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FEELINGS, RECEPTION AND HUMANIZATION IN PALLIATIVE CARE TO CHILDREN WITH LEUKEMIA

SENTIMENTOS, ACOLHIMENTO E HUMANIZACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS AS CRIANCAS PORTADORAS DE
LEUCEMIA

LOS SENTIMIENTOS, RECEPCION Y LA HUMANIZACION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS A LOS NINOS CON
LEUCEMIA
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Selma Maria da Fonseca Viegas’, Patricia de Oliveira Salgado®

ABSTRACT

Objective: To realize the vision of a multidisciplinary team before the child with leukemia in palliative care. Methods:
This study is a qualitative approach, outlined by the case study method. The study subjects were 17 health
professionals who provided direct assistance to children with leukemia in palliative care. Results: The results showed
that, for practitioners, palliative care involves suffering by the family and the professional, arouses many emotions in
the team. And that humanized care should be done seeking the host of both the patient and family comfort, relief of
pain and symptoms, support and assistance to the family. Conclusion: It is concluded that the health professional
creates bond with the child in palliative care, and also with his family, which is beneficial for the treatment of the
child. Descriptors: Palliative care, Child health, Cancer, Leukemia, Emotions.

RESUMO

Objetivo: Compreender a visao da equipe multidisciplinar perante a crianca portadora de leucemia, em cuidado
paliativo. Métodos: O presente estudo é de abordagem qualitativa, delineado pelo método de estudo de caso. Os
sujeitos da pesquisa foram 17 profissionais de salde que prestaram assisténcia direta a crianca portadora de leucemia
em cuidado paliativo. Resultados: Os resultados mostraram que, para os profissionais, o cuidado paliativo envolve um
sofrimento por parte da familia e do profissional, desperta muitas emocdes na equipe. E que o cuidado humanizado
deve ser realizado buscando o acolhimento tanto do paciente como da familia, o conforto, o alivio da dor e dos
sintomas, o apoio e a assisténcia a familia. Conclusdo: Conclui-se que o profissional de salde cria vinculo com a
crianca em cuidado paliativo e, também, com sua familia, o que é benéfico para o tratamento da crianca. Descritores:
Cuidados paliativos, Saude da crianca, Neoplasias, Leucemia, Emocdes.

RESUMEN

Objetivo: Hacer realidad la vision de un equipo multidisciplinario antes que el nifio con leucemia en los cuidados
paliativos. Métodos: Este estudio es una aproximacion cualitativa, se indica mediante el método de estudio de caso.
Los sujetos del estudio fueron 17 profesionales de la salud que proporcionan asistencia directa a los nifilos con leucemia
en los cuidados paliativos. Resultados: Los resultados mostraron que, para los médicos, los cuidados paliativos implica
sufrimiento por la familia y el profesional, despierta muchas emociones en el equipo. Y que el cuidado humanizado
debe hacerse buscando el anfitrion de ambos, el paciente y la comodidad de la familia, el alivio del dolor y los
sintomas, apoyo y asistencia a la familia. Conclusion: Se concluye que el profesional de la salud crea un vinculo con el
nifo en cuidados paliativos, asi como con su familia, lo cual es beneficioso para el tratamiento del nifio. Descriptores:
Cuidados paliativos, Salud infantil, El cancer, La leucemia, Las emociones.
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[ INTRODUCAO ]

Atualmente a discussao sobre o tema
cancer vem ganhando grande repercussao, por ser
uma doenca que necessita ser diagnosticada
precocemente e, quanto mais cedo diagnosticada,
maiores sao as chances de cura.

O cancer em criancas nao € muito comum
mas, ao longo dos anos, o numero de criancas
afetadas por cancer cresce gradualmente.
Segundo a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS),’
no Brasil, a incidéncia de neoplasia maligna em
crianca destaca-se como a terceira causa de morte
na faixa etaria abaixo de 14 anos, excluindo os
acidentes e as causas internas.

Entre as criancas, os tipos mais frequentes
de cancer sao leucemias, tumores do sistema
nervoso central e linfomas. A leucemia é o mais
comum entre menores de 15 anos, principalmente
a leucemia linfocitica aguda (LLA).2

Quando se esgotam as possibilidades de
cura de uma crianca com mau prognéstico, adota-
se o cuidado paliativo que visa o alivio dos
sintomas sem finalidade curativa proporcionando

qualidade de vida.

O cuidado paliativo é definido como uma
conduta que melhora a qualidade de vida de
pacientes e de seus familiares. Diminui os
problemas ligados a doencas ameacadoras da vida,
através do alivio e da prevencao do sofrimento por
meio de avaliacdo precoce, tratamento impecavel
da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais

e espirituais.’

O cuidado paliativo desenvolve-se por meio
de assisténcia multiprofissional, com interrelacao
de acdes de suporte e conforto para a crianca e
sua familia. O suporte constitui-se do alivio do
sofrimento pelo controle da dor e dos sintomas,
bem como pelo apoio psicossocial e espiritual.”

0 cuidado paliativo € tema que requer uma

reflexdo diaria, principalmente quando se pensa
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que o avanco da tecnologia pode aumentar a
expectativa de vida do paciente sem manejo
terapéutico, o que pode nao ser sindnimo de
qualidade de vida. Esse cuidado tem como
finalidade o desenvolvimento de uma morte
natural, mostrando a importancia de um cuidar
integral quando se trata de crianca com leucemia.

Uma crianca com um mau prognostico
acarreta desestruturacao e tristeza para todos a
seu redor. Deixa de realizar atividades comuns
para sua idade como ir a escola, brincar, jogar
bola. Passa a fazer parte da esfera hospitalar com
a rotina de exames, consultas, medicacao, entre
outros. Sao momentos dificeis para uma familia,
sendo este um periodo marcante e de dificil
superacao.’

A crianca com doenca cronica estabelece
um vinculo e uma familiaridade com o ambiente
hospitalar devido as internacdes recorrentes e
longas. Isso faz com que os profissionais que
atuam nos servicos desenvolvam vinculos e
conhecam particularidades tanto da familia
quanto da crianca, aprendendo a identificar suas
necessidades para, assim, prestarem um cuidado
com qualidade.”

Perante essa situacao, ocorre-nos o
interesse sobre “qual o sentimento desenvolvido
pelos profissionais da saude que lidam com a
morte em seu cotidiano?”

O profissional da saude envolvido no
processo do cuidar paliativo é focado como ponto
de apoio para que a familia e o paciente
enfrentem esse dificil momento de dor e, até
mesmo, do sentimento de perda trazido pela
morte. Dessa forma, o profissional deve estar bem
em suas relacdes interpessoais e consigo mesmo
para que possa oferecer seguranca aqueles que se
encontram mais fragilizados.” Os mitos e o temor
que ainda cercam o cancer, particularmente
quando ocorre nas fases iniciais da vida, a
associacao recorrente da doenca com a morte,

mesmo com as grandes possibilidades de cura da
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LLA, tornaram a trajetoria dessas familias pelos
servicos de saude ainda mais dramatica.®?*®

0] processo de cuidar nao &
necessariamente reconhecido pela cura ou
tratamento de uma determinada patologia, mas
também pelo conforto, pelo apoio e pela tentativa
de diminuir o sofrimento do paciente e de seus
familiares.

Os avancos cotidianos da medicina e das
tecnologias implicaram em mudancas nos modos
de preservacao da vida e na énfase do cuidar de
criancas portadoras de leucemia diagnosticadas
com mau progndstico. Antigamente, o cuidar era
desenvolvido partindo-se das necessidades da
crianca com doenca terminal, dos efeitos
emocionais da familia em luto e da relevancia
dada a preparacao da familia frente a um possivel
obito da crianca. Hoje em dia, as questdes de
sobrevivéncia e do viver com mau progndstico sao
maiores.

Na literatura, ha varios estudos voltados
para a preparacao da familia, afirmando a
necessidade e a importancia da equipe
multidisciplinar nesse contexto. Observando a
necessidade de estudos direcionados a visdao dos
profissionais da salde perante o desenvolvimento
do cuidado paliativo com criancas portadoras de
leucemia, questionamos: “Qual a visao da equipe
multidisciplinar perante criancas portadoras de
leucemia inseridas no processo do cuidado
paliativo de uma instituicao hospitalar de Belo
Horizonte, Minas Gerais?”

Este estudo tem como objetivo
compreender a visao da equipe multidisciplinar
perante a crianca portadora de leucemia em

cuidado paliativo.

[ METODOLOGIA ]

O presente estudo é de abordagem
qualitativa, adequada para a problematica
colocada que se refere a visao dos profissionais

diante de uma crianca com leucemia. Portanto,

J. res.: fundam. care. online 2013. jul./set. 5(3):354-363

DOI: 10.9789/2175-5361.2013v5n3p354
Feelings, reception and...

como o significado e os sentidos elaborados por
esses profissionais sao o foco desta pesquisa, o
método qualitativo se destaca como possibilidade
de producao e tratamento dos dados, uma vez
que: a pesquisa qualitativa é definida como aquela
que privilegia a analise de microprocessos, por
meio de estudos das acOes sociais individuais e
grupais, com exame intensivo dos dados, e
caracterizada pela heterodoxia no momento da
analise.’

A metodologia qualitativa propicia o
entendimento das atribuicbes de sentidos e
significados de um grupo, dando prioridade ao
como, ao porqué, ao sentimento que cada um
desenvolve em determinada situacao.

Dentre as possibilidades colocadas pela
metodologia qualitativa, faz-se aqui uma escolha
pelo estudo de caso, que é um meio de organizar
dados sociais, preservando o carater unitario do
objeto social estudado.® O estudo de caso é uma
investigacao empirica que procura compreender
um fendémeno em profundidade no presente,
principalmente quando os assuntos tratados nao
sao claros e evidentes.’

O cenario do estudo foi uma instituicao
hospitalar de Minas Gerais (MG). Trata-se de uma
instituicao filantropica, sem fins lucrativos que
possui um diferencial para a salde publica em MG,
referéncia em estudo e tratamento de varias

patologias para a populacao mineira.

Os sujeitos da pesquisa foram os

profissionais que aceitaram participar
voluntariamente do estudo, dentre eles,
enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologo,
fisioterapeuta que atenderam aos seguintes
critérios de inclusao: prestar assisténcia direta as
criancas portadoras de leucemia inseridas no
processo de cuidados paliativos; trabalhar na
Instituicao, cenario do estudo. Como critérios de
exclusdao, adotamos o respeito a decisao do

participante, se manifestar desejo de nao
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participar do estudo em qualquer momento de seu
desenvolvimento e também o término do estudo.

O estudo teve como evidéncia, para a
producao dos dados, a entrevista individual
fundamentada em um roteiro basico com questdes
abertas. O sigilo da identidade dos entrevistados
foi respeitado pela adocao de pseudéminos por
eles escolhidos.

A analise dos dados obedeceu as fases da
Anélise de Contelido proposta por Bardin'. Assim,
foi realizada transcricao das entrevistas na
integra, leitura flutuante e globalizada das
mesmas. Efetuou-se a codificacao por meio da
agregacao e da enumeracao dos dados, permitindo
atingir uma representacao do contetdo ou de sua
expressao. Em seguida a codificacao, foi realizada
a categorizacao por critério semantico. Os dados
foram organizados em categorias tematicas,
discutidos e fundamentados conforme a literatura

pertinente e o objetivo do estudo.

Vale destacar que a coleta de dados
iniciou-se ap6s a aprovacao do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa da PUC Minas,
Parecer CAAE 0154.0.213.000-11, e no Comité de
Etica da Instituicao Hospitalar - cenario do estudo,
Parecer CAEE 102/2011. A pesquisa foi
desenvolvida segundo as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos, conforme a Resolucao CNS 196/96. Essa
Resolucdo possui referéncias da bioética:
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e
justica sempre com o olhar sobre o individual e o
coletivo, assegurando os deveres e direitos da
populacao cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao
Estado."

[ RESULTADOS E DISCUSSOES ]

O cuidado paliativo foi abordado pelos
informantes com expressoes que o qualificam em
relacdo a seus sentimentos, ao acolhimento e a

humanizacdo do cuidado e a visao enquanto
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profissional e ser humano no contexto da
assisténcia as criancas portadoras de leucemia
inseridas nesse processo.

O relacionar com o outro constroi
habilidades de comunicacao para emitir e receber
mensagens verbais e ndo-verbais. A comunicacao é
um elemento fundamental na relacao humana,
sendo um elemento fundamental para o cuidado.
O cotidiano com os profissionais de saude permite
ao paciente, compartilhar medos, duavidas e
sofrimentos o que contribui de maneira
significativa para a diminuicdo de seu estresse,

garantindo-lhe autonomia.

A gente acaba convivendo por um periodo
muito longo e por mais que a gente tenta
separar o profissional do emocional €&, por
ser crianca, por a gente ser mae também,
ver a dor da outra mae, a gente acaba
apegando um pouco, né? Nao é falar que a
gente nao se apega e nao compartilha a
dor ou que a gente esta acostumado com
isso, porque a gente nao acostuma com
isso. A gente tem uma certa forca pra
conviver com a situacdo, mas acostumar
com coisa ruim, nao acostuma nao, mas a
gente pega muito carinho porque é muito
prolongado o contato da gente (Alfazema).

O contexto do cuidado paliativo faz o
profissional lembrar que ele possui familia e € um
ser que se emociona frente a essa crianca e a seus
familiares.

O ser humano que sofre precisa ser
compreendido porque, além da dor fisica, vive
alguns conflitos e necessidades que os farmacos ou
a tecnologia nao consegue resolver. Por isso, além
de compartilhar seus medos e anseios se
relacionando com seus pares, ele necessita sentir-
se cuidado, amparado e confortado.” Essa via
dupla traz a certeza, a sensacao de protecao e o

consolo. Assim, o vinculo acontece:

Porquee é uma crianca de longa
permanéncia, vocé queira ou nhao, vocé
acaba criando vinculo, porque vocé
conhece e eles ficam mais tempo aqui do
que em casa. Tem que saber lidar com a
situacao, porque na verdade vocé também
acaba perdendo seu companheiro. Porque
acaba sendo um companheiro, porque vai e
volta varias vezes, entendeu? Entdao é
fazer, é lidar com o lado mesmo do
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sentimento, porque se nao a gente acaba
sofrendo demais... (Azaleia Vermelha)

A longa permanéncia na internacao
promove uma proximidade do
profissional/crianca/familiares favorecendo uma
convivéncia cotidiana respeitosa e a construcao do
vinculo. Mesmo que esse profissional apresente
tristeza, impoténcia e frustracao, sempre busca
uma forca para apoiar a familia e tentar amenizar

a dor."

Os profissionais que atuam nesses servicos
desenvolvem vinculos porque as internacdes sao
longas e recorrentes, possibilitando-lhes conhecer
particularidades tanto da familia quanto da
crianca, aprendendo a identificar  suas
necessidades para, assim, prestar um cuidado com

qualidade.*

Essa estreita relacao de parceria e

confianca desenvolve um sentimento de

cooperacao e amizade entre os profissionais o que
transforma o trabalho em algo muito prazeroso e
faz com que o cuidado da crianca/familia seja

mais humanizado.™

Considerando as particularidades do ser

cuidado, o informante expressa:

Mas com o tempo a gente vai acostumando
com as coisas, vai aprendendo a cuidar e
conhecer melhor essas criancas, a
conhecer também a patologia. E porque
essas criancas ficam muito tempo aqui,
entdo acaba tendo um vinculo muito
grande. Ai vocé conhece o que a crianca
gosta, as vezes, ela ndao gosta de ser
puncionada no braco, ai s6 tem o braco pra
vocé puncionar. Entdo a gente procura
atender essa vontade dessa crianca, na
medida do possivel (Cacto).

A assisténcia em cuidados paliativos deve
considerar o paciente um ser Unico, complexo e
multidimensional - bioldgico, emocional, social e
espiritual. Esse tipo de cuidado, integral e
humanizado, sé é possivel quando a equipe faz uso
de diversas possibilidades de comunicacao, para
que perceba, compreenda e empregue a

comunicacao verbal e nao-verbal."
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Além do nosso cuidado especial a crianga
com leucemia, tem também o acolhimento
que pra mim é importante porque a gente
acaba criando um vinculo especial com
esses meninos, mesmo sabendo que é em
cuidado paliativo, porque quando o médico
nao vai investir na crianca eles avisam pra
gente, mas independente de nao investir,
a gente nao deixa de dar carinho, amor,
chama-los pelo nome, de perguntar como
foi o dia, de sabe, colocar eles no Orkut,
mandar mensagem durante o dia. A gente
cria um vinculo de amizade com essas
criancas, principalmente quando elas vao,
a gente sofre, a gente chora quando elas
vao embora, sabe?! Entao o principal para
uma crianca com leucemia é o
acolhimento, o cuidado, é fazer ela ver
que mesmo internada, aqui pode ser um
ambiente legal dela viver (Dormideira).

O vinculo construido foi abordado pela
maioria dos informantes deste estudo; por isso,
essas experiéncias vividas e ditas apresentam
possibilidades de manejo para as tensées e
alegrias, alternando sempre o modo de cuidar.
Nesse contexto, o acolher se torna mais seguro e

confiavel para um vinculo verdadeiro.'

Acolher é um processo constitutivo das
praticas de promocao de salde que implica na
responsabilizacao de todos os envolvidos, desde a
porta de entrada até a porta de saida. E
importante, no processo do acolhimento, ouvir a
queixa das pessoas, levando em consideracao suas
angustias e preocupacoes, desenvolvendo uma
ausculta qualificada, garantindo a atencao
integral, resolutiva para a continuidade da
assisténcia, quando necessario."”

Os informantes evidenciam que, nesse
contexto paliativo de cuidados, os envolvidos sao
portadores naturais do vinculo, “um aspecto

fundamental da atencéo integral a salide”.'®**

A questao do cuidado paliativo ja lembra a
gente essa ideia de que é mesmo assim:
trazer conforto pra crianca, a gente sabe
que ela nao vai mais sobreviver, a
possibilidade de cura ai ja foi cancelada.
A gente sabe que ela nao vai ter mais
expectativa de vida. Entdo é vocé saber
que o cuidado é paliativo, a gente ja tem
um certo zelo, né? Um cuidado maior
assim... Vocé se sente penalizada com a
crianca. Entdo vocé quer trazer mais
conforto, vocé quer trazer uma qualidade
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de vida mesmo. Pra dizer que vocé nao
sabe né?! Quando vai ser, o tempo nao é
estimado e a gente ja, eu nao sei, é
estranho! Mas, que pena... a gente quer
pegar no colo mesmo, a gente quer
proteger, é complexo! (Alecrim)

Para os profissionais cuidar paliativamente
€ desafiante, pois a crianca poderia ter uma vida
longa."” Além disso, o fato de o cuidado ser
nomeado como paliativo traz aos profissionais
certo receio por exigir a preocupacao nao s6 com
o tratamento como também com o conforto e a
humanizacdo do cuidado. Assim, é necessario
reconhecer as interacbes que permitam
mutuamente estabelecer um dia a dia em que o
toque, a escuta, o respeito ao ser humano
consolidam o compromisso de manter o direito a
salde provido de sentidos, saberes e acoes para o
“todo” e nao para tudo, consequentemente criar
possibilidades para os Servicos serem adequados
para receber e trabalhar as diferencas humanas.
Esse é o exercicio de rearranjos para experimentar
novas praticas em salde, a praxis da integralidade

do cuidado.

E errdnea a suposicao de que ndao ha mais
nada a se fazer pelo paciente sem possibilidades
terapéuticas. Enquanto ha vida, existe a
necessidade do cuidado da equipe
multiprofissional. Nesse sentido, a atuacao da
equipe é de extrema importancia e indispensavel
para proporcionar o maximo de conforto ao
paciente sob cuidados paliativos, ajudando-o a
vivenciar o processo de morrer com dignidade,
para que utilize, da melhor forma possivel, o

tempo que lhe resta.”

A minha experiéncia é mais de conforto
para a familia, até mais para a familia do
que para crianca, porque a familia sofre, a
mae sofre e muito com essa crianca
adoecida [pausa]. Que nao tem muito mais
o que fazer, entre aspas, possibilidade [...]
nao tem mais tratamento, entao nos somos
os cuidados. E evitar que ela sofra, que
sinta dor. Minimo de procedimentos
invasivos, é isso, medicacbes para dor.
Nossa parte é essa (Gérbera).
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i

“Somos cuidado...” expressa que 0s

sujeitos em suas acoes cotidianas vivem o “ser em
salude com atitudes que ultrapassam as acoes
institucionalizadas, transpondo as fronteiras da
objetividade no contexto do Servico”.?® A busca
de conforto para a crianca e o zelo por sua vida
constroem praticas de integralidade. Assim, o

cuidar do outro pode ser compreendido como

“mais do que um ato, cuidar é uma atitude”*'*

que gera muitos outros atos de humanizacao desse

cuidado.

Ai, a gente comeca trabalhar
primeiramente a humanizacao,
trabalhamos a apresentacao dentro da
enfermaria; ai, olha esse é fulano que esta
chegando para ficar conosco e essa € a
mae ou pai dele, a maioria sao mulheres
que ficam aqui conosco. Apresentamos,
falamos das regras e rotinas para a
informacao inicial. As criancas, algumas ja
comecam com o cuidado da quimioterapia
e, nesse intervalo, vai entrando o servico
social, para atuar junto, ver o que essa
crianca gosta, o que essa mae gosta, qual a
familia (Azaleia Branca).

A boa relacao entre o paciente, a familia e
os profissionais da salde pode trazer mais
satisfacao e sucesso ao tratamento, o que permite
que aqueles que no momento se encontram mais
frageis, se tornem mais seguros em relacdao ao
processo de cuidado paliativo.

O papel dos pais € de extrema importancia
nessa fase delicada que os fragiliza. Porém as

medidas terapéuticas podem contribuir

amenizando os impactos. A equipe multidisciplinar
tem a missdo de promover aliancas terapéuticas

humanizadas entre a equipe e a familia das

criancas em fase terminal.”

O mais importante pro trabalho com a
crianca é vocé se portar de uma maneira
segura no que ta fazendo, sabe? E acolher
essa crianca e a familia também, porque
quando a gente consegue um trabalho,
junto com a familia, a gente consegue uma
integracao dessa crianca, porque 0s pais
tém medo, entdo sdo criancas. Ai tém
medo de perder a veia, ai ta sentindo dor,
serda que o que vocé ta fazendo nao ta
sobrecarregando? Os pais, quando os filhos
adoecem, superprotegem. E a gente quer
tirar daquele conforto que ta, ai quando
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eles percebem que as criancas vao tendo
melhora, elas ficam mais alegres, entao
existe uma proximidade muito grande.
Entdo, assim, a pediatria, ndo é uma area
em que a gente atende so6 a crianca, a
gente atende muito a familia e tem que
estar de coracao aberto pra acolher, pra
tranquilizar (Flores do Campo).

Humanizar é reconhecer o outro como
legitimo cidadao de direitos, sempre valorizando
os diferentes sujeitos implicados no processo de
producao de saude."”

Humanizar o ambiente hospitalar onde a
crianca esta inserida é primordial, e uma das
maneiras mais eficazes e humanas de se fazer isso
€ introduzindo a familia no cuidado com a crianca.
Nota-se que o membro da familia nesse momento
propicia uma aceitacao melhor, diminuindo a
anglstia. E de grande importancia escutar o
familiar dando atencdo a sua problematica,
enfatizando suas necessidades para que possam
ser estabelecidas possiveis solucoes.”

Quando o profissional proporciona carinho,
atencao, respeito, dignidade, amor ao binomio
cliente-familia, todos se sentem seguros,
confiantes e percebem os beneficios de um
tratamento

tratamento  diferenciado, um

humanizado.?*
Olha [pausa, suspiro] é triste, né! Porque
vocé sabe, a gente vai acompanhando o
dia a dia da crianca e chega uma hora que
é como se perdesse tudo, vocé vai
acompanhando os pais, com aquela
esperanca toda, cada dia que passa eles
renovam na esperanca, tém a esperanca

de sair dali e nao sai; entao, assim, muito
triste (Acacia).

O profissional da saude percebe que os pais
se renovam na esperanca de cura do filho e que,
muitas vezes, a cura nao ocorre. Apesar de, na
maioria das vezes, saberem que nao ha mais
solucao os pais nao deixam de ter esperanca no
tratamento e na cura, pois isso os ajuda a seguir
em frente e a diminuir a angUstia que sentem.

Em momento algum, apesar do estigma de
morte que se associa ao cancer, os pais perdem a

vontade de lutar e vencer, nunca pensam em
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desistir. Mesmo quando o individuo vivencia o
estagio de “aceitacdo da doenca”, a esperanca
funciona como uma protecao contra o desespero,
fazendo com que os periodos dificeis da morte

sejam enfrentados de forma mais efetiva.?

E muito dificil, tem que gostar mesmo do
que faz, porque a gente se emociona, eu
mesmo me reviro e visto a camisa da
oncologia. Porque eu me coloco no lugar
de cada um que ta passando, do paciente,
da mae. Principalmente dos
acompanhantes, o cuidado é maior ainda,
as vezes, a doenca € maior no responsavel,
numa mae do que na propria crianca. Eu
trabalho s6 com criancas, no adulto eu
creio que possa ser também a mesma
coisa. Com a crianca é muito dificil!
(Crisdntemo Branco)

O profissional de saude é um participante
direto do sofrimento do préximo, ao mesmo
tempo, passa por situacoes imprevisiveis no
cotidiano. Por isso, existe a necessidade do
controle emocional para o enfretamento das
situacdes de emergéncia.™

O profissional nao deixa de sentir emocao
diante das situacdes mais dificeis e diante do
paciente em cuidado paliativo. O carinho e a
atencao melhoram o quadro do cliente assistido
humanamente.

Os clientes desenvolvem uma ligacao maior
com aquele profissional que sempre olha nos
olhos, que demonstra interesse para o que o
paciente tem a dizer, contribuindo de forma
positiva para o tratamento, desenvolvendo um

cuidado humanizado e integral."

Vocé fica lutando para a crianca ficar bem
e quando tem uma recidiva a gente fica
assim um pouco decepcionada, entendeu?
Porque vocé quer ver ela bem, quer que
ela va embora, que ela-fique bem! Mas é
frustrante vocé ver e saber que talvez ela
nao tenha tempo mais para fazer as coisasy
que ela quer fazer e o mais dificil é lidar
com isso, & vocé olhar a face da mae,
olhar a face do pai e ver assim aquele
sofrimento mesmo... (Azaleia Vermelha)

Dez criangas foram a dbito em um ano, ai
é triste demais! A gente sofre junto, acho
que é muito sofrimento, eu sou assim, eu
nao consigo nao me envolver, eu me
envolvo com forca, eu sofro junto com a
mae (expressao facial de tristeza), mas eu

360



ISSN 2175-5361
Soares MR, Rodrigues TG, Nascimento DM et al.

acho que faz parte da vida, entao fazer o
qué?! Eu acho que a gente nesse mundo é
passageiro, a vida é do outro lado, mas
mesmo assim eu acho que doi demais
(Azaleia Rosa).

Sao dois lados, a equipe nao deixa de
querer que a crianca fique bem e a familia sofre
por amar a crianca e nao querer que algo ruim lhe
aconteca.

E uma vivéncia angustiante, experienciada
no dia a dia pelos pais da crianca oncolégica,
sofrimento e

momentos de inseguranca,

instabilidade emocional.*

Elas sempre re-internam aqui, elas sabem
onde fica a brinquedoteca, a gente senta,
brinca com elas, entao, assim, o especial
que eu acho, para a sua pesquisa, assim, €
o amor, sabe, aprender o amor, o
acolhimento e aprender a ouvir, muitas
vezes, elas s6 querem que vocé sente e
ouca. Acho interessante mesmo é aprender
a amar... (Dormideira)

Todo ser humano necessita de alguma
ocupacao, o brincar é o trabalho da crianca pois,
por meio da brincadeira, a crianca aprende sobre
seu mundo, sobre o tempo e 0 espaco, expressa
sua realidade, desordena e ordena, constroi seu
proprio mundo de maneira significativa e que
corresponda a sua necessidade intrinseca de

desenvolvimento global."

Assim, a brinquedoteca é importante no
tratamento das criancas em cuidado paliativo,
pois se torna um local de encontro dos pacientes.
Torna-se um ambiente que proporciona a crianca
esquecer, momentaneamente, sua patologia, sua
dor, todo seu sofrimento. E um espaco que
estimula a crianca a brincar, dentro de um
ambiente lidico, tendo como finalidade resgatar o
brincar espontaneo, ajudar no desenvolvimento
integral da crianca e resgatar a socializacdo.'>*

Além disso, a brinquedoterapia é vista
pelos pais como uma forma de diminuir o
constituindo  um

sofrimento da  crianca,

instrumento de comunicacao que revela medos,

J. res.: fundam. care. online 2013. jul./set. 5(3):354-363

DOI: 10.9789/2175-5361.2013v5n3p354
Feelings, reception and...

sonhos e anseios. A crianca se esquece da dor
e/ou da doenca quando esta na brinquedoteca.?

O tratamento de crianca com cancer
ocorre, na maioria das vezes, com periodos
prolongados de hospitalizacao, varios
procedimentos invasivos, varias situacoes de
estresse. Por isso, o brincar contribuiu para a
adesao ao tratamento.

Eu s6 acho assim que a gente tem que
fazer o que gosta e eu acho que eu faco o
que eu gosto (Azaleia Rosa).

E... (Siléncio) Eu ndo sei, eu acho que,
além do servico de psicologia, deveria ter
um outro tipo de servico, entendeu, que
atendesse mais [pausa] nao sao todos os
hospitais que tém toda a estrutura igual
aqui.Tem uma brinquedoteca. Eu acho que
distrai um pouco a crianca. Porque na
verdade nédo € so a crianca, tem a mae, eu
acho que deveria ter cuidados além do da
enfermagem, além do da psicologia, outro
tipo de cuidado mais diretamente com as
criancas, porque elas precisam demais
[énfase] da gente, precisam demais!
(Girassol)

No dia a dia, os profissionais de saude
encontram situacoes diversas, lidam com o nascer
e o0 morrer que sao momentos distintos que
marcam profundamente o ser humano. Porém, o
equilibrio deve ocorrer para que o sofrimento do
profissional nao influencie nas atividades
desempenhadas.™

A interacao entre profissionais e equipe de
saude proporciona o humanizar, pois, pelo
trabalho realizado com entusiasmo, amor e humor
ocorre a possibilidade de aliviar o sofrimento e a
tensao promovendo a dignidade e resgatando os
valores dos clientes em fase terminal.”

A interacao entre a equipe
multiprofissional contribui de forma positiva para
uma assisténcia digna ao paciente fora de
possibilidade terapéutica pois, dessa forma, o
cuidado acontece de forma integral, possibilitando
o conforto e a protecao para o paciente em

processo de cuidado paliativo.

[ CONCLUSAO ]
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0] presente estudo possibilitou
compreender que os profissionais da salde
interagem de forma direta durante o tratamento
prestado a crianca com leucemia em cuidado
paliativo. Demonstram sentir, realmente, em cada
situacao de piora ou perda de um paciente.

O profissional cria vinculo com o paciente,
conhece melhor suas singularidades. Dessa forma,
devido ao envolvimento adquirido ao prestar o
cuidado, o profissional, muitas vezes, nao se
acostuma com a dor da perda.

Observou-se que o profissional acolhe e
presta assisténcia humanizada a crianca portadora
de leucemia em cuidado paliativo,
proporcionando-lhe o maximo de conforto e
diminuicao da dor. Verificou-se que o cuidado
paliativo realizado engloba nao somente o
paciente, mas também alcanca a sua familia. O
profissional apoia, acolhe e conforta toda a
familia do cliente durante o processo de cuidados
paliativos.

O profissional, em seu cotidiano de
trabalho, deve sempre buscar compreender o
sentimento e a trajetdria do paciente e de seus
familiares. Deve sempre apoia-los, acolhé-los,
ajuda-los a superar esse momento dificil,
proporcionando-lhes um periodo de permanéncia

seguro e confortavel na instituicao hospitalar.
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