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RESUMO

Obijetivo: Compreender a experiéncia existencial de criancas com cancer sob Cuidados Paliativos a luz da Teoria Humanistica
de Enfermagem. Método: Trata-se de uma pesquisa de campo, com abordagem qualitativa, da qual participaram onze criangas
acompanhadas pelo Nucleo de Apoio a Crianga com Cancer na Paraiba. Para a coleta de dados, utilizou-se a técnica do
desenho-estoria. Os dados foram analisados qualitativamente com base na Teoria Humanistica de Enfermagem. Resultados:
Da analise do material empirico do estudo, emergiram as seguintes categorias tematicas: criancgas vivenciando sentimentos de
medo, tristeza, angustia e inseguranca diante do seu diagnostico e criangas vivenciando o temor da separacao de suas familias
diante da possibilidade de sua finitude. Conclusao: A participacao da enfermeira nos Cuidados Paliativos a crianca com cancer
¢é fundamental para fortalecer a confianga entre a crianga e o profissional, tendo como eixo central a relacdo dialégica.
Descritores: Crianca; Enfermagem; Cuidados Paliativos; Cancer; Teoria de Enfermagem.

ABSTRACT

Obijective: To understand the existential experience of children with cancer under Palliative Care from the Humanistic Nursing
Theory’s point of view. Method: This is a field and qualitative research, in which eleven children participated, supported by the
Support Centre for Children with Cancer in Paraiba State. To collect data it was used the Story Drawing Procedure. The data
were qualitatively analyzed based on Humanistic Nursing Theory. Results: From the analysis of the empirical study’s subject,
the following thematic categories have emerged: children experiencing fear, sadness, anguish and insecurity in the face of
their diagnosis and children experiencing fear of their family falling apart because of the possibility of dying. Conclusion: It is
fundamental the participation of nurses in the Palliative Care to the children with cancer in order to strengthen the trust between
the children and the professional to have the relationship of dialogue as central axis.

Descriptors: Children; Nursing; Palliative Care; Cancer; Nursing Theory.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia existencial de nifos con cancer bajo Cuidados Paliativos a la luz de la Teoria Humanistica
de Enfermeria. Método: Se trata de una investigaciéon de campo, con abordaje cualitativo, en la que participaron once nifios
acompanados por el Nucleo de Apoyo al Nifio con Céancer en el estado de la Paraiba. Para la recoleccion de datos se utilizo
la técnica del dibujo-historia. Los datos fueron analizados cualitativamente con base en la Teoria Humanistica de Enfermeria.
Resultados: En el andlisis del material empirico del estudio, surgieron las siguientes categorias tematicas: nifios experimentando
sentimientos de miedo, tristeza, angustia e inseguridad ante su diagnéstico y nifios experimentando el temor de la separacion de
sus familias ante la posibilidad de su finitud. Conclusién: La participacion de la enfermera en los cuidados paliativos al nifo con
cancer es fundamental para fortalecer la confianza entre el nifo y el profesional, teniendo como eje central la relacién dialogica.
Descriptores: Nifios; Enfermeria; Cuidados Paliativos; Cancer; Teoria de Enfermeria.
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INTRODUCAO

O diagndstico de “cancer” repercute de maneira impactante
no modo de viver das pessoas, percebido por elas como uma ex-
periéncia desagradavel, causando alteracoes fisicas e emocionais
devido ao medo do desconhecido, dor, desfiguragao, perda da
autoestima, entre outras mudancas importantes em seu modo de
viver™, Quando esse diagnostico é na crianga, essa experiéncia
promove rapida e intensa transformacao tanto na sua vida quanto
na de sua familia.

O diagnostico do cancer infantil, quando nao apresenta mais
possibilidade de cura, é percebido pela crianga como sendo uma
experiéncia devastadora, por repercutir diretamente no seu proces-
so evolutivo, o que exige profunda adaptagao as varias mudancas
que as acometem no seu dia a dia®. Para a crianga, a infancia é uma
fase de descobertas e brincadeiras, que traz consigo a expectativa
de um futuro saudavel e feliz. Contudo, isso se perde nas incertezas
e ansiedades desencadeadas a partir do impacto do diagnéstico da
doenca e do tratamento afetando a crianga em seus aspectos fisicos,
cognitivos e psicossociais, segundo um estudo realizado na Suécia,
na cidade de Lund, com 15 criangas com cancer®.

A doenca acarreta ainda, mudancas de habitos, restricdes, iso-
lamento, afastamento das atividades de rotina, como o brincar,
internagoes recorrentes, que causam intenso sofrimento e os mais
variados sentimentos, como medo, tristeza, incerteza, entre ou-
tros®). Além disso, impde a crianga a necessidade desgastante de
estar em buscar de atendimento em servicos de satde que lhes
sao desconhecidos e assustadores®.

Nao obstante a isso, o tratamento do cancer infantil é consi-
derado uma terapéutica agressiva com sérios efeitos colaterais
para a crianca, com implicacoes em sua dinamica cotidiana
diante de periodos longos ou frequentes de hospitalizagcoes,
ocasionando sofrimento para ela em decorréncia da separa-
cao dos membros da familia.

Devido ao crescente nimero de criangas atendidas em ser-
vicos pedidtricos que apresentam doencas sem possibilidade te-
rapéutica de cura, a Organizacdo Mundial de Satde (OMS) e a
Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (AECP) determina-
ram que as criangas que apresentem doengas ou condi¢oes que
ameacem ou limitem sua vida tém o direito de receber assis-
téncia paliativa. Nesse contexto, define-se Cuidados Paliativos
Pediatricos como agoes de cuidado voltadas a criancga e a sua
familia oferecidas por uma equipe multidisciplinar em todos os
niveis de atencao a satde, desde o domiciliar até o hospitalar®®.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos devem ser adotados
desde o diagndstico até a fase de luto, quando houver, sendo
concomitante com a assisténcia curativa e abranger a dimen-
sao fisica, mental e espiritual da crianca e de sua familia, ga-
rantindo sua autonomia e dignidade.

Os cuidados paliativos em oncologia pediatrica ndao devem
ser limitados a realizagdo de procedimentos, sobretudo devem
incluir o componente emocional, a reciprocidade, a boa comu-
nicacao, o didlogo, a presenca auténtica, o aspecto cognitivo
da percepcao, do conhecimento e inclusive a intuicao, desen-
volvendo habilidade para ajudar as criangas e seus familiares
a encontrarem os seus potenciais e reconhecerem suas neces-
sidades relacionadas com o bem-estar e os valores humanos,
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auxiliando-as a lidarem com a situagao existencial vivenciada”.

Diante disso, o enfermeiro, por ser membro da equipe de Cui-
dados Paliativos Pediétricos, e por passar a maior parte do tempo
na prestacao do seu cuidado, deve proporcionar a crianca e sua
familia um cuidar pautado numa visdo humanistica, embasado
no respeito as crencas e valores da crianca e de sua familia, em
seus aspectos fisicos, psicolégicos, espirituais e sociais.

Nesse contexto, é de fundamental importancia que o profis-
sional busque respaldar a sua assisténcia a crianca e a sua fami-
lia a partir de uma teoria de enfermagem, como, por exemplo,
a Teoria da Enfermagem Humanistica, que é dialogal em seus
aspectos teoricos e praticos. Esse carater dialogal envolve o en-
contro, que corresponde a possibilidade de esperar por alguém
para atender (enfermeiro e o ser cuidado); a presenca, (do enfer-
meiro) que diz respeito a qualidade de ser receptivo e reciproco
para outra pessoa (o ser cuidado); o relacionamento, em que
um vai em direcao ao outro, permitindo a presenca auténtica
(do enfermeiro para com o ser cuidado); e um chamado e uma
resposta, que se anunciam na forma de comunicacdo verbal e
nao verbal, nas acdes de cuidar (do enfermeiro para a pessoa
assistida e do ser cuidado para o profissional)®.

Para empregar o suporte teérico da referida teoria, é neces-
sario recorrer as acepgoes acerca do método da Enfermagem
Fenomenologica, o qual possibilita a investigacdo do evento da
Enfermagem em si, ou seja, da assisténcia de enfermagem ao
ser cuidado, a partir do desenvolvimento da relacao dialégica
entre os seus envolvidos (enfermeiro e o ser cuidado). Ressalte-
-se que esse método pode ser aplicado ao cuidado, ao ensino e
a pesquisa em Enfermagem e ser desenvolvido em cinco fases®,
as quais serdo explicitadas na metodologia deste estudo.

Nessa perspectiva, o ser que cuida e o que é cuidado vivem
em dois mundos distintos, no entanto, relacionados, quais sejam:
o mundo interno - o do EU - e o mundo externo - o do TU - ca-
racterizados pela relagio EU-TU (ressalta o conhecimento e res-
peito da singularidade, tanto do enfermeiro como do ser cuidado,
no desenvolvimento de uma relagdo intuitiva, respeitando suas
singularidades, por intermédio de uma presenca auténtica), EU-
-ISSO (¢ resultado da reflexdo do homem no que tange a relacao
EU-TU) e EU-NOS (proporciona a formacao pessoal mediante a
influéncia da familia, comunidade e sociedade)®.

Embora os cuidados paliativos em Oncologia Pediatrica se-
jam uma pratica de cuidado de extrema relevancia, principal-
mente quando embasada em teorias de Enfermagem, consta
em relato da literatura, nacional e internacional, que ha um es-
casso nimero de estudos que abordam esses cuidados as crian-
cas que deles necessitam”?. Tal evidéncia consolida a impor-
tancia de novos estudos que possam ampliar a disseminacgao e
a socializacao de conhecimentos acerca da tematica abordada.

Ante o exposto, este estudo partiu da seguinte questdo nor-
teadora: como se da a experiéncia existencial da crianga com
cancer sob cuidados paliativos?

OBJETIVO
Compreender a experiéncia existencial de criangcas com

cancer sob cuidados paliativos com base na Teoria Humanis-
tica de Enfermagem.
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METODO

Aspectos éticos

O estudo foi iniciado apds a aprovacao do projeto de pes-
quisa pelo Comité de Etica em Pesquisa, do Centro de Ci-
éncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba — CEP/
CCS. O seu desenvolvimento seguiu as diretrizes e normas
regulamentadoras da pesquisa com seres humanos, dispostas
na Resolucdo 466/20121"% em vigor no pais. Ressalte-se que,
por se tratar de pesquisa com criangas, além de apresentar
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aos seus res-
ponsaveis, foi apresentado a crianga o termo de assentimento,
como preconizam as diretrizes internacionais do The Council
for International Organizations of Medical Sciences (CIOMS)
e o Estatuto da Crianca e do Adolescente, ao ressaltarem que
deve ser obtido o consentimento da crianca e do adolescente
para sua participagao em pesquisa‘™’.

Tipo de estudo
Estudo de campo, de natureza qualitativa, embasado na
Teoria Humanistica de Enfermagem.

Cenario do estudo

O cendrio da investigacdo foi uma instituicio nao gover-
namental, localizada na cidade de Joao Pessoa — PB, consi-
derada referéncia nesse Estado no atendimento de criangas
e adolescentes com cancer, de zero a dezenove anos e seus
acompanhantes, estando ou nao em cuidados paliativos.

Fonte de dados

O numero total de participantes nao foi estipulado a priori;
tendo sido, pois, definido ao longo do processo de pesquisa,
segundo critério de suficiéncia, ou seja, quando o material
empirico analisado permite delinear um quadro compreensi-
vo da questao investigada''.Com isso, ha a amostra do estudo
com onze criangas com cancer sob cuidados paliativos.

Os critérios de inclusdo foram: que a crianca tivesse diagnés-
tico de qualquer tipo de cancer sem possibilidades terapéuticas
de cura ha mais de 6 meses e estivesse sendo acompanhada na
instituicao; ter conhecimento de seu diagnostico; estar na institui-
cao durante o periodo de coleta de dados; ter faixa etéria escolar,
periodo compreendido entre sete e onze anos. A escolha por essa
referida faixa etaria deve-se ao fato de que nessa etapa elas se
encontram em condigdes intelectuais de compreender melhor o
seu corpo e sua doenca; ter condicdes fisicas para participar da
entrevista e para se comunicar verbalmente, desenhar e brincar.

Para avaliar as condigdes fisicas das criangas participan-
tes, utilizou-se a escala de desempenho Eastern Cooperaative
Oncology Group (ECOG)", a qual estabelece os escores de
0 (zero) a 4 (quatro) (PS 0 a PS 4), sendo que zero representa
o paciente com atividade normal e quatro o classifica como
restrito ao leito!"™. Assim, como critérios de exclusao na sele-
cao dos participantes, adotaram-se criancas com escores PS
3 e PS 4, ou seja, aquelas mais dependentes; criangcas com
deficiéncia visual pela impossibilidade de realizar o desenho,
critério essencial para que se pudesse proceder a técnica de
desenho-estéria com tema.
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Coleta e organizacao dos dados

O procedimento de coleta do material empirico foi realizado
no periodo de junho a setembro de 2013. Vale ressaltar que a
aproximagao da pesquisadora com as criangas participantes do
estudo ocorreu dois meses antes do inicio da coleta propria-
mente dita por meio de atividades ludicas de um projeto de
extensao, no qual a pesquisadora faz parte. Esse projeto tem por
finalidade desenvolver atividades ltidicas com as criangas com
cancer e assim contribuir para o seu crescimento e desenvolvi-
mento fisico, social e espiritual, amenizando as situacoes de dor
e sofrimento diante da situacao vivenciada.

Para a coleta de dados, utilizou-se a técnica do desenho-
-histéria com tema, que consiste na juncao de processos ex-
pressivo-motores (o desenho), processos perceptivo-dinami-
cos (verbalizacoes temdticas) e associacoes dirigidas do tipo
inquérito (entrevista). Esse € um recurso por meio do qual
a criancga tem possibilidade de produzir discursos sobre tudo
o que envolve sua vida, sua histéria, sua visao de mundo e
revela sua maneira prépria de ver e de pensar a realidade/.

Ressalte-se que foi feita a andlise das histdrias contadas pelas
criangas, haja vista que o desenho institui-se como motivo de-
sencadeador do didlogo com a crianga, sendo, portanto, usado
nesta pesquisa como ilustracdo de sua vivéncia. A adaptagao da
técnica se deu por considerar como material para interpretacao
apenas os relatos, excluindo-se o desenho, uma vez que a for-
macao do enfermeiro ndo € voltada para a sua interpretacao.

A coleta de dados ocorreu, individualmente, no turno da ma-
nha, na sala de Brinquedoteca da instituicdo, reservada exclusi-
vamente nesse periodo de coleta a pesquisadora. Seguiu-se da
seguinte forma: ao adentrar na sala da brinquedoteca, a pesqui-
sadora acolheu com carinho a crianga, procurando saber como
ela estava; em seguida, convidou-a a sentarse proxima a uma
mesa e sentou-se a sua frente. Assim que a interacao foi inicia-
da, a pesquisadora colocou 12 lapis coloridos e um de grafite
espalhados sobre a mesa, juntamente com uma folha de papel. A
seguir, solicitou-se a crianca que fizesse um desenho livre. Apos
a conclusao, indagou-se: “Vocé, agora, olhando o desenho, pode
criar uma histéria, dizendo o que acontece”. Nesta ocasiao, a pes-
quisadora solicitou esclarecimentos necessarios a compreensao e
a interpretacdo do material que foi produzido tanto no desenho
quanto na histéria, com o proposito de aprofundar o contetido
abordado pela crianca.

Posteriormente, a crianga foi convidada a fazer o desenho de
uma crianga com cancer e apos a conclusao, pediu-se: “Vocé
pode contar a histéria de uma crianga que descobriu que estava
com cancer?”. Concluida a fase de contar histérias, passou-se ao
“inquérito”. Nesta, utilizaram-se as seguintes questdes norteado-
ras: “O que essa crianga sentiu quando soube que estava com
cancer? “O que mudou na vida da crianca depois da doenca?”.

A técnica foi utilizada com a finalidade de compreender a
percepgao da crianga a respeito do tema por meio do estimu-
lo de contar as historias através dos desenhos. Ressalte-se que
todo o procedimento foi gravado e transcrito na integra apos
autorizacao da crianca, bem como de seu responsavel.

As histdrias iniciavam sendo remetidas a uma crianga ficti-
cia, mas no decorrer do processo de coleta de dados, ela pas-
sava a falar de si, fazendo esse movimento do outro e de si'™.
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Destaca-se que a realizacao da técnica do desenho-historia,
em todas as suas fases com cada criancga, teve uma duracao de
até duas e trinta minutos, no maximo.

Vale salientar que para manter o anonimato das criangas
inseridas no estudo, adotou-se uma codificacao a partir de co-
res escolhidas pelas criancas: azul, amarelo, laranja, marrom,
cor-de-rosa, preto, vermelho, verde, violeta, cinza e bege.

Andlise de dados

A andlise do material empirico foi realizada mediante as
cinco fases da Enfermagem Fenomenolégica, a luz da Teoria
Humanistica de Enfermagem®, elucidadas a seguir.

1. Preparacdo da enfermeira cognoscente para vir a conhe-
cer — A pesquisadora buscou refletir, a partir do seu pro-
prio ponto de vista, sua maneira de ser e de agir, tanto na
sua vida pessoal como na sua prética profissional, a partir
de leitura de obras literarias e cinematograficas que versa-
vam sobre a esséncia do ser humano. Tal fase proporcio-
nou a enfermeira pesquisadora uma melhor compreensao
de si, como também o de reconhecer o outro em suas
agodes de cuidado.

2. A enfermeira conhece intuitivamente o outro — Inserida no
campo de estudo, a pesquisadora dedicou-se ao processo de
autoconhecimento, estando consciente da prépria concep-
¢ao e, a0 mesmo tempo, aberta aos pontos de vista dos ou-
tros. Nessa fase, foi empregada a técnica do desenho-histdria,
para a qual foram utilizadas questoes norteadoras propostas.

3. A enfermeira conhece, cientificamente, o outro — Nessa eta-
pa, realizaram-se diversas e sucessivas leituras de forma mi-
nuciosa das histérias contadas pelas criancas, buscando os
seus significados. Em seguida, constitui-se o corpus, onde se
realizaram repetidas leituras, em um constante ir e vir entre
teoria e andlise, em busca de compreender o seu significado
para que se pudessem identificar as possiveis categorias.

Por meio dessa identificacdo, as possiveis categorias foram
relacionadas, interpretadas, analisando-se as categorias que
caracterizavam as histérias contadas pelas criangas, com a
finalidade de acrescentar o conhecimento das experiéncias
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vivenciadas nas fases anteriores, comparando suas conformi-
dades e distingoes, sintetizando-as.

1. A enfermeira sintetiza, de forma complementar, as reali-
dades conhecidas — Nessa fase, a pesquisadora contrapds
e sumarizou as multiplas realidades agora conhecidas, e
ao comparar as realidades encontradas, sintetizou-as com-
plementariamente as diferentes verdades desveladas, am-
pliando sua visdo acerca do fenémeno investigado.

2. Sucessao do multiplo para a unidade paradoxal como pro-
cesso interno da enfermeira — A pesquisadora, mediante
reflexdo e andlise, expandiu o seu proprio ponto de vis-
ta para que pudesse chegar a compreender com maior
aprofundamento o fenémeno investigado, tendo também
como alicerce a literatura especifica para o estudo.

Da andlise, emergiram as seguintes categorias: sentimentos
de criangcas com céancer sob cuidados paliativos; importancia da
familia e da relacao dialégica para as criancas com cancer sob
cuidados paliativos.

Convém mencionar que, para permitir uma melhor compre-
ensao acerca da concepcao do estudo, coleta do material empi-
rico, andlise e interpretacao dos dados, consideraram-se, nesta
pesquisa, os critérios recomendados no Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ) como ferramenta de
apoio™. Tais critérios estao contemplados em 32 itens de avalia-
¢ao na conducao de estudos de natureza qualitativa.

RESULTADOS

A amostra do estudo foi constituida por onze criancgas. Des-
tas, cinco eram do sexo feminino e seis do sexo masculino. Seus
diagndsticos eram: leucemia (6), linfoma (2), osteossarcoma (1),
nefroblastoma ou tumor de Wilms e cancer no ovario (1).

Em relagao a fase do tratamento, as onze criangas estavam
sendo submetidas a quimioterapia e quatro eram submetidas
também a radioterapia. Trés também foram submetidas a cirur-
gia. Todas faziam acompanhamento mensal. O menor tempo
de diagnostico era de sete meses, e o maior, de dois anos.
Esses dados estao apresentados a seguir.

Quadro 1 —Dados de caracterizagao das criangas participantes do estudo, Joao Pessoa, Paraiba, Brasil, 2014

Nome Idade Sexo Diagnostico Tratamento Tempo de Diagnéstico
Azul 11 M LLA QT Janeiro 2012
Amarelo 8 M LLA QT Fevereiro 2013
Laranja 11 M LMC QT Outubro 2012

Marrom 7 M LLA QT Margo 2012
Rosa 10 F LLA QT Janeiro 2012

Preto 7 M LLA QT Dezembro 2012
Vermelho 11 M Osteossarcoma Cirurgiae QT Dezembro 2012
Verde 11 F Tumor de Wilms - nefroblastoma Cirurgia, QT e RT Abril 2012

Violeta 11 F Linfoma de Hodgkin QT eRT Maio 2011
Cinza 10 F Cancer de ovario Cirurgia, QT e RT Fevereiro 2012
Bege 7 F Linfoma de Hodgkin Quimioterapia e RT Junho 2011

Nota: Leucemia Linfocitica Aguda: LLA; Leucemia Mieloide Crénica: LMC; Quimioterapia: QT; Radioterapia: RT; F: sexo feminino); M: sexo masculino).
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Para ilustrar a apresentacao dos resultados, alguns trechos
das falas das criangas foram selecionados e utilizou-se a seguin-
te padronizacgao: os colchetes com reticéncias [...] significam
supressao nos discursos feitos pela pesquisadora; os parénteses
() estao preenchidos com intercalacoes do pesquisador com in-
tencao de contextualizar o que foi falado pela crianca.

Ressalte-se que foi possivel identificar, nos depoimentos das
criangas participantes do estudo, duas categorias apresentadas, a
seguir: 1) criancas vivenciando sentimentos de medo, tristeza, an-
gustia, e inseguranca diante do seu diagnéstico; 2) criangas viven-
ciando o temor da separacgao de suas familias diante da possibili-
dade de sua finitude. As referidas categorias foram oriundas dos
relatos das criancas diante da sua experiéncia existencial, onde
apresentaram a maneira que percebem os seus sentimentos por
ocasido da descoberta de seu diagndstico, ora se identificando
como personagem da histéria, ora de modo indireto por meio
da projecao, através do desenho, fazendo mengao a um sujeito-
-outro, referindo-se a crianca do desenho que realizou.

Criancas vivenciando sentimentos de medo, tristeza, an-

gustia, e inseguranca diante do seu diagnostico

Nessa categoria temdtica, o sujeito-crianca com cancer
adentra involuntariamente em um contexto diferente, no qual
por meio da sua dificil experiéncia expressa seus sentimentos
com o advento da enfermidade, que suscita reagdes diversas,
conforme seus relatos a seguir:

Ela [a crianga] estd com o olho roxo de tanto chorar. Ela ndo
queria ficar doente, é muito ruim, foi um choque para ela.
(Vermelho)

Fiquei ansiosa pelo o que podia de pior, ainda acontecer
[...]. Ndo é experiéncia boa [...]. (Azul)

Foi muito ruim, eu nunca pensava que ia acontecer isso comi-
go, mas aconteceu. Nao é facil nao, é muito triste, [...]. (Verde)
Eu senti tristeza, muita tristeza, é uma experiéncia muito
dificil. (Violeta)

[A crianga sentiu] muita tristeza, porque pensei que nunca
ia ter isso, essa doenca [cancer]. Eu achava que nunca ia

acontecer comigo. (Cinza)

Foi dificil, ela [a crianga do desenho] ficou triste, chorou
muito. (Bege)

O cédncer me dd medo e muita tristeza, angustia [...]. (Preto)

Foi um choque, né? Tem vez que fico pensando se ta tendo
ou ndo um pesadelo, é muito ruim [...]. (Laranja)

Ficou desesperada. E uma experiéncia ruim, que parece ndo
ter fim, é muito sofrimento. (Marrom)

Senti muita inseguranca, medo também. Essa doenca [o
cancer] é ruim. (Amarelo)

Senti medo, inseguranca do que ainda vai vir. Eu chorei muito,
fiquei com vontade de gritar por socorro [...]. (Cor-de-rosa)
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Criancas vivenciando o temor da separacao de suas fami-

lias diante da possibilidade de sua finitude

A crianga que esta passando por um processo de adoeci-
mento grave e incerto e que representa o desconhecido per-
cebe a propria morte, de forma direta, o que lhe traz medo.
Isso lhe causa angustia e sofrimento, principalmente pelo tra-
tamento e pelas separagdes de seus pais e irmaos, quando a
hospitalizacao é necessaria, conforme mostram estes relatos:

Eu senti tristeza, medo, pensei que ia morrer e ndo ver mais
meus pais e irmaozinhos, quando estou com eles, me sinto
forte, sabe? (Amarelo)

Pensei que ndo ia mais crescer, seguir na vida, ter minha fa-
milia para me guiar. Eu penso muito na minha familia. (Azul)

Pensei que ia ficar longe de vez de minha familia quando
fosse fazer o tratamento. Com a minha familia perto, me sinto
mais leve, parece que o tratamento é mais curto. (Preto)

Tive medo de morrer, e ndo ter mais a minha mae e meu pai
junto de mim, é dificil [...]. (Bege)

Eu tive medo de ndo ter mais o outro dia e ndo ver mais
minha familia [...]. (Laranja)

Sentiu medo, [crianca], medo de ndo viver mais e ficar lon-
ge de sua familia. (Vermelho)

Fiquei com medo de morrer, de ndo acordar mais e ver a
minha familia. (Verde)

Fiquei muito triste, pensei que ia morrer e de ficar longe da
minha familia. (Violeta)

Eu achei que ia morrer, fiquei com um friozinho na barriga,
sabe? (Marrom)

Uma agonia ruim, [sentiu] muito ruim, porque tive medo de
ndo ver mais o meu pai e minha mae. (Cinza)

Senti uma coisa muito ruim, me deu muita tristeza, sabe?
(Cor-de-rosa)

DISCUSSAO

A importancia da Teoria Humanistica de Enfermagem apli-
cada na prética dos cuidados paliativos em oncologia pedi-
atrica reside no fato de aperfeicoar e nortear esta pratica do
enfermeiro de maneira existencial, uma vez que esta teoria é
fundamentada no encontro e no didlogo auténtico entre quem
cuida e quem é cuidado.

Um estudo desenvolvido no sudoeste do Canad4 com crian-
cas com cancer sob cuidados paliativos evidenciou as fragilidades
decorrentes do tratamento, tais como a diminui¢do da autoesti-
ma, sofrimento, medo, angustia, inseguranca e tristeza. Estar com
cancer é, para a crianga e sua familia, vivenciar cotidianamen-
te uma sobrecarga de sentimentos e emogoes negativas, € ter a
incerteza de um futuro e a certeza da finitude, que a cada dia
parece mais proxima. Diante disso, a angUstia de se viver em prol
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de uma doenca sem possibilidades terapéuticas de cura, associa-
da ao sofrimento decorrente do tratamento faz com que haja a
necessidade de uma assisténcia que permita que a crianga volte
a sentir-se plena diante de suas limitacoes, ou seja, que ela tenha
uma assisténcia pautada nos Cuidados Paliativos'®.

O estar com uma doenca que ameaca a vida, desde a sua
descoberta, é retratada nos discursos das criancas participantes
de modo singular e impactante. Impera nos discursos a asso-
ciacao do cancer com sentimentos negativos de pesar, aflicao,
tristeza, medo, angustia e desespero. Elas ainda trazem em suas
falas, de maneira enfética, as incertezas e inseguranca de estar
em um mundo desconhecido onde a dor e o sofrimento surgem
em suas vidas de maneira inesperada e sem perspectiva de fim.

Nesse interim, faz-se necessario que a crianga tenha sem-
pre como presenca, alguém que a acolha, apoie e console,
uma vez que “uma pessoa € livre para ser e vir a ser, controlar
e planejar o seu proprio destino, segundo o seu potencial em
um momento particular e em uma situacao particular”®.

Nesse entendimento, a partir do estabelecimento de uma
relacdo de confianga entre EU-TU e EU-ISSO, que acontece
ao mesmo tempo e permeia todo processo de cuidar, a enfer-
meira pode torna-se a presenca que a crianga necessita, seja
quando é solicitada por esta através do chamado ou diante de
situacoes onde a propria profissional ou o familiar julguem
importantes. Para o desenvolvimento desse estudo, foi estabe-
lecida tal relagao, mediante o encontro e a presenca genuina
entre a pesquisadora (enfermeira) e as criangas participantes.

A presenca e o encontro também permeiam a relacdo EU-
-NOS, ou seja, a relacdo de cuidado entre a crianca e a equipe
de satde. Tal cuidado é caracterizado, na Teoria Humanisti-
ca de Enfermagem, como mediacdo que ocorre entre os seus
semelhantes, ou seja, entre os microssomos de suas comuni-
dades que seriam as criancas, os familiares e os profissionais
de saude, principalmente a enfermeira®. Assim, tanto a rela-
cdo EU-TU quanto a relacdo EU-NOS, sdo representadas pelo
compromisso de todos os cuidadores em propiciar um encontro
terapéutico verdadeiro com vistas ao bem-estar da crianca.

Estudo internacional baseado em evidéncias clinicas so-
bre Cuidados Paliativos Pediatricos, com enfermeiros dou-
tores em cuidados paliativos, apresentou em seus resultados
que uma vez que a crianga vivencie esses cuidados, deve ser
acompanhada de pessoas que possibilitem um cuidado inte-
gral, respeitem sua singularidade e preservem o seu valor”.
Essa evidéncia reforca a importancia do cuidado humanistico
do enfermeiro. Essa constatacdo foi ratificada por um estu-
do sobre a Teoria Humanistica de Enfermagem, visto que sua
assisténcia no cuidado voltado para a crianca é envolta de
sentimentos inter-relacionados, compartilhados, fortalecidos
e experienciados entre eles, nas acoes de cuidado®.

Estudos internacionais com 43 pacientes pediatricos, em
um grande centro médico universitario no sul dos Estados
Unidos, destacaram o fator psicoldgico, dentre os diversos fa-
tores vivenciados pela crianga com cancer, como tendo forte
impacto e acarretando traumas emocionais e sentimentos de
tristeza, angstia, tristeza, medo e inseguranca, os quais serao
marcantes em sua vida"'®. Estes fatores estdo ligados ao seu de-
senvolvimento cognitivo, de experiéncias passadas e de nivel
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de conhecimento, permeados de singularidade, ao perceber
a dimensao que a doenca tem em sua vida e o modo como é
vivida, o que vem a corroborar os achados deste estudo.

Na Teoria Humanistica de Enfermagem compreende-se
que a abordagem paliativa envolve o estabelecimento de uma
transacdo intersubjetiva consubstanciada num encontro exis-
tencial entre quem cuida e quem é cuidado, permitindo ao
individuo fora de possibilidades terapéuticas — neste caso,
a criangca — compartilhar seus sentimentos, aflicoes, dores e
fragilidades. Nesse sentido, estudo sobre Teoria Humanistica
de Enfermagem revela que a esséncia dessa teoria é a valori-
zagao da experiéncia existencial do ser humano®. Logo, essa
abordagem de cuidados deve ser considerada prioridade em
servicos de Oncologia Pediétrica.

A experiéncia de ser diagnosticado com uma doenca, como
0 cancer, que tem um percurso incerto e tratamento prolonga-
do, é expresso nos discursos das criancas a partir da representa-
¢ao social atribuida a doenca no contexto sociocultural onde a
criancga esta inserida. As criancas ainda expressam em suas falas
a saudade dos familiares, incluindo pai, mae e irmaos, além de
sentimentos de receio e tristeza pelo futuro incerto.

Um estudo com criangas com cancer sob cuidados paliativos
em um grande centro universitario no sul dos Estados Unidos
revelou que elas apresentam um comprometimento significativo
de sua qualidade de vida, associadas a consequéncias psicosso-
ciais negativas, relacionadas aos sentimentos que sao demons-
trados pelas elas diante do medo da morte e que vém ao en-
contro da ruptura de futuro frente a interrupcao de trajetéria de
vida. Outro estudo desenvolvido nos Estados Unidos evidencia
que os aspectos fisico, psicologico, social e emocional, assim
como o desempenho escolar sdo fortemente comprometidos
nessas criancas, advindos de experiéncias ruins e dolorosas en-
frentadas por elas durante e o seu processo de adoecimento, em
um espaco de tempo vital curto, mas que para elas se prolonga
penosamente diante do sofrimento. Assim, a crianca com can-
cer sem possibilidades terapéuticas de cura vira detentora de
um passado curto, um presente doloroso e um futuro incerto
marcado por planos e sonhos deixados para tras, os quais, neste
momento, foram total ou parcialmente destruidos .

Na Enfermagem Humanistica, a enfermeira deve dispor-se
a estar com e estar ai para a crianga com cancer sem pos-
sibilidades terapéuticas, o que lhe permite apreciar adequa-
damente a situacdo vivida para promover alternativas ao seu
bem-estar e desenvolver o seu estar melhor®.

Uma pesquisa?” assinala que o cuidado deve ser centrado
na relacao EU-NOS entre a crianca e sua familia, uma vez que
a percepcao desta em relacdo ao seu bem-estar e sua saude
é fortemente influenciada pelos sentimentos dos seus familia-
res. Ademais, é no intimo familiar que a crianca encontra for-
¢a e perseveranca para continuar com o tratamento, podendo,
assim, sentir-se segura durante todas as intempéries causadas
pela doenca e seu tratamento.

Portanto, é evidente a importancia do nucleo familiar,
principalmente em situagdes estressantes como o viver com
cancer. Tal fato é exposto em um estudo''®, o qual afirma que
a familia é fundamental para a crianca diante do enfrentamen-
to da doenga, uma vez que essa passa a ter mais confianca nos
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pais, diante de situacoes dificeis advindas da doenca incura-
vel, pois esses |he inspiram amor e protecao, e isso minimiza
o medo do desconhecido.

Nos depoimentos destacados, evidencia-se que a partir da
auséncia de tratamento que possibilite a reversdo do quadro pa-
tologico de uma pessoa, nesse caso, a crianca, a Enfermagem Hu-
manistica sugere que o enfermeiro deva promover um encontro
genuino com o paciente, e proporcionar um ambiente de acolhi-
mento, escuta e entendimento de suas emocdes, que podem estar
presentes de forma diferenciada em cada crianga, estabelecendo
uma relacdo com a esta pautada no cuidado auténtico®.

O relato emocionado da crianga, que pronuncia sentir sau-
dades de sua familia, ¢ mergulhado em emocao e sentimentos
inter-relacionados, compartilhados, fortalecidos e experien-
ciados entre a enfermeira e a crianca durante a experiéncia do
encontro, a partir de uma relacao intersubjetiva.

O impacto da doenca com a experiéncia traz a ansiedade na
crianga e assim o sentimento de impoténcia e de ndo estar pre-
parado para o que vira se torna mais forte a partir do momento
que a crianga expressa sua sensibilidade®. Em decorréncia disso,
faz-se imprescindivel que os cuidados paliativos sejam estendidos
também aos pais e familiares durante todo processo de cuidar,
mesmo depois da morte da crianga e de maneira mais intensa®.

Observa-se, portanto, nas duas categorias analisadas, que
os pressupostos da Teoria Humanistica coadunam-se com os
da filosofia dos cuidados paliativos, haja vista que reconhe-
cem cada ser como existéncia singular em sua situacao de
doenca, para que o paciente, nesse caso, a crianga, apreen-
da o significado de tal circunstancia, no desenvolvimento do
processo de adoecimento, e inclui sua familia na relagao de
cuidado, a partir da relagao dialégica, que pode interferir dire-
tamente em seu processo de satde-doenca, como evidenciou
uma pesquisa com enfermeiros sobre o cuidado voltado para
a crianga com cancer, embasado na assisténcia paliativa”.

Limitacoes do estudo

O estudo apresenta limitagoes, como, por exemplo, os
dados relacionados com uma experiéncia especifica, nao po-
dendo ser generalizados, e a incipiéncia de dados empiricos
nacionais e internacionais sugere a realizacao de novas inves-
tigacoes, visando suscitar a ampliacao do conhecimento sobre
a tematica para que novos elementos possam emergir a fim de
respaldar a pratica dos cuidados paliativos, embasada na Teo-
ria Humanistica de Enfermagem a crianca com cancer.
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Contribuicoes para a drea da Enfermagem

O estudo contribui para a melhoria do conhecimento cien-
tifico da Enfermagem, tendo em vista que possibilita diminuir
a lacuna existente, na literatura nacional e internacional, a res-
peito da temdtica sobre os cuidados paliativos direcionados
a crianga com cancer a luz da Teoria Humanistica de Enfer-
magem. Além disso, contribui também para respaldar a prati-
ca desses cuidados embasados em Teorias de Enfermagem a
crianga com cancer.

Assim, este estudo possibilita a abertura de espacos de
discussao entre os enfermeiros assistenciais, que lidam direta-
mente com a crianga com cancer, e os enfermeiros docentes,
vinculados as instituicoes de ensino superior, numa proposta
de articular a teoria e a pratica, na perspectiva de encontrarem
novas maneiras de pensar e de atuar na assisténcia a crianca
com cancer, sob cuidados paliativos.

Tal articulagdo se faz necessaria tendo em vista que essa
interlocucao propicia o confronto de saberes entre os envolvi-
dos, contribuindo sobremaneira para o crescimento da Enfer-
magem como ciéncia e, conseguintemente, abrindo novos ho-
rizontes no campo da assisténcia e do ensino em enfermagem,
com a finalidade de proporcionar a esta clientela um cuidado
humanistico, enfatizando a Enfermagem como uma experién-
cia existencial, que respeita a singularidade e as limitacoes de
cada ser cuidado, de maneira auténtica.

CONSIDERACOES FINAIS

A Enfermagem é um dialogo vivido, por meio do qual o
cuidado do enfermeiro com o seu paciente ocorre a partir da
experiéncia do encontro, da presenca, da relagdo de trocas
dialégicas, do chamado e da resposta. As evidéncias desse
didlogo apareceram na discussao das categorias mediante
as afirmativas de um cuidar auténtico, que tem como base a
demonstracdo de respeito, atencgao, zelo, afetuosidade e de
sensibilidade em estar, genuinamente, com o outro, isto é, da
enfermeira e da crianga com cancer.

Os resultados do estudo apontaram que os cuidados palia-
tivos a crianca podem ocorrer entre todos os envolvidos no
processo. De forma direta ou indireta, configuram-se como
cuidados eficazes para a crianca e sua familia que vivenciam
o processo de estar com uma doenca limitante de sua vida,
sendo, pois, fundamentais para a promogao da assisténcia de
Enfermagem Humanistica.
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