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RESUMO

Introducdo: O cancer é caracterizado como a primeira causa de morte por
doenca em criancas e adolescentes, necessitando de diferentes intervencdes e
terapéuticas. Objetivo: Compreender de que forma a equipe de saude do setor
de oncologia pediatrica de um Hospital-Escola da cidade do Recife percebe o
trabalho realizado com pacientes, criancas e adolescentes, em cuidados
paliativos. Método: Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada com doze
profissionais da instituicdo, sendo a amostra realizada por conveniéncia e
saturacdo. Os dados foram coletados por meio de questionarios
sociodemograficos e entrevistas individuais semiestruturadas, gravadas em
audio e submetidas posteriormente a técnica de Analise de Conteudo.
Resultados e Discussdo: Foram organizados quatro eixos tematicos, sendo
eles: 1) Formacgdo e capacitagcbes em cuidados paliativos; 2) Sentimentos
vivenciados pelos profissionais; 3) Estratégias de coping diante da paliacéo e
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4) Dificuldades experienciadas na enfermaria de oncologia pediatrica. Os
resultados evidenciam que os participantes tém entendimento sobre a paliacéo,
porém necessitam ampliar sua preparagdo técnica e emocional para trabalhar
com os pacientes em cuidados paliativos. O estudo seguiu as orientacdes da
resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS), tendo um
compromisso ético com os participantes.

Palavras-chave: cuidados paliativos; oncologia; pediatria; equipe de
assisténcia ao paciente.

ABSTRACT

Introduction: Cancer is characterized as the first cause of death due to disease
in children and adolescents, requiring different interventions and therapeutics.
Objective: To understand how the health team of the pediatric oncology sector
of a Hospital-School in the city of Recife perceives the work performed with
patients, children and adolescents, in palliative care. Method: This is a
gualitative research carried out with twelve professionals of the institution, being
the sample performed for convenience and saturation. Data were collected
through sociodemographic questionnaires and individual semi-structured
interviews, recorded in audio and subsequently submitted to the Content
Analysis technique. Results and Discussion: Four thematic axes were
organized: 1) Training and training in palliative care; 2) Feelings experienced by
professionals; 3) Coping strategies in the face of palliation and 4) Difficulties
experienced in the pediatric oncology ward. The results show that participants
have an understanding of palliation but need to broaden their technical and
emotional preparation to work with patients in palliative care. The study followed
the guidelines of resolution 466/2012 of the National Health Council (CNS),
having an ethical commitment to the participants.
Keywords: palliative care; medical oncology; pediatrics; patient care team.

Introducéo

Céancer € a definicdo dada a um conjunto de aproximadamente cem
doencgas, as quais tém em comum o crescimento anormal de células e sua
capacidade de invadir outros tecidos e estruturas organicas. Seu diagnéstico
pode dar inicio a um longo processo de tratamento e mudancgas na rotina do
paciente, sendo geralmente compreendido como algo grave e com iminéncia
de morte. E causado por diferentes fatores que variam entre a inter-relacdo de
causas internas e externas, como a predisposi¢cao genética e os fatores sociais,
politicos, econdmicos e ambientais; podendo ser desencadeado em qualquer

fase do desenvolvimento humano (INCA, 2019).
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O céancer pediatrico, especificamente, necessita de estudos que diferem
dos diagnosticados na fase adulta, pois apresenta caracteristicas distintas
guanto ao tratamento, origens e comportamento clinico, sendo considerado
como uma neoplasia rara e de etiologia pouco conhecida; portanto nao
podemos falar em prevencédo a medida que ainda ndo ha referéncias cientificas
suficientes quanto a sua origem (BRASIL, 2017). O cancer pediatrico
geralmente apresenta curto periodo de laténcia, desenvolvendo-se
rapidamente e de forma agressiva, porém tendo uma boa resposta ao
tratamento e, consequentemente, bom progndéstico com 80% de chance de
cura se diagnosticado de forma precoce e tratado da maneira necessaria
(INCA, 2019).

Considerado um problema de saulde publica, o cancer pediatrico €
caracterizado, atualmente, como a primeira causa de morte por doenga entre a
faixa etaria de 0 a 19 anos. E importante destacar que as acbes tomadas
frente a ele circulam entre a deteccéo precoce, diagnostico, até o tratamento e
as diferentes formas de cuidar, como a estratégia de paliacdo (INCA, 2019),
visto que mesmo com o avango das terapias curativas ainda ha pacientes que
ndo terdo a cura como possibilidade terapéutica beneficiando-se,
prioritariamente, dos cuidados paliativos.

A Organizacdo Mundial da Saude (2002) define os principios que
permeiam os cuidados paliativos. Esta estratégia de acdo é caracterizada por
ser uma abordagem que tem como objetivo promover a qualidade de vida
guando os pacientes enfrentam doencas que ameacem a sua continuidade, é
importante que seja indicado desde o diagnostico para que medidas de
prevencao, alivio da dor e sofrimento sejam realizadas de forma precoce. A
dor, no contexto que esta sendo estudada, € compreendida como dor total,
conceito criado por Dame Cicely Saunders, pois € entendida e acolhida em
suas dimensdes psiquica, fisica, social e espiritual (Carvalho & Parsons, 2012;
Gomes & Othero, 2016).

Em relacdo aos principios que norteiam os cuidados paliativos, é
imprescindivel o conhecimento destes, pois 0s mesmos delimitam a pratica do

profissional que atua nessa area, sendo eles: promover o alivio da dor ndo sé
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de forma medicamentosa; afirmar a vida, sendo a morte o0 seu processo natural
e estimular a possibilidade de viver com a vida que ainda pode ser vivida; ndo
adiar e ndo acelerar o processo de morrer; abordar a espiritualidade e os
aspectos psicossociais de pacientes e familiares; oferecer um sistema de
suporte para que 0 paciente possa ser ativo de acordo com as suas
possibilidades; oferecer suporte a familia do paciente antes e depois da sua
morte; melhorar a qualidade de vida do paciente, respeitando suas vontades e
necessidades; ter inicio o mais precocemente possivel, junto a outras
estratégias e ndo sO na terminalidade; ser realizado de forma multiprofissional
focando nas necessidades dos pacientes e seus familiares em todas as
dimensdes (Carvalho & Parsons, 2012).

A equipe de saude que atua frente ao contexto oncolégico € formada por
diferentes atores que juntos assistem ao paciente e seus familiares de forma
integral e respeitando as respectivas individualidades. O trabalho da equipe,
portanto, € de suma importancia em todas as etapas que envolvem o
adoecimento, desde as investigacdes iniciais, diagnostico, tratamento e o pos-
Obito. Quanto mais integrada for a equipe de saude melhor se constituira o
vinculo e a confianca entre a triade paciente, familia e profissionais de saude;
vale salientar que o dialogo e as diferentes formas de cuidado entre os atores
envolvidos podem evitar possiveis iatrogenias no contexto hospitalar. Por outro
lado, além das relacbes existentes nesse ambito, ha possiveis dificuldades
institucionais que os profissionais se deparam, como, por exemplo, a falta de
recursos, elevadas jornadas de trabalho, forte contelldo emocional relacionado
as perdas e mortes, contexto que pode levar ao adoecimento dos membros da
equipe (Alves, 2012; Oliveira, Maranh&o & Barroso, 2017).

Como dito, os cuidados direcionados as pessoas que estdo fora da
possibilidade de tratamento modificador da doenca ndo sao realizados de
forma isolada, precisando de uma equipe multiprofissional, atuando de forma
interdisciplinar, devidamente treinada e com foco em paliar o sofrimento das
partes envolvidas (Carvalho & Parsons, 2012). O servigo prestado ao paciente
e ao seu cuidador é realizado visando abarcar todas as dimensdes dos

sujeitos, ou seja, seus aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais, e para
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gue isso ocorra sao necessarios profissionais aptos a aplicar a filosofia
paliativa. Logo, é importante que existam varios olhares acerca das diferentes
guestdes que precisarao de cuidado, promovendo-o de forma ativa e integral, e
estabelecendo metas em comum (Cardoso, Muniz, Schwartz & Arrieira, 2013;
Silva & Sudigursky, 2008).

O cuidado paliativo pode ser realizado em todas as fases da vida, ou
seja, na infancia, adolescéncia, vida adulta e velhice, todavia, se as pesquisas
e estudos acerca do cuidado paliativo de forma geral ainda sdo recentes no
Brasil, os direcionados as criangas e aos adolescentes sao ainda mais novos,
portanto, necessitando de mais investigacdes. Outro impasse é que ainda ha
dificuldades e tabus que permeiam os cuidados paliativos, ndo sé por parte dos
pacientes e familiares, mas também pelos profissionais de salde; essas
dificuldades precisam ser dialogadas para que o cuidado seja realizado da
melhor forma (Cardoso et al., 2013; Silva & Sudigursky, 2008).

Diante das discussfes expostas e tendo considerado a importancia de
estudos que abordem a tematica explicitada, o estudo teve como objetivo geral
compreender de que forma a equipe de saude do setor de oncologia pediatrica
de um Hospital-Escola da cidade do Recife percebe o trabalho realizado com
pacientes, criancas e adolescentes, fora da possibilidade de tratamento
modificador de doenca. Os objetivos especificos foram: 1) descrever os dados
sociodemograficos dos profissionais da equipe de saude do setor da oncologia
pediatrica que atuam em cuidados paliativos oncoldgicos; 2) descrever o
entendimento da equipe de saude acerca dos Cuidados Paliativos; 3)
Investigar quais as maiores dificuldades dos profissionais frente a né&o
intervencdo ou suspensao de tratamento curativo em criancas e adolescentes
fora da perspectiva de cura e 4) identificar quais sdo as estratégias de
enfrentamento mais utilizadas pela equipe de saude quando no cuidado aos

pacientes fora da possibilidade de cura.
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Método

Este trabalho caracteriza-se como uma pesquisa qualitativa, pois
segundo Caregnato (2017), preocupa-se com a caracterizacdo e descricdo
aprofundada de fatos, grupos e processos interativos no local em que os
mesmos ocorrem, portanto, o pesquisador obtém as informacgdes diretamente
com os sujeitos do estudo.

A pesquisa foi realizada com profissionais de salde que atuam no
Servico de Oncologia Pediatrica de um hospital de referéncia que atendem
pessoas de 0 a 17 anos e 11 meses de idade e que fica na cidade do
Recife/PE, especializado no diagndstico e tratamento do cancer pediatrico e
sendo referéncia no Norte/Nordeste. A amostra se deu por conveniéncia, de
acordo com a disponibilidade e acessibilidade do publico-alvo do estudo, tendo
como critérios de inclusdo ter experiéncia com os pacientes em cuidados
paliativos e atuar por, no minimo, um ano de experiéncia no setor, por ser
considerado pelas autoras um tempo que possibilita um conhecimento e
apropriacdo da dinamica do servico. Como critério de excluséo, elegeu-se ser
estagiario ou residente, como também os profissionais afastados por licenca ou
outro motivo institucional.

A selecdo dos entrevistados se deu por conveniéncia, sendo definido o
critério de saturacdo das respostas e os dados foram coletados no periodo de
agosto a outubro de 2017 com o total de 12 (doze) profissionais participantes.
Foi utlizado um questionario sociodemografico e uma entrevista
semiestruturada, realizada em local reservado, de forma individual, gravada
mediante autorizacdo dos entrevistados e apds assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

As perguntas norteadoras foram: 1) O que vocé entende por cuidados
paliativos? 2) Na sua pratica na oncologia pediatrica, vocé desenvolve os
cuidados paliativos? Como isso acontece? 3) Vocé fez algum curso,
treinamento ou participou de alguma preparacdo para trabalhar com cuidados
paliativos? 4) Quais as suas maiores facilidades e/ou dificuldades ao trabalhar
com criancas e adolescentes em cuidados paliativos? 5) Qual o sentimento

vivenciado quando uma crianca ou adolescente estd fora da possibilidade
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terapéutica de cura? 6) Como vocé se sente diante da morte de uma crianca
ou adolescente em cuidados paliativos? 7) Que estratégias de enfrentamento
vocé utiliza para lidar com os sentimentos vivenciados? e 8) Tem algo mais que
vocé gostaria de acrescentar sobre a tematica?

Todos os dados foram transcritos mantendo-se fiel ao discurso
enunciado e as andlises foram realizadas a partir da Anélise de Conteudo de
Bardin (2016), que se caracteriza como um conjunto de técnicas que permitem
a analise das comunicacdes que perpassam os diferentes discursos dando
énfase ao contetido tanto manifesto quanto latente (Campos & Turato, 2009).

Os entrevistados foram identificados pela letra “P”, referente ao termo
“participante”, junto a numeracdo de 1 a 12, referente a quantidade de
profissionais entrevistados, garantindo o sigilo dos conteddos e de suas
respectivas identidades.

O contetdo da pesquisa seguiu as orientacfes da resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) e foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da instituicdo, sendo aprovada através do
namero de protocolo CAAE 70945417.3.0000.5201.

Resultados e Discussao

A pesquisa teve um total de 12 participantes da equipe multiprofissional,
09 do sexo feminino. Entre eles, trés da area de enfermagem, trés técnicos de
enfermagem, trés meédicos, uma nutricionista, um fisioterapeuta e uma
terapeuta ocupacional. A faixa etaria dos profissionais variou entre 29 e 55
anos de idade. Quanto a raca, oito se consideraram brancos, trés se
declararam pardos e um preto. No que se refere ao estado civil, seis
entrevistados eram casados, cinco solteiros e um divorciado. Ja em relagéo a
religido, sete participantes se declararam da religido catolica, dois da religido
evangélica, dois da religido espirita, enquanto apenas um declarou-se sem
religido.

O tempo de formacao dos entrevistados mostrou-se variavel, o qual foi
apreendido através de intervalos cronologicos, em que um profissional

apresentou menos de 5 anos de formado; cinco de 5 a 10 anos; um de 10 a 15
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anos; trés de 15 a 20 anos e dois tinham mais de 20 anos de formacdo. O
tempo de atuacdo no setor da oncologia pediatrica da instituicdo analisada,
também foi agrupado em intervalos de tempo, tendo quatro profissionais com 1
a 3 anos de experiéncia na enfermaria; dois com 3 a 5 anos; uma com 5 a 7
anos e cinco profissionais com mais de 10 anos de atua¢&o no servico.

Apds a leitura das entrevistas coletadas e, consequentemente, da
Andlise de Conteudo realizada, foram elaboradas quatro categorias que serao
apresentadas e aprofundadas a seguir: 1) Formacdo e capacitacbes em
cuidados paliativos; 2) Sentimentos vivenciados pelos profissionais; 3)
Estratégias de Coping diante da paliagdo e 4) Dificuldades experienciadas na

enfermaria de oncologia pediatrica.

Formacéao e Capacitacbes em Cuidados Paliativos

Essa categoria descreve a formacéo realizada, capacitacbes e outras
atividades existentes que deram suporte a pratica profissional dos
participantes, como também aborda o entendimento que a equipe de saude da
oncologia tem acerca da terapéutica paliativa.

Quanto a formacdo, os profissionais atribuiram & experiéncia obtida
durante os anos de residéncia que alguns realizaram, aos cursos presenciais e
a distancia, participagdo em simposios, workshop e congressos. Um
participante afirmou nao ter interesse nos estudos que envolvem o
aprofundamento na paliacdo e cinco conhecem a tematica por meio da atuacéo
pratica cotidiana, buscando por conta propria materiais de estudo. O relato
abaixo € de um participante que estudou a tematica a partir da sua atuacao:

N&o fiz nenhum [curso], nada oficial, certo? A ndo ser o
proprio interesse, muita leitura, muito estudo atras de
protocolos que utilizam em cuidados paliativos... ndo é
simplesmente vocé querer fazer cuidados paliativos, mas
vocé se encontrar em cuidados paliativos, né? Entédo acho
gue a inclinagdo, a vocacao, o olhar diferenciado, acho
gue isso foi que deu o pontapé inicial. (P12)

Furtado e Leite (2017) afirmam que o profissional de saide muitas vezes
situa-se na area de conhecimento técnico vivencial que detém,

responsabilizando-se pela transmissdao do lugar de atuagdo e pelos
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conhecimentos apreendidos e transmitidos, ndo necessitando ou buscando,
portanto, as formas mais tradicionais de aprendizado.

No que se refere a formacgao profissional, agueles com mais anos de
experiéncia na oncologia pediatrica percebem diferencas da formacdo que
obtiveram, comparado-a com a proporcionada aos profissionais que se formam
atualmente. Acreditam que a formacédo atual na area da saude € abordada e
compreendida para além da visdo curativa.

Se ainda hoje sdo necesséarios mais estudos acerca dos cuidados
paliativos, devido a uma formag&o que néo abarca o sujeito como ser integral e
ndo da suporte ao futuro profissional para lidar com os aspectos subjetivos e
emocionais ligados ao adoecimento (Hermes & Lamarca, 2013), de acordo com
os profissionais, antes os cuidados paliativos era algo ndo mencionado no meio
académico e profissional, causando insuficiéncia de pessoas habilitadas para
trabalhar com a tematica e focando apenas nos ensinamentos técnicos
voltados a cura.

Eu acho que hoje esta se falando mais até nas faculdades
[sobre cuidados paliativos], entdo é mais facil, acho que
talvez o grupo que venha agora formado talvez para ele
seja mais trabalhado isso, pra gente é mais dificil, a gente
nao foi desde o inicio, a gente quer realmente dar noticias
boas de cura. (P09)

Na construgéo de sentido sobre os cuidados paliativos, a maioria dos
profissionais mostrou ter uma visdo adequada quanto as definices de alguns
conceitos, protocolos e principios basicos.

Houve uma predominéncia da percepg¢ao dos participantes com relacéo
ao conhecimento do cuidado paliativo ao objetivo de aumentar a qualidade de
vida dos pacientes, bem como a diminuicdo da dor e de outros sintomas

decorrentes do adoecimento.

Entdo paliar significa cobrir como se fosse cobrir com o
manto, né? E como se fosse a gente abarcar ele, ver ele
como um ser completo e tentar minimizar todas aquelas
angustias tanto no ponto de vista organico, quanto do
ponto de vista espiritual, do ponto de vista psicoldgico e
em todos o0s aspectos, ndo s6 em se tratando do
paciente, como extensivel a sua propria familia. (P08)

136
Rev. SBPH vol. 22 no. 2, Rio de Janeiro — Jul./Dez. — 2019



y‘ BPH Guedes, A. K. C., Pedrosa, A. P. A., Osdrio, M. de O.,

)CIEDADE BRASILE II\:‘- & Pedrosa, T. F.

PSICOLOGIA HOSPITALAR

E um cuidado que se inicia quando o paciente chega no
servico, né? Onde essa crianca, essa familia elas vao ser
acompanhadas com esse olhar diferenciado, com olhar
pensando na qualidade de vida, no respeito ao paciente,
no respeito a familia e ndo s6 pensando na questao da
terminalidade do paciente. (P10)

Esses achados corroboram com a literatura que aponta que a
diminuicdo e alivio da dor € um dos principios que formam a filosofia dos
cuidados paliativos, sendo que este objetivo ndo € atingido apenas pela
terapéutica medicamentosa; o aumento da qualidade de vida e o inicio precoce
junto a outras estratégias também s&o principios norteadores destas praticas
(Carvalho & Parsons, 2012; Gomes & Othero, 2016) e podem ser observados
nas falas de P08 e P10.

Nos cuidados paliativos, o cuidado integral torna-se o objetivo principal,
o qual independe da nao possibilidade de cura. Portanto vé-se o ser humano
para além do adoecimento e em todas as suas dimensfes e integralidade,
cuida-se, portanto, dos sintomas de natureza fisica, espiritual, social e
emocional (Gomes & Othero, 2016; Silva & Sudigursky, 2008). Tais cuidados
devem ser iniciados ap0s o diagnostico, que ja € cercado de esterestipos e
sensacOes de medo e inseguranca, o que facilita muitas vezes a associacao
entre paliacdo e morte (Oliveira et al., 2017), como na fala de P11:

Cuidados paliativos para mim é quando o paciente chega
a ficar fora de chance de sobreviver, né? Aquela doenca,
aquela patologia ao ponto de vista né, do médico... Eles
morrem conscientes, orientados... Surpreende a gente a
maneira como ele encara aquele fato de que vai morrer,
gue esta ali s6 esperando a hora. (P11)

Estudos mostram que ainda € comum que a insercao na paliacao seja
relacionada com a proximidade da morte, o que a faz ser vista como resultado
final e ndo como um processo pelo qual podem ser administrados varios
cuidados e intervencgdes por parte da equipe e direcionadas ao paciente e sua
familia. Este medo causado pela iminéncia de morte e presente desde o
diagnostico, afeta paciente, familiares e equipe cuidadora (Alves et al., 2016;
Braga & Queiroz, 2013; Hermes & Lamarca, 2013; Machado, Lima, Silva,

Monteiro & Rocha, 2016).
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Sentimentos Vivenciados pelos Profissionais

Presenciar a dor que muitas vezes nao pode ser solucionada e a morte
gue ndo pode ser evitada coloca o profissional diante da sua proépria finitude,
fragilidade e vulnerabilidade; presenciar o sofrimento e as perdas dos familiares
também é revisitar suas perdas passadas e perceber a possibilidade de perdas
futuras. (Kovacs, 2010; Silva, Issi, Motta & Botene, 2015). O sofrimento ndo
existe s6 em funcdo do sofrimento do paciente e dos seus respectivos
familiares, ha também o préprio processo de luto vivenciado pelos integrantes
da equipe de saude, luto que muitas vezes € silenciado e ndo encontra local de
acolhimento e escuta, ou seja, ndo € compartilhado. Esse Iuto e o processo de
sofrimento que o acompanha sdo maiores quando ha maior vinculo entre o
profissional e o paciente (Kovacs, 2010; Oliveira et al., 2017).

Frente ao processo de terminalidade do paciente em cuidados paliativos,
os profissionais relataram sentimentos de entendimento quanto a finitude,
conformidade e alivio; todavia os entrevistados também afirmam tristeza,
impoténcia, raiva, bem como a sensacado de dor e perda. Esses achados
corroboram com a literatura que relata a presenca de sentimentos de dor,
injustica, alivio, cobranca quanto aos limites de assisténcia, choque, medo,
aversao, desamparo e raiva por parte dos profissionais que trabalham com
criancas/adolescentes que estao proximos a vivéncia do processo de morte e
morrer (Machado et al., 2016).

Eu me sinto arrasada né? Principalmente porque eu sou
mae também e a gente ndo pode fazer nada, s6 esperar a
morte chegar né? E muito dificil... (P05)

Todos esses fatores podem ocasionar a presenca de sentimentos
ambiguos frente ao processo de adoecimento e da prética profissional, os
guais se apresentaram nos discursos dos participantes e sao exemplificados
com a fala de P03:

Eles vao chegando e a gente comeca a se apegar nao
tem como ndo se apegar, cada um € uma historia, cada
um € uma vida, cada um tem suas caracteristicas e seus
defeitos e a gente vai se acostumando com isso entdo é
uma perda por ndo ter mais aquela pessoa no noOsso
convivio, mas a gente de certa forma também entende
gue € um alivio porque ele parou de sofrer.
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Outros estudos comprovam também que questdes ligadas a morte e a
finitude sdo apreendidas por alguns membros das equipes multiprofissionais
como sinbnimo de fracasso, 0 que pode ser causado, concomitantemente a
outros fatores, devido a formacdo académica em que os profissionais de saude
sdo demandados a dar continuidade a vida a qualquer custo dificultando,
assim, a percepcao da morte como processo e curso natural da vida (Alves et
al., 2012; Cardoso et al., 2013; Kovacs, 2010; Silva & Sudigursky, 2008).

Tais pesquisas evidenciam a dificuldade dos profissionais em lidar com
a morte, ocasionando sentimento de frustracdo e impoténcia diante da sua
pratica cotidiana. Quando a morte é de uma crian¢ca ou de um adolescente, 0s
mesmos achados abordam a potencializacdo desses sentimentos, portanto,
mesmo a morte sendo parte do desenvolvimento humano, sua ocorréncia na
fase infantojuvenil € encarada com surpresa, como se nédo fizesse parte do
ciclo natural ou como se a vida tivesse sido negada ao paciente. (Alves et al.,
2012; Braga & Queiroz, 2013; Piva, Garcia & Lago, 2011).

Com relagdo ao vinculo estabelecido entre os profissionais de saude na
oncologia pediatrica, cinco participantes falaram dos sentimentos vivenciados
fragmentando-os quando em relacdo a crianga e quando frente a paliagdo e
morte do paciente adolescente, sendo o ultimo encarado com maior dificuldade
pelos profissionais.

Observa-se nas falas relacionadas aos adolescentes, a dificuldade dos
profissionais em lidar com as peculiaridades dessa fase da vida e suas
transformacgdes associadas ao processo de adoecimento. A literatura pontua o
guanto é dificil para equipe de saude cuidar de adolescentes que vivenciam a
terminalidade, lidar com a possibilidade da morte é muito doloroso e gera
percepcbes acerca do futuro perdido e da injustica da doenca para esse
publico. Para o adolescente, estar acometido de uma doenga crénica, como o
cancer, pode influenciar em questdes relacionadas a sexualidade, interacao
social, perspectiva de vida, entre outros (Remedi, Mello, Menossi & Lima,
20009).

E complicado para Vvocé é como se VOCcé
tivesse perdendo alguém seu entende? Entdo é O&bvio
gque a gente sente a perdade cada... pelo menos eu
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sinto a perda de cada paciente, mas 6Obvio que a gente
sente diferentemente, dizer a vocé que eu sofro porque
perdi um bebezinho ndo, a gente tem um sentimento de
perda, mas ndo tem aquele sofrimento, mas perder um
adolescente me mata... Essa €& a minha grande
dificuldade. (PO1)

O adolescente além dele se... é... A gente também tem
essa pena da vida, a flor da idade, porque a gente sabe
gue, quem ja passou pela adolescéncia sabe, que é a
fase mais bonita e por que perder estes momentos? A
gente pensa né? Dele ser feliz e ndo ter essa
oportunidade. (P09)

Um dos temas que emergiu nas entrevistas foi o impacto emocional por
parte de alguns profissionais, referente a paliacdo e morte da crianca ou
adolescente sob seus cuidados, gerando repercussdes na sua vida pessoal
como: precisar ausentar-se para chorar ou o fazer no caminho para casa apos
sair do plantdo, assim como dificuldade em desligar-se do servico e dos
pacientes no dia de folga. Uma profissional relatou ter vivenciado um periodo
de luto por um ano pela morte de um paciente.

E importante mencionar que quando o luto ndo é vivenciado, bem como
as diversas emocdes existentes no contexto oncoldgico, pode ocasionar
aumento dos sintomas depressivos e a incidéncia da Sindrome de Burnout nos
profissionais de saude, que é uma sindrome laboral que se caracteriza pelo
esgotamento emocional, elevado estresse, desmotivacao e despersonalizacao

(Machado et al., 2016; Santos & Santos, 2015).

Estratégias de Coping Diante da Paliacao

As estratégias de coping conduzem a menos adoecimento por Burnout e
a formulacédo de medidas mais apropriadas diante de uma situagcao estressora.
Com essa categoria, portanto, busca-se conhecer e explorar as estratégias
mais presentes no cotidiano dos profissionais de salde que atuam na
oncologia pediatrica quando instaurado o contexto da paliacdo. Por coping,
entende-se o conjunto de formas de adaptacfes utilizadas por individuos que
estdo frente a situacdes adversas, de elevado nivel de estresse e carga

emocional (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998; Pereira & Branco, 2016).
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Existem diferentes formas de enfrentar os acontecimentos vivenciados
na rotina da enfermaria, os mais citados pelos profissionais englobam a relacéo
com as suas familias e amigos, o cuidado de si e a espiritualidade.

Os entrevistados reforcam a importancia de manter situacoes
prazerosas de lazer, com amigos e familiares, saindo do contexto relacionado
as funcbes desempenhadas. Neste cenario, estudos indicam que as atividades
de lazer podem constituir-se como dispositivos que auxiliam na prevencao

7

a
Sindrome de Burnout, assim como no alivio de tensdes e na estimulacdo a
motivacdo dos membros da equipe. Todavia & importante destacar que a
estratégia é algo que ndo muda a situacdo que gerou a necessidade de lazer,
estabelecendo, portanto, um momento de distracdo momentanea (Alves, 2012;
Santos & Santos, 2015; Viero, 2014).

Eu tento, pelo menos assim, quando nao estou aqui tentar
me desligar mais, cuidar da familia, ir para outros/ tentar
outros focos, mais familia mesmo, passeio... Porque a
gente sabe que se ficar com a cabeca o tempo todo
puxado aqui para dentro realmente sempre vai ter uma
mensagem no grupo dizendo que, sei 14, um paciente
recaiu, um paciente aconteceu isso, aconteceu aquilo.
(PO3)

A forma de enfrentamento mais expressa pelos entrevistados foi a
relacionada com a espiritualidade, abordada por nove participantes. Esta é
caracterizada como dispositivo que gera sentido as situacdes que estdo sendo
vivenciadas, permitindo, portanto, a criacdo de significados, o0s quais
transcendem a vida. A espiritualidade existe na individualidade de cada sujeito,
proporcionando que cada pessoa encontre seu modo de subjetivacdo e
proposito de vida; surge anteriormente a religido, sendo a Ultima um processo
pelo qual ha o estabelecimento de crencas e rituais (Barbosa, Ferreira, Melo &
Costa, 2017; Bertachini & Pessini, 2010; Oliveira et al., 2017).

A presenca da estratégia de enfrentamento referente a espiritualidade
pode ser apreendida de duas formas neste estudo: a primeira esta relacionada
ao modo de significacdo quanto ao fato de trabalhar na oncologia pediatrica; a
segunda aborda os pensamentos e as formas de lidar da equipe de saude

frente a paliacéo e ao processo de morte das pacientes criancas/adolescentes.
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Quando eu descobri que vinha para ca eu fiquei um
pouco, Nossa Senhora, eu fiquei assustada que é um
lugar de muito sofrimento, mas ao mesmo tempo eu
associo muito isso assim, eu tenho muito isso né, tipo
meu Deus me colocou aqui por algum motivo, eu vim para
ca, para a oncologia pediatrica, por algum motivo e eu
amo isso aqui. (P02)

O que me conforta € saber que aquela crianca é um ser
gue esta ali, mas que vai ser protegido por Deus
entendesse, que € uma crianga que vocé olha assim meu
Deus 0 que € que essa crianca pode ter feito né? Para
passar por um momento como esse, mas assim sé Deus
sabe, né? O que cada um tem que passar aqui na terra.
(PO7)

Observa-se que a espiritualidade como estratégia de enfrentamento
também é usada e dialogada por profissionais de outras instituicdes que atuam
com a oncologia pediatrica (Alves, 2012; Braga & Queiroz, 2013; Viero, 2014) e
por pacientes e seus familiares (Barbosa et al., 2017; Souza, Frizzo, Paiva,
Bousso & Santos, 2015). A espiritualidade, portanto, atua como estratégia
adaptativa, a qual possibilita uma fonte de renovacgéo diante do momento de

crise devido a hospitalizacéo.

Dificuldades experienciadas na enfermaria de oncologia pediatrica

Ao longo das entrevistas, os profissionais referiram sentir falta de um
espaco para falar e trocar experiéncias sobre os sentimentos de perda que
ocorrem durante o exercicio laboral. Evidenciaram, assim, a necessidade do
cuidado ao paciente ser ampliado também para a equipe de saude por meio da
realizacdo de grupos de apoio com os profissionais. Os grupos que favorecem
a troca de experiéncias e sentimentos, assim como capacitacfes acerca do
contexto oncoldgico e paliativo, podem ser importantes dispositivos de cuidado
para o profissional de saude, possibilitando que este promova o cuidado
integral aos sujeitos enquanto também estd sendo cuidado (Machado et al.,
2016). O desejo de um momento grupal é expresso na fala de P11.:

Uma terapia em grupo eu acho que seria legal, né?... Eu
acho que na nossa profissdo era necessario, tinha que
ser associado isso, precisava, precisava mesmo, porque a
gente lida, mais uma vez, né? Com pessoas, né? E é
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delicado lidar com o ser humano em todos os sentidos,
em todas as instancias da vida. (P11)

Por meio do discurso dos participantes, observou-se também o
sentimento de ndo pertencimento a equipe da oncologia pediatrica, haja vista a
decisdo da paliacdo ser feita de forma verticalizada, apenas repassada pela
equipe médica aos outros profissionais e ndo dialogada em conjunto. Esse fato
pode aumentar os niveis de estresse dos profissionais, 0s quais podem ser
mais intensos em situagdes em que as informacdes néo sao dialogadas (Alves,
2012; Kovacs, 2010; Santos & Santos, 2015).

Quem classifica os pacientes em cuidados paliativos ou
nao aqui, ndo é equipe multi, é a equipe médica. Sao os
médicos que classificam se aquela crianca € paliativo ou
Nao e ai repassam para a equipe para que é a equipe
possa fazer o0s encaminhamentos que julgarem
necessarios. (P06)

Alguns entrevistados apontaram a dificuldade da equipe em inserir o
paciente em cuidados paliativos, mesmo quando é perceptivel a necessidade
destes, o que favorece a associagdo do periodo de paliacdo a terminalidade
pelos cuidadores das criancas/ adolescentes,uma vez que quando ocorre a
atribuicdo, pela demora da intervencéo, o paciente muitas vezes se encontra
em estado terminal.

Conseguir trabalhar questdes relacionadas a morte de forma antecipada
e durante todo o tratamento, ndo s6 na terminalidade, é uma forma de
proporcionar a equipe a sensagao de “trabalho feito”, de acordo com a
literatura, caracteriza-se para a familia como prevencdo aos sofrimentos
posteriores, além de gerar estratégias de comunicagao entre a triade paciente,
equipe e familia, (Kovéacs, 2010).

De acordo com P09, ndo ter um consenso na hora de definir a indicacao
aos cuidados paliativos € um fator que influencia ndo s6 na dinamica de
atuacao entre os membros da enfermaria, como também atinge diretamente a
familia:

Eu sinto que a propria equipe, na propria equipe, ela ndo
tem o consenso, porque alguns nao aceitam ainda e é
bem real e vocé vé os exames que 0 paciente ndo tem
mais [perspectiva de cura], mas a equipe que cuida nao
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aceita né, ele como cuidado paliativo, entdo, ou seja, se a
equipe ndo aceita como é que se vai trabalhar essa
familia?(P09)

As vezes chegam tarde demais e a familia ndo tem tempo
de assimilar o paliativo, pensa que o paciente chegou no
paliativo porque vai morrer e as vezes esse paciente
justamente ndo tem a oportunidade de ter uma alta, ja
chega realmente como chega para morrer, mas é porque
demorou (...). (P03)

A participante P06 foi a Unica que questionou sobre os cuidados

paliativos realizados:

Aqui na oncologia pediatrica eu ndo entendo que tenha
uma pratica de cuidado paliativo... Existe algumas
intervencdes... Muitas vezes quando o paciente € inserido
em cuidados paliativos, a meu ver, ele ja estd em uma
situacdo de terminalidade... Aqui s6 se fala em cuidados
paliativos quando, por exemplo, uma crian¢ga quando ela
estad fazendo quimioterapia que aquela quimioterapia ja
ndo faz mais efeito, ai se conversa sobre os cuidados
paliativos de uma forma tardiamente, ndo € no inicio do

processo concomitante com o inicio do tratamento. (P06)
A segunda edicdo do Manual de Cuidados Paliativos vé como uma
desvantagem do atendimento no ambito hospitalar, o fato das equipes iniciais
de cuidado ndo terem contato direto com a tematica de cuidados paliativos e
ndo se apropriarem dela, uma vez que ha uma equipe especifica para
interconsulta nesses casos (Carvalho & Parsons, 2012). Porém, isso nao
acontece na oncologia pediatrica deste estudo, uma vez que S40 0S mesmos
profissionais de salde que dao continuidade com a paliacdo, permitindo-os

estar frente ao contexto de atuacéo.

Consideracgdes Finais

A partir dos achados deste estudo, pretendeu-se ter a compreensdo do
sentido de cuidados paliativos, assim como entender o processo de formagao e
estratégias utilizadas por profissionais que trabalham em servigco de oncologia

pediatrica.
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Os resultados mostram a importancia de que a equipe de saude tenha
preparacao, orientacdo e suporte para lidar com as diferentes experiéncias que
envolvem os cuidados paliativos, bem como o processo ligado a terminalidade,
gue foram tratados algumas vezes no estudo como sinbnimos. Todavia, de
forma geral, a maioria dos participantes apresentou conhecimentos basicos a
respeito da tematica, os quais também foram adquiridos através da pratica,
para além da formacdo tradicional baseada em cursos de graduacao e
especializagoes.

O estudo também evidenciou a importancia da equipe multiprofissional
sentir-se integrada as questdes que envolvem a inser¢cdo do paciente na
estratégia de paliacdo, ndo sendo algo apenas centrado na equipe médica.

Torna-se imprescindivel que o profissional conheca a filosofia paliativa
de forma aprofundada e com suporte da instituicdo, ja que esses cuidados séo
exercidos na prética, e ndo sdo realizados de forma isolada, existindo a partir
da integracdo com a equipe interdisciplinar. Ressaltando, assim, a necessidade
de formacéo e difusdo da pratica dos cuidados paliativos.

Fazem-se necessarios novos estudos acerca da paliacdo com criangas
e adolescentes, bem como no que se refere aos impactos sofridos pela equipe
de saude. Com énfase, também, na importancia de mais pesquisas que
especifiguem a fase da adolescéncia diante do diagnéstico do cancer, visto que
€ um momento de grande transformacdo na vida do individuo e possui
caracteristicas proprias, assim como na fase infantil.

Sendo assim, conclui-se que a pesquisa sinaliza para a importancia de
os profissionais de saude estarem constantemente em cuidado devido a rotina
rodeada de estresse, perdas e diferentes demandas solicitadas diante das
suas terapéuticas, fatos que sao apontados por eles durante as entrevistas.
Cuidar dos profissionais que compdem a equipe €é também cuidar dos
pacientes, visto que uma equipe cuidada e escutada faz repercutir esses
aspectos em seu exercicio profissional ao terem mais suporte para lidar com a

realidade vivenciada na enfermaria de oncologia pediatrica.
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