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RESUMO

FRANCA, J. R. F. S. Cuidados paliativos: relacdo dialdgica entre enfermeiros e criancas
com cancer. 2011. 181f. Dissertacdo (Mestrado) - Centro de Ciéncias da Saude, Universidade
Federal da Paraiba, Jodao Pessoa, 2011.

INTRODUCAO: os Cuidados Paliativos abrangem uma abordagem holistica de assisténcia ao
paciente sem possibilidades terapéuticas de cura e sua familia, visando-lhes uma melhor
qualidade de vida, sendo a sua aplica¢do de suma importancia, no ambito do cuidar de crianca
com cancer em fase terminal. OBJETIVOS: Este estudo objetiva investigar a compreensao de
enfermeiros assistenciais sobre os Cuidados Paliativos; identificar as estratégias empregadas
por enfermeiros para a promog¢ao de Cuidados Paliativos, direcionados a crianga com cancer
em fase terminal; averiguar como o enfermeiro utiliza a comunicagdo, ao assistir a crianca
com cancer, em fase terminal; analisar como se dd a relagdo dialdgica entre enfermeiro e
crianca com cancer, em fase terminal. METODOLOGIA: trata-se de uma pesquisa de campo
de natureza qualitativa. O cendrio da investigacdo foi a Unidade de Pediatria de um hospital
publico na cidade de Jodo Pessoa — PB; participaram do trabalho dez enfermeiros
assistenciais. Desses, oito sdo do sexo feminino e dois do masculino. Na coleta de dados,
utilizou-se a técnica de entrevista a partir de um roteiro com questdes norteadoras, pertinentes
aos objetivos propostos. A coleta dos dados ocorreu entre abril a junho de 2010. ANALISE
DOS DADOS: o material empirico foi submetido a andlise categorial de contetido, a luz da
Teoria Humanistica de Enfermagem a partir das seguintes fases: preparacdo da enfermeira
cognoscente para chegar ao conhecimento; a enfermeira conhece intuitivamente o outro; a
enfermeira conhece cientificamente o outro; a enfermeira sintetiza complementariamente as
realidades conhecidas; sucessao do multiplo para a unidade paradoxal como processo interno
da enfermeira. Os dados obtidos mediante os discursos expressos pelos participantes da
investigacdo foram categorizados nas seguintes categorias temadticas: percepgcdo dos
enfermeiros sobre a prdtica dos Cuidados Paliativos; relacdo do enfermeiro com a crianga
com cdncer fora de possibilidades terapéuticas de cura e sua familia: promogdo do cuidar na
terminalidade; estratégias utilizadas para humanizar o sofrimento existencial da crianca com
cdncer e sua familia pautadas nos Cuidados Paliativos;, comunicacdo e relacionamento
interpessoal do enfermeiro com a crianca com cdncer em fase terminal e sua familia.
RESULTADOS: este estudo mostrou a importancia de uma abordagem centrada nestas
criangas, mediante uma relacdo EU-TU auténtica dos enfermeiros com as criangas citadas,
pautada nos Cuidados Paliativos, promovendo o desenvolvimento de um processo terapéutico.
Os resultados mostraram também que os enfermeiros utilizam estratégias uteis e adequadas e
atendem as necessidades das referidas criancas e suas familias no contexto dos cuidados
abordados em toda a sua dimensio. CONSIDERACOES FINAIS: tudo isso permite concluir
que os enfermeiros pesquisados partilham um cuidar genuino com as criangas abordadas e
suas familias, sendo sensiveis a partir de uma perspectiva holistica, pautada no respeito a sua
singularidade. Este trabalho abre novos horizontes no campo da assisténcia, ensino e pesquisa
em Enfermagem, com énfase na valorizag¢do da relacdo dialdgica entre enfermeiros e criangas
com cancer em fase terminal, tendo como foco central os Cuidados Paliativos. Espera-se que
possa subsidiar novas investigagdes sobre a temdtica, porquanto ainda sdo incipientes
pesquisas que abordam a inter-relacdo dos Cuidados Paliativos com a Teoria Humanistica
com as criang¢as que vivenciam um cancer em fase terminal.

Palavras-chave: Enfermagem. Cuidados Paliativos. Comunicac¢do. Cancer. Crianga.



ABSTRACT

FRANCA, J. R. F. S. Palliative care: dialogic relationship between nurses and children with
cancer. 2011. 181f. Dissertation (Master’s Degree) — Health Sciences Center, Federal
University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2011.

INTRODUCTION: palliative care encompasses a holistic approach of care to the patient
without therapeutic healing possibilities, and to his or her family providing them a better life
quality. Its application is of great importance as regards taking care of child with cancer in
end-stage. OBJECTIVES: this study aims to investigate the assistant nurses” understanding
about palliative care; identify the strategies used by the nurses for the promotion of palliative
care devoted to the child with cancer in end-stage; evaluate how the nurses use
communication while taking care of a child with cancer, in end-stage; analyze how the
dialogic relationship between nurse and child with cancer, in end-stage, occurs.
METHODOLOGY: it is a field research of qualitative nature. The investigation scenario was
the Pediatric Unit of a public hospital in the town of Jodo Pessoa — PB. Ten assistant nurses
took part in this research. Eight of these professionals are female and two of them are male.
With regard to data collection, the interview technique was used from a number of questions
which were pertinent to the proposed objectives. Data collection occurred between April and
June 2010. DATA ANALYSIS: the empirical material was submitted to the categorical
content analysis based on the Humanistic Theory of Nursing from the following phases:
practicing the nurse in order to achieve knowledge; the nurse knows the other intuitively; the
nurse knows the other scientifically; the nurse summarizes the known realities in a
complementary way; succession of the multiple aspect to the paradoxical unit as the nurse’s
internal process. Data obtained by means of the discourses expressed by the investigation
participants were classified in the following thematic categories: nurses” perception about
palliative care practice; nurse’s relationship with child, with cancer without therapeutic
healing possibilities, and his or her family;, promotion to end-stage care; strategies used for
humanizing the existential suffering of the child with cancer and his or her family based on
palliative care; nurse’s communicational and interpersonal relationship with the child with
cancer in end-stage and his or her family. RESULTS: this research showed the importance of
an approach centered on these children referring to an authentic I-YOU relationship carried
out by the nurses with the mentioned children and based on palliative care, promoting thus the
development of a therapeutic process. The results also presented that the nurses use
appropriate and useful strategies and that they care for the children’s and their families’ needs
as concerns the attention context cited in its entire dimension. FINAL COMMENTS: this
leads to the conclusion that the researched nurses share genuine care with the cited children
and their families, being thus sensitive from a holistic perspective and based on respect to
their singularity. This research provides a new viewpoint with reference to the care, teaching
and research field in nursing, with emphasis on the valorization of the dialogic relationship
between nurses and children with cancer in end-stage, having as central concern palliative
care. This study intends to prompt new investigations about the theme because researches,
focusing on palliative care inter-relation with the Humanistic Theory with children
experiencing cancer in end-stage, are still insignificant.

Keywords: Nursing. Palliative care. Communication. Cancer. Child.



RESUMEN

FRANCA, J. R. F. S. Cuidados Paliativos: relacién dialégica entre enfermeros y nifios con
cancer. 2011. (181f.) Tesis de Maestria — Centro de Ciéncias da Sadde, Universidade Federal
da Paraiba, Jodo Pessoa, 2011.

INTRODUCCION: los Cuidados Paliativos forman parte de un abordaje holistico de
asistencia al paciente sin posibilidades terapéuticas de cura y de su familia, con el objetivo de
proporcionarles una mejor calidad de vida, siendo su aplicacién de suma importancia, en el
ambito de ayudar a cuidar del nifio con cédncer en estado terminal. OBJETIVOS: este estudio
tiene como objetivos investigar la comprension de los enfermeros asistenciales sobre los
Cuidados Paliativos; identificar las estrategias empleadas por enfermeros para la promocién
de los Cuidados Paliativos, volcados hacia el nifio con céncer en estado terminal; averiguar
como el enfermero utiliza la comunicacidn, al asistir al nifilo con cancer en estado terminal;
analizar como se presenta la relacion dialdgica entre el enfermero y el nifio con céncer en
estado terminal. METODOLOGIA: se trata de una investigacién de campo, de naturaleza
cualitativa. El escenario de investigacion fue la Unidad de Pediatria de un hospital publico en
la ciudad de Jodo Pessoa — PB; participaron de este trabajo diez enfermeros asistenciales. De
estos, ocho son del sexo femenino y dos del masculino. En la recoleccion de datos, se utiliz
la técnica de la entrevista a partir de un esquema con preguntas orientadas, pertinentes a los
objetivos propuestos. La colecta de estos datos ocurrié entre los meses de abril y junio del afio
2010. ANALISIS DE LOS DATOS: el material empirico fue sometido a un analisis de
categorias de contenido, a la luz de la Teoria Humanistica de la Enfermeria a partir de las
siguientes fases: preparacion de la enfermera cogniciente para llegar al conocimiento; la
enfermera conoce intuitivamente al otro; la enfermera conoce cientificamente al otro; la
enfermera sintetiza de modo complementar las realidades conocidas; sucesién del multiplo
para la unidad paradojal como proceso interno de la enfermeria. Los datos obtenidos a través
de los discursos expresados por los participantes de la investigacién fueron colocados en las
siguientes categorias tematicas: percepcion de los enfermos sobre la prdctica de los Cuidados
Paliativos; relacion del enfermero con el nifio con cdncer fuera de las posibilidades
terapéuticas de cura y de su familia: promocion del ayudar a cuidar en el estado terminal;
estrategias utilizadas para humanizar el sufrimiento existencial del nifio con cdncer y de su
SJamilia. RESULTADOS: este estudio mostré la importancia de un abordaje centrado en estos
nifios, mediante la relacion YO-TU auténtica de los enfermeros con los nifios citados, pautada
en los Cuidados Paliativos, promoviendo el desarrollo de un proceso terapéutico. Los
resultados mostraron también que los enfermos utilizan estrategias utiles y adecuadas y
atiende a las necesidades de los referidos nifios y de sus familias en el contexto de los
cuidados abordados en toda su dimension. CONSIDERACIONES FINALES: todo esto
permite concluir que los enfermeros investigados comparten un interés de cuidar genuino con
los nifios abordados y sus familias, siendo sensibles a partir de la perspectiva holistica, guiada
por el respeto a su singularidad. Este trabajo abre nuevos horizontes en el campo de la
asistencia, enseflanza e investigacion en Enfermeria, con énfasis en la valorizacién de la
relaciéon dialégica entre enfermeros y nifios con cdncer en estado terminal, teniendo como



foco central los Cuidados Paliativos. Se espera que pueda subsidiar nuevas investigaciones
sobre esta temdtica, ya que todavia son incipientes las investigaciones que abordan la
interrelacion de los Cuidados Paliativos y la Teoria Humanistica con los nifios que viven con
cancer en estado terminal.

Palabras clave: Enfermeria. Cuidados Paliativos. Comunicacion. Cancer. Nifio.
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O cuidar faz parte da existéncia humana, desde o nascimento até a sua finitude,
constituindo uma necessidade primordial do homem no processo de viver. O cuidar possui na
sua amplitude, o componente humanistico, ao promover a continuidade da espécie humana de
modo sauddvel (BRASIL, 2008). Portanto, permeia uma agdo relacional, que exige doagao,
proximidade (mediante a presencga entre o ser que cuida e o ser que é cuidado), incorporando
subjetividade, afetividade, amor, humanizacdo, coragem, respeito, palavra, gestos corporais,
ato de tocar e percepg¢ao, tudo isso, além da técnica.

Neste sentido, Franco (2004) ressalta que o cuidar é uma relacdo afetiva que se configura
numa atitude de abertura para o outro e para o mundo, propiciando o envolvimento do cuidador
com o ser cuidado. Assim, busca desenvolver empatia, humildade, cordialidade, ternura,
preocupacio, responsabilizagdo, mediante o estabelecimento de uma relacdo de confianga. O
cuidado, nessa perspectiva, ¢ humanizado. Nele, as relagdes entre cuidador e receptor de
cuidados sdo implementadas de sujeito para sujeito.

Waldow (2008, p.71) afirma que o cuidar implica um movimento em direcdo a algo
ou alguém que € motivo de interesse ou preocupacao. A autora acrescenta que, nesta relagao,
ocorre uma troca no encontro do cuidar entre o ser que cuida e o que € cuidado; logo, o cuidar
permite que o outro “[...] expresse sua vulnerabilidade, revele como estd vivenciando sua
experiéncia em sua circunstancia, favorecendo a confianca para desnudar-se em sua
interioridade, em sua totalidade [...].”

Dessa maneira, o cuidar deve ter como fio condutor o respeito a dignidade do ser
humano, sendo, portanto, imprescindivel considerar o paciente na sua singularidade. Sousa et
al. (2010a) assinalam que o cuidar, de um modo geral, ndo visa apenas a cura de doengas,
mas, sobretudo, objetiva a qualidade de vida pela satisfacdo das necessidades de cada ser
humano. Isto significa que se devem reconhecer as diferencas individuais e a necessidade de
proporcionar uma assisténcia direcionada para cada ser especial (crianca, adolescente, adulto,
idoso e paciente na terminalidade da vida) (PESSINI, 2006).

Com base nessas consideragdes, Sousa et al. (2010a, p. 396) conceituam o cuidar
como um empreendedor de a¢des que tocam o ser humano em sua esséncia e enfocam a
importincia do cuidado para o ser que o recebe e para o ser que cuida ao expressar: “[...]
quem ¢ cuidado sente-se acolhido, digno, humano, vivo; quem cuida recebe conhecimento,
vivéncia, sensibilidade, gratiddo e respeito.” Isto se constitui uma paradoxal troca sem perdas;
sao ganhos adquiridos e somados ao participantes que, sem perceber, tocam e deixam-se tocar

pelo outro.
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Conforme Silva (2005), o cuidar € compreendido como uma arte que envolve valores
transcendentes aos ideais técnicos e de cura, uma vez que se caracteriza pelo zelo, atengao,
compromisso e solicitude para com o outro.

No ambito da Enfermagem, o cuidar evidencia-se a partir do entendimento do
cuidado, firmando-se no compromisso com o bem-estar geral do paciente, ndo apenas como
objeto de acdo, mas como uma forma de ser, de viver e de se expressar, na preservaciao da
dignidade humana e da vida. Portanto, consiste num modo de ser no mundo que fundamenta
as relacdes com os outros, atribuindo significados as suas experiéncias vividas (ZOBOLLI,
2006).

O cuidar em enfermagem é expresso como pratica relacional, sendo considerado um
compromisso do profissional da Enfermagem, num processo que favorece o crescimento
mituo, sem domina¢do nem manipulacdo, mediante o estabelecimento de uma relagcdo
empdtica. Batista e Costa (2005) ressaltam que a riqueza do encontro do cuidar em
enfermagem estd na relacdo de intersubjetividade que o permeia, sendo uma experi€ncia
unica, compartilhada entre o ser que cuida e o ser que € cuidado.

Considerando a importancia do cuidar humanizado no compartilhar das experiéncias
e vivéncias do paciente (que resultam da ampliacdo do foco das agdes de enfermagem),
Pessini (2006, p.3) assegura que este cuidar, por parte do cuidador, implica “[...] a
compreensdo do significado da vida, a capacidade de perceber e compreender a si mesmo € ao
outro, situado no mundo e sujeito de sua prépria histéria.” Doutra parte, o autor acrescenta
que o encontro entre o ser que cuida e o ser que é cuidado € subsidiado por valores e
principios delineadores de suas a¢des, num contexto relacional.

Dessa maneira, Souza et al. (2005) acrescentam que o cuidar em enfermagem
promove e restaura o bem-estar fisico, psiquico e social, além de ampliar as possibilidades de
viver e prosperar, visando ao bem-estar do paciente, a sua integridade moral e a sua
dignidade. Esta dltima é uma caracteristica intrinseca ao ser humano, uma vez que o cuidador
tem a capacidade de zelar, prestar aten¢do, preocupar-se € compreender o outro, respeitando
sua individualidade, o que vem a ser um cuidado humanizado.

A respeito disso, Gargiulo (2007) ressalta que o cuidar parece estabelecer-se de
forma muito mais evidenciada, na pratica assistencial, uma vez que o cancer origina
sofrimentos relacionados com a propria doenga, sensagdo de insuficiéncia, descrenca das
medidas terapéuticas disponiveis dele decorrentes, bem como angustia relacionada com o

longo periodo em que o paciente se encontra sob os cuidados especificos, principalmente,

quando ele se apresenta em fase terminal.
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Mortiz et al. (2008) esclarecem que o paciente € considerado terminal quando a sua
doenca, independente de medidas terapéuticas adotadas, evolui de forma irreversivel para a
morte. Destarte, Mello (2009) assinala que € necessaria uma assisténcia qualificada, de modo
que se contemplem, de maneira holistica, todas as queixas desse paciente, atendendo-o,
sempre que possivel, na perspectiva de proporcionar-lhe o alivio da dor, de sintomas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais.

No tocante ao cuidar humanizado, especificamente ao da crianca com cancer em fase
terminal, este deve abranger todas as suas necessidades (dentro dos limites possiveis), de
maneira a que transmita o maximo de seguranga. Isto para mostrar que todos (familia e
profissionais da Satide) se mostram solicitos em fazer o melhor para ajuda-la, uma vez que ela
submete-se a viver em um local distante de seu ambiente domiciliar, da escola, dos amigos e
familiares e de seus objetos pessoais. Por sua vez, passa a habitar um ambiente hostil, onde
vivencia situacdes de dor e desconforto, seja pela prépria doenga, seja pelo tratamento
quimioterdpico e radioterdapico, que inclui exames, como puncdo lombar e de medula dssea e
procedimentos de enfermagem, como pungdes venosas frequentes, inser¢ao de sondas, drenos
e cateteres.

Dessa maneira, deve-se considerar, essencialmente, que os limites do cuidar sdao
muito mais amplos que os do curar, porquanto que a crianca com cancer fora de
possibilidades terapéuticas, acompanhada das pessoas que ela ama e que tem a noc¢do do
sentido da sua existéncia, terd sempre preservado o seu valor e dignidade, devendo receber
um tratamento paliativo, o melhor possivel.

Com base nesse entendimento, torna-se fundamental propiciar ao ser criangca com
cancer em fase terminal uma nova forma de cuidar, por esta necessitar de atencdo e cuidados
especiais com a fragilidade apresentada ante sua doencga. Esta nova forma de cuidar diz
respeito aos Cuidados Paliativos (expressao que denomina o cuidado na finitude da vida), cuja
finalidade € a de proporcionar o alivio da dor, dos sintomas e do sofrimento, a de atender as
necessidades biopsicossociais e espirituais € a de apoiar a familia (SANTOS; PAGLIUCA;
FERNANDES 2007).

Sousa et al. (2010b) conceituam Cuidados Paliativos como um campo
interdisciplinar de cuidados totais, ativos e integrais, dispensados aos pacientes com doengas
cronodegenerativas, desde o estado inicial até a fase terminal. Melo (2006), por sua vez,
assinala tais cuidados, se estabelecem entre a relacdo dos profissionais com pacientes que

apresentam uma doenca em fase terminal e suas familias, mediante a prevenc¢do e alivio do
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sofrimento, com base na identifica¢do precoce e na avaliacdo correta de problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual, sendo, portanto, mais do que uma opcao terapéutica.

Portanto, é inegdvel a valoracdo dos Cuidados Paliativos direcionados a crianga com
cancer na terminalidade da vida, visto que apresentam uma abordagem diferenciada de
tratamento que tem como objetivo principal o de promover o cuidar humanizado, mesmo
quando se utiliza a tecnologia. Isto, porque tal abordagem dirige seu foco para o alivio das
necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais da pessoa, como também integra a
esses cuidados, as crencgas valores, praticas culturais e religiosas do paciente e seus familiares.

Dessa maneira, tais cuidados envolvem um processo interior de busca e despertar de
valores, sempre que a ocasido de cuidado se origina de um envolvimento, de um cuidado
empdtico e, ndo somente de um cuidado diretivo e técnico. Nesta maneira de cuidar, o
enfermeiro torna-se capaz de ver o mundo e oferecer seus fundamentos e conexdes essenciais
para um agir, cuja prioridade € utilizar as habilidades profissionais para aliviar o sofrimento
do paciente em todas as suas formas.

Buisan e Delgado (2007) ressaltam que os Cuidados Paliativos visam ao controle dos
sofrimentos fisicos, emocionais, espirituais e sociais do paciente e sua familia, na presenca de
doencas sem possibilidades terapéuticas de cura. Além disso, a autora acrescenta que o uso de
diferentes formas de comunica¢ao é imprescindivel, uma vez que o relacionamento humano €
a esséncia do cuidado, nos momentos mais dificeis, em que relacionar-se € estar-com o outro,
fazendo uso da comunicacdo verbal e ndo-verbal, na perspectiva de emitir e de receber
mensagens.

De acordo com Pessini (2006), o uso da comunicacdo ¢ uma medida terapéutica de
suma importancia na relagdo entre profissionais, paciente e familiares. Ainda de acordo com o
autor, a comunicac¢do, uma vez elucidada de maneira clara e compreensivel, proporciona uma
mudanca de mentalidade daqueles que cuidam do paciente sem possibilidades de cura,
contribuindo para dignidade deste durante toda a assisténcia prestada, como também lhe
estimula a autonomia ante as decisdes sobre sua vida e seu tratamento.

Conforme Sousa et al. ( 2010c, p. 6), a comunicac¢do (base das relagdes interpessoais)
“[...] deve ser clara e honesta, de modo que inspire no ser cuidado a confiancga, respeitando-se
0 seu espago e suas limitagcdes impostas pela doenga.”

Logo, no campo da Enfermagem, a comunicagdo como medida terapéutica
representa uma ferramenta importante para a pratica do cuidar, pautada nas necessidades do
paciente em fase terminal, no contexto dos Cuidados Paliativos, especialmente quando se trata

de uma crianca. Conforme Aratjo (2007), o paciente, na finitude da vida, deve ser
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considerado tnico e multidimencional, mediante o uso de diferentes formas de comunicagao
com a compreensdo e percepcdo do problema, para que esta comunicacdo — verbal ou nao
verbal — seja realizada de maneira eficaz.

A autora acrescenta que, o papel de destaque da comunicagdo referenciada no
relacionamento interpessoal entre o profissional da Enfermagem e o paciente com cancer em
fase terminal, estd pautado na relacdo de confianca entre eles. Estabelecida esta relagdo a
partir da leitura dos sinais verbais, sendo estes alegres e otimistas, o paciente pode vir a
reafirmar o desejo de conversar sobre a sua doenca e outros aspectos com ela relacionados,
também, os sinais ndo verbais, mediante gestos corporais, palavras e toque, e fazendo ver a
presenca compassiva, que consola e conforta. Sendo assim, é estabelecida a relacao dialdgica
entre o enfermeiro e o paciente com cancer sem possibilidades terapéuticas de cura, sendo isto
um recurso terapéutico importante e efetivo, por trabalhar os sentimentos que a situacio de
vivenciar esta fase da vida lhes desperta.

Diante das consideracdes apresentadas, a op¢ao para estudar esta temdtica parte da
minha afinidade pessoal com o cuidar do paciente com cancer em fase terminal, desde a época
da minha formagdo académica, no Curso de Graduacdo em Enfermagem na Faculdade de
Enfermagem Santa Emilia de Rodat (FASER). Durante o curso, tive a oportunidade de cursar
disciplinas, como Enfermagem em Pediatria, que, dentre seus diversos conteuidos, abordava
também o cancer. O assunto, que anteriormente ja despertava interesse, possibilitou-me um
maior conhecimento sobre o tema.

Doutra parte, realizei estdgios curriculares e extracurriculares em institui¢des
especializadas no diagnéstico e terap€utica oncoldgica, em unidades de internagdo clinica,
cirirgica e de terapia intensiva. No desenvolvimento destas atividades de formagdo e
enriquecimento profissional, pude observar que alguns enfermeiros, na sua relacdo com a
criangca com cancer sem possibilidades de cura, desempenhavam um cuidar mais direcionado
para a realizacdo de procedimentos técnicos, do que para o atendimento das necessidades da
crianga, no seu sentido mais amplo.

Dessa maneira, durante a minha formagdo académica, interessava-me por novas
acoes que envolvessem o cuidar das criancas com cancer em fase terminal, as quais viessem a
propiciar um cuidar humanizado, em que a relacdo dialdgica entre o enfermeiro e o ser
crianca fosse contemplada mais do que as atribui¢des técnicas do profissional — isto sem

discordar da importancia destas para a melhoria das condig¢des fisicas do paciente.
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A relacdo dialégica envolve a compreensao do significado da vida no processo do
cuidado, uma vez que aborda a capacidade de percepcdo e compreensao do ser humano, na
sua propria experiéncia de vida, e mobiliza as mais variadas emog¢des e sentimentos.

As diferentes situacdes vivenciadas pela crianca com cancer, em fase terminal sdo
perpassadas pelo complexo e constante cuidado profissional, direcionado a recuperacao de
sua saude fisica e mental, o qual, desta forma, deve ser humanizado.

Uma vez graduada, passei a atuar como enfermeira da Estratégia Saide da Familia
(ESF). Nesta ocasido, exercia atividades no campo administrativo € na assisténcia aos
usudrios, em particular as criancas com cancer sem possibilidades de cura, as quais
apresentavam as seguintes neoplasias: leucemia e tumores do sistema nervoso central e
linfomas. Estas criancas se encontravam totalmente dependentes de cuidados especificos,
visto que a doenca avangava progressivamente, em sinais € sintomas, tornando-as assim cada
vez mais fragilizadas.

Como integrante do Nucleo de Estudos e Pesquisas em Bioética (NEPB) do Centro
de Ciéncias da Saide (CCS) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB), pude ampliar os
meus conhecimentos no campo da Bioética. Nesta ocasido, tive a oportunidade de cursar
como aluna especial do Programa de Pés-Graduacdo a disciplina Tépicos Avancados em
Pesquisa IV: Bioética, no periodo de 2008-2, durante a qual desenvolvi e publiquei o artigo
cientifico intitulado Cuidados paliativos: producdo cientifica em periodicos online no ambito
da satide. Esta constru¢do cientifica permitiu-me uma melhor compreensdo sobre o cuidado
humanizado, na perspectiva dos Cuidados Paliativos. .

Para ampliar a compreensdo a respeito disso, realizei leituras de obras, como
Humanizacdo e Cuidados Paliativos (PESSINI; BERTACHINI, 2006), Dor e Cuidados
Paliativos (PIMENTA; MOTA; CRUZ, 2006) e Cuidados Paliativos: discutindo a vida, a
morte e o morrer (SANTOS, 2009), entre outros.

Ao ingressar como discente no referido Programa de P6s-Graduagdo, pude cursar
disciplinas, como Fundamentos Tedrico-Filoséficos do Cuidar em Enfermagem e Processo de
Cuidar em Enfermagem. Destas, também foram elaborados os seguintes artigos cientificos: O
cuidar em Enfermagem: uma revisdo bibliogrdfica; Cuidados Paliativos: uma andlise de
conceito. Tais artigos contribuiram para reforcar o meu interesse em desenvolver um estudo,
direcionando o enfoque para os Cuidados Paliativos ao paciente com cincer em fase terminal,
em especial, a crianca.

Na disciplina Fundamentos Tedrico-Filos6ficos do Cuidar em Enfermagem, busquei

aprofundar os meus estudos sobre as teorias de enfermagem, o que me possibilitou optar pela
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Teoria Humanistica como fundamento tedrico do presente estudo. Esta teoria expressa que
“[...] a relacdo entre enfermeira e cliente tem por objetivo o bem-estar e o estar melhor do
cliente, que participa como sujeito ativo do processo e que v€ na enfermeira possibilidades de
ajuda e suporte.” (OLIVEIRA; COSTA; NOBREGA, 2005, p.35).

A Teoria Humanistica como aporte tedrico desta investigacdo possibilita a
descoberta e a constru¢do de uma nova forma de cuidar da crianca com cancer em fase
terminal. Isto porque a humanizacdo da assisténcia torna-se possivel, e oferece inumeras
possibilidades para se ampliar a qualidade de vida destes pacientes. Dentre estas
possibilidades, destaca-se a relacdo dialdgica, que fornece a percepcao do outro (no caso, a
crianga), durante o ato de cuidar e permite ao enfermeiro a demonstracdo de carinho mediante
um toque, um sorriso € um olhar voltado a atender as suas necessidades de maneira singular —
caracteristicas essenciais da arte do cuidar humanizado.

Assim sendo, € inegdvel o valor da Teoria Humanistica para se fundamentar a pratica
dos Cuidados Paliativos ao ser crianca com cancer que vivencia a condi¢ao de terminalidade,
tendo como fio condutor a relacdo dialégica entre o enfermeiro e o paciente. Nesse sentido,
deve-se estimular o desenvolvimento de estudos que valorizem esta relacdo, no contexto do
cuidar.

Conforme o exposto, considero relevante a pesquisa, por entender que, a partir de
uma relacdo dialégica, uma maior compreensao dos Cuidados Paliativos com a crianca com
cancer na finitude da vida € necessdria, no contexto da pratica do cuidar em enfermagem.
Desse modo, ao reportar-se para uma nova perspectiva de cuidar, no campo da investigacao
cientifica, este estudo poderd contribuir para uma assisténcia holistica, com respeito e
dignidade, ao ser crianga com cancer fora de possibilidades terapéuticas, de forma que se

eleve a qualidade de sua assisténcia de maneira humanizada.

Em face das consideragdes apresentadas, este estudo parte das seguintes questoes
norteadoras:

v" Qual a compreensdo de enfermeiros assistenciais sobre os Cuidados Paliativos?

v' Quais as estratégias empregadas por enfermeiros para a promogio de Cuidados
Paliativos direcionados a crianga com cancer em fase terminal?

v" Como o enfermeiro utiliza a comunicacéo, ao assistir a crianga com cancer em
fase terminal?

v" Como se dd a relacdo dialégica entre enfermeiro e crianga com cincer em fase

terminal?
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Diante das questdes propostas, o estudo visa aos seguintes objetivos:

v' Investigar a compreensdo de enfermeiros assistenciais, sobre os Cuidados
Paliativos;

v' Identificar as estratégias empregadas por enfermeiros para a promog¢do de
Cuidados Paliativos, direcionados a crianga com cancer em fase terminal;

v' Averiguar a forma com que o enfermeiro utiliza a comunicag¢do ao assistir a
crianca com cancer em fase terminal;

v' Analisar o modo com que se dd a relagdo dialégica entre enfermeiro e crianga

com cancer, em fase terminal.



o)

2. Cuidados paliativos:
Revendo a Literatura
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Neste capitulo, abordamos a contribuicdo dos autores na temadtica Cuidados
Paliativos, destacando, inicialmente, a origem da palavra hospice. Na sequéncia,
contemplamos o0s aspectos historicos e conceituais do cuidar e o acesso dos doentes aos
cuidados profissionais e aos tratamentos, ao longo da Historia, o processo de desenvolvimento
de ensino e pesquisa, a situacdo atual de tais cuidados no cendrio internacional e brasileiro e a
importancia de tais cuidados as criancas.

A palavra hospice, de acordo com Santos (2011) deriva do latim hospes que
significava estranho ou estrangeiro. Posteriormente, o autor enfatiza que o termo teve a
conotacdo de hospitalis, que significava uma atitude de boas vindas ao estranho. Na lingua
francesa, a palavra hospice possui, igualmente, trés significados: asilo; abrigo para velhos,
moribundos e casa onde religiosos abrigam os peregrinos. Na lingua portuguesa, o termo foi
incorporado como hospicio (lugar para tratar pessoas com doencas mentais). Por esta razdo,
manteve-se com este sentido. A palavra hospice, vocdbulo inglés (usado nos paises anglo-
saxOnicos e nos paises desenvolvidos de cultura latina, como Franga e Itdlia) representa local
de acolhimento e cuidados das pessoas com doengas fatais, ou seja, sem possibilidades
terapéuticas de cura.

No contexto dos Cuidados Paliativos, faz-se necessdrio estabelecer a distin¢gdo entre
os termos hospital e hospice, oferecida por Santos (2011, p. 4). Este autor esclarece que o
primeiro designa o local de cuidado de pessoas, temporariamente doentes € com perspectiva
de cura; o segundo termo possui o significado de residéncia fixa para aqueles considerados
pobres, enfermos, deficientes, insanos e com doengas incurdveis. Mccoughlan (2006) aponta o
entendimento do termo hospice: é o local que presta o cuidado ao paciente com uma doenca
avangada até a fase final de sua vida. Este local, seja um ambiente hospitalar ou domiciliar, €
embasado no bindmio paciente-familia.

A etimologia da palavra hospice, de acordo com Pessini (2006), remonta ao século
IV da era cristd, com a matrona romana chamada Fabiola, que colocou sua casa a disposi¢cao
dos necessitados, oferecendo-lhes vestimentas, abrigo e alimentos, acolhendo os estrangeiros
e visitando os enfermos e prisioneiros. Posteriormente, essas acdes levaram a fundacido de
hospices. Conforme o autor, a palavra hospice ¢ um lugar onde os doentes terminais sao
atendidos com um cuidado que evoluiu para uma experiéncia natural mais focada no paciente,
onde sua filosofia prisma para que receba informagdes precisas a respeito de sua condi¢do
clinica, desenvolvimento de sua doenga e os locais apropriados para a sua morte.

Cumpre salientar que, no século IV, de acordo com Pessini (2006), os beneditinos

abrigavam e cuidavam de monges e peregrinos e, do mesmo modo, gradativamente, foram
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acolhendo os doentes. Portanto, nessa época, o hospice, era um lugar onde os viajantes ou
peregrinos podiam descansar, foi, posteriormente, relacionado com os hospitais, mosteiros e
asilos.

No que se refere a palavra paliativo, Santos (2011) assinala que esta deriva do latim
pallium, que significa um manto protetor e acolhedor, que ocultaria o que estava subjacente;
no caso, os sintomas referentes a progressao da doenca. Ressalta que, em latim, pallium ou
pallia significa vestimentas usadas pelo Papa e pelo bispo, respectivamente. Acrescenta que
existe uma teoria que faz sua vinculagdo com a figura do Bom Pastor, concebida na era crista
inicial, carregando o cordeiro nos ombros. Comenta que a 1a dos cordeiros era destinada a
fazer a pallia. Estes eram solenemente apresentados ao altar por irmas do convento de Santa
Agnes, que também teciam a pallia. Dessa forma, o autor enfatiza que se observa a profunda
ligacdo desses marcos histdricos com a natureza do sagrado e da espiritualidade. Ainda hoje,
esta vestimenta € usada na liturgia catdlica.

Doutra parte, em portugués, a palavra paliativo, conforme o autor supracitado,
obteve um significado menos importante, uma vez que designava a solucdo temporéria e sem
integracdo, tendo a conotacdo, em seu sentido amplo, de remediar provisoriamente.

No que se refere ao acesso aos cuidados profissionais e ao tratamento, o autor
acrescenta que, grande parte da populacdio da Idade Antiga nao desfrutava nenhum
atendimento, sendo cuidada pelos proprios familiares e vindo a morrer no proprio lar.

Koening, McCullough e Larson (2001) assinalam que, no inicio da era crista, Jesus
Cristo (considerado o maior, melhor e mais sébio paliativista) destinava-se a minimizar todo
tipo de sofrimento em sua dimensionalidade fisica, psicoldgica, social e espiritual. Dessa
forma, as primeiras comunidades cristds, durante os trés primeiros séculos de nossa era,
desenvolveram a preocupacao com o cuidado mais do que com a cura do doente.

Os autores referenciados acrescentam que, por volta do ano 370 d.C., foi criado o
primeiro grande hospital especializado em Cuidados Paliativos na Asia Menor, pelos cristios
ortodoxos orientais. Este hospital, de acordo com Santos (2011), cuidava de idosos (na grande
maioria com doencas avangadas) e de leprosos (atualmente hansenianos).

Nesse contexto, Santos (2011) afirma que o verdadeiro inicio da filosofia hospice
adveio de sua intrinseca relacdo e unido a filosofia espiritual do Cristianismo. Destaca,
também, a indissolubilidade de tal relacio de unido, fortalecendo-se com o passar dos
milénios, revelando-se nas outras grandes religides, como o Budismo e o Islamismo.

No que tange a histéria moderna do hospice, Saunders (2006) afirma que ela esta

relacionada com o cuidar dos moribundos e tem sua origem na cidade de Lyon, (Franga). Sua
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responsavel foi Madame Jeane Garnier, no ano de 1842, sendo esta a fundadora de vdrios
hospices destinados a tratar de pacientes incurdveis e moribundos.

Conforme Twycross (2000), no ano de 1893, na Inglaterra, o Dr. Howard Barret
fundou o Hospice Saint Luke’s, para pacientes moribundos e pobres, o uUnico fundado por
médico, sendo 0 mais similar aos hospices modernos.

No que se refere a educacdo na graduacdo em Cuidados Paliativos e hospice, a
doutora Jeanne Quint Benoliel foi a enfermeira responsdvel e pesquisadora pioneira em
analisar os sentimentos de pacientes e suas familias, no contexto da doenga que os levava a
morte. Esta enfermeira fundou um programa nos Estados Unidos que capacitou os
enfermeiros acerca do tema. Este programa foi a base para que se pudesse desenvolver,
igualmente, um servico de cuidados destinados a pacientes com cancer avancado,
contemplando também os familiares (DONALDSON, 2000; HOSPICE, 2011).

Mccoughlan (2006) assinala que, com o desenvolvimento da Medicina, ao longo dos
séculos, o hospital passou a ser o lugar onde ela desenvolveu sua pritica como ciéncia do
curar, limitando a capacidade das pessoas que estavam na fase final da vida, havendo uma
despreocupacdo com os cuidados integrais. Deste modo, os cuidados com os pacientes
terminais e com suas familias foram negligenciados em suas necessidades fisica, psiquica,
social e espiritual.

Com base nisso, a autora mencionada aponta um dos grandes movimentos — 0S
Cuidados Paliativos (também considerado o movimento hospice moderno) —, cujo
desenvolvimento, em 1950, se deve a iniciativa de Cecily Mary Strode Saunders, enfermeira,
assistente social e médica. Este modelo objetiva abordar o cuidado (outrora fragmentado),
contemplando o paciente como um ser integral e indo além da sua doenca e da cura.

Conforme Santos (2011), Saunders graduou-se em Enfermagem na Escola de
Treinamento Nightingale do hospital (St. Thomas) de Londres e em Administragdo Social e
Publica. Assinala que sua competéncia na Enfermagem foi a base para o seu desenvolvimento
na profissao.

Boulay (1996) informa que Saunders como assistente social desenvolveu as
atividades concernentes a funcdo no hospital, mas ndo deixava de se preocupar com 0s
pacientes convalescentes que retornavam para casa € nado encontravam condicdes favoraveis
da familia para recebé-los. Acrescenta que, nesse periodo, Saunders tornou-se uma pessoa
cristd, sentindo-se motivada para trabalhar com pessoas que vivenciavam o processo de

finitude.
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Conforme Santos (2011), soma-se a isso o fato de, em 1947, Saunders conhecer e se
envolver afetivamente com um paciente que apresentava uma doencga incurdvel e avangada.
Este homem foi o responsdvel por modificar o pensamento e a experiéncia de Cecily
Saunders, no sentido de estimuld-la a criar lugares (como se fossem residéncias) que
possibilitassem as pessoas um tranquilo final de vida, aliviando-lhes a dor e tratando-as como
pessoas € ndo apenas como pacientes.

Clark (2006) ressalta que David antes de morrer, este deixou 500 libras como
presente para Saunders, o que, cada vez mais, encorajou-a a lutar para que um dia pudesse
construir o seu proprio lugar para cuidar das pessoas doentes, na finitude da vida. Assim
sendo, buscou aprender sempre mais sobre o cuidado das pessoas que apresentavam doengas
avangadas e incurdveis e que estivessem com cancer — doenga estigmatizada e circundada por
imcompreensdes naquela época.

Saunders continuou a desenvolver o seu trabalho como assistente social. Por um
periodo de sete anos, tornou-se enfermeira voluntidria numa instituicdo para pacientes
terminais em Londres no Sain Luke’s Hospital (BOULAY, 1996). Ela admitia que como
enfermeira poderia estar mais proxima dos pacientes, realizando o seu cuidar, segundo as
necessidades por estes apresentadas.

Com o intuito de intensificar sua colaboragdo em favor dos pacientes, segundo
Santos (2011), Saunders tomou a decisdo de estudar Medicina, iniciando a Faculdade em
1952 e graduando-se aos 38 anos. Com base nesse fato citado o autor relata que, apds publicar
0 seu primeiro artigo, em 1958, acerca da temdtica em questdo, Cecily Saunders obteve na
Escola de Medicina St. Mary uma posicao de Research Fellow, (Companheira de Pesquisa) e
passou a conduzir suas atividades no Hospice St. Joseph em Hackney (Inglaterra), sob a
orientacdo do professor Harold Stewart. Santos assinala que, esse trabalho de solicitude,
pautado nos cuidados religiosos e seculares, fez com que Cecily Saunders desenvolvesse uma
estratégia moderna para os cuidados hospice, tendo como base suas préprias ideias clinicas,
dando énfase a sua missao de vida, o que € hoje considerado uma especialidade.

Pessini (2006) salienta que foi dificil o caminho percorrido por Cecily Saunders no
periodo compreendido entre 1948 e 1967, quando esta fundou o St. Christopher’s Hospice,
em Londres.

Boulay (1996), em seu comentario, destaca Saunders como a primeira médica do
Saint Joseph’s Hospice a dedicar o seu trabalho, com tempo integral, durante sete anos, sendo
este momento crucial para o marco pioneiro e definitivo do movimento moderno dos

Cuidados Paliativos. Acrescenta que ela ouvia pacientes que necessitavam de cuidados
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terminais e valorizava-lhes as queixas e necessidades, de modo que introduziu anotacgdes,
aprendeu a manipular opioides fortes por via oral, monitorizando os resultados do
desenvolvimento e controle da dor e de outros sintomas, para minimizar o sofrimento dos
pacientes com cancer.

Seguindo esse relato sobre Cecily Saunders, Santos (2011) acrescenta que, no
periodo acima referido, ela trabalhou e analisou a experiéncia existencial dolorosa de mais de
mil pacientes, aprendendo a tratd-los, de maneira adequada, com tratamentos farmacolégicos
e apoio psicossocial e espiritual.

Segundo Boulay (1996), Saunders, ao prestar os seus cuidados aos pacientes
terminais, atenuava-lhes o sofrimento da dor, com analgésicos fortes, como os opioides e
outros dos conhecimentos adquiridos, deixando-os mais tranquilos diante dos sintomas
decorrentes da doenca. Destaca as contribuicdes significativas do estudo realizado por
Saunders para o tratamento das principais queixas apresentadas pelos pacientes em fase
terminal, no que se refere ao uso de drogas e ao controle de sintomas, tais como nauseas,
obstipacao intestinal, dispnéia e depressao.

Ademais, Mccoughlan (2006, p. 169) salienta que Saunders, ao descrever o
sofrimento das pessoas, identificou as dores fisica, psicoldgica (emocional), social e
espiritual, o que ela designou de dor total e reconhecia que deveriamos utilizar de todas
nossas habilidades no cuidado das pessoas, com o intuito de atenuar o seu sofrimento,
assistindo-as no aprimoramento da qualidade de vida e no viver pleno antes do morrer.
Enfatiza que, consequentemente, a base de nossas habilidades torna-se o cuidado total da
pessoa, ao passo que “[...] curar ndo € mais o objetivo, uma vez que sabemos que nao
podemos curar a doenca. O foco central do cuidado que dirige todas as agbes é a experiéncia
da pessoa e a de sua familia de viver com uma doenga incurdvel e o processo de morrer.”

Tais experiéncias reafirmaram o projeto de Saunders para construir um hospice
moderno, o que foi realidade em 1967, quando o desenvolveu: o St. Christopher’s Hospice,
localizado no sul de Londres. Este veio a transformar-se num modelo de referéncia na
assisténcia, ensino e pesquisa no cuidado dos pacientes terminais e de suas familias.

Ao mesmo tempo que construia o hospice, continuou o seu trabalho no Saint
Joseph’s Hospice; todavia, em 1965, afastou-se da instituicio com o intento de proferir
palestras no Reino Unido e no exterior, acerca do cuidado com o paciente terminal
(BOULAY, 1996).

Santos (2011) assinala que Saunders, ao longo de sua trajetéria, pode firmar os

principios bdsicos do moderno cuidado hospice, desenvolvendo uma sistematizacdo da
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assisténcia que contemplava o controle da dor, a atengdo as necessidades emocionais, sociais
e espirituais dos pacientes com doencgas avancadas. Conforme o autor, o significado do
sofrimento dos pacientes, na acepcao destes, foi revolucionado pelo conceito de dor total,
adotado por Cecily Saunderes. O autor citado acrescenta que nesse enfoque, mesmo que ndao
existisse mais nada a fazer para favorecer a cura do paciente, ela, com suas habilidades,
propiciava o alivio a dor do paciente, mantendo a sua dignidade pelo periodo de vida que lhe
restava.

Com a sua visdao futurista do cuidado, Saunders incorporou a sua formacdo
multidisciplinar a base cientifica de suas acdes, de maneira que sensibilizaram-se com o
sofrimento do préximo, mostrando que é possivel estabelecer a qualidade de vida na sua
finitude. Dessa forma, com o objetivo de promover o cuidado holistico, envolto em um
ambiente aprazivel e acolhedor, congregou o conhecimento e a abordagem interdisciplinar.

Por conseguinte, Saunders, gracas a sua bravura em realizar tal empreendimento, de
acordo com Pessini (2006), disseminou a discussdo sobre a importancia da atencdo aos
pacientes terminais, fora da Inglaterra, com o surgimento de um movimento que tinha por
objetivo o de dispor de uma terapéutica humanizada e adequada aos pacientes que se
encontravam em outro momento esquecidos do sistema de satde, pelo fato de este valorizar o
investimento suntuoso das terapias curativas, vinculadas a alta tecnologia.

Nao obstante, segundo Santos (2011), Cecily Saunders enfrentou a resisténcia dos
médicos mais experientes, os quais aderiram ao projeto muito lentamente. Ressalte-se que tal
resisténcia levou-os a ter pouco interesse pelo cuidado dos moribundos, atendidos pelo
servico Nacional de Satde Britanico.

Nos dias atuais, o St. Cristopher’s Hospice é uma instituicdo de caridade e apenas
28% de sua verba provem do Sistema Nacional de Satude do Governo Inglés e atende mais de
dois mil pacientes por ano, sendo uma média de seiscentas pessoas a receberem os cuidados
em suas proprias casas, em tempo integral, durante a semana (ST. CRISTOPHER’S
HOSPICE).

A iniciativa da referida profissional favoreceu o surgimento de outros hospices
independentes. Revolucionou, assim, a concepcdo de Cuidados Paliativos e a disseminacao,
pelo mundo, de uma filosofia sobre o cuidar pautada no controle efetivo da dor e de outros
sintomas (presentes a fase avancada das doengas) e no cuidado com as dimensdes
psicologicas, sociais e espirituais dos pacientes e suas familias, mediante atividades de

assisténcia, ensino e pesquisa, proporcionando um novo modelo de cuidado.
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Saunders (2006) afirma que, com a abertura do St. Cristopher’s Hospice, também se
apreciaram os cuidados domiciliares no decorrer da doenca e seguimento pds-morte do
paciente, além da ajuda individualizada no luto, aderindo, desta forma, a varios sistemas de
cuidados diferenciados. Acrescenta que este modelo de cuidados teve impacto nos Estados
Unidos, o qual principiou o seu atendimento em 1974 no Connecticut Hospice, em New
Haven, o qual oferecia servicos de home-care (cuidado domiciliar) contemplados com
equipes multidisciplinares e voluntarios. Abu-Saad e Courtens (2001) acrescentam que o
Connecticut Hospice, apresenta também a modalidade de atendimento em day care
(atendimento durante o dia); no entanto, nesta instituicdo, ndo havia leitos de internacio
hospitalar de retaguarda.

De acordo com Saunders (2006), no ano de 1974, em Nova York, no St. Luke
Hospital, uma equipe de consulta inicia o atendimento e em 1975, ocorre a Palliative Care
Service (assisténcia de Cuidado Paliativo) no Royal Victoria Hospital, na cidade de Montreal,
no Canadd. Assinala ainda que, com a abertura desses hospices no continente americano,
periodos de treinamento e estudos foram disponibilizados a todos os seus trabalhadores no Sz.
Cristopher’s Hospice. Afirma, também, que, para propiciarem os cuidados de hospice, nao
havia a necessidade de se limitarem a um espaco fisico, demonstrando que os Cuidados
Paliativos podem ser desenvolvidos em diferentes lugares, embasados em agdes e habilidades
inovadoras.

Do mesmo modo que Cecily Saunders, Elisabeth Kiibler Ross, médica psiquiatra,
igualmente pioneira no debate moderno sobre a morte e o morrer e o cuidado aos pacientes
terminais, trabalhando, arduamente, durante quarenta anos no ensino, pesquisa e assisténcia
na drea de Cuidados Paliativos. Deixou um legado de livros que vieram a disseminar frutos,
ao longo das ultimas décadas, propiciando, cada vez mais um melhor desenvolvimento do
sistema de hospice e de Cuidados Paliativos no continente norte-americano (SANTOS, 2011).

Com base nesse enfoque, Santos (2011, p.11) esclarece que o seu trabalho obteve
grande impacto tanto pelo ambiente leigo como pelos profissionais dos Estados Unidos,
sendo, portanto, um ponto de partida para que a proposta do conceito de hospice, idealizada
por Cecily Saunders, fosse aceita por toda a sociedade. Acrescenta que, inicialmente, foi
preciso desmistificar o siléncio e o preconceito sobre a morte € o morrer impostos nos séculos
XIX e XX, para que a ideia de Cuidados Paliativos obtivesse relevancia. Por sua vez, devido
ao desenvolvimento de seu trabalho, Elisabeth Kiibler Ross obteve a anuéncia da comunidade
médica e cientifica, para discutir, anualmente, o assunto que trata do processo da morte e do

morrer. O autor afirma, ainda, que nos Estados Unidos e na Europa, a Medicina positivista
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ainda existe, mas enfatiza: “[...] agora é possivel derrubar o mito de que a vida deve ser
mantida a qualquer custo, além de se ter ferramentas para trabalhar de forma mais racional as
questdes da morte e do morrer.”

E importante assinalar que o trabalho de Kubler Ross possibilitou o crescimento de
equipes de cuidado domiciliar na filosofia hospice, nos Estados Unidos, e influenciou a
implementacdo nos curriculos de Medicina, do ensino do cuidado na finitude da vida, de
maneira formal, o que ndo era realidade até a década de 1960 (BILLINGS; BLOCK, 1997).

Nesse sentido, nos Estados Unidos, a atencdo domiciliar € mais contemplada em
Cuidados Paliativos, em detrimento do hospice, mediante cuidados realizados nos domicilios
e nos nursing homes (instituicdes semelhantes aos asilos, onde pacientes senis com doengas
crénicas ou terminais recebem cuidados de enfermeiros) (FERREL; COYLE, 2002).

Assinala-se que, na década de 1970, ocorreu a formagdo de equipes de Cuidados
Paliativos nos hospitais e, em 1976 foi formada a primeira equipe de suporte em tais
cuidados, no Saint Thoma’s em Londres, que teve como base o modelo hospitalar do Saint
Luke’s Hospital (DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

Por conseguinte, Boulay (1996) e Twycross (2000) comentam a expansdo do
movimento hospice para diferentes paises da Europa e para os Estados Unidos (EUA) e
Austrélia, passando a ser um local que contemplava as particularidades de um hospital, o
acolhimento de uma casa de descanso e o aconchego de uma familia.

Rodrigues (2004) assinala que os Estados Unidos, a semelhanca da Europa também
constituiram um sistema de satde focado na cura e na reabilitacdo das doencas. Assinala que,
com o objetivo de restituir os aspectos bioldgicos da doenga, tanto na Enfermagem como na
Medicina, os resultados da pesquisa partiam da objetividade dos dados.

Continuando a discorrer sobre a histéria moderna do movimento hospice, Pessini
(2006) revela que este foi crescendo e, em 1985, foi fundada a Associacdo de Medicina
Paliativa da Gra-Bretanha e da Irlanda, sendo o Reino Unido o primeiro pais a reconhecer a
Medicina Paliativa como uma especialidade médica, a qual trata de pacientes com doencas
degenerativas ativas e progressivas, tais como: o cancer e a AIDS (Acquired Immune
Deficiency Syndrome, ou Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida — SIDA), onde o foco dos
Cuidados Paliativos € a qualidade de vida do paciente, quando este ndo tem possibilidades de
cura.

Todavia, Pessini (2006) salienta que num passado ndo muito remoto, os hospices
ingleses dependiam de doacgdes publicas para o seu funcionamento e toda a sua estrutura

pertencia a uma rede ndo governamental de institui¢des: a National Society for Cancer Ralief
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(Sociedade Nacional para Alivio do Cancer), direcionada ao controle do cancer. Afirma que,
atualmente, a realidade € outra: existe a incorporagao, pelo governo inglés, do atendimento e
financiamento dos hospices pelo sistema de saude inglé€s, o qual destina leitos a portadores de
outras doengas, como a AIDS.

Este novo modelo de cuidados despertou grande interesse mundial pela Medicina
Paliativa, o que promoveu movimentos de hospices no mundo inteiro e cursos de
Enfermagem e Medicina voltados aos Cuidados Paliativos, como o estabelecimento de
programas de pos-graduacdo em Cuidados Paliativos e inimeras outras alternativas nas areas
da Satde e Educacao.

No Reino Unido, segundo Twycrros (2000), os Cuidados Paliativos foram inseridos
como conteudo nos curriculos de todas as escolas de Enfermagem e de Medicina, sendo os
programas de pds-graduacdo também contemplados com essa temdtica, obtendo sua base
como direcionamento.

Pessini (2001), Ferrel e Coyle (2002) salientam que, em 1989, foi realizada a
pesquisa que exerceu nos seus resultados uma forte influéncia nas mudangas na assisténcia
dos pacientes em fase terminal — The Study to Understand Prognoses and Preferences for
Outomes and Risks of Treamtment (O Estudo para Entender Progndsticos e Preferéncias
para Resultados e Riscos de Tratamento) — SUPPORT, relevante por ser um dos maiores
estudos que abordou as caracteristicas do morrer, de maneira mais precisa, nos hospitais
americanos. Os autores acrescentam que tal estudo também considerou falha a comunicagdo
entre paciente e médico, no que se refere ao cuidado no fim da vida.

Na Europa, nos dias atuais, os hospices t€m direcionado o seu atendimento aos
pacientes com cancer, aids, doengas cardiacas, renais e respiratdrias, surgindo, na década de
1980, este modelo de atendimento para criancas (RODRIGUES, 2004).

Além de outros paises da Europa, a Franca iniciou o seu trabalho abordando o
modelo de Cuidados Paliativos, inicialmente, com idosos e, em seguida, ampliando para os
pacientes terminais (PESSINI, 2001).

Billing e Bloch (1997) assinalam que, na Espanha, o ensino de Cuidados Paliativos
ndo apresentava integracao entre teoria e pratica e considerava menor aten¢ao para o cuidado
domiciliar e home care de enfermagem. No entanto, influenciava de maneira positiva nas
atitudes dos alunos e ressalvava-lhes as habilidades de comunicacdo, imprescindivel no
desenvolvimento de uma assisténcia humanizada, principalmente quando esta é embasada na

filosofia dos Cuidados Paliativos.
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Com base nisso, os autores acima referenciados assinalam que, para obterem um
melhor direcionamento educacional dessa abordagem de cuidados, na atencdo médica,
organizaram propostas de principios ou métodos pedagdgicos, tais como: ter os Cuidados
Paliativos como trabalho essencial do cuidado dos pacientes no fim da vida; abordar os temas,
como: comunicagcdo auténtica, controle da dor e outros sintomas, atencdo ao cuidado
domiciliar e hospitalar de qualidade, respeito e compreensdo ao paciente de maneira holistica,
multidisciplinaridade do trabalho, estimulo positivo dos estudantes quanto ao
desenvolvimento de seus sentimentos ao paciente e sua familia, inclusdo dos conteidos de
educagdo sobre a morte, processo de morrer e luto nos programas formativos.

Na Enfermagem, destaca-se o trabalho das enfermeiras Ferrel e Coyle (2002), o qual
possibilitou o desenvolvimento do projeto Strengthening Nursing National to Improve End-
of-Life Care (Fortalecimento da Enfermagem Nacional para Melhorar o Tratamento de Fim
de Vida). Os seus resultados evidenciaram que os textos da Enfermagem ndo reconheciam a
real importancia aos contetdos relativos a terminalidade da vida, e que ndo existia nenhuma
evidéncia de tais conteudos nos curriculos de Enfermagem. Ademais, assinalam que o ensino
e a pritica de enfermagem, direcionados aos pacientes terminais, também enfrentavam
barreiras, pela propria falta de conhecimento acerca de tal abordagem.

Voltando para o desenvolvimento dos programas de Cuidados Paliativos, Abu-Saad e
Courtens (2001) assinalam que, na década de 1990, tiveram sua expansdo na Australia, Asia,
Japao, Coréia do Sul, Taiwan, China e Africa do Sul. Ndo obstante, com a ampliacdo de tais
cuidados em outros paises, o seu modelo teve que se adequar as necessidades pertinentes a
saude da populacdo e ser desenvolvido de acordo com as reais situacdes encontradas dos
recursos locais disponiveis. Twycross (2000) aponta o modelo britdnico como exemplo para o
Canadd, Austrdlia e Nova Zelandia, que fazem parte do sistema de saude oficial; todavia,
acrescenta que o modelo americano, que contempla o atendimento domiciliar, € o modelo
polonés, que possui um sistema de voluntariado constituido por médicos e enfermeiros, sao
padrdes de modelo de outros paises.

Segundo Rodrigues (2004), a América do Sul iniciou suas experi€ncias sobre o0s
Cuidados Paliativos em Buenos Aires e Bogotd, na década de 1980. Na Europa, a
implementagdo e a organizacao de Cuidados Paliativos tiveram suas leis € normas no ano de
1999, quando o Conselho da Europa, por meio da Recomendacdo 1418/99, pautada na
Prote¢do dos Direitos Humanos e da Dignidade dos Doentes Terminais, apelava a

comunidade européia para que esta viesse a valorizar e implementar os Cuidados Paliativos
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no paciente em fase terminal da doenga, como cuidados promissores da dignidade da pessoa
humana (ASSEMBLEE..., 1999).

Na Frangca, de acordo com Pessini (2006), os Cuidados Paliativos foram
reconhecidos em 1986, a partir da Circular Laroque, cujas conclusdes foram realizadas pela
pessoa de Genevieve Laroque, o que definia o conceito destes cuidados e oficializava a
criacdo de unidades apropriadas. Acrescenta o autor que tais cuidados passaram a fazer parte
das metas do hospital daquele pais, aos quais o paciente passou a ter acesso como um direito
adquirido, desde 1991.

E importante observar que a Franca aprovou a Lei 99.477, em 9 de junho de 1999, a
qual objetivava garantir o direito de acesso dos pacientes aos Cuidados Paliativos e
reconhecia-lhes a necessidade, sendo isto considerado um grande avanco (LOI N. 99-477,
1999).

No tocante aos programas referentes ao cancer, Pessini (2006) destaca o apoio da
Organizac¢do Mundial da Satide — OMS ao movimento, o qual vem desenvolvendo programas
de controle do cancer abarcando a prevencao, detec¢do precoce, tratamento curativo, alivio da
dor e Cuidados Paliativos, desde meados dos anos 1980.

Com base nesse enfoque, o primeiro Consenso Internacional para atenuar a dor do
cancer utilizando drogas, enfatizando a escala analgésica e as especificidades dos analgésicos
para cada fase, tem a sua origem na OMS, desde 1984. Este consenso auxiliou os pacientes
com cancer em mais de sessenta paises, estabelecendo programas de tratamento de dor nestes
pacientes, sendo traduzido e expandido para diferentes linguas em mais de vinte paises,
refletindo uma crescente consciéncia do problema da dor do cancer (OMS, 1999).

Santos (2001) relata que foram realizadas conferéncias sobre Cuidados Paliativos,
como a de Barcelona (1995) e a de Poznan (1998) com o intuito de obter acdes
governamentais em tais cuidados no ambito nacional e oferecer uma maior atencdo para a
apreciacdao de problemas-chave do desenvolvimento de politicas internacionais em Cuidados
Paliativos.

A OMS categorizou, em 1998, os Cuidados Paliativos como o tultimo estigio de
cuidado: “[...] cuidados oferecidos por uma equipe interdisciplinar voltados para pacientes
com doenca em fase avangada, ativa, em progressao, cujo prognostico € preservado, sendo o
foco da atengdo € a qualidade de vida.” (DOYLE; HANKS; MC DONALD, 1998, p. 3).

Assinale-se que ainda no ano de 1988, a OMS conceituou Cuidados Paliativos para
as criancas e suas familias. No ano de 1990 definiu os Cuidados Paliativos como “[...] os

cuidados totais e ativos ao paciente, quando a doenca ndo responde mais aos tratamentos
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curativos e quando o controle da dor e de outros sintomas psicoldgicos, sociais e espirituais
tornam-se prioridade.” (OMS, 1990, p. 11).

Nao obstante, cabe assinalar que estes cuidados podem e devem ser propiciados ao
paciente desde o inicio da descoberta da doenca, sendo esta terminal ou ndo, mas com maior
énfase no processo de terminalidade, onde as intervencdes ndo visam a cura, mas ao alivio dos
sintomas e do sofrimento. E o que enfoca o novo conceito da World Health Organization
(WHO) (2002, p. 84) sobre Cuidados Paliativos: “[...] cuidados paliativos € uma abordagem
que melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares ante os problemas associados
a doenca terminal, mediante a prevengdo e alivio do sofrimento, identificando, avaliando e
tratando a dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais.”

A WHO esclarece também que a filosofia dos Cuidados Paliativos assegura a vida e
entende a morte como um processo natural e, inclui os cuidados do paciente nas dimensdes
psicossociais e espirituais, apoiando-os e ajudando-os a viver ativamente até a morte. Além
disso, tal filosofia dispde de um sistema de apoio ao paciente e sua familia, para lidar com o
processo de doenca e luto, determinando uma assisténcia em equipe e afirmando a
aplicabilidade de tais cuidados no estdgio inicial da doenca, a0 mesmo tempo que acontecem
as modificacdes desta e os tratamentos que prolonguem a vida.

Santos (2011) assinala que os Cuidados Paliativos, nos paises desenvolvidos, no
decorrer de todo o seu processo evolutivo, foi sendo cada vez mais incorporados aos sistemas
de saude e ao de ensino. Acrescenta que, atualmente varios 6rgaos internacionais, entre eles a
International Association of Hospice and Paliative Care (Associagdo Internacional de
Hospital e Cuidado Paliativo) e um seguimento da (OMS), dedicam-se, excepcionalmente,
aos Cuidados Paliativos. Afirma, ainda, que tais entidades t€m o intento de promover politicas
concretas, preceitos e diretrizes, disseminar conhecimento, capacitar profissionais e educar a
sociedade em geral acerca da acepcdo e da finalidade dos Cuidados Paliativos e que, na
Europa, outras organizagdes intergovernamentais e nao governamentais dispdem de politicas
referentes aos cuidados no fim da vida.

Acompanhando o esbogo das raizes histéricas do movimento hospice, como expressa
Pessini (2006), a filosofia dos Cuidados Paliativos vem implantando-se em todos os
quadrantes do mundo. Acrescenta que, nos dias atuais, 0s hospices privilegiam o cuidado de
pacientes de cincer e o alivio do sofrimento causado pela doenga e acolhem pacientes de
AIDS e em fases terminais de doencas respiratdrias, cardiacas e renais.

No Brasil, o modelo de Cuidados Paliativos teve seu inicio na década de 1980, tendo

o seu sistema de saide a modalidade hospitalocéntrica. Tal modalidade deriva de técnicas e
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saberes fragmentados em sua totalidade, com diferentes profissionais, numa abordagem
multiprofissional. Ressalte-se que esta diversidade de profissionais surgiu para acompanhar as
necessidades da producgdo industrial e outras demandas socioecondmicas do século XIX.

Nesse contexto, Rodrigues (2004) salienta que o ensino da Enfermagem e da
Medicina voltava-se para os aspectos biolégicos, num trabalho individual, e que os hospitais
ndo proporcionavam um tratamento que atendesse as necessidades dos pacientes com cancer,
particularmente, as dos que estavam internados nos hospitais gerais ou especializados e sem a
presenca de alguém que lhes fosse significante nesse momento final da vida.

Com base nisso, a autora assinala que os profissionais daquela época refletiram no
cuidado do paciente terminal e na sua aceitacdo diante do confronto com o processo de
terminalidade e morte. Destaca na Enfermagem Boemer (1984, 1986, 1989) e na Medicina o
cirurgido pléstico e tanatologista Assumpcao (1984, 1994). Ressalta que, para ser possivel se
adequar a filosofia hospice a realidade do Brasil, foi preciso ir uma equipe formada por
médicos, psicélogos e tedlogos a paises da Europa, como a Inglaterra e a paises da América
do Norte, como o Canada para que pudessem conhecer de perto o trabalho desenvolvido por
eles acerca dos Cuidados Paliativos e assim disseminar o conhecimento de tais cuidados no
Brasil, de maneira mais precisa e pontual.

Ainda conforme a autora citada outros fatores dificultaram a disseminacdo de tais
cuidados no Brasil. Entre eles, o tamanho do continente brasileiro, as diferencas no meio
social e econdmico dos Estados, as dificuldades de acesso ao sistema de saide e a formacao
verticalizada do profissional da Sadde, a qual afastava-o da compreensdo integral do ser
humano, no contexto das relagdes sociais e do processo saide-doenga.

No tocante a formacdo em servico sobre Cuidados Paliativos, esta teve inicio no
Hospital das Clinicas de Porto Alegre (RS), em 1983, pela Dra. Miriam Martelete
(FIGUEIREDO; FIGUEIREDO, 2009). Em 1986, foram criados servicos de Cuidados
Paliativos no Instituto Nacional do Cancer (INCA), na cidade do Rio de Janeiro (RJ),
considerado como o que mais se aproxima da integralidade dos cuidados oferecidos pelo
modelo do St. Cristopher’s Hospice (SANTOS, 2011).

Bettega et al. (1999) afirmam que tais cuidados foram constituidos a partir de 1986,
em Sao Paulo. Santos (2011) acrescenta que em tal cidade, no ano de 1987, foram criadas a
Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) e a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP).

Conforme Carponero (2002), integraram esta Associacdo médicos, psicoldgicos,

enfermeiros, assistentes sociais, fisioterapeutas, religiosos, nutricionistas, entre outros
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profissionais. Esta entidade tinha a finalidade a de proporcionar a referida equipe a vinculagdo
cientifica e profissional e promover pesquisas na area, mediante realizacdo de congressos,
semindrios e conferéncias, para que os programas curriculares e académicos de educagdo na
area da Saude pudessem oferecer uma visdo ampliada da temadtica, nos diversos niveis de
assisténcia a saude.

Melo (2009) afirma que tal associacdo apresentava como objetivo o de divulgar a
pratica dos Cuidados Paliativos, e agregar os servigos desses cuidados existentes no Brasil, os
quais, mesmo ainda ndo padronizados, ofereciam assisténcia a pacientes fora de
possibilidades terapéuticas no ambito de internacdo hospitalar, ambulatorial e/ou domiciliar.
A autora acrescenta que o objetivo principal dessa iniciativa era o de criar diretrizes nessa
area e modelos que fossem adequados a questdes socioculturais e econdmicas de nosso pais,
para que, assim, esses servigos pudessem efetivar sua abordagem de forma a contribuir para a
melhoria da prética assistencial.

A partir desse movimento, ainda segundo a autora, o termo “Medicina Paliativa” ou
Cuidados Paliativos, passou a ser vistos como um novo campo desenvolvido sobre o cuidar,
sendo necessdrio que as equipes de saude especificas no controle da dor e no alivio dos
sintomas fossem incorporadas. Isto demonstra que os Cuidados Paliativos vém conquistando
seu espaco, com o seu crescente reconhecimento no cendrio da Saude brasileira.

Bettega et al. (1999) asseguram, também, que os Cuidados Paliativos foram
constituidos em Santa Catarina, no ano de 1989. Acrescentam que estes € outros servigos
surgidos em momentos posteriores nao apresentavam vinculos entre si nem um consenso de
protocolos destinados a acdes de tais cuidados. Afirmam, também, que a obtencdo dos
opioides, por serem farmacos desconhecidos de grande parte dos profissionais daquela época,
foi considerado problema central encontrado pelas equipes de Cuidados Paliativos. Desta
forma, adveio a necessidade de uma inter-relacdo dos profissionais, com a finalidade trabalhar
em conjunto, na perspectiva de melhorar a assisténcia ao doente e a concep¢dao dos
profissionais da Saude, para que se unificassem com este novo modelo.

Quanto aos cuidados com a dor, inserida na abordagem dos Cuidados Paliativos,
Pessini (2006) destaca a Sociedade Brasileira para o Estudo da Dor, criada em 1983, e a
Sociedade Brasileira de Cuidados Paliativos, em 1997 (esta ultima ja& mencionada).
Acrescenta que nos ultimos, anos foram criados diversos centros de Cuidados Paliativos
inseridos em onze Estados, o que demonstra um aumento significativo do nimero de centros e

clinicas da dor.
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No ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS), a Portaria n° 19, de 3 de janeiro de
2002, institui o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, o qual amplia
a insercao do modelo de assisténcia de tais cuidados (BRASIL, 2002).

Pimenta e Mota (2006, p. 30 e 31) assinalam que tal programa foi composto por
representantes do Ministério da Sadde, da Associacdo Médica Brasileira, da Associagcdo
Médica Brasileira de Enfermagem, do Conselho Federal de Medicina, da Sociedade Brasileira
para Estudos da Dor e do INCA, com fins de operacionalizacio e implementacdo do
Programa. Foram organizados os niveis de assisténcia aos pacientes, caracterizando-se 0s
profissionais envolvidos no cuidado. Acrescentam que desse trabalho foi possivel a criagdo
das seguintes a¢des: uniformizacao e distribui¢do de morfina e metadona para o tratamento da
dor cronica, através do SUS, e o estabelecimento, em 2002, dos Centros de Referéncia em
tratamento da Dor Croénica, através da Secretaria de Assisténcia a Saude do Ministério da
Saude.

O cadastramento de nicleos de atendimento em Oncologia, apreciando-se o modelo
dos Cuidados Paliativos, foi considerado uma exigéncia a partir da Portaria n° 3.535, de 2 de
setembro de 1988, a qual enfoca a multidisciplinaridade como um trabalho integral, além de
inserir o servico de Cuidados Paliativos (BRASIL, 1998).

Soma-se ao exposto o intuito de subsidiar e estimular a criagdo e implementagdo de
servicos de Cuidados Paliativos no pais, destacando-se o estabelecimento do Programa
Nacional de Imunizacdo Hospitalar, a partir da Portaria n° 881, de 19 de julho de
2001(BRASIL, 2001).

A partir do ano de 2005, o dia oito de outubro é celebrado como o dia mundial dos
Cuidados Paliativos e Hospice, com o intuito de promover uma a¢do mundial unificada desses
cuidados e do hospice, como uma nova forma de cuidar.

Conforme Wright et al. (2008), um estudo publicado no ano de 2008, registrava que,
no Brasil, havia catorze servigos localizados de Cuidados Paliativos, quase todos na regiao
Sudeste — particularmente na cidade de S3o Paulo —, totalizando um servico para cada
contingente de 13.285.000 habitantes. Todavia, esta realidade mudou, afirma Santos (2011),
que nos traz dados referentes a Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos. Esta aponta a
existéncia de vinte unidades no Estado de Sdo Paulo e, em todo o Brasil, sessenta € uma,
totalizando perto de trezentos leitos. Afirma, ainda que a maioria dessas unidades continua
concentrada na regidao Sudeste, sendo instituida, em grande parte, por servigos estatais, ou

seja, ndo existe uma uniformiza¢do minima de critérios que possam ser exigidos, para que os
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Cuidados Paliativos sejam considerados uma especialidade em uma unidade ou servico de
saude.

De acordo com as normas e diretrizes da European Association for Palliative Care
(Associagdo Europeia para Cuidado Paliativo), explicitadas por Santos (2011), para que as
unidades hospitalares sejam contempladas pelo modelo de assisténcia paliativa, sao
necessdrios cinquenta leitos (no méaximo oitenta) por milhdo de habitantes, sendo tais
unidades constituidas de enfermarias clinicas ou cirurgicas que possuam uma considerada
equipe para cada hospital de duzentos e cinquenta leitos e apresente para cada contingente de
cem mil habitantes uma equipe de Cuidados Paliativos home care, existindo nesse nucleo o
equivalente a quatro ou cinco profissionais com dedicacao exclusiva.

Pode-se inferir, diante dos dados apresentados, que o Brasil estd muito distante,
ainda, de atingir essas metas, quando o referido autor, em conformidade com as normas e
diretrizes da Associacdo referenciada acima, afirma que sdo necessarios: dez mil leitos, doze
mil enfermeiras, mil quinhentos médicos especialistas, mais de mil equipes para os grandes
hospitais, duas mil equipes do tipo home care e quatro mil a cinco mil profissionais com
dedicacdo exclusiva.

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), fundada desde 2005 esta
celebrando conquistas importantes para o0 movimento paliativista brasileiro. Informou no IV
Congresso Internacional de Cuidados Paliativos em 2010, realizado na cidade de Sao Paulo,
sobre a publica¢io do novo Cédigo de Etica Médica pelo Conselho Federal de Medicina
(CFM), em marco, sendo esta um marco na histéria da assisténcia em saide de nosso pais. Tal
importancia remete-se ao fato de que os Cuidados Paliativos foram reconhecidos como um
principio fundamental da pratica médica. Esse trabalho se deve, essencialmente, ao
desempenho do trabalho da Camara Técnica de Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos,
o qual teve como participante a ex-presidente da ANCP, Dra. Maria Goretti Sales Maciel (IV
CONGRESSO..., 2010).

Um dos objetivos principais apresentados durante o referido Congresso foi o de
garantir um atendimento integral em Cuidados Paliativos no SUS, sistema de sadde
suplementar em nosso pais. Para que se consiga atingir tal meta, seriam necessarias mudancgas
na formagdo profissional e treinamento dos profissionais da Saide, a abertura de novos
servicos destes cuidados e a implementacdo de medidas que mensurem a qualidade da
assisténcia. Tal necessidade torna-se emergente, porquanto existem, atualmente, no Brasil,
trezentos leitos de Cuidados Paliativos, onde s@o necessdrios, aproximadamente, nove mil (IV

CONGRESSO..., 2010).



41

No que tange ao ensino de Cuidados Paliativos no Brasil, tanto nos cursos de
Enfermagem como nos de Medicina, a literatura € limitada; no entanto, Marco Ttlio de Assis
Figueiredo, médico, professor e sécio-fundador da International Association for Palliative
Care (USA) (Associagdo Internacional para Cuidado Paliativo — Estados Unidos da América),
foi pioneiro nesse contexto, no ano de 1994, com um curso para universitarios e leigos sobre a
tematica da Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP) (FIGUEIREDO, 2003).

Tal curso teve uma repercussao positiva entre os alunos universitarios, de modo que,
no ano de 1997, conforme Figueiredo (2003), deu-se continuidade aos cursos de Cuidados
Paliativos, criando-se o curso de Tanatologia. A partir dai, em 1998, foi criada a disciplina
eletiva de Cuidados Paliativos e em 2000, procedeu-se a formacdo de seu ambulatério na
institui¢ao referida.

Do mesmo modo, o médico Jos¢ Eduardo Siqueira, especialista em Bioética e
professor associado da Universidade Estadual de Londrina, a partir de uma reflexao acerca da
assisténcia médica aos pacientes terminais, propde a criacdo de um servico de Cuidados
Paliativos, especialmente nos hospitais universitdrios, mesmo com a oferta da terapéutica
decorrente da alta tecnologia (SIQUEIRA, 2000). Acresce que, assim, haveria a possibilidade
de a humanizagdo perpassar as transformacdes do conhecimento tecnocientifico.

Portanto, o cuidado humanizado seria enfatizado a partir das experi€ncias na
instituicdo de ensino aliado a alta tecnologia, a qual envolve terapéuticas de alto custo e a
terapéuticas de baixo custo, como o controle da dor e de outros sintomas, aliadas as acoes
mais simples, como o respeito e o didlogo.

Neste caminhar, Santos (2011) comenta o fato seguinte: com a iniciativa do
Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo, em 2008, foi lancado um livro-texto
que discorria sobre o tema Cuidados Paliativos.

No que se refere ao ensino de enfermagem, Rodrigues (2004) destaca a Prof* Cibele
Andruciole de Mattos Pimenta, docente do Curso de Enfermagem da Universidade de Sao
Paulo (USP), a qual tem difundido a insercdo dos Cuidados Paliativos nos cursos de
Graduacdo em Enfermagem. Além disso, € referéncia nacional no manejo de dor aguda e
cronica.

A autora citada acrescenta que, no que tange a P6s-Graduacao lato sensu, no Rio de
Janeiro, o INCA, no final da década de 1990, implantou os cursos de Especializagdo e
Residéncia em Enfermagem em Cuidados Paliativos, contemplando, também, a

especializacdo em Medicina Paliativa.



42

Dessa forma, visando a todas as etapas do ciclo vital, a Academia pode vir a
transformar o contexto em que os profissionais atuam, mediante a humanizagao do cuidado e
controle adequado dos sinais e sintomas dos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de
cura, a partir de uma visdo integral sobre esses doentes, abrangendo-os na dimensdo fisica,
psicoldgica, social e espiritual.

A proposta de educagdo, pesquisa e assisténcia em Cuidados Paliativos da Pinus
Longaeva Assessoria e Consultoria em Satide e Educacao, sob a coordenagdo do médico Dr.
Franklin Santana Santos, merece destaque, no cendrio brasileiro, dos Cuidados Paliativos,
pelo fato de ser o modelo de referéncia e de exceléncia desses cuidados, no Brasil. Tal
proposta emergiu com o curso de Tanatologia, ministrado em 2007 — “Educac¢ao para a Vida e
a Morte: uma abordagem Plural e Interdisciplinar” —, o qual teve a finalidade de divulgar a
importancia dos Cuidados Paliativos entre a sociedade brasileira (SANTOS, 2011).

Somado a isso, o autor destaca, também, a relevancia da obra intitulada: “A arte de
morrer: visdes plurais”, visto que a prevencdo, a causa do sofrimento, o medo e o tabu da
morte, sdo alguns dos temas discutidos em Cuidados Paliativos. Acrescenta o autor,
igualmente, que outras iniciativas vém sendo desenvolvidas, como os cursos introdutdrios de
Cuidados Paliativos e o curso de Aperfeicoamento Multiprofissional em Cuidados Paliativos,
sendo este o Unico dessa natureza, no Brasil, autorizado pelo Instituto de Educacdo e Cultura
(MEC).

Outras dreas consideradas relevantes a respeito da temdtica em questdo serdao
desenvolvidas, conforme assinala o autor. Sdo elas: Satide e Espiritualidade; Discutindo a
Morte e o Morrer com Criancas; Trabalhando a Morte e o Morrer com Policiais, Bombeiros e
Defesa Civil; Cuidados Paliativos em Catastrofes; Luto, Bioética em Cuidados Paliativos,
entre outros, e livros.

No tocante a pesquisa, o autor expressa que, na Pés-Graduacdao em Ciéncias Médicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (FMUSP), encontram-se em
andamento varias dissertacOes e teses de Mestrado e Doutorado, respectivamente, além de
projetos de pesquisa e uma disciplina intitulada Tanatologia-Educacao para a Morte (primeira
e unica em Faculdade de Medicina).

No que se refere a drea de assisténcia, o referido autor informa, ainda, que encontra
em planejamento o Ambulatério de Cuidados Paliativos destinado a pacientes com Deméncia
Avancada, no Instituto de Psiquiatria do Hospital das Clinicas, na Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (HC-FMUSP), sob a coordenacdo dos Profs. Drs. Orestes V.

Forlenza e Franklin Santana Santos. O autor informa, também, sobre o desenvolvimento de
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um projeto de construcdo de um hospice, no interior de Sao Paulo, nos moldes do St
Christopher, inteiramente filantropico — o que significaria um avanco considerdvel para o
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos no Brasil.

E importante assinalar que na Universidade Federal da Paraiba (UFPB) em dois mil e
oito surgiu o interesse em trabalhar com o tema dos Cuidados Paliativos, mediante a iniciativa
dos pesquisadores do Nucleo de Estudos e Pesquisa em Bioética (NEPB). Este nicleo €
pioneiro no Estado da Paraiba acerca da referida temdtica e vem investindo em sua
dissemina¢do, mediante palestras e producdo cientifica (artigos e dissertacoes).

Discorremos agora sobre a abrangéncia dos Cuidados Paliativos, que de acordo com
Melo (2009), estes envolvem o cuidado com o paciente, familia e comunidade, tendo como
foco o alivio da ansiedade e das necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais desses
seguimentos. Ressalta que grande parte desses cuidados é realizada no desenvolvimento da
doenca, em busca de minimizar o sofrimento e de oferecer o cuidado total aos pacientes, cuja
enfermidade ndo responde mais ao tratamento curativo, além de integrar ao cuidado os
valores, crencas e prdticas culturais e religiosas por ela professadas.

Com base nesse entendimento, mesmo quando a cura ndo € mais possivel, pode-se
propiciar ao doente o seu bem-estar em todas as suas dimensdes (fisica, psicoldgica, social e
espiritual), debelando-lhe o sofrimento, mediante a escuta de seus anseios, o partilhar de suas
alegrias e tristezas, fomentando a esperanca sem dispor de falsas expectativas.

Por sua vez, a atencdo da espiritualidade e da fé tornam-se, cada vez mais,
necessdrias na realizacdo da assisténcia a saude, tendo-se que considerar o ser humano em
toda a sua dimensao. Este € conceituado, conforme Peres (2007, p. 83), como um ser que “[...]
busca significado em tudo o que estd em nds € em nossa volta, pois somos seres inacabados
por natureza e estamos sempre em busca de nos completar.” Em Cuidados Paliativos, buscam-
se as condi¢des necessdrias ao paciente acometido de doenga cronica, como por exemplo, o
paciente com cancer em fase terminal; procura-se conferir o que este paciente considerou
importante realizar nesse momento tao singular de sua vida, particularmente no que concerne
a sua subjetividade, onde a espiritualidade e a fé tornam-se de grande importancia.

Elias et al. (2007) afirmam que a dimensdo subjetiva é o elo mais especifico para o
paciente sem possibilidades de cura, uma vez que o aspecto espiritual e o emocional recebem
um sentido ainda mais amplo. Quanto ao corpo fisico, ndo hd mais nada a fazer. Os referidos
autores destacam a amplitude da dor psiquica, a qual € atribuida ao temor do sofrimento,
seguida de tristezas e angustias; a dor espiritual faz ligacdo ao significado da vida e as

resignacdes perante Deus. Os autores acrescentam que a dor psiquica e a espiritual requerem
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um acompanhamento psicoespiritual. Fato este que, nos Cuidados Paliativos, compreendem
acolhimento, humanizagao e protegao.

Segundo Maccoughlan (2006), os Cuidados Paliativos constituem um campo de
cuidados totais, ativos e integrais, dispensados aos pacientes com doengas avangadas e sem
possibilidades de cura, centrados no seu direito de viver os dias que lhe restam, com
dignidade.

Tendo em vista essas consideracdes acerca dos Cuidados Paliativos, Aradjo (2007, p.
669) ressalta esta filosofia:

a) afirma a vida e encarar o morrer como um processo normal; b) ndo
apressa nem adia a morte; c) procura aliviar a dor e outros sintomas
angustiantes; d) integra os aspectos psicoldgicos e espirituais nos
cuidados do paciente; e) oferece um sistema de apoio para ajudar os
pacientes a viver ativamente tanto quanto possivel até a morte; f) oferece
um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca do
paciente e com seu proprio luto.

Nesse sentido, diante dos diversos aspectos envolvidos nesses cuidados, citando
Santos (2009), reconhecemos ser importante assinalar que tais cuidados se utilizam de uma
abordagem multiprofissional, incluindo-se médicos, enfermeiros, psiquiatras, fisioterapéutas,
assistentes sociais, psicélogos, além do apoio religioso. Assim, cuidar paliativamente requer
um tratamento mais ativo, mais abrangente e mais complexo, no sentido da integracdo
multidisciplinar. Por conseguinte, esta abordagem ¢é imprescindivel para a assisténcia
paliativa, uma vez que implica demonstrar que nenhuma profissao consegue abranger todos os
aspectos envolvidos no tratamento do paciente na finitude da vida. Isto demonstra a
significancia do trabalho coletivo, permitindo a sinergia de habilidades para promover, ao
mesmo tempo, uma assisténcia integral e humanizada.

Considerando que os Cuidados Paliativos possuem seu foco principal no ato de
cuidar, Pessini e Bertachini (2006, p. 8) apresentam os principios bdsicos desse cuidar:

a) cuidar integralmente da pessoa, levando-se em conta os aspectos
fisicos, emocionais, sociais e espirituais; b) trabalhar com a familia do
doente, que € ndcleo fundamental de apoio; ¢) promover a autonomia e a
dignidade do doente. Isto implica elaborar com eles os objetivos
terapéuticos, estabelecendo-se uma relacdo franca e honesta; d) promover
o conceito ativo de terapia. Nao se pode aceitar como valida a atitude que
diz: “nao ha mais nada ha fazer.” O cuidar continua quando ndo se pode
mais curar; e) propiciar em torno do doente uma atmosfera de respeito,
apoio e comunicagdo. Isto influi muito no controle dos sintomas; f)
contar com o trabalho multidisciplinar dos profissionais.

Assim sendo, os Cuidados Paliativos sdo intensivos € nos possibilita aprender e

especificar pequenas realizacdes, bem como vivencid-las intensamente. Os autores
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supracitados acrescentam que tais cuidados sdo indicados quando estamos diante de diferentes
situagdes, tais como enfermidade avangada, progressiva e incuravel; falta de possibilidades
razodveis de resposta ao tratamento especifico; numerosos sintomas intensos, multiplos,
multifatoriais e mutantes; grande impacto emocional no paciente, na familia e na equipe de
cuidadores, relacionado com a presenca explicita ou ndo da morte e progndstico de vida inferior a
seis meses.

Destarte, o enfermeiro, quando embasado nesses principios, pode vir a discuti-los com
outros profissionais, acrescentando dados sobre o histérico do paciente e de seus familiares — o
que vem a contribuir para o crescimento profissional, sendo, desta maneira, posto em prética o
trabalho multidisciplinar, a partir do envolvimento e participacdo de todos, nesse contexto do
cuidar.

Cumpre salientar que, os Cuidados Paliativos contemplam os seguintes programas:
clinica dia, assisténcia domiciliar, internacdo, servicos de consultoria e suporte para luto
(MELO; FIGUEIREDO, 2006). Assim sendo, os Cuidados Paliativos implicam uma visao
holistica que considera ndo somente a dimensdo fisica do paciente sem possibilidades
terapéuticas de cura, mas também as preocupacdes psicoldgicas, sociais e espirituais deste,
sendo caracterizados por um cuidado integral e humanizado, propiciando a ele o controle dos
sintomas em todos os estdgios da doenga, onde quer que ele esteja. Além disso, tais cuidados
sao sustentados por um processo relacional entre o profissional e o paciente, com o intento de
minimizar a problemaética do diagnéstico e do progndstico da doencga.

Diante disto, ndo hd somente o problema de diagnéstico e de progndstico, mas €
necessdrio que o profissional e o paciente revejam e estabelecam as suas proprias defini¢des
de vida e morte, de sua fé, uma vez que a impossibilidade de cura nao significa a deterioracao
da relacdo profissional-paciente, mas sim o estreitamento desta relacdo que, certamente, pode
trazer beneficios para ambos os lados. Por vezes, é necessario ver o paciente como ser ativo
no seu tratamento, podendo ele participar dos processos de decisdo e dos cuidados voltados
para si, mediante a comunicacdo (SILVA, 2006).

Esta filosofia de cuidar proporciona ao enfermeiro a dignidade e significado dos
tratamentos escolhidos para o paciente com cancer, principalmente quando este € a criancga
que vivencia a terminalidade da vida.

Assinale-se que ainda no ano de 1988, a OMS, conceituou os Cuidados Paliativos
para com as criancgas contemplando os seguintes principios: o Cuidado Paliativo em Pediatria
envolve a assisténcia ativa e total a crianga no contexto fisico, psiquico e espiritual e oferece

suporte a sua familia; tem inicio quando a doencga é diagnosticada e continua, mesmo que a
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crianca receba tratamento com finalidade curativa; requer abordagem multidisciplinar que
inclua a familia; considera que os profissionais devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico,
psicoldégico e social da crianca; pode ser oferecido por instituicdes ao nivel do cuidado
tercidrio, em centros de satude e até na casa da crianca (WORLD..., 1988).

Em Oncologia Pediétrica, o fator responsdvel que leva o médico a mudar do
tratamento curativo para o paliativo € a situacdo em que a crianga ndo pode ser tratada com
sucesso pelas terapias vinculadas a alta tecnologia e requer terapias especificas, quais sejam:
paliativas, mas ndo curativas.

O Comité da Sociedade Internacional de Oncologia Pedidtrica (SIOP) preconiza
como recomendacdes essenciais para a assisténcia a crianga terminal e sua familia
desenvolver politica e abordagem uniformes; que a tomada de decisdo envolva toda a equipe
multidisciplinar, incluindo os pais, irmdos e a prépria crianga (dependendo da idade e nivel de
desenvolvimento intelectual e emocional) a fim de dispor de um planejamento especifico do
melhor Cuidado Paliativo para cada crianga; evitar abordagem obstinada e saber quando
mudar da terapia curativa para paliativa; ouvir a crianga € tentar manter um bom
relacionamento com a familia e com os envolvidos; controlar a dor fisica e psicoldgica, além
de outros sintomas, tais como constipacao, dificuldades respiratérias, entre outros que causem
incoOmodo; respeitar a vontade da crianga e a da familia, quando for possivel, no que se refere
ao desejo, quando este for verbalizado, de morrer (WOLFE, et al., 2000).

No entanto, até hoje, criancas que morrem de cincer ndo recebem tratamento
adequado no fim da vida, mas agressivo, muitas com sofrimento significativo no dltimo més
de vida. Tais fatores incluem a sensa¢do de abandono por falta de um maior envolvimento
com o oncologista, a falta de valorizacido das queixas descritas, o que gera a sensa¢do de ndo
serem ouvidas, e a falta de controle efetivo dos sintomas. Tudo isso leva os pacientes a
sentirem um maior sofrimento.

Assim sendo, os fatores referenciados mostram a importancia de um cuidado
direcionado as especificidades da crian¢a com cancer em fase terminal e a sua familia, com a
finalidade de proporcionar-lhes uma melhor qualidade de vida — os Cuidados Paliativos.

Destarte, o enfermeiro € responsavel pela coordenac¢do do cuidado, que, embasado
nos principios dos Cuidados Paliativos (ja explicitados neste capitulo), pode vir a ser discuti-
do com outros profissionais, acrescentando-se dados sobre o histdrico do paciente (no caso, a
crianga), agregando-se a equipe interdisciplinar qualificada diante das necessidades da crianca
com sua familia, proporcionando-se-lhes um atendimento de forma holistica. Isto vem a

contribuir para o crescimento profissional, sendo, desta maneira, colocado em pratica o



47

trabalho multidisciplinar, a partir do envolvimento e participacdo de todos, nesse contexto do
cuidar.

No tocante ao processo de adaptacdo aos Cuidados Paliativos Melo (2009) assinala
que este depende da idade, da estrutura familiar, do tipo de doenca, da experiéncia vivenciada
previamente (tanto no contexto individual como no familiar) no aspecto relacional entre a
doenca e a morte, da maneira de enfrentar situacdes geradoras de estresse, do tipo de nivel
social e econdmico do paciente e familia e das diversas culturas envolvidas. Quando se trata
de uma crianca, a idade deve ser considerada, uma vez que ela expressa suas emogdes de
modo diferente. Uma crianga pequena que necessita de hospitalizacao, no inicio, se expressa
como qualquer outra crianca; no entanto, uma crianga maior ou um adolescente ird questionar
o motivo da doenca e de sua gravidade. Assim, a comunicacdo de maneira correta €
imprescindivel neste processo.

Por conseguinte, levando-se em consideracdo a importancia do cuidado integral e
humanizado para se reconhecerem e acolherem, empaticamente, as necessidades do paciente,
em particular as da crian¢a com cancer em fase terminal, a comunica¢do € considerada um
instrumento fundamental onde o referido cuidado torna-se possivel quando o enfermeiro faz
uso das diversas formas de comunicagdo para que se perceba, se compreenda e se empregue
de forma verbal e ndo verbal, bem como do paciente em poder participar nas escolhas e
cuidados especificos relacionados com a sua doencga e, dessa forma, obter um tratamento
digno, pois tal comunicacdo “[...] promove o relacionamento e a troca de ideias e saberes,
constituindo assim uma nova consciéncia capaz de produzir mudangas no ser humano e no
mundo.” (NOBREGA; SILVA, 2009, p. 103). Desta forma, estabelece-se a relacao dialégica
entre o ser que cuida (o ser enfermeiro) e o ser que € cuidado (o ser crianga), no contexto dos
Cuidados Paliativos.

Costa (2004) comenta que, a comunicagdo representa uma ac¢ao de por em comum e
de compartilhar sentimentos e atitudes — o que é essencial para aliviar o sofrimento do
paciente e para ajudé-lo a achar um senso de controle. Neste sentido, a comunicacao refere-se
ao processo relacionado com o pensamento, com as opinides e com as informacdes continuas
de uma pessoa para a outra, sendo entdo compartilhada por todas elas; mas, para que haja
comunicacdo, € necessario que o destinatdrio da informacao a receba e a compreenda. Para
tal, cumpre haver a interacdo do receptor com os participantes do processo.

S6 se podem prever as necessidades do paciente, mediante atengdo no que ele estd
sentindo, no que ele quer dizer, comunicando-se. Para tanto, Moraes (2007, p. 26) relata: “[...]

€ imperioso que o cuidador estabeleca um relacionamento dialégico, pelo qual é permitido ao
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ser cuidado exteriorizar suas angustias, medos, temores, inquietagdes, dividas e dificuldades,
satisfazendo-os integralmente.”

O valor do didlogo é imprescindivel no contexto do cuidado a saude; € uma
ferramenta importante para que a sua pratica venha a ser humanizada, subsidiada por uma
relacdo de sentimento, atitude, cooperacdo e sensibilidade para com a crianca com cancer na
finitude da vida.

Segundo Ferreira (2006), no ambito da Enfermagem, a comunicagdo € um
instrumento bdsico, onde a relagdo estabelecida no didlogo entre o enfermeiro e o paciente €
mediada por um espago intersubjetivo que conduz a interacdo entre eles.

Portanto, a comunicacdo pode ocorrer de duas formas: a verbal e a ndo verbal. A
primeira tem o objetivo de expressar, clarificar um fato ou validar a compreensdo, sendo
importante a utilizacdo de um vocabulario claro e a presenga do bom humor, instrumento de
promo¢dao do bem-estar na relacdo entre o enfermeiro e o paciente, para que este possa
expressar todas as suas angustias, incertezas e fragilidades impostas pela doenga. A segunda
(tdo importante ou mais quanto que a primeira) consiste na transmissao de mensagens sem
uso da palavra, ou seja, did-se por meio de toque, gestos, propiciando, de forma ativa, ao
profissional e ao paciente uma relacdo afetiva e reciproca, além de promover uma assisténcia
com énfase na dignidade humana, tendo em vista que valoriza a compreensao e a aceitacao do
paciente relativa a realizacdo dos procedimentos a serem realizados, ajudando-o a suprir suas
necessidades em relacdo a sua satide (POTTER; PERRY, 2009).

Nessa perspectiva, a comunicagdo, de maneira geral, vai muito além das palavras e
do conteido, pois contempla a escuta atenta, o olhar e a postura. Dessa maneira, a
comunicacdo — um dos pilares basicos dos Cuidados Paliativos — € imprescindivel para que
se possa obter uma assisténcia pautada na humanizagdo, uma vez que o emprego adequado
desse recurso é medida terapéutica comprovadamente eficaz para pacientes que necessitam
desses cuidados, especialmente os que se apresentam em estado terminal. A comunicagao é&,
ainda, considerada importante componente nesse contexto do cuidado, pois pode reduzir o
estresse psicoldgico do paciente a medida que, também, o permite compartilhar o sofrimento
(KOVACS, 2006).

De acordo com Dreher (2008), para lidar se lidar com o paciente terminal € de
fundamental importancia o olhar voltado para ele, visando-se, primordialmente, o seu bem-
estar nos momentos que lhe restam de vida. Para tanto, ndo convém limitid-lo a um 6rgédo
doente e deixd-lo passivo no processo do cuidado. O autor acrescenta que, ao se cuidar do

paciente na finitude da vida, é preciso que se conhecam as suas capacidades, necessidades e
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limitagdes e as de sua familia, de modo que lhe direciona o cuidado nesta etapa do continuum
vida-morte, assegurando-se a relagcao dialdgica e propiciando-se o cuidado humanizado.

Kovécs (2006) ressalta que a familia, no contexto da comunicacdo em Cuidados
Paliativos, necessita de muito apoio nesta fase, em que o cuidado ao paciente sem
possibilidades terapéuticas deve ser realizado de forma que supra rapidamente as suas
necessidades, garantindo o controle da dor e dos demais sintomas, aliviando-lhe os
desconfortos, proporcionando-lhe a comunicacdo terapéutica, mediante informagdes claras e
cuidados adequados. Isso vem a estabelecer-lhe seguranca e aos familiares apoio neste
momento dificil de suas vidas.

Sob esse prisma, Suzaki, Silva e Possari (2006) asseguram que a comunicacao na
assisténcia ao paciente com Cuidados Paliativos, pode-lhe extinguir o sentimento de
abandono, que € um dos principais desagrados enfrentados por ele e seus familiares. Com
base nisso, a importincia da manunten¢do da comunicacdo ¢é imprescindivel entre os
participantes desse cuidar, pois, mediante a discussdo do prognéstico e explicacdo do
tratamento da doenca cronica degenerativa, os profissionais podem demonstrar sua atencao e
mutualidade ante ao estado de saide do paciente, auxiliando-o na busca de melhores
condicdes e satisfacdo de sua qualidade de vida (ARAUJO, 2007).

Silva e Hortale (2006) chamam a atencao: dentre as doengas cronicas degenerativas,
o cancer € uma das que mais trazem transtornos aos individuos e seus familiares, pelos
sofrimentos causados as diversas dimensdes fisica, espiritual e psicossocial dos pacientes e
familiares. Assim sendo, ao prestar o cuidado para se minimizar os impactos do cancer,
compete aos enfermeiros prestadores desse cuidar reconhecer o papel dos Cuidados Paliativos
como forma de melhorar-lhes a qualidade de vida, neste momento crucial.

Na fase de terminalidade, no caso das criangas com doenca crOnica degenerativa,
como o cancer, estas podem desenvolver sentimentos de angustia, sofrimento e impoténcia, os
quais, mediante a sua propria patologia, apresentam comprometimento nos aspectos fisicos,
emocionais e sociais, além dos que se instalam pela terap€utica, muitas vezes, mutiladora e/ou
agressiva, por seus efeitos adversos. Quanto a estes fatos, Pedro (2005) esclarece que essas
criancas, devido ao comprometimento do seu estado clinico ao préprio tratamento, precisam
se afastar, do convivio familiar e social por um periodo indeterminado. Para que se possa
atender as suas multiplas e variadas demandas, urge que se estabeleca a comunicacdo entre o
enfermeiro e elas, de maneira que se completem holisticamente todas as suas necessidades, na

abordagem dos Cuidados Paliativos.
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A respeito disso, Avanci et al. (2009) apontam, nesta situacdo, que tais criangas
estabelecem um vinculo, além de uma familiaridade com o ambiente hospitalar mediante as
internacdes recorrentes, durante o tempo ocupado por elas. Consequentemente, este vinculo
permite aos enfermeiros que atuam nos servigos deste cuidar, desenvolver uma maior
aproximacdo e conhecer particularidades das criangas, aprendendo a identificar as suas
necessidades, como a separagdo da familia, autoimagem lesada, perda das atividades
recreacionais, em que elas poderdo apresentar reacdes de agressividade, ansiedade e
depressao, sofrendo impactos influenciados por vérios fatores, como idade, experiéncia com o
diagndstico, o papel e a reacdo dos seus pais ante a doenga. Este estabelecimento de vinculo
com a crianga que vivencia o processo de morte, fortalece o devido cuidado, de maneira
humanizada e com qualidade, na perspectiva dos Cuidados Paliativos.

Considerando-se que tais cuidados denotam a constru¢io da comunicagdo
desenvolvida em sua plenitude (pautada no respeito e na humanizagdo entre o ser que cuida e
o ser que € cuidado), mediante expressdes de atencdo, consideracdo, ternura e carinho
(demonstrados tanto pela palavra como pelo siléncio, tom de voz, gestos, toques corporais, €
postura), a relagdo dialdgica entre o enfermeiro e a criangca com cancer em fase terminal, deve
ser desenvolvida de maneira que supram as necessidades da crianga (advindas de sua doenca),
como também de sua familia que vivencia o seu sofrimento.

Os Cuidados Paliativos sdo a esséncia do respeito e da valorizacdo da dignidade
humana, uma vez que apreciam a afetividade e a sensibilidade como elementos necessdrios a
sua pratica, onde o compartilhar do conhecimento e da experiéncia vivenciada proporcionam
um tratamento digno a crianga com cancer na terminalidade da vida, a partir da solicitude do
profissional em reconhecer e acolher, genuinamente, as suas necessidades, possibilitando,

assim, o desenvolvimento da relacdo dialégica entre eles, de maneira auténtica.
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Neste capitulo, é apresentado um breve histdrico sobre as tedricas Paterson e Zderad,
as quais elaboraram a Teoria da Enfermagem Humanistica e a metodologia da Enfermagem
Fenomenoldgica, para fazer o pesquisador compreender a origem e o delineamento da referida
teoria, a sua esséncia, significado e aplicacdo na prética do cuidar em enfermagem.

Conforme Paula et al. (2004), Josephine Paterson formou-se pela St. John’s
University e pelo Lenox Hill Hospital, onde obteve o titulo de especialista em Enfermagem,
na clinica do Northport Veterans Administration Medical Center, em Northport, Nova lorque.
O grau de mestre foi obtido em Baltimore (Maryland), na John’s Hopkins School of Higiene
and Public Health. Posteriormente, Paterson doutorou-se em Ciéncia da Enfermagem — drea
de Enfermagem Psiquidtrica e Saide Mental, como especialidade, na Boston University
School of Nursing, em Boston (Massachusetts). Desenvolveu a docéncia na State University
of New York, em Stonybrook, ensinando e conceituando a Enfermagem Humanistica, em
seus mais diversos cendrios de atuacdo, para os sujeitos inseridos no processo, dentre eles, os
profissionais de Enfermagem, os académicos e os docentes de institui¢des de ensino superior.

Os autores supracitados assinalaram que Loretta Zderad graduou-se pela Loyola
University e pela St. Bernad s Hospital School of Nursing e obteve o seu titulo de mestre em
Ciéncia pela Catholic University of Washington. O seu grau de doutora em Filosofia, ela o
obteve também em Washington, pela Georgetow University. Em sua trajetéria profissional,
dedicou-se ao ensino em institui¢des universitirias, bem como a lideranca de grupos
direcionados a Enfermagem Humanistica (PRAEGER; HOGARTH, 1993).

Kleiman (2001) ressalta que, em 1950, na Catholic University realizou-se
casualmente o primeiro encontro de Josephine Paterson e Loreta Zderad, as quais apesar de
apresentarem caminhos diferentes no decorrer da formagdo académica, (mas
complementares), assumiram o acordo para desenvolver um projeto que pudesse contemplar
tanto a saide comunitdria como a psiquidtrica, direcionada ao Programa de Graduacdo da
referida institui¢do. Dessa forma, iniciou-se uma grande amizade, mediada por respeito,
colaboracdo e didlogo entre elas.

De acordo com Oliveira, Briiggemann e Fenilli (2003), nessa trajetdria de varios
anos de pratica de ensino e de assisténcia em Enfermagem, Paterson e Zderad manifestaram-
se insatisfeitas com a vis@do de mundo da Ciéncia positivista, que orientava o processo de
cuidado em Saude e Enfermagem. Nesse sentido, as autoras acrescentam que, motivadas pelas
suas questoes individuais ante a Enfermagem e por suas crengas sobre a esséncia da pessoa, €

influenciadas, significativamente, por alguns filésofos, as tedricas passaram a delinear as
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questdes centrais da teoria, quais sejam: como os enfermeiros e pacientes interagiam € como
estas poderiam desenvolver a base do conhecimento para a Enfermagem, repensando, assim, o
processo de enfermagem e o cuidado.

Na década de 1970, Josephine Paterson e Loretta Zderad realizaram publicacdes;
entre elas, a Teoria da Enfermagem Humanistica, que emergiu do I Curso intitulado
“Enfermagem Humanistica” realizado para enfermeiros do Veterans Administration Hospital
Northport (Nova lorque). Nesta ocasido, as experiéncias vivenciadas no ambito da
Enfermagem foram refletidas, exploradas e questionadas (KLEIMAN, 2001).

Segundo as autoras Paterson e Zderad (1979), a Teoria Humanistica da Enfermagem
foi por elas denominada como a teoria da pratica humanista da Enfermagem, a qual se
desenvolveu a partir do evento inter-humano de enfermeiros, mediante descricio e
conceitualizacio dos fendmenos vivenciados, apresentando, assim, em seu conteido a
presenca do existencialismo, do humanismo e da fenomenologia, para estudar a Enfermagem
em si, uma vez que esta € parte de situacdes das préticas dialogadas e vivenciadas no mundo
do cuidado em saude.

Neste sentido, as tedricas, para fundamentar a teoria da pritica humanista, foram
influenciadas pelos trabalhos dos fil6sofos existencialistas, humanistas e fenomenologistas,
tais como, Husserl, Buber, Marcel, Jung, Nietzsche, Hesse, os quais, expressam, na natureza
do didlogo auténtico entre as pessoas, a importancia do significado da vida e a exploracdo das
experiéncias humanas, a busca de conhecer, de maneira minuciosa, os fatos que envolvem os
seres humanos (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Santos, Pagliuca e Fernandes (2007) afirmam que o existencialismo se expressa na
teoria humanistica de maneira que permite o conhecimento humano do ser e do modo como o
outro ser apresenta sua qualidade. Em outro sentido, conforme Oliveira, Briiggemann e Fenilli
(2003), o existencialismo como abordagem filoséfica para a compreensdo da vida apenas
descreve os fatos da experiéncia humana e considera o ser humano como um ser singular, no
ambito de sua vivéncia, livre para suas proprias escolhas e responsavel por elas, as quais
determinam a direcdo e o significado da vida, em sua existencialidade. Por conseguinte, o
existencialismo € aplicdvel a Enfermagem, de maneira holistica, no ambito da Saude, devido a
€nfase na autodeterminacao, livre escolha e auto-responsabilidade; entretanto, esta voltado ao
estado do vir-a-ser, onde o ser humano € e torna-se mais a partir de suas escolhas.

Na acepcio de Leopardi (1999), a teoria descrita por Paterson e Zderad emana da
experiéncia existencial do enfermeiro, para o desenvolvimento desta e o conhecimento sobre a

Enfermagem. O enfermeiro — vir-a-ser — apds vivencia-la, faz-se necessario refletir nela,
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descrevendo-a, fenomenologicamente, mediante o encontro do cuidado, o processo que surgiu
na relacdo e o conhecimento adquirido mediante a experiéncia e a subjetividade de cada ser
humano, no que concerne a apreciacdo da esséncia que esta situagdo representa para O
enfermeiro.

A fenomenologia, conforme esclarece Paterson e Zderad (1979), é entendida como
um estado descritivo dos fendmenos (a coisa em si) que, na Enfermagem, é a acdo
experimentada, existencialmente, entre o enfermeiro e o cliente (ser unico) de forma
compartilhada (ser de relacao) apds ela ter realizado todo um processo de andlise minuciosa e
da reflexao sobre a situacdo vivenciada, em suas diferentes dimensdes.

Nesta concepg¢do, as autoras asseguram que a fenomenologia se consubstancia, de
forma significativa, no desenvolvimento do existencialismo, pelo fato de requerer uma analise
da situacdo humana, a partir da prépria experiéncia do individuo. A abordagem existencial-
fenomenoldgico-humanista valoriza a necessidade da interagdo humana, o que determina o
significado que o individuo tem de vivenciar o seu mundo, como forma de partilhar suas
experiéncias com as dos outros, de maneira que enfrentem as escolhas incertas do dia a dia.

Assim, a Teoria Humanistica apresenta a Enfermagem vivenciada existencialmente,
uma vez que esta se desenvolve no encontro dos seres humanos e consideram singulares as
experiéncias e vivéncias deste ser. Desse modo, a Teoria Humanistica busca, por meio do
projeto fenomenoldgico, obter uma visdo ampliada das experiéncias humanas, valorizar as
escolhas realizadas pelos individuos, reconhecer o outro em sua individualidade (no processo
de vir-a-ser) de confirmar e entender a existéncia do individuo (mediante a situagdo
vivenciada entre o cliente e o enfermeiro), pela qual, as dimensdes da Enfermagem
Humanistica derivam da situagdo humana onde a Enfermagem € vivida (PATERSON;
ZDERAD, 1979).

Sob esse prisma, a Enfermagem Humanistica é considerada um didlogo vivo que
envolve o encontro, que possibilita a expectativa de alguém para atender e alguém para ser
atendido; a presenca, na qualidade de ser receptivo e reciproco para outra pessoa; o
relacionamento, em que um vai em dire¢do a outro, possibilitando presenga auténtica; um
chamado e uma resposta, que se apresentam na forma de comunicacdo verbal e ndo verbal.
Portanto, para se alcancar a relacdo inter-humana do cuidado, faz-se necessario o
reconhecimento de si e o conhecimento do outro, para abertura ao encontro auténtico
direcionado, “[...] intencionalmente a nutrir o bem-estar e o estar melhor de uma pessoa com
necessidades evidentes na relagdo com a dimensdo saudde-doenca, caracteristica da vida

humana.” (OLIVEIRA; BRUGGEMANN; FENILLI, 2003, p. 14).
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De acordo com Paterson e Zderad (1979), para se descrever o fendmeno da
Enfermagem, os elementos do cuidado sdo: o ser humano (numa relacdo entre enfermeira e
paciente), delineado por uma transacdo intersubjetiva, dialégica (ser e fazer com), que
apresenta um determinado fim (a saiide), que ocorre no tempo e no espaco (ambiente), num
universo de homens e coisas.

Destarte, a Enfermagem Humanistica significa a base humana da profissao mediante
a exploracdo do encontro existencial do cuidado, face a face, e das relacdes humanas, onde a
prética de enfermagem e sua fundamentacdo cientifica e tecnoldgica estdo inter-relacionadas
de uma maneira livre e criativa. A Enfermagem Humanistica, conforme Oliveira,
Briiggemann e Fenilli (2003, p.15), “[...] implica estar com e fazer com, assim o paciente deve
participar como sujeito ativo para fazer real a sua possibilidade.” Isto porque, segundo
Paterson e Zderad (1979), o fazer com preconiza o ser humano como centro do processo do
cuidado. Nessa perspectiva, Paula et al. (2004, p. 427) acrescentam que a Enfermagem
Humanistica “ [...] € por si propria um objetivo, e através desta o ser que cuida tem a possibilidade
de ajudar a si e ao outro a desenvolver potencial humano e obter, por meio da intersubjetividade
do encontro de cuidado e de escolhas livres e responsdveis o bem estar e o estar melhor.”

Paterson e Zderad (1979) assinalam que, a partir da pratica vivida como um
fendmeno existencial, inter-humano e subjetivo, a Teoria Humanistica da Enfermagem
enfatiza o valor significante do estar com na pratica profissional, expressa o conhecimento
por meio de conceitos que convergem ao processo continuo de busca e reconhece as
limitagdes humanas. Nesta teoria, a relacdo entre enfermeiro e cliente visa ao bem-estar e ao
estar-melhor deste que apresenta um didlogo vivo e interage como sujeito ativo do processo e
visualiza no enfermeiro possibilidades de ajuda e de suporte. Dessa maneira, a Enfermagem
Humanistica atua como determinante de saide, para quem vivencia o processo de
hospitalizagao.

Para as referidas tedricas, a Enfermagem € considerada como ciéncia e arte, no
mundo do cuidado, uma vez que a abertura do ser que cuida (no encontro vivido e dialogado)
¢ a mesma que apresenta a possibilidade de reconhecer o ser que necessita de ajuda. .

No campo do cuidar, a saide é reconhecida pelas tedricas como objeto da
Enfermagem, sendo esta percebida como um ato de vida configurando o estar-melhor, onde a
esséncia do cuidado auténtico (mesmo quando ndo hé perspectiva de cura) € entendida como
as possibilidades e potencialidades do ser humano de tornar-se mais, por meio da relagdo com

o outro (PAULA et al., 2004).
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Para Paterson e Zderad (1979), a Teoria Humanistica relaciona-se com os conceitos
do metaparadigma da Enfermagem — o ser humano (enfermeiro e cliente), saiide (bem-estar e
estar-melhor), ambiente (situacdo humana em qualquer tempo e espacgo), comunidade (duas
ou mais pessoas que compartilham momentos da vida) e enfermagem (didlogo vivido). Tais
conceitos identificam os fendmenos de interesse de uma disciplina e estabelecem as
proposi¢cdes globais que afirmam os relacionamentos entre esses conceitos, mediante uma
inter-relacdo entre eles. E importante aprofundarmos os seus significados. Os referidos
conceitos, que se relacionam com a Teoria da Enfermagem Humanistica, serdo apresentados a
seguir.

As tedricas afirmam que o ser humano é Unico, total e livre, envolvido no seu préprio
cuidado e nas decisdes que o envolvem, relacionado com outros seres, no tempo € no espago,
responsdvel, capaz e aberto a conhecer o outro com potencialidades. E a partir esta relagio
com os outros que ele vem a ser (mediante a sua prépria escolha e intersubjetividade) o que
permite que a individualidade tnica de cada ser se realize.

Neste sentido, para as tedricas, o universo do cuidar do enfermeiro e do paciente
caracteriza-se por meio da sensibilidade de ambos e por meio do encontro auténtico e das
experiéncias existenciais compartilhadas, tendo em vista que o ser que cuida e o ser que €
cuidado s@o componentes significativos, reciprocos e independentes no mundo do cuidar.

Destarte, ainda segundo as tedricas, o cuidado relacional que delineia, no tempo
vivenciado e espaco vivido, a vivéncia auténtica e genuina do ser em que ocorre a
interconexao do tempo individual de cada ser com o tempo compartilhado por ambos,
também sendo inter-relacionados.

Nesta perspectiva, Paterson e Zderad (1979) véem os seres viver em dois mundos
distintos, porém relacionados: um mundo interno (o do EU) e outro externo (o do mundo,
onde o TU se faz presente). Descrevem as caracteristicas especiais de relacionar-se com o
outro, emanadas de Buber (1979): a relacio EU-TU (sujeito-sujeito), a relacio EU-ISSO
(sujeito-objeto) e a relagio EU-NOS.

Buber (1979), por sua vez, assinala que a relacdo EU-TU representa uma
congruéncia de seres, em que a individualidade € reconhecida e s6 pode ser experenciada pelo
ser humano, em sua plenitude, uma vez que o encontro, a presenga e a aproximidade unem os
seres. Desse modo, ocorre uma inter-relagdo humana, um encontro entre o ser que cuida e o
ser que € cuidado, o que vem a possibilitar a presenca auténtica com o préprio EU, onde cada
participante do processo passa a ser mais. Este evento para Buber (1979), € apresentado como

“mediagdo.”
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A relacdo EU-ISSO ¢é expressa por Buber (1979) como uma reflexdo do homem
acerca de suas relacdes EU-TU anteriores, o qual, ao refletir nestas relagdes, valoriza como
objetos a serem conhecidos — o ISSO (OLIVEIRA; BRUGGEMANN; FENILLI, 2003).
Neste contexto, esta relagdo representa um distanciamento do ser € uma aproximag¢ao com o
mundo da experiéncia, da utiliza¢do, o mundo do ISSO, permeado por atitudes existenciais.

No que tange a relacio EU-TU, de acordo com Paterson e Zderad (1979), esta
possibilita a construcao do conhecimento, do saber da Enfermagem mediante a habilidade do
homem para interpretar, categorizar e acrescentar o conhecimento cientifico.

Quanto a relacdo do homem com os outros — o EU-NOS de acordo com as teéricas,
esta possibilita ao homem adquirir sua identidade por meio de sua situacdo relacional com a
familia, com a comunidade e com os outros, o que vem a contribuir para a individualidade do
ser humano.

No tocante ao conceito de saiide, para Paterson e Zderad (1979), este se relaciona ao
bem-estar e ao estar-melhor das pessoas, no momento que a relagdo torna-se dialégica e os
seres humanos vivenciam a saiude. Mesmo que a Enfermagem direcione suas acdes para
restabelecer, manter ou promover a saide, ocorrem situacdes em que o estabelecimento da
saide ndo € um objetivo alcangdvel, a exemplo das doencas terminais. Dessa maneira, faz-se
necessdria, segundo as tedricas, a valoracdo do potencial humano, na perspectiva de ampliar o
conceito de saude.

Praeger e Hogarth (1993) afirmam que a saiide pode ser encontrada a partir da
vontade do ser humano para estar aberto para vivenciar as experiéncias da vida, independente
do seu estado fisico, social, espiritual, cognitivo ou emocional, Assim, ele pode buscar estar
melhor. Conforme o ponto de vista existencial da Teoria Humanistica, os seres humanos sdo
livres; por isso, espera-se o seu envolvimento no cuidado de si e nas decisOes presentes a este
processo em que a saide é direcionada a encontrar o sentido da vida expresso no momento
que o ser relaciona-se, verdadeiramente, com o outro. Para tanto, Paterson e Zderad (1979)
ressaltam que € imprescindivel que estes seres busquem conhecer a si e ao outro, a fim de que
juntos possam se tornar mais, por meio das escolhas compartilhadas.

Quanto ao conceito de ambiente, na Enfermagem Humanistica, a situagdo humana ¢é
que prepara o cendrio em que se vive a Enfermagem. Assim, o ambiente é delineado por
objetos (coisas), tempo cronoldgico e espaco que representa o ambiente fisico utilizado pelo
enfermeiro, paciente, familia e comunidade (PATERSON; ZDERAD, 1979). Segundo as
tedricas, esses elementos que fazem parte do mundo real, onde ocorre a relacdo dialégica para

o processo do cuidado com suas diversas formas de envolvimento inter-humano, podem ser
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ou ndo ser vistos da mesma maneira pelo cliente e gerar desencontros entre o enfermeiro e ele,
uma vez que tais elementos se apresentam direcionados especificamente as respostas
apresentadas a assisténcia do enfermeiro.

Em relacdo ao conceito de comunidade, Paterson e Zderad (1979, p. 83) esclarecem
que o homem se relaciona com os outros, segundo a nocao de “Noés”, e acrescentam: “[...] o
homem adquire identidade mediante sua relacdo com a familia, com os outros e com a
comunidade, [...].” Portanto, o enfermeiro chega a ser mais por meio de sua relagdo com a
comunidade, a partir de sua singularidade e dos outros homens, também, singularmente
diferentes.

Por conseguinte, Oliveira (2003) assinala que a teoria da pritica da Enfermagem
Humanistica consiste em um relacionamento intersubjetivo que valoriza a singularidade da
pessoa humana, mesmo que esta receba influéncia do contexto em que estd inserida. Esta
teoria destaca o contexto vivido do paciente e do cuidador, os quais sdo participes de uma
mesma comunidade mediante o compartilhar e o relacionar-se, agdes importantes para a
existéncia humana.

No tocante a Enfermagem, conforme Paterson e Zderad (1979), esta representa uma
resposta as situagdes humanas, onde o ser humano necessita de ajuda e encontra o outro que
lhe proporciona essa ajuda. Dessa forma, como ja fora apontado, as tedricas, para
descreverem o fendmeno da Enfermagem, utilizam os conceitos a seguir: bem-estar, estar-
melhor, potencial humano, transagdo intersubjetiva, ser e fazer.

O proposito da Enfermagem € o de nutrir o bem-estar e o estar-melhor, num
encontro especial de pessoas humanas. Esse nutrir caracteriza-se pela presteza de participar de
acoes de enfermagem, como também por esfor¢os em favor dos outros, a partir de suas
vivéncias de saude e de sofrimento, uma vez que, para a atualizacdo do potencial do ser
humano, o paciente recebe ajuda do enfermeiro para tornar-se melhor em sua situagcdo
especifica (KLEIMAN, 2001).

Neste caso, Paterson e Zderad (1979) asseguram que a Enfermagem representa um
encontro entre paciente e o enfermeiro e, fenomenologicamente, tal encontro estd delineado
pela coisa em si, evidenciado pela relacdo intersubjetiva, a qual representa o compartilhar
entre dois ou mais seres humanos.

As tedricas acrescentam que o potencial humano estd direcionado a assisténcia de
enfermagem e relacionado com todos os potenciais e limitagdes humanas de cada ser atuante
na assisténcia, mediante a expressdo de sentimentos e emog¢des, como frustracdo, rejeicao,

desalento, impaciéncia, desesperanca, dor e sofrimento, também ternura, alegria, interesse e
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esperanca. Assim sendo, a Enfermagem, inserida na vivéncia entre os seres humanos, inclui
todas as respostas possiveis do homem em sua situacdo, abordando tanto aquele que necessita
como aquele que ajuda, num momento especifico.

Oliveira, Costa e Noébrega (2005, p. 34) acrescentam que a Enfermagem, para as
tedricas, € uma transacdo intersubjetiva que “[...] consiste em uma situacdo compartilhada,
mediada pela autoconsciéncia, autoaceitacao e atualizacdo das potencialidades, onde duas ou
mais pessoas se relacionam segundo o seu modo de ser.” Nesse sentido, sdo interdependentes,
embora sejam independentes, pelo fato de cada um ser um ser responsdvel pelos seus atos
humanos e respostas humanas para com o outro.

Nessa relagdo, o carater essencial € a nutricdo, em que um alimenta (enfermeiro) e o
outro € alimentado (cliente), de modo que cada um experimenta o processo de tomar decisoes
responsaveis. O enfermeiro, neste momento, decide mediante o desenvolvimento do seu
potencial e permite a livre escolha do cliente, valorizando, assim, sua participacio na situa¢ao
vivenciada (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Partindo desta compreensao, o ser e o fazer fazem parte da experi€ncia transacional
intersubjetiva da Enfermagem, sendo a pratica de enfermagem centrada no fazer, entendida
por expressar técnicas e procedimentos; entretanto, o ser € evidenciado por uma experiéncia
inter-humana, um estar-com, que implica estar aberto e atento ao cliente no momento atual da
situagdo compartilhada (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Portanto, a Enfermagem € percebida como uma situacdo humana que visa o estar-
melhor, num processo de interagdo entre o paciente e o enfermeiro, a partir da abertura ao
encontro do cuidado, que possibilita o conhecimento existencial do eu e do outro na pratica de
enfermagem (PAULA et al., 2004).

Nesse sentido, em busca de refletir a teoria sobre a pritica da Enfermagem
Humanistica, Paterson e Zderad (1979) desenvolveram a metodologia da Enfermagem

Fenomenolodgica, a qual serd explicitada no tépico a seguir.
Enfermagem Fenomenoldgica

Para Paterson e Zderad (1979, p.127), a Teoria da Enfermagem Humanistica “[...]
emana da interacdo dialdgica das experi€ncias articuladas e compartilhadas por enfermeiros
investigadores que abstraem e conceituam.” Com esse pensamento, as tedricas criaram a
metodologia da Enfermagem Fenomenoldgica, que subsidiou a apreciagdo existencial do
fendmeno da Enfermagem. Esta pode ser aplicada no cuidado, na docéncia e na pesquisa em

Enfermagem.
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Esta metodologia propicia a investiga¢do do evento da Enfermagem em si, a partir do
desenvolvimento do processo dialégico. Neste processo o enfermeiro vivencia o fendmeno da
Enfermagem e estuda a maneira como este ocorre na vida real, embebido no contexto
humano. Deste modo, a Enfermagem Humanistica é dialogal em seus aspectos tedrico e
pratico, tendo o significado da Enfermagem o ato intersubjetivo existencial, que tem a sua
base na “[...] interacdo dialdgica das experi€ncias articuladas e compartilhadas pelos
enfermeiros que, abstraem-na e conceituam-na.” (PATERSON E ZDERAD, 1979, p. 27).

Portanto, conforme as tedricas, a Enfermagem Fenomenoldgica considera ndo apenas
o fundamento humano da Enfermagem e seu significado, mas valoriza a presenca ativa do
enfermeiro, de maneira singular. Esta presenga representa um valor importante para o
enriquecimento da prética de enfermagem, estando o enfermeiro e o paciente abertos as
possibilidades no aqui e agora, intimamente compartilhados.

Esta relagdo é permeada pelos sentimentos mais diversos, como temor, ansiedade,
esperancga, aflicdo, duvida, e tem como finalidade a de explorar a visdo de mundo da
experiéncia humana, mediante a realidade apresentada, vindo a contribuir, a partir da
observacdo minuciosa da qualidade de ser do outro, valorizando sua autenticidade, para o
significado das suas experiéncias compartilhadas em seu mundo, de forma que chegue a ser-
mais com a mediagdo enfermeiro-paciente.

A Enfermagem Fenomenoldgica da teoria da pratica humanistica dispde de cinco
fases propostas por Paterson e Zderad (1979): preparacdo do enfermeiro para vir a conhecer;
o enfermeiro conhece o outro intuitivamente; o enfermeiro conhece cientificamente o outro; o
enfermeiro sintetiza de forma complementar as realidades conhecidas; sucessdo interna do
miiltiplo para a unidade paradoxal. Conforme as autoras, estas fases ndo se apresentam,
necessariamente, nessa ordem, como se fossem distintas, mas sdo adequadas ao fluxo da
experiéncia vivenciada, ocorrendo, muitas vezes, simultaneamente.

A seguir, descreveremos cada fase delineada separadamente, de uma forma didética,

para uma melhor compreensao, em conformidade com o pensamento das tedricas.
Primeira fase — Preparagdao do enfermeiro para vir a conhecer

Na acepcdo de Paterson e Zderad (1979), nesta fase, o enfermeiro participa do
processo relacional genuino e unico, vivenciado com o paciente, de maneira subjetiva, os
quais se coadunam aos objetos de conhecimento, proporcionando a si mesmos liberdade para,
de maneira intuitiva, sintetizar o conhecimento.

A preparacao do ser que cuida em Enfermagem (no caso, o enfermeiro) pressupde,
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conforme relatam Paula et al. (2007, p.430), “[...] reflexdo, contemplagdo e discussao, sendo
necessdrio estar consciente do préprio ponto de vista, além de estar aberto ao desconhecido, e
as experiéncias humanas.” Tudo isso para se chegar ao conhecimento em uma experiéncia
vivenciada existencialmente. Trata-se de um momento em que o enfermeiro volta-se a si
mesmo, em um processo de tornar seus pensamentos e atitudes mais humanos. Com base
nesse pensamento, Moraes (2007, p.51), descreve:
Esta primeira fase possibilita, portanto, o enfermeiro ser aberto e
auténtico a verdadeira experiéncia do ser humano; por isso foi proposta
pelas tedricas como sendo aquela dirigida para uma reflexao no que se
refere a0 modo de abordar os pacientes em servicos de satide publica,
médico-cirtrgica e psiquidtrica, contribuindo, entre outras coisas, para se
analisar os fendmenos em enfermagem, refletir sobre eles e compara-los
com o que ji se conhece; por isso, relacionam-na com o conhecimento
pessoal da Enfermagem.

Ressalte-se que o enfermeiro, mesmo buscando identificar-se em sua particularidade
(ponto de vista, crengas, valores, entre outros), tem a possibilidade de acreditar em uma
suposta incapacidade de desenvolver o autoconhecimento, como também de tornar seus
pensamentos e atitudes mais humanos (OLIVEIRA; BRUGGEMANN; FENILLI, 2003). O
aspecto humano da metodologia adotada neste estudo confere ao enfermeiro uma condi¢do de
ser total, que se espera que ela desenvolva reflexdo acerca do seu proprio EU, seja consciente
do seu préprio ponto de vista e esteja aberta ao ponto de vista dos outros, para que possa ser
capaz de experenciar o outro em sua subjetividade.

Sob esse aspecto, o conhecimento interior pode ser alcangado por meio de diversas
maneiras, no mundo das experi€ncias, no campo da Saude. Dentre essas maneiras, sobressai-
se a leitura de obras literdrias, acompanhada de uma andlise, reflexdo e comparacdo em
relacdo a outras obras (que sejam conhecidas do enfermeiro), no caso, aquelas relacionadas
com a prdtica da Enfermagem. Isto mostra que os autores literdrios, proporcionam aos seres
humanos a apreensdo de diferentes maneiras de se perceberem e se relacionarem com seus
mundos, baseadas nas presencgas, descricdes e representagdes da esséncia destes seres, ndo
estando eles apenas inseridos como seres humanos no partilhar de seus pensamentos
(PATERSON; ZDERAD, 1979).

Assim, o conhecimento de si mesma passa a ser entendido como um caminho de
preparacdo do enfermeiro para vir a conhecer intuitivamente o outro. Esta idéia é corroborada

por Oliveira, Briiggemann e Fenilli (2003), os quais assinalam ser imprescindivel que o

individuo adquira uma sensibilizacdo do modo de ser, a qual pode ser conquistada mediante
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varios recursos, tais como: a literatura, as artes em geral, teatro, terapéuticas de

desenvolvimento pessoal.
Segunda fase — O enfermeiro conhece intuitivamente o outro

Esta fase, segundo Paterson e Zderad (1979), representa 0 momento de o enfermeiro
ver o0 mundo através dos olhos do individuo, pela presenca genuina no encontro de cuidado,
buscando-se conhecer a percep¢do e a vivéncia do ser no mundo. Por sua vez, compreende o
encontro com o ser cuidado, uma vez que a Enfermagem Humanistica é descrita como a
experiéncia existencial na relacio EU-TU vivenciada, para que se possa iniciar a compreensao
e reflexdo do vivido e experenciado pelo outro. Nesta ocasido, as tedricas assinalam que o
enfermeiro procura incorporar-se no tempo, na ritmicidade do outro, conhecer o outro de
maneira veemente e perceptiva.

No tocante a busca de se conhecer intuitamente o outro, a partir da relacio EU-TU,
Moraes (2007, p. 51) comenta que esta € a base da Enfermagem Fenomenoldgica e que esta
relacdo € “[...] antecedida pelo conhecimento da préitica de enfermagem, da importancia a
percep¢ao que se tem do ser humano e ao modo como este vive e vé o seu mundo.” Ressalta
que esta relagdo parte do encontro, da presenca, da proximidade e intui¢do, os quais unem os
seres, podendo assim ser vivenciada.

Buber (1979) refere-se ao conhecimento intuitivo como agdo importante para o
homem ser-mais mediante da relacio EU-TU, a qual vem a permiti-lo em sua individualidade,
bem como alguém que ajuda o outro, na presenca auténtica, genuina e empdtica de uma
interacao intersubjetiva legitima do reconhecimento da presenca do outro. Paula et al. (2004,
p. 429) acrescentam que a relacdo EU TU “[...] s6 pode ser vivenciada pelo ser humano em
sua totatilidade, uma vez que o encontro, a presenca e a proximidade unem os seres. O EU
encontra o TU.”

Quanto a pratica de enfermagem, para conhecer intuitivamente o outro e reconhecer-
lhe a possibilidade para vir-a-ser, o enfermeiro ndo se sobrepde ao outro, mas permanece na
sua capacidade de admiracdo e discussdo, estando vividamente com o outro. Somente depois
que todos os meios sdo abolidos, o encontro acontece e, diante da imediatez da relacdo, todos
os meios tornam-se sem significado (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Nesse sentido, Oliveira, Costa e Nobrega (2005, p. 39) assinalam que esta fase de se
conhecer intuitivamente o outro, € expressa pelo enfermeiro como “[...] colocar-se como
presenca, um modo de relacionar-se que ndo pode ser imposto, uma escolha que parte da

decisao pessoal do enfermeiro que vive a situagdo de enfermagem, vendo o cliente como seu
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igual.” Assim, o importante é o conhecimento e atitude que se tem do outro, bem como do seu

olhar diante do mundo, que subsidia esta relagao.
Terceira fase — O enfermeiro conhece cientificamente o outro

Uma vez vivenciada a relagdo intuitiva, o enfermeiro conceitua a experiéncia
expressando-a conforme a sua capacidade humana. Nesse momento, de acordo com Paterson
e Zderad (1979, p. 73), é possivel analisar de maneira abrangente a percep¢do dos diferentes
faces do fendmeno, através de sua conjuntura reflexiva, elencando-se assim uma nova fase em
que o enfermeiro conhece cientificamente o outro — o que, segundo as tedricas, ela “[...]
analisa e considera as relacOes entre os componentes, sintetiza temas ou padrdes e entdo
conceitualiza ou interpreta simbolicamente a visdo desta realidade vivida no passado.”

Oliveira, Bruggemann e Fenilli (2003, p. 26) assinalam que a avaliacdo e andlise
inicial do processo de enfermagem podem ser equiparados com esta fase. Afirmam que, no
método fenomenoldgico da Enfermagem “[...] o chamado acontece primeiro, seguido da
intuicdo, depois da avaliacdo e por dltimo da andlise.” A respeito disso, Leopardi (1999)
ressalta que ocorre a definicdo do encontro vivenciado na singularidade do ser, o qual passa
vir a expressar-se conforme suas potencialidades (mediante o conhecimento acumulado), de
maneira atenciosa, defrontando e representando o referido encontro.

Paula et al. (2004, p. 430) esclarecem que o ser que cuida deve estar pronto para
refletir, de maneira critica, no que estd vivenciando existencialmente, com a sua experiéncia,
visto que a fenomenologia trata os seguintes aspectos:

[...] propde que apds ter conhecido o outro intuitivamente, [...], 0 ser que
cuida em enfermagem € retirado do mundo do cuidado, repete a acio,
reflete e transcreve o seu mundo de visdo sobre ela. No processo reflexivo,
considera os relacionamentos entre 0s componentes, sintetiza e, entdo,
conceitua e interpreta a realidade vivida.

Desta acepcdo, pode-se compreender o conhecimento expresso como uma agdo da
intuicao sobre a observacdo minunciosa em que a relacdo EU-ISSO € vivenciada por meio de
sua realidade. Buber (1970, p.34) estabelece apds a relacio EU-TU: eis uma verdade
fundamental “do mundo humano: somente o ISSO pode ser ordenado. As coisas ndo sio
classificdveis sendo na medida em que, deixando de ser nosso TU, se transformam em nosso
ISSO. O TU néo conhece nenhum sistema de coordenadas.”

Para Paterson e Zderad (1979), o enfermeiro se relaciona com o paciente, tanto na
relacdo EU-TU, como na relagdo EU-ISSO de Buber ao mesmo tempo. Nestas relagdes, ela
busca e aplica o seu saber cientifico no encontro, enquanto cuida, € ndo apenas na sequéncia

dada pelo autor, onde a relacdo EU-ISSO representa um distancionamento do ser e
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aproximacao com o mundo do ISSO, expresso por meio da vivéncia. Nesse contexto, Paula et
al. (2004, p. 429) ressaltam que ambas as atitudes sdo existenciais, visto que o EU-TU
representa uma relacao inter-humana, um encontro entre o ser que cuida e o ser que € cuidado,
enquanto o relacionamento EU-ISSO possibilita a constru¢dao do conhecimento, do saber em
Enfermagem.

Neste processo, Buber (1979) expde a relagdo dialégica do evento inter-humano,
tendo como natureza principal o “entre” que o ser humano “é”, referindo a presuposicao de
que este seja percebido existencialmente como um ser de relagdo. Logo, a reciprocidade do
encontro estd referenciada pelo “entre”, que vem a ser o fendmeno de resposta, sendo
primordial da relagdo, uma vez que toda resposta € precedida por um questionamento e por
um escutar reverente.

Paterson e Zderad (1979), por sua vez, afirmam que o enfermeiro analisa e
contempla as relacdes entre os componentes, sintetiza temas ou padrdes e, a partir dai,
conceitua ou interpreta de maneira simbdlica a visdo sequencial desta realidade vivenciada no
passado. Assim, o conhecimento vem a transcender, porquanto desperta no ser humano a

consciéncia do seu EU em si mesmo, por meio de sua intersubjetividade.

Quarta fase — O enfermeiro sintetiza de forma complementar as realidades

conhecidas

Esta fase € caracterizada pela comparacgao e sintese dos estdgios de desenvolvimento,
da hierarquia das necessidades humanas basicas e dos principios fisioldgicos, sendo entdo
bastante semelhante ao processo da Enfermagem. Na Enfermagem Fenomenoldgica,
conforme Oliveira, Briiggemann e Fenilli (2003, p. 26), “[...] o enfermeiro compara realidades
multiplas, conhecidas com os dados e a experiéncia de cada paciente, ou seja, ela examina os
dados e a experiéncia do paciente, a luz do conhecimento cientifico e, finalmente, sintetiza-os
numa visdo ampliada.” Cumpre assinalar que as descobertas distintas encontradas em
situacdes semelhantes sdo consideradas, tornando-se visiveis as realidades maiores de cada
uma, coadunando-se no desenvolvimento do saber humano, presentes a reflexao das maltiplas
realidades (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Neste sentido, no processo de comparacao e sintese, as tedricas afirmam que o ‘eu’
do pesquisador remete-se a posi¢do do saber, promovendo a discussdo de ideias entre as
multiplas realidades conhecidas, sendo estas interpretadas, selecionadas e classificadas

diretamente pela pesquisador. Para tanto, o enfermeiro utiliza a experiéncia pessoal e os
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fundamentos tedricos da educagdo e da prética, na tentativa de se posicionar numa situacao

clinica (PRAEGER; HOGARTH, 1993).

Quinta fase — Sucessdo interna do enfermeiro do miiltiplo para a unidade

paradoxal

Esta fase € caracterizada pela obtencdo do resgate do conhecimento previamente
estabelecido, comparando-o como vem a ser percebido apds a reflexdo e andlise do didlogo
vivido intuitiva e cientificamente entre as multiplas visdes apreendidas durante a pesquisa. O
investigador expande assim a sua préopria visdo, que vai além das multiplicidades e
contradi¢des, chegando a uma percepc¢io importante para a maioria ou para todos, formando
um conceito, e ndo um diagndstico ou problema do paciente (PATERSON; ZDERAD, 1979).

Conforme Praeger e Hogarth (1993), a sucessdo do multiplo para a unidade
paradoxal constitui um processo de delineamento especifico que parte da sucessdo descritiva
de um fendmeno vivenciado, passando a ser uma visdo proferida da experiéncia que vem a ser
expressa num novo construto 1égico, vindo a sugerir a comparacao e a sintese das situagdes de
que o enfermeiro tem conhecimento.

Sob esse prisma, Moraes (2007, p. 55) salienta que a Enfermagem Fenomenoldgica
disvincula-se da Enfermagem convencional e:

[...] impulsiona o conhecimento da Enfermagem mediada pela luta com a
comunicacdo mutua de situacdes variadas no contexto do cuidado,
aumentando, significativamente, as realidades conceituais compartilhadas
no mundo da Enfermagem. Assim, a Enfermagem Fenomenoldgica, com
suas etapas processuais, guarda uma estreita relagdo com o processo do
cuidar em enfermagem contribuindo, conseqiientemente, para uma
assisténcia sistematizada/organizada que enfatize as reais necessidades do
paciente e subsidie, consideravelmente, uma pritica humanizada a partir
da teoria em estudo, uma vez que a Enfermagem Humanistica é uma
“resposta aos males da condicio humana”, € um chamado de ajuda a
partir de um encontro que se d4d por meio de uma relagdo inter-humana,
de presenga e compreensao.

Depreende-se dai que a Enfermagem Fenomenolégica € um didlogo experenciado
nas vivéncias humanas, onde o fendmeno diversifica-se de acordo com as caracteristicas
pessoais (fisicas, emocionais, entre outras) do paciente, como também da capacidade de
percepcdo do enfermeiro ante as necessidades e atitudes apresentadas do fendmeno
vivenciado, além da capacidade de referencid-las para que elas possam assim serem

respondidas.
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4. Percurso Metodologico
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Este estudo foi desenvolvido a partir de uma pesquisa de campo de natureza
qualitativa, consubstanciado na Teoria Humanistica de Enfermagem proposta por Paterson e
Zderad (1979) e norteada pelas suas cinco fases: a preparacdao do enfermeiro cognoscente para
chegar ao conhecimento; o enfermeiro conhece intuitivamente o outro; o enfermeiro conhece
cientificamente o outro; o enfermeiro sintetiza de forma complementar as realidades
conhecidas; a sucessdao do multiplo para a unidade paradoxal.

Segundo Minayo (2010), a pesquisa qualitativa visa a responder as questoes
particulares da vida humana, em sua esséncia, correspondendo a um espago mais profundo
das relacdes, dos processos e dos fendmenos, mediante a obtenc@o de um saber intersubjetivo,
a partir da percepg¢ao, descri¢ao e compreensao do fendmeno para desveld-lo e explora-lo em
sua maior diversidade possivel. Marconi e Lacatos (2010) acrescentam que esta modalidade
de pesquisa preocupa-se em investigar e interpretar aspectos mais profundos, propiciando
uma andlise minuciosa nos hdébitos, atitudes e tendéncias de comportamento, a partir da
descricdo da dimensionalidade e complexidade das relacdes humanas.

Conforme Polit, Beck e Hungler (2004), a partir dessa modalidade de investigagao,
busca-se a descricdo rigorosa e a exploracdo dos fendmenos em cendrios naturais onde estes
costumam acontecer, assim como a caracterizagdo da natureza das varidveis que se pretende
conhecer e examinar profundamente, sem qualquer limitacdo ou controle imposto pelo
pesquisador. As autoras acrescentam que, na pesquisa qualitativa, o investigador amplia a sua
experiéncia no fendmeno, encontrando-se elementos necesséarios que permitam o contato dele
com determinada populacdo e a obtencdo de resultados que ele deseja. Nesta modalidade de
pesquisa, parte-se da premissa de que os conhecimentos sobre os individuos, somente
acontecem a partir de dados empiricos ja disponiveis e apreensiveis, pela descricdo da
experiéncia humana vivida e determinada pelos seus proprios sujeitos.

Minayo (2010) adverte que, na pesquisa qualitativa, a postura do pesquisador deve
ser a de abertura e flexibilidade para possibilitar-lhe surpreender com a realidade empirica na
descoberta das particularidades da referida modalidade de pesquisa. Dessa forma, o
pesquisador deve voltar-se para os elementos significativos de serem observados, interagindo
com o conhecido e dispondo a comunicé-lo.

Esta pesquisa foi desenvolvida em uma instituicao de saide, localizada na cidade de
Jodo Pessoa (PB). Trata-se de hospital de médio porte, de carater filantrépico, cuja utilidade
abrange os ambitos federal, estadual e municipal, sendo o seu atendimento representado pela
clientela advinda da capital, de municipios e Estados circunvizinhos. Embora ofereca servicos

particulares, a maior concentragdo de atendimentos provém do Sistema Unico de Satide
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(SUS). Possui nivel de complexidade tercidrio e € considerado de referéncia no Estado da
Paraiba, no tratamento do cancer de criancas de zero a dezenove anos e adultos. Conta com
equipe multiprofissional, com internamento, atendimento ambulatorial, clinico, diagnoéstico,
cirtrgico, radioterdpico, quimioterdpico e de reabilitacio psicoldgica.

A referida institui¢do, pelo fato de ser um hospital-escola, recebe estudantes de
Graduagdao em Enfermagem e em Medicina, exercendo funcdo de campo de prética para as
diferenciadas atividades, relacionadas com a assisténcia oncoldgica médico-hospitalar,
colaborando, assim, para o aperfeicoamento de futuros profissionais.

Na sua estrutura, contempla os seguintes servicos: cirurgia, clinica médica,
tratamento, arquivo médico e estatistico, engenharia clinica, enfermagem, nutri¢do, servigo
social e farmdcia. A unidade também dispde de servico de Odontologia (ambulatorial) e de
atendimento de outras especialidades, como a de neuropediatria.

O cendrio da pesquisa foi a Unidade de Pediatria da referida institui¢ao de saide. Tal
unidade inclui posto de enfermagem, trés enfermarias com seis leitos respectivos € um
1solamento, num total de dezenove leitos; brinquedoteca, copa, refeitorio e drea de lazer.

A equipe multiprofissional da referida unidade € composta por trinta e dois
enfermeiros, treze técnicos de enfermagem, duas oncologistas pedidtricas, uma nutricionista,
uma fisioterapeuta, uma fonoaldiéloga, uma psicéloga, uma assistente social.

Além dos profissionais que compdem o quadro de trabalhadores, a referida unidade
conta com a colaboragcdo de voluntdrios de entidades, como Rede Feminina e Organizagdo
Niao Governamental Donos do Amanhd. Tais voluntarios desenvolvem atividades, como:
doagdes de cestas bdésicas, brinquedos, livros infantis, acolhimento de criancas oriundas de
outros municipios e localidades, que se encontram em atendimento de quimioterapia
ambulatorial ou consulta médica.

Quando as condi¢des de saude sdo favordveis e estdveis, as criancas recebem alta
médica para passar o final de semana na Casa de Apoio as Criancas com Cancer, sendo esta
vinculada ao hospital, abrangendo também os seus familiares como forma de humanizar o
cuidado e minimizar o estresse gerado pela hospitalizacdo, proporcionando-lhes assim uma
melhor qualidade de vida.

Como campo de pesquisa a unidade foi escolhida por ser um local de atuacdo de
enfermeiros que lidam com criangas com céncer e por ser servi¢o de referéncia na assisténcia
a esta clientela especifica. Neste ambiente, os profissionais vivenciam, diariamente, o cuidar

de criangas com cancer em fase terminal.
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Os participantes da pesquisa foram dez enfermeiros assistenciais. Este nimero foi
considerado suficiente pela pesquisadora, uma vez que, na pesquisa qualitativa, conforme
explicita Moreira (2004), valoriza-se a qualidade em que o fendmeno ocorre e nio a
quantidade. Isto porque, nesta modalidade de investigacdo, a sua ess€ncia encontra-se na
forma representativa de se desenvolverem os discursos (permeados pela capacidade de
reflexdo a respeito do todo), em seus varios sentidos, contemplando-se o entendimento do
fendmeno investigado.

Para a sele¢do da amostra, utilizaram-se como critérios de inclusio: disponibilidade
dos enfermeiros, estar em atividade profissional durante o periodo de coleta de dados e ter, no
minimo, um ano de atuacdo. Este tempo foi considerado indispensavel, visto que a abordagem
tedrico-metodoldgica adotada, por ser considerada complexa, exige que o participante tenha
certo periodo de adaptacdo, a fim de que possa falar com mais facilidade sobre sua
experiéncia existencial, no cuidado com criancas com cancer em fase terminal.

A coleta de dados foi iniciada apds a aprovagao do projeto de pesquisa pelo Comité
de Etica em Pesquisa situado no ambito da Universidade Federal da Paraiba. Sendo assim,
obedeceu-se aos procedimentos éticos relativos a Pesquisa Envolvendo Seres Humanos no
cendrio brasileiro, referenciados na Resolucio N° 311/2007 do Conselho Federal de
Enfermagem (COFEN) e nas Diretrizes ¢ Normas Regulamentadoras dispostas na Resolugao
N° 196/96 do Conselho Nacional de Satde do Ministério da Saide (COFEN, 2007; BRASIL,
2007).

O processo de aproximacdo da pesquisadora com os participantes do estudo teve
inicio previamente a coleta de dados, no més de marcgo, de segunda a sexta, nos turnos diurno,
vespertino € noturno, uma vez que a maioria destes cumpre o sistema de rodizio, nesses
turnos, sendo fixo apenas um deles (da segunda-feira a sexta-feira, no periodo diurno).

Tal aproximacgdo proporcionou-lhes encontros verdadeiros numa relagdo de cuidado,
firmando-se, num relacionamento existencial, indo ao encontro do outro, estando aberta as
necessidades dos enfermeiros com relagdo ao seu cuidar com as criangas hospitalizadas na
unidade referenciada. A cada encontro procurou estar mais proxima dos enfermeiros,
participantes dessa investigacdo, com vistas a facilitar o processo de coleta de dados. Além
disso, julgou-se necessario conhecer, a partir dos registros dos prontudrios, seus respectivos
nomes e os de suas genitoras, bem como os dados clinicos de cada crianca para obterem-se
informagdes significantes, como histdria de vida, diagnostico e condi¢des clinicas.

Inicialmente, foi agendada uma reunido com a coordenadora de Enfermagem da

institui¢do selecionada para o estudo, para que fosse exposta a proposta da pesquisadora para
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realizar a aproximagdo com os enfermeiros e, a partir dai, ser apresentada aos enfermeiros da
Unidade de Pediatria e as criancas 1a hospitalizadas. Ressalte-se que a coordenadora da
instituicao mostrou-se bastante solicita a proposta referida.

A pesquisadora, durante a sua aproximagao com os enfermeiros, procurou ser solicita
em responder a questionamentos acerca da temédtica Cuidados Paliativos e aproximar-se com
as criancas. Ressalte-se que este momento foi envolto por situacdes que despertaram na
pesquisadora atitudes de doagdo, carinho e sentimento de amor as criangas da unidade referida
— 0 que contribuiu para que a conducdo dos relatos dos enfermeiros, ante as questoes
propostas, ocorresse de maneira espontinea. Este momento propiciou, também, a
pesquisadora o desvelamento de sentimentos e de anseios dos enfermeiros de estar-com a
crianca com cancer em fase terminal, desenvolvendo o processo de cuidado.

Esta aproximacgdo inicial propiciou a pesquisadora a oportunidade de percepgao
sobre o desenvolvimento da relagdo dialégica entre os enfermeiros e as criangas com cancer, a
partir das acdes de cuidado desenvolvidas por eles, mediante a presenca auténtica, num
processo de vir-a-ser. Possibilitou, também, o estabelecimento de um clima de confianca,
sinergia e amabilidade entre a pesquisadora e os participantes do estudo, contribuindo para o
desenvolvimento de uma relacdo intersubjetiva entre eles. Segundo Paterson e Zderad (1979),
esta relacdo vé o outro como um ser distinto em sua unicidade, envolto em mutua relagao,
com énfase na abertura da situacdo compartilhada. Com base nisso, as autoras supracitadas
acrescentam que tal relacdo emana de um compromisso existencial direcionado ao acréscimo
e ao desenvolvimento do potencial humano que devem estar presentes a situacdo de cuidado
para com o préximo.

Este momento foi de grande relevancia, uma vez possibilitou a pesquisadora, a partir
da aproximacgdo realizada com cada enfermeiro, o estabelecimento de vinculos mediante um
relacionamento efetivo e auténtico, permeado por sentimentos de afei¢do, respeito, dignidade
e simpatia, inerentes as necessidades do ser humano, e na valoracdo do ser enfermeiro
assistencial da Unidade de Pediatria Oncoldgica.

E importante assinalar que, esse encontro inicial teve como principal finalidade a de
criar um espaco para que os enfermeiros pudessem compartilhar-lhes as fragilidades ao
realizar os cuidados para com as criancas referenciadas, como por exemplo expectativas e
angustias. Isso possibilitou o desenvolvimento de uma relagdo de confianca mutua entre a
pesquisadora e os profissionais inseridos no estudo.

No encontro subsequente, realizou-se um didlogo que contemplava o cuidar das

criangas com cancer que vivenciam o processo de terminalidade. Visou-se a apreensdo da
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filosofia dos Cuidados Paliativos como um processo essencial de fazer e ser do enfermeiro no
estar com o outro no encontro do cuidado. Apds isso, a partir de uma relacdo construida com
os enfermeiros assistenciais da Unidade de Pediatria, a pesquisadora descreveu sua proposta
de pesquisa, elucidando a relevancia da contribuicao do estudo proposto para a prética dos
Cuidados Paliativos em Enfermagem e para a vida.

Para dar inicio a coleta de dados propriamente dita, expds a sua proposta de trabalho
para o desenvolvimento desta fase da investigacdo, destacando os objetivos, a justificativa e
os procedimentos metodolégicos e apresentando o parecer consubstanciado, protocolo n°
062/10, emitido pelo comité mencionado (Anexo A).

Nesta ocasido, a pesquisadora apresentou aos participantes o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A), ressaltando a liberdade de participar ou ndo
do estudo e de desistir dele em qualquer momento da investigagdo, sem que isto lhes
acarretasse qualquer prejuizo ou constrangimento. A pesquisadora esclareceu-os sobre a
utilizacdo de uma entrevista individual estruturada por meio do sistema de gravacdo digital e
da técnica da observacgdo sistemadtica, garantindo-lhes o anonimato e a confidenciabilidade nos
dados fornecidos.

Dada a ocasido, foi possivel enfatizar a contribuicdo da pesquisa para uma melhor
reflexdo sobre a relacdo profissional entre enfermeiros e as criangas com cancer em fase
terminal, com vistas a uma melhor valoracdo das agdes de cuidado, mediante a conducdo de
um relacionamento terapéutico, que € meta assistencial, maximizando-se a qualidade do
cuidar e expressar a motivagdo em propagar o conhecimento adquirido e produzido,
ressaltando sua cientificidade.

ApOs estes esclarecimentos, os enfermeiros foram convidados a assinarem o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Vale salientar que os enfermeiros que foram
convocados, aceitaram participar do estudo. Em seguida, agendaram-se os encontros para a
realizacdo da entrevista individual, atendendo a conveniéncia de definirem a data, horario e
local, a fim de que esse momento fosse desenvolvido em toda a sua plenitude.

Para garantir o anonimato dos participantes do estudo, a pesquisadora usou, como
pseuddnimo, para caracterizd-los, as palavras de fundamentacdo da metodologia da
Enfermagem Humanistica, em alusao aos fendmenos apresentados por cada participante. Tais
palavras de fundamentacido da metodologia referenciada serdo explicitadas no capitulo

referente a apresentacdo dos participes da pesquisa e andlise dos dados, grafadas em negrito.
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Como forma de viabilizar a coleta do material empirico, foram utilizados a técnica de
entrevista, a observacao sistematica e o registro de didrio de campo. Esta etapa, compreendida
como coleta efetiva de dados, correspondeu aos meses de abril, maio a junho de 2010.

Duarte (2006) ressalta que a técnica de entrevista é contemplada de maneira
significante, por relacionar-se ao aprendizado a partir da incorpora¢do das informacgdes
obtidas, por meio do reconhecimento de sua grandeza e diversidade e sintese do que vem a ser
desvelado, em vez de estabelecer conclusdes pontuais ja determinadas. Marconi e Lakatos
(2010, p. 279) acrescentam que tal técnica, por ser um intercimbio de comunicagdo, “[...], é
importante ter presente toda uma série de aspectos que torna eficaz a inter-relacdo, a fim de se
obter um testemunho de maior qualidade." Portanto, a entrevista é considerada uma forma de
interacdo social que, a partir do didlogo, constitui-se um meio de coletar fatos relatados pelos
participantes que vivenciam uma determinada realidade e apresenta como objetivo do
entrevistador a apreensdo do fendmeno investigado mediante questdes norteadoras propostas
para o estudo.

A técnica de observacao sistematica foi outro recurso metodolégico utilizado pela
pesquisadora, que, de acordo com Gil (2010, p. 104), tem como finalidade a descri¢do precisa
dos fendmenos. O autor acrescenta que, nas pesquisas desse tipo, “[...] o pesquisador sabe
quais os aspectos da comunidade ou grupo que sdo significativos para alcangar os objetivos
pretendidos. Por essa razdo, elabora previamente os objetivos pretendidos.” Com base nesse
pensar, as observacdes aconteceram por meio das visitas que a pesquisadora realizou a
Unidade de Pediatria.

A aplicagdo referida da técnica permitiu a pesquisadora explorar acdes de cuidado
dos enfermeiros para com essas criancas e consentiu, assim, a apreensao dos dados empiricos
do estudo. Acrescente-se que tal estratégia perpassou todo o periodo de coleta de dados.

De igual importancia, destaca-se o didrio de campo como um instrumento utilizado
pela pesquisadora para o registro da observacdo sistemdtica e da propria percepcdo da
pesquisadora ante o fendmeno vivenciado. Segundo Chizzotti (1991, p. 91), esta técnica de
pesquisa inclui, além das descri¢cdes do observado, as avaliacdes do observador, que sdo feitas
com a finalidade de registrar as percep¢des relativas aos sentimentos e vivéncias dos
participantes envolvidos no estudo. Acresce que tal registro, deve conter “[...] todas as
informacdes sobre as técnicas, os dados, o desenrolar do cotidiano da pesquisa, as reflexdes
de campo e as situacdes vividas de campo [...].” Desse modo, o entrevistado desenvolve seus
relatos expressando seus sentimentos da maneira que lhe for conveniente, descrevendo

percepgdes de suas vivéncias.
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Nesta investigacao, tais vivéncias sao representadas pelo cuidar dos enfermeiros com
as tais criangas pertinente aos Cuidados Paliativos, a partir da relacdo dialdgica que estes
profissionais estabelecem com elas, o que ndo seria possivel mediante a utilizacdo de outros
métodos.

Procederam-se as entrevistas, mediante um gravador digital, uma vez que isto
possibilitou a descri¢cao livre e integral e, sendo um aparelho de pequeno porte, € discreto
diante dos olhos dos entrevistados. Permitiu, também, a pesquisadora, mantendo-o menos
aparente, pOr a vontade o referido grupo. Doutra parte, de acordo com Duarte (2010, p. 77),
este instrumento facilita a compreensdo do que foi relatado pelo entrevistado e possui “[...] a
vantagem de evitar perdas de informa¢do, minimizar distor¢des, facilitar a conduciao da
entrevista, permitindo fazer anotagdes sobre aspectos ndo verbalizados.” Portanto, tal técnica
oferece maior seguranca a fonte do objeto investigado.

As entrevistas estruturadas tiveram em média a duracdo de duas horas, a partir dos
encontros da pesquisadora com os participantes do estudo. Cada encontro ocorria da segunda
a sexta-feira, nos trés turnos.

Nesta ocasido, a pesquisadora buscou propiciar um ambiente agradadvel, a partir de
encontros verdadeiros, mediados pelo didlogo, instrumento de infer-acdo, pautado por
serenidade e seguranca no estar-com-o-outro. Sobre esse aspecto, Paterson e Zderad (1979,
p. 55-56) afirmam que esse encontro, muitas vezes, apresenta sua esséncia pautada em uma
comunicacdo ndo verbal auténtica, conforme salientam:

A pessoa aberta ou acessivel se manifesta em si mesma como um ser

“presente”. Isto ndo é o mesmo que ser atento; um ouvinte pode ser
atento; no entanto, recusar-se a dar-se a si mesmo. As acdes visiveis nao
significam, necessariamente, presenca, pois esta ndo pode demonstrar-se,
mas se pode revelar direta e inequivocamente, em um olhar, um contato,
[...]. Portanto, a acessibilidade implica ndo somente estar a disposicao do
outro, mas também em estar com ele em toda sua plenitude.

Com base nesse entendimento, entende-se que o encontro € tnico, uma vez que cada
ser humano € influenciado por sentimentos que o antecedem, como temor, ansiedade, alegria,
medo e esperanga, e outros, indo até ele com suas proprias expectativas para dar e receber
ajuda no aqui e no agora, como individuo singular que €, interagindo com o outro e buscando
se conhecer. Por conseguinte, envia e recebe mensagens verbais e ndo verbais em um estar-
com e do fazer-com, a busca do bem-estar e estar-mais da pessoa, na sua forma de ser no
mundo, em uma inter-relacio (PATERSON; ZDERAD, 1979). Assim sendo, considera-se o
modo como se transmite a comunicagdo, muitas vezes, tdo importante (ou mais importante)

quanto o que se transmite.
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Quanto a estruturagdo dos dados empiricos, a pesquisadora buscou viabiliza-los e
contemplé-los em suas particularidades relativas as multiplas realidades conhecidas, sendo
utilizada a andlise categorial de conteudo, para, em seguida, analisid-los qualitativamente, a
luz da Teoria Humanistica de Enfermagem.

A andlise categorial de conteido é um conjunto de técnicas de andlise de
comunicacdo que tem por finalidade obter procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do conteudo e indicadores das mensagens, 0s quais possibilitam a inducdo de
informacdes sobre as categorias de produgdo destas mensagens (BARDIN, 2008).

Minayo (2010) assinala que, ao tratar-se de modalidade temdtica que busca os
significados do fendmeno investigado, no material qualitativo, coletado mediante as falas dos
sujeitos, elucida-se o “tema” como unidade de significado — o que possibilita desvelar os
“nudcleos do sentido”, os quais contemplam as formas de comunicacdo estabelecidas entre os
sujeitos da pesquisa. Para tanto, a autora citada apresenta a operacionalizacdo da andlise
tematica em trés etapas: a pré-andlise, a explora¢do do material e o tratamento dos resultados.

A pré-andlise consiste em organizar os dados coletados a partir da técnica de
entrevista semi-estruturada, realizada com os sujeitos do estudo. Primeiramente, realizou-se a
escuta atenta de cada depoimento, para que fosse possivel conhecer o universo dos discursos e
trabalhar com mais precisdo. Em seguida, foi realizada a transcricdo, na integra, de cada
discurso apresentado de modo exaustivo, com movimentos de ir € vir nos textos, como forma
de evitar possiveis falhas em seu delineamento, procedendo-se da maneira mais inequivoca
possivel. Seguidamente, julgou-se necessario ouvir as falas dos depoentes, acompanhadas da
leitura de cada transcricao, tantas vezes quantas se apreciou fazé-lo.

De acordo com Duarte (2010), a retomada ao momento da entrevista, mediante a
escuta dos discursos, propicia reviver instantes repletos de emocdes e expectativas
caracterizados, muitas vezes, pela expressao do siléncio e pausas constantes dos participantes
diante do fendmeno investigado. Isto significa a possibilidade de corre¢do no direcionamento
das interpretacdes e abertura para novas indagacoes.

Neste momento, foram retomados o objeto do estudo, os objetivos, os
questionamentos, assim como 0s pressupostos, para uma melhor visualizacdo da estrutura do
fendmeno investigado.

A fase denominada exploragcdo do material € considerada o momento extenso do
estudo. Nesta fase, destacaram-se os pontos relevantes de cada questdo com seus respectivos
pontos convergentes de acordo com o seu foco comum, para depois agrupd-los em suas

respectivas categorias. Neste momento, a pesquisadora trabalhou, de maneira individualizada,
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com uma questdo comum a todos os participantes e, assim, deu sequéncia as outras,
necessitando, dessa forma, um maior movimento de ir € vir nos textos, no intuito de encontrar
um mesmo ponto relevante, apresentado numa mesma questdo, comum a todos. Em seguida,
extraiu os pontos convergentes, desvelando, assim, o significado e o sentido de cada
seguimento dos discursos trabalhados. Isto com a finalidade de explorar, profundamente, o
material apresentado, para se chegar a categorizacdo, a qual possibilita ao pesquisador
delinear os dados extraidos de cada depoimento em informag¢des com relacdo direta sobre o
fendmeno investigado.

Para tanto, foram realizadas incessantes releituras dos conteudos transcritos do
material empirico coletado, procurando-se identificar e destacar os seguimentos dos discursos
correspondentes, expressos no universo de cada foco comum, das questdes trabalhadas, em
seus vdarios sentidos. Seguidamente, esses dados foram compilados, agregando os trechos dos
pontos convergentes em comum, ¢ os de cada questdo abordada, com seu respectivo foco
comum, trazendo-se o numero correspondente de cada entrevista e a identificacdo dos
participantes mediante os codinomes escolhidos, atendendo-se ao cardter confidencial da
pesquisa (o de resguardar a autonomia dos participantes) e apresentados nas seguintes
categorias temadticas: percep¢do dos enfermeiros sobre a préitica dos cuidados paliativos;
relacdo do enfermeiro com a crianga com cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura e
sua familia: promog¢do do cuidar na terminalidade; estratégias utilizadas para minimizar o
sofrimento existencial da crianca com céncer e sua familia; comunicacdo e o relacionamento
interpessoal do enfermeiro com a crianca com cincer em fase terminal e sua familia.

No tratamento dos resultados, sdo abordadas as inferéncias e interpretacoes,
prenunciadas no referencial tedrico do estudo proposto, culminando em novas descobertas,
sendo isto um alicerce para novas dimensdes tedricas, ante ao fendmeno investigado.

Na anélise final, conforme elucida Minayo (2010), procurou-se articular e interpretar
o material empirico e o referencial tedrico, a fim de proceder a descricio dos dados e
especificar meios que permitissem a pesquisadora vislumbrar novas explicacdes acerca da
investigagdo proposta. Logo, retomaram-se os fundamentos da Teoria Humanistica de
Enfermagem, num encontro com os fatos empiricos e na aproximacgdo com o objeto do
estudo, dando-se inicio a analise desses fundamentos.

A seguir, serdo explicitadas as cinco fases da Enfermagem Fenomenoldgica,
apresentadas no capitulo onde foram descritos os pressupostos da Teoria Humanistica. Estas

foram neste momento aplicadas como forma de demonstrar como a pesquisadora as aplicou
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ao objeto de estudo, na descricdo do didlogo vivenciado entre ela e os enfermeiros que cuidam

das criangas com cancer em fase terminal, com base nos Cuidados Paliativos.
Preparando-me para conhecer os enfermeiros da Unidade de Pediatria

Nesta fase, a pesquisadora procurou dedicar-se ao processo de autoconhecimento,
valorizando a sua singularidade, a partir de reflexdes acerca de si mesma e de sua relacdo com
o mundo do cuidar. Procedeu a tudo isso como forma de vivenciar subjetivamente a relacao
dialdgica entre enfermeiros e criancas com cancer em fase terminal, baseada na filosofia dos
Cuidados Paliativos.

Nessa etapa, procurou refletir em sua pratica como enfermeira, buscando estar
consciente da sua propria concep¢do e, a0 mesmo tempo, aberta aos pontos de vista dos
outros, num processo continuo e dindmico de abertura as experi€ncias vivenciadas e
compartilhadas, na riqueza do encontro verdadeiro do cuidar. Isto lhe possibilitou como
pessoa humana um maior crescimento interior, diante da maneira de ser no mundo e no
processo de cuidar em enfermagem, o que lhe favoreceu uma melhor preparagdo para dar
continuidade ao desenvolvimento do estudo.

Além disso, buscou acrescentar conhecimentos acerca da subjetividade das relacoes
humanas, mediante leituras e reflexdes de obras literdrias e reflexdes cinematogréficas, cuja
esséncia estivesse voltada para a temadtica desta pesquisa.

Dentre as obras literdrias que serviram de base para a pesquisadora aprofundar os
conhecimentos, destacam-se a Biblia Sagrada, Teoria da Enfermagem Humanistica,
Fenomenologia, relacio EU-TU de Martin Buber, Cuidados Paliativos e Oncologia infantil,
como processo de vir-a-conhecer.

No tocante a leitura da Biblia Sagrada, procurou-se aprofundar continuamente
momentos de reflexdes acerca dos preceitos de Deus, como forma de enriquecer a sua relagao
com o préximo. Nessa busca, inimeras reflexdes foram feitas a respeito destes preceitos, por
entender que contribuem para fortalecer a referida relacdo e proporcionar uma base segura
para a sua existéncia, tendo em vista tratar-se de um projeto existencial de vida. Portanto,
essas reflexdes serviram para revelar-lhe a maneira cognoscente de ser e, consequentemente,
para tornd-la mais consciente de seu proprio mundo interior e mais aberta as percep¢des de
mundo dos seus semelhantes, vivenciando o outro em sua unicidade.

Considerando que a Teoria da Enfermagem Humanistica apresenta suas raizes na
Fenomenologia, a pesquisadora realizou leituras de estudos afins, para chegar a um melhor

entendimento da aplicagdo da metodologia Enfermagem Fenomenoldgica. Dessa forma,
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desenvolveu sua autopercepg¢do, delineando, de maneira precisa, o objetivo desta investigacao
e ampliou seu olhar quanto a sua disposi¢do em realizar e expandir a sua propria percepcao a
respeito da capacidade dos outros para chegar a ser-mais, sendo consciente de suas respostas
humanas ao seu mundo e do significado delas.

A respeito disso, destacam-se os seguintes artigos: O cuidado como encontro vivido
e dialogado na Teoria da Enfermagem Humanistica de Paterson e Zderad (PAULA, et al.,
2004); O estar-so e o estar-com um ente querido durante a quimioterapia (ANDRADE, et al.,
2006); Cuidados paliativos ao portador de cancer: reflexdes sob o olhar de Paterson e Zderad
(SANTOS; PAGLIUCA; FERNANDES, 2007).

O livro Enfermagem Humanistica — didlogo vivido com maes de criangas com cancer
(OLIVEIRA; COSTA; NOBREGA, 2005) — possibilitou & pesquisadora reconhecer quanto é
significante entregar-se existencialmente ao processo de cuidar do ser humano, porquanto
versa sobre a fenomenologia, utilizando como embasamento tedrico metodolégico a Teoria da
Enfermagem Humanistica. A leitura desta obra permitiu a pesquisadora apreender e
interpretar o fendmeno da relacdo dialégica entre enfermeiros e criancas com cincer sem
possibilidades de cura e ter a percep¢ao dada por eles as suas experiéncias. A referida obra
enfoca o poder do homem para, em sua singularidade, descrever o seu projeto de vida, em
uma dada situagdo, e, assim, vivenciar relagdes interpessoais pautadas num didlogo auténtico
com comunhio e ética.

A leitura da dissertacdo Relagdo dialdgica entre profissionais de enfermagem e maes
de criancas hospitalizadas em unidade de terapia intensiva pedidtrica (MORAES, 2007),
também propiciou a pesquisadora um melhor entendimento da aplicagdo da metodologia
Enfermagem Fenomenoldgica, o que a fez apreender que o cuidado € uma forma ampla e
complexa de perceber-se, relacionar-se e preocupar-se no estar-com o outro, que compartilha
o cuidado em dado tempo e espaco.

Outra leitura realizada pela pesquisadora foi a da obra de Martin Buber (1979),
particularmente o livro EU e TU. Este livro trouxe contribuicdes significativas para se chegar
a conhecer melhor a existencialidade do ser, propiciando a pesquisadora conhecer melhor suas
relagdes com os outros e a relacdo EU-TU. Dessa leitura, pode-se refletir que o didlogo faz-se
presente na relacdo existencial do face-a-face (que é a presenga), de maneira a tornar-se
presente na sua relagdo com os outros, acolhendo-os, incondicionalmente, em sua alteridade.

A preparagdo cognoscente da pesquisadora para chegar ao conhecimento decorre,
também, da compreensao que se tem do cuidar do enfermeiro para com a crianga com cancer

em fase terminal e para com a sua familia, com base na filosofia dos Cuidados Paliativos.
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Para tanto, a leitura de artigos contribuiu para tal preparagado, acrescendo, de maneira singular,
o potencial humano da pesquisadora, mediante o conhecimento cientifico. Dentre estes
destacam-se: Cuidados paliativos oncoldgicos: elementos para o debate de diretrizes nesta
area (SILVA; HORTALE, 2006); Principios éticos relevantes em La atencion de pacientes
terminales (RODRfGUEZ, 2006); Novas Perspectivas em Cuidados Paliativos
(BERTACHINI; PESINI, 2006); Comunicacdo com o paciente em cuidados paliativos:
valorizando a alegria e o otimismo (ARA(JJ O; SILVA, 2007);

Procedeu-se a leitura de outros artigos sobre o cancer infantil, como uma forma de
melhor conhecer vivéncias, atitudes e percep¢des do enfermeiro relativas ao processo de
cuidar da crianca oncoldgica em fase terminal e de seus familiares. Sao eles: Vivendo o
cotidiano do cuidado na percepcdo de enfermeiras oncoldgicas (GARGIULO, 2007);
Cuidados paliativos a crianca oncoldgica na situacdo do viver/morrer: a 6tica do cuidar em
enfermagem (AVANCI et al., 2009); Gerenciando o cuidado de enfermagem no ambulatério
de quimioterapia pediatrica (GOMES; COLLET, 2010).

Como forma de contextualizar, de maneira cientifica e humana, a humanizacio do
cuidar no processo de terminalidade e destacar, de modo emergente a importincia de se
utilizar a filosofia dos Cuidados Paliativos, a pesquisadora recorreu a leitura de livros. O livro
Humanizacdo e Cuidados Paliativos (PESSINI; BERTACHINI, 2006) levou-a a refletir na
grandeza do cuidar de forma humana, ética e sensivel, como também possibilitou a aquisi¢do
de sabedoria para se desfrutar a vida com dignidade.

A leitura do livro Dor e Cuidados Paliativos: enfermagem, medicina e psicologia
(PIMENTA; MOTA; CRUZ, 2006) propiciou a pesquisadora informag¢des adicionais sobre a
abordagem dos Cuidados Paliativos, os quais devem se desenvolver de maneira humana,
soliddria, responsdvel e efetiva na assisténcia do cuidar. A leitura desta obra contribuiu para
se ampliar a compreensdo da pesquisadora acerca da necessidade na equipe multiprofissional
de realizar um trabalho mais qualificado, de modo que se minimize a dor e o sofrimento que
se estabelecem nas dimensodes fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais do ser humano que
experiencia o processo de doenga. Ademais, tal equipe deve promover o relacionamento e a
interacdo dos profissionais com o cuidado do paciente, respeitando seus valores, praticas
culturais e religiosas de maneira auténtica e profunda.

Com o intento de conhecer, holisticamente, todo o processo que o ser humano
percorre desde o nascimento até a morte e, assim, apreender a esséncia dos Cuidados
Paliativos de forma minuciosa, profunda e completa, destaca-se a leitura do livro Cuidados

Paliativos — discutindo a vida, a morte e o morrer (SANTOS, 2009). Este livro aborda temas
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relativos as necessidades presentes a vida de pacientes, de seus familiares e de profissionais
da Satde, particularmente, os enfermeiros que lidam com o processo de terminalidade do
paciente, de maneira plural e interdisciplinar.

Do mesmo modo, a leitura de dissertacdes também lhe possibilitou uma maior
compreensdo acerca da temdtica Cuidados Paliativos, levando-a a reafirmar a importancia de
se ter uma melhor qualidade de vida diante do processo de terminalidade. Foram elas:
Cuidados paliativos — andlise de conceito (RODRIGUES, 2004); Quando “uma palavra de
carinho conforta mais que um medicamento”: necessidades e expectativas de pacientes sob
cuidados paliativos (ARAUJO, 2006); Sobre a dignidade humana no processo de morrer
(DREHER, 2008). Tais leituras propiciaram-lhe também a abertura de um canal de reflexdo e
de transformacdes de valores, rumo a um caminhar de mudanca de paradigma do curar para o
cuidar pautado na ética € no amor ao préximo, a partir do respeito a dignidade humana, num
modelo relacional de atendimento.

A leitura dos referidos estudos levaram a pesquisadora a apreender as descri¢des de
diversas situacdes e atitudes do cotidiano da relacdo dos enfermeiros com as criangas
oncoldgicas em fase terminal e, assim, realizar uma reflex@o retrospectiva sobre a sua maneira
de ser vivenciada como enfermeira assistencial, ampliando perspectivas para o encontro com
os enfermeiros da Unidade de Pediatria.

Neste caminhar, em busca do processo de vir-a-conhecer, a pesquisadora valorizou,
igualmente, o exame de obras cinematograficas, que lhe possibilitaram refletir e compreender
suas proprias percep¢Oes relativas as suas recordagdes e desejos, num processo que a
direcionou a estar mais aberta para compreender a natureza do ser humano, de forma que
pudesse compartilha-la em sua visdo de mundo, como as que serdo descritas a seguir.

O filme O Escafandro € a Borboleta revela uma histéria real, dramatica e
emocionante acerca do processo de terminalidade da vida. As reflexdes da pesquisadora
permitiram-na pensar sobre a importancia de, em certos momentos da vida, voltar-se ao seu
EU e buscar forgas para enfrentar situagdes dificeis, a exemplo da terminalidade.

Por sua vez, O filme Uma licdo de Vida possibilitou a pesquisadora perceber a
importancia do verdadeiro sentido da vida, a partir do despertar sobre o valor das pequenas
coisas que devem ser vividas de maneira intensa, para que se possa reafirmar realmente a
existéncia do ser, de forma auténtica, em um novo viver, apreciando-se, constantemente, 0s
seus diversos sentimentos experenciados e expressos no dia a dia, tais como amor, alegria,
tristeza, raiva, medo, dentre outros, perpassando, muitas vezes, a dor e o sofrimento fisico,

quando presentes a sua experiéncia existencial.
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Com base neste contexto, o filme Minha Vida Sem Mim possibilitou a pesquisadora
a refletir sobre os reais valores da vida, compreender e estabelecer uma relagao auténtica com
o outro, de modo que fosse reconhecida a singularidade de cada ser, em sua realidade
existencial, respeitando-se suas proprias escolhas, seu modo de pensar e perceber o mundo.
Esta reflexdo advém de uma relacio verdadeira e individualizada entre cada ser humano, onde
o que realmente importa € ser feliz e aproveitar o maximo dos momentos de felicidade ao lado
das pessoas significantes de nossa vida.

No filme O Oleo de Lorenzo, destaca-se a presenca lidima de uma mie que vivencia
o processo de terminalidade do filho, de forma que enfoca a vida numa nova perspectiva. Este
filme levou a pesquisadora a renovar e a se tornar mais sensivel e humana. Este fato
possibilitou-lhe refletir na condi¢ao de ser enfermeiro diante do intenso sofrimento da crianga
que vivencia o processo de terminalidade, como também de seus familiares, principalmente
da mie, que passa a maior parte do tempo com o filho. E, portanto, necessdrio que tal relagio
seja mediada pelo didlogo genuino, que deve estar presente a pratica assistencial do
enfermeiro, com o bindmio mae-filho.

O filme O Amor é Contagioso da obra de Patch Adams, permitiu a pesquisadora
reverberar a importancia de uma relagdo pautada no respeito, atengdo e solicitude para com o
outro, num compartilhar de sentimentos de afetividade. Assim, tal relacdo se dd a partir da
consciéncia que se apresenta com o compromisso existencial ante a sua propria existéncia e a
partir do compartilhar no encontro verdadeiro do cuidado. Esses encontros s@o representados
por momentos de alegria e de tristeza, expressos pelo olhar, gestos, toques, sorrisos e lagrimas
do ser que necessita de cuidados. Este compartilhar de sentimentos ajuda a pesquisadora a
obter uma sinergia e energia que a impulsionou para adiante, de maneira a superar as
adversidades impostas pela situa¢do de doenga vivenciada pelo outro.

No filme O Presente, que descreve a situacdo de uma crianga com leucemia, mas esta
vive a vida a cada dia de maneira intensa, foi possivel esclarecer a experiéncia de ser
enfermeiro que vivencia o intenso sofrimento ao longo do processo de terminalidade de uma
crianca com cancer, tornando a pesquisadora ainda mais sensivel a condi¢cdo humana. Com
isto, passou a ter um olhar mais complacente sobre 0 modo de os enfermeiros se angustiarem
e apresentarem seus anseios, dividas e medos diante de tal situagcdo. Este olhar foi realizado a
partir de sua autoconsciéncia, autoaceitacao e entendimento de suas potencialidades.

A partir do exame minucioso dos filmes referenciados, a pesquisadora refletiu, de
maneira mais profunda, na importancia dos Cuidados Paliativos para com o paciente que

vivencia a terminalidade da vida, num processo de vir a tornar a pessoa melhor a partir do
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respeito muituo com o outro, pautado numa relacdo empdtica e solidaria. Percebeu que tais
cuidados se desenvolvem mediante o estabelecimento de uma assisténcia compartilhada,
numa relacdo dialdgica intersubjetiva, criativa, dindmica com o outro, despida de pré-
julgamenos e conceitos, na busca de se poder vir a ser-mais e melhor, aberta a experiéncia de
viver a vida em sua plenitude.

Desse modo, ao se envolver nessa interacdo, chegou a ser-mais, mediante um
compilar de conhecimentos a partir das obras publicadas (ja citadas) e mediadas pela relagcdo
existencial de presenca com o outro ante a realidade predisposta. Assim sendo, nesta fase
preparatéria para se chegar ao conhecimento, a pesquisadora pdde adentrar-se nas varias
maneiras do mundo das vivéncias do contexto relacional, no cuidar do enfermeiro com a
crianca com cancer sem possibilidades terapéuticas de cura. Para tanto, chegou a conhecer,
intuitivamente, os enfermeiros da Unidade de Pediatria, o que suscitou uma base de
conhecimentos construidos como os que delineiam a relacdo EU-TU, confrontando-se em sua
experiéncia existencial de maneira singular, refletindo e descrevendo os estimulos e as
respostas recebidos, produzidos de maneira auténtica nessa dada situagdo para chegar a ser.

Destaca-se, igualmente, na construcio deste processo de conhecimento, sua maneira
de se perceber e de se relacionar em seu mundo, o encontro existencial com os enfermeiros da
Unidade de Pediatria vinculada a referida instituicdo no estudo, as importantes colocacdes
registradas no didrio de pesquisa, os acontecimentos vivenciados autenticamente com o0s
enfermeiros referenciados, a exemplo dos momentos do cuidar das criangas com cancer que
vivenciam o processo de terminalidade, envoltos por situagdes de dor e sofrimento, quando
ocorrida a morte da crianga, e as observacdes de todo o cendrio da investiga¢do, como
agitado, tranquilo, de maneira a favorecer uma melhor assisténcia possivel a crianca de

maneira precisa, auténtica, sensivel e humana.
O conhecimento intuitivo sobre os enfermeiros

Os encontros subsidiados pela relagdo EU-TU, descrita por Buber (1979), estiveram
presentes a esta fase da Enfermagem Fenomenoldgica. Nesta etapa, a pesquisadora procurou
vivenciar a relacdo com os enfermeiros participantes da pesquisa. Esta relacdo vivenciada, a
partir da inser¢do da pesquisadora no campo de estudo, configurou-se como um encontro
genuino, descrito por Paterson e Zderad (1979) e Martim Buber (1974) como um didlogo
intuitivo. Nesse contexto, Oliveira (2003, p. 109) ressalta: “[...] vivenciar o didlogo intuitivo

numa relagdo exige do individuo muita concentragdo, sensibilidade e reciprocidade, indo além
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dos procedimentos rotineiros, aos quais estamos tao habituados na nossa pratica [...].” Neste
processo, o EU encontra o TU numa relagao reciproca e auténtica.

Buber (1974) esclarece que a relacdo EU-TU € pautada por uma atitude de interesse
verdadeiro na pessoa com quem estamos interagindo, valorizando sua singularidade, numa
relacdo que envolve a totalidade do ser, reconhecendo-o em sua existencialidade. Para este
autor, o reconhecimento existencial inicia-se com a validagdo da singularidade, a qual
significa conhecer e entrar na esfera do entre, valorizando-se, aceitando-se e apreciando-se a
alteridade da outra pessoa, de maneira auténtica. Nesse sentido, acrescenta que o entre
acontece quando estamos genuinamente envolvidos e interessados em estar com outra pessoa,
a partir do encontro do EU com o TU.

Dessa forma, a pesquisadora foi ao encontro dos enfermeiros, obtendo a percep¢ao
do sofrimento destes ao vivenciar o seu proprio cuidar com as criancas com cancer sem
possibilidades terapéuticas de cura e seus familiares, desprovida de visdes preestabelecidas,
demonstrando estar sempre solicita para o relacionamento, para chamados e respostas ante a
relagdo dialégica com base nos Cuidados Paliativos, tudo isso mediado por um conhecimento
auténtico sobre estes cuidados.

E relevante dizer que os encontros entre a pesquisadora e os participantes foram
marcados por momentos singulares, mediados pela compreensdo e respeito aos discursos e
vivéncias dos enfermeiros que visualizam o modo de percepcao relacional de cada um, o que
lhe induz a ser mais sensivel a condi¢cdo humana. Paterson e Zderad (1979) esclarecem que o
ser humano € visto a partir de uma estrutura existencial de vir-a-ser, aberto a opcdes,
apresentando passado, presente e futuro, relacionando-se com os outros seres humanos no
tempo e no espago.

Cardella (1994, p. 61) adverte: “[...] aproximar-se de uma outra pessoa com uma
atitude EU-TU nao assegura o desdobramento de um encontro EU-TU miituo. [...]. Nao posso
[...], por meio de algum empenho sobre-humano ou mistico, ocasionar o encontro.” Com base
neste entendimento, pode-se dizer que, algumas vezes, mesmo estando disponivel na relagdo,
o encontro deve ocorrer naturalmente, devendo, para isso, tanto o EU quanto o TU mostram-
se disponiveis. Este fato levou a pesquisadora a pensar que o estar disponivel na relacdo nao
assegura o encontro com o outro.

Assim sendo, os momentos dos encontros com os enfermeiros da Unidade de
Pediatria foram marcados por atitudes de doacdo reciproca, numa relacdo intuitiva com o
outro, considerando-se mutuamente respectiva a singularidade, vindo a pesquisadora e os

enfermeiros a assumir tanto o papel do EU quanto o do TU. Nessas ocasides, os enfermeiros
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falaram livremente sobre a sua realidade, compartilhando com a pesquisadora momentos de
angustias, medos e sonhos. Nessa ocasido, procurou valorizar as falas, promovendo, assim, a
reciprocidade do encontro. Essas vivéncias emergiam, espontaneamente, a partir de conversas
informais, durante os plantdes diurno, vespertino € noturno em momentos, como: assisténcia a
crianga, orientacdo aos familiares e momentos de descontracdo, na copa. Noutros momentos,
os enfermeiros silenciavam, como forma de refletir na dor e no sofrimento das criangas que
enfrentavam a proximidade da morte, expressando angustia e sofrimento.

Estes momentos que fizeram parte do encontro entre a pesquisadora e os enfermeiros
da Unidade de Pediatria, relacionados com o ambiente desta Unidade, propiciaram a
pesquisadora uma maior apreensao acerca da importancia dos Cuidados Paliativos, que devem
ser realizados pelos enfermeiros em seu cuidar das criangas com cancer em fase terminal e
dos seus familiares. Tudo isso, veio a sensibilizd-la, ante a realidade experenciada,
existencialmente, no mundo das vivéncias destes profissionais, desde a sua inser¢cdo na
Unidade referenciada, ela passou a compartilhar a vivéncia dos enfermeiros, neste cuidar,
sofrendo junto com eles, presenciando a dificil situacdo de morte iminente da crianca e
procurando colocar-se no lugar de cada um (enfermeiro, crianca e familiar). Desse modo, esta
experiéncia possibilitou-lhe o conhecimento da realidade vivenciada por cada enfermeiro, na
Unidade de Pediatria, ou seja, a relacdo EU-TU, descrita por Buber (1979).

A partir desta fase, a pesquisadora estabeleceu a relacdo empdtica com os
enfermeiros da Unidade de Pediatria, no decorrer de muitos encontros, antes da realizacao das
entrevistas, mediante o didlogo que ela manteve com eles, refletindo o fazer-com e
possibilitando o bem-estar e o estar-melhor advindos de uma relagdo genuina, a partir da
presenca auténtica compartilhada de conhecimento, finalidade e necessidade do cuidado.

Oliveira e Briiggemann (2003, p. 106) expressam: “[...] a presen¢a € a qualidade de
estar aberto, perceptivo, pronto e disponivel.” Desse modo, a pesquisadora mostrou-se solicita
cognitiva e emocional aos enfermeiros, obtendo a mesma receptividade, mediante uma
sinergia pautada na adequabilidade do comportamento deles diante de seu cuidar das criangas
com cancer em fase terminal, ocorrendo os chamados e as respostas.

Portanto, os chamados e as respostas ocorreram em uma verdadeira comunhdo, de
forma efetiva, com qualidade. Foram consubstanciados mediante os conhecimentos trazidos
pela pesquisadora e pelos enfermeiros, diante da situacdo vivenciada no encontro do cuidado
destes com as criancas nas situagdes de dor e sofrimento. Estes conhecimentos relacionavam-
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se ao processo de terminalidade da crianca e nos momentos dispensados a pratica de
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interacdo, considerando-se como prioridade para tal o potencial humano presente a cada ser
de relacdo, conforme foi ja esclarecido.

Assim sendo, a pesquisadora, mediante observacdo e escuta, estabeleceu com os
enfermeiros uma relagdo de confianga e assim pdde apreender as descricdes advindas das suas
falas com relacdo a sua compreensdo sobre os Cuidados Paliativos, sobre as estratégias que
utilizam para promover estes cuidados as criangcas com cancer em fase terminal e sobre a
forma de utilizar a comunicacdo ao assistirem as criancas supracitadas da Unidade de
Pediatria.

Por conseguinte, procurou inicialmente, escutar os enfermeiros sobre os mais
diversos assuntos da sua prética profissional (sendo estes pertinentes a sua pratica didria, no
cuidado em enfermagem) e da sua vida cotidiana (direcionados a sua familia e a sua vida
pessoal). Ouvia atentamente a dificil realidade vivenciada por estes enfermeiros, diante de um
ser tdo especial e sensivel como a crianga, particularmente a que se encontra em estado
terminal com o diagndstico reservado de cancer, angustiando-se e sofrendo durante todo esse
processo junto com eles.

A pesquisadora, para que pudesse chegar a conhecer intuitivamente o outro,
reaprendeu a linguagem dos sentidos, a partir de uma relacdo empéatica EU-TU, mediante um
novo enfoque dado para o ver, ouvir e sentir do outro, vivenciado a partir de gestos, palavras,
atitudes, entonagOes de voz, expressdes corporais, faciais e comportamentais, garantindo uma
auténtica intersubjetividade. Nesse sentido, Buber (1979, p. 64) anuncia essa relacdo de uma
forma ampliada no universo das a¢des compartilhadas, num face-a-face em que o ser se revela
a quem o quer conhecer de maneira livre, como o EU e o TU se defrontam:

O EU e o TU se defrontam um com o outro livremente, numa acao
reciproca [...]; aqui o homem encontra a garantia de liberdade de seu ser e
do ser. Somente aquele que conhece a relagdo e a presenga do TU, estd
apto a tomar decisd@o. Aquele que toma uma decisdo € livre, pois se
apresenta diante da face.

No final da relacdo EU-TU, a pesquisadora pdde refletir na esséncia de tal fenomeno
utilizando as palavras de Buber (1970, p.19), as quais expressam que por mais exclusiva que
tenha sido a sua presenca na relagdo, “[...] o TU se torna um objeto entre os objetos, talvez o
mais nobre, mas ainda um deles, submisso a medida e a limitacdo.” Em termos objetivos,
poder-se-ia afirmar que cada coisa no mundo pode, ou antes ou depois de sua objetivacdo,
aparecer a um EU como seu TU. A contemplacdo auténtica é breve.

Durante o periodo que a pesquisadora esteve em contato com os enfermeiros, a

relacdo EU-TU e a relacdo EU-ISSO ocorreram a0 mesmo tempo; no entanto, a relacdo EU-
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ISSO permaneceu no final desse periodo — o que lhe possibilitou chegar a apreender como se
estabelece a relacdo dialdgica entre os enfermeiros da Unidade de Pediatria e as criancas com

cancer em fase terminal, hospitalizadas na referida Unidade.
Conhecendo os enfermeiros cientificamente

Nesta fase da Enfermagem Fenomenoldgica, foi utilizada a técnica de entrevista,
seguindo-se um roteiro estruturado, contemplando-se questdes que permitiram a pesquisadora
ir ao encontro do fendmeno estudado. (Apéndice B). Isto, na perspectiva de conhecer
cientificamente os enfermeiros prestadores do cuidar as criangas com cancer em fase terminal
e viabilizar a coleta de dados. Para que fosse possivel obter a descricdo da experiéncia
vivenciada, de modo fidedigno pelos enfermeiros, utilizou-se a técnica de observagdo
sistematica, que, conforme Gil (2010) é um elemento fundamental para a pesquisa, o qual
propicia ao pesquisador a vantagem de perceber os fatos diretamente, sem qualquer
intermediacgdo, sendo utilizado o didrio de campo para o registro de tal descricao.

Minayo (2010, p. 293) recomenda que, no didrio de campo sejam registradas
impressoes pessoais “[...], resultados de conversas informais, observacdes de comportamentos
contraditérios com as falas, manifestacdes dos interlocutores quanto aos vdarios pontos
investigados, dentre outros aspectos.” Segundo Trenmtini e Paim (1999), o didrio de campo
considera a anotacdo de palavras-chave onde seguidamente as falas dos participantes do
estudo sao descritas de maneira minuciosa. Conforme estas autoras, o detalhamento dos dados
pode ser obtido, preferencialmente no mesmo dia, como forma de preservar a esséncia das
informacdes dos depoentes.

Para obtencdo dos depoimentos mediante a técnica de entrevista, utilizou-se o
sistema de gravagdo com autorizagdo prévia dos participantes envolvidos no estudo, para que
se pudesse vir a captar melhor a esséncia das entrevistas. Logo apds a realizagdo de cada
entrevista, os didlogos foram sendo transcritos, o que garantiu a fidedignidade da coleta dos
dados, uma vez que os contetidos expressos nos depoimentos mantinham-se vivos, presentes a
memoria da pesquisadora, requerendo dela observacdo minuciosa e imediata, resguardando,
assim, suas inducdes e o contexto de seus significados.

Durante a coleta dos depoimentos, a pesquisadora manteve uma relacio de abertura,
pautada na discricdo para com os depoentes, na perspectiva de contribuir para que as
vivéncias e percep¢Oes delas sobre o fendmeno estudado fossem expressas de maneira livre,

ouvindo-os atentamente.
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Em seguida, a fim de analisar um corpus de textos extraidos das entrevistas e ir
além das escolhas aparentes de um nimero de citagdes elucidativas, a pesquisadora seguiu as
recomendacdes de Duarte (2010, p. 77), o qual considera que convém transcrever com rapidez
as entrevistas, no intuito de aproveitar melhor o contetido, visto que o ambiente e as respostas
“[...] estdo mais vivos na memoria e as inferéncias, contextualizacio e andlise sdo imediatas.”
O autor acrescenta que ouvir a transcricado ajuda o entrevistador na percep¢cao de nuances,
detalhes e questdes que o conduzirdo melhor nas novas entrevistas, a exemplo da corre¢dao de
seus proprios erros de conducgdo. Portanto, € essencial quase viver e sonhar as entrevistas,
devendo o entrevistador ser capaz de trazer 8 memoria o tom emocional do entrevistado.

Apés esta etapa, o consentimento posterior a informagdo foi enfatizado, ao se
proceder a devolugdo das transcricdes das entrevistas a cada depoente, para que eles
pudessem suprimir, alterar ou acrescentar frases de seus discursos, se assim o desejassem,
como forma de valorizar a sua autonomia, testemunhando, assim, a fidedignidade da pesquisa
no desenvolver de um novo saber.

Doutra parte, ainda, foi disponibilizada a cada enfermeiro uma cdépia da sua
entrevista como forma de garantir a autonomia dos depoentes e o cardter confidencial de suas
respostas, asseverando-se a esséncia do contetido a ser trabalhado.

Quanto ao registro dos discursos pelo sistema de gravacao, foi realizada a leitura de
cada transcri¢do, com a finalidade de evitar vieses na pesquisa e de que alguma informacdo
relevante fosse desconsiderada. Este procedimento contribuiu para o delineamento das
entrevistas subsequentes e a identificacdo de falhas de digitacdo. Tudo isso com o propdsito
de valorizar a esséncia do contetido dos discursos.

Em estudos de natureza qualitativa, esse modelo de sistema de registro de entrevistas
¢ bastante empregado, porquanto contempla as informacdes, de maneira precisa e
significativa, sobre o depoente. Além disso, é compreendido como um meio de possibilitar o
encontro entre o entrevistador e o entrevistado, mediante um roteiro de questdes, levando-se
em conta a riqueza e diversidade de informacdes relevantes, como entonacdo de voz e pausa,
minimizando-se, dessa forma, possiveis distor¢des no conteido dos registros, facilitando o
direcionamento da entrevista ao fendmeno a ser investigado (DUARTE, 2006). Foi assim que
as entrevistas ocorreram num clima de presenga auténtica entre pesquisadora e participantes e
foram permeadas pelo respeito mituo, empatia e intersubjetividade — o que contribuiu para
despertar-lhes a confianca e, conseguintemente, facilitar a acessibilidade deles ao processo de

pesquisa. Nesse processo relacional dialdgico (vivenciado com cada enfermeiro, em
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particular), a pesquisadora pode ouvir e acompanhar, solicitamente, os relatos deles, com

vistas a apreender a esséncia do fendmeno a ser investigado.
Sintetizando, de forma complementar, as realidades conhecidas

Nesta fase, a pesquisadora procedeu diversas e sucessivas leituras individuais dos
discursos transcritos, com a finalidade de interpretar, categorizar e acrescentar o
conhecimento das experiéncias vivenciadas nas fases anteriores, comparando suas
conformidades e distingdes, sintetizando-as, a fim de obter uma apreensdo mais abrangente do
fendmeno experenciado, representado em categorias. Paterson e Zderad (1979, p. 123)
esclarecem que, na comparagdo e sintese, o “[...] eu do investigador assume a posi¢ao do
objeto do conhecimento.” Isto vem ao encontro da maneira de precisar, ainda mais, a
compreensdo do material empirico do estudo, uma vez que tal acdo possibilita ao pesquisador
uma ampliacdo do conhecimento do conjunto das entrevistas e, assim, confirmar, ou ndo, os
pressupostos da pesquisa e/ou responder as questdes formuladas.

As autoras assinalam, ainda, que apenas o “eu” do pesquisador assume a posicao de
conhecedor no processo de comparagdo e sintese, interpretando, selecionando e classificando
o fendmeno investigado. Acrescentam, também, que as diferencas encontradas “[...] podem
despertar ou atrair, conduzir, ocasionar, trazer a consciéncia outros enfoques relacionados
com os dados.” (PATERSON E ZDERAD, 1979, p. 124). Este processo tem continuidade ao
longo da reflexdo das realidades multiplas, de forma dialética e oscilante, coadunando-se a
constru¢do de um novo saber.

Ao estudar, de forma minuciosa e atenta, cada entrevista para melhor chegar ao
conhecimento, a pesquisadora apreciou, interpretou, confrontou, reproduziu e classificou o
conteido delas, com base nas realidades apreendidas nas outras fases da Teoria da
Enfermagem Humanistica, com a qualidade de apreender o fendmeno sob seus vdrios

aspectos.
Sucessdo interna do enfermeiro do miiltiplo para a unidade paradoxal

Paterson e Zderad (1979) consideram que a sucessao do multiplo para o paradoxal
contempla “[...] ideias especificas concretas das diversas situacdes, passando pelo dilema e
chegando a resolucdo manifestada de modo abstrato na Enfermagem com suas unidades ou
em conjunto, como uma unidade.”

Com base nisso, esta fase do processo de pesquisa evoluiu, mediante a descri¢do dos
fendmenos vivenciados pelos enfermeiros (prestadores do cuidar as criangas com cancer em

fase terminal), com base nos Cuidados Paliativos, na relacdo dialégica com as referidas
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criancas. Neste momento, a pesquisadora considerou as relacdes existentes entre as suas
visdes multiplas (a visdo intuitiva inicial dos enfermeiros e a visdo que adquiriu apds a
realizacdo do estudo), expandindo sua visdo de mundo e chegando a ter uma concepgao
importante relacionada com os Cuidados Paliativos como base para o desenvolvimento da
relacdo dialdgica entre os enfermeiros e as criancas citadas neste estudo.

Nesta fase, a pesquisadora, a partir do conhecimento que obteve sobre si mesma e
sobre o outro, pdde compreender o significado das experiéncias vivenciadas pelos
participantes do estudo (mediante suas expressoes e revelacdo de fatos) e compiladas pela sua
propria interpretacdo e reconstrug¢do, numa relagdo dialdgica precisa e critica com a realidade
apresentada, ante o fendmeno investigado.

Assim sendo, a sucessdao do multiplo para a unidade paradoxal, conforme Paterson e
Zderad (1979), contempla a compreensdo dos diferentes pontos de vista, com o intuito de
obter a coeréncia de ideias diferentes, que possibilita chegar-se a uma maior compreensao da
realidade vivenciada, indo-se além das situacdes multiplas da Enfermagem e suas
diversidades. Este conhecimento aumenta a relevancia das realidades conceituadas no mundo
da Enfermagem, de forma que as compartilha para obtencdo de um novo conhecimento

importante para a maioria ou para todos.



D

S)

5. Apresentacao e Analise dos
Dados A Luz da Teoria
Humanistica




90

5.1 Conhecendo os enfermeiros intuitivamente — a relacao EU-TU

Para uma melhor compreensdo deste capitulo, serd destacada inicialmente, a
apresentacdo dos enfermeiros assistenciais da Unidade de Pediatria, participantes desta
pesquisa, mediante a explicitacio do encontro existencial do EU com o TU e algumas
consideragdes acerca do didlogo intuitivo entre a pesquisadora e os enfermeiros referenciados.

A presenca auténtica do ser-com-o-outro requer atencdo para uma abertura da situacao
compartilhada, em sua totalidade, a partir de uma relacdo intersubjetiva focada no didlogo,
como expressa Paterson e Zderad (1979), ao assinalarem que a possibilidade do didlogo
intersubjetivo existe quando duas pessoas se encontram entre si como seres humanos. Isto se
justifica pelo fato de que essas pessoas sdo sujeitos com capacidade de relagdes interiores,
podem estar abertas, acessiveis € conheciveis a um e a outro. Além disso, elas podem ser
sinceras uma com a outra no reino do intersubjetivo.

Logo, os seres que vivenciam e se relacionam neste didlogo, unem-se em suas
identidades singulares e proprias, de maneira profunda e desenvolvem seu potencial humano,
mediante a relacdo com os outros seres, num evento inter-humano de encontro auténtico e
necessario ao compromisso existencial, desvelando, assim, a sua singuralidade e tornando mais
humanas as ac¢des e pensamentos. Neste sentido, a singularidade do ser € reconhecida, de forma
existencial, mediante uma relacao intersubjetiva pautada no respeito, no amor e na confianca.

Sob esse prisma, antes de apresentar algumas consideragdes sobre o didlogo intuitivo
que se estabeleceu genuinamente, entre a pesquisadora e os enfermeiros assistenciais da
Unidade de Pediatria, que de maneira espontadnea aceitaram participar desta pesquisa, serao
apresentados, a seguir, os codinomes atribuidos aos enfermeiros, participantes da pesquisa.

Esses codinomes foram elaborados, utilizando-se palavras que refletissem a
metodologia da Teoria Humanistica e, a0 mesmo tempo, valorizassem a relacdo auténtica
estabelecida entre pesquisadora e participante e refletissem a singularidade de cada enfermeiro,
em particular. Sdo eles: Humanizacao, Autenticidade, Solicitude, Cuidar, Compartilhar,
Relacao Dialégica, Singularidade, Presenca, Confianca e Acolhimento. Ressalte-se que a
importancia de tal atribuicdo deve-se ao fato de, para o enfermeiro se envolver no encontro do
cuidado entre seres humanos, principalmente com a crianca com cancer em fase terminal, fora
de possibilidades terapéuticas, fazer-se necessario, durante o cuidar de enfermagem, relacionar-
se com este ser no estar-com € no fazer-com compartilhados no tempo e no espaco. Neste

contexto, o enfermeiro que vivencia essa realidade deve “[...] fixar a atencdo no paciente, estar
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atento a uma abertura aqui e agora da situacdo compartilhada e comunicar a disponibilidade.”
(PATERSON; ZDERAD, 1979, P. 33).

Humanizaciao — Esta enfermeira atua hd vinte e trés anos na Unidade de Pediatria.
Especialista em Obstetricia e Oncologia, realizou cursos de capacitacdo em Cirurgia Geral e
Cardiaca, Clinica e Hemoterapia, Oncologia e de atualizacio em Novos Procedimentos em
Oncologia e temas associados.

Este codinome atribuido a este participante adveio de sua forma humanizada de cuidar
de criancas com cancer e de seus familiares — caracteristica fundamental da metodologia da
Enfermagem Humanistica. Humanizacdo demonstrava ser bastante intuitiva, atenciosa,
paciente e humana. Buscava, sempre desenvolver as suas agdes de maneira responsavel e com
pontualidade, e se colocar no lugar do outro, para que pudesse promover uma melhor qualidade
do seu cuidar ao bindbmio mae-crianca, com respeito e ética. Relacionava-se com as criancas, de
maneira cautelosa, com bastante desvelo, a partir de um cuidado pautado no conhecimento e
habilidades especificas, assistindo-as de maneira holistica e identificando todas pelo nome.
Apresenta uma espiritualidade marcante, acolhendo a palavra de Deus em suas acOes
(particularmente na sua relacdo do cuidar das criangas com cancer) de maneira inter-humana,
como se fosse parte de si mesma. Além disso, embora se mostrasse bastante apreensiva e
sensivel com o estado clinico terminal de duas criancas em particular, atendia sempre aos
chamados das maes e suas criangas, expressando palavras de conforto, com carinho com
desvelo e carinho.

Autenticidade — Esta enfermeira atua hd sete anos na Unidade de Pediatria.
Especialista em Oncologia e cursos de capacitacdo realizados na drea do Sistema Publico de
Saude.

Autenticidade foi o codinome que adveio da reflexdo sobre a fundamentacdo da
metodologia da Enfermagem Humanistica. Foi escolhido pela pesquisadora para representar a
referida enfermeira, por esta demonstrar autenticidade em suas acdes € no compromisso com o
seu trabalho. Além disso, esta enfermeira demonstrava um comportamento alegre,
comunicativo, dindmico e afetuoso. Relaciona-se no cuidar com as criangas mediante o
encontro de chamados e respostas, sendo sensivel a dor e ao sofrimento delas e de seus
familiares, a partir de uma relacao aberta e fidedigna, que tenta conhecer e compreender o que
se passa no interior da mente e do coracdo do ser humano.

Esta enfermeira demonstrava uma atitude humana no atendimento das necessidades

dos pacientes e familias respectivos, auxiliando-os a superar as limitacdes impostas pela
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doenca. Dessa forma, torna-os mais fortes diante das dificuldades vivenciadas advindas da
hospitalizacgao.

Solicitude — Enfermeiro hd vinte e quatro anos, sendo quatro anos na Unidade de
Pediatria. Especialista em Oncologia e Psiquiatria, com capacitacdo em Estratégia Satide da
Familia (ESF), em Assisténcia Integrada as Doencgas Prevalentes na Infancia (AIDIPI), Saide
da Mulher e curso e atualizacao em Oncologia.

Este codinome foi escolhido para este enfermeiro pelo fato de ele demonstrar uma
preocupacdo e ateng¢do constantes com a crianga e sua respectiva familia e uma disposi¢cao em
entendé-los e escutd-los, com desvelo, no desenvolvimento de sua pratica assistencial. Essa
forma de cuidar estd embasada na metodologia da Enfermagem Humanistica, refletindo acdes
que caracterizam que caracterizavam pela solicitude.

Cuidar - Enfermeiro ha cinco anos, dos quais trés anos na Unidade de Pediatria.
Especialista em Oncologia, em Anatomia Humana e Satide Publica, com cursos de capacitacdo
em Oncologia Geral, Oncologia Pediatrica e Urgéncia e Emergéncia Pedidtrica e cursos de
atualizacdo em Insercao de Novos Procedimentos em Oncologia, entre outros.

Cuidar foi o codinome escolhido para este enfermeiro por ele demonstrar empatia,
preocupacdo e responsabilizacdo para com as criancas hospitalizadas. Além disso, por ele
demonstrar dedicagdo com suas agdes de cuidar das criangas e suas respectivas familias,
transmitindo-lhes alegria, tranquilidade e ternura, estabelecendo e mantendo, assim, uma
relacdo de compreensao e respeito. Esta relacdo configura-se, no processo de cuidar da Teoria
Humanistica, pelo estabelecimento de uma inter-relacio pautada na escuta, no didlogo, no
toque, no olhar e em uma comunicagdo auténtica e especifica que vai ao encontro de cada
situacdo vivenciada, desenvolvendo empatia e confianga.

Apesar da gravidade dos quadros clinicos apresentados pelas criancas, Cuidar sempre
se expressava de maneira positiva, buscando transmitir-lhes for¢a e coragem para enfrentarem
o sofrimento, além de propiciar-lhes momentos bons, envoltos por carinho € por uma amizade
verdadeira — tudo isso fundamentado numa ardente fé em Deus.

Compartilhar — Enfermeira hd seis anos. Hd um ano, trabalha na Unidade de
Pediatria. Especialista em Urgéncia, com capacitacdo em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) e
curso de atualizagdo em Quimioterapia e Cancer de Mama.

Compartilhar € participar, partilhar e comunicar situacdes, sentimentos, dores e
davidas. Nestas acdes é que ocorre o cuidado. Sendo assim, para esta enfermeira, compartilhar
era uma constante na realizacdo de sua pratica assistencial, considerando-se que a Teoria

Humanistica apresenta o cuidado a partir de uma situagdo compartilhada. Além disto, esta
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enfermeira mostrava-se bastante tranquila, sincera, alegre e muito comprometida com o seu
trabalho. Na relagdo do cuidar com as criangas e respectiva familia, conseguia passar confianga
mediante dedicacdo, aten¢do e carinho aliados a uma fé em Deus muito forte.

Durante o0 momento que estava com as criangas com cancer em fase terminal,
Compartilhar participava, ativamente, de cuidar delas, mediante um didlogo aberto e
empatico, obtendo a reciprocidade delas e de suas familias, respeitando seus sentimentos e
tentando fazer sempre o possivel, para que, se ndo houvesse, de fato, a resolutividade do
problema, pelo menos, este fosse minimizado.

Relac¢ao Dialégica — Enfermeira ha nove anos. Ha trés anos, trabalha na Unidade de
Pediatria. Especialista em Oncologia, com capacitacdo em Oncologia Geral e Oncologia
Pediétrica e curso de atualizacdo em Puncao de Cateter, dentre outros.

Esta enfermeira recebeu este codinome, por apresentar uma relacio intersubjetiva com
a crianca e respectiva familia, a partir de uma amizade estabelecida pelo respeito, ética e
preocupacao com elas, estabelecendo o didlogo, de forma auténtica, com todos os envolvidos
nas acdes de cuidado. E bastante atenciosa, alegre, comunicativa e afetuosa no seu cuidar com
as criancas, explorando e expandindo sua relagdo num contexto humano, tentando suprir-lhes
as necessidades, assistindo-as, de maneira holistica. Tal relacdo representa a esséncia da
metodologia da Enfermagem Humanistica e constitui-se a base de seu processo de cuidado.

Mostrava-se bastante angustiada (mas, a0 mesmo tempo, firme) com a piora
evidenciada com queixas de fortes dores do quadro clinico de uma adolescente — o que a levava
a permanecer ao seu lado numa situacdo de aflicao. Por todo o tempo, chamava-a pelo nome,
segurando-lhe a mao, passando confianca e permitindo que a adolescente expressasse sua
angustia, perguntando onde era realmente a dor para que pudesse ajuda-la, proferindo-lhe
palavras de conforto e apoio emocional. A imediatez da sua a¢do e a maneira de seu agir, a
intengdo empdtica e humana com a paciente e sua familia, o didlogo vivo e continuo, o
atendimento aos chamados que se expressavam por um forte sofrimento, tudo isso
caracterizava o codinome estabelecido a esta enfermeira.

Singularidade — Enfermeira hd nove anos. H4 trés anos trabalha na Unidade de
Pediatria. Especialista em Oncologia, com capacitacdo em Oncologia Geral e Oncologia
Pediéatrica e curso de atualizacao em Puncao de Cateter, dentre outros.

Na metodologia da Enfermagem Humanistica, o processo de cuidar permite o ser
humano refletir na sua propria maneira de ser e, assim, poder ir ao encontro do outro,

entendendo-o em sua singularidade, crescendo interiormente como pessoa € profissional.
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Demonstrava uma atitude humana, competente, compreensiva, sensivel e dedicada
durante todo o processo de cuidar da crianca. Mantinha uma relagao de verdadeira amizade,
carinho e preocupacio, transmitindo alegria e afeto em suas acdes de cuidado. Apresentava-se
muito dindmica, buscando sempre, de maneira ética no seu cuidar, estratégias especificas para
cada caso, com o intento de promover o conforto da crianga e de seus familiares. Além disso, é
perseverante em suas agdes, em prol do bem-estar da crianca e de sua familia, respeitando-lhes
as particularidades. Singularidade realizava o seu cuidado a crian¢a mediante perspectiva da
experiéncia singular desta, no tempo e espago vivido, abrangendo suas diferentes dimensdes.
Todas estas caracteristicas foram apresentadas por esta enfermeira; por isso foi nominada pela
pesquisadora de Singularidade.

Presenca — Enfermeira ha trés anos, com o mesmo tempo de atuacdo na Unidade de
Pediatria. Especialista em Oncologia e Enfermagem do Trabalho, com capacitacdo em Sala de
Vacina e curso de atualizacdo em Administracdo de Quimioterapia.

Este codinome dado a esta enfermeira emergiu da disposi¢cdo por ela demonstrada,
para cuidar da crianga e a respectivos familiares, propiciando a estes o bem-estar e o estar-
mais, estando presente de maneira auténtica. Estar presente € estar aberta para o encontro
(mediado pela dedicacdo e reciprocidade para com o proximo), o que estd fundamentado na
metodologia da Enfermagem Humanistica.

Demonstrava ser muito ética, organizada, atenciosa e amiga sensivel. Na sua relacao
do cuidar com a criancga, revelava-se muito carinhosa e terna, apresentando um conhecimento
de toda aquela situacao clinica — o que dimensiona bem o seu cuidado. Apresentava ser mais
que uma enfermeira: uma pessoa especial, inserindo-se como parte daquele ser tao indefeso e
necessitado de carinho e atenc¢do, sofrendo, também, com as dores, medo, incerteza e afli¢do,
diante do processo de terminalidade da crianca.

Confianca — Enfermeira ha dois anos, com o mesmo tempo de atuagcdo na Unidade de
Pediatria. Especialista em Oncologia, com atualizacdes em Primeiros Socorros, Quimioterapia
e Queimados.

A luz da Enfermagem Humanistica, a palavra confianca reflete um cuidar pautado no
relacionamento genuino, em que o enfermeiro procura fazer sempre o melhor para a crianca e
familia, diante da dor e do sofrimento por eles vivenciados. A partir de suas a¢des de cuidado,
transmite seguranca em tudo o que faz. A enfermeira apresentada com este codinome,
demonstrava simpatia e empatia, a partir de um relacionamento aberto, transmitindo para as
criancas e suas familias paz, luz e amor, além de muita fé e confianca em Deus, no

enfrentamento da realidade vivida.
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Na convivéncia com esta enfermeira, a pesquisadora pdde perceber-lhe a capacidade
de dinamismo e alegria (caracteristicas peculiares as criangas), de quem compreende aquele ser
em situacdo tdo dificil. Além disso, observava-se como ela estabelecia um relacionamento
genuino com as criangas e respectivas familias, procurando sempre demonstrar confianca e
apoio.

Acolhimento — Enfermeira ha cinco anos, sendo dois anos de atuagdo na Unidade de
Pediatria. Especialista em Oncologia, Saude Publica e Administracdo dos Servigos de Saude,
com de capacitacdo em Oncologia e curso de atualizacdo em Cuidados com Cateteres.

Este codinome de Acolhimento, estabelecido pela pesquisadora, adveio da maneira
terna e serena desta enfermeira em acolher as criangas e respectivas familias, de forma integral,
desenvolvendo um cuidar pautado no respeito e na amizade com elas. Este modo de relacionar-
se insere-se no processo de cuidar da Enfermagem Humanistica, a qual pressupde um cuidar
genuino do paciente, requerendo da enfermeira um acolhimento integral.

Esta enfermeira preocupava-se bastante com o sofrimento da crianca e dos familiares,
recebendo-os com afabilidade e buscando compreender o olhar de cada mae, quando estas
chegavam apreensivas, cheias de dividas e medo do desconhecido, no momento da admissao
do filho no setor de Pediatria.

Com base nisso, a pesquisadora pdde ter um melhor entendimento a respeito da
situacdo vivenciada por cada um destes profissionais. Tal entendimento despertou a partir de
sua inser¢do no campo de investigacdo. Estabeleceu-se uma relagdo empditica com os
enfermeiros, mediante uma presenga genuina. Para Buber (1979, p. 91) o essencial € vivido na
presenca, no face a face, onde toda “[...] relagdo atual com um ser presente ao mundo é
exclusiva. O seu Tu € destacado, posto a parte, o tinico existente diante de nos.”

Paterson e Zderad (1979) esclarecem que a presenca verdadeira se faz a partir do
encontro. Acrescentam que, neste encontro, como ja foi dito, a relacdo acontece entre dois seres
(EU-TU) no momento que cada um perceber o outro em sua singularidade, como
essencialmente € como ser-no-mundo, mediante uma relagdo dialégica auténtica. Sendo assim,
a relacdo EU-TU € um encontro existencial a que estdo presentes a intersubjetividade e o estar-
com-o-outro, para a disponibilidade de um modo de ajuda.

Destarte, a pesquisadora, ao acompanhar os enfermeiros no seu cuidar na Unidade de
Pediatria Oncoldgica, estabeleceu com eles uma relacdo dialdgica a partir de uma presenca
verdadeira: escutou os relatos de suas histérias de vida (relacionadas com o dificil trabalho de
ser enfermeiro que cuida de criangas com cancer em fase terminal) e observou as expressoes,

suas emocodes e sentimentos. Tudo isso, algumas vezes, os levavam a chorar diante desse
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sofrimento, no enfrentamento desta dificil realidade. Eles demonstraram também sofrimento
pelas criancas (ja referenciadas), quando elas tinham que se submeter a tratamentos dolorosos
(administracdo de medicagdo intratecal), quando demonstravam resisténcia a outros
procedimentos (quimioterapia, radioterapia, passagem de sonda, instalacdo de soro), pelo fato
de se encontrarem fisica e emocionalmente fragilizadas.

Os enfermeiros participantes desta pesquisa revelaram suas angustias diante da
situacdo que estavam enfrentando, com o desenvolvimento do seu cuidar dessas criancas.
Diante deste fato, a pesquisadora, na sua relacio com eles, buscou propiciar um clima de
confianca e serenidade, expressando sua solicitude e apoiando-os genuinamente.

Durante sua aproximagao com esses profissionais, a pesquisadora procurou, suprimir
de sua mente o seu conhecimento prévio sobre o fendmeno a ser investigado. Por esta razao,
antes de apreendé-lo intuitivamente, independente dele, buscou manter suspensos, seus
pressupostos tedricos, juizos, expectativas, valores, entre outros. Este momento foi marcado
pela presencga auténtica e visava ao conhecimento do modo com que a pesquisadora percebe e
vivencia o mundo, envolvendo a compreensdo da vivéncia e experiéncia do outro, conhecendo
e deixando-se conhecer pelos enfermeiros, despindo-se de visdes preestabelecidas.

Nesta ocasido, colocou-se no lugar dos enfermeiros, refletindo nas suas experiéncias
vividas. Obteve o conhecimento das situagdes experenciadas por cada enfermeiro nos encontros
a que o outro estd presente num compartilhar total de agdes, no respeito mutuo, com atencao
individualizada, a partir de uma relacdo EU-TU.

Os chamados e as respostas provieram do didlogo genuino ndo somente com oS
enfermeiros, mas também com as criancas e seus familiares. Ressalte-se que as respostas aos
chamados ocorreram desde os primeiros encontros, sendo delineados pelos conhecimentos
trazidos da pesquisadora, enfermeiros e criangas, apreciando-se as especificidades,
potencialidades humanas e recursos disponiveis.

A seguir, serdo apresentados alguns exemplos dos chamados e respostas.

No primeiro exemplo, trata-se de uma situacdo vivenciada pela pesquisadora: uma crianca
(nova internagdo) havia tido recidiva da doenca e a mae apresentava-se bastante aflita. Nesta
ocasido, esta mae solicitou a aten¢do da pesquisadora (no momento esta se encontrava passando
a visita com o enfermeiro de plantdo), que lhe atendeu prontamente ao seu chamado,
mostrando-se bastante solicita, a qualquer momento em que estivesse no hospital.

Tal situacao apresentou uma crianca de oito anos que estava com o brago edemaciado,
de uma puncao realizada na noite anterior. Esta se encontrava bastante deprimida e perguntava

se o seu bracinho iria voltar ao normal. Entao a pesquisadora disse que ela tivesse um pouco



97

mais de paciéncia que tudo iria se resolver. Mas a crianca continuava a questionar. Neste
momento, a pesquisadora dirigiu-se a sua mae e esta relatou o seguinte: “Ele tem medo de
perder o brago, pois o seu pai perdeu um, por conta da diabetes.” A mae desabafou sua
angustiada com o diagndstico do seu filho (leucemia), verbalizando que tinha muito medo de
perdé-lo, pois ele era tudo para ela.

Esta vivéncia levou-a a refletir como se fosse uma mae querendo o conforto e
minimizacdo do sofrimento do seu filho, sofrendo muito, colocando-se no lugar dela. No dia
seguinte, recebeu a noticia do 6bito da crianca. Outro fato ocorreu quando a pesquisadora,
acompanhando a visita de outro enfermeiro, aproximou-se de uma adolescente que estava com
cancer de ovdrio em fase final e perguntou-lhe se estava precisando de alguma coisa. Ela,
porém, permaneceu em siléncio, com o olhar fixado ao longe, que demonstrava falta de
perspectivas. Este comportamento sugeria que ela, em sua percepcdo, tinha consciéncia da
gravidade de sua patologia. O seu semblante sugeria sentimentos de revolta, de ndo aceitacao,
de raiva e de medo. A pesquisadora, com cautela, buscou conversar, segurar a sua mao, numa
atitude de apoio e carinho, deixando claro, com este gesto, que ela nao estava sozinha.
Procurou minimizar-lhe o seu sofrimento. Nesta atitude expressa pela comunica¢do ndo verbal,
a pesquisadora teve a percep¢ao de que esta acdo repercutiu de maneira satisfatéria, deixando a
adolescente com o semblante mais sereno. Sua mae estava proxima, ao leito e, apesar de,
também, apresentar uma fisionomia muito triste e de preocupagdo, buscava dar toda a atencao a
filha, de forma incondicional.

Apesar desta vivéncia, a pesquisadora teve também a oportunidade de acompanhar o
sucesso (com relacdo ao tratamento) de um adolescente que ela acompanhava desde o inicio de
sua insercao no hospital. Este jovem apresentava um diagndstico de osteossarcoma (tumor nos
0ss0s) e necessitava realizar uma cirurgia. O que chamou mais a atencio da pesquisadora sobre
este paciente foi o seu otimismo (mostrava-se sempre sorridente), apesar do seu sofrimento. O
pai estava sempre presente, de forma integral.

Outro momento marcante, vivenciado pela pesquisadora, foi o caso de uma crianga de
quatro anos que apresentava um tumor cerebral, que ja fora cirurgiado para diminuir o seu
tamanho. Estava sendo realizada a radioterapia. Pela gravidade da doenca, a crianca havia
parado de andar e falar, mas, com o tratamento, a cada dia, vinha surpreendendo a equipe de
saude: voltou a dar passadas com a ajuda da mae. Na verdade, reaprendeu a andar, a falar
algumas palavras. Esta crianca, bastante comunicativa e sorridente, demonstrava entender o que

a pesquisadora expressava, deixando a impressao de perceber seus gestos e acdes.
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Tais situacdes foram caracterizadas por uma relagao lidima, estabelecendo-se relacao
dialogica, que leva a instituir a abertura necessdria para o entre (evocando-se e influenciando-se
reciprocamente na expressao e nas manifestacdes da capacidade do ser humano), para se chegar
a ser-mais. Leopardi (1999, p. 134) expressa: “[...] os seres humanos vivem num processo
existencial de vir-a-ser, mediante escolhas [...].” S@o capazes , abertos a op¢des, com valores e
os apresentam como resultado de seu passado, presente e futuro.” Conforme a autora, o
enfermeiro e o paciente, ao confirmarem suas objetividades nas relacdes que experimentam,
apresentam a possibilidade de entrar num processo de escolhas responséveis.

Esses momentos singulares foram significativos para a pesquisadora, pelo fato de estas
criancas estarem internadas numa clinica pediétrica, tratando de um cancer, na expectativa de a
qualquer momento, ir a 6bito. A pesquisadora considerou a sua participagdo como algo especial
para estas criangas e familiares, conseguindo interagir com cada uma delas. O mais gratificante
foi ver que, apesar do sofrimento e da dor, estavam presentes 0s sorrisos € os momentos de
descontracdo pela alegria de estar vivo e de poder relacionar-se. Experi€ncias como esta sao
significativas na vida de qualquer pessoa, seja ela profissional ou ndo, pois contribuem para
transformar as relacdes humanas, de forma que se possa refletir no verdadeiro valor da vida.

Por conseguinte, as vivéncias fizeram com que a pesquisadora se sentisse renovada em
seus valores, visto que proporcionaram um maior aprendizado sobre o valor da vida,
particularmente no que tange a experiéncias comuns do cotidiano, como apreciar um Sorriso,
cantar, expressar sentimentos por quem se tem carinho e afeicdo, entre outros. Tais
experiéncias sdo pautadas no encontro e na presenca verdadeiros com as pessoas significantes,
embasados numa relacdo dialdégica, por meio da experiéncia existencial e de um
relacionamento empdtico.

Em face das consideracdes apresentadas, a pesquisadora, ao chegar ao final da relacao
EU-TU, tendo vivenciado vdrios encontros, conseguiu perceber uma relagdo auténtica que se
havia estabelecido, visto que os enfermeiros mostravam-se mais descontraidos, e a vontade
com o didlogo, mediante a situagdo compartilhada (conhecimento humano) no tempo e no
espaco, buscando ser-mais em sua alteridade.

Nesse sentido, Paterson e Zderad (1970) consideram o ser-mais, a pessoa que luta para
tornar-se tudo aquilo para o que tem potencialidade, a partir de uma reflexao sobre sua prética
vivida existencialmente, e assim, relacionar-se com o outro mediante uma relacao imediata com
oTU.

Assim sendo, a palavra, uma vez proferida pelo seu EU, no encontro com o seu TU,

desvincula-se dele e deixa de pertencer ao outro, localizando-se no entre-eles, na relagdo EU-
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TU. Buber (1970) salienta que o entre € o intervalo, o espaco de revelacdo da palavra proferida;
no entanto, ainda conforme as consideragdes do referido autor, durante o desenvolvimento da
andlise e descri¢ao da relagdo EU-TU vivenciada, cada TU no mundo deve tornar-se um ISSO.
Acrescenta: “[...] por mais exclusiva que tenha sido a sua presenca na relacdo imediata, tdo
logo se tenha deixado de atuar ou tenha sido impregnada por meios, o0 TU se torna um objeto
entre os objetos, talvez o mais nobre, mas ainda um deles, submisso a medida e a limitacdo.”
(BUBER, 1970, p. 19).

No tépico a seguir, serd apresentada a relagdo dialégica entre os enfermeiros e as
criancas com cancer em fase terminal, da Unidade de Pediatria, baseada nos Cuidados
Paliativos, e os discursos dos participantes desta pesquisa.

E importante ressaltar que tanto a relagio EU-TU como a relagio EU-ISSO
aconteceram, simultaneamente, durante o periodo em que a pesquisadora esteve em contato
com os enfermeiros. Nao obstante, ao se concluir esta fase, permanéncia a relacdo EU-ISSO, a
qual possibilitou a pesquisadora a compreensdo do modo acontecia a relacdo dialdgica

referenciada.
5.2 Conhecendo os enfermeiros cientificamente — a relacao EU-ISSO

Conforme a metodologia da Enfermagem Fenomenoldgica, uma vez vivenciada e
compreendida a relagdo intuitiva com os enfermeiros participantes desta investigacao, segue a
relacdo dialogica entre estes e as criangas com cancer em fase terminal da Unidade de Pediatria,
com base nos Cuidados Paliativos. Tal relagdo foi estabelecida, mediante o encontro e presenca
genuinos, advindos das vivéncias e experiéncias originais da pesquisadora com os enfermeiros.
Tais experiéncias foram compartilhadas num face-a-face, percebendo-se o cariter dialogal
delas, mediante a expressdo dos enfermeiros (de seus mundos, maneiras de ser e de enfrentar a
dificil realidade de cuidar dessas criangas).

Neste sentido, este compartilhar € considerado, em sua maior amplitude de chamados
e respostas, de maneira aberta, acessivel a um e a outro, numa relagdo intersubjetiva. Este fato
vem ao encontro das palavras de Paterson e Zderad (1979, p. 59), quando ressaltam que: “[...] a
enfermagem ¢ um chamado vivo e uma resposta reflexiva de cada forma de comunicagdo
humana.” Para tanto, o cuidar se perfaz no humano.

Os discursos dos enfermeiros, os quais foram organizados nas seguintes categorias
tematicas: percepcdo dos enfermeiros sobre a pratica dos Cuidados Paliativos; relagdo do
enfermeiro com a crianga com cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura e sua familia:

promocao do cuidar na terminalidade; estratégias utilizadas para minimizar o sofrimento
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existencial da crianca com cancer e sua familia pautadas nos Cuidados Paliativos; comunicacao
e o relacionamento interpessoal do enfermeiro com a crianga com cancer em fase terminal e sua
familia.

A relacao EU-ISSO, descrita por Buber (1979), estabeleceu-se, nessa fase, centrada
numa relac@o sujeito-objeto e caracterizada como o mundo em que se deve e se pode viver e
que oferece toda espécie de atracdes e estimulos de atividades e conhecimentos. Esta relacao
descreve a capacidade de conhecer o homem e deste estabelecer relacdes transcendendo o seu
proprio EU, relembrando, refletindo e experenciando suas relacdes passadas “EU-TU” com um
ISSO que nesta investigacao foi categorizado, analisado e interpretado de maneira a acrescentar

o conhecimento cientifico.
Percepcao dos enfermeiros sobre a pratica dos Cuidados Paliativos

JInicialmente, serdo destacados trechos dos depoimentos dos enfermeiros, inseridos no
estudo acerca da compreensao deles sobre Cuidados Paliativos. Em seguida, serdo evidenciados
trechos das entrevistas relacionadas com a prética de tais cuidados, direcionados ao cuidado de
criancas com cancer em fase terminal e seus familiares. Além disso, serd apresentada (na
continuidade dos discursos) a compreensao dos enfermeiros a respeito dos sinais € sintomas
evidenciados por estas criangas, diante das fases do desenvolvimento da doenca, por elas
apresentadas.

Nos depoimentos, os enfermeiros revelaram a sua compreensdo a respeito dos
Cuidados Paliativos mediante reflexdes acerca de suas vivéncias no cuidar das criangas
referenciadas, no seu cotidiano profissional. Assinalam que estes cuidados visam a propiciar
uma melhor qualidade de vida desses pacientes fora de possibilidade terapéutica de cura. Isto
pode ser demonstrado nos seguintes relatos:

Cuidados Paliativos é um tipo de cuidado, que vocé dd para um paciente quando tudo jd
foi feito e ele estd ali, so esperando a hora. [...]. Entdo, assim, vocé tem que cuidar com
carinho. [...], é vocé dar para aquele paciente qualidade de vida (Humanizac¢ao).

Cuidados Paliativos, para mim, é proporcionar um cuidado para melhorar a qualidade de
vida, até que, um dia, chegue a sua hora de partir (Autenticidade).

Cuidados Paliativos, na minha opinido, sdo cuidados prestados a um paciente que ndao
tem mais possibilidades de cura, mas existe uma possibilidade de vida desse paciente,
com qualidade. O que é importante nos Cuidados Paliativos ¢é isso: acho que é uma
qualidade de vida. Vocé com uma doenga, vocé ter uma qualidade de vida boa (Relagao
Dialdgica).

Cuidados Paliativos, para mim é, assim: porque o cdncer, em si, a gente sabe que ndo tem
cura; ai, a gente vai usar sé o paliativo mesmo, para aliviar. Quando é uma crianga, um
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bebezinho, a gente sabe que ainda tem quase 100% de chance, que a mde detectou logo,

trouxe para o médico; mas, quando é uma crianginha que vem, jd quase no final, ai, é que

a gente vai usar os Cuidados Paliativos (Compartilhar).

Com esses depoimentos, os enfermeiros mostram-se voltados para a promocdo do
bem-estar e do estar-melhor do paciente, associando o conceito de Cuidados Paliativos. As
falas revelam a existéncia de ideias sobre tais cuidados dos enfermeiros, concebidas ao longo
do cuidado com o paciente (inclusive com a crianga) e alicercadas de carinho e doacao a busca
da qualidade de vida.

Maccoughlan (2006) assinala que os Cuidados Paliativos constituem um campo de
cuidados totais, ativos e integrais, dispensados aos pacientes com doengas avancadas e sem
possibilidades de cura, centrados no seu direito de viver com dignidade os dias que lhes restam.

Para as tedricas Paterson e Zderad (1970), o enfermeiro deve dispor-se no ser-com e
no estar-at, para promover alternativas ao bem-estar do paciente. Desse modo, tal disposi¢do
(no ser-com e no estar-ai) possibilita um fortalecimento da relacdo enfermeiro-paciente.
Portanto, a Enfermagem Humanistica dirige o seu cuidar estimulando o paciente a desenvolver
o seu estar melhor, resgatando o potencial humano, a busca da qualidade de vida.

Para Buisan e Delgado (2007), qualidade de vida € definida como uma percepcao do
individuo sobre seu contexto cultural e sistema de valores, no que diz respeito as suas metas,
expectativas, normas e preocupacgdes, a partir de seu posicionamento diante do seu contexto de
vida.

Portanto, percebe-se que o cuidar, de modo geral, ndo visa apenas a cura de doencas;
objetiva, também, a qualidade de vida mediante a satisfacdo das necessidades individuais de
cada ser humano. Silva e Sudigursky (2008, p. 506) assinalam: “[...] precisamos cuidar e ser
cuidados durante o nosso ciclo vital; mas no final desse ciclo, surge a necessidade de um cuidar
peculiar, impregnado da valorizacdo do ser.” Este cuidar, de acordo com Silva e Hortale
(2006), € a esséncia dos Cuidados Paliativos, que tem como foco de atencdo ao paciente, no
momento de finitude, a busca da qualidade de vida.

Desta forma, a qualidade de vida insere-se numa esfera subjetiva, mediante avaliacao
das condicdes e expectativas do paciente concernentes a sua doenca, considerando-se a sua
histéria de vida, os estdgios da doenca apresentados por este, em suas diferentes dimensdes.
Assim sendo, a qualidade de vida relaciona-se com a vida e com o bem-estar do ser humano, ou
seja, depende de cada pessoa que se vé e compreende-se no contexto em que vive, abrangendo
seus valores, relacdes familiares, sentimentos, afetos, sofrimentos e dores, a partir da situacio

vivenciada no aqui e no agora, sendo isto, por conseguinte, o cerne dos Cuidados Paliativos.
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A respeito disso, Sousa et al. (2010a) afirmam que a insercao dos Cuidados Paliativos,
na pratica assistencial, é primordial para se estabelecer um cuidado em que sdo adotadas
medidas humanizadas, direcionadas aos pacientes, tanto no inicio da doenga como em sua fase
final. Entende-se, assim, que tais cuidados baseiam-se na concep¢do de que mesmo estando o
paciente em estado terminal, este pode fazer da vida uma experiéncia de crescimento e
realizacdo. Isto porque na vida, o paciente nao se resume somente a um corpo fisico, em que,
na condicdo de terminalidade, nada pode ser feito, mas, tem o direito de receber o melhor
cuidado, mediante uma assisténcia que lhe promova qualidade de vida e manutencdo do
conforto e atue no auxilio das fungdes fisioldgicas respeitando suas necessidades, de maneira
humanizada. As falas, a seguir, explicitam esse pensamento:

[...], é vocé minimizar o sofrimento, no caso do cdncer, que é uma doencga terminal, [...].
Dar o mdximo de qualidade de vida possivel. E fazer todos os analgésicos, ndo tentar
duvidar das palavras do paciente, que estd com dor. E vocé acompanhar os exames, ver
que os leucdcitos estdo muito baixos; entdo, vocé liga para o plantonista para ele vir,
pessoalmente, e solicitar uma hemotransfusdo. E tentar dar uma melhor assisténcia
possivel, embora a gente saiba que aqueles pacientes sdo pacientes fora de possibilidades
de cura (Solicitude).

Sdo cuidados que visam proporcionar um melhor conforto para aquela crianca, em fase
terminal da sua doenga. [...], vocé tem que fazer alguma medida, alguma coisa assim,
para aliviar o sofrimento do paciente, [...]. Nos procuramos fazer, mesmo a gente
sabendo que muita gente escuta o médico dizer: estd sem possibilidades terapéuticas; mas
a gente faz até o fim, faz o cuidado até o fim. [...]. Entdo, eu acho que, até no ultimo
momento, vocé tem que estar ali e mostrar que estd presente e que estd com ele e ele vai
sentir isso. [...]. Entdo, eu prezo muito por isso e eu luto muito por isso. [...]. Acho que, o
que importa é vocé ter a consciéncia que vocé estd fazendo a coisa certa e ficar com o
coragdo tranquilo, porque eu ndo sei o dia de amanhd (Singularidade).

Os Cuidados Paliativos sdo mais direcionados ao conforto do paciente e a atender as
necessidades que ele precisa, naquele momento. A gente sabe que o paciente é grave, que
0 paciente estd em fase terminal, por conta de uma leucemia que recidivou, que ndo tem
mais o que fazer. Mas, se ele precisa de um oxigénio, ele tem direito a esse oxigénio, ele
tem direito a ter uma higiene preservada, ele tem direito a ter uma alimentacdo
adequada, [...]. Entdo, isso sdo cuidados paliativos, é vocé proporcionar o mdximo de
conforto possivel, dentro de suas limitacdes, aquele paciente que estd, naquele momento,
tdo fragilizado [...] (Presenca).

Vé se pode alterar alguma coisa, assim, em relacdo ao cuidado, tipo mudangca de
decubito, porque, as vezes, o paciente chega, além de estar naquela fase terminal, o
paciente estd ali em cima, largado, sujo. Entdo, é necessdrio um banho, uma higiene
corporal, [...] (Humanizacao).

[...] tem casos em que pacientes morrem com insuficiéncia respiratoria; entdo, esses
pacientes s@o os que mais geram anglistia, porque s6 em vocé vé, vocé consegue ter a
mesma angustia ao respirar. Entdo, a gente tenta proporcionar o conforto, |[...]
(Acolhimento).
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Nos discursos transcritos, os enfermeiros apresentam os Cuidados Paliativos envoltos
por uma visao humanistica, considerando vérios aspectos: a priorizacao do conforto prestado a
criangca em fase terminal; a importancia de se considerar as suas necessidades, como ser
singular; a valorizacdo da presenca, a preocupacao sincera com a sua situagao e a busca de se
fazer o que € melhor para a crianga. Deste modo, os enfermeiros desenvolvem uma assisténcia
humanizada, com competéncia clinica e responsabilidade de acdes resolutivas e concretas que
propiciam o conforto e o alivio do sofrimento da crianca ante o inevitdvel: a morte. Paterson e
Zderad (1979) asseguram que o cuidar e o confortar envolvem atos humanos, dotados de
sentimentos, e fundamentados em conhecimentos e habilidades tecnocientificas.

Bermejo (2008) assinala que a presenca de um ser humano elabora, pessoalmente, sua
experiéncia de doenca e a incorpora, de alguma maneira, a sua biografia. Sendo assim, o
enfermeiro deve considerar, de forma holistica, tal experiéncia e tal pessoa, valorizando de
forma humana a individualidade e a dimensao subjetiva, de acordo com suas especificidades.

Backes (2005) assinala que o cuidar humanizado implica a compreensdo e a
valorizacdo da pessoa humana, sujeito histdrico e social, sendo necessério que a sensibilizacdo
(com relagdo a problematizacao da realidade concreta) esteja presente a todo o seu processo,
buscando desvelar aspectos que dele sdo constitutivos, implicando em transformagdo do ser
cuidado e do ser que cuida.

Tanto na filosofia dos Cuidados Paliativos como na Teoria Humanistica de
Enfermagem, o enfermeiro e o paciente se humanizam, desenvolvendo a relacdo intersubjetiva
do cuidado. Conforme as autoras supracitadas, apenas se pode ser-com o paciente se sua
unicidade for considerada, pelo fato de que cada pessoa € um ser singular. Destarte, o processo
de humanizacdo € uma atitude de compreensao da experi€ncia vivenciada pelo ser humano.

Ao propiciar o conforto na assisténcia a crianga com cancer que vivencia 0 processo
de terminalidade, a partir da filosofia dos Cuidados Paliativos, no que se refere a sua aceitagao
ou ndo em receber visitas, (as vezes muitas), o enfermeiro pdde perceber que a crianca
referenciada nio se sente a vontade com a presenca de tantas visitas. Esta preocupacdo do
enfermeiro com tal conforto, surge do medo que a crianca vivencia diante da propria situacgao,
como destaca o trecho a seguir: “[...] proporcionar um conforto, [...] fazendo com que o medo
que a crianga sinta nio fique tdo evidente para ela, minimizando aquele impacto daquelas
visitas que, as vezes, ele ndo quer, diminuindo aquela procissdo de gente ao redor.”

(Acolhimento).



104

Paterson e Zderad (1979) reconhecem o paciente como um ser vulneravel, diante da
sua situacdo de doenca, e consideram a enfermagem, neste contexto, como uma resposta de
conforto de uma pessoa para outra, em busca do bem-estar e do vir-a-ser, em um momento de
necessidade. Nota-se essa visdo no discurso expresso: “Vé qual € a necessidade da crianca
naquele minuto, para promover o conforto tanto a ela como a sua familia.” (Singularidade).

Os Cuidados Paliativos apresentam um enfoque centrado nas necessidades de cada
paciente e nao nos diagndsticos por este apresentados, visto que a assisténcia € voltada para o
controle de sintomas, sem fun¢@o curativa, com vistas a preservar a qualidade de vida, até a sua
finitude, de uma maneira holistica, como revela a seguinte fala: “[...], uma vez que vejo o
paciente, no caso, a crianga, nao apenas como um paciente ndo, vejo-o como um todo.”
(Confianca). Logo, esta discuss@o gira em torno da vivéncia do enfermeiro, fundamentando-se
de maneira mais precisa, em sua a¢do, quando o ser que € cuidado € a crianga.

A medida que os discursos elucidam a necessidade de prestagio do conforto fisico as
criancas com cancer irreversivel, apontam também, a presenca do enfermeiro do inicio até o
ultimo momento do cuidado prestado a estas, como um aspecto de grande importancia, no
sentido de promover uma relacdo ainda mais envolta por atencdo e desvelo para com ela. Isto
somente € alcancado, a partir da presenca verdadeira do enfermeiro.

Paterson e Zderad (1979, p. 33) esclarecem que a presenca genuina é que da
significado a esséncia do cuidado em enfermagem. Acrescentam que existe uma espécie de
estar, um “[...] ‘estar com’ e um °‘estar ai’, que € na realidade um tipo de fazer. J4 que ‘estar
com’ em um sentido mais amplo, requer fixar a aten¢do no paciente, estar atento a uma abertura
aqui e agora da situagdo compartilhada e comunicar a disponibilidade.” Isto implica a presenga
ativa do profissional.

Neste sentido, a intencionalidade de todos os esfor¢os do cuidar dos enfermeiros com
a crianca com cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura, se direciona para a
compreensdo do ser, a partir da existéncia de uma relacdo intersubjetiva entre o enfermeiro e
sua preocupagdo em ser-com-o-outro, no sentido de com-viver com a crianga, visando a uma
melhor qualidade de vida e bem-estar para ela. Assim, na relacdo intersubjetiva do cuidar da
crianca com cancer, os enfermeiros participam de acordo com o seu modo de ser,
desenvolvendo o conhecimento adquirido, ao longo de sua experiéncia profissional.

Paterson e Zderad (1979) discorrem sobre as experiéncias acumuladas pelo
enfermeiro, ao longo do desenvolvimento de sua prética assistencial, as quais estimulam sua
disposi¢do para explorar e compreender melhor suas vivéncias, ndo oferecendo uma unica

maneira do que fazer e como fazer, uma vez que o cuidado com ser humano é dinamico e
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multidimensional (tanto para quem cuida como para quem € cuidado), principalmente quando é
direcionado a crianga com cancer, a qual vivéncia o processo de terminalidade. Para tanto, a
assisténcia humanizada para uma melhor qualidade de vida do paciente (na condi¢io
apresentada) deve associar a sensibilidade ao conhecimento tedrico, com vistas a oferecer uma
assisténcia que estimule a expressao de seus sentimentos.

Com base nisso, as autoras referenciadas afirmam que a promocdo do conforto é
delineada pela relacido EU-TU e EU-ISSO, como resposta a um processo clinico do cuidar
mediante uma reflexdo e andlise auténtica realizadas pelo enfermeiro, na perspectiva da
Enfermagem Humanistica. Dessa forma, o enfermeiro pode proporcionar conforto as criangas
com cancer em fase terminal, mediante o conhecimento do processo clinico, acumulado no
desenvolvimento de sua pratica assistencial, mediada pela relacio EU-TU e EU-ISSO, ao
mesmo-tempo, desde o momento da descoberta do diagndstico e em qualquer situacdo que a
crianca solicita sua presenga a partir do chamado, momento em que o fendmeno ocorre.

Ainda de acordo com as autoras, o fendmeno ocorre no mundo de vivéncias reais, em
um evento inter-humano, a partir de uma situacdo compartilhada, cada vez que se realiza o ato
de cuidar, em que cada um participa da situagdo, de acordo com o seu modo de ser.
Acrescentam que € neste momento que acontecem os chamados e as respostas. Neste interim, o
enfermeiro responde num processo de mediagdo aplicado, também, aos familiares dos
pacientes, aos colegas profissionais e aos demais profissionais do servico de saude.

Buber (1970) afirma ser a mediag@o o evento de unido de um ser com outro ser, 0 que
possibilita a presenca auténtica com seu proprio EU, mantendo cada um a sua prépria
capacidade de compartilhar a situacio vivenciada, chegando a ser mais.

Por esta razdo, constata-se que esses enfermeiros, nos seus depoimentos, desenvolvem
uma relacdo intersubjetiva com a crianca com cancer em fase terminal, mediada por amor e
doagdo, durante o processo de cuidar, de maneira auténtica. Tal envolvimento, de acordo com
Paterson e Zderad (1979), € representado pela relacio EU-TU, na qual, cada um participa de
acordo com a sua singularidade de ser, estabelecendo interacdo. Entdo, o ser enfermeiro
compartilha o sofrimento do ser paciente e vice-versa.

No processo de satde-doenca da crianca com céancer, fora de possibilidades
terapéuticas de cura, os enfermeiros mostraram sua participagao de apoio a familia, diante do
enfrentamento da condi¢do de terminalidade de seu filho. Neste contexto, o modelo dos
Cuidados Paliativos visa, também, a uma melhor qualidade de vida, ndo somente do paciente,
mas também de sua familia. Os enfermeiros mostraram-se bastante solicitos a familia da

crianca, diante da perda do seu filho, numa relacdo de carinho e solicitude, estando presentes,
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verdadeiramente, ao encontro do cuidado. Esta visdo pode ser constatada nos seguintes
depoimentos:

Na hora da perda é muito dificil, tudo muda. Entdo, quando chega na fase terminal — que
é a fase critica de todo o paciente e da familia — ai, vem: porque eu ndo fiz isso? [...]. Na
maioria das vezes, vem revolta da familia, com medo de perder. Muitas vezes, vocé
percebe 0 medo de perder. Entdo, vocé tem que ajudar a familia e o paciente. A gente vé
uma mde que estd, ali, perdendo. Vocé tem que estar presente, dar um apoio, vocé tem
que ter cuidado, até nesses tltimos dias, o que vocé vai conversar, [...] (Humanizacao).

[...] a familia nega, muitas vezes, a mde nega. A mde, muitas vezes, nega essa questdo: de
ndo ter mais jeito e de que a gente ndo vai curar a doenca. Mas, quando estd chegando,
mesmo, naquela fase terminal, elas sabiam, mas ndo queriam aceitar, de forma alguma.
(Relacao Dialogica).

Teve um caso de uma criangca em fase terminal: ela jd faleceu e mde ndo acreditava que a
crianca estava naquele estado. A médica orientou, falou do estado clinico, disse que ndo
tinha mais nada o que fazer; mas a mde ndo aceitava, ndo queria acreditar (Confianca).

Porque a familia, por mais que seja orientada do caso, da situacdo, ela ndo acredita; tem

sempre uma pontinha de esperanga e quando, realmente, vé a realidade da situagdo, ar,

cai em desespero. Entdo, a gente tem que estar sempre orientando e prestando esse apoio
mesmo, conversando, pegando na mdo, afastando os familiares um pouco daquele leito

(os quais estdo ali hd muito tempo) tentando conversar e preparar aquela pessoa para

aquela hora; que, realmente, a gente vé que ela ndo estd preparada, por mais que ele

tenha passado tempo ao lado daquele paciente e sabendo da situacdo e vendo outros
obitos; porque, aqui, eles véem outros obitos. Na Pediatria, a gente tenta tirar as criancas
do local, tirar as mdes também, porque elas ficam impressionadissimas, quando tem um

obito, porque elas véem que pode acontecer com elas. Entdo, na Pediatria, um obito é

assim: é terrivel, porque a gente fica com todas as mdes chorando [...] (Acolhimento).

Os relatos dos enfermeiros dizem, de maneira enfatica, que os familiares dessas
criangas, principalmente as maes, ndo aceitam tal situacdo, representada pela inexorabilidade da
morte de seu filho. Estas reacdes sdo descritas por Kiibler-Ross (1991), que as caracteriza por
negacdo, isolamento, raiva, negacdo, depressdo e aceitacdo. Nesses depoimentos, a fase de
negacdo foi a mais presente. Participando ativamente dessa experi€ncia, o enfermeiro depara
com a resisténcia da familia a realidade desse quadro. Apesar disso, busca ajuda-la da melhor
forma possivel, como mostraram os depoimentos.

Corroborando o exposto, Ferreira, Chico e Hayhashi (2005) também emitem seu
comentdrio sobre a familia que sofre junto ao paciente, a qual sofre o impacto doloroso desta
realidade, manifestando diferentes reagcdes, como revolta, negacdo ou reserva. Poles (2006)
recomenda que, diante da condi¢cdo de fragilidade, o enfermeiro deve promover um cuidado
que contemple a familia do paciente, com base em sua maturidade profissional (desenvolvida

durante todo o seu tempo de trabalho), resgatando suas crengas sobre o cuidado de

enfermagem, no processo de morte. Tal condi¢do € esclarecida por Avanci et al. (2009, p. 709),
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ao lembrarem ser a familia “[...] o componente essencial na promoc¢do da saide e no cuidado
com a crianga, com assisténcia integral (bioldgica, psicoldgica, social, econdmica, espiritual e
cultural).”

O cuidado de enfermagem em Oncologia Pediatrica, ao longo do tempo, vem
aperfeicoando-se e modificando-se. Antigamente, a familia ndo podia acompanhar a crianga no
processo de hospitalizacdo, ndo participando, portanto, do seu cuidado. Atualmente, a presenca
da familia, desde o inicio da longa trajetdria que a hospitalizacdo da crianca em tal estado, é
uma constante € importante acdo, no momento critico vivenciado por este ser especial, visto
que apresenta lacos verdadeiros de amor, buscando o estar-melhor da crianca (AVANCI et al.,
2009).

Por conseguinte, a familia deve ser inserida no processo do cuidar da crianga com
cancer, contemplando suas necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais, com a ado¢do de
medidas que minimizem o seu sofrimento diante das adversidades impostas pela doenca.

Neste contexto, os enfermeiros revelaram o seu modo atencioso de ser e de agir, em
relacdo ao seu cuidar das criangas e seus familiares, diante do processo de terminalidade.
Ademais, torna-se mais facil propiciar o bem estar a criangca, quando o enfermeiro se propde
conhecer os familiares, ouvi-los, a busca de alternativas para ajuda-los, visto que a familia
exerce influéncia significativa sobre ela. Nesta busca, os enfermeiros apresentam-se abertos na
relagdo com o outro, para que assim eles possam conversar sobre o sofrimento do outro,
estando atento a tudo quanto estd acontecendo. Tal atitude permiti-os identificar as
necessidades do paciente, uma vez que este profissional passa a adquirir conhecimentos para
cuidé-lo de forma integral, sendo este cuidado esclarecido por Paterson e Zderad (1979) no ser-
com € no estar-ai.

Sendo assim, se a familia estiver bem, apresentard condicdes de assistir a crianga,
fazendo com que esta possa superar a situacdo de doencga, em um processo de crescimento e
desenvolvimento fisico, emocional e afetivo, visto que esta € um ser de relacdo que necessita de
sua familia como alicerce para a construcdo de sua existencialidade.

Botelho (2005) afirma, como muitos aqui ja afirmaram, que, diante da doenca terminal
de um filho, vérios sdo os sentimentos experenciados pelos familiares, como ddvidas, anseios,
angustias e medo, alterando o seu funcionamento organico, a partir da mobilizacdo de sua
estrutura dindmica. Desta forma, é muito importante que o enfermeiro esteja presente, de
maneira auténtica, para conhecer e reconhecer esta vivéncia, direcionando sua atencio e acdo
para promover esperanga, informacdo e apoio e empreendendo esfor¢os para minimizar o

sofrimento de perda dos familiares, diante do fendmeno da morte de seus filhos.
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Este sofrimento tem comeco desde o diagndstico, evidenciando-se no decorrer do
tratamento acompanhado, por este ser prolongado e de o relacionarem com um futuro incerto.
Tudo isso contribui para desenvolver nas familias reacdes de angtistia e impoténcia, perdendo,
muitas vezes, o sentido da vida. Acrescenta-se a isto o fato de que os seres humanos, de um
modo geral, buscam todas as formas para ter o controle de suas vidas, um sentido para poder
prosseguir o seu caminhar; entretanto, quando deparam com o cancer em fase terminal
(especificamente aquele vinculado a crianga), esta iniciativa torna-se invidvel diante do
comprometimento progressivo do estado de saide de seu ente querido.

Ainda quanto aos depoimentos, os enfermeiros apresentam a sua preocupacdo com o
cuidado com as familias das criancas, diante do desgaste emocional destas, devido ao elevado
nivel de ansiedade provocado pela condi¢do de terminalidade. A relacdo dos enfermeiros
(estabelecida com as familias das criancas) consubstancia-se na compreensdo que estas familias
atribuem a experiéncia de vivenciar a finitude de seu filho. Na concepcao de Paterson e Zderad
(1979), esta relacao se desenvolve a partir de um didlogo compartilhado entre seres humanos
(no caso, entre enfermeiros e as familias de criancas com cincer em fase terminal), estando
estes disponiveis e acessiveis para se relacionarem, compartilhando chamados e respostas, onde
a presenca representa a abertura de estar disponivel para a outra pessoa, de modo receptivo para
que ocorra a reciprocidade

Neste enfoque, os Cuidados Paliativos envolvem o cuidado com o paciente e com 0s
seus familiares. Assim, € imprescindivel que o enfermeiro, em sua prética de cuidar da crianga
e de sua familia (na perspectiva dos Cuidados Paliativos, nos quais o sofrimento psiquico é
percebido de maneira significante, perpassando o sofrimento fisico) reflita nos seus proprios
sentimentos e emogodes, diante da angustia em vivenciar o processo de terminalidade junto a
crianca e sua familia. Esta reflexdo € necessdria, porquanto a pratica destes cuidados causa no
enfermeiro que atua nesta drea um misto de emocgdes, que sdo inerentes ao envolvimento do
profissional, tanto com a crianga como com a sua familia.

Considerando que os Cuidados Paliativos envolvem todos os aspectos do sofrimento
do paciente, um unico profissional dificilmente consegue atender a todas as suas necessidades.
Deste modo, a atuagdo e integracdo da equipe multidisciplinar faz-se necessdria para a eficicia
destes cuidados, principalmente em Oncologia Pedidtrica. O tratamento da crianga com cancer,
em fase terminal, envolve um conjunto de ac¢des complexas, a exemplo de procedimentos
invasivos (altamente especificos para cada realidade diagnoéstica), necessitando de ser assistido

de forma multidisciplinar.
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Apesar disso, para a realizacdo de tal integracdo, o enfermeiro necessita de discutir
acerca da fisiopatologia dos diferentes tipos de céancer e de suas opgdes de tratamento
terapéutico. Guedes, Sardo e Borestein (2007) assinalam que o enfermeiro precisa compreender
todo o processo de desenvolvimento normal da crianca com cancer, podendo, assim, discutir e
opinar junto a equipe acerca de diferentes abordagens concernentes ao tratamento da crianca.
Tal fato é evidenciado nos trechos dos depoimentos, a seguir:

[...] Cuidados Paliativos para mim, para o meu entender, eu queria até que isso ndo fosse
s0 para a Enfermagem. Isso fosse para todos as classes da savide: médico, fisioterapeuta,
que todo mundo tivesse contato com outros profissionais, [...]. [...] a Enfermagem,
sozinha, ndo faz nada, [...]. Ao cuidar do paciente com cdncer, em fase terminal,
especifico, aqui, a crianga, necessita-se de uma agcdo multidisciplinar; é um multisistema
que tem que se ter, no cuidar com este paciente (Cuidar).

[...] chamar outros profissionais; ai, é onde eu falo da parte multiprofissional, conversar
com o médico, por exemplo, perguntar o que pode ser feito para que esse paciente ndo
fique ld, s6 com dor, ndo fique ld, prostrado na cama, sofrendo (Acolhimento).

Dessa forma, entende-se a importincia da equipe multiprofissional, contemplando-se
em uma concep¢do global e ativa da assisténcia, compreendendo-se aten¢do ao cuidar do
paciente, de forma que haja a complementariedade de suas a¢des. Saunders (2004) afirma que a
abordagem multiprofissional, como fator significante para a promocao dos Cuidados Paliativos
ao ser enfermo, necessita ocorrer mediante uma mudanca de atitudes e educagdo de todos os
profissionais envolvidos, exigindo-se um compromisso humano de toda a equipe
multidisciplinar (com competéncias especificas, mas sintonizadas entre si), nesta vivéncia
imbuida de tantos significados.

Nao obstante, o enfermeiro deve reconhecer, também, que a familia precisa de
cuidados para enfrentar aquele momento de tristeza e permitir que as demandas sejam
contempladas a partir da exposicdo dos sentimentos, oferecendo-lhe a ajuda de um profissional
especifico, a exemplo da assisténcia psicolégica, como revela o depoimento abaixo:

[...], aos familiares, quando a gente nota que aquele familiar estd chorando demais, estd
ficando ruim mesmo, ndo estd nem em condicoes de acompanhar o paciente; ai, a gente
encaminha para a assisténcia psicoldgica, [...]. Porque o cdncer é uma doenca que
interrompe a vida da pessoa, acaba com os projetos pessoais, familia, vida financeira; e
vocé fica depressivo com uma bobagem, perde um emprego, perde uma gratificacdo,
imagine vocé saber que seu filho tem uma doenca que vai levar a morte. Mexe muito com
o psicologico (Solicitude).

Diante disso, depreende-se destes depoimentos que os enfermeiros t€ém a percep¢ao de
que a assisténcia, nessa etapa da vida, deve abranger a compreensdo de todos os profissionais

da Saude, de maneira que ocorra o verdadeiro encontro com o paciente em fase terminal (no
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caso, a crianga) como fato relevante para que a interagdo multiprofissional aconteca, como
perspectiva do cuidado que dignifique o ser doente.

Nesse contexto, a assisténcia multiprofissional direcionada ao cuidado da crianca com
cancer (que vivencia o processo de terminalidade, sob Cuidados Paliativos) tem a necessidade
de uma agdo conjunta que visa a prestacdo de uma assisténcia integral a crianga e que se traduz
na relacdo EU-NOS. Esta relagio é considerada por Paterson e Zderad (1979) como um
momento em que os seres humanos se unem e lutam a busca do mesmo objetivo: bem- estar € o
estar-melhor da crianga, a partir de um compartilhar, em comunhao, que possibilite atender as
suas especificidades, na perspectiva de num cuidar holistico.

No entanto, para que esta acdo seja efetiva, tem que haver a interdisciplinaridade das
acoes de cuidado entre os profissionais e a participagdo do paciente e familia, com objetivos
comuns. Tal interdisciplinaridade caracteriza-se como um ato de reciprocidade entre as areas de
conhecimento, como forma de se obter a horizontalizacdo das relagdes de poder. Nesta troca de
conhecimentos, € estabelecida a inclusdo dos resultados de diversas especialidades,
possibilitando a cada profissional desenvolver esquemas conceituais de andlise, de
instrumentos e de técnicas metodoldgicas de assisténcia, como revela o depoimento a seguir:

Houve um caso de uma menina que estava em fase terminal e fez um longo tratamento:
chegou pequenininha e faleceu aos oito anos e a mde, ela negava essa terminalidade.
Tanto que a gente estranhava que o pai nunca vinha visitar a crianga, e a gente chegava e
via que ela estava muito grave e a mde dizia: “ndo! Ela estd bem, ela vai ficar boa. Ela
estd indo.” E por mais que se explicasse, que a médica chegasse e dissesse que ndo ia
mais realizar nenhum procedimento, para que a crianca ndo sofresse mais, tais como:
quimioterapia e radioterapia, ia ficar so no paliativo, uma vez que a crianca estava,
realmente, em fase terminal, a mde dizia: “estd bom.” Mas ndo sofria como se fosse
naquela situagdo. E até que a psicologa ouviu quando o pai ligou e ela disse que a
crianca estava bem. Ai a psicologa foi e entrou em contato com o pai e explicou; e foi
quando caiu a ficha para a mde: que ela tinha que entender aquilo, sendo como é que ia
ser? Ela jd ia dar a noticia ao pai da morte da crianca. O pai estava achando que ela
estava bem, so em antibiotico aqui. Ai, foi quando ela chorou e entendeu o que estava
acontecendo. Isso mostra a importancia da equipe multidisciplinar e sua atuacdo na
interdisciplinaridade. [...]. Entdo, o pai comegou a vir, a irmdzinha comegou a vir, a avé
e 0 avdé comegcaram a vir e aconteceu o obito. [...]. Portanto, é importante percebermos
isso; e so percebemos, observando, desenvolvendo a atuagcdo multiprofissional e agindo
na interdisciplinaridade (Acolhimento).

Neste depoimento, o enfermeiro dispde de apoio da equipe multiprofissional, para
atuar junto com ela de maneira técnica, cientifica € humana, propiciando assim, momentos de
maior conforto fisico e emocional a este ser tdo singular, a partir do didlogo estabelecido entre
eles, tudo isso como forma de minimizar o impacto do sofrimento e da dor da crianga com

cancer e de sua familia, que vivéncia o processo de finitude, Neste contexto, a equipe
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interdisciplinar oferece conforto, suporte, informacgao, propiciando a dignidade ao paciente e
sua familia, a partir da assisténcia pautada nos Cuidados Paliativos.

Conforme Paterson e Zderad (1979), o elemento dialégico € desvelado como
intermediador das relacdes entre o ser que cuida e o ser que € cuidado, proporcionando o estar-
com, a percep¢do, o inter-relacionamento e a preocupacdo para com o outro ser humano, a
busca de um estar-melhor, em dado tempo e espaco compartilhados no face-a-face. Este fato é
vivenciado, existencialmente, pelos enfermeiros num momento singular de suas vidas,
caracterizado pelo sofrimento e dor diante do seu cuidar a crianca com cancer, fora de
possibilidades terapéuticas de cura, na perspectiva dos Cuidados Paliativos.

Portanto, € imprescindivel que se estabeleca uma prética assistencial que favoreca um
cuidar humanizado ao paciente, em sua terminalidade, mediante uma relacdo EU-TU auténtica,
que, por sua vez, deve ter inicio desde a admissdo da crianca, indo além dos momentos mais
criticos, durante a hospitalizacao.

Logo, associar os Cuidados Paliativos com a Teoria Humanistica de Enfermagem ¢é
bastante coerente, por envolver a valorizagdo do ser humano no processo saude-doenga, com o
intuito de sempre lhes propiciar uma melhor qualidade de vida, no seu existir mais pleno,
quando ndo existir mais possibilidade terapéutica. Com base nisso, o paciente vive sua vida
com plenitude, alicercado num suporte que alivia suas dores fisicas, emocionais, sociais e

espirituais.

Relacao do enfermeiro com a crianca com cancer, fora de possibilidades terapéuticas de

cura e sua familia: promocao do cuidar na terminalidade

A importancia do nicleo familiar da crianca, principalmente, quando esta se encontra
com uma doenca fora de possibilidades terapéuticas, a exemplo do cancer, € imprescindivel
para que ela venha a ter um tratamento com melhores resultados, de acordo com suas
especificidades. Assim, o enfermeiro, passa a desenvolver sua assisténcia a crianga, de maneira
compartilhada com a sua familia, estabelecendo o compromisso ético diante da tomada de
decisdes sobre o tratamento desta com base nos Cuidados Paliativos.

Estes cuidados sdo alicercados na concepcao de que o paciente, em fase terminal, ndo
se resume a um corpo fisico, para o qual nada pode ser feito, mas a uma pessoa capaz de fazer
da vida uma experiéncia de crescimento e realizagdo. Assim sendo, os Cuidados Paliativos
consistem, essencialmente, numa relacdo de ajuda, na arte de assistir ao paciente e sua familia,
no atendimento de suas necessidades bdsicas, uma vez que ele tem o direito de ter uma morte

digna.
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Nesse sentido, a filosofia desses cuidados visa a atender o paciente, na fase final da
vida, para que este tenha uma morte digna, como também, apoiar sua familia no periodo de
luto. Para tanto, cabe aos enfermeiros entender o processo de morte e morrer, para estarem
aptos a ajudar a crianga na sua finitude, assim como a sua familia. Esta relacdo de ajuda
permite-os adentrar-se no mundo da crianca, conhecendo-a, respeitando-a e amando-a. Sousa et
al. (2010c, p. 8) assinalam: “[...] a pessoa que estd morrendo ainda estd viva, que € um ser
humano com uma histéria, que estd deixando o seu legado e permitindo aos familiares uma
despedida.”

Guedes, Sardo e Borenstein (2007, p. 5) afirmam: “[...] ao cuidarmos de uma pessoa
no fim da vida, precisamos saber quem € essa pessoa e a sua familia, quais sd@o as suas
capacidades, as suas necessidades e limitacdes [...].” Deste modo, os Cuidados Paliativos
envolvem acgdes interativas, com base no conhecimento e respeito dos valores da pessoa, a
partir de uma relacdo dinamica, cujo cuidado abrange uma visdo humanistica.

Por sua vez, Pateron e Zderad (1979) afirmam que, na Enfermagem Humanistica, a
enfermeiro deve promover o seu cuidar, mediante sua experiéncia de vida, por meio de uma
inter-relacdo pessoa com pessoa, enfatizando que, tdo importante quanto o ato de cuidar é
estarmos atentos aos efeitos que este cuidar produz nos pacientes, estando, verdadeiramente,
presentes. Sob esse prisma, Boff (2003, p. 77) assinala:

[...] ter pensamentos e atitudes que demonstrem cuidados como ser
atenciosa, gentil, preservar a dignidade do paciente, expressar-se com
empatia, ser paciente, estar emocionalmente presente, reconhecer a
humanidade do outro, fazer ao outro o que gostaria que fosse feito a si
mesmo, € ser expert nas suas agdes sdo algumas das acdes da enfermeira.

Evidencia-se que os pressupostos da Teoria Humanistica coadunam-se com os da
filosofia dos Cuidados Paliativos, haja vista que reconhecem cada ser como existéncia singular
em sua situacdo de doenga, propiciando ao paciente apreender o significado de tal circunstancia
no desenvolvimento do processo de adoecimento.

Silva e Sudigursky (2008) asseveram que esta forma de cuidar tem a finalidade de
propiciar a humanizacdo na finitude da vida, sendo esta humanizacdo conduzida pelos
principios éticos de respeito a vida humana e proporcionando um morrer com dignidade. Por
conseguinte, a morte digna € uma resultante dos Cuidados Paliativos, devendo, pois, apresentar
insercdo e continuidade em principios filoséficos que contemplem a ética do respeito ao ser
humano — a Bioética. O significado da palavra bioética, ndo € relativa diretamente ao morrer,

mas a forma de morrer, com respeito a dignidade do paciente em toda a sua plenitude.
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Pessini (2007) assinala que os Cuidados Paliativos apresentam como eixo norteador
para o seu uso, os principios da Bioética, sendo esta um ramo da Etica. Conforme o autor, a
Bioética esta pautada nos seguintes principios: autonomia (enfatiza a capacidade de decisdo do
paciente, respeito a sua pessoa, as suas proprias convicgdes, opg¢des e escolhas), justica
(tratamento justo para qualquer individuo), beneficéncia (obrigacdo de promover o bem-estar
dos outros, sendo imprescindivel que se levem em conta os desejos, necessidades e os direitos
de outrem, maximizando-se os possiveis beneficios € minimizando os possiveis riscos), € nao
maleficéncia (ndo causar dano ao individuo).

Rodriguez (2006) cita outros principios da Bioética, os quais relacionam-se aos
Cuidados Paliativos: principio da inviolabilidade da vida humana (a vida é um valor
fundamental, do qual derivam os direitos humanos), principio da proporcionalidade terapéutica
(afirma que as estratégias utilizadas devem ter a probabilidade de proporcionar beneficio),
principio do duplo efeito (atuam no manejo da dor e supressdo da consciéncia quando estas sdo
realmente necessdrias), principio da veracidade (fundamenta a confianga nas relacdes
interpessoais), principio do dever de preven¢do de complicacdes (ja esperadas com a evolugdo
da doenga) e principio do ndo abandono. A primazia dos Cuidados Paliativos € garantida
quando todos estes principios sdo respeitados pelos profissionais que assistem o paciente sem
possibilidades terapéuticas.

Portanto, tais principios devem conduzir qualquer acdo que esteja relacionada com os
Cuidados Paliativos, propiciando uma assisténcia humanizada e pautada nos agir ético, este
voltado para beneficiar e salvaguardar a autonomia e a integridade do outro, a fim de alcancgar o
seu estar-melhor, concedendo a crianga uma morte digna.

Para se alcancar o estar-melhor, € essencial preconizar o respeito a dignidade e aos
direitos do ser humano, compartilhando suas vivéncias, experiéncias, percepcoes € sentimentos
(PATERSON; ZDERAD, 1979).

Os depoimentos a seguir mostram que o enfermeiro enfoca os Cuidados Paliativos
como promissores da morte digna, de maneira humana, atribuindo a vida como um valor
fundamental do ser humano, valorizando os seus direitos, particularmente no que tange a
importancia do morrer com dignidade:

[...]Cuidados Paliativos, para mim, é vocé proporcionar uma morte digna, [...]. Nesse
sentido, temos que apoiar a crian¢a, minimizar o seu sofrimento diante de sua dor, se
entregando, verdadeiramente, ao cuidado (Cuidar).

[...] ter a consciéncia que a gente estd ali, nos ultimos momentos de vida dele, que esses
momentos tem que ser dignos e que estamos ali, tratando de um ser igual a gente, e que
poderia ser a gente. Entdo, com muita dignidade, [...] (Acolhimento).
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Os trechos dos depoimentos referenciados expressam a preocupacdo dos profissionais,
no que concerne a promo¢ao da morte digna. Portanto, o enfermeiro, ao proporcionar estes
cuidados, deve estar, verdadeiramente presente com a crianga. Tal acdo é fundamentada nos
principios bioéticos da autonomia, da proporcionalidade terapéutica e no principio do dever de
prevencao de complicacdes (ja mencionados).

Cuidar assinala, em seu depoimento, a atuacdo do enfermeiro no controle da dor da
crianca; no entanto, ndo se pode relacionar essa agao como premissa para o principio do duplo
efeito, uma vez que tal principio discorre sobre o manejo da dor e da supressdo da consciéncia
do paciente, quando necessario, como forma de lhes proporcionar um conforto maior, sendo
esta ultima uma conduta médica.

De maneira geral, o paciente mesmo sem possibilidades de cura, com sofrimento
intenso, deverd sempre ser valorizado, além de sua dignidade, devendo, pois, receber um
tratamento paliativo, o melhor possivel, sem nenhuma discrimina¢do — o que vem ao encontro
do principio da justica. Isto é amar o proximo, de maneira intencional, conforme revelam os
seguintes relatos:

[...] temos que aprender a respeitar, principalmente, os que sdo maiores, os jovenzinhos
que jd entendem a doenca que tém. Os que ndo entendem a doenca, nem a gravidade, mas
sabem que tém uma doenca que cai o cabelo, que vai alterar a sua imagem corporal, sua
autoestima. Existe o preconceito e que ficam dizendo: “aquela crianca tem cdncer.”
Entdo, assim, eles sabem, eles sentem, ficam olhando diferente, um olhar diferente
(Singularidade).

[...] temos que respeitar, preservar a imagem da crianga, explicar-lhe o que é que estd
acontecendo, deixd-lo confortdvel. As vezes, a gente lida muito, aqui, com curativos
mutilantes; sdo curativos que o paciente ndo se sente confortdvel, frente a equipe ou
temos muitos estudantes; é um hospital-escola. Entdo, evitar comentdrios. Eu tenho muito
esse cuidado; eu digo sempre aos alunos: ndo me perguntem nada na frente do paciente;
deixe, observem; quando a gente sair eu explico tudinho, porque vocé ndo gostaria que
chegasse, por exemplo, que eu jd vi, e falassem: “isso aqui é a doenca, isso aqui é o
tumor.” Entdo isso ndo existe, a gente tem que respeitar esses pacientes, preservd-los e
ndo fazer esse tipo de coisa; diz respeito ao corpo dele; isso é muito sério. Quando for
fazer o curativo, dizer: a gente vai fazer, so tem a gente aqui, se vocé quiser so fica eu e a
técnica, sai até o acompanhante. Nos temos enfermarias coletivas e, a gente tira os outros
acompanhantes, coloca biombo, ai eles se sentem bem melhor (Acolhimento).

Os discursos mencionados expressam a preocupacdo dos enfermeiros com a
preservacao da imagem fisica da crianca diante de seus cuidados e declaram o respeito pela sua
doenca, elucidando a importancia de explicar-lhe tudo o que estd acontecendo, deixando-a
confortavel. Nesta concep¢do, o cuidado do enfermeiro em Oncologia Pediatrica requer o

conhecimento e a habilidade que ultrapassam o conhecimento tecnocientifico, adquirindo a



115

sensibilidade para lidar com estas criangas, com respaldo para explicar e orientd-las sobre a sua
doenca, seus tratamentos e cuidados, verbalizando a sua autonomia e reconhecendo seus limites
a partir de um agir ético.

Outra questdo que merece destaque, mencionada no discurso de Acolhimento, refere-
se a sua preocupacgdo de deixar a crianca confortdvel diante da presenca dos estudantes, por ser
a instituicdo escolhida para ser o cendrio desta pesquisa um hospital-escola. Deixa claro o seu
zelo em ndo expor a crianca, evitando comentarios com os alunos quando presentes a prestacao
do cuidado direto a esta, recomendando aos alunos que observem a situacao em que se encontra
a crianca que, em outro momento, se houver alguma ddvida sobre a realizagdo do
procedimento, procurard esclarecer. Adverti-os de que, temos que respeitar e preservar o
paciente e expressa a importancia de explicar ao paciente o que vamos fazer com este naquele
momento e de proteger a sua imagem diante da realizacdo do procedimento. Acrescenta que o
deixa a vontade para decidir se ele quer apenas que o enfermeiro realize o cuidado e expresse a
saida do acompanhante ou outro profissional da equipe de Sadde, para que se sintam melhor.

Somado a isto, a familia da crianca (principalmente a mae) merece apoio € respeito
dos enfermeiros, visto que protege e define padrdes de comportamento, valores e crencas do
seu filho, sendo isto o suporte bdsico que norteia, o respeito a autonomia da crianga. Nao
obstante, pelo fato de a crianca ser menor de idade, é necessario que alguns procedimentos a
serem realizados sejam autorizados, inexoravelmente, pelo seu responsavel legal representado,
muitas vezes, pela sua genitora.

Kurashima e Camargo (2007) afirmam que a importancia da participacdo dos pais na
decisao sobre o desenvolvimento de uma melhor terapéutica para a crianca, se deve ao fato de
estes acreditarem que a crianga, por ser menor de idade, ndo pode compreender sua condi¢io de
doenga, demonstrando o desejo de que elas ndo participem das decisdes, concernentes ao seu
tratamento.

Sob esse prisma, recomenda-se que cada caso seja ponderado, individualmente, de
forma a considerar a familia como parte fundamental dos Cuidados Paliativos, sendo também
responsdvel pela tomada de decisdo para cada cuidado direto, prestado a crianca e ao
adolescente, no momento da hospitalizacao.

No Brasil, foi regulamentado no ano de 1990, o Estatuto da Crianca e do Adolescente,
0 qual preconiza em seu artigo 12 que os estabelecimentos de saude deverdo proporcionar
condi¢des de permanéncia, em tempo integral, para que um dos pais ou um responsdvel esteja
presente durante todo o periodo de hospitalizacdo da crianga ou adolescente, como forma de

humanizar a sua devida assisténcia (BRASIL, 1991).
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Da mesma forma, a Resolug@o n° 41/95 do Conselho Nacional dos Direitos da Crianga
e do Adolescente, que, em seu art. 10, determina a respalda a competéncia dos pais ou
responsdveis em participarem, ativamente, do diagnodstico, tratamento e prognoéstico de seu
filho, recebendo todas as informagdes pertinentes acerca dos procedimentos previstos
(BRASIL, 1995).

Por conseguinte, a assisténcia do enfermeiro em Pediatria envolve a crianca e a sua
familia, como um tunico nucleo de cuidado, abrangendo, neste processo, o universo relacional e
social da crianca. Isto pode ser observado nos depoimentos a seguir.

As vezes, assim, quando a gente vai dar um banho, e a mde diz: “ndo, ndo dé agora néo!
Olhe! Ela dormiu agora.” Ai, a gente diz: pronto! Entdo, daqui a pouco a gente dd, deixe
ela acordar. As vezes, a gente vai fazer um procedimento que sabemos: que machuca a
crianca; mas a gente tem que fazer; ai, as vezes, quando sdo mais madurinhas, dizem:
“ndo faca agora ndo, tia! Faca daqui a pouco.” Entdo, ndo tem quem ndo consiga
atender aquele pedido. [...], vamos para o lado humanizado, e falar para a crianca e para
a mde: entdo estd bom! Quando eu terminar o meu servigo ld, eu venho e faco. Vocé estd
fornecendo um conforto, ndo é fase terminal? Entdo, vamos dar um conforto? Temos que
respeitar esse momento de terminalidade de vida da crianga e respeitar o sofrimento de
seus familiares, principalmente, da mde. Ndo podemos bater de frente com a mde
(Confianca).

Na fala de Confianca, percebe-se que a promog¢ao do conforto a crianca e a familia é
delineado por uma questdo ética. Do mesmo modo, o respeito da enfermeira Confianca pelo
momento da crianga (contemplado mediante o didlogo franco e aberto) aponta uma questdao
ética, aqui explicitada pela preocupacdo voltada para o cuidado em busca do bem-estar da
crianca, da sua singularidade e do processo por ela vivenciado. Isto pode ser elucidado nos
seguintes depoimentos:

As vezes, a gente troca o cateter nasal por uma mdscara de Venturi, muitas vezes, os
pacientes ndo se adaptam e ndo querem, mas a gente sabe que é o melhor para eles nesse
momento. Mas eles ndo querem, entdo, a gente respeita, tenta conversar, dialoga, dizendo
esse ndo doi, aquele vai ser melhor, ndo vai ressecar; mas, as vezes, a crianga ndo aceita.
Entdo, a gente faz para respeitar aquele momento dela e tenta conversar, até convecé-la.
Sondas, que as vezes é preciso, (porque a crianca estd caquética); elas chamam a gente e
dizem: “ndo! Ndo quero!” Ai, a gente explica como vai ser, falamos: quando vocé quiser
eu paro, vocé vai respirar e eu vou parar. Eu sempre digo: parei! Respire. Porque isso
gera um desconforto. Al eu falo: respire, quando vocé me fizer o “ok”, eu continuo o
procedimento. E elas vdo aceitando melhor e dizem: “ndo! Eu quero que ela passe
porque ela tem paciéncia.” Entdo, é assim (Acolhimento).

Entdo, a gente vé, assim, aquela crianca jd é sofrida, estd assustada, [...] com soro, com
uma passagem de uma sonda ou outro tipo de procedimento que ocasione mais sofrimento
fisico e emocional para ela. Nesse momento, devemos sair, ndo devemos ficar insistindo.
Ndo conseguiu duas ou trés vezes, dd um tempo, [...] devemos deixar a crianga relaxar
um pouco, [...]. As vezes, tem mde que quer, porque quer que facamos o procedimento,
naquela hora, porque sabe que a crianca vai melhorar. Claro que ela vai melhorar, a
gente sabe, mas deixa a crianca relaxar um pouco. Assim, mesmo a crianca sendo
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pequenininha devemos respeitar o seu momento, atendendo o seu chamado quando nos
diz que ndo quer que facamos o procedimento naquele instante, depois tentamos
novamente. Talvez naquele momento que vocé deixa ela ali so, quando vocé voltar ela jd
esteja com uma melhor aceitacdo para que possamos realizar o procedimento. Ai, se ela
ndo aceitar, quando voltarmos vamos conversando e tentando, até arranjar um meio de

2

fazer o procedimento, mostrando a ela que é importante para a continuacdo do
tratamento. Tudo isso através do didlogo, do dia-a-dia (Compartilhar).
Os enfermeiros valorizam, mediante suas falas, o contato direto com a crianca, na

certeza de ela poder participar ativamente de seu cuidado, a fim de proporcionar-se a ela o
conforto necessdrio para a minimizagao de seu sofrimento. Isto pode ser alcancado a partir do
esclarecimento, do enfermeiro sobre os procedimentos a serem realizados, mostrando-se a sua
importancia para a continuacdo do tratamento mediante o encontro verdadeiro do cuidado,
respeitando-se a autonomia e singularidade, a partir de um didlogo aberto e franco.

A Enfermagem como um didlogo vivo (advindo da Teoria Humanistica) vem a
coadunar-se com a finalidade dos Cuidados Paliativos, que € a de proporcionar um cuidado
humanizado, respeitando-se o paciente. A promocao do seu bem-estar se sobrepde a outros
interesses € a comunicacdo correta € necessdria, para que ocorra a participacdo efetiva no
cuidar. Assim sendo, nas falas dos participantes Acolhimento e Compartilhar (acima
transcritas) observa-se também que o respeito a autonomia da crianga se reflete no proprio
consentimento dela ao profissional para que a assisténcia seja implementada, mesmo esta sendo
menor de idade.

Nesse contexto, Paterson e Zderad (1979) ressaltam que a Enfermagem € um didlogo
vivo que ocorre a partir de uma relagdo intersubjetiva (estar e fazer com), no qual estdo
contemplados o encontro, a presenga, a relacdo, um chamado e uma resposta. Sob esta 6tica, a
Enfermagem tem por finalidade a de zelar o estar-melhor e bem-estar do paciente, mediante
relacionamentos inter-humanos.

Conforme essas tedricas, para que aconteca esta relagdo inter-humana (expressa em
um didlogo vivo), € necessdrio que o enfermeiro esteja solicito, acessivel para o vivido e
experenciado no cuidado, e torne a presenca verdadeira. Nos depoimentos explicitados
anteriormente os enfermeiros esclarecem que estdo presentes, de maneira auténtica, ao
cotidiano de sua assisténcia a crianca com cancer, a qual vivencia o processo de terminalidade,
no estar-com como forma de ajuda, observando e atendendo os seus chamados.

Em Oncologia Pediétrica, as decisdes tomadas sdo consideradas dificeis, consistindo
num grande desafio, uma vez que estamos tratando de vidas humanas. Tais decisdes se iniciam
desde o momento do diagndstico, estendendo-se até a fase final da doenca. Whitney et al.

(2006) e Bauchner (2001) assinalam, em seus estudos, que, ndo existe um consenso ético para
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se dizer como os pacientes e familiares devem agir durante esse processo; entretanto, afirmam
que, dependendo da maturidade de ambos (pacientes e familiares), estes devem ser sempre
estimulados a participar das decisdes do cuidado.

Quanto a verdade sobre o estado de saude da crianca, de modo geral, os enfermeiros
deixaram claro que a familia tem o direito de saber sobre ela; no entanto, eles buscam agir com
sabedoria, pensando até onde podem ir, limitando-se a noticiar algo a respeito do quadro clinico
da crianga e preferindo, em algumas situagOes, omitir a informacdo, conforme mostram o0s
depoimentos a seguir:

[...] a familia tem que saber em que estado estd aquela doenca da crianca. No entanto,
temos que ter a sabedoria em que, até que ponto podemos ir, [...] (Relacao Dialégica).

Jamais (quando eu ndo posso dar uma noticia boa a mde e a crianga) eu ndo vou mentir,
eu vou omitir e falo: eu ndo sei, espere, até amanhd, para falar com o médico. Eu fico
angustiada, mas, jamais eu vou dizer, eu vou omitir. Se a mde pergunta o que a gente estd
achando do seu filho, eu ndo vou dizer ele piorou. Ndo, jamais. O que eu poder fazer para
confortar e para ajudar, para tentar esclarecer, eu vou fazer, de forma que a familia ndo
sofra tanto. Mas, também, quando vejo que eu ndo consigo, que eu ndo posso, tudo tem
limites. Acho que tem que ter limites, porque sdo muitas duvidas, sdo muitas
interrogagoes; eles ndo tém esclarecimentos e eles querem que a gente dé a resposta; e
isso angustia demais a gente. A gente, as vezes, tem aquela resposta, mas ndo pode dar
(Singularidade).

No cuidado com pacientes terminais, de acordo com Oliveira (2007), o principio ético
que assegura a verdade sobre a condicdo de saudde deles, deve ser seguido para que eles
recebam todas as informacdes sobre a doenga, o tratamento e o progndstico, uma vez que sao
muitas as duvidas, aflicdes, medos, e expectativas do presente e do futuro. Assim sendo,
comunicar a verdade ao paciente e sua familia possibilita-lhes a participacdo ativa no processo
de tomada de decisdes, constituindo um beneficio para eles. Logo, o enfermeiro deve ter o
cuidado de discernir até onde essas informagdes podem ser geradoras de sofrimento ou nao,
desenvolvendo o cuidado auténtico especificamente quando o paciente € a crianca.

Conforme Paterson e Zderad (1979), o cuidado auténtico reconhece a necessidade de
respeito ao outro, em sua existencialidade, percebendo-o para além de sua doencga. Desse modo,
o enfermeiro, na vivéncia com essas criangas e com sua familia, adota uma atitude com base na
ética do cuidado de respeitar os limites que as consequéncias da doenga ocasionam a familia da
crianga, diante do desenvolvimento do processo de adoecimento.

Este respeito € percebido nos depoimentos que referem a necessidade de o enfermeiro

omitir, em alguns casos, o real quadro clinico da crianga a familia, configurando-se uma atitude

ética, essencial para o cuidado em Oncologia Pedidtrica. Portanto, por meio desta atitude
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genuina de respeito tanto a crianga como a sua familia, diante do sofrimento vivenciado, os
enfermeiros t€ém a possibilidade de alcangar o cuidado auténtico.

Cumpre assinalar que o sigilo caracterizado pela omissdo por parte dos enfermeiros,
diante da situacdo apresentada, relaciona-se com a busca de um maior sofrimento da familia e,
consequentemente, da crianca no estar-com, preservando, neste momento, o estar-melhor e a
existencialidade desses seres. A respeito desta questdo, Paula e Crossetti (2005) salientam que
assumir esta maneira de estar-com é uma escolha do ser. Por conseguinte, para que ocorra o
cuidado auténtico, deve haver o respeito a opcao pelo siléncio, desde que niao prejudique o
processo de estar-melhor. Neste sentido, esta escolha €, por vezes, assumida pelo enfermeiro
no encontro vivido e dialogado com a crianga com cancer em fase terminal e sua familia, por
meio da abertura em propiciar sempre o estar-melhor da crianga e, consequentemente, de sua
familia.

Nessa perspectiva, Oliveira e Briiggemann (2003, p. 64) destacam: “[...] estar aberta
ao paciente é estar aberta para ele como uma pessoa que se relaciona com outras pessoas.”
Logo, os enfermeiros utilizam a ética, no encontro genuino do cuidado, € buscam o estar-
melhor da crianga e de sua familia, a partir da autenticidade de suas acdes.

Na acepcao de Paterson e Zderad (1979, p. 83), esta situacdo vivenciada pelos
enfermeiros € caracterizada como mediacdo, em que os seus semelhantes, “[...] 0os microssomos
de suas comunidades, seriam os pacientes, familiares de pacientes, colegas profissionais e outro
profissional a servico da satide.” No caso desta pesquisa, a presenca dos enfermeiros
particularmente tornou-se realmente genuina, a partir da relagio EU-NOS, representada pelo
envolvimento da familia da crianga, possibilitando o verdadeiro encontro do cuidado na luta
pelo seu bem-estar.

Firmado nesses principios, Rodriguez (2006) afirma que os profissionais da Satde
devem maximizar os beneficios e minimizar os possiveis riscos, pondo seus conhecimentos,
valores €ticos e dedicagao a servigo do paciente. Isto vai ao encontro do respeito aos principios
da beneficéncia. Portanto, o principio da beneficéncia e o da ndo-maleficéncia se
consubstanciam, maximizando os possiveis beneficios e minimizando os possiveis riscos, nao
causando danos ao paciente. Neste sentido, os discursos dos enfermeiros inseridos no estudo
retratam a preocupagdo de verbalizar ou silenciar sobre a real condi¢ao clinica da crianca, como
forma de proporcionar um maior conforto a familia, para que esta niao sofra tanto, agindo,
assim, com responsabilidade ética.

Outra questdo considerada pelos enfermeiros na relacdo de seu cuidar respeitoso da

morte digna das criangas com cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura e sua familia
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refere-se a muitas maes que desejam estar mais proximas dos seus filhos durante os momentos
finais de sua vida, no ambiente familiar, quando podem compartilhar com eles a dor, num
relacionamento de troca de carinho, atencdo e solicitude. Entdo, compete ao enfermeiro estar
aberto para compartilhar os sentimentos advindos desta afinidade, estabelecendo uma relacio
de cuidado, com o intuito de possibilitar a crianca a chance de estar acompanhada de pessoas
queridas, que lhe sao significantes por fazerem parte da sua vida, sem deixarem de estar
proximas na assisténcia do cuidado. Tal acdo desenvolvida pelos familiares e pelos enfermeiros
condiz ao principio do ndo abandono.

Os depoimentos seguintes ilustram a forma com que os enfermeiros dao importancia a
legitimidade de as criancas, fora de possibilidades terapéuticas receberem cuidados especiais ou
Cuidados Paliativos dos familiares, no ambito domiciliar:

Teve um caso aqui, no hospital, recentemente: [...] uma crianga, de trés anos, entrou em
Cuidados Paliativos; mas a mde dela optou ndo ficar interna; a crianga ficou em casa e
ela vinha, semanalmente, para a consulta médica e para a observacdo, junto com sua
mde, muito feliz por estar em seu lar. A mde sempre trazia a crian¢a aqui para a gente
ver. [...]. Entdo, a crian¢ca ainda passou cerca de uns dois meses vindo aqui so
semanalmente e faleceu em casa, e a mde disse: “eu agradeco por terem me mando para
casa, porque se minha filha estivesse ai, no hospital, vocés ndo iam deixar ela morrer,
porque ia correr, levar para a UTI, ndo sei o qué. [...].” Agora, também, a dela tinha
condigdes de estar em casa, porque ndo estava com insuficiéncia respiratoria, ndo estava
apresentando sangramento, ndo tinha nenhum sintoma que prendesse ela, a nivel
hospitalar (Autenticidade).

Até assim, tem mdes que querem ir embora com seu filho, ndo querem ficar. Entdo, por

qué ndo? Se a crianga tem condicdes clinicas de ir para casa, por que ndo deixa ela ir?

Por que deixar morrer no hospital? Manda para casa, deixa morrer em casa. Isso para

mim é um Cuidado Paliativo, que a familia que vai fazer, ndo é o hospital mas, jd é a

familia. Eu acho que, ai, é que ele vai morrer feliz, porque morreu do lado da familia.

Como tinha uma paciente aqui, ela morreu feliz, porque quando dizia que ela ia embora,

era uma alegria so. Ela morreu em casa, porque quem fez os cuidados foi a mde, mas

morreu feliz (Compartilhar).

Diante desta condi¢do, cabe ao enfermeiro proporcionar apoio incondicional aos
familiares das criancas com cancer, respeitando as suas escolhas, condutas, valores, crengas e
religides, para que eles possam enfrentar essa situacdo, possibilitando-lhes a compreensdo e a
aceitacdo do processo de morrer com dignidade e apoiando, igualmente, a crianca. Entretanto, a
permissdo para que a crianca va para casa nos ultimos dias de vida, sé € possivel quando suas
condi¢des clinicas forem favoraveis. Para Leopardi (1999), a resposta do cuidado para com a

outra pessoa que necessita de ajuda se traduz na acao do enfermeiro ante as possibilidades de

escolhas responsaveis no seu processo de vir-a-ser.
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Ao estabelecer o didlogo com os enfermeiros, a pesquisadora teve a percepcao desta
total solicitude para com as maes e suas criangas, sensibilizando-se, ainda mais, ao escutar o
relato emocionado de Autenticidade acerca da situacdo de uma mae que preferiu prestar seus
ultimos cuidados a seu filho no &mbito domiciliar, sem que este fosse mais submetido a tantos
procedimentos técnicos e invasivos. Na continuidade de seu relato, ressaltou que a crianca foi
tratada pela mae de maneira paliativa, e que, mesmo com a morte da crianga, a mae ligou
emocionada para a Unidade de Pediatria emocionada informando que o filho teve uma morte
tranquila, sem tantos tubos, sessdes de quimioterapia, episddios de vOmito nem muito
sofrimento. Esta crianca tinha quatro anos, tendo sido acompanhada por Autenticidade, num
periodo de trés anos.

Nesta perspectiva, a familia da crianca (na pessoa de sua mae), € vista a partir de uma
estrutura existencial de vir-a-ser, mediante escolhas responsaveis relacionadas com outros seres
humanos (a crianca), no tempo e espago vividos. Conforme Paterson e Zderad (1979), esta
situacdo compartilhada estabelece a transagdo intersubjetiva, relacionando-se com o modo de
ser de cada pessoa envolvida na relacdo de cuidado. Isto requer autoconsciéncia, sensibilidade e
atualizacdo de potencialidades. Esta transacdo intersubjetiva vai muito além do cuidar
biologista, contemplando o ser humano em sua integralidade.

Corroborando esse entendimento, Gomes e Collet (2010, p. 6) assinalam que o
enfermeiro deve agir na centralidade das acdes do cuidado e nas relacdes intersubjetivas
inerentes a esse cuidar, perpassando o cuidado biologista. A respeito disso, vejamos o relato
expresso seguir:

[...], o cuidado domiciliar deve transcender o cuidado essencialmente
biologicista, dispondo de atitudes que demonstrem amor e carinho que sao
essenciais para confortar a crianca, estimulando-a ao enfrentamento da
situacdo. A enfermeira deve identificar e valorizar as estratégias criadas pela
familia e crianca que venham a acrescentar a qualidade de vida para eles,
motivando-os para continuidade dos cuidados, reconhecendo os potenciais e
fragilidades de cada ndcleo familiar, buscando compartilhamento das
solucdes para as dificuldades apresentadas.

Os Cuidados Paliativos adotam medidas humanizadas no atendimento aos pacientes,
também no ambito domiciliar. Haja vista que este é considerado uma unidade de cuidado.
Possibilita a familia a compreensao do processo de morrer com dignidade. Esta compreensao é
alicercada a partir de uma comunicagao efetiva do enfermeiro com o paciente, familia e equipe
de saude, favorecendo uma boa avaliacdo da situacdo, abarcando todas as necessidades e

dimensodes da pessoa, em um sistema de cuidados.
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Dessa forma, a presenca da familia ante o paciente em Cuidados Paliativos na esfera
domiciliar deve contemplar o cuidado do enfermeiro capacitado, tanto tecnicamente, como de
maneira humana e sensivel, favorecendo o conforto e o bem-estar do paciente e dela mesma,
durante todo o processo de terminalidade. Esse cuidado inclui o emprego de medicamentos
necessarios para os procedimentos a serem realizados, tais como oxigenioterapia e curativos.

O sistema de Internacdo Domiciliar em Cuidados Paliativos € uma modalidade
terapéutica de cuidado a saude. Promove a qualidade de vida do paciente e da familia,
possibilitando-lhes oportunidades para se falar sobre temas, como terminalidade e morte no
ambiente familiar. Tal sistema tem como meta promover um cuidado integral, respeitando a
autonomia do paciente e familia.

Floriani e Schramm (2007) assinalam que este sistema exige uma rede de assisténcia,
em tempo integral, de f4cil e rapido acesso aos medicamentos, facilitando as interconsultas com
os servicos de Cuidados Paliativos, suprindo, desta forma, uma eventual necessidade de
internacdo ou realiza¢do de procedimentos técnicos de diagndstico e de tratamentos especificos.
A consideragdo de todas estas questdes sao fundamentais para que seja possivel promover um
controle efetivo dos sintomas mais prevalentes e estressores, como também atender as
particularidades do paciente para que, assim, este venha a ter uma morte digna.

Neste contexto, ¢ fundamental o papel dos familiares no cuidado com a crianga com
cancer em fase terminal no domicilio, a busca da perspectiva assistencial holistica e da
definicdo de saude global, uma vez que a familia prové as suas necessidades nas dimensoes
fisica, emocional, espiritual e social.

Esta assisténcia atende toda a familia, que diante da morte iminente da crianga,
necessita de um preparo emocional que sirva de alicerce para minimizar os sintomas do
sofrimento. Dentre esses sintomas, Wlliams (2006) destaca a fadiga, nduseas, perda de apetite,
febre, mucosite, dor e alopecia.

Desse modo, a participagao efetiva do enfermeiro no sofrimento da crianga e familia,
em domicilio, com a abordagem dos Cuidados Paliativos, propicia-lhes um cuidado integral, a
partir da assisténcia multiprofissional, atuando na interdisciplinaridade, possibilitando um
maior envolvimento coletivo na ajuda, reflexdo, crescimento e afetividade no encontro do
cuidado.

A Enfermagem € vista por Paterson e Zderad (1979) como um tipo de encontro
intencional, uma vez que apresenta uma finalidade, perpassando por todo o potencial de
humanidade impulsionado o ser humano a sempre ajudar o outro. Santos (2007, p. 3) reconhece

que a Enfermagem versa “[...] sobre uma resposta de a¢do a uma pessoa necessitada da ajuda,
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da pratica efetiva de decidir, de ser e fazer com o paciente.” O enfermeiro ndao deve se centrar
unicamente na pessoa, mas em seu existir mais pleno, no mundo e nas coisas, ajudando-a num
momento particular de sua vida, como a terminalidade. E, portanto, imprescindivel o suporte
dos Cuidados Paliativos.

Quanto a esta relevancia no ambito domiciliar, Silva e Hortale (2006) salientam que
existem vdarios programas desses no Brasil e no mundo, utilizados como estratégia para
propiciar cuidados humanizados, assistindo, holisticamente, tanto a familia como o paciente.
Lembram que durante o tratamento da doenca, o paciente permanece no hospital e, apds a
confirmacdo do diagndstico de terminalidade, mesmo que intercalem a hospitalizagdo com o
retorno ao domicilio, prevalece a compreensao da morte do paciente no ambito hospitalar.

Muitas vezes, a mde, mesmo sabendo que a doenga do filho ndo tem cura, ndo aceita
tal realidade e requer que os enfermeiros realizem todos os procedimentos técnicos disponiveis,
com doses recorrentes de quimioterapia, radioterapia, puncdes venosas profundas, gerando
mais sofrimento, tanto para ela como para a crianga.

Na Oncologia Pediatrica, um dos aspectos mais complicados e dolorosos vivenciados
pelos enfermeiros participantes do estudo, foi aprender a aceitar a morte da crianca, lidar com
esse fato e proporcionar conforto a familia. No entanto, a andlise dos depoimentos revela que
os enfermeiros mostraram-se estar sempre motivados e sensibilizados para o cuidado com a
crianca e sua familia, respeitando-lhes a singularidade. Demonstraram disposi¢do, vontade,
vocagdo e sabedoria a busca do bem-estar para a condi¢gdo humana, tudo isso para chegar a ser-

mais e melhor.

Estratégias pautadas nos Cuidados Paliativos e utilizadas para minimizar o sofrimento

existencial da crianca com cancer e sua familia

Os Cuidados Paliativos fundamentam-se em uma concep¢do global e ativa da
terapéutica, desde aspectos praticos do cotidiano até as questdes existenciais, visto que tais
aspectos e questdes acometem o ser humano em todas as suas dimensdes (fisica, emocional,
social e espiritual) caracterizados pela dor total.

De acordo com Foloriani € Scharamm (2007, p. 2074), o conceito de dor total foi
introduzido por Cicly Saunders, em 1964, como “[...] um conjunto complexo de elementos
fisicos, emocionais, sociais e espirituais”, por ela compreender que a experiéncia dolorosa
vivenciada pelo paciente demanda cuidados que transcendem a dimensao fisica do corpo e
véem o0 homem como um ser complexo, pela ampla dimensdo subjetiva, que este representa e

que se insere em um contexto de relacdes.
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Desse modo, os Cuidados Paliativos promovem, de maneira humanizada, a integracao
da assisténcia ao paciente nos dias que lhe restam, a partir do cuidado para com a dor total.
Consequentemente, neste contexto, as necessidades individuais do paciente que se apresentam
no curso da doenca ganham primazia nesta modalidade de cuidar.

Assim, mediante esses cuidados, o enfermeiro desenvolve sua assisténcia, de maneira
humanizada, a partir do olhar voltado para as especificidades de cada situagdo, com estratégias

proprias, como evidenciam os seguintes relatos:

E tdo dificil de dizer o que é que eu faco, porque, todos os dias quando eu chego para
trabalhar, eu me deparo com situagoes diferentes. Entdo, todo dia é uma vivéncia nova, é
uma vivéncia diferente. Entdo, assim, é muito particular, eu acho que eu tento tratar,
cada crianga, com sua particularidade. Ndo tem uma estratégia; vocé ndo vai chegar
como se fosse um robo; ndo, é particular de cada um. Entdo, assim, tem uns que vocé se
identifica mais, tem uns que vocé tem mais empatia. (Singularidade).

As estratégias sdo muito, assim, estdo relacionadas com o quadro do paciente, sGo muito
especificas, eu vou citar exemplos, talvez esclareca mais. O paciente, ele estd, por
exemplo, dispneico, por conta de uma anemia; entdo, ndo adianta so instalar um
oxigénio; a gente tem que ficar, intervir com o médico e falar: doutor, este paciente estd
precisando de sangue, vamos tentar fazer isso, vamos tentar fazer aquilo. E um paciente
terminal? E. Mas se a dispneia dele é por causa de uma anemia, ndo vai adiantar a gente
fazer oxigénio. [...]. [...] sdo muito especificas, de cada caso; vdo de acordo com cada
situagdo, cada crianga. [...]. Essas estratégias sdo muito individuais, vai de acordo com
cada caso clinico da crianca (Presenca).

[...], o Cuidado Paliativo para nds, a gente faz esse cuidado dentro das clinicas,
dependendo de cada caso clinico do paciente. |[...]. Dependendo da patologia, hd
pacientes que morrem sangrando. Entdo, o medo dele todo é de sangrar e ele fica, ali,
quietinho, no leito; ele fica sempre pensando no proximo exame, se tem sangue, se tem
plaquetas. Entdo, ai, vocé vai abordar de maneira diferente. O outro é por insuficiéncia
respiratoria; at, jd estd preocupado se tem outro oxigénio ali; e ai, a gente diz: fique
tranquilo, nada vai lhe faltar (Acolhimento).

Por isso que existe as particularidades, pois cada crianca é diferente da outra. Isso é
importante porque vocé vai saber lidar com cada um; vocé vai saber direcionar as formas
de cuidado, para cada paciente. Por isso que ndo existe estratégias, ndo existe medidas;
existem meios de comunicacdo, de como vocé vai saber lidar com aquele paciente;
nenhum é igual ao outro; cada um vai agir de uma maneira diferente; vai depender de
como ele vai reagir. Entdo, assim, a partir daquela reacdo vocé vai pensar de que
maneira vocé vai agir: como é que vai ser aquele tratamento, como é que vocé vai chegar
até ele, a maneira de se expressar, a maneira de como vocé falar; e vai agir naquela
determinada situacdo, porque cada situacdo é unica, ¢é diferente, uma vez que cada
crianca reage de uma forma; uma reage bem e outro dia ndo reage. Entdo, a maneira de
interagir é diferente. Muitas vezes, ele ndo vai entender, porque ele lhe julga; porque é
mais um que estd chegando, diretamente, para lhe fazer uma medicacdo ou outro
procedimento. Entdo, assim, vocé tem que imaginar o diferencial; vocé tem que ser
diferente, porque isso é que vai fazer a diferenca. Com certeza, a forma que vocé vai
chegar, que vocé vai dialogar, isso vai fazer a diferenga (Singularidade).
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Nos depoimentos destacados, é muito nitida a importancia dada pelos enfermeiros
sobre a priorizagcao das necessidades individuais de cada crianca para o desenvolvimento do seu
cuidar, especificas para cada momento, pois as situacdes que passam essas criangas
(encontradas neste contexto) sdo muito diferenciadas e cada uma delas reage de maneira
diferente. Portanto, as estratégias empregadas pelos depoentes variam de acordo com o quadro
clinico de cada crianca, o que acarreta intervengdes especificas, com maior atencdo e cuidados
por parte dos enfermeiros. No seu cotidiano, o enfermeiro se percebe assim a responsabilidade
de cuidar, revelando maneiras diferentes que vao ao encontro das especificidades do ser

cuidado.

Encontra-se claramente expressado nos relatos que os enfermeiros preocupam-se em
buscar diferentes possibilidades para proporcionar o bem-estar € o estar-melhor da crianca.
Utilizam-se diferentes estratégias para atingir esse intento, entre as quais a capacidade de cuidar
de maneira intuitiva e empdtica, a de realizar procedimentos especificos para cada situacdo, a
buscar assisténcia médica, priorizando cada caso clinico da saide da crianca e a de proferir
palavras de conforto e confianca a mesma, quando asseguram que nada vai faltar para que esta
crianga receba o melhor cuidado possivel.

A Enfermagem tem o propésito de nutrir o bem-estar e o estar-melhor das pessoas.
Assim sendo, esse nutrir representa a habilidade do enfermeiro para esfor¢ar-se com os outros
em situacOes de enfermagem (tanto as de saide como as de sofrimento), em busca da
atualizacdo de seu potencial. Assim, o cliente torna-se o melhor possivel, em sua situagdo
particular, através da ajuda do enfermeiro (KLEIMAN 2001).

Paterson e Zderad (1979) ressaltam que a Enfermagem € fendmeno que se apresenta
de diferentes formas na vida didria, da prética do cuidar. Dentre estas formas, destacam-se a
idade do paciente, a patologia ou a incapacidade fisica ou mental, o tipo ou o grau de ajuda
solicitada e durac@o de sua necessidade, sendo, portanto, necessdrio que a enfermeira tenha a
percepcdo de cada necessidade para que ela possa a desenvolver atitudes direcionadas ao
atendimento do cuidado humanizado.

Esta situagcdo vivenciada pelo profissional ndo pode ser atribuida ou programada, pois
¢ desenvolvida a partir das particularidades apresentadas pelo paciente no tempo e espago
vividos, no mundo do cuidado. Obstante a isso, no depoimento anterior da enfermeira
(Acolhimento), as estratégias por ela utilizadas sdo enfaticamente percebidas no modo como a
crianca vai reagir ao cuidado, naquele momento, porquanto a enfermeira atenta para o fato de

que a crianca pode apresentar variagdes em sua reacao ao tratamento que lhe € dispensado.
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Tal momento € entendido considerando-se que cada crianga € unica, tendo assim que o
enfermeiro ver de que maneira vai se expressar para que possa chegar até ela e proporcionar-
lhe o tratamento da melhor forma possivel. Portanto, € preciso estar sempre atento para que se
possa conhecer, saber de que realmente a crianca necessita € como ajudd-la nesse processo, a
partir do didlogo.

Para Paterson e Zderad (1979, p.65), o enfermeiro humanistico entra em sintonia com
o ritmo do didlogo e, “[...] ao perceber a oportunidade de seu desenvolvimento, adequa o ritmo
do seu chamado e resposta a capacidade do cliente para chamar e responder naquele momento.”
Essa harmonia evidencia-se no estar-com e no fazer-com dos enfermeiros, com as criangas com
cancer em fase terminal, o que, por sua vez, subsidia um melhor atendimento dos aspectos
multidimensionais do ser humano, quais sejam: o fisico, o psiquico, o social e o espiritual.

Outra questdao observada no depoimento de Acolhimento foi o fato de que a crianga,
por se encontrar mais fragilizada diante da sua situacdo de doencga, muitas vezes julga que o
enfermeiro vai promover o cuidar fazendo alocuc¢do de que € mais um que chega diretamente
para realizar uma medicacdo ou outro procedimento que ela ndo entende. Nesse sentido, esta
enfermeira chama a atencdo para que a interacdo com essa crianca seja diferente; ressalta que é
importante considerar a forma de se chegar até ela, para poder cuidi-la, de acordo com a sua
maneira auténtica de existir e de estar vivenciando momentos de finitude. Esta atitude vai ao
encontro da filosofia dos Cuidados Paliativos.

Em seus discursos, os enfermeiros afirmam que as estratégias desenvolvidas ao
assistirem a crianga diante do processo de morte, devem ter como prioridade a humanizacao, tal
como preconizam os Cuidados Paliativos. Esse modo de cuidar dignifica o ser doente, indo ao
seu encontro, firmando um relacionamento existencial auténtico: “[...] as estratégias sdo o
carinho, é agir de maneira humanizada. Eu trabalho dessa forma.” (Autenticidade); “E o
carinho é uma palavra de carinho, é preocupar-se.” (Relacao Dialdgica).

Nesse contexto, para que a preocupacdo seja efetiva, Maccoughlan (2006, p. 47)
considera: “[...] j4 ndo se trata s6 de ocupar-se dele aqui e agora, mas de antecipar essa
ocupacdo, de pensar nele, prever suas insuficiéncias, definitivamente ocupar-se com
antecedéncia, e isso € precisamente preocupar-se.”

Para Paterson e Zderad (1979, p.34), “[...] a Enfermagem estd embebida em um
contexto humano”, pois quando uma pessoa necessita de cuidados, a Enfermagem aspira ao
desenvolvimento de potencial humano, refletindo-o e considerando as suas especificidades,
permitindo que tanto o paciente como o enfermeiro se influenciem e se enriquecam

reciprocamente, na relacdo de cuidado. Nesse modo de se relacionar, os enfermeiros
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desenvolvem a Enfermagem de forma humana, com um compromisso auténtico, existencial,
dirigido a acrescentar o potencial humano, valorizando a singularidade da crianca (diante de
sua fragilidade decorrente da doenca), no aqui e agora, a partir de uma presenga ativa,
desenvolvendo estratégias articuladas com a visdo humanistica no cotidiano assistencial,
revelando o seu modo de ser, ao preocupar-se com 0 bem-estar € com 0 estar melhor da
crianca, como expressam os depoimentos a seguir:

Mesmo, realmente, ela estando em fase terminal, mas tem que proporcionar esse
momento de vida que ela tem, que seja da melhor forma possivel, de maneira humana.
Sdo algumas poucas estratégias que nos podemos ter, mas que sdo muito importantes.
Saber que a crianca sempre é amada, [...]. [...], essas estratégias do ponto de vista do
paciente em fase terminal sdo muito importantes. E assim, o que vem na minha cabeca é
saber que essa crianca se sinta amada; porque, do ponto de vista da Enfermagem, ndo
temos muito, nada o que fazer: é abrir uma medicacdo, é adiantar a medicacdo para a
dor, é uma ranitidina para dor de estomago, é antecipar uma alimentagdo dela, [...] o
mais importante é que ela morra sabendo que ela foi amada, naquele periodo que ela
estava aqui na terra (Cuidar).

Bom, a minha estratégia particular, eu acho que, naquele momento, ali (que é terminal)
que ndo tem mais volta, eu acho que o carinho, atengdo, cuidado, é tudo. Cada segundo,
ali, é importante. Se puder, se ndo estd com sono, entdo ndo insista para dormir, deixa
acordado para conversar. Deixar fazer o que quiser de bom, dar carinho, atencdo, estar
realmente presente, acho que é tudo, [...] (Compartilhar).

[...] vocé procura dar palavras de carinho, dar palavras de conforto, principalmente a
mde. [...]. Muitas estdo aqui, hd vdrios dias, sem presenca da familia; estdo cansadas,
estdo estressadas. Portanto, as vezes, precisa de uma palavra de carinho; tem outros
filhos que deixou em casa. Desse modo, essa situacdo se torna mais angustiante. O
ambiente que, por Si SO, é estressante, que é o ambiente em que SO Se encontra criangas
com cdncer, que ndo tem mais jeito, deixa a situacdo mais dificil. Entdo, quando uma
crianga vai a obito, ai, a mde diz: “serd que vai acontecer isso com o meu filho? Serd que
vai acontecer a mesma coisa?” Entdo, essas pessoas estdo precisando de esperanga,
precisando de amor. Eu acho que tem que dd amor mesmo e dizer que vocé estd presente
ali e que vocé pode ajudar, mesmo que a situacdo seja dificil. [...], faz um carinho,
[...].[...], é importante vocé dar uma palavra de conforto, de carinho (Singularidade).

Buscar, de forma carinhosa, agraddvel, porque se ela estd em fase terminal, eu ndo vou
ter porque estd fazendo coisas que eu sei que vdo contra a vontade da crianga, assim, que
a sua mde e ela ndo goste ou vd sofrer mais. Tem vezes que a gente diz: ndo pode isso. A
gente sabe que ndo pode. Ai, a mde olha com aquele olhar, tdo sofrido, e diz: “mas deixa
eu fazer?” As vezes, a gente até diz: Mas ndo pode. Ai, a mde diz: “Mas, sé um
pouquinho?” Até entdo, vocé sabe que tudo tem uma excecdo, a gente faz vista grossa e
fala: s6 um pouquinho, depois saia dai. Entdo, estratégia, assim, acho que seria facilitar,
contribuir e entender o outro lado, porque, se eu for so para o lado mecdnico, eu ndo vou
entender nada ndo, tem que proporcionar o conforto (Confianca).

Os discursos inseridos na pesquisa dos enfermeiros revelam que eles realizam o
cuidado humanizado, dirigido a crianga com cancer em fase terminal, permeado de carinho,

desvelo e amor, assinalando que mesmo que a situacdo em que esta se encontra nao apresente
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mais possibilidade terapéutica de cura, deve-se proporcionar a crianca um cuidado com muito
amor, para que esta se sinta amada neste momento tao cheio de dor e sofrimento.

Estes relatos ressaltam que o mais importante, diante do cuidar da crianga que vivencia
o processo de finitude, € a presenca auténtica do profissional, revelada com aten¢do, de maneira
plena, ndo medindo esfor¢os para compreender a crianga e sua familia, sendo importante o
estabelecimento de empatia, para uma total entrega ao cuidado.

Dando continuidade a andlise dos depoimentos, constata-se que, do ponto de vista
técnico, o que resta aos enfermeiros € administrar a medicacdo especifica (muitas vezes
antecipando-se o hordrio de administragdo) para que a crianca ndo sinta dor; no entanto, do
ponto de vista do cuidado humanizado (na perspectiva dos Cuidados Paliativos), o mais
importante € que o enfermeiro demonstre aten¢do e carinho a crianga e permaneca ao seu lado,
numa atitude de presenca auténtica.

Para Villa (2008), o cuidado humanizado implica uma assisténcia digna que deve ser
dispensada ao ser humano, de acordo com os seus valores, mediante o zelo, o agir de maneira
sensibilizada, preocupando-se com o sofrimento do outro. Com base nisso, Paterson e Zderad
(1979) entendem que a Enfermagem Humanistica vai além de uma relagdo sujeito-objeto,
teoricamente criativa e competente, e se direciona por uma pratica de enfermagem em beneficio
do outro.

Diante dessa condicdo essencial para o estabelecimento de uma assisténcia
humanizada, as tedricas acrescentam que, na Teoria Humanistica de Enfermagem, o contexto
humano apresenta-se como a base para a Enfermagem, desvelando-se como uma resposta
confortadora de uma pessoa para outra, em um momento de necessidade. Dessa forma, o
enfermeiro necessita estar aberto, receptivo, disponivel para a pessoa de modo reciproco, a
partir da presenca verdadeira, sendo esta atitude uma (dentre tantas) caracteristica da
assisténcia em Cuidados Paliativos.

Com base nessa visao, a Teoria da Enfermagem Humanistica e os Cuidados Paliativos
coadunam-se na assisténcia a crianca em fase terminal, com a finalidade de acolher, acarinhar,
preservar, compartilhar e dar condi¢des fisicas, mentais e espirituais para um cuidado livre e
sereno. Portanto, Santos, Pagliuca e Fernandes (2007, p. 4) esclarecem que tanto na Teoria da
Enfermagem Humanistica como nos Cuidados Paliativos, o enfermeiro “[...] alimenta o
potencial de coexperimentar e apoiar o processo vivido pelo paciente. Enfermeiro e paciente se
humanizam e fazem elei¢Oes responsdveis na situacdo intersubjetiva e transacional do cuidado,

conduzindo a uma enfermagem humanistica.”
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Outra questio considerada importante neste contexto é elucidada na fala de Confianca
(descrita anteriormente). Diz respeito ao cuidado com a mae que vivencia a terminalidade de
seu filho. Em seu depoimento, Confianca demonstra a angistia que sente ao presenciar o
cansacgo e o estresse da mae da crianca, diante de tal situacdo, isto somado a outros problemas
que esta mae apresenta, a exemplo da preocupacdo com outros filhos que deixou em casa.
Contudo, a morte de uma crianca nunca € vista como um processo natural, principalmente, para
a sua familia (especialmente, para a mae que passa a maior parte do tempo ao lado do filho),
por corresponder a uma experiéncia que altera, significativamente, a vida de todos e a dos
profissionais envolvidos.

Confianca considera também que, por estarem estas maes precisando de esperancga e
de amor, o enfermeiro deve permanecer naquele momento ajudando-as, proporcionando-lhes
uma assisténcia que deve se sobrepor aos cuidados técnicos. Desse modo, ele deve oferecer
todo o conforto a crianca e entender o sofrimento da mae, garantindo uma convivéncia
harmonica, traduzida em uma atencdo adequada de sua assisténcia, no ambito da Unidade de
Pediatria Oncoldgica.

Doutra parte, é importante lembrar que a administracdo e o desenvolvimento de
estratégias de intervencdes sdo também necessdrios com a utilizacdo de técnicas e tecnologias
no cuidado, sem se deixar de lado a intersubjetividade do cuidar de maneira empdtica,
contemplando-se todos os aspectos fisicos, emocionais € comportamentais da crianga.

Ribeiro e Araudjo (2009) também assinalam que os tais aspectos fisicos, emocionais €
comportamentais da crianca com cancer podem ser comprometidos pela dor e desconforto, o
que limita a crianc¢a no desenvolvimento de suas atividades didrias.

Os pacientes que apresentam uma doenca, sem possibilidades de cura devem receber
cuidados que promovam o conforto, aliviando os sintomas e controlando a dor, para que, assim,
possam vir a estar-melhor, reconstruindo e resgatando sua condi¢do bdsica de ser humano de
acordo com suas potencialidades, como evidenciam os trechos dos depoimentos, a seguir:

[...] é um cuidado que vocé tem que ter é com a dor, visando minimizar esse
sofrimento, fazendo com que ele ndo sinta dor, por que isso é muito importante dentro
da Oncologia. [...] prevenir essa dor desse paciente, porque ele ndo tem que sentir
dor (Acolhimento).

[...] em face aos sinais e sintomas, é simplesmente identificar alguns problemas que
eles por ventura tenham, ndo deixar um paciente com dor diretamente (Cuidar);

[...] de forma mais especifica, com as criangas, se procura ter estratégias de Cuidados
Paliativos com relagdo a dor, minimizar o mdximo possivel (Solicitude).
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Na perspectiva humanistica, Paterson e Zderad (1979, p.177) afirmam que o conforto
evidencia-se na Enfermagem quando “[...] uma pessoa € livre para ser e vir a ser, controlar e
planejar o seu préprio destino, segundo seu potencial em um momento particular.”

Por sua vez, os enfermeiros propiciam conforto as criancas com cincer em fase
terminal, por meio do processo clinico estabelecido na relacio EU-TU e EU-ISSO acontecendo
ao-mesmo-tempo, a partir de sua presenca necessaria quando solicitada pelas criancas mediante
o chamado.

As complicagdes fisioldgicas evidenciadas pela crianga com cincer em fase terminal
sdo lentas, mas, gradativas e dolorosas. Os cuidados estabelecidos no seu plano terapéutico
singular visam a promog¢do de conforto mediante o controle e o alivio dos sintomas e do
sofrimento. Assim, a promocdo estratégica de conforto para tal crianca emerge, também, nos
discursos dos enfermeiros, no que tange a paliagdo, ndo apenas referente a dor, mas a outros
sintomas que alteram as fung¢des fisiologicas das criancas, em decorréncia da doenca e de
determinados procedimentos, com a finalidade de promover-lhes o bem-estar e o estar-melhor.
Isto pode ser demonstrado no trecho do seguinte depoimento:

[...], que é um vomito, que é uma compressdo de uma artéria, de um tumor que estd

comprimindo uma artéria; entdo, a gente faz a radioterapia para ver se diminui. Uma

constipagdo, um edema cerebral, que a gente faz corticoide para diminuir; ndo tira o

tumor, mas diminui o edema. Entdo, isso é uma paliacdo (Relacao Dialdgica).

Apesar disso, atuar em prol da crianca com cancer em fase terminal exige que o
enfermeiro, além de conhecimento técnico especifico, necessita desempenhd-lo, desenvolvendo
suas potencialidades e habilidades, para que possa realizar o seu fazer com competéncia
(PEDRO; FUNGHETTO, 2005).

As tedricas Paterson e Zderad (1979) ressaltam que os enfermeiros sdo seres humanos
capazes de observar sua propria existéncia, buscando constantemente transcender a si mesmos,
mediante a elegibilidade de seus valores, atribuindo significado a seu mundo, tornando-se cada
vez melhor. Isto considerado, entende-se que os enfermeiros sdo capazes de buscar condi¢des
para propiciar o desenvolvimento das suas potencialidades, mediante as suas necessidades.

Em outros momentos da andlise, pode-se observar que os enfermeiros t€m como
estratégias presentes a seu cuidar das criangcas com cancer que vivenciam o processo de
terminalidade o cuidar mediante o conforto fisico e o cuidar mediante o conforto emocional e
espiritual. Contemplam também as familias dessas criangas. Essas ponderacdes (ja explicitadas)
vao de encontro a filosofia dos Cuidados Paliativos, a qual abrange o cuidado holistico com o

paciente que apresenta uma doenga que ndo tem cura e sua familia, dando primazia a toda sua
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dimensao existencial. Assim sendo, tais cuidados propiciam o apoio psicolégico e espiritual
como um importante suporte a familia, diante do seu enfrentamento do processo de morte de
um ente querido.

A andlise dos depoimentos mostram que, os enfermeiros, mesmo diante das situacdes
de sofrimento que vivenciam no seu cuidar da crianca com cancer em fase terminal, procuram
sempre se nutrir de for¢a e coragem para enfrentd-las. Desse modo, podem propiciar um cuidar
que valorize a dignidade de vida do ser humano, interagindo tanto com a crianca como também
com sua familia em uma presenca auténtica.

A andlise mostrou, também, que os enfermeiros, transmitem tranquilidade na sua
relagdo de cuidado. A partir de uma comunicacao eficaz, demonstram preocupagdo e interesse
para com as criangas e seus familiares, escutando-os, procurando dirimir dividas a respeito do
estado de saide da crianga, proporcionando-lhes seguranca. Infere-se que esta forma de cuidar
sugere que os enfermeiros possuem uma forca interior que lhes possibilita um cuidar auténtico
para com as criangas e seus familiares, tendo a esséncia dos Cuidados Paliativos um grande
significado, uma vez que assinala a morte como um processo natural da vida, mesmo
trabalhando no cuidar do paciente e sua familia em todas as dimensdes (fisica, emocional,
espiritual e social). Tal forca interior contribui para levi-los ao enfrentamento de tal realidade,
mesmo sendo esta considerada dificil em seu contexto existencial, nas relagdes humanas.

No paciente terminal, principalmente quando este é a crianca, as dimensoes acima
referenciadas (fisica e emocional) tornam-se mais especificas, pelo fato de que, como ndo ha
mais nada a fazer para curar o corpo fisico, o aspecto emocional recebe um sentido ainda mais
amplo. Diante da dor da morte da crianga sob seus cuidados, representada pela dor psiquica
(medo do sofrimento, tristeza e angustia), os enfermeiros sensibilizados, permitem uma maior
flexibilidade a visita de sua familia como revelam os relatos a seguir:

Uma coisa que aqui, no hospital, so tem hordrio de visita a tarde; mas, as vezes, o
parente ndo pode vir durante o dia e quer ver o seu familiar, e s6 pode vir a noite. E, pelo
hospital por exemplo, a gente ndo poderia deixar entrar; mas a crianga, em fase terminal,
a gente deixa para ela conversar, para ver, para sentir que a familia estd com ela, que ela
é uma pessoa amada, para ela se sentir amada. Isso faz com que ela se sinta, realmente,
amada nesse momento (Cuidar).

[...], as estratégias, as vezes, sdo muito, assim, com os pais. Como em todo hospital aqui
tem o hordrio de visitas; entdo, as vezes, oS pacientes estdo graves, o pai fica ld,
angustiado, querendo entrar; chega fora do hordrio de visita, eu particularmente, sei que
€ norma do hospital ndo permitir;, mas eu ndo consigo mandar esse pai embora. Entdo, eu
acho que é mais confortante para a crianga, mais confortante para a mde ficar com o pai,
num momento tdo dificil como esse (Confianca).
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A partir desses discursos de Vida e de Confianca, refletimos na importancia de se
proporcionar um cuidar de forma mais humanista, que entenda o lado emocional da crianga,
diante da situacdo de terminalidade. Em seus relatos, os enfermeiros revelam uma
compreensibilidade da situacao, permitindo que os familiares das criancas estejam junto delas,
fora do hordrio pré-estabelecido pela instituicdo de sadde, para visitas. Esta compreensdo
advém do fato de muitos familiares, principalmente o pai da crianga, trabalhar em horario das
visitas a ela, ndo podendo, neste momento, estar proximos dos seus filhos. Para minimizar a
angustia e proporcionar um apoio emocional aos pais € a crianga, os enfermeiros quebram essa
regra e permitem esse encontro, fazendo com que a crianga sinta que toda a sua familia esta
com ela e que ela é uma pessoa amada.

Silva et al. (2009) afirmam que a presenca dos pais junto ao cuidado com a crianga
com cancer € muito significante, uma vez que valoriza a aten¢@o aos aspectos sociais dela, por
ela estar inserida no contexto da familia.

Nessa linha de pensamento, anuncia-se, novamente, o relacionamento EU-NOS
quando os enfermeiros facilitam o acesso do pai da crianca, permitindo que este esteja junto a
ela, para melhor dimensionar o seu cuidado, participando e envolvendo-se na realizacdo da
assisténcia, diante de seus problemas de satdde. Paterson e Zderad (1979) esclarecem que, na
relacio EU-NOS, o homem se relaciona com os outros, permitindo que aconteca o esfor¢o
conjunto de duas ou mais pessoas, na luta por uma mesma finalidade (como ja foi
mencionado), sendo esta relacdo definida como fendmeno da comunidade.

Considerando-se que a assisténcia, pautada na terapéutica paliativa, engloba o cuidar
do paciente em suas diferentes dimensdes (corpo, mente e espirito), com humanizagdo e
sensibilidade, priorizando o alivio do sofrimento humano, dir-se-ia que o conforto espiritual é
referenciado pelos enfermeiros para sentido da vida, diante de seu cuidar da criangca com cancer
que vivencia o processo de terminalidade, com base na palavra de Deus.

A fala a seguir explicita esta assertiva: “[...] a gente usa muito, assim, em primeiro
lugar, a palavra de DEUS, de conforto. [...], é necessdrio que vocé tenha o conhecimento da
palavra de Deus [...]” (Humanizacdo). O conforto espiritual oferecido mediante essa
abordagem possibilita a serenidade necessdria ao desenvolvimento de suas acdes e as criancas e
seus familiares, a capacidade de enfrentamento da situacao.

Apreciando esta abordagem nos relatos abaixo, os depoentes dizem que a
espiritualidade é muito importante em Cuidados Paliativos transmitindo as maes e as criangas
que estdo sofrendo momentos de descontracdo, alegria e fé em Deus. Conforme os depoentes,

isso faz com que, ao louvarem a Deus, esquecam um pouco aquele sofrimento. Para os
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enfermeiros, a espiritualidade é fundamental no tratamento paliativo. Compreende-se essa visao
na referéncia dos depoimentos que se seguem:

A espiritualidade é muito importante nos Cuidados Paliativos; é tudo. Eu acho que vocé,
vocé sem Deus, vocé ndo é nada. [...]. As criangas estdo sofrendo; as mdes estdo
sofrendo; qualquer parente de um estd sofrendo; mas, eu acho que vocé ter uma crianga,
sofrendo, e chega alguém ai; chega, assim: rindo, com oragées, é muito importante. Ai, eu
vejo elas cantando hinos; entdo, eu acho que isso jd é um paliativo porque, naquele
momento, elas estdo desenvolvendo a sua fé em Deus, esquecem um pouco do sofrimento;
ai, estdo louvando. Eu acho que a espiritualidade no tratamento paliativo é fundamental
(Compartilhar).

A espiritualidade, a fé em Deus ajuda demais; ajuda demais ao paciente, até na aceita¢do
da sua doencga. [...] tem muita crianga que diz: “Deus sabe todas as coisas.” A gente
escuta muito isso e dialoga com a crianga. [...], tem crianca que morre tranquilamente;
as vezes, por conta da espiritualidade, daquela forca, daquela crenca que a familia
desenvolve junto a ela, seja em que for (Relagao Dialégica).

A espiritualidade, também, é uma forma de cuidar do paciente em Cuidados Paliativos,
dependendo da fé da mde, que ajuda muito. E tem crianca que tem uma espiritualidade
muito forte; ndo tem nenhuma ali, do tempo da minha monografia, [...], a fé que elas
tinham, o desenho, as mensagens que eles faziam, pedindo a Deus a cura; as vezes, elas
pediam perddo para o irmdo, bengdo para mde, fazia bilhetinho, colocavam no mural,
falavam de Deus, era muito forte. Assim, elas tinham uma fé muito forte, [...]
(Confianca).

[...] falar sempre que a gente entrar na enfermaria, para fazer a visita, dando aquela
palavra amiga de apoio; falar em Deus, pedir para a crianca pensar em Deus, buscando
a tranquilidade e ir se desligando, aos poucos, a partir do didlogo verdadeiro
(Acolhimento).

Nos depoimentos referenciados, € nitida a €énfase dada pelos enfermeiros a importancia
de se promover com base nos Cuidados Paliativos, o conforto espiritual da crianga que vivencia
o processo de terminalidade. A familia (principalmente a mae da crianga) assume um
importante papel neste conforto espiritual, por possibilitar a crianca, o desenvolvimento de uma
atitude de aceitacdo de sua prépria doencga, o que, por sua vez (conforme relatos expressos),
propicia-lhe uma morte tranquila, a partir da for¢a e da crenca que a familia desenvolve nela.

Nos relatos dos enfermeiros, encontra-se claramente expressa uma espiritualidade que
as criancas apresentam muito desenvolvida. Isto pode ser percebido por meio do desenho, de
mensagens pedindo a Deus a cura, o perddo e ben¢do para a mae. Assim, essas criancgas que,
apesar de apresentarem uma doenga incurdvel, demonstraram possuir uma fé viva como meio
importante e necessdrio, nesse momento de sua existéncia. No discurso precedente de
Acolhimento, o apoio espiritual a crianca € apresentado pela depoente, desde o momento que
esta entra na enfermaria pedindo a crianca que pense em Deus, busque a tranquilidade, a fim de

auxilia-la a vivenciar uma morte serena.
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Nesse sentido, ao desenvolver estratégias para cuidados espirituais, conforme
Rumbould (2008), os enfermeiros devem reconhecer que tais estratégias tornam-se aparentes
mediante situacdes especificas, histérias ou crencas em particular. As vezes, procurando dar um
sentido a prépria vida (por esta estar marcada por uma doen¢a que interrompeu sua vida e
tomou conta de sua alegria de ser crianga, que brinca, corre e sorri nos momentos de
felicidade), precisa de um conforto maior para enfrentar tal situacdo. O trecho que segue (na
fala de Relacao Dialdgica) ressalta, do mesmo modo, a necessidade da palavra de Deus
dirigida a crianca com cancer em fase terminal, acima de qualquer outra coisa. “[...] o conforto
espiritual é um conforto que, as vezes, a crianga com cancer que vivencia o processo de
terminalidade nao acha com nada, mas vocé acha com aquela palavra: a palavra de Deus.”

No depoimento apresentado, Relacdo Dialégica revela que o conforto espiritual é
essencial a crianca que vivencia o processo de terminalidade, pela complexidade que a sua
doenca apresenta. Isto pode ser evidenciado a partir do compartilhar de sentimentos e emogdes,
0s quais sugerem este processo (mediado pela relacio EU-TU) a partir do didlogo genuino,
deixando transparecer harmonia nas suas falas. Paterson e Zderad (1979, p. 65) afirmam que a
enfermeira humanistica desenvolve uma relacdo de harmonia, com o ritmo do didlogo, sendo
este genuino e, “[...] ao perceber a oportunidade de seu desenvolvimento, adéqua o ritmo do seu
chamado e resposta a capacidade do cliente para chamar e responder naquele momento.” Essa
sincroniza¢do acontece quando o enfermeiro proporciona o apoio espiritual a crianga com
cancer sem possibilidades terap€uticas de cura, no estar-com e fazer-com, acrescendo o seu
potencial humano e possibilitando a referida crianca uma morte serena, por meio de uma
assisténcia qualificada.

A respeito disso, Guedes, Sardo e Borenstein (2007) acrescentam que, em Cuidados
Paliativos, o enfermeiro incorpora essa assisténcia, fazendo alusdao ao que realmente importa,
ressaltando que é de fundamental importancia a qualidade do relacionamento. Esta qualidade
diz respeito a uma apreciacao das possibilidades das pessoas e de seus problemas. Isto motiva
as pessoas que vivenciam o processo de terminalidade a necessidade de propdsito, de amor,
gratiddo, perddo, bencao, fé em Deus, em busca de encontrar um significado para a vida.

Um outro aspecto relevante considerado nas falas dos enfermeiros refere-se respeito
ao apoio espiritual a familia da crianca: “Também tenho como estratégia a abordagem
espiritual a familia da crianga, se ela aceitar. Vai ser sempre bom uma palavra, diretamente,
uma palavra de Deus” (Cuidar); “[...] prestar um apoio espiritual ao paciente e a familia, isso é

muito importante” (Acolhimento).
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Barros (2007) assinala que, em Cuidados Paliativos pedidtricos, a crianca ¢é
considerada em uma estrutura do sistema familiar, como parte integrante, envolvendo todos os
que participam ativamente em seu tratamento, assim como os que sdo afetados por sua doenca.
Isto evidencia-se pelo fato de que a familia busca, de maneira incessante, manter o equilibrio
diante de uma doenca grave e fatal de um ente querido (no caso, a crianga). Esta situacdo faz
com que a familia defronte com uma nova realidade que requer véarias mudancas, em relagdo a
si propria, para que seja possivel enfrentar tal situagdo.

Portanto, compreende-se que o ser humano € tnico, sendo capaz de interagir consigo e
com os outros, num processo relacional de a¢des humanas, diante da sua dimensionalidade.
Assim, os enfermeiros puderam se colocar no lugar do outro (no caso, a crianga e sua familia)
tendo a percepcdo de seus sentimentos e emocgdes, considerando suas complexas situacoes
vivenciadas com atencdo e carinho, em um verdadeiro encontro existencial, fundamental a vida
do ser humano a busca de ser mais e melhor, no estar-com-o-outro.

Destarte, os depoimentos contemplados nessa categoria tematica esclarecem que os
enfermeiros, mesmo que ndo trabalhem, diretamente, com a filosofia dos Cuidados Paliativos,
percebem que tais cuidados atendem as necessidades ndo apenas dos pacientes terminais, mas
também de sua familia, mediante a atencdo em todas as suas dimensdes fisicas, emocionais,
sociais e espirituais. Assim sendo, o profissional ndo sé deve estabelecer uma relacdo proxima,
com o paciente em todo o seu processo de cuidado e tratamento (que vai desde o momento da
internacdo na institui¢ao hospitalar, estendendo-se a hospitaliza¢do), mas também contemplar a
familia, a partir de uma relacao intersubjetiva, pautada no respeito pela sua prépria condi¢ao ou
capacidade de ser.

Logo, diante do desenvolvimento de estratégias que minimizem o sofrimento
multidimensional das criangas com cancer em fase terminal e sua familia, o enfermeiro deve
percebé-los por inteiro, propiciando, de maneira responsdvel, uma assisténcia individualizada
que compreenda a sua propria experiéncia de ser enfermeiro, participante desse processo, no

desvelo para com a autenticidade da crianga e sua familia para chegar a ser-mais e melhor.

Comunicacio e o relacionamento interpessoal do enfermeiro com a crianca com cancer

em fase terminal e sua familia

A Enfermagem é um processo de interagdo humana, sendo a comunicagdo parte
central desse processo, constituindo-se como um dos instrumentos mais significativos do agir
humano, por possibilitar a emissdo, e recep¢do de informacdo, uma vez que permeia toda a

acdo do ser humano, como um processo de troca, compreensdo e partilha de mensagens
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enviadas e recebidas. Assim, € necessario que o emissor tenha a capacidade de perceber a
reacdo do outro, sendo sensivel a relacdo estabelecida. Portanto, comunicar-se € préprio a
natureza da humanidade.

Por conseguinte, a comunicag@o possibilita as pessoas a troca de experi€ncias, ideias e
sentimentos, tendo por consequéncia desta relacio um maior envolvimento para que possam
modificar a realidade em que estdo inseridas. Pode exercer influéncia no comportamento das
pessoas nela envolvidas, a curto, médio ou longo prazo. Isto possibilita, constantemente, que as
pessoas se encontrem envolvidas por um campo interacional.

Neste contexto, Moraes et al. (2009, p. 325), ao discorrerem acerca da comunicacao,
consideram que esta como acontecimento interacional e interpretativo das relagdes humanas
“[...] revela a relagdo necessdria entre os seres humanos, uma vez que a partir deste processo
comunicacional compartilhamos vivéncias, angustias e inseguran¢as a0 mesmo tempo em que
satisfazemos nossas necessidades enquanto seres de relacdo.”

Aratjo (2006, p. 87), em seu trabalho sobre o relacionamento interpessoal e da
comunica¢do, considera esta interagdo como sendo a dimensdo essencial da experi€ncia
humana e da vida, por admitir a existéncia da pessoa. A autora acrescenta que, nos
relacionamentos, “[...] os seres humanos compartilham elos comuns por entre suas experiéncias
ao longo da vida, sendo que cada uma destas experiéncias revela ao homem que somos todos
iguais.” Logo, o relacionamento interpessoal é dimensdo essencial da experiéncia humana, por
confirmar a existéncia do individuo, sendo fundamental para a vida.

Ao pensar em comunicacdo interpessoal, Silva (2002) afirma que a dimensdo verbal e
a ndo verbal faz parte de todo esse processo de comunicagdo. Acresce que a dimensdo verbal é
aquela associada as palavras expressas, com a finalidade de expressar sentimento, clarificar um
acontecimento ou convalidar a compreensdo de algo. No que se refere a dimensdo nio verbal
da comunicacdo, a autora nos diz que esta se insere na relagdo interacional pessoa-pessoa, sem
que haja palavras ditas por elas mesmas. Assinala que tal comunicacdo vem integrar, divergir e
substituir a comunicagdo verbal, bem como demonstrar sentimentos. Destaca, ainda, que a
comunicacdo ndo verbal define-se, também, por meio de sinais ndo verbais, como toque,
expressoes faciais, gestos, olhares, postura corporal, entre outros.

Neste sentido, ressalta-se a importancia da comunicagdo entre o enfermeiro e a crianga
com cancer fora de possibilidades terap€uticas de cura de maneira auténtica, uma vez que a
situacdo em que ela se encontra colocam-na em condi¢cdes algumas vezes dificeis de
compreender, caracterizadas pela dor e sofrimento, gerando-lhes angustia e depressao.

Portanto, o enfermeiro deve possuir conhecimentos e habilidades de comunicagdo para
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minimizar a aflicdo da crianca, a partir da interpretacio precisa de informagdes,
proporcionando, assim, um cuidado com qualidade.

A comunicagdo € um importante fator para o cuidado com a saude, especificamente
com a da crianca que estd sofrendo o processo de terminalidade e com a da familia. Por
conseguinte, é essencial que o enfermeiro para se compreenderem suas vivéncias desenvolva a
assisténcia, com base na comunicacao pautada nos Cuidados Paliativos.

Nesse relacionamento entre enfermeiro, paciente e familia (com base na comunicacio
e no desenvolvimento das habilidades), o enfermeiro busca atingir o objetivo de promover-lhes
um cuidado integral. Nas falas, apresentadas a seguir, os entrevistados resgatam a importancia
da relacdo humana, mostrando que a comunicagdo (verbal ou ndo verbal) com a crianga que
vivencia o processo de terminalidade € considerada o alicerce de um bom relacionamento
interpessoal, em busca do seu estar-melhor.

Se a crianca estd consciente, estd orientada, eu falo: fique tranquila, vai dar tudo certo,
procure relaxar, respire normal, fique quietinho, procure dormir. Qutra coisa, a gente
atende na idade até dezoito anos; entdo; temos criangas e adolescentes. Os adolescentes,
geralmente, sdo mais orientados, perguntam mais. [...]. Assim, o ato de se comunicar tem
que ser direcionado para todos os sentidos (Presenca).

A gente procura ter uma visdo geral: como é que ela estd e procura, também, saber o que
ela estd sentindo, se comunicando (Solicitude).

Quando se fala de comunicacdo com crianca, a gente tem que estd atenta a todos os
canais de comunica¢do, ndo soé a verbal, que, as vezes, ela ndo verbaliza, mas ela faz
assim, uma carinha de choro, coloca um olhar, assim, para um determinado canto. Entdo,
a gente tem que aprender a ler o sexto sentido da crianga. [...]. A comunicacdo, ela tem
que ser compativel com o nivel de intelectualidade da crianca, porque a gente atende
aqui, uma comunidade bem abrangente: desde criangcas muito carentes da zona rural até
as mais instruidas. Entdo, a forma de comunicacdo vai de acordo com a faixa etdria da
crianga e, também, com o procedimento a ser realizado. Nesse sentido, se ela estd na fase
terminal, ela jd vai percebendo que vai mudando, jd vai permitindo mais coisas. [...] o
semblante de alegria para animd-lo. Se vocé chega um pouco mais séria, ela ja sabe que
vai vir alguma coisa, que vai causar sofrimento; tem que transmitir alegria; tem que
sorrir (Acolhimento).

A comunicacdo verbal e ndo verbal é muito importante porque, diante de um paciente
terminal, vocé nunca pode, visualmente, demonstrar o que estd sentindo, porque ele sabe,
vai depender da idade. Ndo podemos, jamais, chegar com aquele olhar de sofrimento,
Jjamais. Por mais que vocé veja o estado dela, as vezes, estd num pré-coma, [...], ela ndo
fala, mas ela vé e ouve. Entdo, vocé chega e toca; o toque é muito importante. Vocé toca e
fala: ah! Como é que estd? Vocé vai ficar bem. Pergunta pelo nome, pega no cabelo. Eu
sempre tenho esse contato, eu gosto. [...]. Ndo é porque estd em fase terminal que eu vou
chegar ld e dizer: olha! A crianga jd estd em fase terminal e pronto. Ndo posso fazer isso.
Ai é que tem que ter um contato maior, quer dizer, uma maneira melhor de chegar e se
comunicar, [...]. Naquele momento bom, daquele paciente temos que aproveitar, chegar
ld conversar, sorrir, brincar, demonstrando uma expressdo de felicidade. [...]. [...] se
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vocé tem um momento bom, viva! Ndo deixe para amanhd, ndo. Entdo, se a crianca estd
bem, vamos usufruir, vamos dar amor, vamos sorrir (Confianca).

[...], conversar, faz uma brincadeira que a crianca sorri, acho que é tudo. [...]. A gente
tem que saber o que estd fazendo, com quem estd lidando, saber como lidar, saber o que
vai falar (Singularidade).

Tem criangca que nem vé a gente direito e jd vai chorando; e jd tem criangca que vé vocé e
jd vai sorrindo; cada um com um jeitinho diferente. [...]. Se ela ndo quer, naquele
momento, € porque ela ndo estd bem. Entdo, se ela ndo estd bem, a gente vai ver porque
ela estd daquele jeito; se estd com febre, se estd com dor, porque geralmente ela estd
sorrindo, estd brincando; mas, naquele momento, ela ndo estd assim; entdo, alguma coisa
estd acontecendo. [...] o toque, o olhar, o que vocé vai falar, naquele momento, ndo
demonstrar que vocé estd triste. [...]. Sorrir, brincar, se apegar aquele momento, é
fundamental, porque vai levantar o bom humor da crianca um pouco, tem que fazer ela

sorrir (Compartilhar).

A comunicacdo é importante demais. E tdo dificil se comunicar com essa crianca!
Crianga, as vezes, em fase inicial da doenca, que ndo tenha comunicagdo da palavra, mas
ela tem a comunicacdo do olhar; com o toque, tem que compreender isso, é um chamado
que ela nos apresenta. Como se comunicar com ela? Como saber se ela estd com dor?
Essa dor é fraca? E média? E forte? Desenhar rostos para ela para que a gente fique
sabendo, se ela tiver esse discernimento. Se ela ndo tiver, perguntar aonde é a dor, que
ela localize a dor, se ela estd com fome, se tem alguma coisa que estd acontecendo, se tem
alguém que estd tratando mal, ou entdo, perguntar como ela estd e o que ela fazia em
casa e gostaria de fazer ali, naquele ambiente de hospital. [...]. Entdo, como se comunicar
com essa crianga? Isso é de fundamental importincia: comunicagdo. Agora, o que nos
devemos ter é, comunicacdo ndo é so6 com palavras; é um gesto, é um olhar, é um
acordar, é um bom dia que ela lhe dd. Se, no outro dia, ela ndo lhe disser algo, alguma
coisa estd errado com ela. E um sorriso que ela transmite para vocé, que ela estd bem; se
ela ndo estiver sorrindo, ela ndo estd bem; é saber reconhecer esses sinais. Muitas vezes,
ela ndo quer transparecer para vocé que estd com dor. Entdo, temos que saber identificar
isso, e, a partir da comunicagdo auténtica com essa crianga, conseguimos (Cuidar).

Eu acho que é muito importante porque, vocé ter uma crianca que estd em fase terminal,
que vocé vai perder e vocé se comunica, leva seu apoio através da comunicagdo verbal ou
ndo verbal, até trangiiiliza a crianga, [...]. E gratificante, é necessdria a comunicagdo
correta, seja ela verbal ou ndo verbal. E assim, vocé sai com a consciéncia trangiiila, do
seu trabalho bem feito; e vocé ndo tem medo do que vier para vocé, diante das coisas que
vocé faz (Humanizacdo).

Em seus discursos, os enfermeiros elucidam a importancia da comunicacao auténtica,
como método eficaz para o cuidar das criancas com cancer fora de possibilidades terapéuticas
de cura, ressaltando que tal comunicagdo deve ser direcionada no modo verbal e o ndo verbal.
Em suas falas, eles afirmam que, para a comunicacdo ser compativel, o nivel de

intelectualidade da crianca, a sua idade e o tipo de procedimento a ser realizado sdo fatores

primordiais. Nesse sentido, fica implicito que, diante da situacdo de terminalidade, a crianca
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aceita os cuidados, permitindo que os procedimentos sejam realizados com mais facilidade,
percebendo que a situacao vai mudando.

A comunicagdo entre enfermeiros e essas criancas € percebida em seus discursos,
mediante uma presenga auténtica, com uma disponibilidade de estar com o outro que as
compreenda e ajude-as neste momento de suas vidas. Na fala de Confianca, ¢ dito que ndo se
deve demonstrar o que realmente se estd sentindo diante de tal situacdo. Esta depoente adverte
que a crianga, por mais que esteja gravemente enferma, vai sentir isso. Explica o seu cuidar,
com base na comunicagdo verbal e ndo verbal, como nesta fala: “[...], as vezes, estd num pré-
coma: ela ndo fala, mas ela vé e ouve. Entdo, vocé chega e toca; o toque ¢ muito importante.
Vocé toca e fala: Ah! Como é que estd? Chama pelo nome, pega no cabelo. Eu sempre tenho
esse contato, [...]” (Confianca).

O depoimento de Confianca também esclarece que ndo € porque a crianga estd na
finitude da vida que ndo h4 mais nada a fazer. Ao contrdrio, ressalta que € justamente nessa
situacdo que devemos ter um contato maior com ela para chegar e se comunicar. Dessa forma,
acrescenta que devemos aproveitar 0 momento em que a crianga estd bem e promover a
conversa, as brincadeiras, o sorriso, a aten¢do e o afeto, demonstrando alegria na interacdo
face-a-face. “[...] temos que aproveitar, chegar 14 e conversar, sorrir, brincar, demonstrando
uma expressao de felicidade. [...] se vocé tem um momento bom, viva! Nao deixe para amanha
ndo. Entdo se a crianga estd bem, vamos usufruir, vamos dar amor, vamos sorrir” (Confianca);

Igualmente, Singularidade, em seu depoimento, lembra que a conversa, a brincadeira
que faz a crianga sorrir € tudo. Diz, ainda, que diante dessa situacdo o enfermeiro deve saber
como se expressar € como lidar, pois se trata de uma crianca que estd vivenciando os seus
ultimos dias de vida, como revela o seguinte trecho: “[...], conversa, faz uma brincadeira que a
criancga sorri, acho que € tudo. [...]. A gente tem que saber o que estd fazendo, com quem estd
lidando, saber como lidar, saber o que vai falar, pois € uma crianca que estd morrendo”
(Singularidade).

Do mesmo modo, os depoimentos de Compartilhar e Acolhimento ilustram essa
colocacdo, quando dizem que utilizam o sorriso e a brincadeira, entregando-se verdadeiramente
nesse momento, buscando confortar a crianga, valorizando a alegria como base para a
comunicacao interpessoal no contexto da terminalidade:

[...] o toque, o olhar, o que vocé vai falar naquele momento, ndo demonstrar que vocé
estd triste. Sorrir, brincar, se apegar-se aquele momento, porque vai levantar o seu

bom humor. Tem que fazer ela sorrir (Compartilhar).
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[...] o semblante de alegria para animd-lo. Se vocé chega um pouco mais séria, ela jd
sabe que vai vir alguma coisa que vai causar sofrimento, tem que transmitir alegria,
tem que sorrir (Acolhimento).

Assim, € sobretudo por meio do sorriso € do bom humor que estes enfermeiros
Compartilhar e Acolhimento deixam aflorar o seu modo de cuidar da crianca que vivencia o
processo de morrer, transmitindo-lhe alegria e afeto. Sobre o sorriso, Aradjo (2006, p. 100)
assegura que fazer o outro rir “[...] é prazeroso e cria a sensacdo de conectude, porquanto a
risada € multiplicada quando compartilhada.” Sobre o humor, Dean e Gregory (2004), ao
considerarem tal dimensdao de espirito uma grandeza emocional, afirmam que este é um
componente precioso da comunicacao e do cuidado afetuoso em Cuidados Paliativos. Afirmam
haver evidéncias referentes as pessoas que trabalham no cuidar de pacientes em fase terminal
de estas serem especiais, quando realizam sua assisténcia, com base no bom humor.

Para Mccoughlan (2006), o estabelecimento do bom humor no ambiente onde se
assistem pacientes sem possibilidades terap€uticas de cura estd relacionado com a denotacgdo de
bem estar e com a importancia dos relacionamentos, o que vai de encontro a filosofia dos
Cuidados Paliativos. Esta autora afirma que o bom humor é um importante componente da
comunicacdo e do cuidado afetuoso, no contexto destes cuidados. Ressalta a sua importancia,
por ser apreciado em uma dimensdo do cuidado emocional e por propiciar a construcao de
relacdes terap€uticas, que possibilitem minimizar a angustia (referente a complexidade da
condic¢do de terminalidade) apresentada pelo paciente e proteger a sua dignidade e seus valores.

Ainda sobre a importancia da comunicacdo, conforme Aradjo e Silva (2007), o
enfermeiro deve utilizar as diversas formas de comunicacdo verbal e ndo verbal, sendo estas
eficazes para a realizacdo do cuidado integral e humanizado como paciente, consideradas
fundamentais na conjuntura dos Cuidados Paliativos.

Pessini (2006) aponta os trés pilares basicos destes cuidados: o emprego adequado da
comunicacdo, o controle da dor e dos demais sintomas e a adaptagdo do organismo. Com base
nisso, o enfermeiro que segue a esséncia da assisténcia paliativa, proporciona um cuidado
integral e humanizado ao paciente e o permite que este possa expressar-se, satisfazer seus
anseios e manifestar sentimentos. Para tanto, este tipo de cuidado necessita que o enfermeiro
faca uso da comunicac@o verbal e da ndo verbal com o paciente que vivencia o processo de
morrer.

Tendo por base estas consideragdes, a comunicacdo é uma medida terap€utica eficaz
para o paciente que vivencia o processo finitude humana. Este fato evidencia-se a medida que

permite o paciente compartilhar € minimizar o sofrimento psicologico, a partir do
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estabelecimento de uma comunicagdo efetiva e compassiva com o paciente a respeito de
questdes concernentes a terminalidade e do apoio solicitado, eficaz e bem-vindo.

Paterson e Zderad (1979) afirmam que a metodologia da Enfermagem Humanistica
fundamenta-se na relagdo dialdgica intersubjetiva, para encontrar potenciais humanos que
propiciem o bem-estar e o estar-com. Tal metodologia é entendida, assim, como um processo
comunicacional entre o ser que cuida e o ser que € cuidado. Deste modo, esta acdo € percebida,
nos depoimentos precedentes dos enfermeiros, quando estes estdo junto a crianca,
desenvolvendo o processo de cuidar pautado no desvelo, atencao e sensibilidade, por meio do
desenvolvimento de sentimentos, como amor, alegria e solicitude.

Neste ensejo, os enfermeiros, ao admitirem tais sentimentos, consideram suas
potencialidades para modificd-los, mediante o estabelecimento de uma relagdo intersubjetiva
auténtica, em condi¢des de ser-mais. Conforme Paterson e Zderad (1979), tal fato tem como
consequéncia nos tornarmos mais humanos. Assim sendo, imputam-se nesta relacdo, os sinais
verbais e os ndo verbais, que conferem um significado tnico ao ser humano, anunciante da
condi¢do de ser, da permanéncia e do grau de presenca deste nos outros, em um processo de
interagdo humana.

Dessa forma, entende-se a Enfermagem como um processo de relagdo mutua entre
seres humanos. Nesta relacio a comunicac@o apresenta-se como eixo principal para o seu
desenvolvimento, sendo constituida como um dos instrumentos mais relevantes no cuidar
exercido pelo enfermeiro. Esta relacdo acontece por meio do encontro, o qual na acep¢do de
Paterson e Zderad (1979) ocorre em resposta a um chamado, tendo a finalidade de realizar o
atendimento das necessidades de cada paciente. No encontro, ainda segundo as tedricas, ocorre
a presenga, sendo esta caracterizada pela disposicdo do enfermeiro em estar acessivel e
receptivo a crianca, numa relac@o intersubjetiva, que envolve toda a experiéncia de vida dos
seres humanos envolvidos no processo do cuidado.

Essas consideracdes, apresentadas acerca da Enfermagem Humanistica, passam por
outros momentos da discussdo concernentes as outras categorias apresentadas nesse estudo; no
entanto, encontram-se discutidas e aprofundadas de acordo com o seguimento apresentado pelo
enfoque central das categorias referenciadas.

Sendo assim, quanto aos depoimentos nas falas dos enfermeiros, é nitida a
preocupacao deles em atender os chamados das criangas, a partir da comunicacdo verbal e da
nao verbal, identificando-se suas reais necessidades, enfatizando-se, também, a importancia do
olhar e do toque inserido no universo do modo ndo verbal de se comunicar, na relacdo direta

com a crianca:
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[...] conversar para que ela se sinta mais a vontade, para verbalizar seus anseios e
angtistias, ou apenas silenciarmos e deixd-la so, aprendendo a entender o seu chamado. A
comunicacdo, seja ela verbal ou ndo verbal, é muito importante; vocé saber que, naquele
momento, ela ndo quer. [...] o toque é muito importante, porque primeiro, a crian¢a tem
que se adaptar a gente, somos pessoas estranhas;, so com o olhar ela sabe
(Compartilhar);

Crianga, as vezes, em fase inicial da doenga, que ndo tenha comunicagdo da palavra, mas
ela tem a comunicacdo do olhar, com o toque, tem que compreender isso, é um chamado
que ela nos apresenta (Cuidar).

Com base nas consideracOes apresentadas pelas falas dos depoentes, pode-se
reconhecer que cada encontro € unico, ou seja, difere do outro, por envolver pessoas diferentes,
experiéncias, percep¢des, perspectivas e habilidades. Paterson e Zderad (1979, p. 50)
reconhecem que a Enfermagem € apresentada como um tipo especial de encontro entre seres
humanos porque tem uma finalidade. Acrescentam: “[...] tanto o paciente como a enfermeira
tem uma meta ou expectativa em mente. Portanto, a transagcdo intersubjetiva tem significado
para eles. O evento se experimenta a luz de sua (s) meta (s).” Logo, o ato vivo da Enfermagem
estd formado por seu objetivo. Este influi nas caracteristicas e no processo do didlogo da
Enfermagem.

Dessa forma, a Enfermagem, em si, tem como foco central o seu cuidar trabalhando
em prol de um objetivo, que se insere, diretamente, nas caracteristicas e no processo de didlogo
do cuidado. Partindo desse entendimento, outro aspecto jad considerado no relato de
Compartilhar € a importancia de se identificarem as necessidades das criangas com cancer em
fase terminal, a partir da comunicacdo auténtica. Além disso, ressaltam a observagdo minuciosa
que se deve ter diante do cuidado com essas criancas.

Tal observacdo permite identificar a mudanga de comportamento apresentada pela
crianca e deixa implicito que a comunicacdo, quando € realizada de maneira auténtica
possibilita ao enfermeiro reconhecer se esta crianga, realmente, encontra-se bem ou nao:

Teve uma crianca que eu pesei outro dia, ela o tempo todinho fica jogando beijo, mas
hoje ela ndao quis nem olhar para mim, a comunicagdo dela ndo estd boa, [...]. Entdo se
ela ndo estd bem, a gente vai ver porque ela estd daquele jeito, [...] alguma coisa estd
acontecendo (Compartilhar).

No depoimento anterior de Cuidar, observa-se também a sua interagdo no cuidar da
crianca, diante de sua finitude e sua preocupacao em identificar e atender as suas necessidades.
Este enfermeiro chama a atencdo para a comunicac¢do ndo verbal da crianga que expressa seus
sentimentos, emocdes e percepcdes (como através do desenho, no caso da identificagdo da dor).

Ressalta a importancia da comunicagdo nao verbal, nesse processo: “Agora, o que nds devemos
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entender é que, comunicacdo ndo é sé com palavras, € um gesto, € um olhar, ¢ um acordar. E
um sorriso que ela transmite para vocé, mostrando que esta bem; se ela nao estiver sorrindo, ela
ndo esta bem; é saber reconhecer esses sinais” (Cuidar).

Dessa forma, Paterson e Zderad (1979) consideram que a participacdo do cuidado
depende da abertura estabelecida entre as pessoas envolvidas, de maneira que isso permita a
sua proximidade no relacionamento existencial. Afirmam que estas pessoas apresentam sua
propria unicidade. Assim, € essencial que o enfermeiro tenha habilidade e sensibilidade diante
de suas préprias agdes, para desenvolver o seu cuidado de modo interativo, estabelecendo uma
relacdo pautada no encontro verdadeiro com as criangas que vivenciam o processo de finitude,
no qual, segundo Oliveira et al. (2006), a intencionalidade do agir e o conhecimento do que se
espera de cada profissional no processo de cuidar sejam manifestos.

Destarte, a intencionalidade da assisténcia do enfermeiro a crian¢a com cancer em fase
terminal, abordada neste estudo, estd voltada para o cuidado com o bem-estar e com o estar-
melhor, atribuindo a vida dessas criangas a possibilidade de ser-mais. Logo, na Enfermagem, o
encontro permite atender o pedido de ajuda para quem o pede. Assim sendo, se estabelece uma
relacdo pautada na presenca genuina do cuidado, levando a uma comunicagdo efetiva entre os
enfermeiros e as criancas referenciadas, como nos Cuidados Paliativos.

Logo, entendemos que estes cuidados enfocam uma assisténcia humana e holistica ao
paciente, desenvolvida a partir do afago, do olhar, da palavra, da escuta, atendendo-se as suas
necessidades, considerando-o como um ser tnico, a partir da relagdo EU-TU, estabelecida nesta
pesquisa entre os enfermeiros e as criancas, mediante o encontro, antecipando o chamado da
crianca. A esta relagcdo estdo presentes o estar-com e o estar-ai, representados pela abertura dos
enfermeiros aos chamados das criangas. Estes se colocam a disposicao para atendé-las, nas suas
especificidades, mediante as habilidades da aten¢do verbal (caracterizada como forma dialogal
da Enfermagem) e da atencdo ndo verbal, considerando o paciente como um ser Gnico nas
relagdes interpessoais do cuidado.

Esta atencdo dada as especificidades das criancas, com base na comunicagdo verbal e
ndo verbal, pode ser ilustrada a partir dos depoimentos apresentados a seguir: “No dia a dia, na
hora da visita que a gente passa, com a conversa e, assim, com o olhar diferenciado, tentando
atender as necessidades da crianca [...]” (Autenticidade); “[...] a gente tenta escutar,
compreender, tocar o paciente, aliviar o seu sofrimento, [...]” (Acolhimento).

Desta forma, as necessidades da crianca sdo previstas pelos enfermeiros mediante a
sua aten¢do aquilo que ela estd sentindo, ou seja, ao que quer dizer comunicando-se de forma

verbal ou nao verbal. Tanto uma como a outra revelam muito do paciente. Oliveira et al. (2006)
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ressaltam que o siléncio, os gestos, o toque, uma ldgrima podem representar ainda mais a dor
que ele sente. Acrescentam que o aspecto da mado, o olhar que encoraja, o toque, enfim, a
presenca sdao fundamentais.

Nesse sentido, Paterson e Zerad (1979, p. 33) esclarecem que o ato de cuidar (verbal,
nao verbal ou ambos) um olhar silencioso ou uma presenca fisica “[...] implicam certo grau de
intersubjetividade que garante o reconhecimento. Para ser mais consciente e explorar mais
plenamente este constituinte essencial da Enfermagem, € necessério centrar-se nos modos de
estar na situagdo dos participantes.”

Assim sendo, no que concerne a comunicacdo verbal, no desenvolvimento de uma
relagdo intersubjetiva, o olhar do enfermeiro deve estar voltado para a pessoa, denotando estar
para ela e com ela, presumindo as necessidades que, aos poucos, vao surgindo conforme a
progressao da doencga, percebendo a subjetividade e a individualidade do ser doente e provendo
essas necessidades com um cuidado holistico, de forma humana e afetuosa. Sousa et al. (2010a)
esclarecem que o ato de olhar, ver e perceber o outro em sua plenitude € uma correlagao de
desvelar-se ao bem-estar desse outro.

Logo, os enfermeiros se comunicam com as crian¢gas com cancer que vivenciam a
terminalidade da vida, em um cuidar que tem como base a demonstracdo de afetuosidade, a
atencdo e a sensibilidade em estar, verdadeiramente, com o outro, a partir da comunicacao
verbal e ndo verbal, tranqiiilizando-as. Por conseguinte, em muitas situagdes de finitude
humana, o paciente encontra as respostas de que precisa, além da sensacdo de paz interior,
neste momento tao cheio de significados.

A importancia destas expressoes de afeto, na relagdo com o outro, evidencia o que diz
Hawthome e Yurkovich (2003) em seu trabalho sobre as relagdes humanas, quando afirmam
que ao proporcionarmos tal sentimento a um paciente que vive a finitude da vida, temos a
sensacdo de paz interior. Entende-se, assim, que o enfermeiro que cuida do paciente terminal
pode deparar com sua a propria finitude, onde a relacdo interpessoal, nesse contexto,
possibilita-lhe reafirmar sua prépria vida.

Nessa linha de pensamento, Aradjo (2006) assinala que ao se utilizar adequadamente a
comunicagdo, quase sempre € possivel decifrar informagdes essenciais e diminuir a ansiedade e
a aflicio de quem estd proximo da morte, proporcionando maior qualidade ao nosso cuidar e
conquistando-se maior satisfacio pessoal. Tal situacdo é destacada no seguinte relato: “E
gratificante, € necessdria a comunicagdo correta, seja ela verbal ou ndo verbal, o que vem a
proporcionar uma melhor assisténcia ao paciente” (Humanizacao). Neste contexto, entende-se

como gratificacdo o alcance de um objetivo profissional. Dessa forma, percebe-se que o



145

enfermeiro, ao atuar com a crian¢a que nao tem mais possibilidades terapéuticas de cura,

refor¢a a importancia da comunicag¢do como estratégia para humanizar o cuidar.

Por conseguinte € necessdrio que a utilizacio de formas de comunicagdo seja

planejada e estruturada, com a finalidade de minimizar a ansiedade da crianca pelas situacdes

que vivencia, estimulando-se a sua compreensdo e a sua participagdo na assisténcia. A

comunicacdo auténtica estimula a expressao dos pensamentos, sentimentos e expectativas da

crianca, estabelecendo, assim, uma relacao de confianga, haja vista que enfermeiro e crianga se

expdem e se comprometem mutuamente, num movimento de ir e vir constante, no

desenvolvimento de uma assisténcia. Isto pode ser visto nos relatos de Relacao Dialégica e no

de Singularidade:

Nesta questdo da comunicacdo, eu procuro sempre, assim, passar muita confianca. E
falar com ela, se dirigir a ela. Ela sabe que estd sentindo dor. Jd aconteceu comigo,
muitas vezes, aqui, de chegar um paciente e eu perguntar: como é que vocé estd bebé?
Como é que vocé estd titia? Vocé estd sentindo alguma coisa? Ai, a crianga
responde: ’ndo, ndo estou.” Ai a mde diz: “ela estd sentindo dor.” Ai eu digo: mde, deixa
eu perguntar a ela. Entdo, eu pergunto, novamente: vocé estd sentindo dor? A crianga
responde: “estou ndo, estou ndo.” Muitas vezes, ela é que sabe se estd sentindo dor. A
gente que é mde, a gente sabe das necessidades da crianca; mas, eu ndo sinto a dor que
ela estd sentindo. Quem sabe se estd sentindo dor é ela. A crianga é consciente; é crianga
é; mas é consciente, ela sabe se estd sentindo dor. A crianca sabe responder as coisas,
principalmente, se ndo é a primeira internagcdo. Se vocé perguntar: sua boquinha estd
sangrando? Ela sabe responder se estd ou ndo. Logico que é importante, demais, a mde;
mas, a gente ndo pode responder pela crianca; a criangca é que é o paciente. Entdo, eu
sempre pergunto a crianga e depois eu pergunto a mde. [...]. Eu converso com a crianga
também; acho que o didlogo é muito importante. Agora, se a crianga ndo pode responder,
muitas vezes, eu digo: aperte a mdo de titia, se estd sentindo dor, pisque o olhinho. Tem
crianga que fica sem responder, sem falar. Entdo, muitas vezes, assim, eu pergunto
mesmo, se puder se comunicar verbalmente, eu sempre pergunto (Relacao Dialogica).

Na minha comunicagcdo com a crianga, eu procuro me tornar uma pessoa mais proxima
possivel, porque a gente sabe que tem o receio da crianga, quando vé a gente de branco,
ela ndo quer conversa. Entdo, assim, ela comeca a chorar, pede para ir embora, porque
jd sabe, tem na cabecinha dela que jd vai furar, que vai fazer uma medicagdo; ela fica
traumatizada, ndo so aqui, mas em qualquer outro hospital, ela fica traumatizada. Entd,
quando vocé passa um pouquinho de confianga, brinca, sai um pouquinho da sua rotina,
tem um tempinho, [...]. A gente vai tentando chegar da melhor maneira possivel; tem um
tempinho, a gente vai chegando devagarzinho, vai tentando conquistar, a partir da
utilizagdo da comunicagdo correta. Neste sentindo, eu acho que a melhor coisa do mundo
é quando vocé adquire a confianca da crianga e ela comeca a acreditar na gente; que
aquilo que vamos fazer é para o bem dela. Por mais que ela ndo queira entender, mais ela
vai entender e vai aceitando, porque a crianca sabe, muitas vezes, que desde
pequenininho, desde que passa por esse sofrimento, que quando vai crescendo, vai
aceitando, vai entendendo e diz: “ndo tia, jd veio furar? Fazer a medicacdo? Oi tia! Hoje
eu vou tomar a medicacdo.” Entdo, ela sabe que é a quimioterapia, [...]. A comunica¢do
correta é aquela quando vocé consegue que a crianca que jd estd fragilizada com a
doenga adquira confianga em vocé, no desenvolvimento da relacdo do cuidado. Entdo,
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vocé tem que saber falar, saber o que vai falar. Entdo, assim, a comunicagdo é coisa mais
importante nisso, [...] (Singularidade).

As tedricas Paterson e Zderad (1979) consideram a Enfermagem como um didlogo
vivo, em que a enfermeira e o paciente se relacionam de modo interativo. Neste didlogo, estdo
0 encontro e o estar presente. Portanto, apresentam a Teoria da Enfermagem Humanistica, em
um sentido existencial, como uma forma de relagdo intersubjetiva, na qual uma pessoa distinta
e Unica relaciona-se com a outra. Percebe-se, na fala dos depoentes, que o estabelecimento de
uma relacdo interpessoal advém do processo do cuidar, sendo a base para que a crianga adquira
confianca nesta relacdo, a partir da comunicagdo verbal auténtica, realizada de maneira
interativa, entre os envolvidos no processo.

O relato de Relacao Dialégica revela também, de maneira enfatica, a sua maneira de
se comunicar, na relacdo do cuidado, primeiramente com a crianga, e ilustra tal fato com a
situacdo vivenciada pela crianca acerca da dor, esclarecendo que esta é quem apresenta,
realmente, a percepcio de dor e ndo a mie. E nitida a sua preocupacio em sempre se dirigir
primeiro a crianca, quantas vezes for necessario. Alega que ndo € pelo fato de ser crianga, que
nao apresenta discernimento do que estd sentindo e considera a mde importante nesse processo;
mas o declara que ndo se pode responder pela crianca, uma vez que esta sabe responder as
coisas. Tal afirmacdo € ilustrada em algumas passagens de seu depoimento: “A crianga sabe
responder as coisas, principalmente, se ndo € a primeira internacdo. [...]. Légico que é
importante demais a mie, mas a gente ndo pode responder pela crianga; a crianca € que € o
paciente. Entdo, eu sempre pergunto a crianga e depois eu pergunto a mae. [...]” (Relacao
Dialégica).

Nao obstante, ressalva que utiliza a comunicagdo ndo verbal em um segundo
momento, ou seja, quando ndo consegue se comunicar verbalmente com a crianga e conclui que
o didlogo é muito importante. Assim sendo, Relacao Dialdgica reconhece que a comunicagao é
caminho para se realizar o vinculo com a criancga, para que o cuidado adquira dimensoes
significativas, por meio de trocas e do compartilhar de emocdes e sentimentos. Desta forma,
mediante esta comunicagdo, tanto o ser que cuida como o ser que € cuidado se relacionam de
maneira auténtica.

Diante de uma situacao de fragilidade da crianca que vivencia a terminalidade da vida,
tem-se que utilizar a comunicacao correta, saber o que se vai falar nesse momento tdo singular
da crianga, asseverando que isto € importante para que esta adquira confianca no

desenvolvimento da relacdo do cuidado, como foi observado no depoimento de Singularidade.
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Conforme Paterson e Zderad (1979), a singularidade é uma capacidade universal da
espécie humana. Isto porque o homem, ao mesmo tempo que é tunico, paradoxalmente, é
também com seus congéneres. A singularidade confirma a existéncia de ser do ser humano, a
partir do entendimento do seu significado de ser, lutando e sobrevivendo para chegar a ser
mais.

Percebe-se, portanto, que a comunicagdo auténtica adotada por Relacdo Dialégica e
Singularidade confere a estas um cardter humanizado ao assistir a crian¢a com cancer em fase
terminal. Este carater humanizado (percebido no cuidar dos enfermeiros) € evidenciado pelo
seu desvelo em respeitar o momento da crianga, quando esta, estando tdo fragilizada pela
doencga, ndo quer conversar com aquelas pessoas de jaleco branco (no caso, os enfermeiros). Ao
vé-las, as criancas comecam a chorar, associando-as com alguém que veio fazer outra
medicacdo, o que ocasionaria mais sofrimento para ela. Desta forma, o enfermeiro busca
estabelecer uma relacdo de confianca com a crianga, estando o mais préximo possivel, na
pratica do cuidado, respeitando o seu tempo, abrindo espago para a intera¢ao, como ilustra a
passagem da fala de Singularidade: “Tem um tempinho, vai tentando conquistar, utilizando a
comunicagdo correta. A melhor coisa do mundo é quando vocé adquire a confianca da crianca e
ela comeca a acreditar em vocé, que aquilo que vamos fazer € para o bem dela.”

Sob esse prisma, Buisdn e Delgado (2007) afrmam que a comunicagdo € um processo
de envolvimento que se estabelece através do didlogo entre as pessoas, sendo isto, um processo
ativo, de atengdo e escuta ativa. Acrescentam que a comunicacao € aquela em que se transmite
a outra pessoa algo que se tem, como informacdes, sentimentos e pensamentos. Isto possibilita
o estabelecimento de vinculo entre os envolvidos na prética do cuidar em Cuidados Paliativos.

Este aspecto é referenciado em outro depoimento, em que o enfermeiro alude ao
estabelecimento de vinculo com a crianga: “Assim, esses pacientes criam um vinculo com a
gente; faz questdo depois que estd tudo bonitinho, vir para c4, mostrar e agradecer; e isso é
gratificante” (Acolhimento). Percebe-se, a partir deste trecho, que o enfermeiro, ao prestar sua
assisténcia ao paciente (abrangendo a sua totalidade) atende as suas necessidades e se fortalece
diante do enfrentamento de perdas, doenca, incapacidades e morte. Esse fortalecimento advém
do resultado do cuidado, pela promoc¢ao do conforto, alivio da dor e preservacao da autoestima
do paciente. Por conseguinte, o enfermeiro, envolto em uma relacdo estabelecida com o
paciente alicercada na confianga, favorecendo um vinculo de cuidado com este, que embasa o
relacionamento interpessoal, tem a percepcdo de missdo cumprida, sentindo-se realizado e

satisfeito.
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Pedro e Funghetto (2005, p. 214) asseveram que o cuidado como vinculo € visto como
ato de aproximacao, significando a esséncia da vida humana, mediante a relacdo do ser humano
com outras pessoas, sendo, ao mesmo tempo, feliz e sofrendo como resultado destas inter-
relagdes. Assinalam que o vinculo, na visao dos profissionais, “[...] ocorre por meio de um ato
de escutar, de dialogar, [...], possibilitando a crianca confianca em quem a cuida.” Acrescem
que o desenvolvimento do vinculo é associado também as necessidades da crianca, podendo ser
um meio de facilitacdo, para que seja conquistada a sua adesao ao tratamento.

Destarte, ao partilhar com a crianga situagdes advindas do desenvolvimento de suas
acoes, o enfermeiro faz-se presente a esse encontro como um evento inter-humano, em que a
qualidade do ser se expressa no fazer e, a cada vez que se realiza o ato de cuidar, ocorre uma
relacdo compartilhada entre o ser que cuida e o ser que € cuidado, indo além de lhes
proporcionar apenas o seu bem-estar, abrangendo a sua totalidade de ser. Santos, Pagliuca e
Fernandes (2007, p. 3) asseveram que, em tal relacdo, “[...] cabe a enfermeira ndo se centrar
unicamente no bem-estar da pessoa, mas em seu existir pleno, ajudando o ser humano nesse
momento particular de sua vida.”

Sob esse prisma, a solicitude e o zelo devem estar presentes ao ato de cuidar de uma
crianca com cancer em fase terminal. Isto implica uma relacdo de compromisso entre o
enfermeiro e a crianca, devendo ser alicercada na relagdo verdadeira de preocupagdo em
proporcionar o bem-estar € o estar-melhor dela, num ato humano de enfermagem. As tedricas
Paterson e Zderad (1979, p. 34) referem: “[...], a enfermagem humanistica se emprega
deliberadamente para designar um planejamento particular da enfermagem. [...]. E um
compromisso existencial dirigido a acrescentar o potencial humano.” Para tanto, acrescentam
que, deve estar aberta as possibilidades que oferecem o aqui e agora intimamente
compartilhado entre o enfermeiro e o paciente. Logo, isso exige um compromisso existencial,
ou seja, uma presenca ativa de todo o ser da enfermeira, envolvendo a abertura para as
experiéncias que desvelam o conhecimento e compreensao do ser.

A esse respeito disso, Aratjo (2006) afirma que o estabelecimento de vinculo, que € o
cerne do relacionamento interpessoal, tem como necessidade a comunicacdo ndo verbal,
imprescindivel na relagdo do cuidador e do ser cuidado. Tal comunica¢do permite que o
enfermeiro e o paciente desenvolvam confianga, a partir da demonstracio de empatia e
transmissao de seguranga, por meio do olhar, do toque, dos gestos, das posturas corporais, entre
outros. Dar atenc¢do as atitudes corporais € admitir o proprio corpo, tendo como consequéncia o

efeito sobre si mesmo e os outros, como forma de expressdo, como evidencia o relato a seguir:
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“Voceé olha no olho daquela crianga, ela esta lhe olhando, ela vai sentir confianca em vocg. [...],
€ um toque, € um olhar; vocé tem que mostrar confianga” (Relacao Dialégica).

No cuidado com a crianga fora de possibilidades terapéuticas de cura, € fundamental
ao enfermeiro perceber, compreender e empregar adequadamente a comunica¢ao ndo verbal.
Isto possibilita ao paciente, como evidencia Silva (2002), a percepcao das emogdes, dividas e
angustias, bem como o entendimento e clarificagdo dos gestos, olhares, expressdes, tipicos de
quem vivencia o processo de finitude da vida.

Nos depoimentos a seguir, os enfermeiros ressaltando a necessidade da observacao
correta no processo do relacionamento interpessoal, com destaque para o comportamento da
criancga, relatam a importancia dada a dimens@o ndo verbal, no processo de comunicagdo com a
crianca que vivencia terminalidade da vida.

[...], a gente detecta muita coisa que acontece em casa e que acontece aqui. Jd teve vdrios
casos que a gente percebe, que ndo estd normal aquilo ali, e a crianga estd sendo até
violentada. A gente observa muito essa parte do comportamento da crianga, se ela estd
assustada ou ndo com alguma coisa. A gente utiliza muito a comunicagcdo com o olhar, a
gente observa isso aqui, porque a equipe jd estd treinada para isso, de tanto conviver, de
tanto observar, é necessdria a observagdo correta. Entdo, com a experiéncia, a gente jd
tem a facilitacdo dos contatos com essa crianca (Acolhimento).

Quando vocé estd fazendo a visita, vocé estd (mesmo que a criang¢a ndo fale) mas vocé
estd observando, vocé estd se comunicando de maneira ndo verbal (Solicitude).

Acolhimento e Respeito expressam em seus discursos, de maneira enfética, a
importancia da atencdo ao comportamento dessas criangas, a partir da comunicacdo com o
olhar. Destaca-se na fala de Acolhimento a experiéncia que ela evidencia no cuidar da crianga
com cancer em fase terminal, com base na sua coexisténcia, facilita os contatos com a crianca.
Assim sendo, a0 manter o contato por meio do olhar, o enfermeiro transmite a mensagem
silenciosa, importando-se com 0 que a crianga estd sentindo e expressando e preocupando-se
com o ser humano que ela €, com sentimentos € emo¢des. A comunicag¢ao ndo verbal promove
o cuidado integral, humanizado e holistico, esséncia dos Cuidados Paliativos.

Tal comunicagdo ocorre na interacdo plena pessoa-pessoa. Neste momento, todos os
comportamentos t€m valor de mensagem. Portanto, conforme foi dito, € importante prestar
cuidados em que o sentir se destaca mais do que o falar, mediante a valorizagdo nas
potencialidades emersas no encontro verdadeiro e na relacdo estabelecida, direcionando-se o
cuidado prestado no processo de finitude e minimizando-se as angustias e o seu significado
insurgidos pela situac@o apresentada.

Tem as fases dela; ela também tem as fases de negacdo; as vezes, ndo aceita a situacdo de
doenca em que se encontra, se deprime. Uma crianga, eu posso até contar um caso que
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ficou marcado no meu coragdo isso: uma criancinha que tinha seus cinco anos; ela tinha
um osteossarcoma de membro inferior esquerdo e, no tratamento dela, o médico achou
por bem amputar a perna toda; ndo foi s6 até o joelho, foi até a regido de inser¢do do
quadril. Essa crianca entrou numa depressdo profunda; ela sorria antes; deste entdo, ndo
vi mais essa crianca sorrindo, ndo vi, ndo tive mais é, essa expressdo dessa crianga
sorrindo. Eu perguntava a mde: ele sorri? A mde respondia, as vezes, para mim, mas
para nenhum profissional. Essa crianga foi a obito. Bom, essa crianca morreu em casa,
mas com esse momento dela, de depressdo, dela ndo compreender porque perdeu a
perninha, porque ndo podia mais jogar bola, porque ndo podia mais andar de
motocicleta, ndo brincava mais, so vivia na cama deitadinha, criangca de cinco anos, de
cinco anos. Entdo, para gente é muito dificil aceitar isso, compreender isso e, qual a
comunicagdo que se deve ter com essa crianca? E o olhar dela, saber que ela estava
deprimida, proporcionar estratégias para vé se a gente muda esse ambiente da crianga,
saber se realmente volta a sorrir. A crianca morreu com essa depressdo, sem entender,
revoltada com a vida. Entdo, se comunicar com a crian¢a ndo é so, realmente, vocé
chegar ld e perguntar se ela estd bem; é se comunicar com um toque, com um gesto; é ela
saber que estd sendo amada por vocé também. Essas formas de comunicagdo sdo muito
importantes (Cuidar).

A forma de comunicacdo para os pequeninos que eu utilizo, sdo mais os gestos manuais,

[...] (Acolhimento).

Conforme foi explicitado pelos depoentes, observa-se que estes consideram que a
comunicacdo nao verbal sobreleva-se a comunica¢do verbal, por assumir uma importante
funcdo de instrumento do cuidado nessa fase final da vida. Assim sendo, durante o
desenvolvimento das habilidades do processo comunicacional ndo verbal, os enfermeiros
mencionados estabelecem uma intima relagdo de conhecimento e confianga muitua com a
crianca com cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura, por meio do toque, do olhar, do
estar atento, da demonstragao de ternura, do afago, do sorriso afetuoso, de um simples gesto de
carinho. Estas sdo maneiras significantes de expressar interesse pelo outro, mediante presenca
verdadeira, interagindo e coexistindo. Assim, essas maneiras de expressar faz com que a
crianga se sinta melhor, num compartilhar de experiéncias vividas, de maneira auténtica, no
encontro do cuidado em Cuidados Paliativos.

Cuidar, em seu discurso, descreve, de uma maneira bastante afetuosa, a situagdo
considerada marcante para ela, vivenciada com uma crianga de cinco anos. Comenta o fato de a
crianca também apresentar a fase de negacdo, diante da terminalidade da vida. Informa, na
situacdo vivenciada, que a crianca entrou em depressdo profunda, ndo tendo uma morte
tranquila, adentrado-se na fase de negacdo da doenca, pelo fato de esta ndo entender por que
passava tanto sofrimento. Destaca-se tal situacdo nos seguintes trechos de seu depoimento: “A
crianga morreu com essa depressdo, sem entender, revoltada com a vida. [...] para se comunicar
verdadeiramente com a crianca, temos que utilizar o toque, um gesto manual; para que ela

saber que estd sendo amada por vocé também” (Cuidar).
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O citado enfermeiro salienta a importancia da comunica¢do nao verbal por meio do
olhar, do toque, do gesto, da expressao de amor a crianca, para que esta tenha a concepcao de
estar sendo amada nio somente pela sua familia, mas sobretudo pelo profissional que esta ali a
todo momento, vivenciando toda a sua angustia e sofrimento. No tocante as fases de negacao,
estas ja foram comentadas e inseridas na discussdao de outra categoria, relacionada com os
familiares da crianga, principalmente na pessoa da mae.

Assim, por meio do toque, a comunicacdo se apresenta de uma forma muito pessoal,
auténtica, na qual a afeicdo, a ternura, a atenc@o, o encorajamento € o apoio emocional sdo
transmitidos por meio de mensagens. Acrescenta-se a importancia dos gestos manuais, por
especificar e elucidar, muitas vezes, a palavra falada (POTTER; PERRY, 2009). Deste modo, o
enfermeiro adquire uma maior capacidade de perceber a reacdo do outro e ser uma pessoa
sensivel nas relagcdes humanas do cuidado no final da vida, pela demonstracdo e compreensao
de sentimentos nos relacionamentos interpessoais.

A Enfermagem afirma-se como um processo interpessoal, segundo o qual Paterson e
Zerad (1979) consideram que o enfermeiro assiste o individuo, familia e comunidade para
juntos lutarem por um mesmo objetivo, num compartilhar comum. Observa-se que a relacao
NOS, referenciada em outros momentos deste estudo, faz-se presente a discussdo dessa
categoria, sendo a comunicag¢do um instrumento importante no estabelecimento do cuidar, com
base nos Cuidados Paliativos.

Guedes, Sardo e Borestim (2007) asseguram que, em Cuidados Paliativos, o
componente atitudinal e o comunicacional refletem diretamente sobre as pessoas, os familiares
e os profissionais. Acrescentam que, para tanto, os enfermeiros devem desenvolver, em suas
acoes de cuidado, uma abordagem genuina e sensivel na exploracdo de suas atitudes,
sentimentos e valores pessoais € que, além disso, € importante a utilizacdo de habilidades
eficazes de escuta.

Conforme Praeger (2000, p. 245), na Enfermagem Humanistica, a relacdo Nos é
considerada como fendmeno da comunidade. Afirma que é a partir “[...] do compartilhar
intersubjetivo de significado na comunidade. Afirma que € a partir os seres humanos sdo
confortados e nutridos.” Assim, a comunica¢cdo promove o estreitamento de vinculo efetivo que
envolve, além do enfermeiro e da crianca, a familia dela, construindo um projeto terapéutico,
atendendo suas necessidades numa perspectiva holistica, segundo os Cuidados Paliativos, e
resgatando todo o seu potencial humano.

A abordagem paliativa tem como finalidade primordial a de cuidar o sofrimento do

paciente e o da familia. Assim sendo, € importante avaliar, junto com a familia, suas condicoes
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para lidar com a terminalidade do filho. Para que esta avaliagcdo seja efetiva, o enfermeiro deve
sempre induzi-los a participarem da tomada de decisdo e implementacdo dos cuidados, de
forma que considerem suas habilidades para o seu relacionamento com eles seja construido
com base na confianca.

Os enfermeiros inseridos no estudo mostraram, de uma maneira geral, a importancia
do cuidado da familia para com a crianga com cancer em fase terminal, com base na
comunica¢do verbal e ndo verbal. Lembraram, ainda, que a familia € o elo importante no
processo de conquista da crianca e que, para que se adquirir a confianca desta, € indispensavel
uma boa interacdo com a familia, valorizando-se, também, a maneira de falar, o tom de voz, a
escuta, o toque, a palavra que conforta. Os depoimentos, a seguir ilustram essa colocagao:

Na comunicacdo com a familia da crianga, eu tento conquistar a familia e, também, a
crianga. Porque a crianga ndo é fdcil de vocé conquistar, sendo a familia um elo
importante nesse processo. Para vocé conquistd-la, vocé tem que ter uma relacdo boa
com a sua familia. Assim, ela adquire uma maior afinidade com o profissional, passando
a ter confianca no mesmo, a partir de sua presenca (Confianca).

[...], a forma de falar. Eu digo sempre as meninas que trabalham comigo, eu digo: gente,
existem formas de vocé dizer ndo, que vocé ndo pode mais fazer e a pessoa lhe agradece.
Tem formas de falar; até o tom de sua voz é importante numa hora dessas. Vocé tem que
saber falar, vocé tem que usar uma linguagem clara; vocé tem que esclarecer a mde e a
crianca tudo que vai ser feito. [...]. Na hora que tem que falar duro, eu acho que tem que
falar duro, dizendo: Me escute! Olhe! Eu vou falar para vocé. Olhar no olho mostrando
confianca (Relacao Dialégica).

[...], a comunicagdo é o dngulo mais importante entre o profissional e o paciente, como
também para o estabelecimento de vinculo entre mde e filho, porque a crianca tem vdrias
maneiras de expressar o choro e o momento de estar com raiva; muitas vezes, ndo quer
falar, mantém o siléncio, [...]. Entdo, a crianca tem vdrias maneiras de se expressar
diante disso, e a gente tem que entender. Muitas vezes vocé chega, fala, ele ndo tem
resposta; muitas vezes chora, muitas vezes ndo quer nem conversa. Entdo, vocé tem que
estar disposto a entender, a aceitar e a saber lidar com essa situacdo. [...] a comunicacdo
é importante; é vocé chegar, tentar transmitir tanto a crianga como a familia um conforto,
a partir de uma relacdo de confianga (Singularidade).

Até vocé chegar, as vezes, assim e dizer: mdezinha, fique aqui do lado do seu filho; segure
a mdo dele; qualquer coisa de anormal chame a gente; a gente estd aqui, ndo se
preocupe: nos estamos aqui a noite toda. Entdo, isso jd passa uma confiangca para ela e
para a crianga, também (Presenca).

A comunicagdo € muito importante; ndo sei se vocé presenciou quando estdvamos com a
crianginha ali, [...], e a mde me chamava, sempre, porque a crianga ndo estava querendo
se alimentar; a mde queria que eu realizasse [...], uma conversa para que a criangca
viesse a se alimentar. [...]. Entdo, eu acho que é muito importante; ndo pode deixar de ir,
de fazer a visita nesse paciente, de se comunicar, seja ele em fase final ou ndo
(Autenticidade).
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[...]. Eu tenho esta experiéncia de encontrar muitas pessoas da familia de pacientes que
foram a 6bito e elas vém me abragar e dizer: “como foi bom vocé estd ali, lembra?”
(Humanizacao).

A familia oferece protecdo psicossocial a crianca, principalmente durante o seu
principal apoio durante o processo de adoecimento e hospitaliza¢do, condicao de se manter uma
relacdo interpessoal e holistica com ela, a considerar-se o contexto, dindmica e relacionamento
familiar. Esses discursos também apontam a necessidade de, em certos momentos, se falar com
dureza de enfrentamento objetivo, no olhar em direcdo ao outro.

Outro aspecto a ser considerado no discurso dos enfermeiros diz respeito também a
importancia da comunicagdo como base para o seu relacionamento com a criangca € com 0O
estabelecimento de vinculo entre esta e a familia. Esta relevincia se traduz no relato de
Singularidade, quando esta atribui a comunicagdo varias maneiras que a crianga apresenta ao
se expressar: “Muitas vezes, voc€ chega, fala, ele ndo tem resposta, muitas vezes chora, muitas
vezes, ndo quer nem conversa.” Evidencia, ainda, que o enfermeiro deve entender, aceitar e
saber lidar com tal situacdo a busca de propiciar a crianga transmitir a crianga um conforto
ainda, a partir do estabelecimento de uma relagdo de confianca.

Ainda com relacdo a este aspecto, emerge dos discursos dos enfermeiros a idéia de a
presenca genuina, na cotidianidade do cuidar, como primordial a familia da crianca com cancer
que vivencia o processo de finitude. Este fato foi elucidado no discurso de Presenc¢a, no qual
expressa total solicitude a esta mde, apoiando-a e delineando o seu cuidado com a crianca.
Ressalta que conversa com ela, direcionando-a para que fique ao lado do filho, que segure na
sua mao. Tal relacdo passa para a mae e para a crianca a certeza do cuidado, da preocupacao e
solicitude do enfermeiro diante desta situagc@o vivenciada por ela.

Assim, € na comunicagdo que os enfermeiros estabelecem, especificamente, uma
relacdo de confianga com a familia (mde) da crianca. Isto é apresentado no discurso de
Autenticidade, quando esta descreve uma situacdo vivenciada com uma mae, que a chamava
pelo fato de o seu filho (crianca) ndo querer se alimentar. Dizia que lhe era solicitado uma
conversa com a crianga, com o intuito de convencé-la de se alimentar. A importancia dada por
esta enfermeira a comunicacio € ressaltada neste depoimento: “Entdo, eu acho que € muito
importante, nao pode deixar de ir, de fazer a visita nesse paciente, de se comunicar, seja ele em
fase final ou ndo.”

Da mesma forma, mas com o intento de expressar autenticidade como profissional, o
discurso precedente, a enfermeiro faz referéncia ao encontro com a familia da crianga e ressalta

o carinho e o reconhecimento da familia, pelo cuidado dispensado a crianca.
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Deste modo, a comunicacdo é apresentada como ferramenta para execucao do cuidar
da familia da crianga que vivencia o processo de finitude, sendo isto um atributo essencial do
relacionamento interpessoal, fornecendo, portanto, suporte a familia diante da situagdo.
Ressalte-se também, a partir dos depoimentos apresentados, a necessidade de o enfermeiro ser
orientado para compreender quando e o que falar, quais posturas deve adotar (compreensao,
aceitacdo e afeto), como calar, escutar, e estar acessivel as necessidades da familia e da crianga
referenciada.

Conforme Sousa et al. ( 2010c), objetivando-se firmar com o paciente e familia, uma
relacdo de ajuda efetiva, a comunicacdo auténtica é necessdria para que eles possam demonstrar
seus medos, angustias, valores e significados.

Assim sendo, a questdo da confianca (relacionada com a situacio de estabelecimento
de vinculo com a familia) € esclarecida nas falas dos enfermeiros, que revelam os seus cuidados
consubstanciados em uma abordagem humanizada. Esta € permeada por uma relagdo lidima
com os familiares, a partir de uma maior aproximac¢do com eles, pelo fato de estabelecerem
com eles um maior convivio. Esta relacdo, que tem como consequéncia o vinculo, ocorre pelo
fato de os enfermeiros passarem a maior parte do tempo dispensando sua assisténcia a crianca e
sua familia, estabelecendo uma relacdo de amizade e, consequentemente, desenvolvendo um
vinculo maior. Isto é observado no depoimento a seguir: “[...] muitas vezes ficamos com uma
certa amizade aos familiares, devido o tratamento do paciente ser longo; entdo, criamos uma certa
aproximacao com eles, por ficarmos aqui, o dia todo” (Humanizacao).

Esta situacdo intensifica-se, ainda mais, quando acontece a perda da crianga, como
revela o relato abaixo:

[...] a mde que perde seu filho, aqui, cria um vinculo maior com a gente, por causa de jd
estd hd um bom tempo aqui, e se apegarem. As vezes, liga, quer que a gente vd para o
velorio, traz foto. Entdo, para matar um pouco aquela saudade, ela liga para a gente e
nds sofremos, também, porque, ai, a gente relembra tudo o que aconteceu (Acolhimento).

Quanto a isso, Poles (2006) observa que os profissionais da Sadde apresentam um
sentimento de profundo pesar diante do sofrimento dos pais, pela perda das criancas.
Acrescenta que o enfermeiro, ao compartilhar o processo de finitude com os familiares delas, se
envolve com toda a angustia vivenciada por elas, envidando todos os seus esforcos para
entendé-la e ajudd-la, demonstrando seus proprios sentimentos.

O vinculo, na visdo dos enfermeiros participantes desse estudo tanto da crianga quanto
dos familiares ocorre devido as internagdes recorrentes e ao seu tempo de duracdo. Isto faz com
que os profissionais desenvolvam esses vinculos e conhecam as particularidades tanto das

criancas quanto de sua familia, por estar mais préximo, ao longo das hospitalizacdes,
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compartilhando experiéncias boas e ruins do dia a dia, sofrendo, também, com esta situacao.
Nao obstante, prestam um cuidado com qualidade, aprendendo a identificar as necessidades
tanto da crianga como de sua familia, mesmo quando a crian¢a ndo faz uso da comunicagdo
verbal.

Aratjo (2006) afirma que, mesmo diante da impossibilidade de verbalizar seus
anseios, o paciente em fase terminal evidencia seu sofrimento e ansiedade, de maneira nao
verbal e fisioldgica. Com base nisso, € necessario que o enfermeiro perceba tais sentimentos
agindo ao lado da familia, promovendo compreensdo e um forte apoio emocional, escutando,
confortando, encorajando e estando presente neste momento tao singular. Esta percepcdo de
sentimentos € possivel, por meio do toque e da expressdao com gestos de carinho pela familia e
pelo paciente.

Portanto, cumpre estabelecer entre a triade enfermeiro-crianca-familia uma
comunicagdo efetiva, para um melhor conhecimento da crianga e de suas necessidades, com
habilidade e compreensdo, para proporcionar-lhes uma assisténcia terapéutica singular
(GOMES; COLLET, 2010). Desta forma, cabe ao enfermeiro promover um cuidado centrado
na familia, visto que esta se apresenta como componente essencial, para estabelecer o cuidado
com a saude da crianca. LLogo, a comunicacao realizada, de maneira auténtica, com o nicleo
familiar da crianca com cancer em fase terminal, proporciona uma assisténcia integral a esta,
como revela o seguinte depoimento:

[...] conversar muito com a mde, escutando-a, perguntando: por qué estd tdo tensa

naquele dia? Por qué ndo estd se sentindo bem? Por qué estd triste? Eu tento conversar,

levantar, se ela quiser se abrir, se quiser conversar. Entdo, assim, eu tento me abrir, dizer
que eu estou presente, o que ela precisar de mim, o que eu puder fazer, eu vou estar ali do
lado dela, ela pode contar comigo, eu vou ajudar, eu vou dar aquela forca. [...]

(Singularidade).

Ressalta-se, neste depoimento, a total solicitude do enfermeiro para com a mae da
crianca, o qual lhe oferece apoio como elemento fundamental para que desenvolva sua
potencialidade, diante do enfrentamento do fendmeno vivenciado de maneira positiva,
acolhendo-a, considerando suas necessidades, sentimentos € pensamentos e escutando-a. A
escuta, como ji se comentou, faz parte da comunicagdo interpessoal e tem como finalidade a de
promover um melhor entendimento de todos os envolvidos no processo (SILVA, 2002). Desta
forma, escutar a familia propicia ao profissional a oportunidade de estabelecer uma relagcdo com
ela.

Neste relacionamento interpessoal com a familia da crianga, conforme os depoimentos

dos enfermeiros, observa-se que eles também utilizam a comunica¢do verbal como elemento
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importante para interagir na relacdo, mostrando a importancia de explicitar, de maneira clara,
tudo o que vai ser feito com a crianga e acentuando que isso é possivel, por meio do didlogo.
Tal fato pode ser visualizado nos trechos dos relatos a seguir:

[...] me comunico, também, com a familia. Devemos sempre demonstrar clareeza, em tudo

que vai ser feito (Relagcao Dialégica);

A comunicac¢do com a familia, também, é muito importante; conversar com os pais das
criancas é muito importante (Humanizacao).

Mesmo quando eu digo a familia que a crianga estd meio torporosa, estd em coma, mas

eu enfatizo que converse com ela, chegue no ouvido dele, porque ele estd escutando;

toque, acaricie; diga que vocé estd aqui, que vocé estd do lado dela, até o fim. Porque o

ultimo sentido que nos perdemos é a audicdo; entdo, ela estd escutando. Entdo, eu acho

que até ali, no ultimo momento, vocé tem que estar ali e mostrar que estd presente e que
estd com ela e ela vai sentir isso. Muitas vezes, a crianga chora em coma e vocé vé isso.

Tem muita gente que fica acanhado, quer se chegar, mas, ai, eu digo: dé uma palavra de

conforto, diga que vocé ama, porque ¢ dificil. Fale de Deus. E dificil, [...]

(Singularidade).

Silva e Hortale (2006) acrescentam que o didlogo € essencial para criar vinculos.
Assim, observa-se nos depoimentos destacados, que o vinculo se desenvolve na proximidade
do cuidado e adquire dimensdes significativas, devido as trocas e ao compartilhar emogdes e
sentimentos, a partir da presenca em um cuidado auténtico; tal presenca € caracterizada pelas
tedricas Paterson e Zderad (1979) como o encontro mediado por uma relacdo intersubjetiva de
chamados e respostas, envolvendo a condu¢do humana dos seres que vivenciam a relacao do
cuidado em toda a sua experiéncia de vida, a partir do didlogo.

O apoio referido pelos enfermeiros aos familiares das criancas com cancer em fase
terminal, como evidencia os discursos anteriormente transcritos, vem ao encontro dessas acoes
de cuidado em Cuidados Paliativos. E caracterizado pela forca, suporte e alento, quando os
enfermeiros sempre demonstram estar presentes a esses momentos para escutar, acolher,
conversar e aconchegar os familiares, para que estes sintam-se estimulados e fortes para
continuar a luta pela continuidade da vida, de maneira mais significativa, com a experiéncia de
vivenciar o processo de terminalidade de seus filhos.

Nesse sentido, € inegdvel o valor da comunicacdo, instrumento terapéutico entre o
enfermeiro e essa crianca e sua familia, por possibilitar-lhes um maior controle psicolégico da
situacdo vivenciada, apresentando-se como um meio de se apresentar um melhor entendimento
das informagdes sobre a doenca. Isto contribui para a redug¢do da ansiedade da familia e da

crianca, por estas perceberem que existe a preocupagcdo do enfermeiro com os resultados do

cuidado prestado. Nesse sentido, percebe-se que o desenvolvimento de uma boa comunicagao
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estd diretamente associado a estes, sendo importantes para o estabelecimento de novas acdes de
cuidado.

A comunicacdo se apresenta como um elo entre a triade crianga-familia-enfermeiro e
como capacidade destes para se inter-relacionarem por meio de uma pritica humanizada,
sendo, portanto, um elemento indispensdvel na qualidade das relagdes, na identificacdo do
processo saide-doenga e no desenvolvimento do cuidado pautado nos Cuidados Paliativos.

Para que a comunicacio seja considerada efetiva, estabelecendo uma relacdo de ajuda
a crianca com cancer em fase terminal e sua familia, é preciso que o enfermeiro compreenda
“[...] o ser humano como um ser ativo e o cuidado como finalidade nas mais variadas situagcdes
de vida.” (OLIVEIRA, et al., 2006, p. 2).

Destarte, observa-se que o enfermeiro se abre para o encontro, tornando-se uma pessoa
inteira, atenta, consciente e auténtica na relacdo com o outro, o que possibilita compartilhar a
experiéncia humana, com a utilizacdo das habilidades de comunicacdo verbal e a ndo verbal.
Este fato corrobora as afirmacdes de Silva (2002), segundo o qual, a comunicacdo verbal e nao
verbal representam a relagc@o de estar-com o outro, emitindo e recebendo mensagens.

Logo, o relacionamento interpessoal que ocorre entre todos os envolvidos, no processo
do cuidar, apresenta o seu cerne nas habilidades de comunicac¢ao, seja ela de forma direta ou
indireta, tornando-se fundamental para a promocgao da assisténcia de enfermagem humanistica,
alicercada nos Cuidados Paliativos como um elemento eficaz do cuidado com a crianga e com a

sua familia, que vivenciam o processo de terminalidade.
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O presente estudo, pelo qual buscamos abordar, a partir da filosofia dos Cuidados
Paliativos, a relacao dialdgica entre enfermeiros e criangas com cancer em fase terminal a luz
da Teoria Humanistica, ressalta a importancia de um cuidar centrado no paciente em sua
totalidade, e ndo apenas na sua doenca.

Permitiu destacar, a partir dos depoimentos dos enfermeiros participantes da
investigacdo a valorizacdo dos Cuidados Paliativos como pritica humanistica para
minimizarem o sofrimento dessas criancas, mediante uma assisténcia humanizada com énfase
na relacdo dialdgica entre o profissional e a crianca.

A trajetéria percorrida na elaboracdo desta pesquisa em muitos momentos, foi
demasiadamente dificil, principalmente no que tange a apreensdao da teoria da pratica
humanistica no aprimoramento e orientacdo da assisténcia de enfermagem pautada nos
Cuidados Paliativos, com énfase em um cuidado humanizado.

Portanto, através dos depoimentos dos enfermeiros analisados a luz da Teoria da
Enfermagem Humanistica, de onde adveio o conhecimento subjetivo do fendmeno
investigado, foi possivel compreender a experi€ncia vivida existencialmente por estes
enfermeiros vislumbrando cada depoimento em sua esséncia, de forma integral e permitindo
emergir novas discussdes para a promog¢ao de uma melhor assisténcia a crianga referenciada,
a partir do entendimento deles sobre a importancia relacao dialégica no contexto dos cuidados
referenciados.

A prética do cuidar em Enfermagem pautada nos Cuidados Paliativos com énfase na
relacdo dialégica entre o enfermeiro e a crianca com cancer proporciona ao o
desenvolvimento de um processo terapéutico a partir de uma relacdo empatica. Desse modo,
os Cuidados Paliativos centrados na crianga encontra alicerce na Teoria da Enfemagem
Humanistica por esta possibilitar o conhecimento do fendmeno investigado, aprendendo
genuinamente o significado destes cuidados com a crianca com cancer em fase terminal
desenvolvido a partir da relacao dialégica entre ela e com o enfermeiro.

Estabelecer um cuidado que ofereca uma presenga auténtica, permeado pelos
pressupostos da Teoria Humanistica, favorece a compreensdo da maneira como sdo vividas as
experiéncias do enfermeiro nesse contexto e contribui para propor a este estratégias uteis e
adequadas, para se atender as necessidades das referidas criangas. Assim, pudemos descobrir
a esséncia inefdvel desta temdtica em cada relato expresso, reconhecendo e revelando a
compreensdo da experiéncia existencial de cada enfermeiro inserido no estudo.

Da andlise qualitativa do material empirico emergiram quatro categorias: percep¢cao

dos enfermeiros sobre a pratica dos cuidados paliativos; relagao do enfermeiro com a crianca
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com cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura e sua familia: promocdo do cuidar na
terminalidade; estratégias utilizadas para minimizar o sofrimento existencial da crian¢ca com
cancer e sua familia pautadas nos Cuidados Paliativos; a comunicacdo e o relacionamento
interpessoal do enfermeiro com a crianga com cancer em fase terminal e sua familia. Estas
categorias apresentam a esséncia do cuidar em enfermagem direcionado a crianca que
vivencia o processo de finitude na perspectiva dos Cuidados Paliativos.

Quanto a compreensdo dos enfermeiros participantes do estudo sobre aos Cuidados
Paliativos, foi enfatizado o referido cuidado vinculado as necessidades do paciente em todas
as suas dimensdes (fisica, emocional, social e espiritual), especialmente, nas habilidades dos
cuidados com as criancas com cancer em fase terminal, tais como: ter desvelo e preocupacdo
pelo outro; doar-se; estar aberta para interagir na relagdo; evitar preconceitos; ter empatia e
compreensdo; fortalecer a esperanca; manter escuta ativa; manifestar confianca e honestidade;
apresentar equilibrio e maturidade pessoal; ser flexivel e respeitar o paciente e familia, no que
se refere as suas crencas e valores, entre outros. Neste sentido, os enfermeiros compreendem
os Cuidados Paliativos como cuidados que extrapolam a técnica e revelam o modo ser do
profissional no campo afetivo ao cuidar de criancas com cancer em fase terminal e de seus
familiares.

No tocante a relacdo do enfermeiro com a crianga com cancer em fase terminal e
com sua familia, os relatos dos entrevistados deixam transparecer o valor da relacdo dialégica
pautada no apoio emocional e espiritual.

A respeito da comunicacdo e do relacionamento interpessoal, do enfermeiro com a
crianca com cancer em fase terminal e sua familia, ficou evidente que tal processo €&
considerado por eles como ferramenta indispensavel para a promog¢do dos Cuidados Paliativos
com as criangas nesta etapa de vida, uma vez que os permite dirimir ddvidas, a partir de uma
linguagem simples e acessivel, de modo que as criancas exteriorizem suas angustias € medos.
Possibilita, também, ao enfermeiro compreender o chamado da crianca para atendé-la,
ajudando-a desta forma, juntamente com a sua familia (na pessoa da mae) e promovendo o
seu cuidar com desvelo, responsabilidade, solicitude e apoio.

Quanto a comunicag@o ndo verbal com as criangas fora de possibilidades terapéuticas
de cura, os enfermeiros informaram, também, que utilizam gestos e atitudes para a promo¢ao
do cuidado, porquanto enfatizam a importancia do contato relacional entre duas pessoas para
emissdo da informagdo. Esta modalidade de comunicac¢do € imprescindivel para propiciar o
cuidar humanizado com a crianca com cancer em fase terminal, por meio de um olhar do

profissional que expresse esperanga, de um sorriso que traduza afetividade, de um toque que
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expresse um carinho, uma palavra que traduza a importancia de estar verdadeiramente com a
crianga, neste momento tao singular de sua vida.

Os enfermeiros mostraram, de modo enfético, a sua sensibilidade pelo sofrimento
expresso por palavras que traduzem a grandeza destes profissionais ao cuidar da crianca com
cancer em fase terminal e dos seus familiares, procurando sempre lhes proporcionar o cuidado
em todas as suas dimensdes, a partir de uma perspectiva holistica pautada no respeito a sua
singularidade.

Outra questdo que merece destaque refere-se a importancia dada pelos enfermeiros
quanto a atuagdo da equipe interdisciplinar para a promocao dos Cuidados Paliativos a crianca
com cancer em fase terminal, uma vez que abrange a complexidade e inter-relacdo do ser
humano, por englobar a singularidade de cada pessoa.

Do mesmo modo, enfatizaram a importancia da abordagem multidisciplinar, que
envolve os vdrios aspectos dos problemas relativos a crianca e sua familia, sendo importante
considerar tais problemas em diferentes contextos, com o objetivo de promover um cuidado
holistico e a dignidade da crianca diante de sua finitude. A multidisciplinaridade €
desenvolvida por diversos profissionais, a partir de variados olhares sobre a complexidade
humana, alicer¢cada numa concepcao global e ativa do tratamento e na multidimensionalidade
da pessoa, com cuidado holistico e humanizado, para alivio e controle de sinais e sintomas.

Portanto, a concep¢do de uma abordagem multidisciplinar sobre a crianca e sua
familia denota um aspecto imprescindivel na filosofia dos Cuidados Paliativos. Haja visto que
sdo cuidados direcionados para os sintomas fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais,
necessitando de profissionais com abordagens diferentes para cuidar. Por conseguinte, tal
abordagem deve promover o verdadeiro encontro com a crianga que vivencia a terminalidade
da vida, pelo fato de propiciar uma maior interacdo entre vdrios profissionais com atengao
voltada para atender as necessidades individuais de cada crianca, em particular.

Os Cuidados Paliativos sao indispensdveis também para a promog¢ao de um cuidar
humanizado direcionado aos familiares da crianca com cincer em fase terminal, em particular
a mae como um instrumento de suporte, uma vez que lhe subsidia no enfrentamento da morte
de seu filho, a partir de estratégias especificas para cada situacdo, respeitando as suas
necessidades.

Assim, o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos com a crianga em fase terminal
implica um grande desafio para o enfermeiro. Haja vista que este passa situacdes de estresse
prolongado, por conviver com perdas, sofrimento e impoténcia diante da crianga com a

doenca em estdgio avancado, na iminéncia da morte.
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Nesse contexto, os enfermeiros explicitaram a necessidade de treinamento para
lidarem com as situacdes de terminalidade, aperfeicoamento e reciclagem do aprendizado
para um melhor exercicio profissional, com o objetivo de prevenir o desgaste emocional e
enfrentar as proprias angustias. Assim sendo, faz-se necessdrio a educagdo em Cuidados
Paliativos, a partir de politicas nacionais e programas desses cuidados nas instituicdes de
saude, para um melhor controle da dor e de outros sintomas, devendo esta temadtica estar
presente ao conteido dos curriculos dos cursos da area da Saude, em especial o de
Enfermagem.

Ante o exposto, consideramos que este trabalho abre novos horizontes no campo da
assisténcia, ensino e pesquisa em Enfermagem, com é&nfase na valorizagdo da relacdo
dialdgica entre enfermeiros e criangas com cincer em fase terminal, tendo como foco central
os Cuidados Paliativos.

Espera-se que este estudo possa subsidiar novas investigacdes acerca da referida
temadtica, visto que, ainda, sdo incipientes pesquisas que abordem a interrelacdo dos Cuidados

Paliativos com a Teoria Humanistica direcionados as criancas com cancer em fase terminal.
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Apéndice A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TiTULO DO PROJETO DE DISSERTACAO: Cuidados Paliativos: relacido dialégica entre

enfermeiros e criangas com cancer

MESTRANDA: Jael Rubia Figueiredo de S4 Franca

ORIENTADORA: Prof®. Dr®. Solange Fatima Geraldo da Costa

Prezado o (a) enfermeiro (a),

Eu, Jael Rubia Figueiredo de Sa Franca, sou enfermeira e aluna do Programa de Pos-
Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba, orientanda da Prof*. Dr"
Solange Fatima Geraldo da Costa, gostaria de convidéd-lo (a) para participar da pesquisa
Cuidados paliativos: relacdo dialogica entre enfermeiros e criancas com cancer. Este estudo
tem como objetivos: investigar a compreensdo de enfermeiros assistenciais no que concerne
aos cuidados paliativos; identificar as estratégias empregadas por enfermeiros para promoc¢ao
de cuidados paliativos direcionadas ao ser crianca com cancer em fase terminal; averiguar
como o enfermeiro utiliza a comunicagao ao assistir a crianca com cancer em fase terminal e
analisar como se da a relacdo dialégica entre enfermeiro e crianca com cancer em fase
terminal.

Ressalto que esta investigacdo contribuird para o reconhecimento da valoragdao dos
cuidados paliativos na promog¢do do cuidar humanizado em enfermagem a crianca com cancer
sem possibilidades terapéuticas de cura, mediante a relagdo dialégica vivenciada entre os
enfermeiros e ser crianga em fase terminal.

Para a realizacdo desta pesquisa, solicito sua colaboracdo participando deste estudo,
mediante uma entrevista individual, onde o registro das informacgdes serd gravado utilizando o
sistema de gravacdo de dudio. Os dados obtidos serdo transcritos na integra e posteriormente
serdo submetidos a aprecia¢do de cada participante por meio de uma copia impressa, com a
finalidade de garantir a fidedignidade dos contetidos expressos no momento da entrevista.

Faz-se oportuno esclarecer, que a sua participacdo na pesquisa € voluntdria, portanto,
vocé ndo € obrigado a fornecer informacdes e/ou colaborar com atividades solicitadas pela
pesquisadora, podendo requerer a sua desisténcia a qualquer momento do estudo, fato este que
nao representard qualquer tipo de prejuizo relacionado ao seu trabalho nesta instituicao. Vale
ressaltar que esta pesquisa ndo trard nem dano previsivel a sua pessoa, visto que sua
participacao consistird em uma entrevista com a pesquisadora a respeito de tema em destaque.
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Considerando a relevincia do estudo para a pritica da Enfermagem, solicito a sua
permissdo para disseminar o conhecimento que serd produzido por este estudo em eventos da
area de saude e em revistas cientificas da area. Para tanto, por ocasido dos resultados
publicados, sua identidade serd mantida no anonimato, bem como as informacdes
confidenciais fornecidas.

E importante mencionar que vocé receberd uma cépia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e que a pesquisadora estard a sua disposi¢do para qualquer esclarecimento
que considere necessario em qualquer etapa do processo de pesquisa. Diante do exposto, caso
venha a concordar em participar da investigacao proposta, convido o (a) vocé conjuntamente
comigo, a assinar este Termo.

Considerando, que fui informado (a) dos objetivos e da relevancia do estudo proposto,
bem como da minha participagdo como entrevistada, declaro o meu consentimento em
participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na investigacdo sejam

utilizados para fins cientificos.

Joao Pessoa, / /2010.

Assinatura do (a) Participante da Pesquisa

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Telefones para contato com pesquisadora:
Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem — UFPB -3216-7109.
Nicleo de Estudos de Pesquisas em Bioética — NEPB — UFPB.

Telefone do Comité de Etica em Pesquisa do HULW — UFPB — 3216 7302
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APENDICE B

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Estado Civil:

Procedéncia: ( ) Zona Urbana ( ) Zona Rural ( ) Outros

Religido:

Formagao académica/ Ano:

Instituicao:
Especializacdo: area ;
Mestrado: area :

Tempo de trabalho na institui¢do:

Capacitagdo ( ) Oncologia ( ) Oncologia pediatrica ( ) Outras (especificar)

Curso de atualizagdo: - -

ROTEIRO DE ENTREVISTA

v O que vocé compreende por cuidados paliativos?

v Que estratégias vocé utiliza para promogio de cuidados paliativos direcionadas ao
ser crianga com cancer em fase terminal?

v" O que vocé acha da comunicagdo como instrumento para assistir a crianga com
cancer em fase terminal?

v' Como vocé utiliza a comunicagdo ao assistir a crianga com cincer em fase

terminal.
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PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA - UFPB
HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY - HULW

COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES
HUMANOS - CEP

CERTIDAO

Com base na Resolugtio n° 196/96 do CNS/MS que regulamenta a ética da
pesquisa em seres humanos, o Comitd de Etica em Pesquisa do Hospital
.Univer‘si’rér‘io Lauro Wanderley - CEP/HULW, da Universidade Federal da Pardiba,
em sua sessdo realizada no dia 13/04/2010, anés andlise do parecer do relator,
resolveu considerar APROVADO o projeto de pesquisa intitulado CUIDADOS
PALIATIVOS: relaglio dialégica entre enfermeiros e criancas com céincer.
Protocolo CEP/HULW n°. 062/10, da pesquisadora JAEL RUBIA FIGUEIREDO DE
SA FRANCA.

Solicitamos enviar ao CEP/HULW um resumo sucinto dos resultados, em CD,

no final da pesquisa.

Jodo Pessoa, 14 de Abril de 2010.

laponira Cortez Costa de QOliveira
Coordenadora do Comité de Efica
em Pesquisa - CFPHULW

Prof® Dr® Iaponira Corfez Costa de Oliveira
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa-HULW

Endereco: Hospital Universitdrio Lauroc Wanderley-HULW - 4° andar.  Campus 1 - Cidade Universitdria.
Bairro: Castelo Branco - Joéo Pessoa - PB. CEP: BOB1-900  CNPJ: 24098477/007-05
Fone: (83) 32167302 — Fone/fax: (083)32167522 EF-mail - cephutw@hotmarl.com



