando a equipe se interessa ndo somente por ofertar informacdes, mas consegue
perceber quando falar, como se comunicar, quais as melhores formas de estar junto com esta
familia em seu sofrimento, passa a formar uma autentica relacdo de ajuda. Isto abre espago
para o paciente expresse as percepcdes que tem de si, sobre seus sonhos e escolha suas
prioridades, exercitando plenamente o principio da autonomia (Buisdn & Delgado, 2007).

Em suma, quando a cura e o exterminio de determinada doenga ndo estd ao alcance
dos recursos terapéuticos conhecidos, ndo se deve buscar aplicar todos os conhecimentos —
logrados e reconhecidos pelos meios académicos e cientificos, ou ndo — para obter o
prolongamento da vida e o adiamento da morte. Tampouco se deve abandonar a pessoa que
padece e sua familia a prépria sorte, os deixando passar sozinhos pela experiéncia de finitude.

Segundo Floriani e Schramm (2007, 2008), a proposta essencial do cuidado paliativo é
regatar a pessoa do aniquilamento de sua existéncia mesmo que essa esteja diante de seu
limiar, e, através da acdo de cuidadores profissionais e do grupo familiar e social, buscar
promover a saude e as condicdes de autonomia sobre os rumos de sua vida, de preservacio da
possibilidade da pessoa investir em seus desejos e usufruir dos seus fracassos e sucessos.

Oferecer apoio e alivio para a dor vivida ndo € sindbnimo de que a pessoa seja privada de seu
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ultimo estagio de seu ciclo vital, mas que possa ter dignidade e integridade para experenciar
com plenitude sua prépria morte.

Pensando na fase do ciclo vital em que se encontram, voltaremos nosso olhar ao
cuidado paliativo direcionado para criangas e adolescentes, tentando compreender se existe
alguma particularidade tipica do cuidado a pessoas desta idade, uma vez que esta populacao
tem caracteristicas muito proprias, diferenciando-se daqueles que se encontram na maturidade
ou velhice. Adentraremos nesta temadtica visando explorar como se estrutura a assisténcia a

esta populagado, buscando compreender suas nuances e especificidades.

1.4. Cuidados Paliativos em criancas e adolescentes

Ao falar no cuidado de criangas e adolescentes que experimentam a impossibilidade de
cura, é mister olhar para as singularidades decorrentes nao somente da tenra idade do
paciente, mas como ele experimenta o acometimento do adoecimento e 0s eventos a sua volta,
apresentando caracteristicas relevantemente diferentes da forma como uma pessoa adulta vive
esta experiéncia.

Para Masera, Jankovic e Spinetta (2007), o cuidado paliativo pediétrico deve ser o
paradigma que orienta a postura do profissional de saide nas mais diversas situagdes, a saber:
quando a cura € possivel, mas o tratamento se constitui como um fator vulnerabilizante do
desenvolvimento da pessoa; na situagdo em que € invidvel a reversdo da doenga e a morte €
um fato, mas € razodvel preservar seu cotidiano e vida habitual; enfermidades de evolugdo
progressiva que podem ter um percurso de muitos anos; e por fim, quando o curso da doenga
€ severo e a morte € uma facticidade eminente.

Diante desta realidade se torna justificavel dizer que, ao se restringir ao papel curativo,

as praticas em sadde se tornam muito mais limitadas e pobres frente a concepgdo do cuidar.
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Prestar cuidado a uma crianca enferma de forma alguma é sindnimo de investir no
prolongamento de sua existéncia com sofrimento, mas oferecer a oportunidade que viva
plenamente cada momento em que haja vida (Kurashima, 2007).

A Organizacdo Mundial da Saide (2008) define que € préprio do cuidado paliativo
pediatrico voltar sua atengdo ao corpo, a mente e ao espirito do paciente, sem esquecer-se de
prestar auxilio a familia do paciente, mesmo apds a sua morte. O atendimento deve ser
realizado por equipe multidisciplinar em todos os niveis de aten¢do, e contar com o apoio dos
recursos disponiveis na sociedade. Ressalta-se que nesta idade, € de suma importancia cuidar
da dor e combater sintomas desde o inicio do diagnéstico, tendo em vista que a crianga e o
adolescente podem vivenciar esta sensacdo desagraddvel de forma ameacadora a sua
integridade, afetando sobremaneira seu modo de enfrentamento da situagao (WHO, 1999).

Tanto cuidadores profissionais quanto familiares devem ter em mente que, apesar de
sua capacidade cognitiva ainda estar em franco desenvolvimento, o paciente pedidtrico
consegue reconhecer tanto as alteracdes que se manifestam em seu corpo quanto nas relacdes
com as pessoas a sua volta, e, a partir das mudancas e perdas permanentes do seu dia-a-dia,
passa a conjecturar explicacdes e a fantasiar sobre seu estado. Assim, a base fundamental dos
cuidados paliativos voltado as criangas e aos adolescentes deve ser o compromisso de auxilid-
los a expressar seus sentimentos, medos e inquietagdes, afastando o pacto de siléncio em
torno da situacdo de finitude e facilitando que seja amenizada a angustia vivida (Barros,
2005).

Ademais, ndo hd uma prética ideal de cuidado, ou um modelo rigoroso a ser seguido,
mas cada paciente deve ser encarado como unico e, junto com sua familia, deve receber
atendimento especial e individualizado que respeite suas concep¢des de saude, sua
religiosidade, sua bagagem cultural e concep¢des de vida e morte. Para isto, todos os

integrantes da equipe profissional devem estar voltados aos mesmos objetivos, mostrando
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coeréncia nas diversas modalidades de assisténcia, na comunicacdo e em sua relacdo com a
unidade familiar, e que consigam encontrar solu¢des condizentes com as necessidades e
peculiaridades de quem se cuida (Masera et al., 1999).

Para Himelstein, Hilden, Boldt e Weissman (2004), é fundamental rastrear quais os
pontos de urgéncia que se revelam em cada histéria de adoecimento, e ao identificar quais as
demandas do paciente, sejam utilizados estes elementos para a elaboracdo de um plano
terapéutico, buscando adotar acdes mais adequadas para o cuidado daquela pessoa. Assim, ao
reconhecer qual a dimensdao do desenvolvimento fisico, emocional, psicolégico, social e
espiritual da crianca ou adolescente, a equipe de satide deve estabelecer uma verdadeira
parceria com as pessoas cuidadas, sinalizando estar sempre atenta as suas dificuldades, e, ao
adotar uma comunicac¢do honesta, tornar o paciente e o familiar figuras importantes que
influenciam nas decisdes sobre os rumos da assisténcia. Mas, para isso, todos os membros da
equipe devem estar apropriados da biografia do paciente e da evolugdo da sua enfermidade,
discutindo e criando um consenso em torno do manejo e da relacdo com a pessoa enferma e
seus entes.

Abrir espaco para o didlogo também € um modo de estabelecer o cuidado. Ao passo
que ao oferecer vias de conversacdo e troca com o objetivo de facilitar a expressdo de afli¢cdes
e davidas destes pais, estes passam a também se sentir seguros para demonstrar suas fantasias
e temores a respeito das incertezas em relac@o a continuidade da vida de seu filho, bem como
a auséncia de garantias sobre a qualidade de vida que ele terd (Koviacs, 2004; Labate &
Barros, 2006).

Para Silva e Sudigursky (2008), passa a ser tarefa do cuidador profissional, auxiliar na
compreensdo das complexas informagdes advindas da atencdo a dimensdo bioldgica,
favorecendo que estas mintcias sobre medicagdes, exames, procedimentos, sejam

transformadas em ferramentas utilizadas para trazer mais seguranca durante este capitulo da
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vida do paciente e dos que o cerca. E, juntamente com a unidade familiar, ir em direcao da
desconstru¢do do pacto do siléncio e da manutencdo das aparéncias, facilitando a
demonstracao dos sentimentos e a gradual digestao dos impactos trazidos pela suspensdo do
dia-a-dia, bem como ampliar o clima de confianca e acolhimento entre paciente e cuidadores
profissionais e familiares (Kiibler-Ross, 2005).

Vale ressaltar que no exercicio dos cuidados paliativos, os pais e familiares assumem
duplo papel: sdo colaboradores e agentes do cuidado e ao mesmo tempo alvo do cuidador
profissional. Segundo Torres (1999), a familia do paciente pedidtrico em terminalidade passa
por grande pressdo e desgaste emocional, vivendo luto antecipatério que pode levar a um
distanciamento do paciente e sentimentos de culpa em relagdo a gravidade do adoecimento,
assim como desestruturagao da unidade familiar. Por outro lado, o luto também € um processo
natural que acompanhard a todos durante o desenrolar da trajetéria de finitude, podendo
favorecer a melhoria da qualidade da atencdo prestada e a retomada de papéis dentro da
estrutura familiar, até que este sentimento se relacione a morte factual.

Assim, o objetivo da assisténcia € auxiliar na compreensdo das informacdes sobre o
quadro geral do paciente, integrando esta experiéncia e estruturando a familia de forma a
favorecer o cuidado a crianca ou ao adolescente. Ao fornecer elementos que beneficiem a
integracdo entre equipe multiprofissional e pais, maes, avos, tios e figuras parentais ou
significativas na vida do paciente pediatrico, € cultivado no seio familiar o sentimento de
corresponsabilidade pelas decisdes sobre os rumos da assisténcia, o que traz conforto além de
auxiliar na delimitacdo de uma abordagem correta e personalizada de cada pessoa
acompanhada (Postovsky & Ben Arush, 2004).

Outro ponto complexo no cuidado paliativo a jovens pacientes € o manejo da dor e de
sintomas nocivos. Segundo Oliveira e Barbosa (2008), no contexto pediétrico, a avaliacdo da

dor deve ser feita criteriosamente, uma vez que nem sempre o neonato € a crian¢ca conseguem
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expressar a vivéncia do incomodo do desprazer de forma clara, sendo que muitas vezes a
experiéncia desagradavel € sinalizada pela a alteragdo do sono e do apetite, pela labilidade
emocional ou o embotamento das manifestacoes afetivas, sinais de ansiedade e depressao,
através das fei¢des do rosto e no tipo de tensao muscular corporal.

Ainda segundo os autores, para oferecer alivio aos sintomas e mitigar a dor, a
abordagem farmacoldgica € tao essencial quanto a abordagem nao-farmacolédgica. Desta feita,
a administracdo de opidcios e outras drogas que combatem a vivéncia da dor devem ser
administradas junto com o acolhimento fisico, sessdes de fisioterapia, terapia ocupacional,
psicologia, utiliza¢do de recursos lidicos tal como histérias e brinquedos, buscando oferecer
apoio integral as necessidades daquele que padece (Oliveira & Barbosa, 2008).

Na promog¢do de cuidados paliativos em clinicas pedidtricas, € fundamental estar
atento as particularidades da clientela, sobretudo na prestacdo de cuidados para adolescentes.
George e Hutton (2003) esclarecem que a pessoa dessa faixa etdria vivencia naturalmente a
transicdo da dependéncia caracteristica da infancia para a autonomia da vida adulta, e ao
mesmo tempo em que tém ideais e sonhos a ser realizados, buscando a emancipagdo do seu
grupo familiar e cultural, também anseia em ser acolhido em seus sofrimentos e questoes.

Como exemplo da complexidade da realizacdo dos cuidados nesta faixa etdria é a
vivéncia do corpo. Devido a acdo hormonal na puberdade, a pessoa passa a sofrer
modificagdes constantes, e a imagem do corpo infantil passa a dar espaco para o
amadurecimento de caracteristicas sexuais e secunddrias como o fortalecimento de musculos e
o aparecimento de pelos, indo em dire¢do da concretizagdo corporal do adulto. Entretanto,
com a vivéncia da enfermidade, este processo € alterado, pois, muitas vezes, o tratamento para
uma enfermidade, como o cancer, acarreta forte impacto no esquema corporal como a queda

de cabelo, o emagrecimento severo, o rebaixamento no interesse de execu¢do de atividades, a
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presenca de cicatrizes ou mesmo a amputacdo de membros, etc. (Kelly, Pearce, & Mulhall,
2004).

Tomando este quadro, tanto George e Hutton (2003), quanto Selove, Cochran e Cohen
(2006) asseveram que para o cuidado paliativo conseguir ser completo, ao se voltar aos
adolescentes deve sempre respeitar sua capacidade de compreender as peculiaridades do
adoecimento e as conseqii€éncias acarretadas pelo agravamento de seu quadro, oferecendo a
chance dele participar nas decisdes sobre seu proprio destino. Ademais, € preciso encard-lo
como alguém que ao mesmo tempo € independente e capaz de dialogar com os integrantes da
equipe multidisciplinar, buscando expressar suas percepgdes sobre seu corpo e seu estado
geral de saide, também € alguém que muitas vezes mostrard oposicdo as normas impostas
pelo ambiente hospitalar ou pelo tratamento, mostrando-se em certos momentos desafiador ou
mesmo com demonstracdo mais infantilizada de seus sentimentos.

Em qualquer realidade vivida, o paciente que se encontra na adolescéncia deve ser
cuidado e acolhido em suas fragilidades e desejos, sendo apoiado e encorajado a enfrentar a
situacdo de restricdo severa de suas possibilidades de vida. Também € importante cativar o
jovem para que tenha relacdes significativas, tanto com o pessoal de saide quanto com
familiares e amigos, havendo abertura para poder expressar livremente suas angustias,
ddvidas, temores e esperangas. Do mesmo modo € preciso ser dotado de flexibilidade para
lidar com as constantes transformacdes de sua vida, o acompanhando em todas as
manifestacoes da dinamica de seu desenvolvimento normal, seja na conquista de autonomia,
no estabelecimento de interesses amorosos ou sexuais, planos para seu futuro e seu senso de
identidade (Abrams, Hazen & Penson, 2007).

Por essas questdes apontadas, Wolf, Friebert e Hilden (2002), afirmam que nio se
deve ignorar o fato que estruturar um servico de saude capaz de atender pessoas tdo jovens em

iminéncia de morte € um fato dificil a ser encarado pelos profissionais de saide, que passam a
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se defrontar com uma série de contradicdes trazidas por esta situacdo. Passemos entdo a

buscar compreender como o trabalhador da satde vivencia a pratica do cuidado paliativo.

1.5. Os profissionais de satide e o cuidado paliativo em Oncologia Pediatrica.

Ao entrar em contato intimo com o cuidado paliativo, o profissional da saide passa a
questionar os seus principios e seu papel frente a auséncia das possibilidades de reaver a
saiude. Sobrevém a espinhosa questdo: deve zelar pela vida e evitar a morte, ou aceitar que
esta € uma dimensdo inexordvel da prépria vida? Diante de um ou outro posicionamento,
como deve encarar e vivenciar o exercicio de sua profissao?

Para compreendermos melhor a questdo da vida e da morte para aqueles que trabalham
pela preservagdo e restauracdo da saude, recorreremos ao mito grego de Asclépio. Segundo
De Marco (2003) e Ribeiro Junior (2010), Asclépio era filho do deus Apolo e fora criado por
Quiron, centauro conhecedor das artes, da guerra, da cirurgia, das plantas medicinais e da
cura, sendo por exceléncia o professor dos maiores herdis do pantedo helénico. Conta o mito
que esta figura divina, metade homem e metade cavalo, fora acidentalmente ferido em sua
pata por uma flecha envenenada disparada por Hericles, criando uma ferida que jamais
cicatrizaria e traria dor constante.

Sob a supervisdo e tutoria de Quiron, Asclépio aprende a lidar com poderosos recursos
que traziam a cura dos enfermos. Entusiasmado com seu potencial de curar todas as doengas,
o jovem aprendiz ndo quis se limitar apenas as pessoas que padeciam, mas quis ressuscitar as
pessoas que ja haviam morrido, despertando a ira dos deuses. Atendendo as suplicas do deus
do mundo dos mortos, que via seu reino ser esvaziado, o0 médico foi fulminado por um raio,

mas por sua honra e mérito, fora recebido entre os imortais e tornado uma constelacdo.
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A respeito deste mito, Siqueira-Batista e Schramm (2004) refletem que esta narrativa
revela a importancia do conhecimento das técnicas médicas, ja que de posse dos recursos e
instrumentos especializados, € possivel atingir o objetivo sagrado de vencer as patologias e
suas manifestagdes, além de ter a poténcia necessaria para resgatar a pessoa do mundo dos
mortos. Todavia, De Marco (2003) aponta para o duplo sentido do mitologema, ao passo que
a histéria revela a figura do cuidador como alguém capaz de subjugar a finitude em um ideal
apolineo, da mesma forma traz consigo uma chaga incurdvel, sua natureza falivel, finita e
vulneravel frente a propria vida e seu fim.

Em seus estudos, Kiibler-Ross (2005) exemplifica com vivacidade que médicos e
enfermeiros, sejam profissionais ou ainda estudantes, t€ém dificuldade em olhar para essa
ferida. Segundo relata, muitos trabalhadores da assisténcia mostram-se consternados frente a
situacdo de terminalidade, e justamente por ter dificuldade de se relacionar com o fato que seu
papel de agente curador € limitado, se afasta dos ideais do cuidado, do paciente, e de sua
capacidade de oferecer conforto ao sofrimento.

Mas é fundamental distinguir que existem algumas diferencas entre a morte do
paciente adulto ou idoso em relagdo aqueles em idade mais tenra. Segundo Kurashima e
Camargo (2007), ndo se espera que uma crianga ou adolescente possa morrer antes mesmo de
iniciar seu desenvolvimento pleno, antes mesmo que inicie sua vida. Justamente por ndo ser
algo encarado como natural dentro do ciclo vital, a finitude dessas pessoas traz grandes
repercussoes na vida dos familiares, amigos e profissionais de saude.

Em colaboragdo a esta posicdo, Costa e Lima (2005) salientam que a relacdo do
profissional com a finitude de um paciente que se encontra na infancia ou juventude apresenta
uma diferente conotagdo, pois, segundo os autores, a morte nesta fase muitas vezes €
entendida como o projeto de vida que ndo se completou, e serd fatalmente interrompida ainda

em seu principio. ManifestacOes de pena, culpa, tristeza, e frustracdo estdo presentes, bem
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como o luto; sentimentos advindos da importante relacdo de proximidade que o membro do
servico de saude estabelece tanto com a crianca quanto com os familiares, compartilhando
suas dores e fragilidades. Entretanto, muitos trabalhadores deste campo julgam que a melhor
postura a ser assumida é da naturalizacdo do processo de fim de vida, afastando-se da perda e
de suas repercussdes pessoais, negam as proprias emocdes como modo de manter um carater
estritamente técnico do papel profissional.

Uma vez implicado no sofrimento alheio, o cuidador passa se utilizar de sua profissao
para prestar uma ajuda auténtica e pessoal, desembocando em uma intensa abertura ao outro.
Neste movimento, Simon, Ramsenthaler, Bausewein, Krischke e Geiss (2009) afirmam que o
espaco da relacio é também um dos meios de produzir o cuidado, demandando do
profissional a capacidade de empatia, de manter contato afetuoso, e ter percep¢ao e escuta
interessada pelo universo do outro. Por outro lado, os autores asseveram que ao assumir estas
atitudes, a0 mesmo tempo em que a assisténcia se torna mais legitima, também expde o
profissional a experiéncias de angustia e tensdo.

Nao € somente a proximidade com a finitude que repercute nos profissionais que
acompanham criancas e adolescentes em cuidados paliativos. E importante ressaltar que a
incerteza quanto ao prognodstico e a evolucao da doenca, somado ao paulatino agravamento do
estado de saide do paciente, surtem impacto na vida do profissional. Ao conviver com o
cuidado desta populagdo, o membro da equipe se depara a todo o momento com frustragdes
advindas da dificuldade de prever e controlar alguns sintomas e manter uma boa vida para o
jovem, além de lidar com as tensdes na relacdo com os familiares € mesmo seus colegas de
trabalho (Davies et al., 2008).

Sobre a delicada questdo da relacio da terminalidade da crianca e equipe
multiprofissional, Chiattone (2001) afirma que a pessoa que trabalha nesta drea é convidada a

refletir sobre suas proprias concepgdes de vida-morte e sobre a existéncia, ficando alerta com
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relacdo as suas concepgodes e limitacdes emocionais. A autora ainda indica a necessidade de
existir espacos de ventilacio de idéias entre os componentes do servico, auxiliando a
elaboracdo das dificuldades advindas da prética do cuidado, assim como a criagdo de uma
linguagem unica da equipe para com os familiares e pacientes, facilitando a instilacdo de
esperanca, acolhimento, escuta e protecao a dignidade de quem recebe o cuidado.

Sobre a relacdo profissional e a morte, € preciso resgatar que em nosso tempo a
formacao do assistente do campo da saide geralmente € voltada para lutar pela vida, e este é o
simbolo de seu sucesso incondicional. Quando este integra a assisténcia paliativa passa a ser
confrontado de maneira direta com a finitude, convivendo cotidianamente com a oposi¢cao
vida e morte (Rego & Palécios, 2006).

No tocante ao relacionamento com pacientes que se deparam com a morte, (Kovacs,
1991) afirma: “é como se nesses momentos estivessem diante da fragilidade da sua existéncia,
recordando-se de sua prépria terminalidade” (p. 82). Assim, ao olhar a terminalidade do
paciente, o profissional ndo € somente um profissional, mas €, sobretudo, um ser humano que
se compadece com o fim da vida, passando por sentimentos de perda e luto em relagdo a
aquele, que por algum tempo, foi alvo de seu trabalho, bem como se lembra da condi¢do que a
morte € parte integrante da vida e, portanto, ele também feneceréd (Braz & Crespo, 2007).

Para compreender essa relacao, Kovacs (1991) mostra que durante a graduacdo, médicos e
enfermeiros, t€m um contato muitas vezes despersonalizado com a morte e que outras carreiras,
por vezes, t€m pouco ou nenhum contato com esta tematica. Os estudos sdo unanimes em apontar
a auséncia de formagdo académica para as classes profissionais que se inserem no ambiente
ambulatorial e hospitalar, constituindo uma falha importante na educacdo de pessoas que se
defrontardo com as condi¢des de finitude e terminalidade em todo seu processo de trabalho.

Levando em consideracio a necessidade da educacgdo continuada e do aprimoramento em

longo prazo do pessoal de saude, a inclusdo de contetidos sobre a morte € 0 morrer no curriculo
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académico refletiria de forma positiva no desempenho dos cuidadores, auxiliando no
conhecimento do manejo de limitagdes corporais e de sintomas agressivos como a dor e de como
atuar visando seu alivio, conhecendo quais intervenc¢des sao sindbnimos de obstinagao terapéutica e
quais seriam de fato adequadas. (Linder, 2009; Vendrasculo, 2005). Em acréscimo, a proposta de
programas educacionais que problematizem o morrer, auxiliariam na compreensdo dos multiplos
sentidos da morte na infancia, facilitando reconhecer em si quais os impactos sofridos com a
exposi¢ao reiterada a esse fendmeno (Ramalho & Nogueira-Martins, 2007).

Mas, € preciso salientar que se destaca entre as antiteses do cuidado paliativo a
possibilidade de exercer a fungdo da carreira profissional com plenitude, onde a técnica nao
estd somente apoiada na tecnologia, mas sobremaneira no contato humano, no respeito e no
compartilhamento deste momento de desenlace da vida (McCoughlan, 2004). Com isto,
remete-se a propria experiéncia de Cecily Saunders, que aprendeu a realizar a modalidade
paliativa de cuidar ouvindo os desejos de um paciente moribundo, sistematizando este
conhecimento e possibilitando que outros mais usufruissem da possibilidade de bem-estar em
seus derradeiros momentos.

Tendo em consideracdo as dificuldades e possibilidades de atuagdo profissional no
contexto do cuidado paliativo pedidtrico, € possivel asseverar que, apesar da sensacdo de
fracasso ser uma reagdo pertinente ao contexto, a possibilidade de auxiliar, mesmo quando o
progndstico ndo aponta para vida e sim para seu término, tornando-se um agente promotor de
qualidade de vida e de conforto, é fonte de recompensa e satisfacdo. Segundo Hurwitz,
Duncan e Wolfe (2004) essa experiéncia € classificada como ganho de “capital social”, ou
seja, neste momento tdo delicado para todos, o profissional pode transcender suas limitagcdes e
colocar-se a servigo do outro de forma zelosa e genuina. Nessa entrega existencial, pode-se
enriquecer e se completar, realizando de fato suas potencialidades humanas e pessoais através

de sua profissdo (Pedro & Funghetto, 2005).
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Essa postura frente a morte do paciente € também sustentada pelas vivéncias de mituo
apoio com os pais e outros membros da familia da crianga, nas quais o vinculo estabelecido
colabora com a boa comunicac¢do. Linder (2009) afirma que a alianca com a equipe como um
todo possibilita que cada membro possa organizar recursos favoraveis de enfrentamento, o
que pode facilitar a integracdo desta passagem, gerando aprendizado e sensagdo de trabalho
cumprido com éxito.

Assim como o mito de Asclépio e Quiron, tanto médicos quanto enfermeiros,
assistentes sociais, psicélogos, nutricionistas e outros profissionais de satide, sdo tocados em
suas feridas quando incorporam em sua pratica o cuidado paliativo voltado a adolescentes e
criancas. Mesmo com o ideal de perseguir a cura, torna-se necessdrio refletir sobre quais
limites devem ser mantidos em prol do bem-estar do pequeno paciente e do préprio
trabalhador, e quais devem ser negociados ou mesmo abandonados, em busca da protecao da
vida em sua plenitude, mesmo em situagdes limitrofes.

Entretanto, ndo h4 um liame claro que separa as dimensoes profissionais e pessoais do
pessoal que trabalha com o cuidado na fronteira das possibilidades da vida. Quando € vivida e
compartilhada a piora progressiva do estado de saude geral do paciente de oncologia
pediatrica, e a evolug¢do de suas condi¢des segue a trajetoria inevitdvel da morte, o cuidador é
atingido por uma avalanche de demandas afetivas. O pessoal de satide passa a vivenciar nao
somente as exigéncias que emanam de seu papel profissional, como também de suas proprias
reacdes emocionais, que podem ser abertamente expressas, negligenciadas ou suprimidas, mas
que nem por isso deixam de existir.

E justamente neste campo que se insere nosso estudo, tentando compreender como os
profissionais de um servico de oncologia pedidtrica vivenciam o cuidado de criancas e
adolescentes fora de possibilidade de cura, quais as particularidades desta experiéncia, e de

como sdo existencialmente tocados por esta vivéncia.



2. Meétodo
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2.1. O Método Fenomenolégico

Para compreender o significado da palavra fenomeno, Martins e Bicudo (1989)
recorrem a sua raiz na expressao grega fainomenon, que pode significar aquilo que se ilumina
e se mostra, ¢ o meio pelo qual se torna possivel revelar as caracteristicas mais fundamentais e
préprias de uma entidade.

Para Feijoo (2010), a Fenomenologia é definida como ciéncia eidética descritiva. Em
outras palavras, pode ser considerada como um método que guia a compreensao do mundo e
tem, como principal interesse, permitir que se desvele a esséncia fundamental do fendmeno,
buscando explicitar sua estrutura através da descricdo de suas nuances e caracteristicas
proprias e universais. Esta atitude, perante a forma de construir o conhecimento, abandona a
dicotomia sujeito e objeto, assumindo que objetivo e subjetivo estdo imbricados, o que, por
sua vez, possibilita que a constru¢do de conhecimento pela Fenomenologia seja também uma
forma rigorosa de analitica das vivéncias do homem.

Os principais fundamentos do método fenomenolégico foram desenvolvidos no final
do século XIX, época marcada pela efervescéncia cientifica notoriamente guiada pelos
principios das Ciéncias Naturais e pelo Positivismo. Dentro deste paradigma, busca-se
conhecer e formular regras gerais que poderiam reger todos os acontecimentos do mundo e,
para que isto fosse vidvel, lancava-se mao da observacdo imparcial e neutra dos objetos e de
seu funcionamento e, através da deducdo e da generalizacdo, elaboravam-se principios
explicativos para os problemas estudados.

Todavia, este paradigma é desafiado por Franz Brentano (1838-1917) e Wilhem
Dilthey (1833-1911). Estes autores postulavam que as ci€ncias humanas deveriam voltar suas
forcas para as investigacdes acerca dos atos psiquicos do homem e sua intencionalidade dos

fendmenos psicoldgicos e, por isso, ndo seria vidvel adotar os mesmos métodos das ciéncias
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naturais mas, sim, os recursos metodoldgicos mais apropriados para a complexidade do
problema. Ao propor a utilizacdo de uma andlise qualitativa para fazer ciéncia, geraram uma
contraposi¢ao aos principios do Positivismo, tdo em voga nesta época (Giorgi, 1978).

A partir dos cursos ministrados por Brentano, Edmund Husserl (1859-1938), desloca
seu interesse da Aritmética para a Filosofia, e orientado por seu mestre, passa a desenvolver
estudos sobre os atos psiquicos envolvidos na realizacio de operagdes matematicas
elementares e na formacao dos nimeros. Entretanto, ao publicar suas consideracdes a respeito
desta temdtica, recebeu duras criticas da comunidade académica, uma vez que ndo era
possivel determinar se os conceitos numéricos eram obtidos através da l6gica ou de funcdes
puramente psiquicas. Ao experimentar este impasse, se viu impelido a iniciar um novo
questionamento a respeito dos principios da légica e da natureza empirica da psicologia, e, ao
dialogar com a filosofia de Descartes e Kant, busca um meio pelo qual pudesse fundamentar a
constituicao do conhecimento e a compreensao da prépria consciéncia (Bello, 2004).

Em busca da solu¢gdo do problema que se impunha, Husserl propde um método de
descricdo dos atos da consciéncia como forma de superar o psicologismo e o logicismo.
Assim, através de seu livro Investigacoes Logicas (1900-1901), o autor inaugura a
Fenomenologia que teria como principio régio a descricdo da vivéncia, seja ela fundamentada
na percepcao dos objetos do mundo ou na vivéncia de natureza ldgica. Esta ndo se iguala a
um mero mecanismo psiquico preso no interior da subjetividade e do consciente, mas ao
mesmo tempo em que perpassa o mundo também contém sua objetivacdo liberando suas
esséncias (Depraz, 2007).

Ao enfocar a questdo das esséncias, Dartigues (2005) esclarece que estas ndo t€ém um
carater mistico para o qual € necessdrio ter um dom especial a fim de descortinar a verdade
Unica por detrds das coisas. Segundo o autor, quando se institui a urgéncia de chegarmos a

esséncia de qualquer fendbmeno, € preciso alcancar quais tracos e caracteristicas fundamentais
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tornam aquilo que se percebe aquilo mesmo, ou nas palavras do préprio autor “se a esséncia
permite identificar um fendmeno, € porque ela é sempre idéntica a si propria, ndo importando
as circunstancias contingentes de sua realizacao” (p. 20).

Tomo emprestado o Canto XXIV do poema O Guardador de Rebanhos, de Alberto

Caeiro (2007, p. 45), para dar seqiiéncia a reflexdo sobre o papel da intui¢do das esséncias:

O que nés vemos das coisas sdo as coisas.

Porque veriamos nés uma coisa se houvesse outra?
Porque € que ver e ouvir seria iludirmo-nos

Se ver e ouvir sdo ver e ouvir?

O essencial é saber ver,

Saber ver sem estar a pensar,

Saber ver quando se V€,

E nem pensar quando se Ve,

Nem ver quando se pensa [...].

Como fala o poeta, ver as caracteristicas inexordveis de algo é simplesmente ver quais
as marcas sdo fundamentais e possiveis para aquela existéncia, sem mistificacdes ou
elaboracdes profundas. Chegar de fato a esséncia € ver o que anima o ser que ali estd, é
conseguir se aproximar do ser que estd no ser.

Tomarei como exemplo a propria obra de Alberto Caeiro para exemplificar e tornar
mais claro o que constitui a esséncia. Posso ler seus poemas impressos em papel comum ou
reciclado, impressos em azul, preto vermelho, com letras grandes ou pequenas. Tenho ainda a

chance de entrar em contato com seus versos através de algum conteido disponivel pela
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internet, ou apenas ouvir suas composicoes literarias declamadas por algum ator portugués,
com interpretacdo marcada pelo sotaque lusitano.

Mesmo com todas essas variacdes aventadas, posso saber que aquilo com que entro
em contato €, de fato, obra do poeta quando constato que sua forma de construir o texto, seus
temas, o estilo de como imprime seus pensamentos e sentimentos sdo unicos e proprios de
Alberto Caeiro. O que me toca ndo sdo as aparéncias, mas a possibilidade mais pura e
imanente daquela existéncia, o seu sentido a priori inscrito em seu acontecer no mundo e
dentro da realidade.

Como € possivel constatar, para a Fenomenologia nao € possivel separar o eu do
objeto, o ser cognoscente do universo no qual se insere e mantém uma relacdo intima. E
possivel afirmar entdo que, em uma visdo fenomenoldgica, ndo existe o mundo onde se
ambienta o cotidiano do homem independente dele préprio, mas sim que o préprio mundo se
constitui enquanto € percebido por uma consciéncia intencional. E nesta realidade vivida em
que o homem experimenta e significa de forma imediata o universo onde desfila sua vida e
figura seu dia-a-dia (Valle, 1997).

Sobre este tocante, Husserl (1992, p. 32) esclarece:

Encontro-me como homem no mundo e, a0 mesmo tempo, como
quem o experimenta e cientificamente o conhece, incluindo-me a
mim. Digo agora a mim mesmo: tudo o que é para mim ¢ tal gracas a
minha consciéncia cognoscente, € para mim o experimentado do meu
experimentar, o pensado do meu pensar, o teorizado do meu teorizar,
o examinado do meu examinar. E para mim apenas como
objectalidade intencional das minhas cogitationes. A intencionalidade,
enquanto propriedade fundamental da minha vida psiquica designa
uma peculiaridade que me pertence realmente a mim enquanto homem
e também a cada homem quanto a sua interioridade puramente
psiquica.

Ao explorar as idéias de Husserl sobre a consciéncia, Goto (2008) esclarece que, em

seu principio, o homem encontra-se livre de qualquer relacdo com os objetos. A partir do
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momento em que a pessoa passa a visar 0 universo em que estd imerso, seja através da
intuicdo ou da percep¢do, o ego puro empreende um fluxo continuo da consciéncia,
despertado por um ato doador origindrio. Assim, através dos atos intencionais descritos, o ser
percebe e se relaciona com cada elemento do mundo, e com isto acaba se deparando com a
esséncia das coisas se projetando nelas e as preenchendo de significados e sentidos.

Se relacionando de forma indissocidvel ao Noésis, que € justamente o ato de apreensao
e de doacdo de sentido, se encontra o mundo objetivo, 0s objetos existindo concretamente por
si mesmo como elementos simplesmente dados. O pdlo percebido sentido — denominado por
Husserl como Noema — existe independente do ser humano, mas apenas pode ganhar sentido
através desta correlagao (Goto, 2008).

Dentro dessa perspectiva, Valle (1997) sinaliza sobre a impossibilidade de manter a
relacdo de independéncia entre o que € interno e o que € externo a consciéncia, uma vez que
esta € caracterizada pelo fluxo continuo de experiéncias da consciéncia na dimensao do
tangivel. Em acréscimo, Josgrilberg (2004) elucida que a subjetividade é sempre constituida a
partir de sua relagdo com realidade, ndo tendo sua génese a partir do vazio, mas sim em sua
estreita correlacdo com o objetivo.

Em vista do que foi exposto até agora, a Fenomenologia tem como desafio propor um
método que possibilite o acesso as estruturas das vivéncias intencionais € das esséncias da
consciéncia. Para que esta proposta seja alcancada, Husserl estabelece a necessidade mdxima
de retornar as coisas mesmas, ou seja, ao se incumbir da tarefa de intuir as esséncias e
desvelar os fendmenos, se faz necessdrio abandonar as teorias que explicam previamente o
que se busca observar, bem como a tradi¢do da ciéncia e da filosofia, indo ao encontro dos
fendmenos, tais como eles aparecem em toda a sua espontaneidade e complexidade.

A fim de que o projeto do método fenomenolégico da constru¢do do conhecimento

seja vidvel, o primeiro passo € abdicar da Postura Natural, que pode ser entendida como uma
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visdo ing€nua e sentenciosa sobre a realidade, que até entdo era compreendida como
inquestiondvel, absoluta e simplesmente dada (Forghieri, 2004).

Ao explanar sobre a postura do conhecimento natural, Husserl (2008, pp. 38-39)
afirma:

Assim progride o conhecimento natural. Apodera-se num ambito
sempre cada vez maior do que de antemao e obviamente existe e esta
dado e apenas segundo o ambito e o conteddo, segundo os elementos,
as relagdes e as leis da realidade a investigar de mais perto. [...] Em
cada caso do conhecimento cientifico natural, oferecem-se e
resolvem-se dificuldades, e isto de um modo puramente légico ou
segundo as proprias coisas, que parecem, por assim dizer, sair destas
como exigéncias que elas, estes dados, pdem ao conhecimento.

Assim sendo, o retorno as coisas mesmas somente € possivel se houver o abandono da
postura natural e a ado¢@o de uma postura fenomenoldgica, que em tultima anélise consiste em
colocar em xeque tudo aquilo que se sabe e se julga instituido e sacramentado sobre a vida,
passando a ter um olhar de estranhamento em relacdo a todas as coisas. Nao se exige, entdo,
que o olhar seja pautado no obscurantismo do relativismo absoluto, nem que ocorra uma
acomodagao dogmatica na falsa seguranca que o real e o concreto ofertam. Sobretudo, sob a
orientacdo da postura fenomenoldgica, busca-se uma postura reflexiva sobre as evidéncias
apoditicas, indo em direcdo a vida intencional subjetiva.

Para que seja vidvel concretizar o projeto de estabelecer uma ciéncia de rigor que
fundamente a elaboracdo de conhecimento sélido, Husserl propde a necessidade de assumir
estratégias metodoldgicas fundamentais: Redu¢do Fenomenoldgica ou Transcendental, e a
Reducao Eidética.

A etapa inicial da Redug¢do Fenomenoldgica ou Transcedental € composta pela
Epoché, palavra derivada da lingua grega que pode vir a significar abster-se de algo. Segundo

Goto (2008), ao utilizar este recurso, o homem coloca sob suspensao as tradi¢des, a ciéncia e

a filosofia, com o objetivo de permitir que as coisas aparecam por si mesmas, repletas de todo
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seu potencial e espontaneidade. Ao passo que se pde entre parénteses todos 0s conceitos e
juizos prévios e se torna um espectador sintonizado as matizes da vida intencional subjetiva, é
possivel assumir uma atitude transcendental e, com isto, se aproximar da subjetividade
transcendental, que pode ser compreendida como ‘“conjuntos de atos vividos e os objetos
intencionais” (p. 78).

Isoladamente, a Epoché apenas neutraliza os valores previamente atribuidos as coisas,
sendo ainda necessaria uma reconducdo do olhar ao residuo da subjetividade transcendental e
do fendmeno. A apropriacdo e a descri¢do do residual sdo por exceléncia tarefa da Reducao,
que desembaraca o mundo da postura natural e o revela através da postura fenomenolégica
(Dartigues, 2005).

Adiante, através da Reducdo Eidética surge a urgéncia de buscar descrever as
caracteristicas fundamentais e invaridveis dos atos da consciéncia na vivéncia dos fendmenos.
A possibilidade de alcangar sua estrutura universal e essencial se dd na constatacdo de quais
peculiaridades que compdem tal coisa sdo fundamentais para que ela exista, mesmo mediante
a diversidade de condi¢des dispostas na variacdo eidética, ou seja, através do exercicio de
imaginar uma diversidade de situacdes onde o foco de curiosidade se d4, podemos desvelar
caracteristicas Unicas que se repetem em todos estes contextos, € sem as quais € impossivel
conceber o préprio elemento em questao (Moreira, 2002).

Em vista do que foi exposto até aqui, opto pelo referencial teérico da Fenomenologia,
uma vez que oferece instrumentos para a investigacdo e compreensdo de como o ser humano
experimenta suas experiéncias, de como constitui a si € ao seu universo através delas, e como
pode conferir sentimentos, pensamentos e significacdes para cada vivéncia sua. Passarei agora

a descrever os procedimentos metodolégicos adotados para o desenvolvimento deste estudo.
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2.2. Procedimentos metodolégicos

2.2.1. Local

O presente estudo foi desenvolvido no Setor de Oncologia Pediatrica inserido em uma
institui¢ao hospitalar de assisténcia, ensino e pesquisa, localizado em um municipio de médio
porte do estado de Sdo Paulo. Este servico foi criado no ano de 1983, e segundo seus
registros, no periodo de janeiro a dezembro de 2010, atendeu 219 pessoas de 0 a 19, havendo
ingresso de 141 novos casos no publico assistido.

Contando com equipe multidisciplinar composta por profissionais da drea da
Medicina, Enfermagem, Psicologia, Terapia Ocupacional, Nutri¢do, e Servi¢o Social além da
colaboracdo de especialistas na drea da Fisioterapia e Fonoaudiologia, a referida especialidade
oferece atendimento global a populacao, favorecendo o cuidado pré-diagnéstico, realizagao de
diagnostico da enfermidade, cuidado biopsicossocial do paciente e seus familiares durante o
tratamento para a doenca neopldsica, acompanhamento na cura e sobrevida da pessoa, e
suporte e aten¢do nos cuidados paliativos e finitude.

Esta unidade de aten¢do hospitalar é formada por dois ambulatérios. O Ambulatério
de Oncologia Pedidtrica funciona de segunda a sexta-feira, no periodo da manha, e conta com
a possibilidade da realizacdo de consultas médicas, alguns procedimentos de exames
laboratoriais, além de ateng¢do de profissionais da psicologia, nutri¢do, assisténcia social e
enfermagem. Dentro do Servico também estd presente o Ambulatério de Hematologia
Infantil, responsavel pelo acompanhamento de pacientes que se encontram em periodo livre
da doencga e fora de tratamento, além de outras enfermidades hematoldgicas.

Neste nivel de aten¢do, também € possivel contar com a intersec¢do de outros recursos
do préprio hospital, como a Central de Quimioterapia, o servico de Radioterapia, e outros

recursos laboratoriais, colaborando entdo para o cuidado dos usudrios da institui¢ao.
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A enfermaria € situada no setor de Pediatria e Puericultura deste hospital geral, e seus
leitos sdo mantidos em sistema de Isolamento Protetor devido a vulnerabilidade imunoldgica
dos pacientes decorrente do tratamento quimioterdpico. A unidade conta com cinco quartos
com capacidade para a internacdo de até duas pessoas, acompanhadas por um cuidador que
pode ser um dos pais, familiar ou cuidador designado. Vale ressaltar que uma das unidades é
preparada para a realizacdo de procedimento de transplante de medula éssea autélogo, sendo
este um procedimento de alta complexidade e fundamental para o tratamento de alguns tipos
de neoplasia.

Com o objetivo da formacdo de assisténcia integral ndo fragmentada, a equipe de
profissionais realiza semanalmente reunides clinicas, nas quais € possibilitado que os diversos
saberes das diferentes dreas atuantes no servigo se encontrem, gerando compreensao ampliada
de cada pessoa acompanhada pela instituicdo. Além deste tipo de reunido ocorre,
mensalmente, um encontro para reflexdo, visando a debater questdes administrativas,

conceituais e sobre a realizacdo da assisténcia.

2.2.2. Aspectos Eticos

Para viabilizar a realizacdo desta pesquisa, no ano de 2008, estabeleci contato com a
equipe multiprofissional que constitui o Servico de Oncologia Pediitrica. Apds prévio
consentimento do responsdvel pelo setor, tive a oportunidade de me reunir com toda a equipe
implicada nesta modalidade de cuidado, com o intuito de expor a proposta do estudo e
esclarecer quais eram seus objetivos e implicacoes.

Obtendo acolhimento da proposta por parte dos profissionais desta institui¢do, o
projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto — Universidade de Sdao Paulo, recebendo parecer

favoravel para sua realizacio (ANEXO A).
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Vale ressaltar que todos os procedimentos adotados para o desenvolvimento deste
estudo sdo orientados pelos principios éticos em pesquisa, afirmados pela resolucao 196/96 do
Conselho Nacional de Saide, que delimita as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisa com seres humanos. Assim, buscando oferecer condi¢des adequadas de protecdo as
pessoas participantes bem como a institui¢ao a qual pertencem, € assegurada a inexisténcia de

danos ou prejuizos de qualquer natureza aos depoentes.

2.2.3. Participantes

O grupo multiprofissional enfocado era formado na época por seis médicos
contratados, um psicélogo, duas nutricionistas, dois assistentes sociais, um terapeuta
ocupacional, dois enfermeiros e auxiliares de enfermagem, além de residentes e estagidrios de
diversos campos da drea de Saude, atuando em ambulatério e enfermaria. Voltei minha
atencdo para aqueles profissionais com vinculo estavel com a instituicdo, excluindo os outros
integrantes que, por ventura, pudessem ser colaboradores eventuais ou que realizassem no
servico, estdgio para aprimoramento profissional. Busco garantir garantindo assim que o0s
entrevistados ja tivessem vivenciado o exercicio de cuidado paliativo pelo menos uma vez.

Realizei contato individualizado com os profissionais visando tornar claras as
intencdes deste estudo, assim como reafirmar as condi¢des de autonomia, sigilo e ndo
maleficéncia para cada participante, apresentando o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (ANEXO B).

Participaram efetivamente desta pesquisa: dois médicos, duas assistentes sociais, duas
enfermeiras, uma nutricionista € uma psicologa. A descri¢do e caracterizagdo dos depoentes

se encontram na tabela 1.
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Tabela 1 - Caracterizacdo dos participantes

Tempo de Tempo na
Nome Idade Estado Civil Filhos Profissao

Formacao equipe
Mariana 40 anos Casada 2 Médica 16 anos 10 anos
Hugo 52 anos Casado 2 Meédico 30 anos 24 anos
Carmen 54 anos Casada 2 Assistente Social 29 anos 20 anos
Célia 41 anos Casada 1 Assistente Social 17 anos 11 anos
Valéria 40 anos Solteira 0 Enfermeira 19 anos 19 anos
Clara 31 anos Casada 1 Enfermeira 8 anos 8 anos
Ivone 29 anos Solteira 0 Psicologa 7 anos 4 anos
Jalia 46 anos Casada 2 Nutricionista 25 anos 13 anos

Em linhas gerais, busquei entrar em contato com profissionais de todas as areas, com o
intento de abarcar a pluralidade implicita em um grupo multidisciplinar da saide. Apesar da
significativa variacdo de tempo de formagdo e tempo em que integram a equipe, se
compararmos a duragdo a extensdo temporal de carreira com a permanéncia no grupo, os
participantes t€m longa trajetdria profissional junto a oncologia pediatrica.

A prevaléncia de mulheres também € verificada entre os participantes, uma vez que a
prépria equipe € composta por mais pessoas do sexo feminino. Noto da mesma forma que
entre os oito depoentes, seis sdo casados e tém filhos, enquanto dois sdo solteiros e ndao tém
filhos.

Ressalto que o nimero de participantes foi sendo delimitado ao longo do préprio
estudo, estando indissociavelmente ligado a minha trajetéria de encontros com cada
colaborador e o modo pelo qual explordvamos e nos aproximdvamos de suas experiéncias de

se implicar no cuidado paliativo.
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Partindo dos apontamentos de Gomes (1998), a realizacdo de diversas entrevistas tem
por objetivo buscar conhecer os varios modos de vivenciar a mesma realidade, e, a partir do
reconhecimento destas multiplas perspectivas, o pesquisador pode conseguir vislumbrar com
mais clareza o vivido bem como atingir “a defini¢do de uma consciéncia desta experiéncia”
(p. 32). Portanto, a necessidade de participacdo de novos colaboradores esteve diretamente
relacionada ao desvelamento e compreensdao do fendmeno aos meus olhos, ou seja, quando
percebi convergéncias e divergéncias entre as diversas vivéncias dos profissionais de satde,

permanecendo mais préximo do ponto essencial entre elas, dei por encerrada esta etapa.

2.2.4. A obtencao dos depoimentos

Para viabilizar o mergulho na vivéncia dos profissionais que compdem a equipe
multidisciplinar em questdo, buscando acessar os sentidos e significados da experiéncia de
realizar cuidados paliativos, utilizei como recurso metodolégico a realizacdo de entrevista.
Para isto, realizei contato com os integrantes fixos do servico de sadde, apresentando os
objetivos e as condi¢des de realizacdo deste estudo, € uma vez que os possiveis participantes
assentiram em colaborar com a realizacdo desta pesquisa, agendamos hordrio e local
adequados para a realizacao da entrevista.

A entrevista de cardter aberto foi constituida pela questdo orientadora: “em sua
experiéncia como profissional de uma unidade de oncologia pediatrica, como vocé vivencia a
pratica dos cuidados paliativos?”. Visando facilitar a expressao do entrevistado, em momentos
oportunos, também realizei alguns apontamentos e intervencdes, tendo em vista o objetivo de
favorecer a clareza e ampliagdo do discurso do depoente, certificando que consegui me
aproximar ao maximo da descri¢do da experiéncia dos participantes.

Ao lancar mao da estrutura de entrevista composta por uma questdao norteadora, ou seja,

quando apenas proponho um tema a ser trabalhado conjuntamente sem lancar mao de um roteiro
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de entrevista mais estruturado, abrem-se vias para que possa acompanhar o movimento da
experiéncia consciente daquela pessoa. Neste contexto, Gomes (1998) explicita que este estilo de
realizar a investigacdo da experiéncia permite ao pesquisador solicitar esclarecimentos e
aprofundamentos durante o depoimento do entrevistado, buscando checar com o préprio
participante se as suas percepgoes e apreensdes se aproximam vividamente do que o colaborador
busca expressar. Isto asseguraria maior apropriacdo das descrigdes, dos sentimentos e dos
significados presentes nos didlogo entre mim e os profissionais de saide em questao.

Segundo Capalbo (1987), a situacdo de entrevista verdadeiramente acontece quando ha o
encontro real entre entrevistado e entrevistador, e este momento pode ser compreendido como a
situacdo em que as pessoas envolvidas sdo tocadas mutuamente em sua pessoalidade, havendo
possibilidade de intercambio e de compreensdo, mesmo em face da alteridade. Neste encontro se
fomentam condicdes importantes para que o fendmeno apareca e se constitua na intersubjetividade.

Em relacao a isto, Amatuzzi (2007) refere que a entrevista de carater fenomenoldgico
se constitui na oportunidade do entrevistado visitar de forma inédita o seu vivido, e, a partir
do encontro com o entrevistador, tem a oportunidade de se surpreender e se mobilizar com a
propria vivéncia. Deste modo, a entrevista com base na Fenomenologia exige um esfor¢co de
ambas as partes no sentido de ir além da simples descri¢do de crengas, concepgdes e valores,
procurando atingir a estrutura da experiéncia revivificada no presente ato do didlogo, de modo
revelador e transformador tanto para o depoente quanto para o pesquisador.

Assim como esclarece Fukumitsu (2004), € a disposicdo e abertura pessoal do
entrevistador que possibilitard a ele que, mesmo em posse do rigor fundamental para a
elaboracdo da pesquisa, consiga compreender a singularidade de cada pessoa, adotando a
postura mais adequada e a utilizacdo dos procedimentos de maneira mais pertinente para cada
participante. Justamente por compreender que a relacdo estabelecida no encontro € unica,

tomei o cuidado de realizar os encontros nos hordrios e locais mais adequados para os
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profissionais, buscando manter clima de acolhimento e companheirismo no decorrer da
entrevista, com o intuito de legitimar as formas como cada um pode expressar suas
experiéncias e suas emogoes.

Por fim, todos os depoimentos foram audiogravados mediante o conhecimento e a
autorizagdo dos colaboradores, e, posteriormente, foram transcritos de forma literal na integra,

preservando todas as caracteristicas do discurso.

2.2.5. Analise fenomenologica das entrevistas

Levando em consideracdo as ideias fundamentais elaboradas por Husserl para que se
torne possivel a aproximagdo e compreensdo da vivéncia, Forghieri (2004) propde que, no
contexto da pesquisa e construcdo do conhecimento, a redu¢do fenomenoldgica seja composta
por duas etapas inter-relacionadas: o envolvimento existencial e o distanciamento reflexivo.

Segundo a autora, o envolvimento existencial ¢ uma postura adotada pelo pesquisador
que, ao se soltar das amarras do conhecimento conquistado previamente, pode experenciar de
forma integral como o outro vivencia determinado evento, a partir de seu modo particular e
original de existir. Assim, ao se permitir mergulhar inteiramente no universo do participante do
estudo, o pesquisador se abre a possibilidade de provar sensacdes, sentimentos, percepgdes €
intuigdes, proporcionando “uma compreensdo global, intuitiva, pré-reflexiva dessa vivéncia”
(Forghieri, 2004, p. 60).

Ja o distanciamento reflexivo contemplaria a necessidade de se afastar
momentaneamente do vivido, passando a refletir sobre os significados e sentimentos captados
de forma intuitiva no contato, e logo em seguida enunciar e descrever de forma simples os
sentidos percebidos na relacdo com a vivéncia da outra pessoa.

Esta proposta entra em acordo com os apontamentos de Amatuzzi (2006). O autor

pontua que, ao se propor a realizacdo de uma pesquisa da subjetividade, ndo € possivel tratar a
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experiéncia humana como um objeto absoluto, apartado do sujeito que busca conhecé-lo,
reduzindo as atividades de pesquisa a procedimentos exploratdrios, visando discorrer sobre os
detalhes de sua aparéncia e funcionamento, e com isso acumular conhecimento objetivo. Para
além desta premissa, ao adentrar o campo do estudo da subjetividade, o pesquisador deve se
aproximar e se apropriar do vivido, adotando uma postura participativa, que, na pratica,
implica em envolver-se com seu foco, se deixando tocar em sua dimensdo mais pessoal e
intima pelo mundo com o qual entra em contato.

Em suas préprias palavras sobre o estudo da subjetividade, o autor assevera:

Para conhecé-la preciso sair da relagdo sujeito-objeto, preciso aceitar
que nesse caso pensamento, sentimento e decisdo estdo
indissociavelmente ligados, preciso aceitar também que o caminho em
direcdo a ela € um caminho de envolvimento pessoal (Amatuzzi, 2006,
p- 95).

Sobre a questdo da subjetividade e da objetividade, Augras (1986) afirma que a
Fenomenologia oferece uma alternativa metodoldgica sdlida para a apreensdo da realidade
vivida, uma vez que parte do pressuposto que a intersubjetividade estd presente na agdao
analitica do pesquisador, e, a0 mesmo tempo, oferece instrumentos para o desenvolvimento da
compreensdo objetiva da vivéncia. Admite-se, de antemdo, que a abrangéncia e os limites da
compreensdo do fendmeno sdo necessariamente constituidos pelo olhar do pesquisador, e o
que se revela e se oculta dentro do fendmeno estd imbricado em sua percepg¢ao.

Levando em consideracdo a perspectiva tedrica discutida até aqui, e baseado na
proposicao metodolégica em pesquisa de cardter fenomenoldgico descrita por Forghieri
(2004), o processo de elaboracdo deste estudo pode ter seu prosseguimento a partir de meu
reencontro com cada entrevista, que se deu através da escuta das gravacdes em dudio e a
leitura da transcricao de cada depoimento. Deste modo, realizei um exame atento, procurando

ler o relato de cada participante como unico e singular. Assim, foi possivel realizar um
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movimento de aproximacgao da experiéncia do outro, com a finalidade de entrar em contato
com as sensacOes imanentes da vivéncia, originando uma compreensio espontanea e intuitiva
sobre o que € vivido segundo o modo de existir daquela pessoa.
Apdés mergulhar no mundo de cada entrevistado, retroagi a uma postura de
distanciamento, para que assim pudesse realizar a andlise compreensiva da esséncia da
vivéncia do fendmeno, captando os sentidos e significados atribuidos, além dos modos como
aquele profissional de saide experimenta aquela situagao.
Posteriormente, me detive em cada faceta da vivéncia dos participantes, € me servindo
do movimento de aproximagdo e afastamento reflexivo, procurei captar os significados
intrinsecos da experiéncia, os descrevendo e os enunciando. Apds manter aten¢do sobre as
varias partes do depoimento, busquei articular as diversas enunciacdes, de forma a compor
uma descri¢ao global da vivéncia.
Por fim, defrontei o material que se originou a partir da minha compreensao de cada
uma das oito entrevistas, e, através do reconhecimento dos pontos em comum entre 0s
colaboradores, pude elaborar uma descri¢cdo dos pontos essenciais que constituem a vivéncia
do profissional na prética do cuidado paliativo em oncologia pedidtrica.
E factivel conceber esséncia dos fendmenos como aquilo que:
Constitui-se naqueles elementos passiveis de serem tornados comuns.
Comuns a qué? A experiéncia humana, que &, por si s6, a resposta a
pergunta inicial. Dado que a esséncia é vivencial, a resposta a
pergunta ndo € um fechamento, mas antes uma nova abertura a novas
situagdes de vivéncias. A “esséncia” passa a ser considerada como um
conjunto de possibilidades (Holanda, 2007, p. 61).

Assim sendo, ao adotar este procedimento, tenho como meta contemplar os pilares da

pesquisa calcada na Fenomenologia, almejando alcancar no horizonte da constru¢do do estudo, o

desvelamento da esséncia da realidade vivenciada pela consciéncia dos participantes desse estudo.



3. Analise Compreensiva dos Relatos
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3.1. Significados acerca da pratica do cuidado paliativo

Ao realizar uma aproximacgdo do modo como os profissionais de oncologia pedidtrica
vivenciam o cuidado paliativo, é possivel perceber que esta modalidade de assisténcia estd
intrinsicamente ligada a concepg¢ao de restri¢ao das possibilidades de conquistar a cura, e a paulatina
aproximagao com a morte. Isto significa que, para este grupo de profissionais, o cuidado paliativo se
instala quando o horizonte de vida da crianca e do adolescente se estreita, havendo gradual
degradacdo das condicdes de satide do paciente e a constante proximidade com a terminalidade.

O que se desvela como ponto primordial para o exercicio desta modalidade de atengdo
€ o dominio da dimensao técnica das intervengdes profissionais, sem com isso negligenciar a
percep¢ao que os membros da equipe tém das necessidades que cada paciente demonstra ter.
Desta maneira, € atribuida grande importancia ao protocolo terapéutico previsto para guiar as
acoes e os procedimentos em prol do bem-estar da crianga ou do adolescente, mas esta nao €
de forma alguma uma prescricdo prévia rigida, e tampouco se constitui como uma linha
mestra Unica que garante o sucesso e a eficicia do cuidar.

Ela serve de base para toda e qualquer intervencdo da equipe de assisténcia, mas cabe ao
profissional vislumbrar qual € a melhor utilizacdo dos recursos terapéuticos, de que modo e em qual
momento devem ser realizados estes investimentos. Assim, o trabalho em cuidado paliativo no
contexto de pacientes pedidtricos estd ao sabor do inédito, uma vez que sdo recentes O
desenvolvimento e as reflexdes nesta drea. Compete, entdo, a cada membro da equipe desenvolver e
aprimorar um método de trabalho para abordar as questdes apresentadas por pacientes e sua familia.

Porque quando a gente procurar ler sobre cuidados paliativos ou ver
o0 que estd sendo desenvolvido pra crianga e para o adolescente, vocé
ndo encontra. E ai, o que ¢ feito para adulto serd que da pra adaptar
dentro dessa unidade pra crianca e pro adolescente? [...] Entdo vocé

fica sempre na divida se é o melhor ou ndo, se aquilo que estd sendo
oferecido daquela forma... (Clara, enfermeira)
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Nao sendo mais vidvel alcancar a cura da neoplasia, a mesma equipe da seguimento ao
cuidado em modo ambulatorial, através da internagao em enfermaria, ou mesmo por meio de
visitas domiciliares, ndo existindo nenhum tipo de modificacdo da rotina de cuidados que
possa significar abandono do pequeno paciente e de seus familiares.

Ao longo desta etapa da assisténcia, estes profissionais expressam como ponto comum
a preocupagdo com as intervengdes de cardter invasivo, de finalidade laboratorial ou para a
administracdo de alguma droga, ndo venham trazer mais dor ou desconforto. Isto exige
dominio técnico refinado e ainda sensibilidade para perceber quando € de suma importancia
realizar algum procedimento, quando é necessario contar com o auxilio de outros colegas de
equipe para que este seja levado a termo, ou ainda em qual ocasiao € mais proveitoso aguardar
a prontidao do paciente ou mesmo evitar este tipo de operacdo assistencial, que pode ser
representado pela instalacdo de sonda com fim nutricional, ou acesso venoso para realiza¢do
de hemograma ou aplicacdo de medicamento, entre outras abordagens.

Para o combate e controle do evento de dor, além de lancar mdo de recursos
farmacoldgicos disponiveis, estes profissionais demonstram a importdncia do acolhimento e
acompanhamento de cardter psicoldgico e social da crianca ou adolescente e de todos familiares
que convivem com a rotina hospitalar. Assim, ndo s6 os membros especializados nestes campos
de saber oferecem o suporte as questdes de ordem afetiva, de relacionamento, e de defrontacio
com a finitude — seja pelo fato de perder o ente querido ou mesmo de organizar seu sepultamento
— mas assumem uma postura de estar abertos ao didlogo, havendo a ado¢do da escuta como forma
de consolidar o cuidado e abarcar da melhor forma as demandas daquele grupo familiar.

Para estes profissionais, é possivel asseverar que:

[...] em uma situacdo onde a medicina ndo consegue lhe oferecer mais

nada, por um lado é um dever oferecer tranquilidade, o que eles
chamam de qualidade de vida. (Hugo, médico)
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Uma vez que se estabelece como meta oferecer tranquilidade a estas pessoas,
promovendo dignidade das criancas que se aproximam da finitude, é preponderante que o
pessoal do grupo de assisténcia esteja proximo e conheca toda a trajetdria de vida do pequeno
paciente, dos antecedentes da enfermidade, dos impactos do diagndstico e de como as pessoas
acompanhadas experienciaram toda a histéria de adoecimento e agravamento da enfermidade.

[...] acho que o conhecer toda essa vivéncia e o que foi a doenga pra
ele, ajuda na forma como vocé vai lidar com a mde, com a mde na
forma geral, familia, com adolescente ou com a crianga. (Clara,
enfermeira)

Diante da complexidade de situagdes encaradas no percurso da pratica do cuidado
paliativo, o profissional convive com situacdes inusitadas e especificas, propria de cada
paciente e de sua biografia e as formas como vivencia a terminalidade. Por ndo haver uma
solucdo uniformizada as urgéncias que se impdem, esta situacdo muitas vezes gera no
trabalhador da drea da oncologia pedidtrica uma sensacdo de inseguranca e despreparo.

No comecgo, a gente ndo muito experiente, eu bem novo ld na

profissdo, eu acho que eu sofria mais duplamente: primeiro por eu
ndo ter, talvez, um preparo grande... ou nem preparo, experiéncia

2z

mesmo, costume, hdbito de, é... talvez conviver e orientar com as
mdes e mesmo com os meninos. (Hugo, médico)

Todavia, ndo € possivel dizer que existe um ponto onde a experiéncia do profissional o
capacita para lidar com todas as circunstancias, ndo sendo possivel afirmar que hd uma
preparacao absoluta para lidar com todas as ténues diferengas entre as familias atendidas. Em
seus depoimentos, os participantes sinalizam que ao longo de seu amadurecimento passaram a
ter uma disposi¢do, uma abertura para conseguir se relacionar com as dificuldades
encontradas no cotidiano.

Os questionamentos que passam a fazer parte da rotina do cuidado paliativo envolvem

tanto encontrar um modo pertinente de estabelecer o manejo do paciente, abordando as razdes
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pelas quais encara o desconforto, quanto impasses €ticos que se impode ao dia-a-dia do
cuidado. Muitas vezes o paciente e seus pais mostram que, para conseguirem desfrutar de
situacdes que promovam o conforto e o contentamento, nao é necessario somente o suporte da
equipe de sadde, mas que naquele momento o resgate de seu universo pode gerar uma
situacdo de bem-estar. Para ilustrar estas situacdes, € possivel utilizar como exemplo a
necessidade que o jovem tem de manter ou restabelecer o intimo contato com sua familia e a
rede de apoio social de sua comunidade, recebendo visitas ou retornando a cidade de origem,
ou ainda que possa ter contato com cultos e celebragdes religiosas proprias de sua crenca e f€,
ou mesmo conseguindo ter contato com o seu animal de estimacao.

Mediante a pluralidade de demandas e a complexidade representada pela historia
vivida por cada familia assistida, quase todos os entrevistados problematizam que a formacgao
profissional recebida oferece poucos elementos que os capacitariam para adentrar o delicado
trabalho de efetivar o cuidado paliativo desta populagao.

Entdo eu ndo sei, isso é uma coisa que eu fico pensando: serd que a
Sformagdo poderia nos ajudar? As vezes eu... eu... é uma coisa que eu
sinto que essa dificuldade, por exemplo, eu acho que a gente ndo tem
uma formagdo adequada para lidar com todas as situacdes que a
gente vive na prdtica clinica. (Valéria, enfermeira)

Uma vez tendo contextualizado, segundo os profissionais que constituem esta equipe
de saide, quais sdo as caracteristica basilares do cuidado paliativo para criancas e
adolescentes acometidos pelo cancer, fica aberto o caminho para que eu possa abordar o cerne
da vivéncia deste fendmeno. Ao me aproximar dos relatos intencionando captar sua esséncia
para compreendé-la, se desvelam como pontos fundamentais da experiéncia do cuidar: o
convivio com a morte, o sentimento de fracasso e impoténcia, vinculagdo e envolvimento

existencial, e o cuidado auténtico da vida.
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A seguir, passarei a tarefa de descrever de forma mais apurada estes quatro pilares da

vivéncia, buscando me aprofundar em seus significados.

3.2 O convivio com a morte

Ao se inserir como profissional no campo da oncologia pedidtrica, a pessoa passa a
lidar diariamente com a dor, o sofrimento € com a morte de maneira clara e direta. Ndo ha
subterfugios ou disfarces que podem mascarar para os membros da equipe que, diante deles,
estd o término da existéncia, e que deverdo conviver e lidar com este fato em seu trabalho. Ha
um poderoso chamado para que incluam a perspectiva de morte nas suas a¢des, mesmo que
este seja tdo espinhoso e dificil no contexto pedidtrico.

[...] aqui parecia a Guerra do Vietnd, porque a qualquer momento um
soldado morto caia do seu lado (Célia, assistente social).

Entretanto este ndo é um tema que é passivel de ser tratado com distanciamento, como
se fora um simples desencadeamento mecanico de eventos que se desenrolam e culminam em
uma consequéncia desagraddvel. Ao se encontrar com a morte do outro, cada membro da
equipe de assisténcia acaba sendo defrontado com sua prépria finitude, e ao ser tocado por
esta realidade, passa a penetrar e um terreno desconhecido, repleto de incertezas e temores.

Desta maneira, o profissional passa a experimentar sentimento de angustia, motivado
pela lembranga que ele também provard a finitude e a mortalidade em seu circulo social e
familiar, sendo que em algum momento a vida que tem e os papéis que representa e convive
deixardo de existir.

[...] ao mesmo tempo que eu estou vendo que meu paciente pode ir
embora, eu entendo também que um dia os meus pais vdo embora,

meus irmdo vdao embora, ou um dia até mesmo eu vou embora e até
mesmo antes deles, né, embora a gente viva essa perspectiva que a
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morte é algo que acomete primeiro o outro do que a nos, né,
intimamente. (Ivone, psic6loga).

Eu acabo me envolvendo um pouco mais que o profissional [...] e
assim, eu procuro dividir um pouco com meu marido. E ele fala “vocé
tem esse seu jeito”, mas eu tento separar as coisas, mas eu ndo
consigo! (Carmen, assistente social).

Neste contexto a dimensdo profissional estd intimamente relacionada com a vida
particular da pessoa, uma vez que ndo € possivel dizer que as experi€ncias que passam em Seu
trabalho ndo o afetardo fora deste ambiente. Ao longo das entrevistas foi possivel perceber
que o cuidador vive o desafio de conseguir lidar com suas concep¢des sobre a morte para que
consiga desempenhar seu papel, e, uma vez afetado por este evento, necessita desenvolver
estratégias para que mantenha sua integridade pessoal, sem com isto ficar insensivel a dor do
outro.

Assim, a partir do momento em que o médico comunica ao paciente e aos familiares
que o tratamento realizado ndo tem mais eficicia curativa, tanto os profissionais do hospital
quanto as pessoas assistidas passam a transitar pelo processo de morte e o morrer. Deste
modo, em um primeiro momento a finitude € uma possibilidade que se apresenta, e apesar de
contundente, muitas vezes pode ser comparada a um fantasma que assombra a existéncia, mas
que se mantem como algo imaterial, jd que muitas vezes neste instante o paciente pediatrico
sustenta uma qualidade de vida muito préxima de quadros saudaveis.

Aquele que presta a assisténcia também compartilha desta vivéncia, e neste momento
sente que seu trabalho sofre uma transformagdo, ndo somente relacionado ao protocolo
terapéutico ou aos tipos de intervengdes adotadas, mas fundamentalmente porque também ¢&
tocado pela brevidade da vida da crianga ou do adolescente.

A partir daquele momento que o paciente estd em cuidado paliativo
eu entendo que minha expectativa também muda, né, é... eu sinto até

que eu comeco a jd viver a perspectiva de perda daquele paciente.
(Ivone, psic6loga)
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Vale considerar que em alguns casos o fechamento do progndstico e a inviabilidade de
recuperacdo da saide nao significam que a morte se instalard instantaneamente na vida do
paciente pedidtrico. Sendo assim, parte da assisténcia e do convivio com esta crianga se
mantém quase inalterado. Nao raro os profissionais se sentem mobilizados com a proximidade
da morte, mas experimentam uma sensacao de seguranga ja que a vitalidade estd praticamente
preservada e quase toda dindmica do cotidiano, relacionamentos familiares e sociais,
atividades e interesses se mantém como outrora.

Enquanto ele estd no paliativo no sentido de estar bem ainda, mas o
prognostico fechou, ai é tranquilo pra ir no quarto e conversar, né,
fazer contato (Célia, assistente social).

A partir do momento que os pais e outros familiares passam habitar um universo no
qual a finitude € uma ameaca constante, e pelo agravamento da enfermidade o jovem vai
gradualmente sofrendo restricdes em seu quadro de saide e possibilidades existéncias, alguns
questionamentos sdo deflagrados pelos parentes do paciente e, as vezes, pela propria pessoa
acometida pela neoplasia. A partir de entdo os membros da equipe sdo constantemente
inquerido sobre a razdo da impossibilidade de cura, quanto tempo tem de vida, se de fato ndo
haveria alguma alternativa terapéutica que impecga a morte.

Passa ser uma tarefa espinhosa para o profissional perceber quais informacgdes
consegue comunicar sem com isso ferir os principios éticos de sua profissdo e da bioética em
saude, sendo fiel ao alcance dos conhecimentos disponiveis no corpo cientifico que embasa a
assisténcia. Além disso, ndo deve desprezar e o verdadeiro desejo do paciente e dos entes que
o cercam, seja em ter a real ideia sobro o estado de saide ou mesmo ter elemento que
fomentem a esperanga em uma perspectiva de dias melhores.

Portanto, este ¢ um momento delicado da assisténcia e representa um grande desafio

para profissional de saide, que muitas vezes sente que estd vivendo uma situacdo de impasse,
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pois ao passo que deve prezar pelo principio da veracidade como forma de cuidado, também
deve ter em vista que as suas falas e atitudes podem abrir campo para falsas esperancgas ou
agravar ainda mais a dor e a angustia dos familiares ¢ mesmo de quem padece.
[...] fica muito dificil como acolher a mde, acolher a crianca. Ndo
adianta vocé falar “ndo, vai ficar tudo bonito”, porque ndo vai.
(Julia, nutricionista)
[...] as vezes eu fico no rodeio, falo esse monte de abobrinha, mas eu
acho que assim, eu na minha cabeca é um monte de abobrinha, mas
pra ele, pra mde, as vezes eles saem daqui agradecidos. (Carmen,
assistente social)

Justamente por estar nesta encruzilhada e perceber a relevancia de seu papel para a
preservacdo ou condenacdo da vida, os componentes desta equipe sentem o peso de sua
responsabilidade, e muitas vezes se questionam se conseguiram atender as necessidades reais
daqueles que sdo alvo de seu trabalho. Ao tentar mitigar a dor do outro, se sentem
fragilizados, ja que ndo sdo capazes de precisar qual € a extensdo da vida, ou muitas vezes se
sentem inseguros diante da dificuldade de consolar. Em suma, como humanos que sdo
também se sentem diminuidos diante da morte, e conseguir reunir recursos pessoais para
poder lidar com esta realidade, e, ao mesmo tempo, estar aberto e fortalecido para acolher o
outro se torna uma tarefa drdua e pesarosa.

Estar investido com este papel se mostra mais dificil quando o cuidado € voltado para
o adolescente. Nesta fase da vida, além de perceber seu proprio morrer, o jovem também tem
instrumentos para comunicar de forma clara como vivencia este processo, apontando para seu
desespero, questionando de forma impositiva os motivos do fracasso terapéutico ou a
existéncia de algum recurso de tratamento, expressando seus sentimentos e emogdes diante da
partida que se anuncia.

Talvez, por representar uma situagao na qual solicita que o pessoal de saude tenha que

assumir uma postura mais ativa na relagdo, buscando didlogo direto com o préprio
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adolescente e se defrontando com os obstaculos que ele enfrenta, é quase instantaneo que os
profissionais compartilhem com o jovem esta perplexidade perante do fim da vida. Neste
cendrio ocorre uma relevante identificacdo entre a equipe e o paciente, e os cuidadores
também vivem a impoténcia de ndo poder curar, de impedir o sofrimento, ou mesmo de
auxilid-lo a responder seus questionamentos sobre vida e morte, o que desencadeia uma forte
sensa¢ao de angustia e o amargor decorrente do insucesso dos procedimentos curativos.
[...] jd teve situacdes de adolescentes me perguntarem e eu ndo
conseguir chegar neles, mesmo porque ¢é muito dificil. |[...]
dependendo da situacdo é uma situacdo que vocé ndo quer ver
também, entdo vocé nem quer pensar sobre aquilo, porque é uma
situagdo que vai mexer muito mais com vocé. (Valéria, enfermeira)
[...] os pacientes que entraram em cuidados paliativos foram mais
adolescentes, chega uma hora que vocé ndo sabe o que fazer, o que
responder. (Carmen, assistente social)

Ao longo da evolucdo da enfermidade e do agravamento dos sintomas causados pela
malignidade da neoplasia, a morte deixa de ser distante e comeca a figurar como possibilidade
presente, o que € traduzido na diminuic¢io do contato do paciente com o mundo e de sua vida
normal e a piora em seu quadro clinico. Neste interim o membro da equipe também se
surpreende com o declinio da vida, sendo tocado pela fragilizacdo da crianca ou do
adolescente.

Entdo é muito doloroso, mais doloroso, porque vocé vive a criangca no
seu ambiente familiar, no seu quarto, na sua casa, toda a familia em
volta e vocé sabe que aquilo, que o fim estd muito proximo. (Julia,
nutricionista)

Este ¢ o momento em que os profissionais da equipe vivem desejos antagdnicos: ao
mesmo tempo em que buscam se aproximar do paciente e de seus pais visando oferecer

conforto e para construir o didlogo sobre a prépria morte, também tentam se afastar do

ambiente e se poupar da dor da separagdo e da finitude.
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Quando a partida € eminente, estes membros do grupo de assisténcia buscam diminuir

0 contato com o paciente pedidtrico, pois se condoem ao presenciarem 0s Mmomentos
derradeiros da vida daquela crianca. Todos fazem questdo de salientar que nao abandonam o
pequeno diante de seu fim, mas a carga de dor e de sofrimento vergasta sobremaneira o
cotidiano deste profissional, e de alguma forma, tenta praticar algum tipo afastamento como
forma de defesa de sua propria saide.

Porque quando vem pra gente, na maioria das vezes vem e a gente

sente que vai morrer. (Clara, enfermeira)

Entdo eu faco isso com um pouco mais de tranquilidade, né, de estar

junto da familia, mas com o paciente eu vou tentando é... ir nos

momentos que eu acho que eu dou conta. (Cé€lia, assistente social)

Tendo em vista esses sentimentos contraditérios de ao mesmo tempo perceberem a

necessidade do afastamento como defesa, mas a ansia da aproximacdo como estratégia de
dedicar ao paciente a melhor assisténcia possivel, estes trabalhadores procuram alternativas de
atuacdo. Assim, buscam estruturar a dindmica de sua atuacdo profissional para que consigam
fortalecer a familia, franquiando a escuta e o apoio em todas as suas necessidades, seja na
orientacdo nutricional, no suporte a questdes burocriticas e sociais, no oferecimento de
suporte psicolégico ou mesmo discutindo a importancia da sedacdo para a analgesia e alivio
da crianca.

Entdo eu acho que a gente consegue é.. ao mesmo tempo

experimentar um misto de sensagoes, ao mesmo tempo que é doloroso

perder, é doloroso. (Ivone, psicéloga)

Muitas vezes eu cheguei, até, na enfermaria, e a crianca tava no leito

ainda, e entdo é uma coisa que me choca muito, mas assim, eu ndo me

permito naquele momento ndo dar assisténcia pra aquela familia,

entendeu? Entdo assim, o que ela precisar de mim ali, eu vou me

manter forte ali, vou tentar orientd-la, vou tentar ajudd-la (Carmem,
assistente social)
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A outra face da moeda estd na intencdo de colaborar com a crianca € com o
adolescente, mesmo em seus ultimos segundos de vida. Os depoimentos destes profissionais
s30 extremamente ricos em experiéncias nas quais conseguiram captar a grande angustia do
paciente por deixar a vida e seus pais, bem como seu medo perante o mistério do
desconhecido trazido pela morte.

Desta maneira passam a acolher pais e filhos, criando espaco seguro e protegido para
que conversem sobre a despedida e sobre o sofrimento daquele momento de dor, que possam
decidir de que forma gostariam de morrer, demonstrando afeto e carinho neste instante. Mas
para que isso seja uma realidade vidvel, o profissional deste grupo de oncologia pediatrica
necessita experienciar intimamente o processo de morrer, transformando o impacto de seu
trabalho em estimulo que fard sua atuacdo se aprimorar e se tornar mais humana.

Entdo era uma coisa muito além, ndo era so com ele, era trabalhar
com a mde também. Entdo a gente acabou conversando com a mde
junto dele, e ele pediu que a gente deixasse ele morrer entdo junto
com a mde dele, e acabou acontecendo. Eu tava no dia que ele
morreu, e ele morreu no colo da mde, mas a mde falando pra ele
“estou preparada, agora eu sei!”. (Clara, enfermeira)

Como € possivel ver, na sua trajetéria o profissional de saide vivencia quase que
rotineiramente o luto decorrente da perspectiva da perda ou da morte factual de cada crianga e
adolescente acompanhado por este servigo de oncologia pediatrica. Este € um sentimento que
perpassa todos os depoimentos concedidos, e ao evocarem a memoria de como viveram as
histérias que acompanharam, o entristecimento em decorréncia da perda de pessoas tao
significativas tomou conta da expressao, sendo possivel perceber que naquele momento da
entrevista reviviam a dor do adeus.

foi logo no comeco que eu comecei a trabalhar aqui, que eu terminei
minha residéncia, teve dois pacientes que eu senti muito mesmo e foi

muito ruim... Até hoje eu acho que estou um pouco sentida com a
morte deles. So dois! Chorei, cheguei a ficar mau, e depois passou.
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Hoje eu ainda tenho saudades deles. Mas fazer o que? (Mariana,
médica).

Cada perda é pra mim como se eu vivesse aquela emogdo familiar,
aquilo tudo e eu... e eu acho que agora eu to muito melhor para as
Sfamilias. (Hugo, médico)

Uma das formas de vivenciar o préprio luto é compartilhar desta experiéncia com a
familia que v€ seu filho partir. Ao se posicionar junto dos que ficam, a0 mesmo tempo em que
estes cuidadores se mantém como figuras atuantes da assisténcia ainda apds o desenlace da
crianca, também té€m a oportunidade de cuidar das préprias dores e de seu pesar.

Tem vezes que vocé ndo segura, ndo tem jeito porque a mde vem, te
abraca, chora, e ai, como que vocé faz? Entdo eu acho que a gente
acaba soltando mais [...] essa mdscara que eu tenho de profissional
tem que ser ali, né, impecdvel. (Célia, assistente social)

[...] quando eu posso, eu vou ao velorio cumprimentar a familia,
sempre. Eu ndo fico muito, mas eu cumprimento e me coloco
disposicdo ld na hora que eles estdo ali, se despedindo do seu filho.
(Hugo, médico)

Ndo sei se isso é bom, honestamente eu ndo sei se isso é bom. Eu fui
na Missa de Sétimo Dia, foi muito triste. (Julia, nutricionista)

Uma vez que passa pela perda de alguém tao importante para si, o profissional busca a
elaboracdo de seus sentimentos, e através do apoio dos outros companheiros da equipe pode
ter respaldo para refletir sobre a adequacdo de sua atuagdo técnica, a pertinéncia da postura
adotada junto aos pais, irmaos, aviés e amigos do paciente ao longo da assisténcia, ou mesmo
explorando dividas e sentimentos de culpa e. Mas justamente neste intercAmbio com outros
colegas de equipe pode receber o respaldo afetivo que necessita, tendo espaco para
demonstrar sua tristeza ou mesmo conseguir alegrar-se ao reconhecer a importancia de ter
estado ao lado daquele que se foi.

De forma alguma esta experiéncia se apaga com o transcorrer do tempo, mas pelo

contrario, passa a formar também o modo como o profissional encara sua propria vida, e
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inegavelmente passa a ver a vida do outro de um angulo diferente, estabelecendo outras

perspectivas sobre o que constitui a funcao do cuidado.

3.3. O sentimento de fracasso e impoténcia

No curso dos relatos se revela que, mesmo sabendo que para sua atuagcdo o cuidado
paliativo € um campo fértil e nesta conjuntura seu trabalho é de vital importancia, o
profissional da equipe experimenta a sensacao de estar de maos atadas, sem nada poder fazer
em prol da recuperacado da saide do paciente pediatrico e a conquista da cura.

Eu vivencio o cuidado paliativo como uma tarefa muito drdua, muito
drdua, porque concretiza mesmo um fracasso, um limite da propria
medicina no sentido de manter aquele paciente vivo. (Ivone,
psicéloga)

Mais uma vez, aqueles que trabalham nesta equipe esbarram em sua condi¢do humana,
sentindo de modo contundente que nao podem reger os tempos de vida e morte dos que estio
a sua volta. Mesmo que durante sua formacdo sejam capacitados para compreender o alcance
e as limitacdes dos meios terapéutico disponiveis para debelar a doenga e utiliza-los da
melhor forma, quando a neoplasia se desenvolve de forma letal, sentem que suas
potencialidades sdao esvaziadas e ja que a obten¢do da cura ndo estd em suas maos.

Entdo é um fracasso assim, ndo profissional, talvez um fracasso
mediante a morte mesmo! A gente sabe que vai acontecer, que ndo
tem jeito mesmo, mas a gente ndo aceita. Eu acho que eu teria que me
desenvolver muito pra poder aceitar a morte. (Carmem, assistente
social)

Mediante ao fim, o pessoal de saide se vé consternado e perplexo diante da realidade

que se constrdi, € ao conviver com o sofrimento do paciente e de seus entes queridos, por

vezes se sente impotente. Esta sensacdo de impoténcia poder ser compreendida como o desejo
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de poupar a todo custo a crianga e o adolescente da dor e do sofrimento fisico e emocional.
Mas como ndo € ilimitado o arsenal de recursos de combate a estes eventos nocivos, o
membro da equipe traz para si a responsabilidade desta experiéncia de agonia, o que culmina
no sentimento de estar cuidando pouco ou insuficientemente do pequeno acometido pelo
cancer.
Mas eu acho que é uma coisa assim, a aceitacdo é mais assim,
demorada, pra eles e pra nos. Por conta disso também que eu acho
também, porque as vezes vocé pensa “ah, vai acabar o sofrimento”,
mas ndo € isso que eles desejam. Se vocé for pensar assim, no desejo
dele, e no nosso desejo também [...]. (Valéria, enfermeira)

A partir deste ponto de vista, uma significativa parcela das aflicdes destes
profissionais advém da ansia em manter a vida com todas as suas qualidades e prerrogativas.
Isto ndo se reflete necessariamente em medidas heroicas que resultardo em obstinacdo
terapéutica ou adiamento do momento da morte, mas se traduz em buscar alternativas através
de alguma prética que esteja ligada a outro sistema de conhecimento, como por exemplo, a
acupuntura, ou mesmo tentar eliminar as reacdes de entristecimento e angustia através da
utilizacdo de medicamentos.

Estes esforcos devem ser compreendidos como meio de manifestar seu sofrimento e
aflicdo, sua luta contra o fracasso das possibilidades de vida e a abreviacdo da existéncia em
idade tao tenra. O desejo de vencer a batalha contra a doenca e a vontade de conquistar e
proporcionar o bem-estar e a serenidade para as pessoas cuidadas se precipitam em um
abismo de impossibilidades produzidos pelos limites do desenvolvimento do conhecimento
disponivel e pelo cariter inexordavel da morte. Deste modo, ao e sentir que ndo pode transpor
esta barreira o profissional desta equipe sofre.

A gente até torce pra acontecer de uma maneira, primeiro que ndo

tenha sofrimento e segundo que seja rdpido [...] Ndo vai fazer nada
pra acelerar obito, mas também o contrdrio ndo é verdadeiro. E eu
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acho que isso era pra talvez aplacar um pouco o nosso sofrimento,
ndo talvez o deles. (Hugo, médico)

Como descrevi anteriormente, os profissionais também se sentem enfraquecidos nos
momentos em que tanto familiares quanto a prépria crianga externam suas duvidas e
insegurancas em relacdo ao momento do desenlace. Assim, eles sinalizam que a dificuldade
em trabalhar o tema da morte ndo é somente por ser um tabu ou um mito, mas
fundamentalmente € um evento que se conhece indiretamente através da experiéncia do outro,
e ele ndo pode afirmar nada.

Entdo eu vejo que tem situagcoes em que alguns profissionais exigem
do proprio psicologo dentro da equipe que a gente ajude o paciente a
se preparar para a morte, né. E ai vem o paradoxo: como eu me
preparo para uma coisa que eu ndo sei como é, que eu ndo tenho
nenhum elemento que eu jd experimentei existencialmente e que possa
me dar algum norte pra me dizer como é aquela experiéncia, né.
(Ivone, Psicéloga)

De forma algum é simples criar um intercAmbio que auxilie que o pequeno paciente
expresse como experimenta o universo da terminalidade, que pode estar repleto de medos e
ansiedades, seja por ndo conseguir mais brincar ou realizar planos para seu futuro, por
inseguranca de ndo saber o que ird encontrar mais adiante, e até por saber que seus pais
ficaram sozinhos apds a despedida.

Ao tentar ndo deixar a familia solitdria na importante empreitada de oferecer
seguranca para seu filho fazer a passagem, os cuidadores tém a inten¢do de preservar o
principio de serem verdadeiros e jamais mentir para o jovem em cuidado, e para isso precisam
estabelecer uma forte parceria com o préprio paciente, visando utilizar suas crengas e cultura
para criar um ambiente de suporte em que se sinta acolhido.

Todavia, nem sempre os componentes da equipe julgam que conseguem fazer isto de

uma forma a contento, havendo uma técita cobranca de preparar o paciente para sua morte a
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fim de que viva com mais plenitude e parta com serenidade, como se esta fosse uma missao
exequivel. Sobre este ponto o médico Hugo aponta:
[...] aquelas fases do paciente até chegar ao falecimento; entdo toda
aquela negacdo a revolta, aquela historia toda, raramente o paciente
chega na ultima, né, que é a aceitacdo, raramente. (Hugo, médico).
Por fim € preciso considerar que, apesar de constantemente estarem em busca de
elementos que possam avaliar a eficidcia e a utilidade de sua assisténcia como meio de
produzir qualidade de vida e atender as necessidades do outro, ndo se vé em momento algum
a percepcao que hd um limite para seu trabalho, e que ndo conseguirdo abarcar todo tipo de
urgéncia e aflicdo que se apresenta. De certa maneira, na ansia de resgatar a vitalidade destas
pessoas atingidas fatalmente pelo cancer, este profissionais enxergam com grande dificuldade
que hd um limite humano para o desenvolvimento de seu papel, e, mesmo nao sendo possivel
mitigar todas as dores e prevenir a decadéncia da prépria vida, até onde alcancam podem e

conseguem desenvolver a prote¢do da crianca e do adolescente, até os liames da existéncia.

3.4. Vinculacio e envolvimento existencial

Parte essencial do cuidado paliativo para esta equipe reside na vinculagdo e no
envolvimento existencial com as pessoas assistidas.

Levando em consideracdo o relato de suas vivéncias, é possivel dizer que este
envolvimento extrapola a obrigacdo ética da profissdo em acompanhar a pessoa em todos os
periodos de seu adoecimento, sem jamais abandonda-la a sua prépria sorte. Este envolvimento
¢ uma atitude pessoal do profissional, que aos poucos se interessa pela vida trajetéria de vida

da crianc¢a ou do adolescente, e passa a se debrugar e conhecer seus planos para o presente e 0
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futuro, como se estabelecem os lagos entre os membros daquela familia, como a enfermidade
e o proprio cuidado paliativo afetaram a existéncia deles.

Paulatinamente passam a contracenar com a histéria daquela crianga, de seu pai, mae e
irmaos, se integrando a ela como um personagem que horas estara no fundo da cena principal
sem sequer ser notado, € em outros momentos terd grande destaque e relevancia para
continuidade desta histéria. Ou seja, ao acompanhar o paciente desde o diagndstico e se
preocupar com a existéncia de quem cuida, o profissional de saide deixa de ser um agente
externo daquela vivéncia, mas torna-se alguém que dentro dos limites e possibilidades
oferecidos pela prépria familia, se integra a sua histéria e passa a atuar como um personagem
integrado a esta trama.

Revela-se entdo que cada membro desta equipe demonstra estar atento a pertinéncia de
executar uma tarefa que vai se reverter positivamente na sensacdo de qualidade de vida do
adolescente ou crianga acompanhada. E, além de terem em mente a necessidade de se
implicarem profissionalmente com o maximo de esmero, também demonstram um interesse
pessoal e genuino no conforto e na tranquilidade do paciente.

A primeira coisa é assim: nunca se envolvam emocionalmente com o
paciente ou com a familia do paciente, as doengas sdo muito graves e
tal. Ndo aprendi isso até hoje, 30 anos depois, e cada vez mais eu
estou convicto disso. (Hugo, médico)

Mas eu acho que por outro lado é uma coisa assim, se vocé consegue
ter um vinculo que te proporcione, que vocé consiga ter essa, ter essa
abertura pra ter essa conversa, vocé tem condi¢do de dar um cuidado
muito positivo, até nesse momento, por mais sofrido que seja.
(Valéria, enfermeira)

Esta ligacao estabelecida gera um clima de afetuosidade que ao mesmo tempo é uma
forma de cuidar e um meio pelo qual as ac¢des paliativas podem ser realizadas. A equipe passa

a ter grande interesse em saber como cada familiar esta vivendo estes momentos com seus

filhos, o que pensam e como se sentem, e se hd alguma expectativa em relagdo aos membros
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da equipe e ao tratamento em si. E a partir desta escuta conseguem abordar de forma mais
clara os meandros do seguimento hospitalar e a evolu¢do do quadro, sem lancar mao do
esfriamento das relagdes ou se protegerem atrds de seu papel profissional.

A construgdo deste clima de intimidade e confianca consolida o vinculo entre equipe
profissional, pais e familiares, e paciente, rompendo o siléncio e o isolamento que cerca o
fendmeno da morte. Contudo, muitas vezes esta preocupagcdo nao se restringe apenas aos
limites da institui¢do na qual se inserem, mas extrapola os muros do hospital e passa a habitar
o universo particular de cada membro da equipe.

Eu levo coisas pra casa sem divida alguma, né, eu levo os paciente
no meu pensamento quando eu saio daqui. Infelizmente eu ndo
consegui ter essa separacdo, e nem sei se isso também seria desejdvel
porque eu acho que ficaria muito mecdnico. (Ivone, psicéloga)

[...] quando eu tento interferir é porque eu tenho uma relacdo mais
importante com aquele paciente. Pra mim isso ndo é muito bom né,
porque eu acabo levando pra casa e as vezes eu ligo, as vezes a
familia liga. (Mariana, médica)

Pela tonica do envolvimento emocional que a equipe se permite ter com a trajetoria
das familias assistidas, a0 mesmo tempo em que rompem com o0 possivel siléncio que a
familia faz sobre entorno da morte, também rompe seu proprio distanciamento em relacio a
demonstracdo de sua consternacio perante o fim. Com isto, compartilhamento do sofrimento
entre pais e profissionais ¢ um fato que se torna presente. Nao ha a intencdo de escamotear a
expressdo afetiva, mas ela é assumida de modo que mesmo experimentando a dor do outro,
ele continua sendo o foco das atengdes.

E ai na hora que vocé vé aquela ldagrima escorrendo, aquele no na
garganta e vocé ndo tem jeito, e como era uma familia que a gente
tinha mais contato, mais vinculo, eu disse pra mde “sinto muito, mas
eu ndo vou conseguir fazer isso sem chorar”. Ai eu chorei na hora,

chorei junto, é uma coisa assim, que eu ndo escondo, quando td me
incomodando eu choro mesmo. (Clara, enfermeira)
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Como se vé, outra forma destes profissionais consolidarem o envolvimento genuino
com a histéria do grupo familiar que passa pela experiéncia do cuidado paliativo € o
estabelecimento de empatia. Entretanto esta nao é uma postura adotada de forma calculada e
racional, mas é da ordem da vivéncia, mais especificamente da vivéncia de serem pais.

Assim, ao se defrontarem com a realidade vivida por muitas familias, os profissionais
imediatamente se langam na histéria destas pessoas, passando a imaginar como seria viver os
mesmos dramas e, uma vez no lugar desses pais, o que julgariam melhor para si, para seus
filhos, qual o peso do prolongamento e preservacao da vida ou sua abreviacdo ainda em tenra
idade. Ao passo que esse posicionar-se no lugar do outro promove uma abertura para
acompanhd-lo e enxergar sua realidade com um olhar mais préximo, igualmente promove um
incomodo, pois passa a viver com mais intensidade a repercussao afetiva da perda.

A gente se coloca um pouco na posigcdo, enquanto mde também, de
duas adolescentes. (Julia, nutricionista)

Acho que quando vocé comega a ser mde é como se vocé deslocasse,
como eu te falei, para esse lugar a todo momento, é como se vocé
transitasse por ele a todo momento. (Célia, assistente social)

Ao se colocar em uma posi¢do compreensiva e empatica em relagdo ao papel de pai e
mae de uma crianga ou adolescente com cancer, os profissionais sdo tocados pelas questdes
que poderiam ser apenas tratadas de forma objetiva, e por criarem intimidade com os desafios
que a maioria das maes sdo submetidas, enriquecem sua atuagdo com suas vivéncias pessoais
de conviver e cuidar de seus proprios filhos. Deste modo, seu trabalho nio se baseia somente
em preparo técnico pertinente a carreira ou ao cuidado paliativos, mas conta com um arsenal
diferenciado de estratégias de abordagem das pessoas cuidadas.

Se tomarmos como exemplo a necessidade da manuten¢ao adequada da nutri¢do para a
estabilizacdo do quadro geral de satide do paciente em cuidados paliativos, € possivel avaliar

que os profissionais buscam ndo suplantar os desejos do paciente em nome de orientacdes a
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serem seguidas. Desta maneira respeitam o limite de aceitacdo do alimento, buscando
tranquilizar os pais no sentido de também respeitarem o limite de seus filhos, ou ainda
ofertarem alimentos que sejam da preferéncia do paciente, mesmo que este nao seja de grande
valor nutritivo.
Até que ponto vocé vai tentar insistir “entdo vamos ver o que ela
gosta, o que é mais fdcil”, se ela ndo quer serd que compensa passar
sonda nessa fase? E se fosse minha como é que ia ser? Como eu ia
quere que fosse feito? Eu tento muito me, assim, tentar me colocar no
lugar do outro, eu vivendo essa situacdo, ou no papel de mde (Clara,
enfermeira)
Ao longo do depoimento destes profissionais, se revela a riqueza de detalhes sobre as
diversas experiéncias que tiveram ao longo de sua carreira, e a profundidade dos relatos ndo
se esmera somente nos pormenores dos procedimentos, mas hd essencialmente as formas
como se lancaram em seu trabalho e a preocupacgdo de ofertar o melhor de si em prol do outro.
A partir do profundo respeito e interesse por cada individualidade, o profissional se
despe de sua posicdo privilegiada e hierarquica muitas vezes pertinente ao exercicio de sua
funcdo. Assim, passa a compartilhar as conquistas e decepgdes decorrentes da historia dos
pacientes, havendo ao mesmo tempo a sensacdo prazerosa € recompensadora por ter
contribuido para a serenidade da pessoa e a diminuicdo das angustias, e sendo atingido
quando hd um agravamento do estado de satide ou a morte do paciente.
Ao trazer uma de suas experiéncias, Julia contribui:
Entdo eu ainda ndo sei, pra te falar a verdade, eu ndo sei se isso é
bom ou se isso é ruim, porque eu acho que a gente fica muito mal
depois que a crianca vai a 6bito, mas enquanto ela viveu, eu acho que
pra ela foi um apoio importante, ela se sentiu acolhida, né, até o final.
(Julia, nutricionista)

Nao € licito olvidar que ao se colocar em verdadeiro posicionamento de envolvimento

existencial, os membros da equipe correm o risco de se misturar ao sofrimento do outro, e, por
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estarem encobertos por esta vivéncia, ndo conseguiriam mobilizar recursos terapéuticos
necessarios para promover a vida. Ao entrar numa relacao tdo préxima com jovens em grande
sofrimento, ndo hd garantia de protecdo emocional dos profissionais, que a todo o momento
sao colocados em xeque, pois sentem a necessidade de refletir até que ponto podem e
conseguem estar com o outro, sem trazer prejuizos significativos ao trabalho e a si proprios.
Ao longo das entrevistas estas pessoas conseguem perceber que a postura que
assumem diante do cuidado paliativo leva ao préprio padecimento e ao convivio com
sentimentos intensos de inseguranga, agonia, € melancolia, o que vem provocar profundo
desgaste emocional e fisico. Mediante a falta de apoio institucional, tentam fortalecer os lagos
com os companheiros de equipe, buscando alivio e ajuda miutua, além de procurarem auxilio
de outros profissionais de saide mental, da familia, amigos, ou mesmo a pratica de esportes

como forma de obterem alivio.

3.5. O auténtico cuidado da vida

Ao me deparar com o relato destes profissionais acabo adentrando em um universo de
dor e pesar, mas também se mostra a todo instante o sentimento de urgéncia em cuidar da vida
e torna-la vivida até o derradeiro momento. Para estes membros da equipe de oncologia
pedidtrica, cultivar a vida € sinbnimo ndo s6 de preservar o que j existia, mas principalmente
auxiliar que a vida continue acontecendo e que a crianca se perceba como um ser que pode ter
e realizar sonhos e desejos.

Entdo é isso que eu tento trabalhar com os meus pacientes: que eles
também cuidem disso, que eles consigam se perpetuar enquanto

memoria na vida de outras pessoas, e que essa existéncia seja
significativa enquanto eles estdo aqui. (Ivone, psic6loga)
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Agora, jd num segundo momento, eu jd assim, eu procuro deixar um
pouco os cuidados paliativos, e sim cuidar da mde e da criangca
naquele momento. (Carmem, assistente social)

A partir deste significado, a equipe volta sua atencdo procurando formas de oferecer
tranquilidade ao paciente, sendo que este estado pode ser de auséncia de dor, a preven¢do da
piora do quadro geral de satde, ou a diminuicdo considerdvel de eventos nocivos e
estressantes. Entretanto muitas vezes os profissionais entrevistados demonstram que oferecer
bem-estar e tranquilidade é da mesma forma colaborar para que a crianca e o adolescente se
sintam vivos, e continuem participando da escolha da trajetéria da sua propria existéncia ou
ainda de seu tratamento.

Neste quadro o que se torna mais importante ndo € a longevidade ou a duracdo de
qualquer tipo de vida, ou ainda procedimentos que acelerem o término da existéncia. Sao
considerados vélidos todos os esfor¢cos que colaborem para que o jovem se perceba como
alguém que tem possibilidades, e por isso mesmo diante da morte eminente, pode escolher
COMoO quer viver e o que quer viver.

Sobre a possibilidade de escolher, Valéria sinaliza que este exercicio de liberdade
pode acontecer a qualquer momento, até na opcao que o paciente faz por qual profissional ele
deseja que o atenda e que prossiga com algum tipo de intervengdo. Isto também traz
beneficios ao membro da equipe, uma vez que se sente mais seguro para efetuar o
procedimento, pois percebe que nao desrespeita o desejo nem a preferéncia do paciente. Em
suas palavras:

E isso é uma coisa que até te dd prazer, te dd prazer no sentido assim
que eles escolhem vocé, por exemplo, ele quer que vocé faca isso, e é

uma coisa que tem um sentido, que vocé vai pegar vai fazer e que tem
um beneficio. (Valéria, enfermeira).
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Mesmo com a preméncia em realizar este tipo de assisténcia, todos buscam formas
alternativas de efetud-la, respeitando os limites de cada crianca e adolescente, compreendendo
as razoes pela existéncia dessas circunscricoes. Em suma, ndo € descartada a perspectiva do
outro e nem ha negligencia na abordagem de suas necessidades, mas sdo construidas parcerias
para encontrar saidas adequadas para cada aspecto a ser cuidado.

[...] eu queria impor a minha conduta, porque eu achava que a
crianca, né, muitas vezes é mais pro adolescente, ia ter uma melhor
qualidade de vida, mas hoje eu aprendi a respeitar, entendeu. Entdo
eu acho que se ele se recusa, a gente ndo insiste, a gente ndo o briga,
e a gente vai tentando contornar por outros lados, por outras vias..
(Julia, nutricionista)

Ademais, buscar ativamente oferecer espacos de promocgdo de vida e saide para que a
pessoa que vive a eminéncia da finitude, também € uma preocupagdo da equipe em questdo.
Assim, sdo incorporadas atitudes que estimulam e protegem as condi¢des para os familiares e
pacientes, possam concretizar sonhos, seja na criacdo de condicdes para que o adolescente
consiga realizar a prova de vestibular no contexto de enfermaria, ou na improvisagao de um
pequeno cinema, buscando ofertar esta experi€éncia para pacientes que jamais foram em uma
sala de exibigao.

Entdo eu acho que a gente conseguiu, fora do que é descrito como
técnica, procedimento da drea da saiide cuidado, a gente conseguiu
oferecer um cuidado pra ela, e eu acho que até uma morte com
dignidade, mas assim, no sentido que ela pode vivenciar, viver as
coisas que ela queria junto com a mde (Clara, enfermeira)

Nesta forma de estruturar o cuidado, o profissional ndo fica aprisionado somente em
seu campo de saber, mas através do estabelecimento de uma relagdo auténtica com seus
pacientes desde sua chegada a institui¢do hospitalar, que consegue formular em conjunto com

a propria crianga assistida formas de favorecer seu estado de realizacdo ou pelo menos de

bem-estar. Assim, transparece que esta forma de cuidar ganha destaque no seio da equipe,
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uma vez que se mostra eficaz para oferecer o amparo, alargar as potencias daquele que €
assistido, mesmo quando seu corpo ja ndo tem mais uma ampla capacidade de atuacdo e
execucdo.

Outra preocupacdo que assalta os cuidadores € que nem sempre conversar sobre a
finitude se opde ao cultivo da vida. Assim, ao realizar o acolhimento do paciente e seus entes,
buscam deixar o espaco aberto para que eles tragam a luz seus medos e fantasias em relagao a
esta questdo. Ao se relacionar mais diretamente com a temdtica, sem adicionar barreiras ou
alimentar esperancas irreais, o profissional de saide abre espaco para que o paciente nao se
sinta sozinho nesta incursdo rumo ao seu fim, podendo compartilhar o que pensa e como
percebe a morte, elaborando o turbilhdo de sentimentos que degusta de forma a elaborar o
momento.

Nesta parceria entre paciente pedidtrico e profissional de sadde, a crianca se sente mais
segura para refletir sobre sua prépria morte, e a partir disto conseguir se aproximar do sentido
de sua vida, passando a ter mais abertura para lidar com os sentimentos das pessoas que a
cerca e aproveitar de sua companhia para desfrutar de sua breve historia.

[...] ela faleceu pouco tempo depois e os pais vieram conversar
comigo e disseram que foi muito importante porque eu preparei ela
pra morte. E eu ndo fiz nada disso! Pelo contrdrio, eu so deixei a
porta aberta! (Hugo, médico)

Ai ela conseguiu falar com ele sobre isso e entdo foi uma coisa que no
outro dia ele tava perguntando “tia, serd que tem santo no céu?”.
Entdo assim, ele jd conseguiu pensar sobre essa situacdo, né.
(Valéria, enfermeira)

Para que o cultivo da vida seja concretizado, os diversos membros da equipe
demonstram a importincia da vivéncia da dimensao afetiva no relacionamento. Nisto também

se revela uma escolha que realizam ao adentrar o campo da oncologia pedidtrica: mesmo que

enfrentem relevante carga de dor e sofrimento, para serem de fato profissionais que trabalham
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pela integridade do ser humano, vivem a necessidade de serem humanos em seu contexto
ocupacional.

Asseverar isto € de dizer que dizer que sentem como estranho um cuidado mecanico,
no qual cada profissional cumpre apenas a prerrogativa da disciplina a qual se filia sem com
isso nutrir algum sentimento ou empatia para com as pessoas cuidadas. O cultivo da vida
passa justamente por se afeicoar ao paciente e seus familiares, se interessar por sua vida
exatamente como ela se desenrola, e produzir na relagdo uma atmosfera de cumplicidade a
fim de abrir caminho para que o grupo de pessoas assistidas possa confiar a vida de seus

filhos.

[...] uma coisa tdo mecanica de procedimentos, procedimentos,
procedimentos, que a gente perde o olhar pros olhos do outro. (Célia,
assistente social)

Nao € necessdrio muito esforco para captar o contentamento que estes cuidadores
sentem ao se posicionarem ao lado destas criangas e adolescentes, afetando e se deixando
afetar por sua luta e trajetéria de vida. Ao se projetarem nesse relacionamento, o proprio
contato interpessoal favorece que o sentido da vida daquele pequeno ndo se perca, uma vez
que mesmo diante da imperiosa presenga da morte, estes profissionais ndo abandonam o
paciente nem deixam de sentir que a vida de seus pacientes € um bem precioso que ndo deve e
nem pode se perder.

Resta ainda apontar que o cultivo da vida ocorre de modo semelhante quando médicos,
enfermeiras, psicélogo, nutricionista e assistente social experimentam realizacdo pessoal
através de seu trabalho. Mesmo que ndo esperem reconhecimento apds o desenlace do
paciente pediatrico — e deixam claro que, ndo raro, este € manifestado pelos pais e familiares
que ficam — conseguem sentir satisfacdo e prazer ao longo do exercicio da profissdo,

precisamente por terem servido e auxiliado estas pessoas durante momentos tado dramaticos.



102

[...] é gratificante perceber que nos conseguimos cuidar né, e de certa
maneira preservar o legado existencial que esse paciente deixa
quando ele vai embora. (Ivone, psicéloga)

Eu acho assim, a gente estd aqui porque realmente gosta muito, né!
Entdo por todas essas dificuldades pelo caminho a gente vai
trabalhando, mas é uma coisa assim, é uma coisa que vem de dentro
da gente, né. (Carmem, assistente social)

Sofrimento e satisfacdo, angustia e serenidade, luto e contentamento, sdo todos
sentimentos que se complementam e que sdo vividos de maneira quase unica por estas
pessoas. Neste processo, um ndo exclui o outro, um ndo elimina o outro € nem retira sua
legitimidade, havendo no sofrimento do profissional também a razdo pela qual ele se implica
no seu trabalho de assisténcia e de protecdo contra as intempéries do fechamento das
possibilidades de cura e sobrevida.

Eu tenho sentido que... tenho assim, sofrido mais, eu sinto mais, mas

sente, mas eu to mais perto, eu to mais junto, e me sinto melhor assim.
Talvez seja pela experiéncia. (Hugo, médico)



4. Discussao
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Ao ter a intensdo de buscar conhecer como os integrantes desta equipe profissional de
oncologia pedidtrica vivenciam os cuidados paliativos, busquei explorar os depoimentos
cedidos, e através do envolvimento existencial e do distanciamento reflexivo, empreendi a
tarefa de descrever quais as dimensdes desta experiéncia, e quais significados e sentimentos
sao constituidos, adotados e vividos por estas pessoas.

Nesta nova sessao do estudo terei por finalidade explorar, sob a 6tica da literatura, o
que se desvelou no contato com o universo destes profissionais. Todavia, ndo tenho como
finalidade estabelecer uma relagdo de causa e efeito entre as diversas dimensdes do vivido,
tampouco buscar explicar o que se mostra. Agora, procurarei abrir espago para explorar os
aspectos essenciais da experi€ncia a partir de elementos tedricos, em consonancia com o que
expoe Holanda (2007) sobre a pesquisa conduzida pelo método fenomenolégico.

A todo o momento recorri a palavra cuidado para me referir ao trabalho dos
profissionais de saide junto a populacdo. Como este € um vocabulo que perpassa a vivéncia a
qual tenho inten¢do de me aproximar e compreender, neste momento sinto necessidade de
examinar um pouco mais o seu significado e implicagdes.

Ao consultar Ferreira (2010) para conhecer melhor este vocabulo, € vidvel dizer que se
origina do latim cogitare e na lingua portuguesa pode fazer alusdo a imaginar, pensar,
meditar, aplicar o pensamento e a imaginacdo a alguma coisa, fazer os preparativos, prevenir,
manter cuidado. Segundo o mesmo autor, o vocdbulo cuidado, desdobramento do que ja foi
descrito, pode vir a significar atencao, precaugdo, cautela, responsabilidade e desvelo.

Estes sentidos pertinentes ao uso da lingua portuguesa cedem as bases a forma como a
pratica do cuidado no contexto da satide pode ser vista: um interesse € aproximagdo do outro
por via meramente intelectual, ou também imaginativa e afetiva, com a missdo de olhar e

primar pela integridade de algo ou de alguém. E uma acdo, um constante projetar-se em
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direcdo aos objetos, ao mundo e as pessoas, com o objetivo ultimo de estar préximo a estas
coisas a fim de proteger sua existéncia.

Neste sentido, o filésofo existencialista Martin Heidegger (1889-7976) utiliza a
palavra sorge para delimitar o cuidado ou cura, que pode ser entendido como uma atitude
inerente ao ser em se preocupar com a vida, destinando-se a sua preservacao. Este dedicar-se
€, sobretudo, dedicar-se a realizagdo de si préprio e dos outros, zelando pelas possibilidades
de concretizar seu projeto de existéncia e seus potenciais no vir a ser (Heidegger, 2007).

Com a intenc¢do de clarificar a utiliza¢do da palavra sorge empregada por Heidegger,
May (1988) mostra que esta ¢ uma capacidade humana de transcender a situagdo imediata, e
que se traduz na habilidade de perceber a si préoprio como um ser que existe. A partir desta
apreensdo o ser pode se investir de responsabilidade por sua prépria existéncia ou mesmo
prezar pela existéncia dos outros.

Ao passarmos do campo da Filosofia para o da Sadde € possivel constatar que,
segundo Ayres (2004) e Cecilio e Merhy (2003), o cuidar vai além das intrincadas relagdes
técnicas e tecnoldgicas pautadas pelo paradigma biomédico do ideal de saiide como a
auséncia de doencas, meta atingida através das praticas curativas. Segundo os autores, O
cuidado s6 € possivel ser atingido através da relacdo e do encontro de pessoas — que, a
despeito de valores socioculturais, econdmicos, ou de posicao hierdrquica e técnico-cientifica
— se interessam em conhecer como a pessoa cuidada deseja realizar os projetos que orientam
sua vida e, em consequéncia disto, colaborariam para que este vir a ser seja um horizonte
alcancdvel, sem jamais destituir o ser da responsabilidade pelo seu préprio existir.

Ao adotar uma permeabilidade entre elementos tedricos € a vivéncia para a qual dirijo
o olhar, é vidvel apontar que, na experiéncia destes profissionais, o cuidado somente tem
sentido como exercicio de garantia da realizagdo da vida, estando em ressondncia com as

ideias supracitadas. Assim, mesmo na presenca da morte e da decadéncia da vida, os
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profissionais desta equipe ndo trabalham apenas em favor do conforto ou da auséncia de
sintomas, mas ultrapassam esta necessidade para, justamente, estarem mais proximos da
verdadeira vida da crianca.

Como foi possivel perceber, para estes cuidadores € fundamental estar junto do seu
paciente desde o periodo em que ainda é efetuada a investigacdo diagndstica e, ao longo do
percurso da assisténcia, persistirem ao lado do paciente e de seus familiares com o intuito de
oferecerem todo o suporte que necessitam. E salutar perceber que ndo hd uma ruptura neste
projetar-se para estar junto ao outro quando a cura nao € mais possivel, mas, pelo contrario, o
profissional da assisténcia redobra seu interesse em tentar encontrar vias para atender a pessoa
cuidada.

Mesmo que sinta como fracasso o insucesso dos procedimentos terapéuticos que
visam a cura, o componente desta equipe se sente impelido a aprimorar seu vinculo com a
crianga, o adolescente e seus pais, ampliando mais ainda o horizonte de possibilidades de se
relacionar com estas pessoas € intervir em favor de sua tranquilidade. Esta forma de estruturar
a assisténcia nio exclui a morte ou dissimula que este ndo € um evento que espreita a vida.
Mas, ao considerar que o tempo da existéncia serd mais breve, o profissional passa a se
preocupar em conseguir contemplar os anseios dos familiares bem como os desejos expressos
ou nao manifestos pelo paciente.

Justamente por se sentir pequeno e impotente diante da facticidade da morte, o
integrante do grupo de cuidado se esforca para conseguir concretizar a assisténcia, de modo
que seja possivel abrir algum caminho para a realizacdo da vida. Na presenca da angustia
cotidiana por sentir que a finitude e o sofrimento se tornam inevitavelmente mais constantes
no percurso do paciente pediatrico, o profissional transforma sutilmente sua impoténcia em

potencial de abertura para estar com o outro e ouvi-lo em toda sua complexidade.
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Desta forma, apesar de frustrado por ndo estar a seu alcance devolver a vida através da
cura, o profissional de oncologia pedidtrica nem sempre se mortifica pelo significado de que a
morte da crianca € um fato barbaro ou um futuro que jamais serd concretizado. Estes
trabalhadores mostram que cuidar, neste momento, € estar imbuido da ideia de que as
possibilidades do amanha devem ser concretizadas no presente, e cada momento deve estar
repleto de uma experiéncia significativa de vida.

De acordo com este significado, propiciam ao paciente que possa ter seu dia-a-dia
mais préximo do esperado e, quando hd a impossibilidade de desfrutar plenamente de rotina
propria dos primeiros anos de vida, auxilia-o para que realize o vestibular mesmo
hospitalizado ou que possa ver seu cao de estimagao. Este trabalhador também busca oferecer
espacgo para que a crianca se sinta acolhida e protegida no colo dos seus pais no momento da
morte, ou que tenha um espaco para aliviar tensdes e temores, ou mesmo ficar de maos dadas
com o profissional quando o fim se torna fato.

Assim, ao refletir sobre a sensacdo de prazer e bem-estar que muitos membros da
equipe desfrutam na realizacdo do cuidado, é possivel dizer que esta emanaria do
cumprimento do ideal de atuacdo de um profissional de satide, que segundo Rego e Paldcios
(2006) reside na luta pela vida.

No momento em que encara o individuo como ser capaz de determinar seu futuro e
decidir sobre sua vida, o apoiando e o acolhendo em suas escolhas, preservando o refinamento
dos procedimentos técnicos sem com isso abandonar as reais necessidades que a pessoa
apresenta, os profissionais de oncologia pedidtrica conseguem conquistar a promocao das
condi¢des de saude integral da crianga e de seu circulo familiar. Enfim, lutam pela vida
mesmo quando ela ndo poderia mais existir, legitimando de forma inédita e diferenciada o

ideal de suas formagdes académicas.
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Nas palavras de Ayres (2003), quando se trata da producao do cuidado e da promocao
da saide “estamos falando de um norte pratico, necessariamente técnico, mas também
inexoravelmente ético, afetivo, estético” (p.70). Adentrar no campo do cuidado paliativo
exige que o profissional assuma completamente ser uma pessoa, com corpo, sentimentos,
ideologias, biografia, estilo de vida e expressao e, justamente, por assumir sua humanidade é
plausivel que sinalize ao outro que estd sendo assistido. Nao hd garantia de auséncia de
padecimento nem de agonia para ambos os lados, mas, através desta relagdo € franquiada ao
cuidador profissional a chance de acessar recursos técnicos e afetivos para tentar proteger a
crianga e o adolescente das intempéries presentes no fim da vida.

A partir destas reflexdes, valeria questionar se o cuidado paliativo, de antemao, ji nao
¢ uma dimensdo essencial da assisténcia integral a saide e, pela necessidade de ser
sistematizada e incorporada por estudantes e profissionais da drea da satide humana, encontra-
se, neste momento, apartada de tudo aquilo que se julga préprio da préatica de médicos,
enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, nutricionistas e demais profissionais que atuam
no hospital. Ndo seria mais relevante introduzir os saberes construidos dentro do campo da
assisténcia paliativa no escopo do cuidado prestado por todos os profissionais em seu dia-a-
dia, ao invés de tornar este ramo uma especialidade fragmentada de todo processo de
producdo e promogdo de satide?

Ao longo de seus relatos, os profissionais deixam transparecer o papel relevante que o
encontro assume para que o cuidado seja gerado de forma efetiva. O encontro € definido por
May (1986) como uma expressdao do ser que suaviza a soliddo da existéncia e se concretiza
através do contato amistoso, pelo interesse verdadeiro em escutar e compreender, até alcancar
o nivel da estima e da preocupacdo pelo bem-estar do préximo. Segundo o préprio autor, €
através do encontro que uma existéncia toca a outra e se comunica de forma auténtica,

tornando-se uma vivéncia de experenciar o outro até onde € possivel (May, 1988).
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Na ocasido em que o profissional recebe o paciente para esclarecer duvidas, para
administrar uma medicagdo ou dieta, para conversar a respeito de seu tratamento e sobre sua
familia, ou mesmo no momento em que se afasta do ambiente de trabalho, mas continua
pensando na aflicdo dos pais que estao prestes a perder seu filho - em todos estes momentos -
o encontro acontece e desperta o profissional para uma realidade muitas vezes sombria.

Como foi possivel alcancar, o membro da equipe se coloca na situagdo de cuidados
paliativos ndo somente como profissional, mas como aquele que também € pai e consegue
compreender a atitude do outro nesta situacdo, ou ainda, quando se lembra de sua juventude
ou no comportamento de seus proprios filhos para tentar alcancar o que é para um adolescente
viver préximo da finitude. Uma vez em que ele préprio vive os pesares do paciente ou mesmo
a alegria das suas conquistas, o encontro passa a acontecer na cumplicidade gerada a partir da
compreensdo empatica do outro, e na formacao de vinculo advinda da necessidade em estar
proximo a pessoa assistida.

Esta pode ser considerada uma das dimensdes mais auténticas do cuidado, pois ndo
serd estabelecido com a pessoa acompanhada uma relacdo de objeto o qual se dirige a prética
do trabalhador da satide. Sobre isto, Cecilio (2001) aponta que este encontro de subjetividades
¢ um dos modos de produc¢do de integralidade da aten¢@o, uma vez que, por meio da relagdao
calorosa de mutua confianca, é possivel captar as necessidades de saide de cada paciente e
atender a cada um de forma personalizada, baseado nas caracteristicas de cada ser humano.

Entretanto, quando o profissional de oncologia pedidtrica constitui o encontro no
campo da vivéncia do cuidado paliativo, é possivel perceber que este fendmeno estd
impregnado de sofrimento. Segundo Fukumitso (2004), o ser humano raramente opta por
viver a aflicdo e a dor, mas compete a si escolher como vai encarar e viver tais eventos. Uma

vez que a angustia da impossibilidade de existir e da propria perda faz parte da existéncia, ela
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também nos diz quem somos, e, ao tentarmos afasti-la de nds, pode culminar na fragmentagao
de nossa condi¢ao humana.

Para esclarecer a importancia do sofrimento, recorro a Forghieri (2007). Essa
pesquisadora ao esclarecer que, no momento em que se escolhe a primazia do racional como
forma de existir, a pessoa tem por objetivo se manter segura das contrariedades, adotando
para si uma vida planejada e rigida. Isso faz com que o ser se entregue a monotonia, se
fechando ndo s6 para as possibilidades de viver o mal-estar pertinente a angustia, mas cerra os
caminhos para o bem-estar e para a experi€ncia afetuosa. Segundo a autora, angustia e amor,
mal-estar e bem estar, sdo dois polos fundamentais da existéncia e, ao aprendermos a conviver
e a enfrentar o sofrimento, podemos amadurecer a ponto de conseguir usufruir das frustragdes
e dos momentos de prazer.

Assim, ao estabelecer o encontro com o grupo familiar ao qual presta assisténcia e
apoio, o profissional tem a escolha de manter uma postura de afastamento ideal para que nao
se envolva com o sofrimento, e nem se contamine com a aflicio das pessoas assistidas.
Entretanto, esta atitude ao mesmo tempo em que o protege, também congela sua atuagdo,
pois, no proprio intercAmbio interpessoal, o profissional consegue captar sinais de pequena
magnitude, mas que podem indicar que aquela pessoa esteja passando por algum evento
desagradével e, com isto, pode prematuramente se mobilizar para combater esta manifestacdo
dolorosa.

Desta forma o profissional também nao se mantém sozinho e isolado em seu proprio
pesar, ja que a medida que consegue dialogar com as pessoas que desfrutam de seu trabalho,
ele € capaz de dividir suas didvidas sobre a importancia de sua atuagdo e a eficicia do cuidado,
reduzindo sua ansiedade e estresse. Da mesma forma, isto se verifica nas oportunidades em

que pode contar com a parceria e integracdo de seus colegas de equipe para discutir
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conjuntamente suas condutas, protocolos terapéuticos, impressdes sobre a evoluciao do caso e
mesmo compartilhar suas impressoes e sensacoes.

Neste ponto € necessdrio dizer que o modo fragmentado de funcionar da equipe,
muitas vezes, alimenta a soliddo, o sentimento de angustia e a inquietacdo dos seus membros.
No tocante a integracdo dos profissionais de diversas dreas em uma equipe multiprofissional
de fato, Spink (2009) aponta que o projeto de consolida¢do deste modelo de constitui¢do das
equipes ainda ndo logrou éxito, pois na maior parte das vezes ha em seu interior a reproducao
do discurso biomédico, produzindo relacdes de poder desiguais. Além disso, a autora aponta
para a manutencdo de uma visdo parcial do homem, uma vez que os componentes da equipe
assumem uma divisdo de capacidades e praticas, havendo certa inabilidade para gerar uma
forma de pensar a saide do homem que articule os campos do saber e esteja livre para
conviver com a alteridade.

Em todo o percurso dos depoimentos se destaca o quanto estes profissionais estdo
mais préximos daqueles que, ou sdo do mesmo ramo profissional ou de companheiros afins,
nao havendo uma concreta integracio entre os diversos membros deste grupo. Posto isto, é
preciso indagar se a colaboracdo de olhares diferentes para as praticas de cada especialidade
presente na equipe ndo favoreceria o aprimoramento das préticas de cuidado, bem como o
respaldo para que este profissional percebesse o alcance técnico e humano de suas
intervencoes.

No campo da pratica do cuidado paliativo em oncologia pedidtrica, é vantajoso que o
encontro se estabeleca entre os profissionais que formam a equipe multidisciplinar, ndo
somente para dividir insegurangas, percepcdes, sentimentos acerca do vivido por seus
pacientes, nem se limitando a tdo necessdria constru¢do conjunta das formas de efetuar a
assisténcia. Por meio do estabelecimento do vinculo e do envolvimento com o colega de

equipe, os profissionais t€ém a chance de se sentirem mais fortalecidos para lidar com sua
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propria vulnerabilidade diante do bindmio vida e morte, além de permanecerem amparados
para se relacionar cotidianamente com o que € transitério e impermanente (Pokladek &
Haddad, 2004).

Outro ponto que se destaca na vivéncia destes profissionais € o intenso convivio com a
morte ¢ o morrer. Sobre o desenrolar da finitude, Kiibler-Ross (2005) descreve o angustiante
processo do cessar da vida, na qual hd a paulatina faléncia do corpo, o estreitamento da
consciéncia, a redu¢do da expressdo a niveis quase imperceptiveis e o mergulho completo no
siléncio e na espera. Neste cendrio, todo arsenal tecnoldgico se torna secundario, mas coroa a
importancia da sensibilidade do profissional que se posta junto ao leito e se interessa por
aquela pequena pessoa até o esgotamento completo da existéncia dela.

Nao € licito dizer que hd algum tipo de preparo prévio ou treinamento que isente o
cuidador profissional do sofrimento desencadeado pelo trabalho de acompanhar o jovem
paciente até seus momentos derradeiros. Talvez fosse mais coerente asseverar que pelo
acumulo de experiéncias e as incessantes demandas de seu trabalho, o profissional €
convidado a encontrar um modo mais saudédvel de lidar com a aflicdo. Revela-se em grande
parte das vezes que a abertura pessoal para conviver com morte lhe possibilita permanecer ao
lado do grupo familiar nesta jornada rumo ao desconhecido até que tenha ocorrido a
passagem.

Apesar da grande aflicdo que esta experiéncia representa, é possivel perceber que,
muitas vezes, o trabalhador resvala na compreensdo que a finitude é mais um capitulo na
jornada de cada pessoa e, por isso mesmo, deve ganhar dignidade e status de participante da
propria vida. E como tal, também deve ser cuidada da melhor forma possivel. O que entra em
acordo com a ideia de Valle (1997) ao frisar que “a morte ndo deve ser visada como derrota,

mas como acontecimento que completa a existéncia humana” (p.66).
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Como foi possivel reconhecer, o luto € uma das marcas do convivio didrio com a
morte. Segundo Parkers (1996), o sentimento de luto é deflagrado quando a perda se d4 em
um relacionamento importante, permeado por significativo nivel de apego. O autor ainda traz
que este estado € constituido por episddios de ansiedade e dor aguda, havendo carater
defensivo do individuo decorrente da necessidade que enfrenta em reorganizar uma avalanche
de novas informacdes, lidar com uma realidade até entdo desconhecida, perpassada pela
atribui¢do de novos papéis, consolidando processualmente a perda.

Nao existe um periodo pré-definido da extensdao do luto, pois ndo obedece a uma
temporalidade cronoldgica, mas estd de acordo com o modo pelo qual a pessoa enfrenta a
morte da pessoa estimada e o tempo que necessita para elaborar a perda desta relagao,
podendo ser caracterizado como patoldgico a partir do momento em que nao € possivel para o
individuo caminhar neste processo de adaptacdo rumo a uma nova realidade (Oliveira &
Lopes, 2008).

Como este ndo € um processo que se dd exclusivamente apds o desenlace, o
profissional passa a vivencid-lo ja no momento em que avalia que as possibilidades de cura do
paciente ja ndo existem mais. Lembrando que uma equipe ndo cuida apenas de um paciente,
mas de dezenas deles a0 mesmo tempo, e que diversos se encontram sob o cuidado paliativo,
o estado de luto € algo corrente no cotidiano do trabalho desse grupo assistencial.

E curioso o estado de coisas que este trabalhador enfrenta, pois, mesmo atingido em
sua dimensao particular pelo prendncio da perda, de alguma forma deve conseguir transpor a
sua propria dor para auxiliar que pais, avos, irmaos e o proprio paciente consigam lidar com a
despedida. Ao ir em direcdo a experi€ncia deste grupo de profissionais, foi possivel desvelar
que, muitas vezes, em nome deste luto, o pessoal de saide se desdobra em favor da

diminui¢do dos eventos desagradaveis e dolorosos, bem como na defesa da qualidade de vida,
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como se o valor e a dimensao dos investimentos de cuidado realizados mostrassem para as
pessoas cuidadas o quanto a equipe ndo deseja a sua partida, sofrendo com ela.

Estabelecendo uma intimidade com a dor, cada integrante desta equipe passa a refletir
sobre seus valores pessoais, crencas, sentimentos e atitudes perante os problemas e a vida,
tendo a oportunidade de efetuar revisdes de seu projeto de futuro e perceber seu carater fugaz
e transitério. Entretanto, quando as perdas se avolumam, nem sempre o profissional tem o
tempo necessdrio para conseguir digerir os fatos e incorporar em si as reflexdes que operam
em sua mente, 0 que aponta para a importancia extrema deste trabalhador receber apoio da
institui¢do hospitalar em que se insere, além da absoluta relevancia de ser alvo de cuidado.

H4 que se destacar, ainda, a importdncia da formacdo para a capacitacdo do
profissional que lida com a vida e, por conseqiiéncia, com a morte. Os colaboradores deste
estudo apontam a importancia do acimulo de experiéncias e o amadurecimento pessoal como
favorecedores da qualidade da assisténcia prestada, mas também problematizam que em
grande parte a formacdo recebida foi deficiente no tocante ao preparo para lidar com situagdo
de perde e da finitude.

Como realgcam Franga e Botomé (2005), e Silva e Hortale (2006), a morte ¢ um tema
evitado, desconhecido e sistematicamente negado nos curriculos académicos dos profissionais
de sadde. Esta indisposicao cronica que atinge as institui¢des de ensino superior € programas
de poés-graduagdo latu sensu ou stricto sensu no que se relaciona a trabalhar o tema da
finitude, acaba perpetuando a incapacidade dos profissionais da drea em integrar, dentro do
arcabouco de atuacio profissional, a experiéncia de acompanhar a morte, conferindo em suas
atuacdes primazia as tecnologias e as tentativas de controle artificial da faléncia da vida.

Justamente ao refletir sobre a complexidade que representa a situagdo do cuidado até a
fronteira da vida, Kovécs (2005) e apresenta-nos a ideia de uma “educacdo para morte”, uma

proposta pedagdgica a ser implantada nas instincias de formacdo do profissional de saude,
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com o objetivo de desenvolver sua capacidade de didlogo e comunicagdo com paciente e sua
familia, de chamar atengdo para a relagdo entre cuidador e pessoa cuidada, além de lidar com
o manejo da dor e de outros sintomas € mesmo com a facticidade da morte. Ao oferecer tal
capacitacdo, o profissional teria a chance de se desenvolver em um ambiente mais protegido,
até que conquistasse alguma seguranga para lidar com o intrincado desafio que representa o
fim da vida, seja de criancas, adolescentes, adultos ou de pessoas com idade avangada.

Por fim, € possivel dizer que estes profissionais encarnam, com maestria, a figura do
cuidado. Sao passos lentos e pesarosos através do campo da oncologia pedidtrica. Nesta
trajetdria, os profissionais abandonam a ilusdo da existéncia de um porto seguro, de um local
no qual se mantém imunes ao sofrimento e insensiveis a prépria vida.

Ao acompanhar uma crianca ou adolescente na experiéncia de finitude, estes
profissionais sao langados em um turbilhdo de necessidades, de sentimentos, de perigos e de
contentamentos, o que também pode ser entendido como manutencdo do movimento, da
dinamica do transcorrer da vida. Com isso, resgatam a dignidade do pequeno ser humano que
padece, ndo havendo abandono, mentira, ou soliddo, mas uma incessante busca da autonomia,
liberdade, respeito e companheirismo. Esfor¢cam-se para além de seus limites pessoais, a fim
de que a situagcdo de sofrimento ndo transborde e inunde toda a existéncia, € por mais que
tentem evitar a dor e a morte, percebem que é impossivel anular esta vivéncia. Este é o
momento em que a familia, o paciente e a equipe estdo juntos, e € isso que faz a vida valer a

pena.



5. Consideracoes Finais
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Ao finalizar este trabalho julgo ter cumprido minha proposta inicial: alargar os limites
da compreensio e apreensao das vicissitudes e especificidades da vivéncia de profissionais de
uma equipe de oncologia pedidtrica no exercicio do cuidado paliativo. Uma vez que este € um
campo novo de atuacdo, mergulhar neste universo € também oferecer condi¢des para que
outros profissionais que trabalhem com criancas e adolescentes com cancer possam se
reconhecer nesta vivéncia, dialogar com ela e, a partir desta reflexao, estabelecer outros
horizontes para o alcance do cuidado, bem como oferecer respaldo para o cuidador.

Assim, no momento em que se arquiteta a articulacdo de profissionais para a formacao
de uma equipe que atuard junto ao paciente pedidtrico que convive com uma neoplasia, nao se
deve esquecer que ele nao é somente um reprodutor de prescricdes e protocolos estabelecidos
a priori, ou que seguird a racionalidade da assisténcia sem que haja ressonancia afetiva de sua
carreira em sua vida pessoal. O ser que cuida € 0 mesmo ser que tem aspiragdes, familia e
amigos, ocupagoes, lazer, satde e todos estes campos sdo afetados ao longo do exercicio do
cuidado e, certamente, os efeitos produzidos sobre a vida intima do cuidador também se
refletirdo no exercicio da assisténcia.

Por isto, para a consolidacido do cuidado paliativo como um dos ramos pertinentes do
cuidado integral, € relevante que se faga a ampliagdo do conhecimento de como o profissional
da Satide percebe seu papel neste contexto, o que julga ser préticas de saide pertinentes a esta
fase da assisténcia, como cura e cuidado se articulam nos mais diferentes cenarios de
diagndstico e progndstico e, fundamentalmente, como este trabalhador experimenta o
exercicio desta atividade no dia-a-dia e no encontro com o outro.

Ao longo do desenvolvimento do presente estudo, pude perceber que a vida e a morte
estdo de maos dadas e, ao buscar a face de uma, inevitavelmente € possivel ver a feicdo da
outra. E, somente assim, é possivel descrever a dimensdo mais profunda da vivéncia do

cuidado paliativo de pacientes pediatricos acometidos pelo cancer.
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Ao se aproximar de uma crianga portadora de uma neoplasia com progndstico
desfavoravel, o profissional de saide entra, também, em contato com a vida que ainda esta
por se realizar, do prelidio de muitas coisas que ainda sdo esperadas para que aquela pessoa
seja e faca ao longo de seus anos. Todavia, o destino de toda poténcia que reside neste ser
humano esta por fenecer em alguns dias, meses ou poucos anos.

Em contrapartida, quando os profissionais se aproximam do adolescente ou infante
que se despede paulatinamente de sua existéncia, imediatamente o cuidador lembra-se que
naquele ser reside uma valorosa e criativa histéria a ser criada e cuidada, ndo sendo licito
desperdigar o tempo que existe, tampouco infringir mais dor em uma obstinacdo terapéutica
que nao corresponde a promocao de vida.

Nesta condi¢@o, o profissional de saide enfrenta um labirinto de claro e escuro e
muitos dos seus instrumentos cldssicos de atuacdo falham, mas outros tantos se iluminam. O
modo de lidar com sua carreira profissional modifica-se, tendo em vista que ndo é mais
possivel investir apenas nas condi¢des consideradas essenciais e ideais para a saude e, entdo,
o membro da equipe de Oncologia Pedidtrica é submetido a dura prova de encontrar uma nova
concepgdo de assisténcia e um novo ideal de bem-estar.

Este desafio é constituido essencialmente pela dor, seja a vivida pelos desarranjos
organicos e psicossociais do paciente, ou pela angustia do pessoal da equipe que convive
diariamente com a agonia do paciente e dos familiares que o acompanham. Esta vivéncia de
sofrimento tanto pode invadir a pessoa, ferindo-a em seu mais intimo ser e prejudicando que
esteja por inteiro nas relacdes de atencdo, o que geraria algumas reagdes defensivas, como o
afastamento da situacdo causadora de aflicdo, o esfriamento das relacdes, ou mesmo o
adoecimento do proprio cuidador.

De outra forma, ao estar aberto a natureza do sofrimento alheio, o profissional passa a

ter um caminho — ou muitos — para acessar recursos pessoais que podem ser revertidos a fim
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de promover o lenitivo e a criacao de melhoria de vida das pessoas que cuida. Estes recursos
sao fundamentalmente imanentes de suas experi€ncias particulares com a morte de pessoas
queridas, de sua capacidade de ser empético ao outro, da forma como lida com suas emogdes
e expressoes afetivas, da capacidade de estabelecer vinculos sociais e afetivos significativos e
de suas concepcdes acerca do ser humano.

Neste sentido, o trabalhador que se implica no cuidado paliativo percebe que seu
papel, naquele contexto, ndo estd simplesmente inscrito de forma pronta e definitiva nas
normativas colocadas pelas instituicdes académicas ou de saide. Mesmo quando ndo é mais
possivel garantir a cura, se descortina a urgéncia de sensibilizar-se para o planejamento e
atuacdo de agdes de atenc¢ao profissional que garantiriam a crianca e ao adolescente a vida até
o fim de sua jornada, com a melhor qualidade possivel.

Seja em grupo ou isoladamente, os membros da equipe sentem necessidade de
estabelecer uma alianca com a unidade familiar cuidada, procurando em cada caso um modo
particular e tnico de prestar assisténcia, seja conversando com o paciente sobre a propria
morte, seja o auxiliando a se aproximar de seus familiares para resgatar a propria historia,
expressar seus sonhos, buscar conforto e, ainda, favorecendo a realizacdo de novas
conquistas.

Ao profissional que compde a equipe de oncologia pedidtrica fica claro que ele esté ali
por uma contingéncia de sua carreira, mas que se implica e vive em sua dimensdo mais
pessoal, ndo sendo mais um médico, assistente social, psicélogo, nutricionista ou enfermeira
que passa pela vida dessas pessoas, mas como alguém que devota interesse e atengdo, mesmo
apos a morte desse ente que sofre.

A guisa da conclusdo desse estudo, utilizo os versos do poema Mondlogo de Orfeu, de
Vinicius de Moraes & Antonio Carlos Jobim (2011), para demarcar o cardter fundamental da

vivéncia deste grupo de profissionais - pessoas que se relacionam e prestam atendimento a
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estes pequenos seres humanos que, desde cedo, se encontram préximos da morte. E assim,
como na histéria mitolégica de Orfeu e Euridice, na qual o her6éi permanece ligado a sua
amada mesmo apds a morte dela, a finitude dos pequenos pacientes nao dissolve os lagos
indeléveis construidos com os profissionais da Saide no compartilhamento de tantos
momentos da vida — nem sempre momentos de dor.

Vai tua vida, passaro contente

Vai tua vida que estarei contigo.
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