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RESUMO

O diagndstico de cancer desencadeia uma série de experiéncias estressantes e cheias de sofrimentos para a crianga e sua familia, pois envolve
tratamento prolongado e doloroso. Nessa perspectiva, morar numa casa de apoio torna-se uma opgao para garantir e facilitar o acesso de criangas
ao tratamento curativo e paliativo, quando suas familias ndo residem préximas do hospital. Desse modo, objetivou-se com este estudo compreender
a vivéncia de criangas com cancer sob assisténcia paliativa em uma casa de apoio, a luz da teoria do cuidado humano. Trata-se de estudo de
campo de natureza qualitativa do qual participaram 11 criangas elegidas por critério de suficiéncia e as quais se encontravam acolhidas no Nucleo
de Apoio a Crianga com Cancer. Para a coleta de dados utilizou-se uma adaptagdo da técnica do desenho-histéria, cujos depoimentos foram
gravados e posteriormente transcritos. A andlise se deu por meio da técnica de andlise de contetido e a luz da teoria do cuidado humano. A partir
dessa emergiram duas categorias. Concluiu-se, a partir desses resultados, que o brincar, o carinho, a atengao e o didlogo, bem como um ambiente
acolhedor, tornam-se ferramentas fundamentais no enfrentamento da doenca pela crianga, auxiliado-a durante toda a sua vivéncia na casa de apoio.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Crianga; Neoplasias.

ABSTRACT

The diagnosis of cancer triggers a series of stressful and painful experiences for the child and his/her family as it involves prolonged and painful
treatment. In this perspective, living in a support house becomes an option to guarantee and facilitate the access of children to curative and
palliative treatment, when their families do not live near the hospital. Thus, this study aimed to understand the experience of children with cancer
in palliative care in a support house in the light of Human Caring Theory. A qualitative field study carried out with eleven children, chosen by
sufficiency criteria, who were hosted at the Support Center for the Child with Cancer. For the data collection, an adaptation of the technique of
the story drawing was used, in which the statements were recorded and later transcribed. The analysis was done through the content analysis
technique and in light of Human Caring Theory. From this, two categories emerged. These results allow concluding that play, caress, attention,
and dialogue, as well as a welcoming environment, become fundamental tools in coping with the disease by the child, aiding him/her during all
the experience in the support house.

Keywords: Palliative Care; Child; Neoplasms.

Franga JRFS, Silva EC, Machado KOA, Oliveira TC, Silva MFOC, Freire MEM. Vivéncia de criangas com cancer sob assisténcia paliativa em uma casa de
apoio. REME — Rev Min Enferm. 2017[citadoem —_ _];27:e-1065. Disponivel em: DOI: 10.5935/1415-2762.20170075




Vivéncia de criancas com cancer sob assisténcia paliativa em uma casa de apoio

RESUMEN

El diagnostico de cancer desencadena estrés y mucho sufrimiento para el nifio y su familia, pues es un tratamiento prolongado y doloroso. Desde
esta perspectiva, vivir en una casa de apoyo es una opcion para garantizar y facilitar el acceso de los nifios a un tratamiento curativo y paliativo
cuando sus familias no viven cerca del hospital. Por lo tanto, el objetivo de este estudio fue comprender la experiencia de nifios con cdncer en
cuidados paliativos en una casa de apoyo a la luz de la teoria del cuidado humano. Estudio de campo de naturaleza cualitativa con la participacion
de once nifios alojados en un centro de apoyo a nifios con cdancer, elegidos por criterio de suficiencia. Para la recogida de datos se utilizé una
adaptacion de la técnica dibujo — cuento, donde se registraron las entrevistas, posteriormente transcritas. El andlisis se realizé utilizando la técnica
de andlisis de contenido a la luz de la teoria del cuidado humano. A partir de este andlisis surgieron dos categorias. Estos resultados permiten
concluir que los juegos, el cuidado, la atencion y el didlogo, asi como el ambiente acogedor, se convierten en herramientas clave en la lucha contra
la enfermedad y que ayudan al nifo en su experiencia en la casa de apoyo.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Nifio; Neoplasias.

INTRODUCAO

Entre as doencas cronicas que ameagam a vida da crianga,
destaca-se o cancer. Na infancia, os tipos mais comuns sdo: leu-
cemias, tumores cerebrais, linfomas, tumores dos rins, sarcomas,
entre outros. Nessa conjuntura, o cancer infantil representa 1 a
3% de todos os tumores cancerigenos na maioria da populagao.’

Estatisticas demonstram que, no Brasil, no ano de 2074,
existiram 394.450 novos casos de cancer na faixa etaria pedi-
atrica, excluindo-se os tumores de pele ndo melanoma. A in-
cidéncia no Brasil de criangas e adolescentes até os 19 anos de
idade com cancer aproxima-se dos 3% do total de casos; por-
tanto, ocorrerdo 11.840 casos novos nessa populagéo. As regi-
des Sudeste e Nordeste apresentaram os maiores numeros de
casos novos, 5.600 e 2.790, respectivamente, seguidas pelas re-
gides Sul (1.350), Centro-Oeste (1.280) e Norte (820).

O diagndstico de cancer, como toda doenca grave, desen-
cadeia uma série de experiéncias estressantes e repletas de so-
frimentos para a crianga e sua familia, pois envolve tratamento
prolongado e doloroso, que necessita de cuidados e de mudan-
¢as, que, por sua vez, ndo sio oriundas somente da progressio
da enfermidade, mas sim da condi¢do crénica, considerando
0s aspectos sociais, emocionais, afetivos, culturais e espirituais,
acarretando, consequentemente, problemas na vida da crian-
¢a e de sua familia? Isso se torna mais impactante quando a
crianca encontra-se fora de possibilidades terapéuticas de cura,
como nos cuidados paliativos.

Cuidados paliativos séo compreendidos como uma aborda-
gem oferecida ao paciente fora de possibilidades de cura e a sua
familia, buscando proporcionar-lhes sobrevida com melhor quali-
dade possivel, por meio de avaliagdo precisa e tratamentos eficazes
para alivio da dor e demais sintomas, bem como de sofrimentos
decorrentes de sua doenca, sejam estes de natureza fisica, psicosso-
cial e espiritual, de forma a promover assisténcia integral de carater
interdisciplinar, desde o diagnostico até a fase de luto da familia.*®

Na atencdo pediatrica, os cuidados paliativos envolvem
cuidado ativo e total, considerando a condicdo absoluta da
crianca, tendo em vista seu corpo, mente e espirito, devendo
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sua agdo deve ter inicio no momento do diagnéstico da doen-
¢a, independentemente de estar sendo acompanhada de tra-
tamento curativo.** Uma das modalidades de cuidados paliati-
vOs € a assisténcia paliativa, sendo esta voltada para atender as
necessidades do paciente nas esferas biopsicossociais, pautada
na humanizagio. Desse modo, o cuidado pautado na empatia,
na compaixao, na interagdo humana, ou seja, na relagao Eu-Ou-
tro se faz essencial para a efetivagdo da assisténcia paliativa em
Pediatria, uma vez que permite que a crianga seja percebida e
compreendida em sua totalidade’

Nesse contexto, como parte da terapéutica, a crianga é
submetida a tratamento hospitalar. Logo, a hospitalizagédo con-
figura-se em sua vida como uma experiéncia potencialmente
traumatica, pois a afasta do ambiente familiar, promovendo
confronto com a dor, limitagéo fisica e passividade, sentimen-
tos de culpa, puni¢do e medo da morte.® Diante disso, a crianga,
acompanhada de seu familiar ou responsavel necessita realizar
o tratamento, sendo submetida a sessdes de quimioterapia e
radioterapia, além da necessidade de consultas médicas perio-
dicas. Essa experiéncia pode tornar-se ainda mais sofrida, quan-
do estes tém que se deslocar de sua cidade de origem para re-
alizar tratamento ambulatorial, necessitando, desse modo, per-
manecer em casas de familiares ou de apoio.

O Brasil possui entidades filantrépicas que objetivam ofe-
recer suporte aos pacientes com cancer e suas familias. Um
exemplo de entidade filantropica sdo as Casas de Apoio a
Crianga com cancer, que oferecem a oportunidade de trata-
mento especializado, quando a mesma nao necessita de inter-
nacao hospitalar, caracterizando uma terapéutica ambulato-
rial” A oportunidade de se hospedar numa casa de apoio faci-
lita 0 acesso da crianga ao tratamento, pois, em mMuitos casos,
as familias ndo tém condigoes financeiras para viagens e hospi-
talizagdes. Durante a convivéncia em casas de apoio, a crianga
tem oportunidade de construir amizades, que pode constituir
um suporte para essa fase que esta vivenciando.’

E notorio que, quando uma crianca adoece de cancer, sua
vida passa por rapida e intensa transformacédo, independente-
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mente de sua idade e capacidade de compreensao cognitiva da
realidade que a rodeia.® Assim, o contato da crianga com o can-
cer, desde seus sinais e sintomas, estigma e limitacdes, bem como
com as pessoas que encontra durante o processo de tratamen-
to e cura, influencia sobremaneira na forma como ela vivencia e
enfrenta as adversidades do adoecer. Para compreender como a
crianga vivencia essas mudancas, faz-se importante a ado¢do de
um referencial tedrico, como a teoria do cuidado humano. A par-
tir dessa teoria é possivel conectar-se ao mundo subjetivo, emo-
cional e espiritual da crianga, transcendendo as dimensées do ser
por meio de um processo transpessoal. Este se refere a conexao
intersubjetiva que permeia as relagdes consigo mesmo, com o ou-
Tro e Com o universo num plano que extrapola o concreto e o vi-
sual em busca da reconstituicdo do equilibrio do ser.®"

Dessa forma, faz-se necessario compreender a vivéncia da
crianga com cancer sob assisténcia paliativa em casas de apoio,
de forma a subsidiar discussdes e estratégias aplicaveis ao cui-
dado a crianga e seu familiar, com vistas a amenizar o sofri-
mento. Logo, este trabalho teve como objetivo compreender
a vivéncia de criangas com cancer, sob assisténcia paliativa, em
uma casa de apoio a luz da teoria do cuidado humano.

METODO

Estudo de campo, de natureza qualitativa, estd embasado
na teoria do cuidado humano proposta por Jean Watson. A in-
vestigagdo ocorreu em uma casa de apoio situada em Jodo Pes-
soa — PB, Brasil, considerado como referéncia no estado para
atendimento a criangas e adolescentes com cancer, necessi-
tando ou ndo de assisténcia paliativa, provenientes do interior
da Paraiba e de estados vizinhos, que ndo tém condigdes eco-
nomicas de se manterem na cidade durante o tratamento, no
hospital de referéncia do Estado.

Ressalte-se que a referida instituicéo recebe criangas advin-
das de um hospital referéncia no tratamento do cancer infato-
juvenil e na assisténcia paliativa, atendendo as diretrizes preco-
nizadas pela Organizagdo Mundial da Satide quanto ao cuidado
prestado a crianca fora das possibilidades terapéuticas de cura.

Para que a crianga tenha acesso ao alojamento na casa de
apoio, deve ter acompanhante e ter encaminhamento médico
do hospital de referéncia apresentando o seu diagnostico e tra-
tamento, o qual é definido por critérios de elegibilidade para
a assisténcia paliativa, destacando-se a ndo adesdo da crianca
as terapéuticas curativas e a recidiva da doenca. Esse encami-
nhamento se faz importante para que a crianca, ao chegar do
hospital a casa de apoio, possa ter uma assisténcia que atenda
as suas necessidades fisicas e psicossociais, possibilitando-lhes
melhor qualidade de vida.

A referida instituicdo é uma iniciativa privada, sem fins lu-
crativos e que realiza as atividades exclusivamente por meio
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de doagdes. As criangas passam geralmente semanas na casa
enquanto estdo em tratamento no hospital, até retornarem
para suas cidades de origem, haja vista que muitas residem no
interior do estado.

Ressalte-se, ainda, que este estudo é um trabalho pionei-
ro na referida casa de apoio e que as criangas e suas maes que
|4 se encontram recebem a atengdo de toda uma equipe mul-
tiprofissional, que desenvolve agdes de acolhimento as mes-
mas, numa abordagem humanistica, um dos principios da as-
sisténcia paliativa. Essa equipe é capacitada quanto a aborda-
gem dos cuidados paliativos, especificamente na modalidade
da assisténcia paliativa. Uma vez essas criangas nio apresen-
tam clinicamente condigdes que as limitem ao leito, seu trata-
mento clinico é em nivel hospitalar.

Considerando a abordagem qualitativa do estudo, a amos-
tra foi definida ao longo do processo de pesquisa, segundo crité-
rio de suficiéncia, ou seja, quando o material empirico analisado
permite delinear um quadro compreensivo da questdo investiga-
da.”” Assim, a amostra do estudo foi constituida por 11 criangas
que se encontravam hospedadas na casa de apoio e que atende-
ram aos seguintes critérios de inclusdo: encontrar-se em acom-
panhamento na casa de apoio ha mais de um ano, com diagnos-
tico de cancer sem possibilidades de cura ha mais de seis meses;
saber do seu diagnostico; estar com idade acima de sete anos,
por ser esta idade a que possibilita melhor desenvolvimento cog-
nitivo para a crianca relatar sua experiéncia com mais clareza.

Foram adotados como critérios de exclusdo: criancgas que
apresentassem escores PS 3 e PS 4, avaliadas de acordo com
a escala de Performance Status (PS) do Eastern Cooperative
Oncology Group (ECOG), a qual estabelece os escores de zero
a quatro, sendo que zero representa O paciente com ativida-
de normal e quatro o classifica como restrito ao leito, ou seja,
aqueles mais dependentes.”

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesqui-
sa da Universidade Federal da Paraiba, conforme protocolo
de n° 0206/13 e CAAE: 15750313.1.0000.5188. Consideraram-
-se as observancias éticas contempladas na Resolucdo de n°
466/2012, do Conselho Nacional de Satde, principalmente no
que diz respeito a estudos envolvendo criangas, com aplicagdo
do termo de consentimento para o pai ou responsavel e o de
assentimento para o participante

Para obtencdo do material empirico, utilizou-se uma
adaptagdo da técnica do desenho-histdoria com tema, a qual
se constitui em uma jungao de processos expressivos motores
(desenho), processos aperceptivos dinamicos (verbalizagcdes
tematicas) e associagOes dirigidas do tipo inquérito (entrevis-
ta). £ um recurso por meio do qual a crianca pode apresentar
sua historia, visdo de mundo e sua maneira propria de ver e de
pensar a realidade.” Tal adaptagéo se deu por considerar como
material para interpretacdo apenas os relatos, excluindo-se o
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desenho, pois a formagao do enfermeiro ndo é voltada para a
sua interpretagao.

A coleta de dados foi realizada no periodo de junho a se-
tembro de 2014, individualmente, com cada criancga, no tur-
no da manh3, na sala de brinquedoterapia da casa de apoio,
a qual foi reservada exclusivamente nesse periodo de coleta
a pesquisadora. Procedeu-se da seguinte forma: a crianga foi
convidada a sentar-se proxima de uma mesa e a pesquisadora
sentou-se a sua frente. Assim que se deu o inicio da interagao,
colocaram-se 12 lapis coloridos e um de grafite espalhados
sobre a mesa, juntamente com uma folha de papel. A pes-
quisadora solicitou a crianga que fizesse um desenho livre e
criasse uma estoria com base na imagem produzida. Solicita-
ram-se esclarecimentos necessarios a compreensao e a inter-
pretagdo do desenho e da estéria (fase de inquérito), com o
propésito de aprofundar o contetido abordado pela crianca.
Foi-lhe solicitado que fizesse o desenho de uma crianga com
cdncer e contasse a estoria de como ela que descobriu que
estava com a doenca. Seguiu-se a etapa do inquérito. Nesta,
utilizaram-se as seguintes questdes norteadoras: “o que essa
crianca sentiu quando soube que estava com cancer?; “o que
mudou na vida da crianca depois da doenca?” A medida que
essas questOes foram exploradas, outras foram formuladas,
para aprofundar mais as informagdes, tais como: “pode expli-
car melhor?”, “como assim?”. A técnica foi utilizada com a fina-
lidade de compreender a percepcao da crianca a respeito do
tema por meio do estimulo de contar as estérias. Ressalte-se
que todo o procedimento foi gravado, apos autorizagido do
responsavel pela crianga e da crianga e transcrito na integra,
logo apods sua realizacdo, para que nenhum detalhe fosse per-
dido no decorrer da pesquisa.

Os dados empiricos oriundos das entrevistas foram ana-
lisados por meio da técnica de andlise categorial de contel-
do, a qual se refere a um conjunto de técnicas de andlise de
comunicagéo, cuja finalidade é obter procedimentos sistema-
ticos e objetivos de descricdo do conteldo e indicadores das
mensagens, que possibilitam a indugéo de informagdes sobre
as categorias de produgado dessas mensagens, constituida pelos
seguintes passos: pré-analise, exploragdo do material, agrupa-
mento de categorias e tratamento dos resultados.’

A opgao de escolha de codinomes de cores foi oferecida as
criangas participantes do estudo como forma de garantir sigilo
e anonimato em relacdo a sua identidade. As criancas escolhe-
ram o nome de cores: laranja, bege, azul, cinza, preto, marrom,
verde, amarelo, violeta, cor-de-rosa e vermelho.

Com o intuito de permitir melhor compreenséo acerca da
concepgao do estudo, coleta do material empirico, andlise e in-
terpretacdo dos dados, consideraram-se, nessa pesquisa, 0s cri-
térios consolidados para o Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ) como ferramenta de apoio.”
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra do estudo foi constituida por 11 criangas. Des-
tas, cinco eram do sexo feminino e seis do sexo masculino. Seus
diagnosticos eram: leucemia (6), linfoma (2), osteossarcoma (1),
nefroblastoma ou tumor de Wilms e cancer no ovario (1).

Em relagao a fase do tratamento, as 11 criangas estavam
sendo submetidas a quimioterapia e quatro eram submetidas
também a radioterapia. Trés também foram conduzidas a ci-
rurgia. Todas faziam acompanhamento mensal. O menor tem-
po de diagndstico era de sete meses e o maior, de dois anos.

Da analise do material empirico emergiram as seguintes
categorias: o brincar como estratégia de enfrentamento para
a crianga com cancer assistida em uma casa de apoio; a im-
portancia do carinho, da conversa e da companhia para crian-
¢a com cancer sob assisténcia paliativa em uma casa de apoio.

Florence Nightingale, em 1859, ja enfatizava a importancia
do ambiente saudavel no restabelecimento da salide. Watson,
em sua teoria, também enfoca a importancia de propiciar um
ambiente terapéutico, contudo, ndo apenas uma estrutura fisi-
€a com mecanismo e equipamentos curativos, mas também um
espaco de viver e conviver, sentir-se e se expressar.'®

Diante disso, a casa de apoio oferece um ambiente acolhe-
dor para criangas que se encontram hospedadas e em tratamen-
to ambulatorial, o que possibilita criar espagos para o brincar e a
brincadeira. Essa realidade é pouco vislumbrada pela crianga no
ambiente hospitalar, por diversos fatores situacionais relaciona-
dos a estrutura fisica, recursos lidicos, condicdo clinica da crianca
e disponibilidade de profissionais para essa atividade. E comum
as criangas associarem o hospital a um ambiente ruim, onde séo
afastadas do convivio dos seus familiares e amigos, expostas a ind-
meros procedimentos invasivos, restritas a uma rotina incomum
do seu cotidiano e com possibilidades limitadas de brincadeiras.
Essa realidade esta implicita nos discursos a seguir:

Acho bom, porque aqui ndo tem ninguém para me furar
e posso brincar com os outros coleguinhas sem td tomando re-
médio na veia e ndo vejo eles chorarem também. [...]. (Laranja)

Aqui é bom, sé em ndo ta no hospital [silenciou e baixou a
cabegal]. Brinco com os outros amiguinhos, fico mais livre, mes-
mo sabendo que estou em tratamento, mas é diferente. (Azul)

Acho muito bom, melhor do que o hospital, porque

posso brincar com os outros coleguinhas e isso me faz fi-
car um pouco longe da doenga ruim. (Bege)
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Estudos” " evidenciaram que as atividades lidicas como o
brincar e a brincadeira sdo importantes estratégias no enfren-
tamento de doencas, uma vez que permitem a crianga se co-
municar e expressar ativamente seus sentimentos, ansiedades
e frustracdes de modo a aliviar seu sofrimento. E por meio do
brincar que a crianga transforma seu mundo e redefine sua re-
alidade, buscando, assim, amenizar o sofrimento de vivenciar
uma doenca ameagadora da vida.

O brincar permite a crianca um self transpessoal, no qual
ela é capaz de se reencontrar como um ser em desenvolvimen-
O que necessita ter sua imaginacao estimulada, sua expressivi-
dade corporal, intelectual e sentimental garantida, necessita de
lazer e alegria, para que, assim, consiga refletir, associar e com-
preender a situaco vivenciada.'®

Na Oncologia Pediatrica, torna-se imperativo que o pro-
cesso terapéutico envolva um cuidado que atenda as neces-
sidades infantis, com insercéo de atividades lidicas. O brin-
car nesse ambito, e principalmente frente as situagdes clinicas
sem mais possibilidades de cura, possibilitara a minimizagao da
dor, angUstia e outros sentimentos negativos vivenciados pela
crianga, conforme expressa os discursos apresentados a segulir.

Quando estou brincando, néo penso que estou doen-
te, s6 queria que essa hora da brincadeira ndo passasse,
pudesse sempre ficar brincando, isso me faz esquecer a
doenca ruim (cancer). (Cinza)

Gosto, porque tem amiguinhos, assim me lembro dos
meus amiguinhos da escola e da minha rua que eu brin-
cava. A brincadeira me traz alegria, faz esquecer mais a
minha doenga. (Marrom)

A infancia é uma fase de vida que tem o brincar como ne-
cessidade e principal ocupagao das criangas. Em um momento
em que sua vida esta atrelada a traumas como hospitalizagdes
frequentes, desconfortos relacionados ao tratamento e gravi-
dade da doenga, o brincar é o meio pelo qual elas resgatam o
sentimento de normalidade, de infancia e de prazer de viver.

Diante de uma realidade assustadora, em que a crianca
¢ afastada de seu convivio familiar e social, proporcionar um
ambiente agradavel no qual ela experimente a possibilidade
de interagir e brincar com outras criangas podera mudar a for-
ma do seu enfrentamento ante a doenca e interferir de forma
direta no processo salde-doenga, conforme expressam algu-
mas criangas:

E como um conto de mdgicas, quando brinco sé

vejo coisa boa, ndo fico so pensando besteira, me faz
muito bem. (Preto)
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As brincadeiras que fazem com a gente, os jogos, o Vi-
deogame sdo muito legais. Gosto muito de brincar de car-
rinho e isso faz que enfrente melhor o tratamento. (Verde)

Parece que quanto mais eu brinco, eu fico melhor,
ndo lembro nem que to6 fazendo o tratamento para o can-
cer, é muito bom. (Amarelo)

Eu enfrento melhor a minha doenga aqui, pois brinco
com outros amiguinhos e a brincadeira parece uma mdgica,
quando fico triste e comego a brincar, tudo fica bom. (Violeta)

O ludico, desse modo, constitui-se em um recurso facili-
tador das ac¢ées de cuidado a crianga sob assisténcia paliativa.
E essencial que a equipe multiprofissional reconheca e perce-
ba a necessidade do brincar, buscando meios para sua realiza-
¢do, levando em consideragdo o estagio de desenvolvimento
da crianga para incorpora-lo da melhor forma ao cuidado.”””

Perceber tal necessidade exige do cuidador sensibilidade,
atencdo, dedicagdo e envolvimento. Assim, na medida em que a
crianga adquire valor para o cuidador, este se transforma em um
ser presente capaz de desenvolver um cuidado auténtico pautado
no ludico e no brincar. A presenca, nesse cendrio, faz-se primor-
dial no processo de cuidar e de paliar, sendo contemplada ainda
em diversos elementos da teoria do cuidado humano, apresentan-
do intima relacdo com o sentir, o perceber e o respeitar o outro."®

O brincar pode acontecer de forma individual ou em gru-
po. Individualmente, a crianga pode se valer de brinquedos ou
equipamentos eletrénicos como forma de diversao, principal-
mente quando se encontra restrita ao leito ou tem algum tipo
de limitagdo motora. Em grupo, além de atividade recreativa,
o brincar caracteriza-se como uma forma efetiva de interagdo
social, que estimula o desenvolvimento fisico, psiquico e social
da crianga. Assim, o brincar pode ser utilizado para “recrear, es-
timular, socializar e cumprir sua funcéo terapéutica”*®'

Reconhece-se que o brincar tem fungéo terapéutica, prin-
cipalmente em Oncologia Pediatrica, pois promove alegria, tran-
quilidade e seguranca ao estabelecer-se uma relagdo de confianca
entre a crianga e o profissional de satide. Também exige que este
desenvolva a empatia de modo a compreender as concepgdes da
crianca e identificar suas reais demandas fisicas, psicossociais e es-
pirituais, objetivando um cuidado, seja curativo ou paliativo, pau-
tado em um plano de assisténcia que atenda de modo efetivo as
necessidades da crianca em toda a sua individualidade®"

£ bom aqui, eu brinco muito, esquego de coisa ruim
[...], fico mais alegre. (Cor de rosa)

E assim, uma alegria para mim que faco esse tratamen-
to ruim poder brincar, esquego mais essa doenga. (Vermelho).
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A casa de apoio conta com voluntarios para promover brin-
cadeiras e brincar com as criangas que acolhe. A maior parte des-
ses voluntarios sdo estudantes de diversas areas da satide, a exem-
plo de Enfermagem, Medicina, Nutrigdo, Terapia Ocupacional, Fi-
sioterapia, Assisténcia Social, bem como profissionais da area da
salde vinculados a um projeto de extensdo de uma instituicdo
publica federal de ensino superior, que buscam proporcionar ale-
gria e bem-estar a essas criangas, com a finalidade de contribuir
para melhora da qualidade de vida. Para as criangas com cancer
que estao em assisténcia paliativa, € imprescindivel que os profis-
sionais de satide adotem o brincar em sua pratica cotidiana.

Nesse sentido, a casa de apoio onde se desenvolveu o pre-
sente estudo promove atividade lidica as criangas, que se desta-
ca como uma aliada importante no tratamento oncoldgico. No
entanto, a realidade nas instituicoes hospitalares é bem diferente.
Estudo™ realizado em um hospital piblico do Rio de Janeiro re-
vela que o tempo € o principal obstéaculo referido pelos profissio-
nais de salide para a promocéo do brincar, seguido pela condigao
fisica da crianga, que impde limitagdes e restri¢des, ocasionando
sentimento de tristeza, raiva e diminui¢do da vontade de brincar.

O brincar e a brincadeira, nesse contexto, Vo ao encontro
dos elementos que fundamentam a teoria do cuidado huma-
no, pois propiciam um ambiente de cura, promovem o self e a
expressdo de sentimentos pela crianga, permitem ao profissio-
nal ser presente e prestar cuidado criativo, benevolente e au-
téntico pautado no respeito, na dignidade e nas necessidades
da crianca de maneira integral."®

Com base no exposto, o brincar traz aspectos consonan-
tes a filosofia paliativista e com a teoria do cuidado humano,
considerando a crianga em sua multidimensionalidade, capaz
de proporcionar um cuidado humanizado e sensivel pautado
na empatia, de modo que a crianga sinta-se acolhida, digna, hu-
mana e viva. E possibilita ao seu familiar um cuidado pautado
na sensibilidade, gratid4o e respeito.'®*

No que diz respeito a essa categoria, as criangas demonstra-
ram a satisfacdo de estarem convivendo em um ambiente acon-
chegante e acolhedor no qual emergem sentimentos de seguranca.

Me sinto protegida, os voluntdrios sdo 6timos |[...],
passam uma tranquilidade e muita confianca para en-

frentar o tratamento. (Verde)

Acho que o mais importante é o amor que os vo-
luntarios passam para a gente, ai a gente enfrenta
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com mais forga, sabe, o tratamento! Amor e atencdo,
¢ isso. (Vermelho)

E muito bom aqui, me déo muita atencdo e amor.
(Cor- de-rosa)

E legal, as pessoas aqui séo muito carinhosas, aten-
ciosas, as voluntdrias sdo 6timas, brincam com a gente,
conversam, me faz companhia é muito bom. Eu me sinto
protegida. (Preto)

E comum a crianca com cincer vivenciar internacées fre-
quentes em instituicdo hospitalar, seja para tratamento qui-
mioterapico, seja para controle de intercorréncias. A crianga
absorve esses acontecimentos como um periodo marcante na
sua vida, uma vez que o ambiente hospitalar é desconhecido,
amedrontador e imprevisivel, gerando ansiedade e sofrimento,
pois, nesse periodo, a crianga se afasta de tudo que lhe é con-
fortante, gerando sentimento de abandono e distanciamento
de lacos afetivos e sociais.”"*

E muito importante como eles se comunicam, olham
no olho da gente e nos déo atengdo e a gene fica mais a
vontade para falar de tudo, inclusive da doenga e do tra-
tamento. (Marrom)

Me sinto bem, as voluntdrias sdo muito boas e o pesso-
al da casa trata eu e minha mae muito bem, e é muito bom
porque arrumo mais amigos, ai é bom, faz esquecer um pou-
co a doenga, porque conversam muito, e ddo carinho. (Azul)

Me sinto protegida, porque é uma casa que nos aco-
lhe, as pessoas sdo muito legais, amigas e atenciosas, cuidam
muito bem da gente. Agradego também por essa casa. (Bege)

Acho bom, muito bom, porque aqui ajuda as crian-
¢as, a gente tem amigo. A gente vem de outro lugar e
pode ficar aqui, sem pagar nada e ainda recebe até
ajuda, além de darem a gente muito amor e carinho,
apoiam mesmo. (Cinza)

Em assisténcia paliativa, a aten¢ao humanizada que con-
temple o carinho, a atengéo e a conversa torna-se ferramenta
fundamental no enfrentamento da doenca. De acordo com
esses relatos, é possivel identificar o quanto esse cuidado au-
xilia a crianga durante sua vivéncia em uma casa de apoio e, a
partir dessa experiéncia, € notério o quanto se sente acolhida
durante o tratamento da doenca.

Permitir uma comunicagdo adequada pautada no dialogo,
na atencao e no carinho é essencial para o estabelecimento de

REME . Rev Min Enferm. 2017;21:e-1065



Vivéncia de criancas com cancer sob assisténcia paliativa em uma casa de apoio

aliangas terapéuticas com a crianga e sua familia. A comunica-
¢do é um caminho para a formagdo do vinculo entre a crianca
e o profissional, e quando é realizada de forma sensivel, clara e
honesta, a crianga sente-se compreendida, amada e acolhida,
favorecendo seu bem-estar, bem como promovendo a satis-
facdo e confianca dos pais no cuidado prestado a crianga.>*

E visivel nos depoimentos a forte relacdo do vinculo de
confianca criada entre a crianga e os voluntarios da referida
casa. Isso desvela uma conduta humana capaz de desenvolver
uma agao social que visa ao conforto da crianga por meio de
uma relagéo de solidariedade, bem como promover a ressocia-
lizagdo num espaco criativo e recreativo.”

Viver em um ambiente diferente, com diversas pessoas
com diferentes culturas, crencgas e costumes, pode gerar na
crianca uma situagao desgastante, tendo em consideragdo sua
fragilidade emocional devido ao diagndstico de cancer infantil,
bem como por vivenciar conflitos, medos e insegurancas que,
se a0 menos forem expostos e ouvidos pela equipe multiprofis-
sional, podem ajuda-la no enfrentamento da doenca.’

Nos discursos a seguir, as criangas verbalizam o quanto a
conversa, compreensdo e o carinho s&o importantes para que
0 ambiente torne-se mais confortavel e 0 quanto o apoio emo-
cional é indispensavel nesse momento de fragilidade.

E uma casa mesmo que ajuda, diferente de um hos-
pital, todo mundo aqui é bom, s6 ndo é melhor do que a
minha casa, tia, mas é muito bom,[...]. (Violeta)

Acolhe a gente que estd longe e que veio tratar de
uma doenga ruim. Ddo muito amor e atengdo. (Preto)

Me sinto como se fosse em minha casa, tudo aqui
fica menos pesado, parece que o problema da doenga di-
minui, tudo fica melhor, me sinto importante porque se
importam comigo. (Amarelo)

O cuidado centrado no amor é a base da teoria do cui-
dado humano. Esta considera que desde agdes simples como
0 toque, o tom de voz e a escuta até agdes mais complexas
como o brincar e procedimentos técnicos, quando séo realiza-
dos com carinho e amor, produzem efeito terapéutico poten-
cializado do processo de healing (restauragao; cuidado-cura).
Assim, a benevoléncia e a equanimidade expressas por meio do
amor e do carinho nas agdes de cuidado configuram-se como
um meio para se chegar ao cuidado transpessoal.®

E importante destacar que a comunicacdo “vai muito
além das palavras e do contetdo, pois contempla a escuta
atenta, o olhar e a postura, e 0 emprego adequado desse re-
curso é medida terapéutica comprovadamente eficaz para pa-
cientes que dele necessitam” 232 | ogo, através da comunica-
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¢do verbal e ndo verbal o profissional pode se fazer presente e
ofertar um cuidado auténtico.®

Estudo realizado em hospitais pediatricos do centro-oes-
te dos Estados Unidos revelou que, para 25% das criangas com
cancer que estdo em risco de morte, uma comunicagdo pobre
e ineficaz, que ndo transmite afeto nem tenta compreender a
crianga em toda a sua integralidade, contribui para a diminui-
¢do da qualidade de vida desta.*

O discurso das criancas participantes deste estudo permi-
te-nos avaliar de forma positiva sua vivéncia na casa de apoio,
tendo em vista que, nessa instituicdo, a crianga tem a possi-
bilidade de resgatar sua infancia, sendo visualizada como um
ser em desenvolvimento, que necessita de atividades que esti-
mulem e aprimorem suas habilidades fisicas, sociais e criativas.
Ainda, possibilita o desprendimento dos aspectos relacionados
a doenga e a minimizagéo de sentimentos de sofrimento, an-
glstia, ansiedade e preocupagéo, sem, contudo, deixar de ofer-
tar um cuidado pautado nas necessidades da crianga, levando
em consideracéo suas limitagdes, bem-estar e conforto.

CONSIDERACOES FINAIS

A vivéncia de criangas com cancer sob assisténcia paliati-
va em uma casa de apoio é envolta por sentimentos de alegria
e muita sensibilidade. Os discursos das criancas evidenciaram
que, diante do sofrimento, elas buscam, a partir do brincar, ex-
travasar suas emogoes e satisfacdo ao receberem atendimento
diferenciado focado no ser humano e em todas as suas necessi-
dades biopsicossociais, levando-as a interagir com outras crian-
¢as, mudando a forma de seu enfrentamento ante a doenga,
além de interferir de forma positiva no processo salide-doenca.

As criangas participantes do estudo demonstraram, em
seus discursos, também, a satisfacdo do convivio em um am-
biente aconchegante e acolhedor, no qual emergem sentimen-
tos de seguranga e protegao, onde os voluntarios apresentam
fundamental importancia ao lhes promoverem brincadeiras
e o brincar, acolhendo-as, compreendendo-as e apoiando-as
emocionalmente, o que demonstrou forte relagao de vinculo e
confianca criada entre as criangas e os voluntarios.

O brincar estimula e aprimora as habilidades fisicas, sociais e
criativas das criangas. Ainda, possibilita desprendimento dos as-
pectos relacionados a doenga e minimizagio de sentimentos de
sofrimento, angustia, ansiedade e preocupagao, sem, contudo, dei-
xar de ofertar um cuidado pautado nas necessidades da crianca
levando em consideragéo suas limitagdes, bem-estar e conforto.

Outrossim, os resultados comprovaram que uma atengao
humanizada, pautada na teoria do cuidado humano e perme-
ada de carinho, a atencéo e o didlogo tornam-se ferramentas
fundamentais no enfrentamento da doenca pela crianca, auxi-
liando-a durante toda a sua vivéncia na casa de apoio. E a partir
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dessa experiéncia é notorio o quanto se sente acolhida durante
o seu tratamento estendido a sua familia.

Ademais, a crianca com cancer sob assisténcia paliativa deve
ser cuidada em sua multidimensionalidade, com a finalidade de
minimizar os principais sentimentos negativos relacionados a
doenca e ao tratamento, como a dor, o sofrimento e a angustia.

O estudo tem algumas limitagdes, tais como nimero re-
duzido de participantes, o que impede a generalizagédo dos re-
sultados. Igualmente, a incipiéncia de producdes cientificas que
abordassem a tematica impossibilitou que os dados gerados
fossem comparados com mais profundidade.

Assim, esta pesquisa subsidia um novo olhar a crianga com
cancer sob assisténcia paliativa em casas de apoio, de maneira
que estudos futuros possam ser desenvolvidos, a fim de sus-
citar a ampliagdo do conhecimento sobre o tema abordado.
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