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APRESENTANDO O TEMA

O tema relacionado ao familiar cuidador da crianca com neoplasia vem
despertando meu interesse desde a graduagao, quando tive a oportunidade de
participar, como bolsista voluntaria, do Projeto de Pesquisa e Extensao Universitaria
da Universidade Federal do Parana “Cuidar de familiares de criancas portadoras de
neoplasia” (UFPR, 2003-2005).

Naquele ensejo, eu e outras colegas graduandas do curso de enfermagem da
Universidade Federal do Parand, realizavamos um trabalho direcionado aos
familiares que acompanhavam as criancas em tratamento em um ambulatério
hematolégico em Curitiba. Uma vez por semana promoviamos um encontro que
tinha duragéo de aproximadamente uma hora, em uma sala, no andar de baixo do
local em que funcionava o ambulatério, cedida a nés para esse fim.

Para tanto, no dia da realizacdo do encontro, solicitivamos aos familiares que
nos acompanhassem até a referida sala e ali liamos mensagens com o intuito de
fortalecé-los, lancavamos mao de técnicas de dindmica em grupo, relaxamento,
toque terapéutico e meditacdo. Outras vezes ainda, levavamos instrumentos
musicais com 0s quais tocadvamos musicas suaves e envolventes. Esses sdo uns
poucos exemplos de algumas praticas do nosso trabalho, que tinha como objetivo
proporcionar aos familiares momentos em que pudessem voltar-se para o seu
interior e assim se fortalecer e restaurar aspectos relacionados a sua integralidade
como ser humano. Depois desse primeiro momento em que procuravamos promover
o cuidado, abriamos espaco para que eles fizessem uma auto-avaliacdo, em que
buscassem perceber se havia ocorrido alguma alteracdo em sua disposicao interior
apos a fase inicial do encontro. Despediamo-nos depois de degustarmos um lanche
gue ofertavamos a todos os presentes.

Em muitas ocasides, os familiares cuidadores sentiram necessidade e
vontade de partilhar, com todos os presentes, as experiéncias que estavam
vivenciando a partir da doenca de sua crianca. Buscavam, por vezes, 0 nosso olhar
e a nossa compreensdo para sua dor e angustia. Durante varios relatos nos
emocionamos ao ouvir e perceber tanta angustia e soliddo, mas ao final das
experiéncias e palavras trocadas, foi possivel nos sentirmos transformados e

fortalecidos para continuar o embate e aprendizado que a vida nos proporcionava.
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Mesmo prosseguindo o meu caminhar no aprendizado de graduacao e tendo
me desligado do Projeto para participar de outras pesquisas cientificas, permaneceu
em mim o interesse e a inquietacdo com relacdo ao cuidado voltado para esse ser
cuidador fragilizado ante a situacao vivida. Dessa forma, ao empreender o caminho
do Mestrado em Enfermagem pude retomar o antigo interesse que permanecia
latente, e voltar o meu olhar em direcdo ao cuidado de enfermagem a esse ser
familiar que vive uma circunstancia repleta ndo so de incertezas e temores inerentes
a doenca de sua crianca, como também de profundas mudancas em sua vida
cotidiana e familiar.

Tal oportunidade se faz presente precisamente no momento em que O
cuidado de enfermagem tem ocupado lugar de destaque nas discussbes que
envolvem a sua pratica e o desenvolvimento cotidiano das atividades de
enfermagem por seus profissionais e em que se intensifica a realizacdo de
pesquisas que contribuam para um cuidado a saude de qualidade.

Assim, nos meios académicos, muito se tem discutido sobre o cuidado e
Borbroff (2003, p. 29), ao se referir aos novos rumos da enfermagem e seu ensino,

declara que:

As exigéncias do avanco tecnolégico — o saber — principalmente na area
da saude promoveram a caréncia das expressdes humanas. Carentes de
afeto, da rendncia de si mesmos pelo outro, de expressdo, 0s
profissionais cada vez mais se distanciam dos clientes. Na area de saude
e nos cursos de Enfermagem fala-se da humanizac&o. Questiona-se nas
academias se a enfermagem é uma disciplina da area biolégica ou das
ciéncias humanas. O mundo nos conclama para humanizacéo, para ser e

conviver, estar e ser compreensivo com o outro.

Com efeito, esse interesse genuino em retomar o cuidado de enfermagem
como a esséncia da profisséo praticado no viver, se deve em grande parte ao fato
de ainda persistir uma tendéncia a relacionar o cuidar e o cuidado a atos e/ou
procedimentos fortemente direcionados a area fisica e técnica. O que se traduz, na
pratica, por acbes de forma fragmentada e limitada, percebendo-se ainda, uma
orientacao nos tratamentos, nas intervencgodes, priorizando a cura € ndo 0 processo
de cuidar (WALDOW, 1998).
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No sentido de ir ao encontro da retomada do cuidado genuino, Borbroff (2003,
p. 29) enfatiza que “junte-se as técnicas uma pitada de coracdo e outra da alma —
isto é o cuidado — para deixar de ser um instrumento a mercé das técnicas”.

Entretanto, apesar de todo movimento com vistas a aliar as técnicas a
percepc¢do da sensibilidade, ainda prevalece, nao raro, o desenvolvimento do cuidar
tendo como base o modelo biomédico. Dessa forma, a enfermagem continua
realizando o cuidado direcionado a clinica do corpo, a doenca, esquecendo-se de
construir em seu cotidiano de trabalho uma identidade prépria, fundamentada no
reconhecimento de que além da realizagdo das técnicas existe a necessidade de
voltar o olhar para o subjetivo, o expressivo do cuidado. Abrir-se a novas
possibilidades de cuidado reconhecendo a necessidade de aliar o fazer objetivo e
instrumental ao expressivo tornara possivel estabelecer a autonomia dos
profissionais de enfermagem determinando de maneira clara seu campo de atuagéo.

Cabe ressaltar que, ao me referir ao cuidado instrumental, desenvolvido pelos
profissionais de enfermagem, estou mencionando aquele direcionado unicamente as
patologias, abrangendo, portanto, técnicas e procedimentos, ndo levando em
consideragcao as especificidades do ser cuidado. Assim, refiro-me ao cuidado
executado sem reconhecer os valores, crencas e sentido proprio de existéncia
presentes no ser cuidado, bem como suas potencialidades latentes que, podem ser
despertadas para os enfrentamentos das situacfes em que vive.

Sobre esse aspecto, o tema abordado ressalta pontos de suma importancia
quando busca clarificar o que ainda hoje ocorre quanto as acbes de enfermagem
gue permanecem, nao raro, voltadas estritamente ao teor tarefeiro e repetidor de
procedimentos e praticas. Essa caracteristica decorre de que o cotidiano do
profissional de enfermagem apresenta-se, quase sempre, como um repetir de
praticas e procedimentos instrumentais. Esse fato fortalece o sentimento de que
habilidades direcionadas a promocao da reconstituicdo do ser cuidado, presentes
nos profissionais, permanecam adormecidas, uma vez que a perspectiva de cuidar
de maneira expressiva do familiar cuidador ainda vem sendo pouco explorada e

subvalorizada.
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A necessidade de refletir sobre o cuidado de enfermagem acresce ainda
outros aspectos concernentes as transformagdes ocorridas no mundo globalizado®
que fez emergir uma nova caracteristica populacional de individuos mais idosos e o
crescimento de doencas cronicas e, assiste também, no dizer de Oliveira (2003), ao
aumento progressivo do numero de casos de criangas com neoplasia no cenario
brasileiro.

Penso que, o aumento dos casos de neoplasias infantis traz em seu bojo o
surgimento de novas e imperativas perspectivas de cuidado uma vez que cresce
com ele o nimero de familiares que se véem de um momento para outro, inseridos
em um inusitado cenario de doenca. Encontram-se, portanto, desempenhando o
papel de cuidador agora, diante de uma dificil circunstancia, em que pesa o medo e
a impoténcia que acompanha o diagnostico de neoplasia.

A insercdo deste ser no cenario do cuidado a crianga com neoplasia traz a
tona outras caracteristicas, como por exemplo, a concentracdo do cuidado nas maos
das méaes da crianca. Essa realidade propde um enfoque significativo em relacéo a
atitude emocional da mée cuidadora. Desse modo, o familiar cuidador merece uma
atencao especial por parte da equipe de enfermagem, pois ao estar efetivamente
cuidado criar-se-a um clima que favorecera o cuidado a crianga.

Com efeito, alguns gquestionamentos devem estar presentes no cotidiano da
equipe e entre eles destaca-se: como a equipe de enfermagem deve cuidar desse
familiar para que ele desenvolva atitudes mais saudaveis? Como pode a equipe de
enfermagem, ao desenvolver o cuidado, favorecer a méae? Quem cuida dessa mae?

Promover um olhar mais sensivel em direcdo ao cuidador familiar da crianca
com neoplasia perpassa, ainda, pela abordagem do que vem a ser enfermeiro em
um mundo onde variadas e rapidas transformacbes nos levam a procura de
especializacdo e da otimizacdo do servico com vistas a produtividade e buscando
atender as exigéncias de um mercado cada vez mais competitivo, onde ocorre uma

demanda crescente por emprego.

' O mundo globalizado dialeticamente é definido e define as inUmeras mudangas relacionadas as
estruturas econdmica, tecnolégica, politica e cultural como, por exemplo, a simultaneidade da
comunicacdo de massa, a compressdo do tempo espaco, a financeirizacdo do mundo, um mercado
mundial amplamente interligado, as novas formas de fazer politica e o desenvolvimento, sem
precedentes, das novas tecnologias em todos os setores, mudando a natureza do homem
(SIQUEIRA, 2001)
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Acresce ainda que essa busca por saberes que embasem a pratica
profissional de enfermagem vem ocorrendo de forma a manter o conhecimento
cientifico norteado por pressupostos cartesianos. Assim, o homem vem sendo
tomado por partes fragmentadas e os reflexos desta divisdo se encontram presentes
também na enfermagem. Essa forma de cuidar do ser humano, segundo Huf (2002),
tem determinado que a pratica do cuidado de enfermagem ocorra de maneira a nao
respeitar as especificidades do ser e a interdependéncia de fatores fisicos, mentais e
espirituais, caracterizando-se por um cuidado fragmentado, priorizando o
desenvolvimento e aplicagcdo de tecnologias em detrimento, igualmente, da pessoa
humana do enfermeiro, junto aquele que necessita do cuidado.

Ocorre também que, a par da necessidade de romper com antigos ditames
que determinaram uma errbnea divisdo entre o saber e o cuidar, colocando de um
lado o conhecimento cientifico, a tecnologia e o intelecto e de outro a sabedoria, a
ética e a espiritualidade, torna-se premente libertar a enfermagem do carcere em
que, como menciona Gonzéales e Beck (1999), ainda se encontra e que, durante
muito tempo, a colocou em condicdo de subalternidade frente aos profissionais da
medicina.

A compreensdo que ora emerge, aponta para novas possibilidades de
cuidado e faz com que despontem, igualmente, anseios por mudancgas que possam
resgatar a humanidade, perdida em lutas pelo poder que levaram a banalizacdo de
seu semelhante e de seus sentimentos mais puros e ao afastamento dos
profissionais de enfermagem da verdadeira esséncia da profissdo, qual seja o
cuidado.

Angerami-Camon (2004, p.41) ressalta que:

Existem alguns sinais de esperanca. Existe uma procura do sentido
perdido. Os caminhos outrora trilhados pelo homem em direcdo ao poder
Unico da razdo iluminada que pretendia explicar tudo s&do agora
substituidos pelo tempo pos-ideolégico e assim se impde a ansia da
busca pelo sentido perdido. Existe a preméncia da redescoberta do outro,

gue em seu existir da sentido ao viver junto.

Sendo assim, tdo importante quanto as transformagbes que se fazem

necessarias em relacdo a identidade da enfermagem e a suas instituicdes, urge
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também repensar as relacdes que de ha tempos vém se desenvolvendo de forma
equivocada entre os homens; a paz tao perseguida por alguns parece uma quimera
em meio a conflitos tdo graves. Aspira-se por relagdes mais justas entre 0s seres.

Esse instante criativo vivido pela humanidade prop&e um refletir voltado a
edificacdo de novos valores que apdiem uma forma de estar no mundo e com o
mundo imprimindo um saber agir sobre seu proprio cotidiano.

A humanidade atravessa um momento de novos construtos tendo como
consequUéncia a busca de estudiosos e cientistas por uma renovada perspectiva de
unido e equilibrio entre os varios sistemas dos que o ser humano participa.

E nesse sentido que Boff (2002) se refere & necessidade de cuidar do
“sistema de sistemas” e “superorganismo de complexo equilibrio” que vem sofrendo
profunda acédo predatoria e que pode estar prestes a ter seu equilibro rompido em
cadeia.

A mente cientifica e, em especial, de pesquisadores e educadores, aplica-se
na re-elaboracdo de conhecimentos a partir de uma visdo ampliada que sem se
afastar do que venha a ser cientifico atinja diferentes dimensdes. Sem duvida, se
antes ocorria uma total rejeicdo de conhecimentos que nao estivessem
fundamentados no certo e evidente, hoje, é preciso ousar em dire¢cBes diversas
daquelas tradicionais que até bem pouco tempo apreciavam a dicotomia saude-
doenca e tinham a cura como meta final e Unica.

Essas diferentes possibilidades do conhecimento cientifico apontam para a
necessidade de uma profunda reflexdo a respeito do que cientistas, como Capra
(1982), por exemplo, vém sinalizando. Assim, as descobertas do final do século
passado conduzem a uma nova visdo da realidade, transformando e derrubando
antigos paradigmas e fazendo emergir concepcoes diversas de tempo, espaco e
matéria a partir da fisica quéantica, um dos ramos da Fisica que vem sendo
desenvolvida para tentarmos explicar a natureza naquilo que ela tem de menor: os
constituintes basicos da matéria e tudo que possa ter o mesmo tamanho ou menos.
Essa ciéncia procura explicar por meio dos seus principios o universo subatémico e
seus efeitos no dia-a-dia das pessoas. Esses diferentes olhares apontam para
conceitos antes relegados a obscuridade como consciéncia, e ser humano em
conexao com o universo.

Se até bem pouco tempo os caminhos tracados pelos cientistas eram

direcionados pelo pensamento racional em detrimento do organismo total (Huf,
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2002), novas teorias apontam para o cuidado interpessoal de enfermagem; surgem
pesquisas e estudos, impulsionando estudiosos para a necessidade de estabelecer
diferentes paradigmas do cuidar evidenciando-o como uma obra de arte, que no
dizer de Angerami-Camon (2004, p. 40), “une a ética e estética, amor e beleza”.

Nesse sentido afirma ainda que:

[...] desperta-se uma necessidade de alicerces, de sentido, de horizonte
ultimo, de uma patria final que ndo seja aquela sedutora, manipuladora e
violenta da ideologia. Reacende-se a sede de um horizonte de sentido

pessoal, capaz de fundar a relagédo ética como uma relagdo de amor.

Caminhando um pouco mais além, as primeiras publicacbes da teorista
Watson (1979), autora que ha mais de trinta anos vem desenvolvendo estudos e
pesquisas na area do cuidado humano e do cuidado transpessoal, configuram uma
das bases necessdarias para o0 aprimoramento das praticas de cuidado. Nesse
sentido, representam um voo de vanguarda que vem ao encontro de vivéncias que
durante muito tempo tiveram sua autenticidade negada nos meios cientificos.

Corroborando com as pesquisas de Watson (2004), diferentes pesquisadores
como Nascimento e Erdmann (2006), Lacerda (1996), Zagonel (1999), Fonseca
(2004) e Souza (2000), entre outros, lancam-se em busca do reconhecimento de
dimensdes mais sutis do homem. Assistem, mesmo que lentamente, ao nascer de
um tempo em gque desponta a preocupacdo com a transcendéncia do ser e sua
capacidade de healing® como resultado do cuidado de enfermagem que procura
enxergar o outro e todos 0s seres vivos a partir de sua origem divina e sagrada e em
constante conexao com 0 COSMOS.

Conceitos como ser humano, cuidado e enfermagem sao revisitados, agora,
sob um outro angulo. O ser humano ndo mais pode ser percebido como uma pessoa
sem autonomia, discernimento e a mercé de outrem. Partindo dessa realidade deve-
se entender que esse sujeito possui um potencial que pode ser ampliado levando-o
a descobrir uma maneira mais satisfatoria de vivenciar os diversos momentos da

vida.

% Termo utilizado pela Dr2 Jean Watson (2004) ao elaborar “Caring science as sacred science”
e que deve ser compreendido como reconstituir, restaurar e recompor € nunca como cura.
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E oportuno destacar que essa possibilidade humana vai além das
expectativas cartesianas antes dimensionadas que envolviam apenas 0s aspectos
objetivos da situacao vivenciada tornando claro que os seres humanos ndo podem
ser vistos como objetos, ndo podem mais ser separados do seu eu, da natureza e do
amplo universo (WATSON, 1996). Essa reflexdo deve influir na relacdo entre
enfermeiro, familiar cuidador e paciente uma vez que segundo Huf (2002, p.16)
esses seres “apresentam-se como seres humanos que, apesar de caracteristicas
semelhantes, manifestam especificidades préprias, incluindo os diferentes aspectos
da multidimensionalidade humana.” Portanto, penso que, refletir sobre a acdo de
cuidar ndo deve ser um ato desatrelado do momento em que vivemos em que 0
surgimento de teorias que desafiam o modelo cartesiano, até entdo vigente, vao
além do corporeo e instigam o ser humano a lancar-se em direcdo a novas correntes
do pensar.

Mediante o exposto, observar o cuidado como a esséncia de viver que se
inicia por nds por meio da preocupagdo com O outro, com 0 seu bem-estar, sem
duavida, devera se refletir no nosso proprio bem-estar. Esse olhar inclui ressignificar o
cuidar como a pratica da convivialidade, do respeito, da solidariedade, pois € certo
gue nao ha interesse genuino quando uma pessoa age rotineiramente segundo
alguma regra fixa (WALDOW, 1998).

A reconstrucao do cuidado genuino fica clara com Waldow (2004) ao afirmar
que o cuidado é como um espelho, ele se reflete, pois nossa forma de atuar, nossa
atitude frente ao mundo comunica nosso cuidado, nossa forma de ser. Se encontrar
receptividade, ele se transmitird. Portanto, o cuidado deve ser nutrido, cultivado e
compartilhado.

O reavivar desse sentido de cuidado dentro de cada um de nés, ganha assim,
uma dimensdo fundamental quando um dos sujeitos do cuidado é aquele que esta
fortemente ligado a crianca com neoplasia. Entender o significado do cuidar de uma
crianca com tal diagndstico impde aceitar que se para outras idades esse
diagndstico traz aspectos ameacadores e temidos, para a crianga vem acrescentado
por caracteristicas que dizem respeito a expectativas e idealizacbes que se
conectam a um significado simbdlico da infancia (GOMES E BIFFI, 2004).

Refletindo sobre o assunto ora apresentado, emergiu a questdo que devera
nortear a pesquisa: qual € o referencial conceitual para o cuidado transpessoal de

enfermagem do familiar cuidador da crianga com neoplasia?
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A partir dessa indagacao surgiu a presente pesquisa que tem como intuito
contribuir para que o profissional de enfermagem possa tomar conhecimento de uma
forma de cuidar que, ao se aproximar de suas préprias convicgdes, 0 instigue a
promover uma profunda transformacdao interior com vistas a sua evolucao espiritual.
Sera preciso, outrossim, ampliar igualmente a sua visao de ser humano, cosmos,
universo, momento de cuidado e transcendéncia levando-o, a partir da utilizacdo do
Processo Clinical Caritas elaborado por Watson (2004), a atingir o objetivo de cuidar
tendo como finalidade potencializar a capacidade de “healing” do ser cuidado.

O despertar deste ser humano para sua capacidade de manter-se saudavel
em seu enfrentamento da vida depende grandemente de permanecer em harmonia
a mente, o corpo e a alma. Nesse sentido, a teoria de Watson (1979, 1985, 1996,
1999, 2003, 2004) tem a coragem de abordar aspectos tdo sutis como espirito, alma
e subjetividade em um tempo em que o pragmatismo, apesar da profunda crise de
humanismo que vivemos, segundo Pessini e Bertachini (2004), ainda insiste em
nortear as acdes impondo uma racionalidade que, por vezes, ndo pretende abrir
espaco para questdes como estas.

Entretanto, acredito que, a vida, a doenca e a morte ndo sao fenbmenos que
acompanhem essa racionalidade; ajudar ao outro através de forcas existenciais
fenomenoldgicas faz do cuidado de enfermagem a verdadeira arte e ciéncia do
cuidar.

Para tanto, o desenvolvimento da presente pesquisa objetivou identificar os
conceitos que permeiam a pratica do cuidado de enfermagem ao familiar cuidador
da crianca com neoplasia, tendo como base o referencial teérico de Jean Watson
(1979, 1985, 1996, 1999, 2003, 2004).
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2 REFLETINDO SOBRE CONCEITOS

Ao abordar o cuidado ao familiar cuidador da crianca com neoplasia a partir
da fundamentacdo tedrica de Watson (1979, 1985, 1996, 1999, 2003, 2004),
entendo ser importante refletir sobre alguns conceitos que permeiam o momento em
gue se efetua o cuidado nessas circunstancias. Entre esses conceitos, destaca-se 0
ser humano: familiar cuidador e o profissional de enfermagem. Igualmente presentes
no contexto abordado, encontram-se a familia, a crianca e o diagnostico de cancer
infantil. A partir da situacdo experenciada pelo familiar cuidador em relagcdo ao
diagnoéstico de cancer de sua crianca, o profissional de enfermagem podera fazer
uso do cuidado transpessoal de enfermagem com a intencdo de proporcionar

“healing” ao utilizar o processo clinical caritas e criar o momento de cuidado.

a. Ser humano: familiar cuidador e profissional de enfermagem

A concepgcao do ser humano para Huf (2002, p. 19) compreende sua
totalidade e integralidade e ainda o percebe como um ser espiritual, “0 que
determina a necessidade do profissional de enfermagem compreender que o ser
humano nédo é uma maquina”.

Para Lacerda (1996, p. 25), o ser humano € visto de forma genérica,

envolvendo ambos 0s sexos.

E Gnico, pois cada um é um com uma histéria, um referencial. E
transcendente, pois € mais que fisico, que corpo, matéria, € mente e
espirito. E um ser que compartilha, que esta buscando harmonia, em
comunhdo com aqueles que o cercam. [...] € um ser que esta no mundo,
vive, se relaciona consigo e com o(s) outro(s), com o mundo que pode
ser o mais préximo dele e o mais distante e que a ele influencia e vice-
versa. Faz parte do universo, enquanto ser criado a partir do mesmo, com
suas evolugdes técnicas, que muitas vezes sao produzidas para seu

beneficio, mas que as vezes se transformam em maleficio.

O ser humano é descrito por Durman (2000, p.44) como “um ser com
necessidades decorrentes de suas diferentes dimensfes, quer seja no plano

intrapessoal, interpessoal ou grupal”.
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Entendo o ser humano, homem ou mulher, como um complexo corpo-mente-
espirito a partir de suas proprias experiéncias, crengas, anseios, angustias e
davidas. Ao mesmo tempo em que vive sua individualidade, interage
constantemente com o outro. Esse ser demonstra uma busca incessante pelo que
pensa ser o seu bem-estar e nem sempre consegue, ao empreender esse caminho,
estabelecer relacdes de harmonia quer consigo mesmo, quer com 0S demais
semelhantes.

Esse condicionante, inUmeras vezes, o faz tornar-se seu proprio algoz
ocasionando males incontaveis, ndo s6 a si como também aos outros. Entretanto,
em sua esséncia, ndo é mau ou bom tendo como determinante para tais
caracteristicas o uso de qualidades inerentes a si proprio.

Para Souza (2000), o ser humano esta capacitado a relacionar-se com o
mundo e todas as formas vivas e, a partir de sua complexidade e livre arbitrio
transcende consigo mesmo e com 0s outros seres. E um ser completo e possuidor
de consciéncia racional, tornando-se por seus aspectos especificos integrante da
familia, da sociedade e da comunidade.

Acredito, igualmente, na conectividade entre 0s seres e 0 universo e embora
correndo o risco de fazer uma afirmagdo que muitos possam considerar surreal,
creio que ainda nos encontramos longe de compreender de forma abrangente o
significado e as possibilidades que tal fato representa. Assim, considero importante
ousar no sentido de transformar a racionalidade cientifica e sem subjetividade que
ainda norteia o olhar da enfermagem, no que se refere ao ser cuidado,
estabelecendo uma relagdo que contenha reveréncia sendo assim, atenciosa-
curativa.

Nesse sentido, o referencial tedrico escolhido traz a visdo geral de ser
humano que, segundo Watson (1996), € um organismo que experiencia e observa
situagdes com corpo, mente e alma, possuidor de uma realidade subjetiva e ainda
um ser unico. Essa percepcdo da subjetividade do ser cuidador, bem como do ser
cuidado proporciona a criagdo de uma nova maneira de cuidar a partir da percepcéo
de si mesmo, gerando mudancas de conceitos e atitudes em ambos 0s envolvidos.

Em um “continuum” evolutivo de suas idéias e da propria teoria, Watson
(2004), aponta hoje o ser humano como uma unidade mente-corpo-espirito que,
interligada a natureza, se conecta com o todo. Dessa forma, existe a conexao

pessoa-natureza-universo o que, para Watson, segundo Young,Taylor e Mclaughlin-
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Renpennigng (2001), representa o fator da possibilidade de existéncia de mdultiplas
maneiras de ser, saber e fazer conectadas entre si e ao cosmos, fazendo parte de
um todo. Essa cosmologia de unidade facilita a participacdo criativa, a qual é
caracterizada pela ambigiidade, paradoxo, conexao e liberdade com o universo.

Para Souza (2000), a necessidade presente no ser humano de interagir com o
outro através de crencas, valores e costumes, tem como finalidade ultima completar
0 outro em si mesmo. Essa caracteristica faz do ser humano no dizer de Ballestero-
Alvarez (1999, p.72):

... um maravilhoso organismo, capaz de perceber eventos, formular juizos
complexos, recordar informacdes, resolver problemas e pér um plano em
acdo. Contudo esse intrincado aparelho pode ser usado para uma
diversidade de fins [..]. Os usos que uma pessoa da as suas
capacidades dependem de sua motivagdo: seus desejos, anseios,

caréncias, necessidades, ambicdes, apetites, amores, 6dios, medos.

A partir da perspectiva de que o ser humano é capaz de enfrentar a dor e 0
sofrimento percebendo sua dimensdo existencial subjetiva, o conceito de saude
amplia-se para além do fisico-biolégico e atinge propor¢des, segundo Angerami-
Camon (2004), de totalidade e realizagao plena do ser humano.

Diante disso, o estudo promoveu uma abordagem do ser humano sob dois
angulos diversos: sendo o primeiro concernente aquele ser familiar cuidador que
experiencia a doenga em sua familia e, conectado a este e ao momento vivido,
encontra-se o ser cuidador da equipe de enfermagem que desenvolve suas agdes

de cuidado em um espaco de tratamento para criancas com diagndstico de cancer.

b. Familiar cuidador

Pensando nesses conceitos sobre o ser humano, percebo a necessidade de
considerar, no que se refere ao desenvolvimento de acOes de cuidado de
enfermagem, a realidade daquele cuidador diante do processo de adoecimento de
seu familiar e dos enfrentamentos com os quais passa a se deparar.

A historia do cuidado humano e a histéria da enfermagem como ciéncia,

segundo Damas, Munari e Siqueira (2004), tém uma ligacéo importante, entretanto o
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cuidado ao ser doente foi sempre o foco principal da atencédo, em detrimento do
cuidado voltado ao ser cuidador.

E esse ser cuidador que, segundo Andraus et al. (2004), vera nascer em seu
intimo sentimentos de medo, ansiedade e angustia diante da situacao de risco de
vida e ameacas de dor e de perda que assumirdo significado e intensidades
variaveis.

Nessa perspectiva, é preciso refletir sobre o caos que passa a imperar sobre
a vida desse familiar cuidador e as implicacbes que essa desorganizacdo causa
sobre a salde do mesmo. Assim, Teixeira (2004, p.367) enfatiza que “a base do
bem-estar estd relacionada com a vida emocional e muitas enfermidades séo
produzidas por transtornos afetivos...[...] emocao, corpo e mente sdo componentes
de um mesmo processo de vida humana.”

Tendo em vista o crescente nimero de cuidadores familiares que passaram a
desenvolver atividades de cuidado a familiares no proprio domicilio, em decorréncia
do aumento de doencas cronicas e em funcdo de uma postura pos-moderna que
privilegia a des-hospitalizacdo, € de fundamental relevancia que a enfermagem
some aos aspectos técnicos e cientificos a sensibilidade com relacdo as emocdes e
a subjetividade. Esse entendimento abarca a percepgéo de que o papel do cuidador
torna-se acentuadamente doloroso e dificil quando se trata da neoplasia infantil
acrescentando-se ainda que, ndo raro, de um momento para outro é levado a fazer
uso de habilidades que muitas vezes ndo possui e que certamente ndo desejaria
desenvolver.

Outra questdo importante a ser considerada se refere ao fato de que o
cuidado a crianga com neoplasia recai em sua grande maioria sobre a
responsabilidade materna. Esse fato é corroborado por Oliveira (2003), quando o
autor menciona que nas unidades de saude direcionadas ao tratamento do cancer
infantil, vem sendo observado, com clareza, que a mae é o familiar que acompanha
a crianca com maior frequéncia, tanto para o tratamento ambulatorial como
hospitalar, o que, sem duvida ndo exclui o sexo masculino do papel de cuidador,
mas acentua a participacdo da mulher nesse mister.

Essa realidade, relacionada ao cuidado materno, tem origens remotas, e no
século XVIII, segundo Badinter (1985), a mae vé as suas responsabilidades em
relacdo aos filhos serem ampliadas e, assim € dela a missao de alimentar, cuidar e,

ainda, educar os filhos.
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Esse imaginario acompanha o sexo feminino durante séculos e Coutinho
(1994) diz que sob esse aspecto as mulheres aprenderam a cuidar de todo mundo,
uma vez que passaram a ser ensinadas a ser responsaveis pelo bem estar de sua
familia, pela felicidade e sucesso de seus filhos. Assim foi estabelecendo-se um dos
aspectos da subjetividade feminina, “o ser para os outros”.

Para Badinter (1985), como resultado dessa construgdo histérica, ao vivenciar
a neoplasia em um dos seus filhos a mée se sente duplamente culpada, uma vez
que, nao quer se afastar do cuidado do filho doente e, por outro lado ndo consegue
dar conta dos cuidados reclamados por aqueles que se encontram saudaveis.

Diante dessa realidade, aspectos significativos como a atitude emocional
positiva da mée cuidadora desperta especial atencédo do enfermeiro por proporcionar
um clima que favorece a crianca. Considero, portanto, de vital importancia a
intervencdo de enfermagem relativa ao estado psico-emocional do familiar cuidador
por compreender que o sofrimento por ele vivenciado, além de poder levar ao
surgimento de agravos em sua saude, ainda tem influéncia direta com o cuidado que
direciona a criangca com neoplasia. Assim, pensar nesse cuidar sensivel abrange
igualmente compreender 0 universo desse familiar cuidador a partir do
fortalecimento do seu sistema de crencas, sendo esse comportamento marcado por
um profundo respeito & sua espiritualidade exteriorizada através da fé como forma
de encontrar um sentido para sua existéncia.

Esse sentido podera ser encontrado quando o profissional de enfermagem for
capaz de perceber que o familiar cuidador encontra-se com seu aspecto emocional,
mental e espiritual comprometido pela situacdo vivenciada. Consciente da
importancia de transportar para sua pratica de enfermagem ac¢des que possibilitem a
restauracdo do campo energético desse ser cuidador, o profissional pode
desenvolver outro tipo de relacdo de cuidado capaz de instilar a fé e promover a
esperanca, além de reestrutura-lo para novos enfrentamentos.

Essa compreensdo propiciara ao profissional de enfermagem ampliar a sua
visdo no sentido de abranger também a dimensao espiritual do ser. Dessa forma,
tornar-se-a capaz de vivenciar em sua pratica, segundo Huf (2002), o significado de
encontrar “junto com o outro” o sentido de vida e ao promover a reconstituicao do
ser cuidado, capacita-lo a auto-transcender a situacao de dor, sofrimento e morte.

Ao abordar o aspecto ocupado pela espiritualidade no dia a dia do familiar

cuidador, cabe destacar que ao receber o diagndstico de cancer de seu filho ou filha,
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varios sdo o0s sentimentos que assomam o espirito desse ser. Os sentimentos
negativos passiveis de dominar o intimo do familiar cuidador podem interferir
profundamente em seu interior e comprometer a sua fé configurando-se, assim, para
o enfermeiro a oportunidade de despertar a reconciliacdo daquele cuidador com o
Ser Superior, por meio do fortalecimento de suas crengas, objetivando reestrutura-lo
diante dos enfrentamentos vividos. Essa atitude perpassa pela compreensao de que
a fé constitui, muitas vezes, o0 esteio que sustenta os pensamentos e as acdes de
toda a familia, funcionando continuamente como um lenitivo frente ao sofrimento do
tratamento prolongado e a incerteza da recuperac¢ao do pequeno ser.

O sentido da fé, no pensar de Gualda e Bergamasco (2004), possui
caracteristicas de promover a saude. Essas caracteristicas dizem respeito a algo
qgue possui a forca de afastar as energias negativas e restabelecer a saude. Dessa
forma é essencial ter fé para conseguir vencer as doencas e dificuldades que surjam
no decorrer da vida. Para Huf (2002), a fé tem o poder de influenciar a maneira
como o adoecimento € concebido, bem como a percepcdo do significado do
sofrimento e a aceitacdo da morte.

Torna-se necessario, contudo, estabelecer a distingdo entre religido e
espiritualidade conforme Angerami-Camon (2004, p.61):

...possibilitar nos dias atuais, marcados pelo modo secular de ver o
mundo e pela redescoberta da complexidade misteriosa da subjetividade
humana, o resgate da alta relevancia da espiritualidade. [...] A religido
codifica uma experiéncia de Deus e lhe da forma de poder doutrinario,
moral e ritual. A espiritualidade se orienta pela experiéncia do encontro
vivo com Deus. Esse encontro sempre novo e inspirador € vivido como

gerador de sentido, entusiasmo de viver e transcendéncia.

A construcdo da espiritualidade e a manifestacdo da fé independem do credo
professado pela familia e, segundo Huf (2002), oferece uma visdo abrangente que
atinge mais do que a dimensao religiosa, abarcando a questéo valorativa, intelectual
e artistica.

Dessa forma, apresenta-se como uma alternativa de acdo do enfermeiro ao
comprometer-se com o cuidar ultrapassando o estabelecido como comum e rotineiro
tendo como objetivo realizar um encontro verdadeiro com o outro. Esse estar junto

compreendendo a dimensao espiritual do ser cuidado pode significar apenas ouvir
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com atencdo, como também pode se dar através de oracdes, individuais ou em
grupos, correntes e promessas. Muitos familiares ao experenciarem situagbes de
desespero, como ocorre em diversos casos de neoplasia infantil, buscam conforto e
esperanca também em consultas espirituais, operacdes invisiveis e outras formas
como o0s curandeiros que preparam garrafadas ou, ainda pela intervencdo de
rezadeiras. Considero que qualquer manifestacdo de fé e esperanca deve ser
acolhida pelos profissionais de enfermagem sem idéias pré-concebidas e com total
isencédo de julgamentos.

Convém salientar, igualmente, que a espiritualidade torna possivel ao ser
humano se sentir ligado ao todo e religado a todas as coisas e ao cosmos. O
importante de se observar € que segundo Ribeiro e Pedréo (2001), os simbolos de
fé estdo presentes mesmo que em graus de intensidade diferentes e tém o poder de
manter a esperanca de cura. O sentimento de esperanca, para Bielemann (2002, p.
231), “contribui para melhorar a vida dos seres humanos, e também favorece a
procura de alternativas para as adversidades, permitindo aqueles uma expectativa
positiva para suas vidas”.

Nesse sentido, mesmo quando a cura se torna inatingivel e a esperanca de
recuperacdo se desvanece, casos em que ocorre, por exemplo, uma recidiva da
neoplasia e 0 surgimento de metastase, ainda assim a fé continua presente em
oracbes que suplicam forcas para suportar o sofrimento da perda e o0s
enfrentamentos vindouros. Traz também para o familiar cuidador a compreenséo
das perdas como determinagbes de ordem superior e, tal entendimento, leva a
resignacdo e aceitacdo do sofrimento, uma forma de transcendéncia e restauragao
do viver.

Compreendo, portanto, que a fragilidade do instante vivido pelo familiar
cuidador e pela crianca com neoplasia requer muito mais do que habilidades
técnicas e tecnologias de cura: determina um comprometimento verdadeiro do
profissional de enfermagem com o cuidado. Esse compromisso leva a reflexao
profunda sobre os modelos que vém acompanhando o fazer da enfermagem ao
longo dos séculos e a necessidade de transformar seus saberes e préticas,
buscando aliar o objetivo ao subjetivo, o que possibilitard o emergir de praticas nao
convencionais do cuidado que possam verdadeiramente atender ao familiar cuidador

dentro das circunstancias vividas.
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Outro aspecto a ser considerado no universo do familiar cuidador da criangca
com neoplasia se refere ao significado simbdlico da infancia e seu contexto de
expectativas e de idealiza¢cdes, representando como Gomes e Biffi (2004) ressaltam,
a prépria idéia de vida e o desmoronamento dessas esperancas ante a associacao
da doenca com a dor, o sofrimento e a possibilidade de perda.

Persiste no intimo do familiar cuidador a imagem de sua crianca destinada a
viver limitacbes de natureza social em virtude do tratamento prolongado e, em
funcdo de repetidas e necessarias internacdes. Sendo assim, para o familiar
cuidador, essa criangca estara incapacitada de continuar a desenvolver suas
atividades habituais, bem como aquelas ligadas ao seu aproveitamento escolar e,
ainda como bem diz Wayhs e Souza (2002), tolhida em sua liberdade de brincar, o
que para ela representa sua principal atividade.

Acrescente-se ao exposto, todo estresse acumulado desde o momento em
que ocorreu a percepcdo de que havia alguma coisa errada em relagcdo a saude de
sua crianca e o caminho tortuoso e longo, por vezes, percorrido entre exames e
esperas até a concretizacdo do diagndstico final. A tensédo do familiar cuidador tende
a aumentar se ocorrer piora no estado geral da crianga enquanto ainda houver
indefinicdo do diagndstico e ndo parece melhorar apos os resultados e constatacéo
de que se trata de neoplasia, uma vez que nao raro, o familiar € mantido com
poucas informacdes sobre a doenca, expectativas e formas de tratamento.

A possibilidade de dor, sofrimento, internacdo da crianca é, segundo Soares,
Costenaro e Socal (2001), uma situacao dificil para a criangca e também para a
familia acarretando, por conseguinte, em todos os membros da familia, traumas
merecedores de atencdo da equipe de saude.

O cuidado ao familiar cuidador da crianga com neoplasia representa, pelo
exposto, um desafio para o profissional de enfermagem, uma vez que agquele
individuo se encontra fragilizado ante uma perspectiva de perda, sofrimento e dor de
sua crianca, e esses sentimentos e aspectos ameacadores da doenca podem
causar desequilibrios e como reflexo advir alteracbes de ordem fisica, psicoldgica,
afetivas e sociais.

A percepcao desses aspectos relativos ao familiar cuidador determina, assim,
um novo olhar sobre o cuidado ao cuidador da crianca com neoplasia a partir da
reflexdo sobre o sentir-se verdadeiramente cuidador de enfermagem. Esse

entendimento proporciona ao profissional de enfermagem ressaltar a ternura do
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cuidado aliada agora ao conhecimento cientifico. Traz, igualmente, a necessidade
de repensar a sua propria finitude e a leitura que faz da morte como um
acontecimento inerente a propria vida.

O familiar cuidador, ndo raro, necessita do que vai além do atendimento fisico,
propriamente dito. Cabe a enfermagem compreender suas necessidades numa
perspectiva que atinja niveis mais elevados de cuidado humano que propicie a
transcendéncia do mundo material no relacionamento entre profissional de
enfermagem e cuidador familiar possibilitando o contato com o mundo emocional e
subjetivo da pessoa, abrindo o ser interior desse familiar e externando o sentido

mais profundo do seu ser (WATSON, 1999).

c. Profissional de enfermagem

A necessidade de melhor compreender a natureza de quem cuida, enquanto
profissional de enfermagem, determina uma reflexdo sobre o transitar desse
trabalhador entre sua realidade e a do ser cuidado ao efetuar suas ag¢des junto ao
familiar cuidador da criangca com neoplasia. Borbroff (2003) alerta que a caréncia das
expressdes humanas é decorrente das exigéncias do saber tecnolégico - o saber -
principalmente na area da saude. Carentes de afeto, cansados da renuncia de si
mesmos pelo outro e de expressao os profissionais cada vez mais se distanciam dos
clientes.

Acresce ainda que, a partir do cenario apresentado em que vem se
desenrolando o cotidiano dos profissionais de enfermagem, observa-se que persiste,
embora em pequena intensidade, a cultura cientifica e tecnolégica determinando um
maior respeito pelo racional e objetivo em detrimento do intuitivo e subjetivo. Tal fato
pode ser explicado em Teixeira (2004), ao afirmar que “0 contexto historico-social
tem evidenciado que as dimensdes subjetiva, psicoldgica e espiritual foram pouco
valorizadas na pratica do cuidado de enfermagem”.

Considerando esses aspectos é de fundamental importancia conhecer o ser
humano presente na equipe de enfermagem e as dificuldades que enfrenta em seu
cotidiano de cuidar e ainda os conceitos e quais significados estdo presentes no

desenvolver de acfes de cuidado de enfermagem voltadas ao familiar cuidador.
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Historicamente a enfermagem absorveu caracteristicas relacionadas com
seguranca, presteza, respeito e controle emocional que incorporados ao profissional
reproduz a imagem de competéncia e autoridade determinando, assim, um
afastamento de aspectos relacionados ao subjetivo e a sensibilidade
(KLETEMBERG, MANTOVANI e LACERDA, 2004). As autoras referem ainda que
existe um hiato entre o desenvolvimento histérico, racional e cientifico, que
determinou a pratica da enfermagem subalterna a medicina e as discussdes que nos
dias de hoje ocorrem nas academias, que valorizam a intui¢cdo, julgamento clinico e
expertise propondo uma conjugacao desses fatores dando ao cuidado uma nova
feicAdo e valorizagdo profissional. Dessa forma, afirmam que os profissionais de
enfermagem somente serdo capazes de fazer uso desses aspectos aliando-os ao
conhecimento cientifico a medida que perceberem que 0s pressupostos académicos
nao mais atendem aos seus anseios e que vém deixando um vazio em relagéo a
questdes na area da saude e outras da vida cotidiana da populagéo.

Discute-se um novo perfil do profissional de enfermagem, mais comprometido
e presente num sentido de “estar com o outro”. Contudo, nas escolas de
enfermagem o saber e o saber fazer continuam sendo relacionados a repeticdo de
técnicas para assim serem reconhecidos como conhecimento cientifico. Sendo
assim, o saber ser e conviver, recebem a conotacdo de senso comum. [...] O cuidar
e 0 cuidado ainda permanecem incognitos para os profissionais de enfermagem
(BORBROFF, 2003).

Destarte, descortina-se a necessidade de promover mudangas como forma de
reconhecer a vida e o valor que ela representa, despertando o profissional para o
comprometimento de uma pratica de enfermagem capaz de desenvolver o cuidado
genuino por entender ndo sé sua complexidade como também suas potencialidades.
Huf (2002) aponta para o fato de que o enfermeiro compromissado com o cuidar
exerce a enfermagem, objetivando um relacionamento efetivo e terapéutico com o
paciente.

Assim sendo, evidencia-se no dizer de Baggio (2006, p. 16) que “o cuidar do
outro, pelas trocas que proporciona, traz para o cuidador sentimentos de prazer e
satisfagcdo, ou seja, cuidar do outro é também cuidar de si mesmo”.

Essa compreensdo do cuidado como troca muatua capaz de transformar
determina o cuidado objetivando, igualmente, ampliar as capacidades pessoais

presentes em cada familiar cuidador da criangca com neoplasia com vistas a
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promocao de sua reestruturacdo. Esse fato deixa claro que “[...] grande parte do que
acontece na doenca e nos cuidados com a saude € unico. [...] “a saude humana é
profundamente influenciada tanto pela realidade objetiva quanto pela subjetiva”
(REMEN 1993, p. 42).

Todavia, apesar de estarmos avancando no sentido de atentar para essa
natureza subjetiva do ser humano, ainda nos deparamos, nao raro, com questdes
como a preméncia do tempo, da realizacdo de diferentes atividades e da demanda
crescente nos atendimentos de salde. E preciso pensar sobre as condicdes de
trabalho dos profissionais de enfermagem.

Sobre esse aspecto, Borbroff (2003) defende que é preciso refletir sobre o
cuidado, pois a realidade das condicfes de trabalho a que se véem submetidos os
profissionais de enfermagem, especialmente por questdes econdmicas, obriga-os a
ter dois e até trés empregos. Soma-se a essa jornada de trabalho, por vezes
desumana que acarreta stress psicoemocional, o descaso e a falta de cuidado com
que esses profissionais, ndo raro, sédo tratados nas instituicbes em que desenvolvem
suas atividades laborais.

A demanda é no sentido de que os procedimentos e praticas sejam efetuados
de maneira precisa e rapida e isto ndo inclui na visdo dos administradores de
instituicbes de saude o atendimento, por parte dos profissionais de saude de
aspectos afetivos e emocionais que estejam relacionados ao familiar cuidador e
tampouco a si mesmos. Essa realidade aguca o0 pensar sobre como esses
profissionais percebem o préprio “eu”, bem como 0s sentimentos controvertidos que
emergem quando se defrontam com a dor do outro, 0 seu sofrimento e a
possibilidade de finitude tdo proximos a si mesmos.

Segundo Gomes e Biffi (2004), a identificacdo das nossas proprias reacoes
frente ao cuidado do paciente com neoplasia e seus familiares constitui um dos
fatores determinantes de como se dara o estabelecimento de metas reais para que
esse cuidado seja desenvolvido de forma sistematizada e com a qualidade
necessaria.

Um envolvimento dessa magnitude impde um preparo emocional do
profissional de enfermagem, pois o trabalho que desenvolve se encontra repleto de
ambiglidades, apresentando, ora situacdes gratificantes, ora sentimentos de
insatisfacdo e desalento. Gonzéales e Beck (1999) afirmam que ao trabalhar com o

ser humano e as circunstancias de dor, sofrimento e morte a ele relacionadas, o
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profissional de enfermagem, na tentativa de proteger-se dos sofrimentos, tende a se
afastar dos doentes e familiares. Esse comportamento pode, por vezes, ser
compreendido como insensibilidade, entretanto, esta associado a um mecanismo de
defesa que se caracteriza por negacéo dos sentimentos e distanciamento.

Esta claro, a partir do exposto, que antes de intentar cuidar do outro é preciso
cuidar de si mesmo, potencializando-se e fortalecendo-se para enfrentar o grande
desgaste emocional que significa cuidar do outro; € preciso que o profissional de
enfermagem mergulhe no mais profundo do seu “self” para que se reconhecendo,
seja capaz de reconhecer o outro.

Essas percepcdes surgidas a partir da abordagem subjetiva do outro impele,
portanto, a uma exploracdo profunda do proprio “self” no sentido de, segundo
Remen (1993), reconhecer o amplo alcance da consciéncia humana, tornando-se
capaz de realizar esse potencial através do insight, intuicdo, escolha, direcéo
significado e propdsito. Sendo assim, o conhecimento de si mesmo torna possivel a
valorizacéo da propria unicidade transformando as a¢fes de cuidado, uma vez que
proporciona a compreensao do sentido de estar inteiramente presente através do
desenvolvimento do amor e compaixao pelo outro. Tal enfoque diz respeito ao fato
de que, para efetivar o cuidado ao outro, o profissional de enfermagem precisa,
primeiramente, perceber-se e reconhecer suas proprias crencas e valores
identificando suas necessidades tornando possivel assim perceber as necessidades
daquele que sera cuidado.

Dentro dessa perspectiva, Remen (1993) ressalta ainda que, ao buscar
desenvolver suas potencialidades procurando o alcance das forcas humanas,
poderes e propasitos, o profissional de enfermagem se capacita a atingir uma maior
eficacia nos cuidados com a saude e em todos os outros empreendimentos
humanos.

Depreendo, a partir do exposto, que essa busca do profissional de
enfermagem quanto a sua totalidade por meio do encontro consigo mesmo, constitui
o ponto fundamental para o desenvolvimento de sua capacidade em atingir a
transcendéncia do cuidado.

Nessa perspectiva, autores como Vianna (2001) e Silva, Gurgel e Moura
(2004), vém intensificando pesquisas que procuram considerar a esfera subjetiva do
ser humano tao importante quanto a objetividade e assim, solidificar os alicerces que

abrem espaco para outras possibilidades de cuidado; entretanto, muito ha ainda a
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ser feito para que possamos utilizar plenamente o0s recursos proporcionados pela
compreensao desses fatores.

Remen (1993, p. 42) afirma que:

Geralmente, os aspectos subjetivos do paciente sdo considerados
problematicos; sentimentos, atitudes, crencas e fantasias podem interferir
num plano de tratamento e, de algum modo, precisam ser afastados.
Entretanto, quando as energias subjetivas séo focalizadas e utilizadas,
tornam-se ndo parte do problema mas parte de sua solucéo. [...] Abordar
a resolucao dos problemas de saude sem essas informacfes e recursos
significa comprometer-se com as antigas questdes de dor, doenca e

morte, com uma das maos amarrada as costas.

Assim sendo, entendo que ao desenvolver a compreensao de si mesmo, suas
potencialidades e limitagBes, o profissional de enfermagem estard lancando méo de
um elemento de grande utilidade em sua pratica de cuidado diaria junto ao familiar
cuidador da crianca com neoplasia por compreender-se e, assim realizar sua
existéncia em total plenitude.

Esse devir ir4, sem duvida, descortinar a possibilidade de valorizar os
processos subjetivos presentes em cada ser, ao proporcionar um olhar diferenciado
sobre concepcdes como o ser humano, vida, morte, doenca e saude. A partir dessa
realidade renovada serd capaz de encontrar 0 seu proprio sentido de vida,
reestruturando-se e, como decorréncia desse passo, podera potencializar o outro a
encontrar o seu sentido de vida e recomposicdo. O aprimoramento de suas acgoes,
no dizer de Teixeira (2004), condicionara a possibilidade de cuidar da pessoa e nao
da doencga, tendo como consequéncia a transcendéncia do cuidado e da situacéo

vivenciada.

d. Afamilia

Familia, para Souza (2000, p. 20), “é o nucleo da formacao e multiplicacdo do
ser, € uma mantenedora e proliferadora da vida, a continuadora do mundo através
da matéria e do espirito, interagindo em uma harmoniosa parceria”.

Lacerda (1996) considera familia como o conjunto de pessoas que convivem

ligadas por vinculos afetivos/efetivos e que nem sempre comungam de
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pensamentos comuns e, inclusive, algumas vezes, apresentam objetivos ambiguos.
E nlcleo de convivéncia de pessoas onde as necessidades existenciais sdo
providas por seus membros.

Compreendo familia a partir do ambiente em que se desenvolvem suas
relagdes inter e extra-familiares. Existindo ainda as caracteristicas sécio-econémicas
determinando a maneira como tornardo possivel a realizacdo de suas demandas por
melhores condicdes e qualidade de vida.

Ao desenvolver acdes de cuidado voltadas ao familiar cuidador da crianca
com neoplasia torna-se importante observar que o adoecer de um membro da
familia conduz, na maioria das vezes, a que toda a familia se veja envolvida numa
situacdo em que, igualmente ao ente adoecido e ameacado, deixa de ter uma
necessidade atendida.

Cabe salientar, por conseguinte, que quando um membro da familia adoece
ocorre um impacto muito forte que afeta toda a estabilidade familiar. Tratando-se, em
especial da neoplasia, por deter caracteristicas equivocadas de castigo de Deus e
ainda por apresentar a conotagcédo de terminalidade, bem como em decorréncia do
mito que acompanha esse acometimento, o choque sofrido tem a forca de
desencadear muitas transformacdes e traumas. Caso 0 surgimento desse agravo
esteja relacionado a uma crianga, esse fato toma propor¢cdes que se somam ao
medo da proximidade com a morte dificultando ainda mais sua aceitacéo, justamente
por se tratar de uma crianca. Assim, para muitos familiares se torna dificil vencer o
estado de tensdo e medo diante da nova situacdo vivenciada e ndo raro o
sentimento de culpa permeia a relacao dos pais com os filhos.

O diagnostico de neoplasia em um membro de uma familia tem, além de
outros aspectos, o poder de lembrar a todos a caracteristica temporal do ser
humano e seu viver efémero; estampa para todos a ansia de viver e o estigma que
acompanha essa enfermidade (BIELEMANN, 2002). Dessa forma, se entende os
sentimentos que envolvem doencas como a neoplasia infantil. Essa maneira sombria
que acompanha o diagndstico se explica por ser uma doencga que carrega em Si
mesma a imagem da finitude do ser como uma ameaca constante e enleia a sua
vitima em tratamentos por demais dolorosos, tanto para a mesma como para sua
familia, subtraindo a todos, doente e familia, de sua vida normal.

Compreende-se, dessa maneira 0 emergir de uma preocupacao direcionada

ao cuidado do familiar e Biffi (2003) afirma ainda que a familia vem aos poucos
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ocupando o foco de atencdo da enfermagem e ganhando destaque no cenario
brasileiro.
Para Rocha, Nascimento e Lima (2002, p.711), ao pensar em cuidado

direcionado a familia, é preciso:

Conhecer a estrutura da familia, sua composicdo, funcdes, papéis e
como 0s membros se organizam e interagem entre si e com o ambiente.
Além disso, deve-se adotar um conceito que permita englobar o maior
namero possivel de variagdes encontradas na pratica. Os pontos de
partida para definicdo de familia sdo os lagos de consangiinidade,

parentesco e acasalamento.

Assim, olhar a familia como foco do cuidado de enfermagem, implica, como
afirma Weirich, Tavares e Silva (2004), em conhecer como cada familia desenvolve
seu potencial de cuidar, bem como de que forma percebe suas dificuldades e utiliza
as suas forcas e seus esforgos para partilhar as responsabilidades. As autoras dizem
ainda que, a familia surge no cenario da doenca, com importancia e for¢ca que
empoderam seus membros, potencializando suas capacidades para lidar com as
dificuldades e, dessa forma, procura produzir um ambiente melhor para cada
individuo que a compde, amenizando o impacto que a vida causa a cada um de seus
membros.

Decorre desse contexto que a familia e o familiar cuidador surgem como uma
nova e promissora vertente para o cuidado de enfermagem. Souza (2000) afirma
gue o cuidado como foco central da pratica com familias € um dos muitos desafios
gue a enfermagem se propde a enfrentar no novo milénio. Biffi (2003, p.29)
corrobora ao afirmar que “a familia € uma das mais importantes fontes de suporte
para varios agravos a saude”.

Esse fato impele, ao profissional de enfermagem, ultrapassar os limites das
instituicbes de saude e buscar desvelar e trabalhar o complexo universo que esta
presente em cada familia e em cada ser cuidador. Esse movimento acarreta, sem
duvida, ao profissional de enfermagem a necessidade de ressignificar o cuidado e o
seu entender sobre o ser como um individuo singular, a fim de efetivamente cuidar
tendo em vista a sua realidade.

Além dos aspectos jA mencionados, alguns outros fatores como aqueles

relativos as caracteristicas sécio-econdmicas e culturais do pais em que vivemos
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assumem especial importancia quando a abordagem diz respeito a familia. Essa
diversidade de valores e caracteristicas, apesar de existirem pontos em comum
entre as diversas familias em que ocorre diagnostico de neoplasia em sua crianca,
exercera, por outro lado, significativa influéncia na dinamica familiar, na obtencéao de
recursos, na maneira como percebe a doenca, como compreende a nocédo de
cuidado de si e a realidade peculiar de cada familia.

Marcon et al. (2002) afirmam que tais caracteristicas associadas a questdes
financeiras podem atrapalhar o tratamento e cuidado a serem desenvolvidos pelo
familiar. Essas caracteristicas podem, por outro lado, gerar conflitos internos no
profissional de enfermagem ao se deparar com realidades familiares que contrastem
com a sua. Acresce ainda que, compreender o universo familiar faz parte de uma
sintonia que tem como premissa basica o entendimento de como vem se
estruturando a familia no mundo moderno e suas implicagbes no enfrentamento,
formas de cuidar e vivenciar as crises surgidas a partir do diagnostico de neoplasia
infantil.

Se até o século passado a familia apresentava uma organizacédo formal e
patriarcal, hoje suas caracteristicas de conformacdo diferem substancialmente
daquelas observadas anteriormente. A familia vem passando por profundas
transformacdes e, entre outras caracteristicas, a insercdo da mulher no mercado de
trabalho trouxe uma nova configuracédo e postura dos seus integrantes quer quanto a
sua manutencao, quer quanto ao papel desempenhado por cada um dos seus
componentes.

Ocorre que, nos dias de hoje, o que se vé € a entidade familiar; na qual nem
sempre a autoridade recai sobre a figura paterna, bem como nem sempre 0s pais
convivem com seus filhos na mesma residéncia. Surgem familias, por exemplo, em
que a manutencdo recai sobre a mae, ou avo, ou mesmo sobre o
padrasto/madrasta, ou ainda ocorre uma divisdo no comando quer econémico quer
de autoridade propriamente dita. Novos tipos de familia passam a existir e novos
papeéis sao vividos pelos membros da entidade familiar.

Outro conceito que nao pode ser dissociado quando se trata de familia é o
fato de que nem sempre o cuidado ocorre tdo naturalmente quanto o esperado, pois
para Elsen et al. (2002), a compreensao de familia nessas circunstancias passa por
diferentes olhares, surgindo dessa forma a familia que se reconstroi, a que participa,

a maltratante, a familia como unidade de -cuidado, cada qual possuindo
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caracteristicas de funcionamento, estruturas proprias e diferentes matizes étnico-
culturais e socioeconémicos.

Por conseguinte, sdo diferentes as maneiras como as familias reagem diante
de uma mesma situacdo. As principais consequéncias na convivéncia familiar do
diagnostico de neoplasia de um dos seus membros e, em especial uma crianca,
dizem respeito, segundo a fala de Wayhs e Souza (2002), as mudancas de padréo
de relacionamento do casal, implicando, sobretudo, em diminui¢cdo da intimidade em
funcdo do tempo gasto por um dos cénjuges ao acompanhar o filho ou ao tempo em
gue se dedica ao cuidado do mesmo em casa.

Ao abordar a vivéncia familiar em relagéo a neoplasia infantil Ribeiro e Pedréo
(2001) afirmam que a inseguranca experimentada pelos familiares tem relagdo com
a duvida, o desconhecimento do diagndstico e a auséncia de informacdes. Decorre
dai a necessidade de melhor informar a familia como meio de minimizar o estresse e
a angustia que a falta de contato adequado com a equipe de enfermagem e de
saude gera. Alerta, igualmente, para a importancia desse contato, no sentido de ser
avisada do que estéa por vir e se preparar, além de poder conversar sobre a doenca.

Inquestionavelmente, tal situacdo compromete e desorganiza 0 universo
familiar e é este mais um motivo para que surja a exigéncia de um acompanhamento
da familia e, em especial, do familiar cuidador por parte da equipe de enfermagem,
encaminhando, se necessario, para um atendimento mais minucioso.

Essa necessidade se baseia no fato de que o cuidado dispensado ao familiar
cuidador precisa ser especial e Andraus et al. (2004) afirmam que é essencial ao
enfermeiro buscar se capacitar para o atendimento das necessidades psico-sociais
do paciente e familiares a fim de melhorar sua performance profissional. Entretanto,
indo mais além, penso que a familia da crian¢ca com neoplasia merece receber uma
atencdo e cuidados especialmente voltados para ela como forma de atender
necessidades que possam se traduzir, por exemplo, no partilhar de emocgbes, na
ajuda da descoberta do significado que pode estar presente na experiéncia da
doenca de seu filho (a), na orientacdo do uso criativo de possibilidades de apoio.

Cabe, portanto, a este profissional estar atento para auxiliar, por exemplo, na
construcédo de um suporte, segundo Wayhs e Souza (2002), que os auxilie a superar
as dificuldades que se apresentam, bem como clarificar o caminho, apontando para
as possibilidades de rede de apoio. Esse posicionamento exige da equipe de

enfermagem uma adequada capacidade de assimilagdo das mudancas que vem
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acontecendo na formacdo familiar e o entendimento da dimensao cultural que
envolve cada familia.

E necesséario ainda destacar que, apesar dos avancos tecnologicos e do
aumento da cura dos casos de neoplasia infantil, Souza e Radunz (1998) ressaltam
gue o risco da perda ao qual estamos sujeitos encontra na area oncoldgica uma
énfase especial. Sendo os indices de mortalidade infantil nestes casos, ainda
consideraveis.

Assim, apesar de ja se observar que existe um processo de propaganda no
sentido de demonstrar que um grande numero de neoplasias, se tratadas em seu
estagio inicial, podem resultar em cura ainda permanece uma imagem negativa no
imaginario da populacdo no sentido de que a neoplasia seja uma doenca fatal em
decorréncia da influéncia exercida, por muitos anos, pela midia; acrescente-se, no
mais, as experiéncias divulgadas e histérias contadas por parentes, amigos e ainda
agueles sentimentos gerados dentro de nés mesmos quando nos reportamos ao
historico de doencas neoplasicas familiares e seus desfechos, ndo sera de se
estranhar a inseguranca que advém em relacdo ao futuro das criancas acometidas
por neoplasias.

Além disso, a fragilidade tende a ser aumentada por sentimentos de afeto e
tristeza que, no entender de Ribeiro e Pedréo (2001), se relacionam com a situagéo
vivida pelo filho doente e o comportamento manifestado pelos outros filhos.
SituacBes ambiguas como essa geram, ainda, sentimentos de culpa que ora dizem
respeito ao filho doente e outras vezes a preméncia da presenca junto aos outros
filhos.

Assim é que, muitos familiares cuidadores ndo conseguem sair de perto do
filho, quando este se encontra em tratamento ou hospitalizado e, caso a auséncia
seja inevitavel, se culpam por alguma piora ocorrida enquanto ndo estavam
presentes. Proporcionar uma reestruturacdo deste ser cuidador ao vivenciar a
neoplasia infantil em sua familia e capacita-lo a buscar a melhor forma de enfrentar
o momento de doenca pode ser uma experiéncia de troca entre enfermeira e familiar

cuidador em que ambos possam a partir dessa conexao sair fortalecidos.

A crianca e o diagnostico de neoplasia
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De acordo com estudos desenvolvidos pelo Ministério da Saude (1997), a
ocorréncia de neoplasias malignas em criangcas nao € tdo alta quanto em pessoas
adultas, sendo bastante varidvel sua incidéncia e letalidade conforme a idade, o
tempo de demora até o diagnéstico e tratamento. Outro fato a considerar quanto a
neoplasia infantil € que a etiologia ainda permanece obscura e na maioria das vezes
a doenca € decorrente de fatores relacionados ao proprio individuo e ainda,
ambientais.

Ainda segundo o Ministério da Saude (1997), a par do aumento progressivo
das incidéncias de neoplasias malignas, especialmente a Leucemia Linféide Aguda
(LLA), aqueles do sistema nervoso central e outros, observa-se igualmente que sao
crescentes as taxas de cura, chegando no Brasil, em alguns casos, a 70% .

Essa perspectiva de cura para uma grande gama de neoplasias infantis faz
com que o profissional de enfermagem venha a repensar o cuidado que desenvolve
junto a crianca e o familiar cuidador com o objetivo de proporcionar uma melhor
qualidade de vida a ela e ao familiar cuidador durante o longo tratamento.

Essa compreensdo agrega a percepcdo de que ser crianga € brincar, correr,
acreditar em realizacdes, ter expectativas de vida que ainda nem mesmo sabe
definir ao certo. Assim, para a crianca, a vida ainda € uma festa que se manifesta ao
nascer de cada dia. Tem choro e tem zanga, tem briga de irméo, tem coleguismo,
mas o dificil, apds o diagndstico de neoplasia, € crer que ja ndo pode mais realizar
todas as coisas que sonhara.

Tendo em vista esse contexto, Cagnin, Ferreira e Dupas (2004), defendem
que o cuidado de enfermagem envolvendo a crianga com neoplasia e seu familiar
cuidador esta intimamente relacionado a compreensdo mais afinada de aspectos
psicolégicos, emocionais e sociais e requer o entendimento e respeito de suas
especificidades e individualidades, ou seja, toda a complexidade que acompanha
esse ser em crescimento que se encontra inserido em um meio soOcio-cultural-
religioso.

Os pais de uma crianga com diagndstico de neoplasia percebem a doenca do
filho como uma frustracdo de expectativas de vida, de realizacdes, de um futuro
sonhado para a crianca, uma vez que todos os pais tém desejos e sonhos para a
vida de seus filhos (BOUSSO, 2004). Para a crianca, perceber a doenca, e em
especial a neoplasia infantil, tem na visdo de Motta (2002), o sentido de ruptura com

0 seu mundo existencial, uma vez que muda as rela¢gées consigo e com 0S outros.
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Esses significados estdo presentes no estudo desenvolvido por Cagnin,
Ferreira e Dupas (2004, p. 59) ao considerarem que:

Medos, anglstias, entendimentos e pensamentos diferentes,
inquietagcbes, limitacbes, perda de funcdo organica, aproximacéo
solidaria, isolamento social, convivéncia constante com a perspectiva de
morte, enfim, sdo alteracdes nas relacdes afetivas, emocionais e sociais

que retratam as repercussées da doenca na vida da crianca e sua familia.

Significa, também, uma violéncia em sua corporeidade impondo uma

readaptacdo a nova realidade.

As puncdes para coleta de liquor e sangue, a administracao e injecoes,
as sessfes de quimioterapia, o uso de equipamentos de protecéo, entre
outros, sdo procedimentos que passam a fazer parte da rotina da crianca
em tratamento oncoldgico (CAGNIN, FERREIRA e DUPAS 2004, p. 59).

As autoras (2004) destacam que sob esse aspecto a crianga se sente
violentada, pois com o surgimento da sintomatologia comec¢a um longo caminho em
busca do diagnostico para 0 mal que a esta acometendo por meio de exames,
procedimentos cirdrgicos e consultas em centros especializados. Com o diagnéstico
final tdo temido, a crianca passa a ser submetida a inimeros e diferentes cuidados e
procedimentos envolvidos diretamente com o tratamento.

O exposto acima impde ao profissional de enfermagem a necessidade de
refletir sobre o cuidado considerando, especialmente, o0 mundo particular de cada
crianca e seu processo de vida sem esquecer o familiar cuidador como igualmente
presente e atuante nesse processo de cuidar. Sobre esse ponto, considero que a
crianca com neoplasia pode perceber esse momento de formas e intensidade
variadas em funcao de fatores especialmente relacionados com as influéncias que ja
possa ter sofrido, parentes que ja tenham desenvolvido outras neoplasias, os efeitos
provocados pelas, muitas vezes, equivocadas informacgfes veiculadas pela midia,
enfim por suas experiéncias de vida.

Nesse sentido, Wahys e Souza (2002) relatam que para algumas criancas
com neoplasia 0 momento tem o significado de transitoriedade e de algum modo, ao

passar tudo isso poderdo retornar a sua casa e brincar. De forma que, caso ainda
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nao tenham sido contaminadas pelos temores dos adultos, apesar do diagndstico de
cancer, nao parecem encarar a doenga como fatal.

Em algumas circunstancias, ainda, ocorre muito pouco conhecimento sobre a
doenca por parte dos pais e das criancas que nao desenvolvem um significado
preciso sobre o que as acomete; nao raro, a crianga fantasia sobre a neoplasia e,
portanto, quando essa forma imaginaria ainda ndo se encontra comprometida pelas
informacdes externas a ela ou deturpada por outras pessoas, ndo consegue avaliar
a gravidade do fato.

Entretanto, em outros tantos casos, é certo, como afirma Cagnin, Ferreira e
Dupas (2004), que estar doente para a crianca faz despertar inUumeros e
controvertidos sentimentos; como perceber-se sofrendo, de sentir-se triste,
necessidade de chorar, da ansiedade frente a doenca e a incerteza que sente diante
da perspectiva da morte e de maneira oposta, da esperanca de um dia conseguir a
cura. E mesmo diante da realidade da cura, em muitos casos, esses sentimentos
insistem em permanecer presentes gerando a constante convivéncia com o
sofrimento psicolégico ante a possibilidade da ocorréncia de recidiva e o inicio de

todo o sofrimento de novo.

O cuidado de enfermagem

Ao buscar aprofundar a abordagem quanto a natureza dos cuidados deve-se
ter em mente a necessidade de identificar o fundamento dos cuidados segundo
Colliere (1999), para entéo, ser possivel atingir a compreensao de como nos dias de
hoje se desenvolve o cuidado de enfermagem.

Acredito que o cuidado de enfermagem deve estar fundamentado em
conhecimentos técnicos e cientificos, bem como em valores morais, estéticos e
éticos, além de qualidades espirituais como respeito, compaixdo, bondade,
altruismo, coragem, fé e capacidade de dar e receber amor. Dessa forma, Borbroff
(2003 p. 2) evidencia que os profissionais de enfermagem “precisam aliar o
conhecimento técnico cientifico a expressdo da afetividade, a0 mesmo tempo,
embora nem sempre estejam presentes na mesma intensidade”. A autora destaca
que cuidado deve ser exercido com intencao de “saber”, “saber ser”, “saber ser e

saber conviver”.
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Significa, ainda que o cuidado como modo de ser perpassa a existéncia
humana e possui ressonancias em diversas atitudes significativas. O ato do cuidado
se caracteriza por um estado de ser em relacdo ao outro, uma responsabilidade,
uma transpessoalidade, uma relacdo de sujeito a sujeito e ndo de sujeito a objeto
(BOFF, 2002).

Para Damas, Munari e Siqueira (2004), o cuidado por sua prépria natureza
possui dois significados que se inter-relacionam: representa uma postura de atencao
e solicitude para com o outro, a0 mesmo tempo em que significa preocupacéo e
inquietacéo, pois o cuidador se sente envolvido e ligado ao outro.

Assim, reconheco o cuidado de enfermagem como aquele desenvolvido a
partir da capacidade de percepcdo da preciosidade da vida em suas diferentes
formas de manifestacdo, considerando o crescimento do ser como uma poderosa
estratégia de enfrentamento da realidade. Portanto, o cuidado deve estar presente
em todas as circunstancias da vida; desde acbes de prevencdo, manutencdo e
reabilitacdo até estratégias de cuidar destinadas ao enfrentamento de situacbes
consideradas dificeis ou mesmo limite, como a neoplasia infantil e até a morte.

Cabe ressaltar ainda que, desde que adquirimos autonomia, cuidamos de nos
mesmos individualmente, porém Colliere (1999) afirma que o cuidado pode ser
também um ato de reciprocidade quando prestado a outra pessoa que se encontra
necessitada temporaria ou definitivamente de ajuda para suprir suas necessidades
vitais.

Diante dessas afirmacdes percebo que o cuidado de enfermagem deve
desenvolver-se a partir da reflexdo continua sobre uma praxis que fuja da
convencionalidade do simples fazer para emergir atendendo as especificidades dos
seres envolvidos no cuidado. S&o inUmeros os movimentos que segundo Ide (2001,
p. 153) “buscam a revitalizagéo do cuidado fazendo-o emergir em permanente devir
e convertendo-o numa questao fértil de reflexao”.

Entendo que, mais do que estabelecer regras e bulas, significa segundo Sa
(1999), contemporizar a sua pratica do cuidado e assim contribuir para a discussao
dos novos desafios e tendéncias que essa pratica ja enfrenta e, que se pressupoe,
no presente milénio, sofrerd uma profunda acentuacdo. Assim, a enfermagem tem
buscado repensar a sua pratica, o cuidado de enfermagem e a sua postura diante da

sociedade e seus diversos segmentos.
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O cuidado como esséncia da enfermagem é visto como mais do que mero
desempenho de técnicas e procedimentos, constitui um dos interesses mais solidos
da enfermagem na tentativa de compreender a sua natureza (LEOPARDI, 1997).

Nessa perspectiva, Baggio (2006) destaca que cuidar do outro, sob a ¢ética da
enfermagem, significa atender a suas necessidades com sensibilidade, presteza e
solidariedade por meio de acgOes e atitudes de cuidado realizadas para propiciar
conforto e bem-estar. O cuidado assim desenvolvido conjuga a integridade fisica e
emocional num processo de troca entre cuidador e ser cuidado.

Diante disso, 0os aspectos técnicos cientificos devem ser aliados aqueles
ligados a sensibilidade, pois um néo surte o efeito esperado se desatrelado do outro.
Borbroff (2003, p.12) elucida que “a delicadeza, gentileza, amorosidade, afetividade
isoladamente sem o0 conhecimento técnico cientifico podem n&o produzir o efeito
desejado de cuidado e por vezes ameacar a vida do paciente”. Portanto, ha que se
encontrar o ponto de equilibrio entre esses dois aspectos, pois um nao pode existir
sem o outro se o que o profissional de enfermagem pretende € efetuar o cuidado em
sua esséncia.

Imbuidas desse sentimento, estudiosas como Paterson e Zderad (1988) e
King (1971), além de outras pesquisadoras, tém buscado elaborar teorias voltadas
para a humanizacdo do cuidado e a importancia de se estabelecer uma relacao
interpessoal de cuidado que tem como objetivo torna-lo efetivo. Essas teorias tém
sido validadas por aqueles enfermeiros que se coadunam com Seus pressupostos e
linhas de atuag&o. Esse ideal de cuidado como esséncia da profisséo e ainda ideal
moral vem sendo perseguido com determinagéo por teoristas como Watson (1979),
Leininger (1990) e outras. E, a partir da década de 60, a busca por saberes de
enfermagem que possam embasar cientificamente o cuidado e a enfermagem como
a profissdo do cuidado foi intensificada, com vistas a mostrar o ser humano além do
meramente material e da dicotomia satde-doen¢ca (GEORGE, 2000).

Watson (1985) considera o cuidado o atributo mais valioso que a enfermagem
tem para oferecer e, nesse aspecto argumenta que pode ser desenvolvido aliando o
método cientifico com aspectos que vao além do objetivo. Entretanto, alerta para o
fato de que a tecnologia médica e as atribuicbes burocraticas institucionais vém
ameacando o cuidado de enfermagem.

A autora ainda enfatiza ser necessaria a constante preocupacdo de o

profissional de enfermagem estruturar o cuidado de forma bela, criar o ambiente
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necessario para o seu desenvolvimento e vivenciar a possibilidade da realidade do
outro. Além disso, ressalta que constantemente, o profissional de enfermagem deve
reconhecer as proprias limitaces, medos e angustias, num processo de auto-
conhecimento e amadurecimento que o tornara capaz de mostrar ao ser cuidado
gue existem caminhos para que se potencialize como cuidador de si mesmo.

Acredito que, sobretudo, quando o foco da atencdo recai sobre o familiar
cuidador da crianca com neoplasia, as acbes de cuidado assim efetivadas, irdo
repercutir diretamente na maneira como ira cuidar daquele pequeno ser que nesse
momento critico esta a sua mercé.

Considero necessario, sem duvida, rever os conceitos de cuidado a partir de
novos paradigmas que nos aproximem do outro em suas dimensfes mais ampliadas
de corpo-mente e espirito para que seja possivel, numa troca e crescimento matuos,
torna-lo capacitado a encontrar o equilibrio em todas as situa¢des da vida, satude ou
doenca e, s6 entdo, entender junto com o outro o cuidado em sua plenitude e
possibilidades.

Nesse sentido, Baggio (2006), menciona que se deve entender o
desenvolvimento do cuidado de forma a ajudar o outro o potencializando para
cuidar-se. Sendo assim cabe orientar, educar e ajudar na melhora da auto-estima
daquele que se encontra em uma situacao de fragilidade. Cabe ressaltar que, cuidar
€ ajudar o outro a satisfazer as suas necessidades e cuidados proprios; assim, o ser
cuidado tornar-se-a apto a obter o maximo de bem-estar possivel, de acordo com as
suas condicdes e especificidades.

A partir desse entendimento sera possivel ao enfermeiro dispor do seu
potencial para auxiliar o familiar cuidador da criangca com neoplasia a promover o
auto-conhecimento no sentido do cuidado de si mesmo, tornando-o capaz de
compreender a situacdo ora vivida e o significado dos processos experenciados em

sua vida.
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3 BUSCANDO UM REFERENCIAL TEORICO

Abordar o cuidado de enfermagem considerando aspectos transcendentes do
ser humano torna-se, sem davida, um grande desafio diante da realidade que ainda
se imp0e aos saberes e praticas; segundo Teixeira (2004, p. 364), a “observancia de
normas e regras determinadas pelo sistema capitalista, amiude exclui o valor da vida
pelo que ela é de fato”.

Assim, ainda é preponderante nos cursos de graduacdo, por exemplo, o
ensino direcionado ao instrumental. Dessa forma o que se percebe € uma
abordagem que enfatiza, no dizer de Borbroff (2003), o saber que se traduz pela
aplicacdo do conhecimento cientifico de forma a utilizar adequadamente o material.
Além disso, o procedimento deve ser executado levando-se em conta a técnica
asseéptica, o planejamento, a organizacédo, a ordem e a limpeza, a destreza manual,
a observacao, a sequéncia correta, o tempo gasto na atividade e os principios de
biosseguranca.

Essa caracteristica do cuidado, presente na formacdo do profissional de
enfermagem, o mantém voltado para acdes relacionadas a cura impedindo-o de
alcar vGo rumo a novas e consistentes estratégias de cuidado que possam promover
a reestruturacdo que o cuidado transpessoal de enfermagem possibilita. Penso que
o profissional de enfermagem ndo se encontra, ainda, instrumentalizado para
verdadeiramente perceber o outro ser e suas necessidades expressivas. Essa
questdo consubstancia a dificuldade quase sempre presente entre esses
profissionais em discutir temas como dor, sofrimento e morte e torna o seu cotidiano
tao dificil de enfrentar.

Julgo, portanto, de suma importancia esclarecer que o0 meu interesse em
relacdo a dimensionalidade do ser cuidador e daquele que sera cuidado esteve
sempre presente em leituras e buscas com vistas a aliar a objetividade do fazer a
dimensdo subjetiva do ser. Dessa forma, ainda quando cursava a Faculdade de
Enfermagem, desenvolvi estudos em uma instituicdo teosoéfica com o objetivo de
melhor compreender a esséncia da existéncia humana.

Sobre essa procura, presente desde tempos imemoriais no ser humano, Huf
(2002) afirma que “o interesse pela compreensao da dimensionalidade humana é tao
antigo quanto a indagacéo da origem e constituicdo do homem”.
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Assim sendo, durante esse aprendizado desenvolvi a percepgdo do ser
humano como corpo-mente-espirito em conexdo com o universo e compreendi a
relacdo existente entre o bloqueio da manifestacdo das dimensdes humanas em sua
plenitude e o surgimento das patologias no homem. Ainda como integrante desse
grupo de estudos, aprimorei habilidades para cuidados que utilizavam técnicas de
relaxamento, meditacdo, toque terapéutico e, ainda, trabalhos com cores que eram
aplicadas em pessoas que ali acorriam e aliavam esses cuidados chamados por
muitos de “alternativos” ao tratamento meédico convencional. Tive, na ocasiao,
oportunidade de presenciar muitas transformagcées no quadro geral desses
“pacientes” atendidos no grupo e, pude comprovar pessoalmente os efeitos
benéficos dessas praticas consubstanciadas em modificacdbes do meu proprio
interior.

Tenho observado, em diversas leituras que, esse olhar ampliado vem sendo
consolidado por varios autores como, por exemplo, Teixeira (2004, p.364), ao
afirmar que: “a dimenséo sensivel e critica procura trazer a tona outros sentidos de
cuidado”. Isso fica evidenciado, também, nas novas perspectivas de cuidar que
trazem a importancia do toque, do contato humano, da conversacao e a insergao
dos outros sentidos, do trabalho terapéutico desenvolvido com a ajuda de animais,
bem como o efeito das bonitas pecas artisticas, aromas, da variedade de objetos e,
especialmente, do esplendor das cores, agindo sobre a doenca”.

Cabe aqui, deixar claro que essas técnicas apesar de fugirem ao
convencional desenvolviam-se em uma instituicdo séria e critica que procura aliar o
conhecimento de questdes subjetivas do homem a sua vida pratica e cotidiana.
Considero, outrossim, que essa sensacao de algo incomum deva ser decorrente de
concepcOes antigas, que embora corroidas em seus alicerces, ainda teimam em
impedir que construtos diversos daqueles apregoados por modelos curativistas
possam emergir e provar sua validade. A compreensdo dessa realidade me
impulsionou a procurar por uma maneira de expressar esse cuidado concreto ao
desenvolver as acdes de enfermagem no meu cotidiano profissional e, assim efetivar
a interacao que deve ocorrer entre os envolvidos no cuidado.

Defendo a necessidade de uma pratica que conjugue a percepcdo dos
aspectos sutis do ser humano e, portanto, outros niveis da consciéncia humana e,
ainda, valores, emocdes, sentimentos e subjetividade. Essa percepcao, certamente,

descortinara ao profissional de enfermagem um cenario que no dizer de Teixeira
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(2004, p.365) “ circunscreve as condicoes de cuidado.[...] em que 0 objetivo e o
subjetivo fazem parte de uma mesma totalidade”.

Portanto, a fundamentacdo da pesquisa no referencial tedrico de Watson &
consequente de uma caminhada ha muito iniciada ao longo de minha propria

existéncia.

3.1 O cuidado transpessoal

Para compreender o surgimento de uma teoria que aborde o cuidado
transpessoal considero relevante mencionar que as primeiras teorias de
enfermagem surgiram por volta dos anos cingqienta nos Estados Unidos e, segundo
Madureira (2004), os passos teodricos de enfermagem e as producdes iniciais
buscando o reconhecimento como ciéncia demonstram que a enfermagem sofreu
uma forte influéncia positivista que se traduziu em sua préatica e ensino através de
normas médicas masculinas.

Entretanto, a evolugdo dos saberes e o caminhar do conhecimento em
direcdo a estruturacdo e definicAo de um campo de conhecimentos proprios da
enfermagem moveram o olhar de estudiosas e pesquisadoras a essencialidade do
cuidado e, assim, chega-se ao século XXI com a certeza de que o homem é bem
mais que o fisico material e seu cuidado ndo pode mais reduzir-se a atos mecanicos.

Passos significativos foram dados a partir de estudos que envolviam uma
infinidade de tendéncias de ser, estar, pensar e fazer enfermagem remetendo o
pensamento de estudiosas para além da ciéncia, arte, tecnologia e profissao
(LACERDA, 1998). Ainda segundo a autora, a enfermagem nao deve ser entendida
como a busca da verdade através de uma explicacdo teorica e, sim o0 constante
desenvolvimento da capacidade de fomentar “healing” e assim proporcionar o bem
estar dos pacientes.

O ocaso da ciéncia positivista, que separou o corpo do espirito e submeteu
aguele a ciéncia retalhando-o minuciosamente num processo de exploracdo e
descricédo; que o decompbs em partes cada vez menores, deu lugar segundo Meyer
(2001) a novos questionamentos sobre o ser humano. Esse movimento que
impulsiona estudiosas de enfermagem na busca de um novo conceito de cuidado
propicia o avanco de Watson (1979, 1985, 1996, 1999, 2003, 2004) um pouco além
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da interpessoalidade ao propor uma filosofia do cuidado transpessoal em
enfermagem que reconhece os limites do potencial humano como variaveis ainda
nao exploradas.

Dessa forma, sua teoria teve como objetivo ajudar a que o ser desenvolvesse
um estado de consciéncia mais elevado que propiciasse a harmonia € um novo
estado de consciéncia interior. Esse processo de crescimento interior constante, que
reconhece o ser humano espiritual, gera autoconhecimento, auto-respeito, autocura
e entendimento para o auto-cuidado.

A teoria descrita por Watson apresenta-se como perspectiva para o
enfermeiro estabelecer uma relagédo de ajuda-confianga que tem como meta final
promover o desenvolvimento da capacidade do outro em manter-se saudavel em
seus enfrentamentos de vida; devendo, para tanto, permanecer em harmonia na
mente no corpo e na alma.

Enfatiza, ainda, que a existéncia da pessoa vai além de um corpo fisico, sua
expressao objetiva; possuindo também manifestacbes sutis de luz e energia
conectadas ao cosmos. Tal derivacdo energética é de fundamental importancia
guando da ocorréncia das interagcdes dos campos de energia entre as pessoas € 0
meio ambiente. Watson descreveu, portanto, 0s seres humanos como
multisensoriais e extrasensoriais ao dizer que: “hd uma consciéncia e espirito
envolvidos e também uma consciéncia transcendente, a qual € capaz de ser
conectada com a consciéncia universal através do tempo e do espaco” (WATSON,
1999, p.151).

A partir dessa nova realidade, altera-se o objeto principal da enfermagem,
qual seja o cuidado; podendo este ultrapassar os limites que o mantém dentro de
uma visdo mais tradicional e passa-se a considerar, portanto, o enfermeiro co-
participe ativo, indo em busca da efetivagdo do cuidado transpessoal em que ambas
as pessoas, enfermeiro e ser cuidado séo influenciadas e modificadas pela relacao.

Desta feita, a arte de cuidar ganha dimensdes proprias da enfermagem em
que mais do que uma simples repeticdo de atividades e tarefas se traduz por um
trabalho complexo que, segundo Cestari (2003), deve ter como finalidade o
atendimento das pessoas, através da acao de cuidar.

O cuidado transpessoal determina uma atitude de respeito pelo sagrado, que
€ o outro. Vale salientar que o conceito de sagrado relacionado ao ser cuidado
encontra-se descrito, por exemplo, em estudos desenvolvidos por Bay (2004), tendo
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como referencial tedrico a obra classica de Rudolf Otto, tedlogo, filésofo e historiador
das religibes que viveu de 1869 a 1937 na Alemanha. Foi reitor nas Universidades
de Goéttingen, de Breslau e de Marburg onde lecionou teologia. Sempre austero e
estudioso foi apelidado de “o santo” por seus alunos em Marburg onde criou o
acervo “Colecéo religiosa” que tratava de simbolos, rituais e aparatos, configurando-
se um centro de estudos das religibes. Em 1917 publicou sua obra capital “O
sagrado”, uma analise da esséncia irracional da religido e sua relacdo com seu
componente racional. Assim o conceito de sagrado em seu aspecto racional é
compreendido como influxo divino, ou ainda, o que é apreendido por nosso
entendimento; j& a compreensao irracional nos arremete a sua singularidade e ao
gue nédo cabe explicacédo conceitual.

A partir do exposto e da percepcdo da sacralidade do outro, poder-se-a
alcancar o entendimento da teoria do cuidado transpessoal que compreende o ser
humano conectado ao universo, um ser ao outro, sem divisbes de espaco, tempo ou
nacionalidades, o que Watson (2004) em sua teoria chama de Communitas. Sendo
assim, ressalta o amor, expandido para sua forma mais complexa, aliado ao cuidado,
sendo mantida pelo profissional uma atitude de profunda reveréncia em relagcéo ao
outro. E nessa forma de acolher o outro que se torna propicia a realizacdo da co-
existéncia e esse ato de acolher o outro, estabelece as condigbes para que se
instaure como o mais alto valor da vida. (BOFF, 2002).

Considero que, o amor como fendmeno além do biologico agrega os seres e
demonstra que todos pertencem a um so6 destino e se encontram trilhando o0 mesmo
caminho histérico, qual seja o da humanidade. Assim, ao realizar o cuidado
transpessoal de forma amorosa e compassiva, tem-se potencializada a restauracao
e a totalidade do ser.

Nesse sentido, as demonstracdes de carinho e afeto podem trazer confiancga,
seguranca e proporcionam o desvelar do outro, assim pode-se perceber e fazer
perceber as sensa¢fes ocorrendo entdo uma troca mutua entre o ser cuidado e a
enfermeira.

Para a consecugcdo desse cuidado Watson (1996) resgata Florence
Nightingale ao dizer que o futuro da enfermagem estéd ironicamente vinculado a
Florence, uma vez que a enfermeira deve ter em seu intimo a sensacao de ter sido
chamada, guiada por um senso profundo de compromisso e acordo ético de servi¢o

humano.
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Indo um pouco mais além, ao cuidar com amor o profissional descobre que a
enfermagem envolve bem mais do que o exercicio de uma profissao; ao transcender
o papel de profissional, se coloca inteiramente presente com e para o ser cuidado,
torna-se um com O outro em unissono com O universo e, assim se caracteriza um
dar e receber, onde se cresce e aprende por toda a vida.

Para Watson (2003, p.5), a relacéo transpessoal significa:

[...] um cuidado atencioso-reconstituidor, que contém reveréncia, se
realiza num espaco sagrado considerado nao uma técnica ou algo que a
pessoa faz pelo outro. E um processo que relaciona a filosofia moral a
fundacdo espiritual; uma ontologia relacional: que é vida em relacao

sendo uma troca que enriquece ambos — enfermeira e cliente.

O cuidado transpessoal de enfermagem pode ser definido, portanto, como
aguele que acontece a partir da intencionalidade de cuidar e do reconhecimento da
sacralidade do outro e suas conexdes com todos 0s seres e o cosmos. Mediante
essa perspectiva, € possivel estar completamente presente: corpo, mente e espirito
e assim, efetivar o cuidado apds focalizar a sua propria unicidade, tendo em vista as
prioridades e importancias do ser cuidado. Esse pulsar proporciona um abrir-se a
inUmeras possibilidades de cuidado fazendo com que o profissional de enfermagem
venha a se constituir verdadeiramente em um elemento reconstituidor (MATHIAS,
ZAGONEL e LACERDA, 2006).

Assim, o cuidado ora abordado parte da construcdo do conhecimento de
enfermagem que nao se limita a uma ciéncia fechada em si mesma, logica e racional
convergindo em direcdo a construcdo de um novo paradigma que considera o ser
composto de uma base material e espiritual.

O papel da enfermeira ao cuidar de maneira transpessoal do familiar cuidador
deve ser o de capacita-lo a refletir sobre sua realidade para torna-lo apto a intervir
nos acontecimentos e, assim buscar as melhores formas de, transformando a sua
vivéncia diaria, sentir-se em um estado de bem estar mesmo diante de
circunstancias adversas.

Nesse sentido, ao desenvolver o cuidado de enfermagem transpessoal, surge
diante do profissional cuidador de enfermagem a oportunidade real de estabelecer
uma relacdo de ajuda-confianca por meio da qual sera possivel identificar as

necessidades multidimensionais do ser cuidado. Com este proposito e o



49

compromisso verdadeiro de “estar junto com” o familiar cuidador da crianca com
neoplasia, o profissional de enfermagem podera, além dos cuidados especificos
direcionados ao ser doente, desenvolver um cuidado que se manifeste por meio da
sua presenca genuina, da atitude de ouvir, do olhar que conforta, do toque
terapéutico, da musica e até mesmo do seu siléncio, entre outros.

Watson (1985) afirma que o cuidado de enfermagem transpessoal s6 €
possivel quando houver um entrelacamento dos espacos de vida dos envolvidos
ocorrendo entdo a possibilidade do profissional de enfermagem perceber a
subjetividade do outro e vice-versa. Dessa forma, externar-se-a a condicao interior
do ser cuidado ao profissional de enfermagem que dara um verdadeiro sentido as
suas acdes. A partir desse posicionamento de busca do real sentido do cuidado, o
profissional de enfermagem desenvolvera igualmente a sua criatividade com o
objetivo maior de verdadeiramente apoiar e ajudar o ser cuidado, facilitando a
catalisacdo do seu potencial de restauracdo como meio de se fortalecer para o
enfrentamento da dor e do sofrimento que ora se |he apresenta.

Essa perspectiva do cuidado de enfermagem tem como determinante que o
profissional cuidador aprofunde seus conhecimentos relativos a aspectos ligados a
compreensdao da multidimensionalidade do ser e também tenha como meta sua
propria evolucdo espiritual. Dessa forma, penso ser de consideravel importancia
uma busca pessoal que proporcione o aprofundamento no proéprio “self’, o que pode
ser alcancado quando se exercita a espiritualidade e permanentemente se busca o
desenvolvimento interno procurando estar em constante sintonia com 0 cOSMOS,
uma vez que ndo nos encontramos isolados no universo.

Trata-se, portanto, de uma preocupacao constante com a evolucao espiritual
e exercicio continuo de praticas que levem a um entendimento da conexao corpo-
mente-universo, o que, sem duvida, possibilitara a manutengédo do equilibrio interior
e harmonizacdo com o cosmos, ampliando a capacidade de visualizar o cuidado em
todas as dimensdes e amplificando as aptiddes para vivenciar as diversidades que

se apresentam.
Criando o0 momento de cuidado

O momento de cuidado constitui um dos elementos conceituais da teoria de

Watson (2004) e acontece a partir da transcendéncia dos dois seres, profissional



50

cuidador e ser cuidado, o que torna possivel efetivar o cuidado de enfermagem
transpessoal capacitando ambos o0s envolvidos e abrindo-os a diversas
possibilidades de cuidado. Esse transcender sO6 se torna possivel quando o
profissional de enfermagem assume uma postura com relagdo ao ser cuidado que
busque uma atitude de solicitude, de compassividade, de ouvir e da capacidade de
estar inteiramente presente demonstrando uma verdadeira intencionalidade de
cuidar. A partir desse posicionamento torna-se possivel estabelecer a conexao entre
aquele que cuida e o ser cuidado no sentido de um “pulsar” de energias que se
caracteriza pela sintonia harménica entre os dois seres que juntos estardo abertos
para as mais variadas formas de cuidado.

O momento de cuidado transpessoal ocorre, segundo Watson (2003), quando
a enfermeira consegue focalizar a unicidade de si mesma e do outro e na
peculiaridade do momento, ambos estando completamente presentes (corpo, alma,
espirito), sdo capazes de transcender o momento e abrir-se a indmeras
possibilidades.

Nesse momento, ambos o0s envolvidos despojados de preconceitos e
enlevados no ambiente que se estabelece a partir da transcendéncia obtida tornam
possivel fazer uso de diferentes modalidades de cuidado, dentre as quais se destaca
o toque terapéutico, a musica, a massagem, meditacéo, relaxamento, prece, oracao,
terapia com animais, imagens, humor, danca, oficinas e outros.

Lacerda (1996) acentua que esse estado de transcendéncia é alcancado
guando o enfermeiro e paciente vao além do fisico e do mental e respeitando as
individualidades, um e outro mutuamente adentram ao campo existencial,
energético, intencionalmente. E nesse momento que o enfermeiro torna-se um
elemento reconstituidor.

A criacdo desse momento de cuidado depende, portanto, da capacidade do
ser humano enfermeira de estabelecer ainda um ambiente perfeitamente harménico
de energias que digam respeito ao ambiente interno e externo dos seres envolvidos
no cuidado.

Nesse momento “magico” ocorre a transcendéncia dos dois seres e se
estabelece uma situagdo de ajuda-confianca capaz de facultar a enfermeira
desenvolver agbes ndao somente voltadas para a crianga com neoplasia, como
também para o ser familiar cuidador, numa proposta de restauracdo das

potencialidades de enfrentamento deste ultimo, o que possibilitara ao mesmo viver
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de forma saudavel as diferentes situacfes de vida, quer sejam boas, quer sejam
dificeis.
Ao final dessa experiéncia, os dois seres sairdo acrescidos e modificados em

suas capacidades.

3.3 Abordando o Processo Clinical Caritas (PCC)

O PCC de Watson (2004), que hoje embasa o cuidado transpessoal no
momento de cuidado, representa uma busca constante e um amadurecimento capaz
de levar a novas concepgdes constituindo uma evolucdo dos fatores carativos
anteriormente postulados em sua propria teoria, em 1979.

Para Watson (2003, p.5), o processo clinical caritas vem “abordar o outro com
delicadeza, com sensibilidade, dando atencdo especial, exercitando uma atencéo
cuidadosa, aquilo que pode ser chamado uma atencdo de fino trato, que é algo
realmente precioso”.

Diferentemente de outras teodricas de enfermagem, Watson nao explicita em
sua teoria um modelo de aplicabilidade abrangendo fases do processo de
enfermagem, tampouco se faz necessario uma ordem sequencial para ativar cada
elemento que o compde. Assim, a compreensdo da sacralidade de todos os seres
torna possivel reconhecer que todo o processo de cuidar esteja envolto pelo
elemento existencial-fenomenoldgico, desta forma mobilizando o cuidador e o ser
cuidado a estabelecer uma sintonia transpessoal fazendo interagir os demais
elementos do PCC (MATHIAS, ZAGONEL e LACERDA, 2006).

Tendo em vista a necessidade de manter constante a preocupacéo com 0 seu
estado evolutivo, abrindo-se aos mistérios espirituais e a dimensdes existenciais da
vida, o profissional de enfermagem devera reconhecer-se como um ser em evolugao
buscando despertar em si mesmo o0 cuidado transpessoal e a aceitacdo da
complexidade dos seres e o insondavel do universo como forma de tornar possivel a

ativacdo dos dez elementos de cuidado (Watson, 2004) a seguir:

1. Pratica de amor — gentileza e equanimidade dentro do contexto da
consciéncia de cuidado.
O amor € a maneira como o enfermeiro pode se abrir ao outro e com ele

estabelecer uma convivéncia e uma comunhdo. Através do amor o
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momento de cuidado acontece de forma a ser reconstituidor. Deve estar
presente uma genuina intencdo de cuidado e esse cuidado devera se

desenvolver de forma amorosa e gentil.

2. Ser autenticamente presente, fortalecer e sustentar o profundo sistema
de crencas e de subjetividade do seu mundo vida e do ser cuidado.

A manutencdo da fé e o respeito a crenca do outro sdo elementos
essenciais ao ato de conectar-se com 0 outro. Assim, sem qualquer

menosprezo a ciéncia, deve-se instilar fé e esperanca como forma de

aumentar as capacidades imanentes do ser.

3. Cultivo de praticas proprias espirituais e do eu transpessoal,
ultrapassando o proprio ego.

Para desenvolver o cuidado transpessoal, se faz necessario estar em
concordancia com praticas de evolucdo do ser enquanto parte integrante
de um todo e em conexdo com o universo. Dessa forma deve-se estar
constantemente exercendo praticas espirituais voltadas a uma maior
conexdo do espirito com o poder universal e, aqui ndo importa 0 nome
dado a essa energia maior, a esse todo. O enfermeiro como ser em
evolucdo e consoante essa pratica, se tornara mais sensivel, podendo

atingir a transcendéncia da relagdo com o outro no momento do cuidado.

4. Desenvolvendo e mantendo uma relacdo de ajuda — confianca no
cuidado auténtico.

Estar presente de forma integral, escutando em palavras e percebendo
em gestos 0 que o outro tem a dizer e estabelecendo uma percepgéo que
vai além dos cinco sentidos, de forma empdética. Aprofundar o
conhecimento do outro com isencéo de julgamentos e preconceitos, com
profundo respeito e sensibilidade. A compreensdo da falibilidade do ser
humano fard com que a enfermeira seja capaz de estabelecer uma

verdadeira relagcdo de ajuda-confianga.
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5. Ser presente e apoiar a expressao de sentimentos positivos e negativos
como uma conexao profunda com seu proprio espirito e 0 da pessoa que
esta sendo cuidada.

As emocgbes e 0s sentimentos que as representam fazem parte do
perceber-se, sentir-se e pensar do homem e devem ser expressas e
valorizadas em cada situacdo que € vivenciada pelo ser, seja essa
emocao positiva ou negativa. Sentimentos existem e sdo bem vindos,
entretanto, um sentimento de pesar ndo deve se transformar na ténica da
vida da pessoa, pois nesse caso se transforma em gerador de
desequilibrio, podendo advir a doenca. Ao enfermeiro cabe utilizar-se
dessa expressao para ajudar o outro a um fortalecimento e reconstituicéo

de si mesmo.

6. Uso criativo de si e de todas as maneiras de conhecer como parte do
processo de cuidar; engajar em praticas artisticas de cuidado -
reconstituicao.

Torna-se importante para o enfermeiro em seu cuidado lan¢ar mé&o néo so
do conhecimento tedrico-pratico apreendido no mundo académico
cientifico, mas também de sua intuicdo, senso-comum, conhecimento
estético, ético, pessoal e de suas experiéncias de vida. Algumas outras
modalidades de cuidado podem ser acionadas, como por exemplo o toque
terapéutico e nesse sentido entende-se que o toque faz parte dos cinco
sentidos e, utilizado como um estimulo na pele pode ter um efeito

altamente renovador e benéfico.

7. Engajar em experiéncia genuina de ensino-aprendizagem que atenda a
unidade do ser e dos significados tentando manter-se dentro do
referencial do outro.

Ao estabelecer a verdadeira conexdo com o ser cuidado uma
preocupacao deve ser em relacdo as informacdes e formas alternativas
para que possa autogerir o seu cuidado ao reconhecer suas proprias
necessidades e exercer o autoconhecimento de suas capacidades. Para
tanto, se deve ter em mente a vivéncia do outro ser como ponto de partida

e respeitar suas limitagcbes. Esse fato leva a um crescimento e
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aprendizagem de ambos o0s seres que ultrapassara o ensinar como ainda
€ conhecido, devendo verdadeiramente promover mudangcas de

comportamento.

8. Criacdo de um ambiente de reconstituicdo [healing] em todos os niveis
(fisico, bem como néao fisico), ambiente sutil de energia e consciéncia,
pelo qual a totalidade, beleza, conforto, dignidade e paz sao
potencializadas.
O enfermeiro deve entender esse ambiente como fatores internos e
externos e estar apto para com sua sensibilidade captar dificuldades
relacionadas ao interior da pessoa em enfrentar a situacdo que ora
vivencia, apresentando opcbes e capacitando-a a desenvolver
mecanismos de enfrentamento dessas situagcées. Quanto aos fatores
externos, estes se referem ao ambiente que devera ser comodo e seguro,
além de limpo e saudavel, proporcionando o clima de envolvimento e
intimidade necessario para que se desenvolva o cuidado.

Atentar para o fato de que o ser humano estd em constante conexao
com o cosmos e as leis da natureza, portanto, energias que tragam
sensacao de leveza fazem bem, o ambiente e as energias que dele

emanam é um importante coadjuvante na reconstituicao.

9. Ajudar nas necessidades basicas, com uma consciéncia intencional de
cuidado, administrando aquilo que é essencial ao cuidado humano, o que
potencializara o alinhamento do corpo-mente-espirito, totalidade e unidade
do ser em todos os aspectos do cuidado.

Nesse elemento deve ser ressaltado que o0 ser representa o espirito em
um corpo em evolugdo espiritual e esse fato diz respeito a existéncia de
necessidades basicas ou de sobrevivéncia relacionadas ao corpo fisico e
necessidades espirituais que se fazem presentes. Entretanto, essa
unidade que representa o0 ser ndo pode ter satisfeitas apenas suas
necessidades basicas e, dessa forma a enfermeira cabera percebé-lo na
totalidade de suas necessidades e na totalidade de mente-corpo-espirito

conectados ao cOSMos.
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10. Abertura e atencdo aos mistérios espirituais e dimensdes existenciais
da vida-morte; cuidado da sua propria alma e do ser que esta sendo
cuidado.

Reconhecer-se como um ser em evolucdo, praticar essa evolucao,
despertando em si mesmo o0 cuidado transpessoal como forma de
compreender—se e auxiliar-se, aceitando a sacralidade do ser e do
cuidado e as relagcbes com o cosmos e o divino. Responder aos seus
préprios questionamentos e aceitar suas limitacdes, a complexidade dos

seres e 0 insondavel do universo com seus mistérios sem respostas.

Os elementos apresentados tornam possivel que os profissionais de
enfermagem, a partir da problematica que é o vivenciar de um cuidador familiar da
crianca com neoplasia, tal qual um arquiteto, desenvolvam o cuidado que,
caminhando lado a lado do saber cientifico, seja acrescido da beleza conferida pelo
amor e ternura, pela compaixao e atitude de estar inteiro no cuidado.

Apesar de acreditar ser possivel ao profissional de enfermagem reproduzir
férmulas e passos de procedimentos do cuidado, considero que, ao fazé-lo, este
profissional estara simplesmente construindo um cuidado duro na forma e objetivo
na finalidade. E como simplesmente fazer calculos para um projeto estrutural, mas
se a esse ato for adicionado o desvelo, a solicitude, a diligéncia, zelo e amor estara,
verdadeiramente, sendo arquiteto do cuidado. E esse cuidado se caracteriza por um
estado de ser em relagdo ao outro, uma responsabilidade, uma transpessoalidade,
uma relacéo de sujeito a sujeito e ndo de sujeito a objeto.

Para tanto, o caminho que leva em direcdo a construcao arquitetdnica dessa
ousada perspectiva do cuidado impde o abandono do ceticismo que teima em
agrilhoar o ser humano a construtos ja cristalizados e tidos como verdades. E
preciso, tal como 0s pesquisadores que gragas a sua coragem conseguem trazer
para a humanidade novas invencgdes e descobertas, estar abertos para compreender
dimensdes novas do ser e do cuidar.

Sendo assim, ndo deve parecer tdo inusitado e incrivel acreditar na
transcendéncia do ser e suas diversas conexfes energéticas que apontam a
preméncia de mudancas com relacdo ao ato de cuidar desvelando essa sutileza e
crendo na capacidade de re-significar o cuidado para uma troca e aprendizado

mutuos.
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Por isso, se faz importante, para o profissional, desenvolver o conhecimento
de si mesmo, suas potencialidades e limitagbes, respondendo aos seus
guestionamentos, como meio de vencer os embates que tais situacdes dolorosas de
cuidado apresentardo. E preciso reconhecer-se e restaurar a forca de ser pessoa,
que significa a capacidade de acolher a vida assim como ela é, em suas
virtualidades e em seu entusiasmo intrinseco, mas também em sua finitude e em
sua mortalidade (BOFF, 2002).

Convém salientar que essa disposicdo e compromisso interior do profissional
estdo diretamente relacionados a experiéncia individual de cada ser e a um estado
permanente de evolugdo e transformacéo interna. Confere ao praticante dessa
intencionalidade, a capacidade de estar com 0 outro e assim se tornar promotor da
reestruturacao do outro por meio de potencialidades imanentes do ser humano.

Fica evidente que, a intensificacdo dessa atitude teréa reflexos diretamente na
maneira como se desenvolvera o cuidado do outro. Ao compreender que ser pessoa
ndo engloba somente ter saude, mas, também a capacidade de enfrentar
saudavelmente a doenca e a saude, o profissional estara apto a desenvolver com o
familiar cuidador um cuidado que possibilite ao dltimo reestruturar-se, tornando-o
capaz de realizar um novo sentido de “healing”, frente a situa¢des de saude, doenca
e morte (BOFF, 2002).

De acordo com essa percepgdo, ao buscar conhecer o proprio self o
profissional estara desenvolvendo suas capacidades de enxergar 0 outro em Si
mesmo e assim aceitar as suas realidades. Ao despertar habilidades para ouvir e
perceber o outro permitindo ao cuidador familiar que expresse seus sentimentos
positivos e negativos na busca do seu equilibrio, estara buscando cuidar de si
mesmo antes de cuidar do outro (SOUZA E RADUNZ, 1998). Ocorre, por assim
dizer uma sintonia com o outro decorrente, entre outros fatores, da disposicéo
assumida pelo profissional diante do familiar cuidador que é reflexo de sua propria
disposicéo interior ao resgatar sua paz e reconhecer a sacralidade de todos os
seres.

Para Lacerda (2004), essa postura significa ser presente e apoiar a expressao
de sentimentos positivos e negativos como uma conexao profunda com seu proprio
espirito e o da pessoa que esta sendo cuidada, o que corrobora os pressupostos da

teoria do cuidado transpessoal de Jean Watson.
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Esse olhar de enfermagem, em contraste com o modelo biomédico, ndo se
fundamenta na cura das doencas, vai além da concretude e objetividade do ser
humano e atinge, assim, o entendimento da complexidade do processo saude-
doenca, significando olhar o outro com a possibilidade do transcendente. Sobre essa
abordagem, a cura da doenca segundo Watson (1979), € do dominio da medicina. A
enfermagem necessita ampliar a visdo, devendo se deter na promoc¢ao da saude do
familiar cuidador da criangca com neoplasia mediante a efetivacdo do cuidado
expressivo que contempla, igualmente, o relacionamento, a sensibilidade e o apoio
emocional.

Essa atitude implica em que o profissional de enfermagem alie arte, ciéncia e
espiritualidade e explore constantemente a intersecao critica entre o pessoal e o
profissional, empregando toda a sua disposi¢ao interna no sentido de desenvolver
um servico humano de cuidado e “healing” de si mesmo e de outros. Atingir esse
objetivo conjuga, ainda, um repensar, compreender e transformar-se enquanto
pratica para melhor cuidar e ndo pode fugir a imagem de situacdes concretas dadas
no cotidiano do profissional de enfermagem.

N&o se trata, portanto, de alijar-se da aceitagcdo da concretude, da
objetividade do ser, mas sim, de estabelecer um novo paradigma que motiva a
valorizacdo e a integragdo do homem com seu elo perdido que no dizer de Sa
(1999), é o sagrado, 0 cosmos.

Trata-se, conforme afirma Lacerda (2004), de ter coragem para experimentar
muitos modos de ser, muitos modos de viver enfermagem e aprender enfermagem

e, dessa forma, recriar o fazer enfermagem com um repensar a enfermagem.
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4 DESCREVENDO O CAMINHO METODOLOGICO

Ao abordar o caminho metodolégico escolhido, gostaria de ressaltar que, para
desenvolver esse estudo, procurei optar pela metodologia que pudesse proporcionar
a melhor compreenséao da especificidade do tema proposto, uma vez que a pesquisa
apresenta aspectos relacionados a percepc¢éo e singularidade dos atores buscando
um aprofundamento quanto a valores, crencas e sentimentos diante de dificeis
situagdes vivenciadas em seu cotidiano.

Dessa forma, a escolha da metodologia qualitativa teve como um de seus
determinantes a oportunidade de me propiciar empreender a percepcdo de
diferentes conceitos ao promover o tratamento dos dados obtidos, tendo como
fundamento o emprego de referenciais tedricos que puderam permear todo o
conteudo do estudo. Sendo assim, pude como pesquisador, confrontar os resultados
colhidos a luz do referencial teérico adotado (MERIGHI e PRACA, 2003).

Por abordar fendbmenos que se encontram voltados para a percepcao,
intuicdo e subjetividade me confrontei com a impossibilidade de investiga-los e
compreendé-los por meio de dados estatisticos e, tal fato determinou a escolha da
pesquisa qualitativa, corroborando com Minayo (1999, p.16) ao afirmar que “a
escolha da metodologia de pesquisa depende do caminho do pensamento e da
pratica exercida na abordagem da realidade”.

Nesse sentido, Merigui e Praca (2003, p.1) ressaltam que “a pesquisa
gualitativa oferece ao pesquisador a possibilidade de captar a maneira por meio da
qual os individuos pensam e reagem frente as questdes focalizadas”. Tal aspecto é
importante quando relacionado as dimensdes de singularidade humana que podem
ajudar ao entendimento da experiéncia e propiciar um mergulho profundo a respeito
do comportamento humano. Através desse mergulho torna-se possivel desenvolver
o conhecimento cientifico que embasa as teorias de enfermagem e
consequentemente melhora e aprimora sua pratica por ampliar sua base cientifica.

Esse tipo de pesquisa permitiu, outrossim, voltar o olhar para o homem
enquanto ator social responsavel por sua propria existéncia e enfatizar correntes de
pensamento ligadas a pesquisa social. Dessa forma, tornou-se possivel ultrapassar
a traducdo dos dados obtidos em numeros, graficos e esquemas. Portanto, o
caminho desenvolvido possibilitou captar as concepg¢fes dos atores envolvidos na
pesquisa em relacéo ao objeto do estudo.
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Segundo Figueiredo (2003, p.107) “as pesquisas qualitativas trabalham com
dados ndo quantificaveis, coletam e analisam materiais pouco estruturados e
narrativos, que ndo necessitam tanto de uma estrutura, mas em compensacao
requerem o envolvimento do pesquisador ao maximo”.

Sendo assim, a utilizacdo do método de pesquisa qualitativo possibilitou, sem
davida, um alcance da compreensao que era pretendida dentro de uma perspectiva
mais ampla. Permitiu, ainda, a percepcao de aspectos subjetivos que se encontram
imbricados na relacéo de cuidado transpessoal a luz de Watson (2004).

Para a adequada abordagem da problematica e a apreensdo da realidade
experenciada foi preciso, por um lado, buscar conhecer junto aos familiares
cuidadores da crianca com neoplasia, suas vivéncias e tensdes relativas a situacéo
que experimentam, sendo igualmente importante apreender os significados de
conceitos relacionados ao cuidado direcionado a esse familiar, existentes no
contexto dos profissionais de enfermagem que atuam cotidianamente
desenvolvendo suas atividades de cuidado relacionadas a crianca com neoplasia.

Tendo em vista o objetivo proposto pelo estudo, que requer investigacao
acerca de valores e percepcdes diretamente relacionados a situacdes que,
envolvem o cuidador de enfermagem e ser familiar cuidado em seu dia-a-dia,
evidenciou-se a profundidade e grande complexidade da pesquisa, levando-me a
escolha do método exploratério descritivo. Esse método possibilitou, ainda, ressaltar
a significancia dos dados obtidos em relacéo a pratica do cuidado de enfermagem e
a adequacao da abordagem escolhida.

Dessa feita, a caracteristica exploratoria da pesquisa deve-se ao fato de que o
tema impde ao pesquisador, no dizer de Denker e Via (2001), maior familiaridade
com o fendbmeno a ser pesquisado com o intuito de torna-lo explicito. Sob esse
aspecto, Figueiredo (2003) afirma ainda que “...esse tipo de pesquisa tem como
objetivo principal o aprimoramento de idéias ou a descoberta de intuicées”.

As caracteristicas descritivas da pesquisa tém relacdo com o fato de que,
como mencionado por Figueiredo (2003, p.104), “... as pesquisas descritivas
proporcionam ainda o estabelecimento de relagcbes entre variaveis obtidas através
da utilizac&o de técnicas padronizadas de coleta de dados”.

Saliento que, dentre as diversas possibilidades de coleta de dados escolhi
utilizar a entrevista (Apéndices | e Il). Sobre essa forma de coleta de dados Minayo
(1999, p.107) coloca que *“... no sentido amplo de comunicacao verbal, e no sentido
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restrito de colheita de informacdes sobre determinado tema cientifico a entrevista é a
técnica mais usada no processo de trabalho de campo”.

Decerto a entrevista corresponde a uma possibilidade de interacdo entre os
individuos envolvidos e a captacdo das informacdes individuais que externam a
forma peculiar com que cada ator social experimenta e conhece o objeto de estudo
possibilitando sua compreenséo.

Essa conversa a dois se mostra, como afirma Minayo (1999),
excepcionalmente fértil para a obtencdo de dados ligados a fatos como idéias,
crengas, maneiras de pensar, opinides, sentimentos, maneiras de sentir, atuar,
condutas e comportamentos, razdes conscientes e inconscientes de determinadas
maneiras de atuar e se comportar e, ainda formas de sentir e crer.

Existem, ainda, variadas classificacbes quanto aos tipos de entrevistas e tal
fato se deve a questdes como suas caracteristicas mais ou menos diretivas, o que
confere a possibilidade ao entrevistado de discorrer de maneira menos ou mais livre
sobre o tema proposto. Nessa perspectiva, as entrevistas podem ser estruturadas,
semi-estruturadas ou ainda abertas. A minha escolha foi utilizar a entrevista semi-
estruturada, pois atraves dessa forma de obtenc¢do de informagdes, no dizer de Flick
(2004), os dados tendem a expressar mais fidedignamente os pontos de vista dos
sujeitos entrevistados.

ApoOs a elaboracdo das entrevistas, uma direcionada ao familiar cuidador da
crianca com neoplasia (Apéndice 1) e outra aos profissionais de enfermagem
(Apéndice IlI) que atuam junto a esse cuidador e sua crianga, mantive contatos com
a coordenacao do local, um Ambulatério de Hematologia que presta atendimento a
criancas com neoplasia, em Curitiba, onde pretendia desenvolver a pesquisa. Nessa
oportunidade, pude explanar sobre os aspectos mais significativos da pesquisa e
seus objetivos, recebendo total apoio para realiza-la naquele local.

A escolha do universo pretendido de 10 (dez) familiares cuidadores e 7 (sete)
profissionais de enfermagem, compreendendo auxiliares, técnicos e enfermeira, ja
havia sido determinada em minha qualificacéo e foi corroborada apos um teste piloto
realizado junto a familiares cuidadores que permitiu avaliar e aperfeicoar o
instrumento de coleta. Houve, outrossim, a redu¢cdo do numero de entrevistas
realizadas com profissionais de enfermagem em decorréncia da auséncia por férias

e afastamento de alguns desses cuidadores totalizando, ao final da coleta, 5 (cinco)
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entrevistas. Entretanto, essas falas foram suficientes para o desenvolvimento
satisfatorio da pesquisa, como serd demonstrado na analise dos dados obtidos.

Em um momento subseqiente a esses encontros preliminares, passei a
obtencdo dos dados, primeiramente relativos aos familiares cuidadores e, em
seguida, estabeleci um contato mais proximo com os profissionais de enfermagem
que j& estavam mais familiarizados com a minha presenc¢a, 0 que tornou 0 n0sso
dialogo mais estreito.

Nesse ponto da abordagem, cabe ressaltar que durante todo o
desenvolvimento do estudo procurei respeitar as diretrizes e determinagdes da
Resolugdo n°196 de 10 de outubro de 1996 do Minist ério da Saude e do Conselho
Nacional de Saude — Brasil (1996), que se refere e determina a observancia, pelos
pesquisadores dos referenciais basicos da bioética que s&o: autonomia, nao
maleficéncia, beneficéncia e justica, e ainda dispbe observar outros preceitos com
vistas a assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica,
aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

Foram respeitadas também, em sua integralidade, as determinacgdes éticas no
que tange ao seu encaminhamento para aprovagio no Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos do HC/UFPR conforme encaminhamento protocolado sob o n°
1136.175/2005-11. Cumpridas assim as adequagOes exigidas pela Resolugdo CNS
196/96 e ap6s o procedimento de sua andlise, o projeto obteve aprovacdo em
reunido realizada no dia 29 de novembro de 2005, conforme Parecer e Carta de
Aprovacéao anexos (I e Il).

Portanto, tratando-se de pesquisa que envolve seres humanos procurei a todo
tempo respeitar em sua totalidade as determinagcfes éticas no que concerne,
inclusive, ao total esclarecimento sobre a pesquisa e apresentacao para assinatura
em duas vias, pelo pesquisado e pesquisador, do termo de consentimento livre e
esclarecido (Apéndices Il e 1IV) antes de iniciar a entrevista com cada um dos
participantes.

Cabe informar que as entrevistas realizadas com os familiares cuidadores das
criangas com neoplasia aconteceram sempre a tarde. A escolha desse horario teve
como premissa o fato de que ndo havia sala disponivel para realizacdo das
entrevistas. Como ja conhecia um pouco o funcionamento do ambulatorio, por

ocasido do projeto de extensdo la desenvolvido, no qual participei como bolsista
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voluntaria, sabia que o periodo da tarde era menos movimentado. Por isso, nesse
horario, pude realizar as entrevistas com os familiares no jardim da institui¢&o.

Em um segundo momento, passei a obtencdo do discurso dos profissionais
de enfermagem e para tanto procurei a coordenadora de enfermagem com o intuito
de combinar o melhor horério e dia. Ficou entdo combinado que as entrevistas com
os profissionais seriam realizadas em um local reservado, as sextas-feiras, no
periodo entre 7:45 e 8:00 horas da manhd&, pois nesse horario ainda ndo havia uma
grande demanda de criangas para o tratamento.

A partir da obtencdo dos dados, a analise foi feita por meio de leituras do
material transcrito tendo como meta buscar o sentido das falas, que segundo Barros
e Lehfeld (2003, p.87) significa:

Buscar o sentido mais explicativo dos resultados da pesquisa. Significa
ler através dos indices, dos percentuais obtidos, a partir da medicdo e
tabulacdo dos dados, ou de leitura e decomposicdo de depoimentos
obtidos em pesquisas com énfase na abordagem metodolégica mais

qualitativa.

Ao proceder a analise torna-se importante ir além do que é imediatamente
percebido na mensagem, buscando como menciona Minayo (1999, p. 198)
“ultrapassar o olhar imediato [...], para atingir a compreensao de significagdes, a
descoberta de conteldos e estruturas latentes. E ainda atingir a integracdo das
descobertas que vao além das aparéncias”.

Dessa forma, ao empreender a analise dos depoimentos capturados procurei
centrar o foco nas falas dos atores, quer familiares cuidadores, quer profissionais de
enfermagem, organizando os dados de cada um desses conjuntos em torno de
conceitos principais. Tal procedimento tornou possivel tracar um caminho
sistematico e ultrapassar o que foi meramente descrito, uma vez que busquei revelar
os sentidos explicitos nos depoimentos e estabeleci, assim, uma relacdo entre as
duas categorias de sujeitos levando em consideracdo o referencial teorico de
Watson (2004).

Essa busca efetivou-se a partir da organizacdo dos dados e esse processo de
tratamento dos dados teve como determinante uma leitura prévia e exaustiva das

falas obtidas. A finalidade desse procedimento foi confrontar os dados com os
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objetivos e questdes propostas para a pesquisa. Essa pratica pretendeu, como
menciona Chizzotti (1998, p. 98), “compreender criticamente o sentido das
comunicacdes, seu conteudo manifesto ou latente, as significacdes explicitas ou
ocultas".

O tratamento do conteudo - obtido por meio das entrevistas com profissionais
de enfermagem e familiares cuidadores - escolhido foi a analise da enunciagéo e
teve como meta atingir os significados latentes nos discursos a partir da dinamica
estabelecida entre entrevistador e entrevistado. Dessa forma, os depoimentos
demonstram sentimentos, conflitos, dilemas e possibilitam retratar as contradi¢cdes
presentes na experiéncia vivida por cada um dos atores.

Operacionalmente, a analise da enunciacdo segue, segundo Minayo (1999,

p.207), 0 seguinte roteiro:

Delimitacdo do nimero de entrevistas a serem trabalhadas, na qual a
quantidade de entrevistas € substituida pela qualidade da analise;
preparacdo do material por meio da transcricdo exaustiva de cada peca,
conservando o registro de cada palavra, siléncio, lapso e, finalmente
tratamento e analise, em que se observam a légica que estrutura cada

peca, o estilo, os elementos atipicos e as figuras de retorica.

Assim, as percepcdes apontadas pelos familiares cuidadores que vivenciam o
cuidar de sua crianca com neoplasia revelaram significados que transitam pelo
sentimento presente em cada familiar cuidador ao experenciar o cuidar dessa
crianca, pelo desafio que representa o desenvolvimento dos cuidados junto ao seu
filho (a), até os diferentes enfrentamentos diarios determinados pela situacéo vivida.
Seus depoimentos expdem sentimentos de soliddo, desgaste, desesperanca, medo,
angustia e alcancam ainda, relacdes de ajuda-confianca, presenca-auténtica,
cuidado e espiritualidade, bem como o conceito de familia e sua reorganizagéo.

Esses diferentes discursos mostraram, ao meu olhar, expressdes que
demonstraram situacoes, atitudes, experiéncias e os mais diversos desejos desses
familiares cuidadores que em seu dificil momento vivido, desenvolvem maneiras
complexas de reagir e necessidades ora de distanciamento ou fuga, ora de apoio e
ajuda que possam vir a desdobrar-se em maneiras de se fortalecerem interiormente.

No que se refere aos depoimentos dos profissionais de enfermagem, o

conhecimento sobre conceitos como ser humano, cuidado, cuidado de enfermagem,
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relacdo de ajuda-confianga, presenca auténtica no cuidado, espiritualidade,
transcendéncia e cuidado de enfermagem transpessoal emergiram das falas. Esse
devir trouxe a compreensdo de como empreendem seu préprio caminho como seres
em evolucdo e ainda como desenvolvem as acdes de cuidado com a crianca em
tratamento e o respectivo familiar cuidador.

Trouxeram a tona também as contradi¢cbes presentes no seu dia a dia, quer
como profissional de enfermagem, quer como ser que busca um sentido de
transcender o experenciado. A partir dessas abstracfes e significados foi possivel
descobrir subdivisbes conceituais implicitas em cada fala e, assim melhor
compreender os relatos.

Sendo assim, os resultados ora apresentados se referem, em um primeiro
momento, a conceitos e seus desdobramentos elaborados junto aos profissionais de
enfermagem e determinam a maneira como esses seres se reconhecem e elaboram
0 proprio “self” bem como direcionam o cuidado ao familiar cuidador. Para uma
melhor compreenséo, estabeleci chamar cada ator desse universo por nomes de
anjos. Assim, teremos falas dos anjos Gabriel, Miguel, Rafael, Samuel e Daniel.

Em um passo subsequente, busquei conhecer o familiar cuidador e suas
percepcdes de cuidar e ser cuidado a partir da experiéncia que vivencia com a
doenca de seu filho (a). A esses atores nomeei por qualidades positivas, as quais
reconheco como potencialidades para enfrentar os diversos embates da vida. Dessa
forma, chamei-os de compaixdo, serenidade, bondade, paciéncia, esperanca,

perseveranca, dinamismo, abnegacéo, solicitude, humanidade.
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5 APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

Neste capitulo, apresento a analise dos dados evidenciados pelos conceitos
obtidos nas entrevistas realizadas com os profissionais de enfermagem e os

familiares cuidadores das criangcas com neoplasia.

5.1 Conhecendo as percepcdes presentes nos cuidados desenvolvidos pelos

profissionais de enfermagem
5.1.1 Ser humano

O referencial teérico de Watson (2004) aponta o ser humano como algo
precioso, sagrado e que se mantém em conexao com O universo, um ser ao outro,
sem separac¢des atribuidas ao tempo, espaco ou nacionalidades.

Ao perguntar sobre o conceito de ser humano aos profissionais de
enfermagem, os relatos obtidos deixaram claro o reconhecimento da esfera

transcendente do ser, como evidenciado a seguir:

[...] € uma pessoa criada por Deus...que t4 nesse mundo pra usufruir de
todos os beneficios que Deus possa proporcionar... (Anjo Rafael)

Nossa! ser humano... é complexo (Anjo Gabriel)
[...] € uma pessoa que ta ai ajudando todo mundo...(Anjo Samuel)
[...] € uma pessoa que precisa de cuidados... € gente...(Anjo Daniel)

[...] &€ algo especial que significa muito, criado por Deus e alguém que ao
meu ver deseja ser feliz... deseja ter amigos... deseja ter carinho com eles...
deseja receber carinho, atencéo...(Anjo Miguel)

Essas narrativas desdobram-se e demonstram o ser humano como divino ,
pois criado por Deus e que deveria ser detentor, por direito, de todos os beneficios
existentes no Universo para ser feliz. E alguém muito especial , € gente. E um ser
bom e justo e que sempre esta disposto a ajudar a todos. No entanto, como vive

em um mundo de atribulacbes e sujeito as intempéries precisa de ajuda e,
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inUmeras vezes, encontra-se instavel emocionalmente transformando-se em um
ser egoista que, em um primeiro olhar, s6 pensa em si mesmo.

O exposto revela uma percepcéao por parte dos profissionais de enfermagem
que caminha ao encontro do reconhecimento do ser humano como criatura téao
divina quanto complexa, dotada de um potencial subjetivo ainda pouco explorado.
Esses depoimentos foram reveladores no sentido de evidenciar a compreensao da
sacralidade de todos os seres, o que vem determinar o cuidar com respeito e amor.
Denota também, o reconhecimento desse ser como alguém merecedor de um
cuidado que se direcione néo s6 ao fisico e, sim igualmente aos processos relativos
a sua percepcao de experiéncias de vida. Dessa forma, considero que o profissional
de enfermagem deve reconhecer o corpo como mais que fisico, como matéria e
espirito englobando emocgdes, pensamentos o que possibilita a evolugcdo da nocéo
da unidade corpo—mente-espirito. Subjaz, assim o entendimento de que ha
consciéncia, luz e energia, emergindo a certeza de que quando tocamos a pessoa,

tocamos em sua mente, em toda a sua unidade (WATSON, 2003).

5.1.2 Cuidado

O exposto inicialmente exigiu um maior aprofundamento sobre o conceito de
cuidado a fim de conhecer as dimensdes expressivas do cuidador profissional de
enfermagem que embasam a acao de cuidar.

Ao afirmar em sua teoria que o cuidado e o amor estdo intimamente
relacionados e que estes devem ser incluidos no trabalho cotidiano dos profissionais
de enfermagem, Watson (2003) quer ressaltar que por meio do desenvolver de
nossas atividades diarias podemos dar e receber, crescer e aprender por toda uma
vida.

Nessa perspectiva, o cuidado deve ser entendido como uma acao em que se
precisa valorizar o outro e aborda-lo com delicadeza, com sensibilidade, dando
atencado especial, exercitando uma atencao cuidadosa o que é chamado por Watson
(2004) de Caritas e Communitas.

Dessa forma, o cuidado requer uma atencdo especial, um compromisso e

ética, e esta embasado dentro de uma cosmologia que clama pelo senso de
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reveréncia e sacralidade em relagdo a vida e a todas as coisas vivas o0 que fica

evidenciado em muitos momentos das falas que se seguem.

[...] o cuidado significa... eu acho que assim responsabilidade... (Anjo
Gabiriel)

[...] cuidado é amor...é absolutamente necessario. (Anjo Rafael)

[...] cuidado é uma coisa muito importante, né?... as pessoas precisam
sobreviver... por exemplo, 0 N0sSso aqui... porque nds temos nosso trabalho
e ele tem o cuidado todo especial, né? [...] ndo porque 0s outros nado
merecam um cuidado especial, mas acho que esse é mais importante, né?
[...] estdo com baixa imunidade entdo os cuidados sdo bem mais severos...
(Anjo Samuel)

[...] o cuidado é uma coisa que vocé tem que fazer com bastante
responsabilidade [...] alguma coisa que a pessoa esta precisando, que vocé
precisa auxiliar ela. [...] mas as vezes ele precisa s6 que vocé diga: esta
precisando de alguma coisa?... acho que € isso... (Anjo Daniel)

[...] eu vejo assim que... 0 cuidado geral... eu vejo a pessoa como um todo.
[...] porque paciente que vocé vai la e faz 0 medicamento que vocé tem que
fazer acho que é muito pouquinho pro paciente, né? (Anjo Miguel)

A compreensao do cuidado como algo que vai além do fisico e das praticas
se encontra presente nas falas apresentadas trazendo para a realidade de cuidado
desses profissionais o primeiro elemento do PCC abordado por Watson (2004).
Desdobra-se em concepg¢bes de cuidado como amor, praticado com senso de
responsabilidade que deve permear cada acdo de cuidado, cada atitude, com
intencionalidade, preocupacdo e atencdo, estando presente e disposto a ouvir,
reconhecendo a totalidade do ser .

Tal atitude cria a possibilidade de comunh&o por meio da pratica de valores
humanistas como a gentileza e equanimidade, possibilitando orientar levando em
consideracao o referencial do outro como ponto de partida, o que torna possivel
esclarecer davidas e tornar o ser cuidado mais apto aos enfrentamentos

necessarios.

5.1.3 Cuidado de enfermagem
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Apesar de demonstrarem reconhecer os aspectos subjetivos do ser, bem
como o entendimento de dimensdes diversas que se encontram imbricadas no
cuidado, em sua maioria, 0s profissionais entrevistados apontaram diferentes e
intrincados dilemas vividos diariamente na coexisténcia da pratica do cuidado
instrumental e outras formas do cuidar. Essas circunstancias determinam que o
cuidado ao familiar cuidador da crianca com neoplasia ndo se torne visivel e, na
maioria das vezes, seja realizado de maneira imperceptivel pelo proprio profissional
de enfermagem que termina por ndo reconhecer e se abrir a outras formas de
cuidado, desvalorizando as ag0es relacionadas ao familiar cuidador da crianga com
neoplasia.

[...] enquanto vocé esta exercendo atividades técnicas vocé nao consegue
trabalhar o emocional porque vocé € racional nesse momento, porque se
vocé deixa de ser racional vocé ndo cumpre com a sua parte técnica. Vocé
ndo consegue... porque sSao coisas muito distintas, sdo tratamentos
diferentes...(Anjo Gabriel)

[...] devido as atribulacdes técnicas que vocé precisa estar ciente delas
porque é responsabilidade sua e sendo assim vocé envolvendo o
emocional vocé nao consegue fazer uma coisa nem outra.(Anjo Samuel)

[...] o técnico tem que estar muito presente na gente e se vocé for tentar
estabelecer um paralelo verdadeiramente ai nessa questdo vocé nao
consegue... (Anjo Gabriel)

[...] eu acho que vocé precisa ser técnico... porque ndo tem como vocé
dispensar totalmente o “ser técnico” e ir s6 p’ro outro lado... acho que tem
que conciliar os dois, né? Procurar pelo menos... nem sempre da certo...
mas procurar...(Anjo Daniel)

[...] p'r& mim cuidado tem que ser uma atencdo no total do paciente, ter
tempo de conversar com ele, de ver quais as ansiedades dele, e vocé ver
se ele esta sentindo bem atendido, se ele tem algum desejo a mais que
vocé possa fazer a mais por ele...” (Anjo Miguel)

No entanto, os dois ultimos discursos demonstram a preocupacdo e 0
compromisso em efetuar o cuidado de maneira criativa, buscando aliar o
instrumental ao expressivo, 0 que se encontra presente no sexto elemento da teoria
de Jean Watson (2004), ressaltando que torna-se importante para o profissional de
enfermagem em seu cuidado lancar médo ndo s6 do conhecimento tedrico-pratico

apreendido no mundo académico cientifico, mas também de sua intuicdo, senso-
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comum, conhecimento estético, ético, pessoal e de suas experiéncias de vida. As
falas descortinam uma verdadeira intencéo de transformar a relagdo profissional de
enfermagem e paciente/familiar cuidador, muito embora para alguns dos
entrevistados no momento em que desenvolvem o cuidado devam ser técnicos e
racionais. Essa forma de se posicionar diante do outro traz como consequéncia a
impossibilidade de trabalhar com outras dimensdes do ser humano e a dificuldade
do profissional ao executar suas acdes, impedindo-o de aprimorar-se e ampliar
horizontes apoderando-se de outras habilidades relacionadas a percepcédo da
subjetividade do outro.

Sendo assim, esses depoimentos, por vezes, constituem uma contradicao
relativa & postura demonstrada em diversos momentos de suas falas no sentido de
perceber as necessidades do familiar cuidador a partir do referencial do outro e
haver a intencdo de ajuda-lo no enfrentamento da situacdo de maneira criativa.

No momento desse depoimento, alguns entrevistados relataram que esses
aspectos sao coisas muito distintas envolvendo tratamentos diferentes , portanto
conciliar o emocional com a pratica faz com que ndo consiga realizar bem as
técnicas e, consequentemente, por privilegiarem a execucao correta e precisa das
técnicas ndo conseguem voltar o olhar a outra parte, ou seja, a parte subjetiva do
cuidado. Esses relatos, entretanto, e outros que seguem, se mostram repletos de
sentimentos de impoténcia e frustracdo diante do afastamento do cuidado que
reconhecem e, por vezes, querem efetivar.

Essa perspectiva demonstra que a complexidade necessaria para o
atendimento as pessoas por meio das a¢des de cuidar que gerem a conexao entre
familiar cuidador e profissional de enfermagem é intensamente influenciada pelo
desenvolvimento das atividades inerentes as suas praticas. Esse fato faz emergir
uma tendéncia relacionada a cultura cientifica e tecnoldgica que ainda persiste nas

acOes de enfermagem fortemente direcionadas ao fazer, como evidenciado abaixo:

[...] vocé ja imaginou vocé ir puncionar uma veia de uma crianca que vai
receber quimioterapia... é dificil de veia... ai vocé da uma picada e ndo da
certo... a mée ja fica angustiada porque a criangca chora e ai vocé nao
consegue e assim pra frente... (Anjo Gabriel)

[...] vocé até tenta mas vocé... eu acho assim que vocé ndo tem éxito...
porque o forte pra que vocé possa desempenhar isso... haquele momento
vocé ndo consegue... pode até ser que vocé ndo estando envolvida com a
parte técnica naquele momento consiga...(Anjo Samuel)
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[...] com a equipe de enfermagem é praticamente impossivel.. é.toda atencao
nossa ja é totalmente voltada para o paciente... algum beneficio que ele
pode ter a mais é estar com o familiar... a pessoa que esta com ele...(Anjo
Rafael)

Eu acho que ser técnico precisa... porque também ndo tem como vocé
dispensar totalmente “ser técnico”e ir sé pro outro lado... (Anjo Daniel)

Entretanto, apesar de estar apontado, nas falas dos profissionais de
enfermagem, total prioridade quanto aos processos funcionais e as técnicas
relacionadas ao atendimento das criangcas que estdo em tratamento, subjaz no
intimo de cada um dos entrevistados uma semente brotando e impondo um
movimento de reposicionamento do cuidado de enfermagem. Percebi em diversos
momentos o desbordar de uma consciéncia que almeja criar 0 ambiente propicio a
reconstituicdo desse familiar cuidador no sentido de reestruturar seus fatores
internos e externos como forma de abrir um leque de opcbes para enfrentar a
situacdo que ora vivencia. As falas a seguir demonstram que os profissionais
entrevistados compreendem aspectos relativos ao oitavo elemento da teoria de
Watson (2004) que aborda a necessidade de se criar um ambiente interno e externo
de “healing”. Sendo assim, enfatizam a necessidade de, por meio do exercicio
continuo de sua sensibilidade, captar dificuldades relacionadas ao interior da pessoa
em enfrentar a dificil situacao.

Pode-se observar que as mudangas de paradigmas que se evidenciam nos
discursos a seguir apontam o emergir de um novo corpus da profissdo que, ao
cuidar, volta o olhar para renovadas maneiras de pensar, que levem ao agir mais
solidario. Esse caminhar proporcionara que os profissionais de enfermagem possam
situar, conforme Watson (2003), a pratica, a ética, a profissdo dentro de uma
cosmologia que clama pelo senso de reveréncia e sacralidade em relacdo a vida e a

todas as coisas vivas.

[...] vocé esta lidando com o cuidador carente... carente em todos os

sentidos... (Anjo Gabriel)

[...] no momento em que o familiar entra e esta assim fragilizado... tém
pessoas que nao precisam e outros que sim... 0 periodo inicial € muito
dificil p’ra familia e p'ra crianga também... (Anjo Samuel)
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[...] porque eles ficam perdidos e na mesma hora se culpam... na mesma
hora se desculpam... (Anjo Samuel)

[...] na maioria da vezes os familiares entram em conflito... principalmente
no inicio... (Anjo Miguel)

[...] eles ficam muito perturbados, nervosos, muitas vezes eles ficam
perdidos... (Anjo Daniel)

Dessa forma, pode-se observar que o caminhar da enfermagem avanca,
mesmo que a passos lentos, em direcdo a uma relacdo de ajuda-confianca entre o
profissional de enfermagem, paciente e familiar cuidador que privilegie ndo so
praticas e técnicas que visem a cura do corpo, mas a capacidade de healing que nas
idéias de Watson (2004) se traduz por reconstituir, restaurar e recompor o ser pelo
despertar de suas proprias capacidades de enfrentamento das diversas situacdes. O
sinal de que mudancas se fazem necessarias esta caracterizado nas falas que
demonstram a percepcao do profissional relativa aos sentimentos dos familiares
cuidadores. Por outro lado, ainda € incipiente qualquer movimento em direcdo a
efetivacdo do cuidado transpessoal com relacdo a esses familiares, uma vez que
toda a atencdo se encontra fortemente direcionada a criangca com neoplasia e 0s

procedimentos a ela concernentes.

5.1.4 Relacédo de ajuda-confianca

O trabalho da enfermagem junto ao familiar cuidador da crianga com
neoplasia vem apresentando relatos, que por vezes demonstram o conflito vivido
pelo profissional. Neste estudo, a maioria dos profissionais cuidadores percebem a
preméncia de que o cuidado seja re-elaborado de maneira a conjugar a tecnicidade
que hoje o envolve a outras dimensdes abrindo espaco para a possibilidade de
estabelecer novas relagbes entre profissional de enfermagem, paciente e familiar
cuidador.

Esse contexto conflitivo faz com que nem sempre as respostas obtidas a
qguestao sobre como se desenvolve a relacdo de ajuda-confianca indiguem o estar
presente de forma integral, estabelecendo uma percepcdo que va além dos cinco
sentidos que se encontra no quarto elemento do PCC de Watson (2004). As falas

deixam claro que o turbilhdo de praticas que precisam desenvolver ao longo da
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jornada de trabalho, configura-se como um impedimento a que contemplem um olhar
direcionado ao familiar cuidador e ainda mencionam uma grande preocupagao com
a confianca dos pacientes e familiares no desenvolvimento correto e eficaz das

técnicas a que sdo submetidas as criancas, como se mostra a seguir:

[...] € quando vocé pode contar realmente com quem esta a seu lado.... a
sua equipe realmente esta contigo (Anjo Gabriel)

[...] qguando eu falo com o paciente e ele acata o que eu vou fazer|...] com a
concordancia dele ele fica bem mais acessivel... (Anjo Rafael)

[...] as vezes eles te procuram... querem conversar... [...] eles confiam na
gente e contam sobre a familia [...] ndo é todo mundo que tem a coragem
de fazer... (Anjo Daniel)

[...] servindo e atendendo ao que ele precisa eu estabeleco a ajuda-
confianca.[...] parece que elas, as maes, sentem uma certa liberdade de
chegar em mim... é... eu sinto isso... (Anjo Miguel)

Eu acho que é o atendimento. [...] no modo de tratar o paciente, a familia,
eu entendo por isso... (Anjo Samuel)

As diferentes expressdes do entendimento relativo & maneira como se
estabelece a relacdo de ajuda-confianca estéo ligadas, de acordo com as falas dos
atores, ao trabalho coeso em equipe, ao fato de explicar como vai desenvolver a
técnica, ao tratamento dispensado a crianca e familia, incluindo acolhimento e
desenvolvimento de acdes técnicas. No entanto, em alguns relatos, os profissionais
mencionam colocar-se a disposicdo para ouvir e conversar , fato que denuncia,
mesmo que superficialmente, o desejo de estabelecer uma relacdo de presenca
integral e disposicdo de ouvir com isencdo de julgamentos presente no quarto
elemento da teorista Watson (2004).

A sensibilidade expressa acima demonstra também a existéncia do quinto
elemento do PCC, Watson (2004), quando o profissional procura apoiar a expressao
dos sentimentos e se dispde a ouvir o familiar cuidador ao externar suas emocdes.
Algumas falas deixam claro que o familiar se sente a vontade ao falar com o
profissional de enfermagem sobre os seus sentimentos e angustias.

As declaracdes que se seguem servem para corroborar com o observado a

respeito da consciéncia presente nos profissionais de enfermagem, no sentido de
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uma valorizagdo do cuidado subjetivo e do cultivo da sensibilidade aliado as
técnicas.

Sem duavida, os profissionais de enfermagem reconhecem em si uma
ambigiidade relacionada ao uso das possibilidades que dizem respeito a expressao
de sentimentos e ao desenvolvimento de praticas do cuidar que tiveram sua
construcdo em bases tecnicistas. Os depoimentos a seguir demonstram que eles
convivem com uma dura realidade que os impede, por vezes, valorizar e
desenvolver acdes de cuidado capazes de proporcionar a potencializacdo das

capacidades de reconstituicao do familiar cuidador.

[...] eu fico impotente e sou incapaz de perceber muitas coisas da questdo
emocional do cuidador at¢é mesmo do paciente.[...] porque eu tenho a
necessidade de garantir a ele o0 medicamento e p'ra isso vocé tem certos
processos durante o dia que vocé precisa cumprir e esse claro, € um outro
processo... ndo da p’ra conjugar... de jeito nenhum...(Anjo Gabriel)

Sim eu valorizo os sentimentos dos familiares cuidadores... (Anjo Rafael)

Ah! Eu valorizo muito a expressdo dos sentimentos e duvidas das familias
cuidadoras... (Anjo Samuel)

Com certeza, o sentimento acho que é tudo nessa hora porque eles sofrem
mais do que o paciente que esta doente... eles ficam doentes junto... ndo
tem como nao ficar... (Anjo Daniel)

Ah! Valorizo. P'ra mim é prioritaria essa parte... [...] eu me coloco no lugar
da mae.[...] eu faco bastante cuidado nesse sentido.[...] 0 tempo é uma
barreira, a falta de méo de obra, ultimamente é assim... [...] aquele tempo
curto que eu consigo falar com as mées... (Anjo Miguel)

O profissional de enfermagem vive um contexto, portanto, de insatisfacao
salientada na expressao “impotente”, “tempo curto” e na falta de argumentos
que possam validar as assertivas quanto a importancia dada a expressao de
sentimentos dos familiares cuidadores. Os discursos demonstram que, apesar dos
esforcos no sentido de “estar com” o familiar da criangca com neoplasia, ndo raro, o
profissional de enfermagem se sente impotente frente aos resultados que percebe

ter alcancado por meio das interacdes que tenta manter com esse familiar.

5.1.5 Estar autenticamente presente
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Os depoimentos sobre o que entendem por estar autenticamente presentes
deixam claro ora uma profunda frustracdo, ora afirmacdes cheias de contradigcbes
gue demonstram o conflito entre repetir procedimentos e sentir intimamente o querer
fazer mais para ser diferente de um profissional tarefeiro e repetidor de acdes,
imprimindo visibilidade ao cuidado prestado ao familiar cuidador.

Existem, sem duvida, profissionais que ha muito vém efetivando o segundo
elemento do PCC, Watson (2004) que traz a necessidade de estar autenticamente
presente e fortalecer e sustentar o sistema de crencas e de subjetividade do outro,
como demonstrado pelo Anjo Samuel e Anjo Miguel. Por outro lado, considero que o
sentimento de frustragdo presente na fala do Anjo Gabriel é decorrente do
reconhecimento de que se encontra impotente diante das circunstancias que
envolvem o cuidar dos sentimentos e angustias que assomam esse familiar
cuidador. Esse sentimento assume especial magnitude por aflorar no justo instante
em que a familia e, especialmente o familiar cuidador passam a ocupar um lugar de
destaque quando se aborda temas como cuidado humanizado, comunicacao e ainda
a importancia da participacédo da familia na recuperacéo do doente.

Os relatos abaixo discorrem sobre a presenca auténtica do profissional de
enfermagem junto ao familiar cuidador e embora alguns depoimentos evidenciem
um entendimento confuso do seu significado em muitas falas essa percepgéo ja se

encontra suficientemente despertada.

Quando eu estou com 0 paciente eu estou totalmente presente... 0 meu
trabalho é humanao... [...] toda a atencdo nossa ja é totalmente voltada para

0 paciente... (Anjo Rafael)

Eu acho que em tudo vocé tem que estar presente... nos cuidados... eu
acho que fazendo os cuidados e ainda a atencao... que é a hora que eles
precisam alguma coisa da gente... a gente ta4 ai presente p'ra atender, né?
(Anjo Samuel)

Estar autenticamente presente € mesmo que vocé esteja fora vocé seja
lembrada... é vocé sair e alguém falar assim: cadé aquela pessoa, eu acho
que é por ai, né?...[...] vocé faz aquele esforco... ndo sei se a gente
consegue dar conta um pouco... (Anjo Daniel)

Eu me sinto assim quando eu sinto que a mée se sente correspondida...
gue os anseios sdo respondidos com relagdo ao atendimento de perto... e
elas me transmitem que se sentem seguras quando eu atendo... (Anjo
Miguel)
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Ai como seria bom estar presente... mas hoje como eu me vejo aqui eu nao
me sinto auténtica, ta? (Anjo Gabriel)

Estar autenticamente presente implica em mostrar-se como realmente é:
precisa ser transparente, sem subterfugios, como afirmam Gonzales e Beck (1999).
No entanto, as experiéncias cotidianas vividas pelos profissionais de enfermagem
apresentam-se repletas de dor e sofrimento, no que diz respeito ao lidar constante
com os familiares da crianca com neoplasia o que gera uma imensa dificuldade
interior e a tendéncia em manter uma atitude distanciada desse familiar. Some-se a
essas circunstancias aspectos provenientes da particularidade do profissional, como
preocupacdes, problemas pessoais, instabilidade de humor e outros relativos aos
empecilhos existentes nas instituicbes em que trabalham e que dificultam o efetivo
atendimento desse familiar. Além disso, esses profissionais de enfermagem
encontram-se, em sua grande maioria, despreparados para os enfrentamentos que a
profissdo requer quanto ao desenvolvimento do cuidado expressivo. Algumas falas
abaixo servem para salientar o dilema vivido pelo profissional de enfermagem que,
apesar de perceber o outro, suas necessidades e angustias, se sente pressionado
pela falta de suporte pessoal interior. O somatério das condicbes inadequadas,
como observado anteriormente, aos conflitos pessoais dos profissionais de
enfermagem tendem a obstaculizar o cuidado direcionado ao familiar cuidador da
criangca com neoplasia e levam o profissional a desenvolver uma forte tendéncia a

desvalorizar suas potencialidade de cuidador.

Bom, eu acho que esse cuidador familiar precisa ter um pilar fora da familia
dele com quem ele possa contar e esse pilar precisa estar inteiro, para esse
cuidador se apoiar. [...] sinceramente eu nao vejo a enfermagem capaz de
ser esse pilar... (Anjo Gabriel)

Eu diria que nés da enfermagem... a gente ndo tem condi¢do pra oferecer

esse cuidado...[...] a gente tem psicélogos presentes e entdo ao primeiro
sinal que a gente detecta[...] a gente traz a psicéloga até o paciente... (Anjo
Rafael)

[...] quanto ao familiar... eu acho que ndo é nosso dever, né?... deve
arranjar um psicélogo e acompanhar porque 0 n0osso é mais com a crianca
e com o familiar j& é mais com a parte da psicologa, né[..] ja orientacédo é
nosso dever e do médico também... (Anjo Samuel)
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[...] eu acho que eles tinham que ter um acompanhamento, um
aconselhamento de perto cada familiar desde o inicio quando chega... [...]
muitas vezes o paciente...as maes ndo se abrem com a psicéloga assim
sobre toda situacéo... (Anjo Miguel)

[...] se for uma enfermeira especifica p'ra sentar e conversar, ela se abre
melhor... se sentem mais perto... com a psicologa se sentem meio
constrangidos assim de se abrir, determinados assuntos elas ndo falam...
(Anjo Miguel)

Essas diferentes demandas internas e externas, presentes nos profissionais
de enfermagem, me levaram a refletir sobre como nos vemos enquanto seres que
habitam o universo, que conhecimentos desenvolvemos sobre nds mesmos e
nossas capacidades e limitacées, como aprendemos a lidar com 0s n0ossos proprios
sentimentos e frustracdes para entdo sermos capazes de reconhecer como nos
posicionamos diante da fragilidade do outro e, assim poder lidar sem tanto
constrangimento com a expressao dos sentimentos do familiar cuidador.

Sobre esses aspectos Watson (2004), abordando o terceiro elemento do PCC
acerca do cultivo de praticas proprias espirituais e do eu transpessoal, ultrapassando
0 proprio ego, afirma que € necessario promover uma busca continua a fim de
reconhecer-se como um ser em evolugdo, praticante dessa evolucdo, capaz de
despertar em si mesmo o cuidado transpessoal. E um compreender—se e auxiliar-se,
aceitando a sacralidade do ser e do cuidado e as relagcbes com o cosmos e o divino.

Dessa forma, os profissionais de enfermagem precisam despojar-se de idéias
preconcebidas, estabelecendo um compromisso ético consigo mesmo e com o
outro, buscando compreender estar esse ser e ele proprio em transformacéo
constante. Sendo assim, devem responder as suas proprias duvidas e aceitar suas
limitagBes, a complexidade dos seres e o insondavel do cosmos com seus mistérios
sem respostas.

Também necessitam estar conscientes de que reconhecer-se é tornar-se
capaz de lidar com seus medos e angustias e isto é imprescindivel quando o
profissional se coloca em posi¢cédo de cuidar do outro, especialmente o familiar da
crianga com neoplasia. Baggio (2006) afirma que o desgaste emocional € fato
comum na enfermagem, uma vez que esse trabalhador estd em constante interacéo
com os seres enfermos 0 que o faz vivenciar sentimentos desagradaveis como o

sofrimento, a dor, a doenca e, ndo raro, a morte.
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Esse movimento de perceber-se e reconhecer-se, enquanto ser limitado, tera
como conseqUéncia, a capacidade de incentivar e valorizar a expressdo de
sentimentos e de emocdes, bem como, 0s sentimentos que as representam, pois
fazem parte do perceber-se, sentir-se e pensar do homem e devem ser expressas e
valorizadas em cada situagdo que é vivenciada pelo ser, seja essa emog¢ao positiva

ou negativa.

5.1.6 Espiritualidade

O meu interesse em proceder uma abordagem sobre espiritualidade
fundamenta-se no décimo elemento do PCC de Watson (2004) que trata da
necessidade de abertura e atencdo aos mistérios espirituais e dimensdes
existenciais da vida e morte. Sendo assim, o décimo elemento do PCC enfatiza ser
preciso cuidar da propria alma e a do ser que estd sendo cuidado.

Cabe enfatizar que, muito embora exista uma preocupacéo dos estudiosos de
enfermagem com relacdo ao conceito de espiritualidade ainda néo existe uma
definicdo aceita por todos. Os questionamentos gerados a partir da tendéncia
crescente da enfermagem em ver o individuo numa perspectiva holistica
demonstram que enquanto alguns desses profissionais permanecem céticos e
acham que esta ndo € uma questao cientifica, outros se preocupam em estudar e
colocar em prética conceitos que digam respeito as necessidades espirituais do ser
humano (BENKO E SILVA, 1996).

Assim sendo, quanto a dimensdo espiritual, as autoras afirmam que,
configura-se como parte integrante do individuo e necessita ser avaliada pelo
profissional de enfermagem e, ainda, diferenciada do aspecto religioso a partir de
sua especificidade. Sobre esse tema em particular tem-se que a religiosidade diz
respeito a crenca em algo sobrenatural e divino, além de relacionar-se com
adoracdo e obediéncia; espiritualidade constitui uma qualidade mais ampla do que
religido. Uma pessoa ndo tem que pertencer a uma religido organizada para
alcancar o espiritual.

A compreensao do significado de espiritualidade e religiosidade pode segundo
Souza (2006), colaborar no sentido de que os profissionais de enfermagem venham
a distinguir as diferentes formas de expressdes da dimenséo espiritual do paciente,

considerando, ainda que, por vezes poderdo se ver frente & manifestacdes de
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religiosidade. Desta forma, o cuidado espiritual devera ser efetuado tendo em vista
as mais diversas experiéncias que 0 ser humano tem ao expressar sua
espiritualidade.

Entretanto, durante o desenvolvimento da pesquisa foi possivel observar
gue, entre 0s sujeitos entrevistados, subexiste a dificuldade em conceituar e
perceber a diferenca entre esses dois diferentes conceitos.

Os relatos pertinentes ao refor¢o da espiritualidade apresentaram como ponto
comum uma compreensao da existéncia de um “poder maior”, Deus, que determina
todas as coisas e acontecimentos e a relevancia do cultivo da consciéncia espiritual.
As falas abaixo deixam claro que nem sempre existe uma compreensao do que seja
espiritualidade e religiosidade, conforme observado, por exemplo, no depoimento do

Anjo Daniel:

Eu acho assim que a parte espiritual € muito importante...[...] isso ai ja é
uma coisa bem mais alta... € um nivel que ndo é qualquer pessoa que
consegue assim, sabe? (Anjo Miguel)

Isso & uma coisa muito sensivel... [...] falar de uma forga maior que ta4 no
infinito, isso realmente é... conforta... d4 um conforto... (Anjo Rafael)

Tenho respeito por todas as crencas e tento ajudar... (Anjo Daniel

[...] religiosa ou ndo ela sabe que existe uma forca maior e essa forca maior
€ que domina tudo....[...] fazer com que as coisas se concretizem ou nao...
(Anjo Gabriel)

Eu acho que isso ai € muito importante p'ra ele poder superar...[...]
dependendo da religido de cada um a gente tenta fazer eles entender...[...]
a fé é muito importante porque da forca p’'ra continuar... (Anjo Samuel)

As afirmacdes feitas pelos profissionais de enfermagem demonstram que as
familias que reconhecem esse poder permanecem mais bem estruturadas e felizes
e saem confortadas mesmo que o resultado final ndo se traduza pela cura da
crianca e completa recuperacao.

Dessa forma, evidencia que as situagfes de doenca sdo percebidas pelos
seres humanos como uma ameaca a sua totalidade pessoal e seu bem estar uma
vez que se compreenda o corpo, a mente e o espirito unidos. Significa, como afirma
Benko e Silva (1996) que, mesmo aquele familiar cuidador que ndo se importava
com aspectos relacionados a espiritualidade, ao se deparar com o sofrimento que a
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doenca de sua crianga representa passa a considerar assuntos relativos ao
significado da vida; essa experencia dolorosa o leva a confrontar a realidade de sua
existéncia, a maneira como se relaciona com 0s outros e consigo mesmo, com Deus
e outras perspectivas do divino, de ser superior, de entidade e ndo raro com sua
propria morte.

Outro ponto a considerar diz respeito a que profissional de enfermagem
precisa aceitar os limites dos tratamentos médicos e com isso modificar o foco do
seu cuidado, nao percebendo a morte como uma inimiga e um fracasso profissional.
Nesse sentido, “é importante aprender o valor do tempo, do aqui e agora, pois a vida
é temporal e a jornada humana é transitoria” (HUF, 2002, p. 183).

Deus permitiu que fosse assim e ela se sente feliz e ela ndo se sente
derrotada... ndo é uma derrota, né?... o fato de ndo ter dado o resultado
esperado e que ela queria... que a gente quer... por exemplo, ndo salvou o
filho dela...(Anjo Miguel)

Considerar a morte como uma experiéncia presente na vida torna o
profissional de enfermagem capacitado para atuar junto ao familiar cuidador,
fortalecendo-o, especialmente em situacdes limite, para o entendimento necessério

e, ainda, trazendo serenidade diante da morte.

[...] o alimento do seu espirito... [...] no ato de ela ndo se concretizar pensar
gue existe uma razao ... [...] eu acho que essa questdo da espiritualidade
precisa ser desenvolvida entre nds que trabalhamos... e como da um
suporte... (Anjo Gabriel)

[...] as familias buscam esse lado... ela se sente mais feliz... mais
estruturada. Em todos os sentidos.[...] elas ndo se desestruturam, sabe?
Elas vencem... mesmo que o final ndo seja feliz... € uma coisa bem mais
alta... (Anjo Miguel)

[...] quando t& num momento sufocante vocé sempre da o teu apoio e pode

(Anjo Rafael)

[...] a fé é muito importante porque da forca p’'ra continuar... (Anjo Samuel)

Encontra-se presente nas falas das depoentes um profundo respeito pelas
manifestacdes de fé, que se confunde, ndo raro, com religido, muito embora esse

fato ndo represente qualquer empecilho ao que realmente os profissionais de
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enfermagem desejam. Percebi em todos os depoimentos diversas maneiras de
posicionamento que se traduz por uma abertura e atengdo aos mistérios espirituais e
dimensdes existenciais da vida-morte expressos no décimo elemento do PCC
(Watson, 2004). Essa postura permite estimular uma forma de sustentacdo do ser,
na esperanca de que apesar de nem sempre ser alcangada a cura do corpo, ainda
persistir uma raz&o para crer em uma for¢ca maior capaz de curar a ferida aberta na
alma resultante da dor da perda, trazer de volta a felicidade e manter toda a familia
unida e estruturada.

Compreendo ainda, a partir das declaracdes obtidas, o aforismo de Watson
(2004) ao afirmar que a manutencéo da fé, o respeito a crenca do semelhante sdo
elementos essenciais no ato de conectar-se com o0 outro. Assim, sem qualquer
menosprezo a ciéncia deve-se instilar fé e esperanca como forma de aumentar as

capacidades imanentes do ser para os diferentes enfrentamentos da vida.

5.1.7 Cuidado transpessoal de enfermagem

A medida que prosseguia com a anélise dos dados foram-se revelando alguns
tracos do conceito de cuidado transpessoal de enfermagem (Watson, 2004), e de
elementos propostos pela autora, o elemento quatro, que aborda a relacéo de ajuda-
confianga e cinco, que enfatiza estar presente e apoiar a expressao de sentimentos
positivos e negativos como uma conexao profunda entre o espirito do cuidador e
daquele que esta sendo cuidado. Muito embora esses aspectos ainda
permanecessem incipientes nas falas dos profissionais, ja se encontravam, algumas
vezes, presentes no desenvolvimento diario das acdes de enfermagem junto as

criancas e familiares cuidadores.

[...] é claro que a gente deve fazer um cuidado assim... No momento em que
o familiar entra e esta assim fragilizado... A gente d4 o0 maximo que a gente
pode... atencédo e tudo... (Anjo Samuel)

[...] eu fagco 0 maximo... atencédo... eu converso bastante com eles... (Anjo
Daniel)

[...] ouvir, as vezes so6 ouvir ja é importante, né? E légico que as vezes vocé

precisa um pouquinho mais, sentar um pouquinho, né?... (Anjo Daniel)
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[...] quando esta doente ele deseja ser atendido num todo... ele gosta de
receber atencdo... gosta de conversar... que vocé observe detalhes assim
dele... (Anjo Miguel)

A compreensédo de transcendéncia do ser fica, igualmente, evidenciada nos
seguintes relatos:

[...] 0 ser humano que constitui uma familia tem dois “eus” [...] ao alimentar
sua alma e o espirito vocé tem como se relacionar com o outro...ai sim vocé
vai estar aberta pra uma terceira pessoa”. [...] a partir do momento em que
VOCé se recupere ai vocé comecga a enxergar o outro de uma outra maneira
(Anjo Gabriel)

[...] se sente assim quando vem falar comigo parece que eu me coloco no
lugar da pessoa [...] mesmo esse pouquinho tem qualidade...(Anjo Miguel)

Percebi, também, ao longo das entrevistas com os profissionais de
enfermagem, uma leve preocupacdo em buscar caminhar ao encontro dos anseios
dos familiares cuidadores, para de alguma forma potencializa-los para resolucéo dos
conflitos familiares e pessoais. Alguns depoimentos demonstram a atitude positiva
presente no profissional de enfermagem e a disposicdo em compartilhar as
angustias, procurando ainda estabelecer solucdes alternativas para os problemas
que surgem ao longo do caminho desse familiar cuidador, constituindo, portanto,
aspectos do nono elemento do PCC de Watson (2004), sobre a ajuda a
necessidades basicas, com consciéncia intencional de cuidado, visando a totalidade

e unicidade do ser, como evidenciado a seguir:

[...] a familia muitas vezes ndo tem estrutura p’rd agientar a situacéo. [...]
enfim conflito na familia, do marido com a mulher... filhos. [...] a familia, as
vezes até se desestrutura. [...] eles acabam tendo problemas no
casamento, de relacionamento. [...] problema. [...] desagrega a familia...
(Anjo Miguel)

[...] eu acho que tem que ter uma orientacdo. [...] sédo pessoas leigas. [...]
entdo tem que ter cuidado de orientar... (Anjo Samuel)

[...] vocé faz aquele esforco p'ra... ndo sei se a gente consegue dar conta
um pouco... mas a gente procura pelo menos... (Anjo Daniel)

[...] as vezes uma palavrinha de apoio... um sorriso... umas palavras
agradaveis... (Anjo Rafael)
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Essa percepcdo do ser que necessita de cuidado para se tornar capacitado
para os diversos enfrentamentos de sua existéncia esta demonstrada, por um lado,
por meio da sensibilidade presente no ser humano profissional ao resgatar a arte de
cuidar. Para esse fim, tem-se empenhado em imprimir caracteristicas relacionadas a
profissdo a partir da insercdo de dimensfes proprias da enfermagem que mais do
que uma simples repeticdo de atividades e tarefas se traduz por um trabalho
complexo que deve ter como finalidade o atendimento as necessidades das
pessoas, por intermédio da acdo de cuidar e que resulte em conforto, harmonia e
bem estar.

Como resultado o olhar do profissional de enfermagem se volta ao ser
humano cuidador familiar que necessita de orientacées abrangendo, dessa forma, o
sétimo elemento do PCC de Watson (2004), que ressalta a necessidade de se
engajar em experiéncia genuina de ensino-aprendizagem que atenda a unicidade do
ser e dos significados tentando manter-se dentro do referencial do outro.. Procura
ainda elaborar alternativas no sentido de proporcionar um ambiente interno e
externo de reconstituicio como no oitavo elemento descrito na teoria de Watson
(2004), quando aborda a familia que diante de problemas tdo complexos tende a se
desestruturar, e dessa forma procura partilhar da busca de soluc¢des fazendo uso do
ouvir e da palavra que por vezes € capaz de acalmar e trazer esperanca onde
antes soO havia desespero.

Existe, também, a busca no sentido da compreensao de outras dimensdes do
cuidado, incluindo aquelas que ultrapassem o agir unicamente em dire¢do ao outro,
crescendo entre os profissionais de enfermagem a necessidade de olhar em direcéo
a si proprio, profissional cuidador, enquanto pessoa singular, como merecedor de
cuidados. Tal busca fica evidente na afirmacdo de que antes de ser cuidador vocé
precisa ser cuidado.

[...] antes de vocé ser cuidador precisa também estar sendo cuidado... se
vocé ndo estd num estado e caréncia vocé tem condicdo de transmitir
cuidado também... se a sua questdo de cuidado esta resolvida internamente
vocé também vai conseguir demonstrar p’ro outro o que demonstram por
ti[...] quando vocé esta fragilizado vocé quer ser o centro das atencdes.
Vocé quer que tudo se direcione a vocé mas de maneira branda...p’ra vocé
se aliviar do seu tumulto interno. [...] vocé se sente sobrecarregada...[...] para
ser o pilar precisa estar inteiro...Ah! Meu Deus eu ndo tenho esse preparo
p'rd cuidar do emocional porque o nosso também esta atribulado.[...] a
enfermagem num ambiente tenso como esse... (Anjo Gabriel)
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Reconhecer-se como pessoa que também necessita de cuidados é parte do
processo de crescimento e amadurecimento que possibilitard compreender e aceitar
0 outro, a partir da propria aceitagdo, estando apto a desenvolver o cuidado
expressivo. E nesse sentido que se torna primordial conhecer os proprios
sentimentos, mesmo aqueles que teimamos em manter no lugar mais profundo e
escuro do nosso ser: 0 reconhecimento das fraquezas e limitacées. A medida que o
profissional toma consciéncia de si mesmo torna-se factivel reconhecer quando
necessita de ajuda e cuidado para a manutencdo de seu préprio equilibrio
emocional. Esse processo evolutivo transforma o seu olhar em relacdo ao outro
possibilitando enxerga-lo como ser em evolucao e constantes mudancas.

Embora ja esteja latente entre os profissionais de enfermagem a reflexdo de
que para prestar autenticamente o cuidado é preciso também “estar cuidado”
persiste, igualmente, a certeza de que € preciso um maior aprofundamento sobre
essas questbes. Referente a esses aspectos descortina-se um grande desafio que
tem como objetivo mudancas no sentir-se e vivenciar de forma diferente o seu dia-a-
dia. Entretanto, € sob essa oOtica instdvel e em mutacdo que se movem 0S
profissionais de enfermagem, atores dessa pesquisa. E nem sempre conseguem
tornar visiveis suas acoes de cuidado ao familiar cuidador, embora alguns ja tentem
de variadas maneiras ser-estar presente com o ser humano cuidador.

No que tange ao cuidado desenvolvido junto a crianca com neoplasia os
diversos depoimentos enfatizaram um trabalho arduo, que exige a méaxima atencéo
e principalmente habilidades técnicas em um ambiente tenso, sem recursos
humanos adequados, com longas horas de exaustiva permanéncia e ainda a falta de

suporte emocional ao proéprio profissional de enfermagem.

5.2 Percebendo o universo expressivo do familiar cuidador da crianga com neoplasia

O adoecimento de um filho, especialmente quando o diagndstico é de
neoplasia pode acarretar, entre outras consequéncias, desequilibrio na estrutura
familiar gerando conflitos entre esposo, esposa e filhos. O universo expressivo dos

seres familiares envolvidos tende a ficar repleto de sentimentos como frustracao e
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culpa, assim como, medo, impoténcia, angustia e desespero o que, sem duvida, é
um determinante de adoecimento, sobrevindo a necessidade de atencéo, ajuda e
cuidado.

S&o0 aspectos como esses citados acima que buscamos conhecer junto ao
familiar cuidador da crianca com neoplasia, como também a dimens&o do cuidado
gue recebem ou ndo da equipe de enfermagem e ainda como e, igualmente com
gquem costumam buscar ajuda para os conflitos interiores surgidos a partir da

situacao vivida.

5.2.1 Ser humano familiar cuidador diante do experenciado

As falas dos familiares cuidadores, quando perguntados sobre como se
sentem diante do diagndstico de neoplasia da crian¢ca, demonstram que eles se
encontram carentes de cuidado frente a uma situagéo que foge totalmente ao seu
controle, o que pode se desdobrar em um resultado imprevisivel acrescido o fato de
que carrega o estigma de um longo periodo destinado a enfrentamentos que geram
tristeza e dor.

Desse modo, os sentimentos revelados a partir dos relatos demonstram que
ja convivem com a falta de paz interior decorrente da incerteza no futuro e da falta
de sentido de suas vidas, que se encontram arrebatadas ao cuidar de sua crianca,

sem qualquer perspectiva de sucesso.

Constrangida, né? Porque a gente queria ver uma crianca saudavel, uma

crianca boa... constrangida, muito constrangida... (Perseveranca)

N&o é facil, a gente tem sofrido bastante... é muito triste, meu Deus...
sofrido... tem dias que da vontade de jogar tudo assim e esquecer de tudo...
(Bondade)

Sozinha...eu me sinto mal... (Esperanca)

Uma hora a gente t4 mal... outra hora a gente ta& bem... ndo tem como
expressar... é dificil... uma hora vocé sente umas coisas... (Serenidade)

P’rd mim foi como tomar aquela pancada forte, 14 no fundo mesmo. P’ra mim
iSSO era uma coisa que nunca ia acontecer comigo... (Paciéncia)
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E bem complicado...ndo tem muito que falar porque mexe de um jeito...[...]
vocé ndo sabe p'ra que lado que vai... € doloroso principalmente p'ra ela que
sente também, tava bem dai volta de uma hora p’ra outra... (Compaixao)

“E um choque p’ra familia inteira...” (Humanidade)

E muito complicado... eu me sinto assim muito triste... ndo € facil vocé... que
nem eu, eu esperei tanto tempo por uma gravidez e de repente vocé tem
esse problema... entdo a gente sofre bastante... fica bem deprimida as
vezes... ultimamente eu me sinto deprimida... (Abnegacao)

Co-existem sentimentos de constrangimento, tristeza e sofrimento,
desespero, solidao, incredulidade diante do acontecido, desconhecimento e
desorientacdo que o0s leva a se sentirem desamparados ante a dolorosa
experiéncia.

O tumulto interno que toma conta do familiar cuidador da crianca com
neoplasia pode ainda ser acrescido pela necessidade de intensificar o tratamento da
crianga ou mesmo com 0 agravamento da doenga e internamento, apresentar-se
uma situagdo que venha a determinar um afastamento de seu emprego, levando a
uma decréscimo na renda familiar. Pode ainda acontecer que seja preciso transferir-
se de sua cidade e, consequentemente, afastar-se de sua casa e familia. As
alteracdes decorrentes dos acontecimentos ligados ao tratamento da crianca, ndo
raro, produzem sentimentos de culpa e frustracdo nos familiares e todas essas
circunstancias podem gerar atritos e rupturas das relacdes existentes entre
cbnjuges, essas circunstancias conflitantes acabam por atingir, também, os outros
filhos do casal, que por ventura possam existir, tendo como final a desestruturacéo

familiar, como evidenciado a seguir:

Faz setenta dias que eu td longe de casa, meu marido veio s6 uma vez,
porque ele trabalha, né? [...] Eu trabalhava e agora até meu emprego tive
que largar... (Bondade)

Modificou muita coisa... eu fiqguei um ano aqui na casa de apoio, sem ir para
casa.[...] ficamos quinze dias em casa e depois voltamos para ca. Faz trés
meses que eu td aqui e a familia 14. (Esperanca)

Muda tudo né? Eu fico aqui e meu marido, outro filho fica la. (Serenidade)

Mudou totalmente. Porque uma que nés tivemos que mudar, né? Porque o
tratamento é muito direto...[...] la em Maringa nédo tinha vaga, passaram nés

p'rd ca. (Paciéncia)
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Muda, né? Porque a gente tem que ficar vindo aqui, eu fico mais tempo aqui
do que em casa, p'ra la e p'ra ca... (Compaixao)

Tive que tirar a menina do colégio e mandar ela p'ra casa da minha mée por
uns dias. No ano que vem quero ver se ela volta a estudar... porque esse
ano ja ta perdido. (Solicitude)

Eu nado posso trabalhar enquanto ele tiver doente. [...] fico em funcao dele
agora. (Humanidade)

Enquanto ele ta na quimioterapia a gente ta indo e vindo toda semana. [...]
meu outro filho fica com a sogra ou com a madrinha. [...] s6 que é
complicado porque eu td aqui e ele ta la sozinho, na responsabilidade de
outros. (Abnegacao)

A minha outra filha fica com a minha sogra. (Dinamismo)

Embora alguns depoimentos apontem outros familiares ajudando no cuidado
dos filhos que ficam em casa ou mesmo estando presentes no cuidado a crianca
doente, algumas falas evidenciam o processo de soliddo vivido pelo familiar
cuidador, que normalmente esta representado pela mée da crianga, corroborando
com aspectos ja apontados anteriormente.

Condicdes como essas citadas nas falas dos familiares cuidadores exigem do
profissional de enfermagem o uso de capacidades criativas no sentido de elaborar
solucdes possiveis as familias que se encontram comprometidas com o cuidado da
criangca com neoplasia.

Nesse contexto, mesmo quando a situacdo se mantém agravada diante da
impossibilidade de poder contar com auxilio de qualquer outra pessoa ou espécie, é
de fundamental importancia apontar, ao familiar cuidador, outras formas de procurar
manter-se saudavel como grupos de apoio e praticas alternativas de fortalecimento e
potencializacdo de suas capacidades. Algumas declaracbes a seguir demonstram
sentimentos de soliddo e sobrecarga dos familiares cuidadores, apesar de
receberem ajuda de parentes e amigos esporadicamente o que serve para reafirmar
a necessidade da atuacédo do profissional de enfermagem junto a esses familiares
cuidadores.

Todo mundo ajuda, né? Meu marido, o avd, os tios... (Perseveranca)
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[...] s6 la porque aqui, ndo tem como vir mais gente... s6 tem como uma
pessoa ficar junto. Mesmo assim ele se oferece p’ra vir, minhas irmas se
oferecem pra vir... [...] 0 que véo poder fazer? (Bondade)

Eu cuido dela sozinha... [...] a minha familia mora longe do pai dele e da

minha méae. Eu ndo tenho muito contato com eles, né? (Esperanca)

Sou s6 eu e meu marido, as outras pessoas ndo. (Serenidade)

Cuidar... eu tive que cuidar sozinha. Mas eles ajudaram bastante.[...] eles
cuidam da minha casa. Aqui minha cunhada cuida dela p’ra mim. Agora p'ra
cuidar dele, so eu. (Paciéncia)

A minha familia do meu lado é que me ajuda mais. Cuida da minha filha...
minha mée vem e cuida... minha irm& vem dar plaqueta e a familia do meu
marido é doadora de sangue. (Solicitude)

Quando eu td precisando de alguma coisa eles ajudam, mas eles sdo muito
pobres. Quando é uma emergéncia e preciso de um carro, eles sempre dao
apoio. Mas p'ra cuidar, prefiro eu. (Humanidade)

Sim todos da familia, meus amigos tdo ajudando a gente. (Abnegacao)

5.2.2 Momentos de transicao e o diagnostico final

Dois momentos foram apontados como os mais desgastantes e criticos pelos
familiares cuidadores, sendo o primeiro 0 que ocorre durante a transicdo entre o
perceber alguma coisa de errado na crianca levando a realizacdo de varios exames
e 0 outro que diz respeito ao recebimento do “diagnostico fechado”, que nas falas
dos familiares € expresso com o significado de diagnadstico final.

A partir dessa observacgao, verifiquei por meio das falas que, o sentimento de
desalento se torna mais forte quando a pergunta se relaciona com o momento do
diagnoéstico e as duvidas surgidas sobre o tratamento e chances de cura. Nesse
sentido, Biffi (2003) afirma que familiares de pacientes com neoplasia sentem-se,
muitas vezes, despreparados quanto ao processo da doenca e os cuidados que
deverao dispensar ao doente porque se preocupam com o fato de que esses fatores
possam vir a interferir no equilibrio de suas rotinas e, igualmente, na sua dimensao

psicoldgica.
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[...] que nem a gente tava |4, a menina com sessenta dias de febre e o
médico... a leucemia.[...] s6 depois do primeiro dia a enfermeira me chamou
la no quartinho e falou que ela ia vomitar, ia sentir nojo da comida. Quando
ela falou aquilo p’ra mim, assustou né? (Bondade)

[...] quando a gente chegou la, no dia foi feito 0 exame e ja deu o0 que era e
dai quando eu tenho uma davida eu sempre pergunto p’ro médico assim ele
explica logo. (Esperanca)

No inicio foi dificil... sempre perguntei de tudo p’ros médicos, 0 que viesse na
minha cabeca eu perguntava, p'ra eu saber direito o que era e o que néo
era, como ia ficar e tal... mas agora néo... (Serenidade)

Eu acho que da parte dos médicos eles falam o que a gente pergunta... eu
chego e ja vou perguntando como é a doenca, como € o tratamento... ndo
entendi como era o tratamento que acabava com a doenga, a
quimioterapia... mas um dia eu perguntei p'rd chefe dos médicos... mas eu
acho que no comeco seria bom mais atencdo dos outros que trabalham
aqui... (Paciéncia)

No comeco seria bom contratar pessoas que tém mais experiéncia,
principalmente com os médicos e com as enfermeiras. [...] podiam explicar
melhor. Até hoje eu ndo cheguei a nenhum esclarecimento se tem cura
realmente essa doenca com o tratamento. (Paciéncia)

A gente ta aqui, a gente quase nao sabe... (Dinamismo)

[..] a gente fica com davida, porque a gente ndo sabe as técnicas. E uma
coisa nova, a gente ndo tem estudo p’ra isso, € uma coisa completamente
diferente....(Humanidade)

Nunca é demais a gente saber mais alguma coisa. (Abnegacao)

Acho que a gente ndo sabe muita coisa. Ja eu achava que nao tinha cura...
(Amizade)

Esse momento se configura, no meu entender, em oportunidade para o
cuidado transpessoal de enfermagem uma vez que, a intervencdo fecunda do
profissional de enfermagem, muito embora ndo podendo abordar aspectos
especificos da doenca ainda ndo diagnosticada, teria como resultado minimizar a
solidao vivida pelo familiar ao fortalecé-lo e demonstrar estar ao seu lado.

Ao imprimir esse movimento inicial que oferece e exterioriza o valor da
presenca do profissional de enfermagem junto aquele que se encontra angustiado e
s6 diante de tdo assustadora perspectiva representaria um grande lenitivo
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evidenciando uma medida terapéutica com o objetivo de recomposi¢éo interna do
familiar cuidador.

Apresenta-se, portanto, desde o inicio da dolorida jornada do familiar cuidador
da crianca com neoplasia, a oportunidade de tornar visivel o cuidado prestado
procurando estar autenticamente presente, desenvolvendo a sensibilidade e suas
capacidades internas como forma de voltar o olhar para aquele familiar cuidador que
se encontra perdido e despreparado para enfrentar a situacdo de doenca de sua
crianca.

A intencdo de transformar em realidade esse cuidado tornaria possivel ajuda-
los em suas necessidades e, por meio da percepcdo da sacralidade do ser,
possibilitaria uma conexdo enfermagem-familiar cuidador estabelecendo um
momento de cuidado e abrindo a consciéncia de ambos os envolvidos para diversas
modalidades de cuidado. Sintetizando o exposto, é verdadeiramente efetuar a
relacdo transpessoal atenciosa-curativa, que contém reveréncia pelo outro. N&do se
trata de uma técnica ou algo como uma coisa que se faz pelo outro. E um proceder
gue envolve filosofia, moral e fundacéo espiritual. No pensar de Watson (2004), uma
ontologia relacional, que € vida em relagdo, sendo uma troca que enriquece a
ambos. Dessa forma vai ao encontro das necessidades mais reconditas dos seres
familiares que ali estdo cuidando das criangas com neoplasia, como abordado a

seqguir:

A gente precisa de uma pessoa com muito carinho, muita coisa assim p'ra
aconselhar a gente, essas coisas que a gente precisa, porque nao temos
nada. E... seria bom receber cuidados, atencédo da enfermagem, mas eles
num tem tempo, né? Coitados! A gente num pode pedir... (Perseveranca)

Eu gostaria de receber uma atencdo assim, seria interessante. E muito
importante s6 porque a gente ndo conhece nada... (Bondade)

Isso seria bom, né? Porque a gente precisa descansar também, relaxar um
pouco o corpo. Seria muito legal. [...] vai indo assim até que uns dias que
vocé chega aqui...[...] porque do jeito que vocé fica seria bom! (Serenidade)

[...] se tem uma pessoa animada, vocé vai se animar, mas se tem uma
pessoa p'ra baixo, mal apenas te responde o que vocé pergunta, eu acho
que ai fica mais dificil, né? (Paciéncia)

Eu sou muito reservada. Eu guardo mais p’rd mim dai eu acho que se
pudesse ter a experiéncia de ambas, seria um conforto. (Humanidade)
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Preciso de cuidado. Nao d&, ndo tem como. (Dinamismo)

Tem me ajudado muito... apoio. [...] elas aplicam remédio na crianga, p’ro
familiar a gente néo toca no assunto, né? Muito pouco, mas dizem p’ra gente
ter coragem, fé... mas a gente tem! (Perseveranca)

Eles falaram que vai melhorar, que vai melhorar... ontem ele tomou soro com
uns remédios que eu ndo sei te explicar. Eu sei que ele ndo pode tomar
qualquer tipo. (Perseveranca)

5.2.3 Familiares procuram ajuda entre si

A abordagem desse item demonstrou que compartilhar experiéncias, em
alguns depoimentos se mostra como uma situacao dificil para uma grande maioria
dos familiares, sendo possivel apenas entre maes que vivenciam 0S mesmos
sentimentos, por encontrarem semelhancas em fatos vividos junto aos filhos com
neoplasia.

Buscando desvelar a percep¢do dos familiares cuidadores a capacidade de
externar seus sentimentos com outras pessoas, formulei questdes que focalizassem,
nao apenas a soliddo em que vivem, mas igualmente procurei perceber se sentem
vontade de conversar com alguém, da equipe de enfermagem ou néo, sobre suas

percepcdes e vivéncias atuais, obtendo as seguintes falas:

Eu acho que ndo né? N&do adianta... quanto mais fala, parece que mais
mexe. Ndo gosto de mexer muito. [...] converso com meus filhos... [...]
sempre assim nao, né? ... mas de vez em quando é bom p’ra desabafar...

toda hora, toda hora, ndo. (Perseveranca)

Converso s6 com as outras maes, la na casa a gente faz isso. Quando é p'ra
chorar a gente chora. Quando é p'rd desabafar uma conta as coisas p'ra
outra, € uma choradeira, ai ajuda... converso também com meu marido.
(Bondade)

Eu sempre procuro achar uma pessoa mais amiga assim entre as maes...[...]
converso com as psicologas, com a coordenacao dos médicos, com a
secretaria, com a assistente social... (Esperanca)

Eu ndo gosto muito de falar. As pessoas conversam com as psicélogas. Eu
acho assim que se eu td conversando elas tao ali ouvindo, mas ndo sabem o
gue eu té sentindo... Eu prefiro conversar com as maes, porque elas téo
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passando por isso, entdo a gente desabafa umas com as outras. [...] quando
€ uma pessoa fora disso, é estranho... (Serenidade)

[...] eu converso com as pessoas e o0 tempo passa. [...] foi bom ter feito essas
amizades aqui na casa de apoio. (Solicitude)

A gente, eu e meu marido, a gente conversa, s6 que ele é quieto, € muito
fechado. Eu falo mais. (Abnegacao)

O declarado expde que, em sua grande maioria, os familiares cuidadores
demonstram estar mais a vontade quando conversam entre si, pois estabelecem
pontos em comum com O que estdo vivendo. Esse sentimento decorre, como
destacado por Biffi (2003), em funcdo do fato de que a interacdo profissional em
geral se baseia em valores do profissional, o que difere da visdo de mundo da
familia, tal fato gera problemas e torna ndo efetiva a comunicagcédo, sendo esse um
dos aspectos mais dificeis na atuacao de enfermagem junto as familias.

Entretanto, ao identificar aquilo que o0 outro necessita e colocar-se
inteiramente presente, estando verdadeiramente junto ao outro, o profissional de
enfermagem torna-se capaz de empatizar com o familiar cuidador e ao se posicionar
disposto a ouvir com verdadeiro interesse estabelecerd um ambiente propicio ao
surgimento da confianca para que o familiar exponha suas emocdes.

Dessa forma, percebi que existe uma lacuna ainda ndo preenchida para o
desenvolvimento do cuidado transpessoal de enfermagem com o familiar cuidador.
Observei, pelo enunciado nas falas, que os profissionais de enfermagem sao
reconhecidos pelos familiares como potencialmente capazes a efetuar os
procedimentos técnicos junto as criangcas com neoplasia, local de atuacdo em que,
portanto, se fazem visiveis. Esse empoderamento ocorreu, sem duvida, por esses
profissionais demonstrarem conhecimento, competéncia e seguranga ao ocupar o
espaco do desenvolvimento dessas ac¢des. Sendo assim, para se apropriar do lugar
gue permanece vazio junto ao familiar, verdadeiramente, é suficiente que a equipe
de enfermagem faca uso das percepc¢des que ja possui sobre o familiar cuidador e
estabeleca uma conexao efetiva entre ambos, voltada para as questdes que afligem
o0 interior desse outro ser.

Com efeito, em seus relatos os familiares deixam claro que os procedimentos

relacionados com o tratamento da crianca sdo reconhecidamente do dominio da
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equipe de enfermagem. Enquanto que, sentem-se muito mais a vontade quando
expressam emocdes e sentimentos vivenciados junto a outros seres que
experenciam, igualmente, essa situacdo, uma vez que, julgam esses familiares mais
capacitados para valorizar a emocao vivida, quer positiva ou negativa. As falas
deixam claro que esse sentir-se e perceber-se, muitas vezes, € compartilhado por
meio de conversas e troca de experiéncias, quando se encontram alojados na Casa
de Apoio, embora tenha sido evidenciado que esta pratica, em geral, esta longe de
suprir seus anseios e proporcionar alivio a sua dor.

Muito embora o sentimento de acolhimento percebido quando o familiar
cuidador procura estar com seus pares seja perfeitamente compreendido, uma vez
gue vivem experiéncias semelhantes, torna-se igualmente importante refletir sobre a
lacuna deixada pelo profissional de enfermagem nesse aspecto, pois as informacdes
trocadas e obtidas dessa maneira sem que esteja presente alguém mais abalizado
para esclarecer e desmitificar a doenca e o tratamento causam por vezes, mais

duvidas que certezas e geram intenso desconforto.

Até hoje eu ndo cheguei a nenhum esclarecimento se tem cura realmente
essa doenca com o tratamento. Sabe por que eu falo isso? Porque tem
mée que a gente conversa: ou o filho faleceu ou o filho tA com o segundo
tratamento. A mée, ela fala isso p’ra mim: "N&o isso ndo tem cura, meu filho
era bem, quando foi fazer o tratamento ele era o Ultimo, ele faleceu”. Dai eu
perco a vontade.(Paciéncia)

Cabe ressaltar que a Casa de Apoio da Associacdo Paranaense de Apoio a
Crianca com Neoplasia (APACN) hospeda cerca de 30 criancas, com idades que
variam de zero a dezoito anos, e seus acompanhantes e doadores enquanto
permanecem em tratamento da neoplasia infantii o que totaliza cerca de 70
hospedagens diérias. Esté localizada no bairro do Taruméa na cidade de Curitiba e
procura acolher familias que vém de diversos estados brasileiros buscar tratamento
para suas criancas nos hospitais de Curitiba que sao referéncia nacional no
tratamento de cancer. Estruturalmente, a casa de apoio possui 120 leitos; esta
dividida em ala feminina com bercério, ala masculina, enfermaria para criangas com
dificuldades motoras ou que necessitem de isolamento e area de transplante.

Acomoda, ainda, em suas dependéncias doadores de medula 0ssea.
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5.2.4 Dimensao espiritual

Ao abordar as experiéncias vividas pelo familiar cuidador da crianca com
neoplasia, a dimensédo espiritual emerge tendo em vista a possibilidade real de
perda e, os embates diarios com a doenca que pode tirar seu (sua) filho (a) da
convivéncia familiar. Assim, segundo Souza (2006), a situacao de vulnerabilidade
gue toma conta do familiar cuidador a partir da instabilidade gerada pela perda da
saude de sua crianca e, mais profundamente com o diagnostico de neoplasia, pode
fazé-lo refletir sobre o presente e o futuro, sobre as expectativas que o aguardam, e
mesmo quanto a possibilidade da morte.

Essa evidéncia tende a tornar a espiritualidade mais presente e a fé mais
forte, acalentando a esperanca e fornecendo o esteio para a dor, conforme as falas

a sequir:

[...] ele tomava, mas ndo sarava e ndo tinha remédio p'ra dar...[...] mas com
a forga divina que eu tenho, eu rezava todo dia e ai foi indo, foi indo e foi
melhorando. Escuto o Padre Marcelo, ponho agua benta p'ra ele e agora
comecou por causa dessa dor de barriga...(Perseveranca)

Eu ja tava perto de... Meu Deus! Eu rezo muito! (Bondade)
Rezo. Sou catdlica, fortalece, ajuda. (Esperanca)
A fé é importante. (Serenidade)

A Igreja tem ajudado bastante. [...] eu preferia estar doente do que ele. Pedi
mil vezes que Deus cure ele. Ja t6 indo na Igreja, né? Porque antes eu ndo
freqlientava, mas agora sou Evangélica e t6 indo. (Solicitude)

Eu desenvolvi mais a minha fé, nessas horas tem que ter... Se ndo for a fé...
(Humanidade)

A gente é catdlica, a gente reza bastante. Tem a participacdo também de
outras pessoas de outra religiao orando p'ra ajudar, né? P’ra gente ficar mais
aliviada... (Abnegacéo)

Embora o sentido de espiritualidade se apresente mais destacado como
consequéncia da situacdo de doenca experenciada estara sempre presente no ser
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humano, uma vez que o mesmo é algo indivisivel, constituindo uma unidade e
totalidade (FRANKL, 1994). “A dimenséo espiritual € uma perspectiva que o ser
humano possui e que se manifesta pelas expressdes de sentimentos quando esse
se encontra em situacao de crise que requer a mobilizacdo de recursos internos
para o seu enfrentamento (SOUZA, 2006, p.4)".

A percepcdo da necessidade de aceitar e acolher a manifestacdo de
guestionamentos relacionados a religiosidade, fé, existéncia de Deus, destino,
transcendéncia, sofrimento, bem como dor e morte ao ver sua crianca ameacada
deve, segundo Huf (1999), estar presente no transitar do profissional de
enfermagem junto ao familiar cuidador.

Dessa forma, compreender esses aspectos torna-se fundamental quando a

abordagem se refere ao relacionamento enfermeiro-paciente-familiar cuidador.

5.2.5 Situacdo de n&do-cuidado

Existem ainda, outros fatores significativos e que se encontram presentes em
diversos depoimentos dos familiares cuidadores deixando aflorar um sentimento de
abandono de si mesmo ao afirmar que estar com a crianga integralmente parece
atitude imprescindivel ao restabelecimento da mesma. Ao afirmarem que “deixaram
tudo de lado” ou mesmo que “sé pensam na crianca doente”, procuram justificar a
atitude de abandono de si mesmos em que se encontram, fator determinante de
gue, qualquer movimento no sentido de ausentar-se para cuidar de si ou mesmo
desenvolver outra atividade que possa gerar bem-estar e reconstituicdo de energias
e capacidades levando-os a um estado de conforto e fortalecimento interior, constitui
prova de desamor que causa mal estar pela possivel piora e agravo da condicéo de

saude da crianga.

[...] s6 se fosse aqui no ambulatério porque l& na casa eu ndo tenho
tempo, t6 fazendo uma coisa, t6 fazendo outra... (Solicitude)

Eu ndo tenho uma outra pessoa que fique em casa alguns minutos para
eu poder sair, tipo dar uma caminhada... Eu fico s6 em casa com ele.
(Abnegacéo)

Ultimamente deixei tudo de lado, eu s6 penso nela. (Dinamismo)
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[...] a gente deixa muita coisa de lado p’rd acudir ele, p’ra4 cuidar dele.
(Perseveranca)

Essa condigéo de sentir-se sozinho para cuidar acarreta outro comportamento
capaz de trazer consequéncias desastrosas e, assim, esse familiar cuidador
praticamente se anula para se dedicar exclusivamente a crianca doente e, nem
mesmo com a certeza de se encontrarem doentes fisicamente, se reservam algum

tempo destinado a procura de ajuda especializada e tratamento.

[...] eu estou com uma cirurgia marcada p’ra depois de amanha [...] eu t
pensando como que eu vou fazer t6 esperando a melhora dele. Porque
sendo, e o desespero? (Perseveranca)

Ainda ontem eu tava falando com as mulheres |4 da casa de apoio... eu
precisava cuidar disso... como eu poderia encontrar alguém p’ra cuidar?
(Bondade)

[...] eu cheguei a desmaiar de téo ruim que fiquei... (Serenidade)

Eu s6 penso nela, nem médico, nada...Tenho sentido muita dor de cabeca.
(Humanidade)

Sobre esse aspecto, dentre os familiares cuidadores que se encontram no
alojamento da casa de apoio, uns poucos estimulados entre si acorrem para a
ginastica e outras praticas relaxantes capazes de proporcionar bem estar, e diminuir
0 estresse causado pela experiéncia por que passam.

Cabe destacar que a casa de apoio oferece aos que ali se encontram além da
hospedagem e orientacdo sobre a nova realidade, servicos que incluem
alimentacdo, transporte, apoio pedagogico, servico psicoldgico, atendimento
odontologico e oficina de oficios. Alguns dessas disponibilidades prestadas aos
familiares de criancas com neoplasias encontram-se mencionadas nas falas que se

seguem:

Tem academia e eu faco p'r4 desestressar de quinze em quinze dias...
(Bondade)

L& na casa de apoio eu fagco massagem... (Solicitude)
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[...] L& na associacdo tem massagem,mas eu nunca fico. Até essa semana
eu queria fazer, s6 que nado deu. Ginastica eu faco aos domingos porque la
tem academia...(Serenidade)

Entretanto, a grande maioria dos entrevistados ndo encontra tempo disponivel
para uma atencado voltada ao seu proprio bem estar e saude fisica e mental.

As descobertas realizadas a partir da analise dos resultados obtidos, a luz do
referencial que embasa esta pesquisa, me propuseram em um primeiro momento o
caminhar diario pontuado por dilemas, conflitos e dificuldades vividas pelos dois
conjuntos de atores envolvidos na situagdao explorada. Entretanto, a medida que
fluiam as entrevistas e os atores iam se desnudando, emergiram nao so dificuldades
e sofrimentos mas, igualmente sentimentos de esperanca, partilha e convivéncia,
deixando claro que o profissional de enfermagem tem buscado, mesmo que
lentamente, transformar a sua atuacdo junto aqueles familiares cuidadores que,
tanto quanto as criangas com neoplasia, se encontram ali necessitando de cuidados.

Existe ainda o nascer da consciéncia de que esse mesmo profissional
também se reconhece como um ser em transformacao, que precisa estar cuidado
para cuidar e, que, por conseguinte, é reconhecedor de suas fraquezas e limitagdes.
As evidéncias apresentadas poderiam, sem duvida, me induzir a uma compreensao
equivocada quanto ao cuidado de enfermagem direcionado ao familiar cuidador da
crianca com neoplasia. Foi preciso, portanto, empreender uma profunda reflexao
sobre o apreendido buscando melhor compreender esse universo e, assim afastar-
me do perigo de ilusdo que uma compreensao espontanea, fruto de um primeiro

olhar sobre os dados tratados, representa.



97

6 CONSTRUINDO UM MARCO REFERENCIAL

Este capitulo compreende a constru¢cdo do marco referencial para o cuidado
transpessoal de enfermagem ao familiar cuidador da crianga com neoplasia, a partir
da utilizacdo do Processo Clinical Caritas de Watson (2004). Dessa forma, visa
contribuir para que o profissional de enfermagem venha a desenvolver suas a¢cdes
com o objetivo de cuidar tendo como finalidade potencializar a capacidade de
“healing” do ser cuidado.

A construcdo de um marco referencial em enfermagem tem sua importancia
determinada pela possibilidade de proporcionar um olhar ampliado sobre diversas
questdes relacionadas ao desenvolvimento do conhecimento da profissédo, com o
objetivo de consubstanciar o saber que norteia suas praticas.

Assim, sendo o cuidado a esséncia da enfermagem, a busca por saberes que
venham a compor um corpo de conhecimentos especificos tem impulsionado
diversas teoristas no sentido de contribuir para o seu redimensionamento.

Esse pulsar vem ao encontro do desejo de autonomia e novo enfoque do
saber de enfermagem que tem levado diversas teoristas como Travelbee (1979),
Watson (1979) e outras a desenvolver teorias que buscam embasar o cuidado de
enfermagem e sua pratica (GEORGE, 2000). A atencao se volta para a construcéo
de marcos referenciais que tenham como ponto de partida uma reflexdo critica
acerca das abstracdes e conceitos que permeiam o desenvolvimento das a¢des de
enfermagem indo além das tarefas e préaticas e privilegiem o ser humano e suas
dimensoes.

Essa definicdo estad evidenciada por Carraro (2001, p. 33), ao afirmar que
“marcos e/ou modelos, com suas diferencas e semelhancas, formam um
emaranhado de conceitos inter-relacionados que servem para direcionar as acoes
de Enfermagem”. Acrescenta, ainda que, “podemos dizer que eles iluminam os
caminhos da Enfermagem”.

Acredito que, o marco referencial tem como funcao servir de base para o
desenvolvimento das ac¢des, orientando e estruturando o cuidado levado a efeito por
toda a equipe de enfermagem. Lacerda (1996, p.20), afirma que “o uso dos marcos
referenciais no trabalho da enfermeira consolida sua préatica com a teoria e assim

sucessivamente, uma retro alimentando a outra”. Partindo dessa perspectiva, a
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construgcdo do marco referencial foi concebida a partir das definicbes e abstracdes
obtidas pelos sujeitos da pesquisa, quais sejam: os profissionais de enfermagem e
os familiares cuidadores e, ainda, tendo como base conceitos presentes na teoria de
Watson (2004). De acordo com Carraro (2001, p. 33) esse movimento “proporciona
ao profissional a evidéncia de que ele necessita para embasar suas acgoes,
apontando e justificando por que selecionar um determinado problema para estudo”.

Essa construcdo permitiu valorizar as crencas e valores dos envolvidos e
ainda possibilitou a sua inter-relacdo com 0s conceitos que embasam a teoria do
cuidado transpessoal de enfermagem de Watson (2004). Entendo a relevancia de
elaborar um marco referencial a partir da possibilidade de revelar conceitos que sao
percebidos dentro do contexto que mais se aproxime do real e factivel. Esse fato foi
determinante na minha busca por conhecer as diversas definicbes que permeiam o
cuidado desenvolvido pelo profissional cuidador de enfermagem ao familiar cuidador
da crianga com neoplasia, assim como desvelar o experenciado por esse ser
enguanto cuidado.

Pelo exposto, o diagrama a seguir tem como objetivo demonstrar a
construcédo do marco referencial de cuidado de enfermagem transpessoal ao familiar
cuidador da criangca com neoplasia. Procurei, para tanto, representar o cuidado
instrumental e expressivo, bem como ambos os envolvidos no processo de cuidado,
profissional de enfermagem e familiar cuidador da crianca com neoplasia, como
figuras de quebra-cabecas e dessa forma ressaltar a conectividade que existe entre
todos os seres do universo e ainda a necessidade de aliar um e outro cuidado para
efetivar o cuidado transpessoal de enfermagem a partir da ativacdo dos elementos
do PCC de Watson (2004). E, portanto, mediante o entendimento de que um e outro
envolvido no cuidado adentre o campo fenomenolégico de seu semelhante e, ainda
tendo como premissa que exista uma atitude de estar autenticamente presente e
com intencionalidade de cuidar, que essas pecas Sse conectam e se encaixam
fazendo emergir o cuidado de enfermagem transpessoal abordado na teoria de
Watson (2004).
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Pratica de amor; Presenca auténtica; Partilhar; Cuiddo genuino;
Ouvir conscientemente; Estabelecer uma relagédo dguala-confianca;
Incentivar a expresséo de sentimentos; Ser humam®m constante conexao
entre si e com 0 cOSMOS; Cuidio ser em todas as suas dimensdes;
Abrir-se a novas modalidades de cuidado; Uso criativo de si;
Préticas artisticas de cuidado-reconstituicdo; Ajudar nas necessidades
basicas com consciéncia intencional de cuidado; Criacao de um ambiente de
reconstituicdo em todos 0s niveis; Aberturaa@encdo aos mistérios
espirituais e dimensdes existenciais da vida-morte; Préticas espirituais.

- ~

A

B
Maior resolutividade em suas acdes; O familiar cuidador tera suas capacidades
visibilidade; reconhecimento da potencializadas para enfrentar a situacéo
conexdo entre todos 0s seres e p experenciada.  Sentir-se-4  confortado,
cosmos; descobrindo-se como um sef apoiado, recebendo atencdo, menos$
em evolugdo inseguro, com mais conhecimento, maig
descansado, tendo quem o ajude, con

coragem e fé.

Figura 1 - Cuidado transpessoal de enfermagem ao familiar cuidador da crianga com
neoplasia: um marco referencial.
Fonte: Mathias (2007).
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O Diagrama 1 representa o cuidado transpessoal de enfermagem ao familiar
cuidador da crianca com neoplasia. As figuras em forma de pecas de quebra-
cabecas estdo unidas para demonstrar a conexdo entre todos 0s seres e, no
desenho apresentado, o profissional de enfermagem se encontra conectado ao
familiar cuidador, estando ambos estdo envoltos pelo cuidado presente nas praticas
e técnicas bem como em atitudes concretas de presenca e intencdo do cuidado de
enfermagem.

Além disso, os circulos concéntricos trazem o significado do cosmos, o
universo com todas as suas possibilidades a disposicdo do homem para desenvolvé-
las, de forma criativa e a seu favor. E o insondavel, o desconhecido que agora, ainda
que incipientemente, o ser humano almeja desvendar. Essa percepcao torna
possivel buscar ndo a cura da doenca, mas sim a reconstituicdo do ser, a sua
reestruturacdo, recomposicéo, capaz de promover as transformacdes que o levem a
descobrir um sentido de vida mais profundo.

Esses circulos apresentam as cores do arco-iris e querem significar também
algo que néo se toca, como o ar que sabemos que existe, o respiramos, embora néo
possamos toca-lo. Sentimos sua presenca na nossa pele, no entanto, nao
conseguimos prendé-lo em nossas maos e ter no¢gdo de sua massa, como de um
objeto sélido. Penso que assim é a energia presente em tudo que é vivo e existe;
sutil, leve, maleavel, moldavel.

Utilizando essa energia a favor do ser cuidado e igualmente a nosso favor,
poderemos promover a satisfacdo de necessidades bésicas com consciéncia
intencional de cuidado. Essa forma de ser e estar com e para 0 ser cuidado
determina o ouvir conscientemente, desenvolvendo um cuidado genuino por meio da
pratica constante do amor, do partilhar. O profissional de enfermagem se torna
capaz de, como demonstra o diagrama, estabelecer uma verdadeira relacdo de
ajuda-confianca e nesse ambiente criado para que aconteca 0 momento de cuidado,
estando ambos envolvidos nessa energia, se abrem para varias modalidades de
cuidado o que torna possivel cuidar do ser em todas as suas dimensfes. O
diagrama mostra também que o profissional capacitado ao desenvolvimento dessa
consciéncia de cuidado encontra-se comprometido em experiéncias pessoais de
praticas espirituais sendo reconhecedor de suas proprias limitacdes, estando assim,
preparado para promover em si e no outro, a abertura para os mistérios espirituais e

dimensdes existenciais da vida e da morte.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Ao iniciar a pesquisa, mais propriamente a coleta e analise de dados, fui por
vezes surpreendida com o apreendido em relacdo ao profissional de enfermagem e
sua atuacao junto ao familiar cuidador uma vez que, transitei entre estagios diversos
de percepcédo quanto a questdes que apontam para a subjetividade do cuidado.
Nesse sentido, em dois depoimentos de diferentes profissionais emergiu a
percepcado do familiar cuidador em suas dimensfes psicobioldgica e espiritual, e a
preméncia de que as suas necessidades sejam atendidas, levando-se em
consideracao sua unicidade e especificidade. Entretanto, o estudo aponta que, em
sua grande maioria, o profissional de enfermagem ainda se encontra fortemente
arraigado ao desenvolvimento preciso das a¢des que se voltam as técnicas. Para o
desenvolvimento deste trabalho, o marco referencial do cuidado transpessoal de
enfermagem ao familiar cuidador da crianga com neoplasia foi construido tendo
como base o referencial tedrico de Watson (2004) e levando em consideracdo a
percepcao dos profissionais cuidadores que ja se encontram sensibilizados para os
aspectos subjetivos do ser. Cabe salientar que, mesmo naqueles profissionais que
ainda percebem uma maior importancia nas técnicas e procedimentos, diversas
guestdes concernentes ao PCC de Watson (2004) permanecem latentes em seu
interior como demonstrado em algumas de suas falas.

Refletindo sobre o apreendido, considero que a complexidade da situacao
vivida pelo familiar cuidador da crianga com neoplasia fez emergir uma preocupagao
relativa a questfes que dizem respeito as inUmeras situacdes conflitantes presentes
nas falas dos profissionais de enfermagem que, ora apresentavam alguma
consciéncia da transcendéncia do ser, ora um sentimento de impoténcia, buscando
afastar-se dessas questdes. Essa necessidade de afastamento denuncia a
estratégia de fuga freqlentemente utilizada como meio de nao vivenciar os
sentimentos que acompanham os familiares cuidadores e que se encontram também
presentes em situacdes de angustia, dor e impoténcia diante do inevitavel. Esse
processo de alienagdo em circunstancias estressantes esta fortemente relacionado a
tentativa de proteger-se do sofrimento (GONZALES e BECK, 1999).

Penso que esse fato decorre, dentre outras causas, do despreparo desses
profissionais para enfrentar o processo de grande esgotamento fisico e emocional a

gue sdo submetidos enquanto trabalhadores de enfermagem. Essas atitudes



102

encontram-se evidenciadas, especialmente, naqueles que transitam em locais de
profundo “stress” emocional como unidades criticas, como aquelas relacionadas ao
tratamento da neoplasia infantil ou ainda ao tratamento de pacientes terminais que
trazem a tona diversas situacdes de angustia e sofrimento. Como desdobramento
dessa realidade, vem sendo observado que, em muitos casos, 0S mesmos se
limitam a executar atividades rotineiras e que ndo exijam um aprofundamento de
relacbes emocionais. Dessa forma, ao buscarem atingir o objetivo de se
resguardarem do sofrimento e angustia que as tensdes do ambiente de trabalho
possam causar, passam a ser vistos como tarefeiros e meramente executores de
procedimentos técnicos, ndo tornando visivel o objeto da enfermagem, qual seja, o
cuidado. Essa postura de distanciamento traz como consequéncia o fato de também
nao ocuparem o espaco que devem enquanto profissionais capazes de reconhecer
as necessidades do outro.

Além disso, alguns desses fatores apontados vém sendo determinantes para
que, por vezes, o cuidado de questbes subjetivas seja delegado a outros
profissionais. Dentre 0os motivos pontuados encontram-se o0 tempo exaustivo de
permanéncia em local de extrema tenséo, a ndo adequagcao dos ambientes em que
trabalham, a falta de tempo, de recursos humanos e, mais uma vez, o despreparo
emocional dos proprios cuidadores de enfermagem para enveredar por tais
meandros. Com relacao a estrutura do ambiente, na maioria das vezes, a instituicao
em que os profissionais desenvolvem suas atividades de enfermagem nao dispde de
qualquer espaco para o atendimento do familiar, privilegiando os processos de
enfermagem voltados especialmente para a cura e tratamentos fisicos.

Essas dificuldades tendem a favorecer o distanciamento crescente entre o
profissional e a familia, cabendo ressaltar que a inexisténcia de espaco adequado
para o desenvolvimento do cuidado ao familiar cuidador da crianga com neoplasia
contribui, igualmente, para a manutencéo da lacuna encontrada no cuidado prestado
ao mesmo. Saliento que, tem sido observado que as instituicbes de saude ainda
percebem o cuidado de enfermagem voltado para cura e esse fato transforma-se em
mais um empecilho a que seja desenvolvido o cuidado transpessoal de enfermagem.

O estudo demonstrou, quando a abordagem versava sobre aspectos ligados
especificamente ao familiar cuidador, que este se encontra carente de cuidados
relativos ao processo de doenca vivenciado. Dessa forma, sentimentos como a

soliddo experenciada e o despreparo diante da nova situacdo aparecem e
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demandam a atencao dos profissionais de enfermagem, para o conflito em que se
véem envolvidos. Nesse sentido, € oportuno ressaltar que a presenga constante da
enfermagem proxima ao doente e sua familia tornam esses profissionais 0os mais
adequados a atender aos anseios dos familiares cuidadores, muito embora ainda
nao se sintam preparados para desempenhar esse papel.

Esse ponto é fundamental quando refletimos sobre o familiar e a ajuda que
necessita diante da desestruturacdo de sua vida, trabalho e familia. Essa
convivéncia frequente entre o profissional e o familiar se torna campo fértil para que
0 primeiro venha a exercer de forma positiva o cuidado a fim de fortalecer o familiar
cuidador e proporcionar o suporte de que precisa para enfrentar a situagdo com a
qual se depara.

Nesta perspectiva de efetivar o cuidado transpessoal de enfermagem ao
familiar cuidador da crianga com neoplasia, a par das transformacdes que se fazem
prementes com relacdo a criagdo de um ambiente institucional saudavel e adequado
ao desenvolvimento do cuidado abordado por Watson (2004), cabe ainda mencionar
outro aspecto de relevancia e que demanda profunda reflexdo: que se refere a
formacao dos profissionais de enfermagem.

A importancia apontada se deve ao fato de que sé ha pouco tempo se
comecgou a mencionar, nas instituicbes formadoras de profissionais de enfermagem,
questdes como afetividade, sensibilidade e cuidado expressivo, conjugando-as ao
desenvolvimento do cuidado instrumental. E embora ja se vislumbre que antigos
paradigmas cartesianos vém dando lugar a diferentes modelos que apontam para a
integralidade do ser em mente-corpo e espirito, ainda se acha distante do cotidiano
da maioria dos profissionais de enfermagem a aplicacdo desses novos modelos de
cuidado.

Esse fato evidencia que apesar de serem apresentadas teorias de cuidado e
propostas de discussdes sobre o assunto durante a formagédo de profissionais de
enfermagem, n&o ocorre em contrapartida qualguer determinacdo quanto a
assimilacdo dos conceitos propostos nesses estudos, pois como bem afirmam
Rolim, Pagliuca e Cardoso (2005), uma teoria simboliza apenas uma possibilidade e,
portanto, ndo pode ser compreendida como solucao final. Sendo assim, apresenta
varias vertentes para a solucdo dos problemas, passando a ter expressao somente
quando utilizada e reproduzida pelos sujeitos envolvidos. Destaco, a propdésito do

exposto que é por meio das teorias que a enfermagem pode levar a efeito o seu
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trabalho com base no conhecimento cientifico. Assim, a medida que novos estudos
surgem € possivel aprofundar o saber a partir da exposicao de diferentes tendéncias
sobre o processo saude-doenca e sobre a experiéncia do cuidado. Esse devir
aponta para outras atitudes do cuidar que demonstram coeréncia e adequabilidade
em relacdo a promocao de qualidades humanas que nem sempre estdo em acordo
com a ambiéncia cotidiana do cuidado.

Desta feita acredito que o desenvolvimento do cuidado transpessoal de
enfermagem vem refletindo o caminhar evolutivo dos conhecimentos e habilidades
que teoristas, estudiosos e profissionais tém buscado ampliar ao longo dos anos. E
necessario, ainda, sem duvida, expandir o pensamento critico como forma de
efetivar o cuidado transpessoal capaz de aliar o conhecimento cientifico, a
tecnologia, as habilidades pessoais do profissional cuidador e sua capacidade de
perceber o outro e perceber-se como pessoa.

Considero sobre esse aspecto, igualmente relevante, que se intensifiquem as
pesquisas visando estimular os profissionais de enfermagem a desenvolverem um
olhar ampliado e aprimorado a fim de que o cuidado de enfermagem signifique algo
realmente precioso e sagrado. Ressalto ainda que, a evolugcao e aprimoramento das
teorias se devem grandemente a sua aplicabilidade e replicacdo possibilitando um
compartilhar de saberes.

Essa perspectiva de apresentar novos horizontes proporciona um despertar
para a necessidade de refletir sobre o cuidado como forma de reestruturacao,
reconstituicdo do ser e ndo tendo a cura como objetivo final. Leva também ao auto-
conhecimento e, a partir da preocupacado com sua propria evolugdo, enquanto ser
conectado a tudo e ao cosmos, o profissional buscard desenvolver suas acdes
sabendo ouvir e perceber o nao visivel no outro, colocando-se, assim,
intencionalmente junto ao familiar cuidador.

Penso que, a busca da propria evolucao se torna imprescindivel se refletirmos
que, o profissional nem sempre se encontra preparado para cuidar do outro
integralmente, uma vez que para iSSo € necessario reconhecer-se com seu proprio
“self” conflitante, cheio de duvidas e complexidades, aceitando-se como um ser em
transformacao. Portanto, o reconhecimento de si mesmo e das proprias limitacdes
irA proporcionar ao ser profissional abrir-se a inumeras possibilidades de
aprendizado e crescimento interior, fazendo-o assumir posturas diversas perante o

outro. Nesse processo interno de crescimento e evolugéo reside o desenvolvimento
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de habilidades e conhecimentos que podem proporcionar o cuidado transpessoal de
enfermagem a partir do reconhecimento da sacralidade do ser e de sua conexéo
com 0 universo.

Assim, essa experiéncia pessoal do profissional de enfermagem possibilita
que seja alcancada a interacdo enfermeira-crianga com neoplasia e ainda
enfermeira-familiar cuidador, em qualquer situagéo e especificidade, se constituindo,
como bem afirma Stefanelli (2005), na verdadeira experiéncia de relacionamento
terapéutico que pode ser empregada com os individuos, familia, grupos e
comunidade.

A perspectiva de cuidado que se apresenta ao profissional de enfermagem ao
estabelecer esta interacdo emerge, por conseguinte, a partir do reconhecimento dos
significados presentes no universo existencial do cuidador da crianca com neoplasia
e do mergulho em seu préprio “self”. Desvela, ainda, inGmeras possibilidades que
vém, por outro lado, proporcionar o empoderamento de saberes que potencializam
esse profissional ampliando sua capacidade em ultrapassar 0 meramente mecanico

Cabe ressaltar que por diversos momentos, esteve implicito nas falas o
sentido intencional de cuidar desse familiar, por reconhecer ser de seu dominio esse
mister, bem como aflorou por vérias vezes o esforco por empreender essa agao
evolutiva. Nesse sentido, gostaria de relatar que, ao refletir sobre os depoimentos
colhidos veio-me a memadria momentos de intensa emocéao relativos as falas dos
“Anjos Miguel e Gabriel’. Em seus depoimentos ao abordarem situa¢des do seu dia
a dia de trabalho e o estado interior percebido nos familiares cuidadores da crianca
com neoplasia, a como¢ao ocupou o lugar das palavras. Os momentos que se
apresentaram, proporcionaram ao pesquisador e pesquisados uma oportunidade de
troca, de crescimento matuo e certamente ndo saimos 0s mesmos apos a conversa.

Saliento, contudo que, enquanto para alguns existe um caminho iniciado no
sentido da busca que os levard a desenvolver uma atitude comprometida com a
descoberta de novas modalidades do cuidado, tornando possivel atender as
necessidades desse familiar cuidador, ao aprofundar o sentido de cuidado,
evidenciou-se que para outros profissionais de enfermagem entrevistados falta,
ainda, apoderar-se dessa a¢ao de cuidar, pois demonstraram, nao raro, que 0 seu
transitar cotidiano vem apenas tangenciando o cuidado transpessoal de enfermagem

presente na teoria de Watson (2004).
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Esse estado de duvidas e contradicbes surgido a partir dos depoimentos dos
profissionais de enfermagem demonstra a profundidade do tema abordado, uma vez
que ao discorrerem sobre as dificuldades enfrentadas para coexistir com o
sofrimento em seu cotidiano, esses profissionais demonstraram o despreparo em
que, por diversas vezes, se encontram para os enfrentamentos. No espaco temporal
em que se desenvolveram as entrevistas, em diferentes oportunidades deixaram
aflorar os sentimentos angustiantes que deles se apoderam ao lidar com a finitude e
com o sofrimento intenso a que estdo expostas as criangcas em tratamento e seus
familiares. Nesses momentos questionaram, sem obter resposta, como desenvolver
o cuidado expressivo se suas proprias angustias ndo sdo atendidas. Afirmaram que
sem um suporte emocional se sentem muito desgastados pelas situacoes
estressantes a que sao submetidos em seu ambiente de trabalho.

Cabe refletir, portanto, sobre a importancia de que esses profissionais
entendam a relevancia em se buscar um fazer mais dindmico, em que possam
compartilhar experiéncias, limitagdes e frustracées e procurar uma maior integracéo
entre os membros da equipe de enfermagem com vistas ao fortalecimento de cada
um dos participantes desse grupo e de toda a equipe nos dificeis enfrentamentos do
cuidado ao familiar da crianga com neoplasia.

Entendo, ainda, que se impbe uma profunda mudanca nas relagbes de
trabalho ora existentes a partir de um processo de formacdo de profissionais de
enfermagem capacitados para assumirem diferentes posturas com vistas a tornarem
visivel o seu trabalho, apoderando-se e consolidando um conhecimento proprio da
enfermagem e, ainda desenvolvendo um diferente modo de cuidar. Esse impulso ira
acarretando outras transformacfes. Sera, a0 meu entender, como um precipitar de
efeitos que vao sendo gradativa e lentamente ativados. Dessa forma, diferentes
olhares e percepc¢Oes do cuidado de enfermagem acarretardo diferentes posturas
profissionais a partir da transformacéo interior do ser humano que se percebera mais
capacitado, comprometido e amadurecido, consciente de suas limitacdes e pronto a
prestar e pedir ajuda quando necessario. Esse entendimento de que é um ser em
transformacao e evolugdo em conex&do com todos 0s outros seres e 0 COSMOS surge
como um processo de crescimento interior transformando a intenc¢do do cuidado e a
maneira como enxerga 0 outro, sem preconceitos, sem julgamentos prévios. Sem

davida, o cuidado transpessoal de enfermagem nédo é algo que se possa ensinar
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como técnicas e procedimentos, mas constitui um caminho evolutivo que pode ser
despertado no interior de cada profissional.

As consequéncias dessa postura de reveréncia ante todos os seres, trara
desdobramentos diretamente relacionados com o desenvolvimento dos cuidados
qgue o familiar cuidador presta a sua crianga com neoplasia, uma vez que ao ter suas
necessidades atendidas, observadas todas as suas dimensdes, encontrar-se-a
fortalecido para os embates que se fizerem presentes. Penso ainda que, ao
desenvolver a capacidade de praticar o cuidado transpessoal de enfermagem
apoderando-se de potencialidades que transformam o profissional de enfermagem
num ser transformador e transformado, tera sido dado um grande passo para que
esse profissional, sem duavida, a partir dessa nova postura, se faca mais visivel,
ocupando a lacuna existente junto ao familiar cuidador da crianca com neoplasia
para e junto a ele fazer-se mais presente.

Considero, também que ao reconhecer-se como co-participe do processo de
restauracdo do familiar cuidador, a partir da percepcdo de sua multiplicidade
dimensional sera factivel ao profissional de enfermagem vencer os obstaculos que o
fazer cotidiano apresenta e sair enriquecido da experiéncia de praticar o cuidado em
todas as duas dimensdes. Esse fato tera o efeito de fazé-lo transcender no exercicio
da enfermagem e essa possibilidade traz latente o significado de ndo permanecer
parado no tempo e espaco, conformado com o instituido, repetindo sem
guestionamentos e sem buscar constantemente um sentido evolutivo para a vida.

A disposicdo em aceitar e aprofundar o conhecimento acerca de paradigmas
emergentes, capazes de responder as mais diversas e intrigantes questoes,
demonstra ser este profissional de enfermagem um ser em constante transformacao,
que apesar de vivenciar os efeitos desumanos do sistema, assume a postura de
realizar-se como ser humano e tornar-se um cuidador capaz de proporcionar
“healing” aqueles que diante do sofrimento necessitam se reconstituir para

igualmente cuidar.
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APENDICE |

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS DESTINADO AO FAMILIA R CUIDADOR

DADOS DO CUIDADOR/FAMILIAR:

1) Nome:

2) ldade.......... anos. Sexo:F( ) M( )
3) Grau de parentesco:

4) Cidade em que reside:

5) Como é composta a sua familia? Quem faz parte?

CUIDADO AO CUIDADOR

6) Que conseqiéncias a doenca de seu filho (a) trouxe para a estrutura de sua
familia?

7) Houve uma reorganizacao de sua familia no sentido de Ihe ajudar a cuidar de
seu filho (a)? Qual?

8) Como se sente ao vivenciar essa situacado de doenca de seu filho(a)?

9) Que orientacdes gostaria de receber para melhor enfrentar essa situacao?

10)Sente necessidade de obter cuidados voltados para vocé nesse momento?
Que tipo de cuidados gostaria de obter?

11)Por que gostaria de obter estes cuidados?

12)Acha possivel que, ao vir aqui trazer seu filho (a) para o tratamento, a equipe
de enfermagem desenvolva algum tipo de cuidado para ajuda-la nessa
situagdo que esta experenciando?

13)Sente que precisa falar mais sobre esse momento e seus sentimentos? Quais
sentimentos?

14)Gostaria de ser ouvida?

15)Conversa com alguém sobre esse momento?

16)Como se fortalece e enfrenta a situacéo vivida?

17)Desenvolve algum tipo de cuidado/atividade como rezar, orar para se

fortalecer?
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APENDICE lI

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA
POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS DESTINADO AO PROFISS IONAL DE

1)
2)

3)

4)

5)

6)
7)
8)

9)

ENFERMAGEM

O que significa ser humano para vocé?

O que significa para vocé o cuidado?

Acha importante que seja desenvolvido o cuidado ao familiar cuidador da
crianga com neoplasia?

Como poderia ser o cuidado a ser desenvolvido com o familiar cuidador?
Que aspectos deveria ter este cuidado? Consegue desenvolver algum tipo de
cuidado nesse sentido?

O que é para vocé estar autenticamente presente?

O que entende por relagao de ajuda-confianca?

Valoriza a expressdo dos sentimentos e duvidas das familias cuidadoras?
Como considera as questdes espirituais no cuidado ao paciente/ familiares de

criangas com neoplasia?
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ANEXO |
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(destinado aos profissionais de enfermagem)

Vocé estd sendo convidado a participar de um estotitnlado “O CUIDADO
TRANSPESSOAL DE ENFERMAGEM AO FAMILIAR CUIDADOR DECRIANCA
COM NEOPLASIA: um marco referencial”.

O objetivo desta pesquisa é elaborar um marceraetial para o trabalho de
enfermagem junto ao familiar cuidador da crianga c®oplasia a partir de questdes que
envolvem conceitos relacionados ao cuidado desedwol pelo profissional de
enfermagem junto a este familiar cuidador. Essadestera como base o referencial
tedrico de Jean Watson que aborda o ser humanoceidado desenvolvido pelo
profissional de enfermagem a partir da compreendé@o aspectos mais sutis e
transcendentais do ser. Nesse sentido, serdo @dsteatrevistas com os profissionais da
equipe de enfermagem que atuem junto a criancanemplasia no Ambulatério Menino
Jesus do Hospital de Clinicas da UFPR. Durantetrawsta sera aplicado questionario
com perguntas abertas e semi-abertas cujo objptimoipal é identificar a percep¢éo do
profissional de enfermagem em relacdo a concetosoccuidado de enfermagem, ser
humano, processo saude-doenca e cuidado ao faouidador.

A participacdo neste estudo ndo envolve nenhuro tista vez que a coleta de dados
se efetuard através de questdes respondidas existatr

A pesquisadora Jania Jacson dos Santos Mathiagjaest de PoOs-graduacdo —
Cursando o Mestrado em Enfermagem matricula n°1B8B¥bpodera ser encontrada no
Ambulatério Menino Jesus do Hospital de ClinicadJi#@PR, durante o periodo em que
estiver coletando os dados e ainda na rua Dr. Bl@ines de Camargo n° 473 — Bairro
Tingui, Curitiba, Parana, bem como estara disporpaea contato nos telefones 3357
0232 € 91919817.

Estdo garantidas todas as informagfes que vocéagaeies, durante e depois do
estudo.

A sua participagdo neste estudo é voluntaria. Met@ a liberdade de recusar
participar do estudo, ou se aceitar, retirar sexs@atimento a qualquer momento. Este
fato ndo implicara em prejuizo algum a sua viddigsimnal.

As informacdes relacionadas ao estudo poderamsgecionadas pelos pesquisadores
gque executam a pesquisa e pelas autoridades legaesjtanto, se qualquer informacao
for divulgada em relatério ou publicacao, isto deito sob forma codificada para que a
confidencialidade seja mantida.

Pela sua participacdo no estudo, vocé nao recghatguer valor em dinheiro.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparseernome, e sim um coédigo.

Eu, li o texto acima
e compreendi a natureza e objetivo do estudo db fquaonvidado a participar. Eu
entendi que sou livre para interromper minha padgéo no estudo a qualquer momento
sem justificar minha deciséo e sem que esta deafsef®meu atendimento.

Eu concordo voluntariamente em participar destedest

Assinatura do paciente Nome do pesquisador
ou responsavel legal
Data_ [/ |/
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ANEXO I
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(destinado ao familiar cuidador da crianca com nedpsia)

Vocé estd sendo convidado a participar de um estotitnlado “O CUIDADO
TRANSPESSOAL DE ENFERMAGEM AO FAMILIAR CUIDADOR DECRIANCA
COM NEOPLASIA: um marco referencial”.

O objetivo desta pesquisa € elaborar um marcoerefl para o trabalho de enfermagem
junto ao familiar cuidador da crianga com neoplagigpartir de questdes que seréo
respondidas pelo familiar cuidador da crianca cawpfasia. O referencial teorico utilizado
na pesquisa tem como base o Processo ClinicalaSat# Jean Watson que aborda o ser em
seus aspectos mais sutis. Nesse sentido seramadeaientrevistas com o familiar cuidador
da crianga com neoplasia para aplicacdo de quéstiocom perguntas abertas e semi-abertas
com vistas a identificar suas reais necessidadesuidado no enfrentamento dessa dificil
realidade

A participacdo neste estudo ndo envolve nenhuro, rEmr se tratar de entrevista para
coleta de dados.

A pesquisadora Jania Jacson dos Santos Mathiagjaest de PoOs-graduagdo —
Cursando o Mestrado em Enfermagem matricula n818E% podera ser encontrada no
Ambulatério Menino Jesus do Hospital das ClinicadJ#-PR, durante o periodo em que
estiver coletando os dados e ainda na rua Dr. Bl@ines de Camargo n° 473 — Bairro
Tingui, Curitiba, Parana, bem como estara dispbdrpaea contato nos telefones 3357
0232 € 91919817.

Estdo garantidas todas as informacgfes que vocéagaeies, durante e depois do
estudo.

A sua participagdo neste estudo é voluntaria. Met@ a liberdade de recusar
participar do estudo, ou se aceitar, retirar sexs@atimento a qualquer momento. Este
fato ndo implicara na interrupcao de seu atendimente esta assegurado.

As informacgdes relacionadas ao estudo poderamsgecionadas pelos pesquisadores
gue executam a pesquisa e pelas autoridades legaes)tanto, se qualquer informacao
for divulgada em relatério ou publicagdo, isto deito sob forma codificada para que a
confidencialidade seja mantida.

Pela sua participacdo no estudo, vocé néo recgbalquer valor em dinheiro.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparseernome, e sim um codigo.

Eu, li 0 texto acima
e compreendi a natureza e objetivo do estudo db fqgua@onvidado a participar. Eu
entendi que sou livre para interromper minha padgio no estudo a qualquer momento
sem justificar minha decisao e sem que esta deafe® meu atendimento.

Eu concordo voluntariamente em participar destedest

Assinatura do paciente Nome do pesquisador
ou responsavel legal

Data [/ [/



