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Introducio

Trata-se de um estudo descritivo exploratdrio que tem como objetivo identificar o conhecimento e as reagdes
do enfermeiro frente ao cuidar do paciente oncoldgico pediatrico, através de abordagem qualitativa, com
coleta de dados empiricos realizada a partir de entrevista semi-estruturada. Participaram do estudo dezessete
enfermeiras do servico de pediatria de um hospital de ensino de grande porte do interior do estado de Sao
Paulo. Os dados convergiram para os seguintes temas: percepgdes e sentimentos relacionados a oncologia
pediatrica; direcionamento da equipe de enfermagem para prestar cuidados a crianga oncolégica e atividades
de cuidar/cuidados destinadas as criancas oncoldgicas. Identificou-se que o cuidador possui limitagdes para
enfrentar situagdes de estresse como morte de uma crianca e necessitam de suporte emocional para vivenci-
arem este luto e aceitarem a incompatibilidade deste tema com a infancia. Isto implica a necessidade de uma
estrutura organizacional hospitalar que forneca aos cuidadores recursos de apoio e seguranga, revisdao de
seus conhecimentos sobre a doenca e atividades de enfermagem nesta drea e ainda tenham informagdes sobre
a evolucdo de criancas que cuidaram, minimizando sentimentos negativos, reduzindo incertezas sobre a
efetividade do tratamento, levando-os a oferecer um cuidado otimizado e humanizado.

Crianca; Neoplasias; Enfermagem Pediétrica; Enfermagem Oncoldgica; Cuidados de Enfermagem; Relagdes
Enfermeiro-Paciente.

This is an exploratory, descriptive study aimed at identifying the nurses’ knowledge and behavior about the
caring of the pediatric oncology patient by means of a qualitative approach. The empirical data gathering was
carried out from a recorded semi-structured interview. Seventeen registered nurses from the pediatric unit
were enrolled in the study in a teaching hospital of the interior of Sao Paulo state. The results were addressed
to the following issues: perceptions and feelings related to the pediatric oncology; provide guidelines to the
nursing team to give the necessary care to the pediatric oncology child; and promote activities related to the
caring/taking care of the pediatric oncology children. It was recognized that the caregiver has his/her personal
limitations to deal with stress situations such as the death of a child, and he/she needs emotional support to
go through the mourning and to accept the present contention of this significant issue related to childhood.
This implies the fundamental necessity of a hospital administrative structure that provides the caregivers with
support and security resources by giving them the opportunity to review their knowledge and expertise about
the illness and providing care activities in this area. It is still necessary to provide information on the children’
evolution whom they have taken care of, reducing negative feelings, reducing uncertainties about the effici-
ency of the management, and leading them to offer an optimized and humanized care assistance.

Child; Neoplasias; Pediatric Nursing; Oncology Nursing; Nursing Care; Nurse-Patient Relations.

portam até outras regides do corpo. Esse fendmeno € denomina-

O cancer é um processo patolégico que comega quando uma
célula anormal € transformada pela mutag@o genética do DNA
celular. Essa célula anormal forma um clone e comeca se prolife-
rar de maneira anormal, ignorando as sinaliza¢des de regulacdo
do crescimento no ambiente circunvizinho a célula. As células
adquirem caracteristicas invasivas, com conseqiientes altera-
¢des nos tecidos circunvizinhos e infiltram-se nesses tecidos,
acessando os vasos sanguineos e linfaticos os quais as trans-

do metéstase (disseminacdo do cancer para outras partes do
corpo) '.

Embora seja descrito em termos gerais, o cincer nio consiste em
uma doenga tinica com causa Unica; pelo contrario, ¢ um grupo
de doengas distintas, com diferentes causas, manifestagdes, tra-
tamento e progndsticos .

As modalidades de tratamento sdo vdrias, incluindo a quimiote-
rapia, estando ou ndo associada a radioterapia, cirurgia, imuno-

Recebido em 16.12.2005
Aceito em 25.04.2006

Nio ha conflito de interesse

Arq Ciénc Saude 2005 jul-set;12(3):151-57

151



terapia e hormonioterapia >. O protocolo instituido depende do
tipo de tumor, seu comportamento bioldgico, localizacio, exten-
sdo, idade e condigdes gerais do paciente *; porém, deve aten-
der as necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais, incluindo
neste tratamento, a familia *.

Ao direcionarmos o olhar para a crianca, vemos um ser incipien-
te na arte do viver, galgando os primeiros passos na direcao da
auto-realizag@o, o que o torna dependente do outro e o coloca
em situacao especial de crescimento e desenvolvimento, neste
sentido, entendemos que as questdes éticas adquirem uma di-
mensao maior *.

Diante do diagnéstico de uma doenga como o cancer, geralmen-
te a familia se desorganiza, alterando rotina e dindmica, necessi-
tando, portanto, de inclusdo acompanhada e assistida. Uma co-
municagdo deficiente entre pais e equipe de saide e entre pais e
filhos, resulta em sérias conseqiiéncias para a sadde da crianga®*.
O cancer impde a crianga e sua familia sofrimento e expectativas
diversas, que modificam suas vidas. Os aspectos sociais, emo-
cionais, afetivos, culturais e espirituais formam um contexto que
submetem o paciente e sua familia a fases que ndo decorrem
necessariamente da evolucéo da patologia °.

O cancer na crianga, mais intensamente do que no adulto, deter-
mina expressdes de pena e pesar, em razdo do medo e mitos da
doenca oncoldgica. Para as criangas menores, o cancer pode
estar relacionado a castigos por conduta inadequada. As priva-
¢oes do colo, do aconchego dos pais nos procedimentos de
intervencao, causam grandes estresses para crianga. O suporte
emocional e a criatividade na arte do cuidar devem ser valoriza-
dos, requerendo habilidade técnica e empdtica *.

Ao cuidar da crianga deve-se compreender seu mundo particu-
lar e as etapas da infancia, de forma holistica no que tange a
diade crianga-familia, buscando satisfazer suas necessidades,
independente de sua condi¢do atual. A equipe de enfermagem,
junto com a equipe interdisciplinar deve desenvolver atividades
com a crianga e sua familia, buscando a manutenc¢do do bem-
estar®, Partindo destes principios voltaremos nossa atenc¢@o para
os enfermeiros, profissionais que podem estar presentes duran-
te os processos de intervencdo e tratamento, interagindo no
cuidar do paciente oncoldgico *.

Os hospitais, por vezes representam a luta pela vida em situa-
¢Oes nas quais hé risco de morte iminente. Os profissionais des-
sa drea buscam ultrapassar obstdculos e mitos, objetivando a
garantia da vida/sobrevida com qualidade, respeitando a digni-
dade humana, proporcionando uma morte tranqiiila e digna,
quando os recursos terapéuticos ndo sdo eficientes. Diante desse
quadro encontramos o profissional enfermeiro, cuja formagdo o
qualifica e capacita a atuar em uma equipe no cuidar do “ser
doente” *.

A possibilidade de contato com os conhecimentos recentes e
avangados sobre o cancer, proporcionam a equipe de enferma-
gem uma intervengao mais eficaz, aumentando também a exigén-
cia e aresponsabilidade em assimilé-los, traduzi-los e multiplica-
los. O cuidador ao dispensar um cuidar 4, deve fazé-lo de forma
competente, tanto ética quanto tecnicamente, assumindo e va-
lorizando o “poder” que detém em si, buscando um cuidar espe-
cializado e humanizado.

Objetivos

Objetivo geral

Identificar o conhecimento e as reagdes do enfermeiro contrata-
do no servico de pediatria do Hospital de Base de Sao José do
Rio Preto, interior de Sdo Paulo, frente ao cuidar do paciente

oncoldgico pedidtrico.

Objetivos especificos

1. Identificar as percepg¢des e sentimentos que permeiam a prati-
ca de enfermagem pedidtrica no que se relaciona ao cancer, ao
tratamento, e suas implicacoes.

2. Conhecer as atividades de cuidar/cuidado destinadas as cri-
angas internadas no setor de oncologia pedidtrica.

Percurso Metodologico

Trata-se de um estudo descritivo exploratério 7, com abordagem
qualitativa, a qual € amplamente utilizada nas pesquisas em en-
fermagem pedidtrica, possibilitando aos pesquisadores desve-
lar e interpretar as diferentes maneiras que os profissionais de
saude vivenciam e experienciam o contato com criangas em pro-
cessos de satde e doenga £

O estudo foi realizado em Sdo José do Rio Preto, interior do
estado de Sao Paulo, no setor de pediatria do Hospital de Base,
no periodo de marco a agosto/2005. A amostra foi composta por
17 enfermeiros do Servigo de Enfermagem da Pediatria do Hos-
pital de Base, conforme aceitacao prévia da instituicao.

De acordo com as normas, a pesquisa foi realizada ap6s aprova-
¢d0 do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Instituicdo de Ensino Faculdade de Medicina de Sao José do
Rio Preto - FAMERP, e, autorizagao, das enfermeiras, por meio
do termo de consentimento livre e esclarecido.

Utilizamos um instrumento de entrevista semi-estruturada, para
coleta dos dados empiricos, a qual foi gravada em fita cassete
com a permissdo dos entrevistados. A op¢do pela entrevista
semi-estruturada ocorreu pela possibilidade de maior flexibilida-
de, profundidade, reiteracdo e reflexdo. Esse tipo de entrevista
ainda € um instrumento valioso para recolher dados descritivos
na linguagem do préprio sujeito, permitindo que o investigador
desenvolva intuitivamente uma idéia sobre a maneira como os
sujeitos interpretam aspectos do mundo 7.

Para sistematiza-la, elaboramos um instrumento composto de
duas partes: a primeira com dados de identificag¢do dos partici-
pantes (nome, sexo, idade, tempo de atuac@o na drea de pedia-
tria, jornada semanal no setor, se trabalha em outra institui¢ao,
qual, e a quanto tempo); a segunda parte com questdes nortea-
doras: Como é feita a recepcao da crianga oncoldgica e sua fami-
lia no servico? Como vocé instrui sua equipe para prestar cuida-
dos a crianca oncolégica? O que vocé sente quando aborda a
crianca oncoldgica e seus familiares? E se a crianga estiver em
estagio terminal? Vocg utiliza recursos para interagir com a crian-
ca oncoldgica? Quais? Quais os cuidados que vocé, enfermeira
responsdvel do setor, presta a crianga oncoldgica? A duragdo
média de cada entrevista foi de 30 minutos.

As entrevistas foram transcritas na integra assim que eram rea-
lizadas para ndo perdermos detalhes importantes. Em seguida
realizamos leituras repetidas, com o objetivo de apreender as
falas dos sujeitos, exercicio esse exaustivo, porque foram ne-
cessdrias idas e vindas as entrevistas com o objetivo de nao
perder nenhum dado e sempre voltando ao objetivo e a questao
norteadora da pesquisa °.

Inicialmente, buscamos classificar os dados por intermédio de
cédigos, sendo estes entendidos como frases ou palavras que
abrangiam as idéias centrais, as similaridades ou dissimilarida-
des nos dados empiricos .

Ao término desse exercicio, conseguimos organizar varios codi-
gos, os quais foram ordenados e aglutinados a outros segundo
as semelhancas, constituindo os subtemas que ao final, consti-
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tuiram trés temas ’.

Identificamos vinte e quatro subtemas que foram reagrupados
em trés temas, caracterizando conhecimento e reagdes do enfer-
meiro frente ao cuidar do paciente oncoldgico pedidtrico. Sdo
eles: percepgoes e sentimentos relacionados a oncologia pedia-
trica; direcionamento da equipe para prestar cuidados a crian-
¢a oncologica e atividades de cuidar/cuidados destinados as cri-
ancas oncoldgicas.

A partir da categorizag@o de entrevistas, iniciamos a andlise das
categorias e discussao das mesmas.

Apresentacao e discussao dos resultados

Das 17 enfermeiras entrevistadas, 12 (71%) tinham contato cons-
tante com criangas oncoldgicas, enquanto 05 (29%) tiveram pou-
co contato. Estes dados, sdo importantes serem relatados para
compreendermos o meio no qual essas pessoas estdo inseri-
das®.

A partir das falas, percebemos como enfrentam a realidade do
tratamento oncoldgico na crianga, a assisténcia em relac@o a
doenga, os cuidados exigidos e 0 convivio com paciente e seus
familiares, como se segue:

Percepcoes e sentimentos relacionados a oncologia pediatrica
Nesse tema descrevemos como as enfermeiras se sentem frente
a crianca oncoldgica e seus familiares, estando ela fora de pos-
sibilidades terapéuticas ou ndo. Observamos que a oncologia é
uma das dreas que mais causa dor, sofrimento, ansiedade e es-
tresse ao enfermeiro pediétrico '°. Assim, este estudo fornece
subsidios para apreensdo desse momento singular de suas vi-
das, revelado a partir de suas proprias vivéncias.

“Quando a gente v€ a crianca da onco é muito deprimente, muito
triste, independente de eu ter filho ou ndo, eu ndo queria ta
passando pela pele dessa familia, entdo o minimo que a gente
pode fazer como enfermeira é nao esquecer a parte da humaniza-
¢do...” (E16)

A humanizacao requer dos profissionais de enfermagem conhe-
cimento, disposi¢ao, interesse ativo, afetividade, flexibilidade,
busca por aprimorar o cuidar, responsabilidade, sensibilidade,
capacidade de escutar oportunizando a expressao de sentimen-
tos sem pré-julgamentos ou censuras *.

“E complicado, ndo é um sentimento de dé, mas é um sentimen-
to, 0 que a gente pode fazer mesmo é so cuidado mais humani-
zado, do mais, mais nada, porque a doenga jd estd instalada.
Vocé tem que dar o melhor de si.” (E 11)

A enfermagem pedidtrica oncoldgica deve deixar a tradicional
visdo de que doam cuidados béasicos e assumir a posi¢ao de
educadores e apoio aos familiares, os quais deverdo continuar o
seu papel de cuidadores. Neste angulo, os pais seriam parceiros
no atendimento, sem se alienarem do processo de cuidar. A en-
fermagem ndo estaria isenta de suas responsabilidades, ao con-
trario, exercitaria o potencial educativo de acordo com os co-
nhecimentos que detém e que devem ser compartilhados ''.

A maioria das cuidadoras expressou idéias semelhantes as de
E6:

“Eu jd olho para a crianga de maneira especial, pois as crian-
cas portadoras de cdncer sdo especiais. Elas sdo lutadoras,
muito bem orientadas, de fdcil entrosamento, mas quando as
vejo, sei que o fim quase sempre serd a morte.” (E 6)

O depoimento confirma caracteristicas predominantemente afe-
tivas relacionadas a uma previsao de maior incidéncia de mortes
na oncologia *.

Na area do cancer infantil, a morte eclode no cotidiano da assis-

téncia, € ndo ha como oculta-la. Ocorre, entdo, um afastamento
da vida: a morte invade todos os espacos e sua onipresenca
implicita ou explicita detona angustias difusas e paralisantes.
Afasta-se a vida com o mesmo objetivo pelo qual se afasta a
morte: para preserva-la. Por meio do afastamento de uma ou de
outra, se mantém a distdncia necessdria a perpetuacgao da disso-
ciacdo 2.

“...quando chega naquelas fases terminais mesmo,(...), entdo
eu acho que pelo menos um sentimento que eu tenho em mim,
podia terminar, mas nunca demonstro isso pra crianga e fami-
liares, eu acho que ndo demonstro.” (ES)

O contato com a morte gera sensacdo de impoténcia no enfer-
meiro. Ha sofrimento advindo do envolvimento com a crianca e
sua familia e da impoténcia frente a evolucio negativa da doen-
ca. As limitagdes e a necessidade de lidar com elas de alguma
maneira, resultam em sensagdes de impoténcia e insuficiéncia 1°.
“... acrianca vai evoluindo e vocé sabe que ela ndo vai voltar, a
crianca que brincava com vocé no corredor, corria com vocé,
ficava correndo atrds de vocé de motoquinha, de repente j4 ta
parada no leito, prostrada, vai para UTI e ndo volta mais, vocé
sabe que dali ndo volta mais.” (E11)

A transformag@o na imagem da crianca de um ser que pula, brin-
ca, se movimenta, para outro que se sente nauseado, fraco, res-
trito ao leito, sdo os determinantes da estigmatizagao sofrida *.
A dificuldade das cuidadoras em enfrentar a morte esteve pre-
sente em varias entrevistas e estdo permeadas por crengas so-
bre a morte e o morrer. O sofrimento dos pais pela perda dos
filhos também gera um sentimento de profundo pesar.
“...amde chega e fala assim: vamos trazer fulano de volta pra
gente. Nossa, aquilo doi, doi porque é dificil, e tem gente que
fala que pra trabalhar na enfermagem tem que ser fria, ndo é
assim, vocé tem sentimento...” (E 16)

E 4, uma cuidadora hd quatro anos atuando na area de oncope-
diatria, assim se pronunciou diante da questdo da morte e o
contato com os familiares:

“Em estdgio terminal a gente, é mais pelo olhar, eu percebo
assim, que as mdes jd ndo questionam muito. A gente entra no
quarto, tenta fazer companhia mas pelo siléncio, sabe, so de
vocé ficar ali parece que vocé jd ta confortando a pessoa.”
(E4)

Algumas cuidadoras se expressam de maneira extremamente
negativa.

“FE a tnica patologia que eu tenho muita do, eu ndo gosto
muito de trabalhar com a oncologia.” (E 14)

A impoténcia frente a crianca doente, a sensacdo de insuficién-
cia, a expectativa de morte, a descren¢a nas medidas terapéuti-
cas disponiveis, refletem em um tipo de paralisia diante da situ-
acdo e das demandas. Tal comportamento decorre da angustia
pela percepgdo de que o cancer pode levar a morte, independen-
te dos esforgos 2. Essa percepcéo gera dificuldades de enfren-
tamento que repercutem nas atividades especificas de cuidado-
ra.

“Sinto-me muito mal, muitas vezes me afasto da crianca e familia
e evito o contato.” (E 12)

Contudo, ndo h4 uma estrutura sistematizada que fornega as
cuidadoras mecanismos e instrumentos de suporte e apoio *.
Cada crianga significa uma dor que se acentua.

A falta de recursos para o profissional trabalhar o seu estado
psicoldgico resulta em traumas e barreiras, que por vezes se
tornam intransponiveis.

Outro dado importante diz respeito aos conflitos e ansiedades
que podem tumultuar as relacdes entre equipe e familia sobre a
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compreensio do processo de morte. E importante a presenga
dos pais no cuidar direto a crianca, permitindo-lhes vivenciar
esta etapa, formando um vinculo baseado na verdade '*. Por
outro lado, o tratamento de pacientes sem possibilidades tera-
péuticas leva o profissional a confrontar sua finitude com suas
limitagdes e falta de onipoténcia. Os sentimentos gerados vari-
am entre culpa, desprezo, tristeza, ansiedade e identificagdo com
paciente, podendo resultar em atendimento frio e impessoal, fuga
as perguntas do paciente e aos seus pedidos de socorro '.
Nessas circunstancias, a condi¢do humana se obscurece e per-
de-se a capacidade de auxiliar a crianca e a familia. Torna-se
necessdrio a existéncia de mecanismos de suporte que garantam
a continuidade desses profissionais sem que percam uma quali-
dade importante representada pela capacidade afetiva *.

A questdo € que o cancer pode efetivamente levar a crianga a
morte, mas nem sempre. Mesmo quando isto ocorre, é preciso
investir na vida: atentando para as necessidades globais da cri-
anca, procurando atendé-las se possivel 2.

A respeito do envolvimento é importante rever o conceito de
“distancia critica” na relacdo entre o enfermeiro e o paciente
com cancer, pois ha possibilidade de uma atitude profissional
evitativa e distante, chamada “a grande distancia”. O contrario
também ocorre, uma atitude participante e comprometida, com
proximidade excessiva e invasiva, com a supervaloriza¢do de
aspectos emocionais dos problemas '°. Tais atitudes sdo rea-
¢des extremas a um mesmo fendmeno: o profissional viver, so-
frer e se identificar com o paciente de tal forma que nao conse-
gue discernir o que € seu e o que € do outro. Torna-se dificil
estabelecer a “distancia critica” necessdria, que permitiria a ma-
nutencdo da capacidade terapéutica e operativa de profissio-
nal'.

“Tive uma breve experiéncia com criangas oncologicas e ndo
gostei, pois me envolvia muito com cada historia e depois so-
fria junto com as criangas principalmente quanto ao estdgio
final da doenca.” (E 13)

As diferentes dificuldades trazem consigo um componente em
comum: a auséncia de treinamento especifico para atribuigcdes a
serem desenvolvidas nesta drea. Desta situa¢do surge o aumen-
to das fantasias e dos medos, podendo levar as cuidadoras a
envolverem-se em situagdes de impericias %, visto que por vezes
reagem de forma defensiva frente a crianga, se autoprotegendo
de presenciar o sofrimento. Isto implica a necessidade de mu-
dancas na estrutura organizacional hospitalar, permitindo mo-
mentos nos quais os cuidadores possam se sentir amparados e
seguros, reciclem seus conhecimentos sobre a doenga e ativida-
des nesta drea e tenham informagdes sobre a evolucdo das cri-
angas que cuidaram, minimizando sentimentos negativos, redu-
zindo incertezas sobre a efetividade do tratamento.

Ha necessidade, portanto, do resgate da vida, com suas possi-
bilidades e limita¢des, por meio da percep¢do do sentido da
assisténcia. Este sentido s6 pode ser percebido com uma filoso-
fia de trabalho baseada na postura de constante abertura e con-
sideracdo da realidade conforme ela se manifesta, em sua multi-
plicidade '.

Essa percepcdo recebe influéncia de rotinas burocratizadas e
autocrdticas das institui¢des de saude, assim como dos meca-
nismos de a¢des e da impossibilidade de incluir na rotina o mun-
do dos sentimentos, desejos e necessidades envolvidas nas
relacdes. Com isso, a assisténcia se manifesta também no silen-
ciamento que a organizacdo da institui¢do impde a criatividade
dos profissionais, na rigidez das hierarquias estabelecidas, na
negacéo dos conflitos inerentes a vida 2.

Assim, seria indispensavel na rotina das institui¢des, existéncia
de espaco para os profissionais falarem, ouvirem e serem ouvi-
dos. E importante a troca de experiéncias, compartilhar senti-
mentos e dificuldades, para que pensem suas a¢des e avaliem as
possibilidades e limites de si préprios e do contexto onde estao
inseridos. A partir dai, talvez possam vislumbrar o sentido de
seus atos e participar na constru¢io de uma assisténcia préxima
das necessidades reais das pessoas assistidas 2.

Direcionamento da equipe para prestar cuidados a crianca on-
colégica

Uma equipe bem orientada é fundamental no cuidar em pediatria
oncoldgica. Os cuidados e orientacdes devem comecgar na ad-
missdo, onde se expde a familia estratégias do processo de cui-
dar, apresentando as caracteristicas da unidade e demonstran-
do a importancia de determinadas rotinas para o bem-estar da
crianga *.

“Na admissdo da crianca na unidade eu procuro deixar os
pais o mais confortdvel possivel, explicando qual a rotina da
unidade, quando vai iniciar a quimio, quando eu jd sei; dai eu
jd falo mais ou menos o mal-estar de toda a crianca que é o
geral, que ¢ aquele desconforto gdstrico, vomito, entdo eu e
minha equipe jd vamos falando.” (EI11)

Na entrevista, percebemos a importancia que a enfermeira da
aos momentos da recep¢do e orienta¢do da crianca no setor de
oncologia. Para elas, quanto maior o conhecimento da familia
sobre diagndstico e possibilidades de tratamento, melhor é a
contribui¢do no cuidado prestado cabendo a enfermagem gran-
de parte das orienta¢des'.

Na admissao é fundamental estabelecer um relacionamento se-
guro, tranqiiilo e empético com a equipe multidisciplinar, facili-
tando o conhecimento da familia sobre diagnéstico e tratamen-
to. Uma das entrevistadas cita esse fato como de crucial impor-
tancia no tratamento.

“Assim, o servico em si jd tem uma estrutura montada, em nivel
de ter assim, a psicologa, s6 para as criangas oncoldgicas, o
servigo social voltado muito pra esse lado, os médicos, as en-
fermeiras, nutricionistas, toda equipe atuando em prol do bem
estar da crianga e da familia.” (E 5)

Observamos na fala a importancia da atuacdo interdisciplinar
junto a crianga oncoldgica. Faz-se necessdrio entdo a atuacio
da equipe de enfermagem, como elo entre a crianca, familia e
demais profissionais.

No processo e evolucdo naturais do tratamento é fundamental
que o enfermeiro saiba instruir sua equipe a prestar os cuidados,
de forma humanizada, entendendo e respeitando a familia, que,
na maioria das vezes se encontra extremamente fragilizada. A
fala de uma das entrevistadas mostra a importancia de instruir a
equipe a preservar o equilibrio emocional do paciente e familiar.
“Eu sempre oriento as meninas a ter mais atengdo, a ndo ficar
questionando muito a familia (...) a mde jd passou por “ns”
interrogacoes, ja ndo agiienta mais todo mundo chegar e per-
guntar: “o que teu filho tem?”; “quando que descobriu?”
Aquela coisa muito chata. Entdo eu jd instruo eles a pegar o
prontudrio da crianga, ler, qualquer divida me perguntar e
ndo ficar questionando a mde.” (E 4)

Dividas e dificuldades podem surgir no cotidiano das enfermei-
ras e sua equipe. Situacdes dificeis individuais sé podem ser
resolvidas se forem compartilhadas e discutidas coletivamente
buscando minimizar as dividas, proporcionando um melhor en-
frentamento da realidade * respeitando a privacidade do pacien-
te e sua familia.
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A crianca possui sentimentos e percebe com perspicécia tudo
que a cerca. Algumas verbalizam para as(os) cuidadoras(es) sen-
timentos de revolta diante das restricdes. Em relagdo aos proce-
dimentos que causam sofrimento, algumas cuidadoras manifes-
tam-se da seguinte forma:

“Entdo assim, € voc€ passar pra equipe que eles t€ém que ter
paciéncia, que as criangas oncoldgicas sdo super resistentes
pra pegar a veia. As vezes eles falam: “calma, calma, calma, cal-
ma” e af vocé tem que esperar mesmo, ter calma. Ou entdo vocé
vai pegar a veia e eles falam: “eu quero ir no banheiro”. Entdo é
assim, redobrar a paciéncia com a crianga oncoldgica e entender
a situacdo, € o que eu espero da equipe. Creio que estdo bem
orientados quanto a isto, muito bem.”( E11)

Outro tema importante presente nas falas de todas entrevista-
das, é a preocupacao com os quimioterdpicos (preparo, armaze-
namento e infusdo) e os hordrios de administragcdo de medica-
¢oes. Elas descrevem da seguinte forma:

“Instruo minha equipe aos cuidados, preparo e administracdo
dos quimioterdpicos, condigcoes do local de administracdo do
medicamento: acesso periférico e central, higieniza¢do corre-
ta das mdos antes e apds cuidados com a crianca.” (E13)

“A minha equipe € orientada a atender a crianga oncoldgica
sempre com a maior técnica asséptica possivel; € a preparacao
das medicagdes no hordrio adequado, no hordrio que ta prescri-
to;...” (E2)

Sdo muitos os aspectos a serem considerados nas orientacdes
direcionadas a equipe de enfermagem com relacio ao cuidar na
oncologia pedidtrica. O importante é a unanimidade relativa a
necessidade de que enfermeira e equipe estejam preparadas para
fornecer suporte emocional e equilibrio a crianga e familiares,
além do alivio da dor, manuten¢@o da esperanca e seguranca,
para superar com €xito os momentos dificeis e dolorosos. Em
sintese, € real a necessidade de um preparo continuo, que faga
parte da rotina dos profissionais de satide atuantes na drea da
Enfermagem Oncolégica Pedidtrica. Este preparo deve se dar
tanto com medidas educativas e aprimoramento de conhecimen-
to técnico-tedrico, quanto através da atengdo e consideragdo
dos aspectos das relagcdes humanas desenvolvidas no contexto
institucional. A inclusdo desta pratica na rotina deve ser de acor-
do com a realidade do servico e remeter necessariamente a sabe-
res e praticas de outros campos de conhecimento além das Cién-
cias de Satde .

A enfermeira deve preparar a equipe para o cuidar de forma inte-
gral durante a hospitalizacdo, objetivando a promog¢ao do con-
forto, alivio de sintomas e ateng@o as dimensdes psicossociais
de pacientes e familiares, estabelecendo um forte vinculo entre
profissional da satide, paciente e familia '°.

Atividades de cuidar/cuidados destinados as criancas oncol4gi-
cas

Ao cuidar do outro, em vez de simplesmente olhar para ele de
fora, devemos ser capazes de estar com ele em seu mundo, en-
trar em seu mundo . O cuidar/cuidado da crianca com cancer
deve abranger as necessidades fisicas e também as necessida-
des psicoldgicas e sociais, incluindo personaliza¢do da assis-
téncia, promogao de cuidados atraumaticos e direito a informa-
cdo. “Disponibilizar a crianca informagdes sobre a doenga e o
tratamento; prepard-la para os procedimentos; adotar medidas
para alivio da dor e desconforto; incluir a familia no processo de
cuidar, e respeitar a tomada de decisdo da familia, da crianca e do
adolescente, podem promover a auto-estima de todos que parti-
cipam desse processo” °.

Assim, seria apropriada uma atencao especial a esta questdo
junto as enfermeiras. Talvez possam atender as necessidades
emocionais dos pacientes e dos seus familiares munidas de um
referencial tedrico e técnico que lhes permita uma atua¢ao mais
eficaz do ponto de vista assistencial e mais segura do ponto de
vista profissional '%, pois a enfermagem como profissdo que en-
volve componentes que incluem coragem, disposi¢do, interesse
e perseveranga a fim de agir e interagir no processo de cuidar
requer pessoas capacitadas para atender a crianca e seus famili-
ares de forma a proporcionar-lhes o apoio ndo somente técnico,
mas também emocional *.

“...Nao to aqui s6 pra ver a veia da crianca e passar remédio,
entdo, o que a gente procura fazer ¢ distrair, brincar quando a
gente pode, ter contato com todas as maes e com as criangas...”
(E16)

O modelo de assisténcia clinico, individual, curativo, hospitalar
e tecnicamente sofisticado € ineficaz na Oncologia Pediétrica e
deve mudar para um modelo com inclusao de equipe interdisci-
plinar, que compreenda a crianga com cancer em sua especifici-
dade, com determinac¢des familiares, ambientais, emocionais e
culturais '7. A doagio no processo de cuidar é uma via de mao
dupla na qual estd inserida o intercdmbio de energias entre o ser
que cuida e o que € cuidado, pois muitas vezes quem cuidamos
nos reanima e nos anima a prosseguir mesmo quando nossas
forcas parecem esgotadas diante de intempéries do cotidiano
hospitalar *.

O cuidado inclui aproximag¢@o ao outro na convivéncia, como
forca de ajuda, para superar desafio e adaptar-se diante de no-
vas situacdes de satide ou doenga. O cuidado, entdo, € manu-
tencdo e reparacdo de aspectos que permeiam o ser humano *.
“Eu acho que as criancas da onco sdo assim, por tudo o que
elas jd passaram, de quimioterapia, que elas sofrem na quimio,
elas tém um trauma muito grande com relagdo a pungdo
venosa.Pra vocé realizar uma pun¢do venosa em uma criangca
da onco vocé tem que ter assim, muito mais sensibilidade, en-
tender o ponto dela, do que com outra crianga.(...) entdo a
gente tem que deixar eles chorarem. A gente tenta conversar
um pouquinho, mas ndo adianta muita coisa ndo.” (ES)

Os momentos de tristeza apresentados pela crianca geralmente
se associam a técnicas invasivas para administra¢ao dos quimi-
oterdpicos e aos seus efeitos colaterais, deixando familiares e
cuidadoras apreensivos e angustiados. As cuidadoras também
demonstravam sentimentos de pesar por terem que insistir em
uma punc¢do venosa, naquela com dificil condi¢@o para realiza-
¢do desta técnica. Nestes instantes, a maioria assim se pronun-
ciava, com palavras e condutas semelhantes aos de ES:

“O que eu respeito muito na crianca da onco, principalmente
nas criangas que jd passam a entender um pouquinho mais,
depois dos trés, quatro anos, eles chegam e falam assim:” tia,
eu quero que seja essa veia, eu quero que vocé pega com esse
cateter”; porque eles jd foram manipulados muitas vezes, e
ndo sei se realmente é melhor, se doi menos, se é mais vidvel,
mas pra eles é um sentimento que a gente deve valorizar nesse
caso e é muito importante. Eu lembro que tinha um menininho,
ele nem ta mais aqui, eu acho que foi ano passado que ele
acabou morrendo, e ele falava assim, toda vez que ia puncio-
nar a veinha dele, ele tinha vontade de ir no banheiro, vocé
garroteava o brago, ele mostrava: “eu quero essa veia”, ai a
gente fazia a assepsia, e, quando ia colocar o gelco ele falava:
“deixa eu ir no banheiro”; e eu desgarroteava, ele ia no ba-
nheiro, eu tirava a luva, e depois comegava todo o processo.
(...) Na verdade ele (...) ele queria retardar a pungcdo porque
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ele jd tinha feito intimeras quimios, ele tinha uma rede venosa
muito complicada. Entdo, eu acho que existe essa abordagem
diferenciada, respeitar o limite da criangca quando se vai fazer
uma pung¢do venosa, isso com certeza acontece. “ (ES)

Como podemos notar na fala de ES, um aspecto que merece
atencdo € o atendimento das necessidades emocionais da crian-
¢a e sua familia. Frente a percepcdo de que a assisténcia e o
cuidar transcendem procedimentos técnicos, as enfermeiras ten-
dem a direcionar suas acdes amparando e fornecendo suporte
psicoldégico a crianga e familiares. Um exemplo é a comum valo-
rizagdo do apoio ao paciente e sua familia, recurso utilizado com
objetivo de aliviar o sofrimento trazido por problemas decorren-
tes da doenga e do tratamento 2.

E interessante atentar para a fala de ES com relacio a isso:
“...s80 criancas muito cheias de quereres, tem uma crianga que
vem pra nds que tem aplasia, um dia ele tinha que transfundir e
era semana do dia da criancga 14 na AMICC (Associac¢do dos
Amigos da Crianga com Cancer), ai ele veio, colheu o sangue e
falou assim: “quanto tempo demora pra sai o sangue?”’; eu res-
pondi: “acho que umas duas horas”; entdo ele disse: “se eu te
fizer um pedido vocé vai dizer ndo?; respondi: “depende”; “nes-
sas duas horas vocé ndo deixa eu ir na AMICC comer um pedaco
de bolo?”. Eu falei que podia, ai deixei ele ir, depois tive que falar
com o chefe, que brigou comigo dizendo que a crianca nao po-
dia ter ido. Mas por outro lado, ele foi, comeu o bolo, trouxe um
pedaco pra mim, voltou, deitou na cama e ficou 14 trés horas
recebendo plaquetas e concentrado numa boa, e, das vezes pas-
sadas ele ficava andando, perguntando toda hora se ja estava
acabando, me questionando o tempo todo, e, dessa vez nao;
entdo assim, na oncologia eles tem esse direcionamento de tro-
ca, de td querendo fazer alguma coisa, assim, € em busca do que
a crianga quer um pouco, dos desejos, das vontades, de tudo o
que eles gostariam de estar fazendo. E um periodo complicado.”
(ES)

Hé necessidade de o profissional aprender a ouvir a si proprio e
ao paciente. Se o profissional € capaz de ouvir a si préprio e ao
outro, pode identificar as necessidades emergentes nas situa-
¢oes onde se desenvolve a assisténcia com discernimento e
clareza, e entdo, avaliar possibilidades e limitacdes do atendi-
mento. O profissional que ndo € capaz desta escuta pode apren-
der: hd conhecimentos e técnicas que podem auxilid-lo a desen-
volver e treinar adequadamente tal habilidade *.

Para prestar uma assisténcia cuidadosa a crianga com cancer, o
enfermeiro deve buscar entender seus sentimentos, perceber
situagdes vivenciadas por ela e vislumbrar maneiras concretas
de cuidar, pois aprender a cuidar da crianca oncoldgica € com-
preender que o sofrimento perante a doenga, que € um sofrimen-
to universal, ndo se limita a um determinado tempo e espaco *. E
a partir dessa assisténcia que podemos dizer que transcende-
mos os limites entre satide e doenga °.

Conclusao

O contetido das falas das dezessete enfermeiras entrevistadas
refletiu o conjunto de suas experiéncias de vida, valores, cren-
cas e estigma cultural, mostrando um conhecimento que vai além
dos aspectos anatdmicos e fisiol6gicos.

Para essas enfermeiras, situacdes estressantes nas neoplasias
pedidtricas parecem estar ligadas ndo sé a associagdo entre can-
cer e sofrimento, complicagcdes e morte, mas a incompatibilidade
deste tema com a infancia. Segundo as enfermeiras, as dificulda-
des diante do cancer sdo intensificadas quando se trata do can-
cer infantil, uma vez que a infincia e a adolescéncia representam

aimagem de “muita vida pela frente” e satide, com isso, a pouca
idade “atordoa” ainda mais os profissionais enfermeiros.
Apesar dos avancos tecnolégicos e conseqiiente divulgacdo
na midia de resultados positivos, entendemos que a confirma-
¢ao do diagndstico e o planejamento do tratamento para o paci-
ente exigem sensibilidade da equipe profissional e uso de lin-
guagem simples, para que paciente e familia conhecam a doen-
ca, o tratamento e possam confiar na equipe; porém este traba-
lho € dificil. H4 um desgaste emocional dos profissionais dessa
drea, como também caréncia de maior preparo, sendo fonte de
inquietagdo e questionamentos. O enfermeiro apresenta des-
gaste em conseqiiéncia da exigéncia no nivel de relacionamento
com o paciente e sua familia e exigéncia em nivel técnico do
trabalho.

Além disso, preconceitos também sdo responsaveis por sofri-
mento experimentado pelo enfermeiro. Esses conceitos anteci-
pados e, por vezes, sem fundamento razodvel consistem na as-
sociacdo entre cancer e aspectos negativos, ameacadores e te-
midos na nossa cultura, como dor, sofrimento, mutilacdo, des-
truicdo e em ultima instancia a morte.

Mesmo com altas porcentagens de cura e sobrevidas mais lon-
gas, observa-se que os enfermeiros que atuam em Oncologia
possuem medos e insegurangas ao assistir o paciente com can-
cer, geralmente em razao da desinformacao sobre a doencga e das
formas de tratamento, bem como das fantasias formadas em tor-
no do paciente, causados por desconhecimento, uma vez que
para assistir o paciente oncoldgico, atendendo as necessidades
fisicas e emocionais, sem apresentar sofrimento psiquico, deve-
riam aprender a integrar seus conhecimentos de psicologia e
psiquiatria ao cuidado fisico dispensado aos pacientes. Esse
conhecimento diminuiria o sofrimento psiquico do enfermeiro.
E importante considerar, que a enfermagem nio é apenas um
apéndice na estrutura hospitalar da qual faz parte. Os profissio-
nais de enfermagem representam mais da metade do contingen-
te de pessoal da institui¢do e € por meio destes que se torna
possivel o tratamento e o cuidado da crianca doente. Dessa
forma, a equipe de enfermagem estd na linha de frente nesse
campo de batalha e muitas vezes parece esquecida pela institui-
c¢do. Se por um lado cuidamos, por outro precisamos de cuidado,
e € isto que se conclui por meio dos depoimentos das cuidado-
ras. Se isto € realidade desvelada a partir da prética, entdo é
necessdrio transformd-la e tornd-la mais humana, principalmen-
te para aqueles que cuidam em enfermagem.

Acreditamos que, primeiramente, o corpo de enfermagem deve-
ria se dar conta da importancia do seu papel dentro da institui-
¢do e, a partir disso, se articular, mobilizando o potencial de seus
profissionais de forma criativa e dindmica, uma vez que sao se-
res pensantes, criativos, potencialmente passiveis de se utiliza-
rem da articulag@o reflexdo-ag¢do. Concomitante a esse proces-
80, a estrutura hospitalar poderia possibilitar aos cuidadores um
suporte psicolégico com profissionais habilitados no manejo
dos problemas e dificuldades concernentes as atividades de
cuidador. Além disto, o profissional ao ser admitido poderia ser
convenientemente apresentado ao hospital ndo apenas através
das regras e deveres administrativos a serem cumpridos, mas
como alguém que possui direitos adquiridos e conquistados,
sendo frisado que serd mais um a contribuir com o processo de
cuidar, ressaltando que nesta caminhada também haverd a pos-
sibilidade de ser cuidado. Ao ser admitido, deveria receber um
suporte de treinamento técnico e garantia de momentos onde
ele possa discutir suas dividas e dificuldades tedrico/praticas,
afim de amenizar o impacto inicial com as atividades que passa-
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rd a executar.

Com tudo, identificou-se que o cuidador € um ser complexo com
sentimentos, capacidade de reflexdo, necessidades, dificulda-
des e percepgoes sobre o cotidiano que o cerca, mas com limita-
¢oes para enfrentar e transformar situagdes de estresse como a
morte na infincia. Isto implica a necessidade de mudangas na
estrutura organizacional hospitalar de forma a fornecer recursos
que permitam momentos nos quais os cuidadores encontrem
apoio e seguranga, reciclem seus conhecimentos sobre a doen-
ca e atividades nesta drea e tenham informagdes sobre a evolu-
¢ao das criangas que cuidaram, minimizando sentimentos nega-
tivos, reduzindo incertezas sobre a efetividade do tratamento,
levando-os a busca de um cuidado mais humanizado e otimiza-
do, isto ¢é utilizando todas as alternativas possiveis.

Referéncias bibliograficas

1. Smeltzer SC, Bare BG. Oncologia: cuidado de enfermagem a pessoa com
cancer. In: Smeltzer SC, Bare BG. Brunner & Suddarth Tratado de Enfer-
magem Médico Cirdrgica. 9* ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan; 2002.
p.252-3.

2. Costa JC, Lima RAG. Criangas/adolescentes em quimioterapia ambula-
torial: implicacdes para enfermagem. Rev Latino-Am Enfermagem 2002
maio/jun;10(3):321-33.

3. Unido Internacional Contra o Cancer. Manual de oncologia clinica. Sdo
Paulo: Fundagdo Oncocentro de Sdao Paulo; 1997.

4. Souza AlJ. No cuidado com os cuidadores: em busca de um referencial
para a¢ao de enfermagem oncoldgica pedidtrica fundamentada em Paulo
Freire [disserta¢@o]. Floriandpolis: Universidade Federal de Santa Catari-
na; 1995.

5. Lima RAG. A enfermagem na assisténcia a crianca com cancer. Goiania:
AB; 1995.

6. Carvalho GP, Leone LPD, Brunetto AL. O cuidado de enfermagem em
oncologia pedidtrica. Rev Soc Bras Cancerol 2000;3(10). [citado 2005
mar 02]. Disponivel em: http://www.rsbcancer.com.br/rsbc/
11Suplemento.asp?nrev=N%C2%BA%C2%A011.

7. Bogdan R, Biklen S. Investigacdo qualitativa em educag@o: uma introdu-
¢d0 a teoria e aos métodos. 2* ed. Porto: Porto Editora; 1994.

8. Dabyshire P, Haller A, Fleming S. The interstellar cold: parents, expe-
riences of their children in palliative care. Final reporter. Adelaide: Health
Commission, Palliative Care Program, Statewide Projects; 1997.

9. Costa JC, Lima RAG. Luto da equipe: revela¢des dos profissionais de
enfermagem sobre o cuidado a crianga/adolescente no processo de morte e
morrer. Rev Latino-am Enfermagem 2005 margo-abril; 13(2):151-7.
10. Lemos FA, Lima RAG, Mello DF. Assisténcia a crianca e ao adolescen-
te com cancer: a fase da quimioterapia intratecal. Rev Latino-Am Enfer-
magem 2004 maio/jun;12(3):485-93.

11. Sepion B. The impact of cance onspecific groups. In: Tiffany R.
Oncology for nurses and helth professionals. London: Pat Webb; 1988. v.
I1., p.244-92.

12. Frangoso LPC. Reflexdes sobre o preparo do enfermeiro na drea de
oncologia pedidtrica. Rev Latino-Am Enfermagem 1996 dez;4(3):41-8.
13. Francoso LPC. Enfermagem: imagens e significado do cancer infantil
[dissertag@o]. Ribeirdo Preto: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto;
1993.

14. Stocco E. A enfermagem e o paciente pedidtrico terminal. Rio de
Janeiro: Atheneu; 1989.

15. Schavelzon J. El concepto de “distancia crutica” el la relacion médico-
paciente com cancer. In: Schavelzon J. Céncer: enfoque psicoldgico. Bue-
nos Aires: Galerna; 1985. p.69-74.

16. Silva LMG. Aspectos éticos e cuidados paliativos. Rev Soc Bras Cance-
rol 2000;3(10). [citado 2004 dez 14]. Disponivel em: URL: http://
www.rsbcancer.com.br/rsbe/10Suplemento.asp?nrev=N° 10.

17. Lima RAG. O processo de trabalho da enfermagem na assisténcia a
crianca com cancer: andlise das transformac¢des em um Hospital-Escola
[dissertacdo]. Ribeirdo Preto: Escola de Enfermagem da Universidade de
Sao Paulo; 1990.

Correspondéncia:

Daniela Paro

Rua Atilio Paro, 212 Jardim Simdes
14770-000 - Colina - SP

Tel: (17)3341-1521/(17)9714-4621
e-mail: daniparo2005 @yahoo.com.br
dlais@famerp.br

Arq Ciénc Saude 2005 jul-set;12(3):151-57

157



