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Eu fico com a pureza das respostas das criancas
E a vida! E bonita e é bonita!

Viver e ndo ter a vergonha de ser feliz
Cantar, e cantar, e cantar

A beleza de ser um eterno aprendiz

Ah, meu Deus! Eu sei

Que a vida devia ser bem melhor e sera
Mas isso ndo impede que eu repita

E bonita, é bonita e é bonital

E avida?

E avida o que é, diga Ia, meu irmao?

Ela é a batida de um coragdo?

Ela é uma doce ilusdo?

Mas e a vida? Ela é maravida ou é sofrimento?
Ela é alegria ou lamento?

O que é? O que é meu irmao?

H& quem fale que a vida da gente é um nada no mundo
E uma gota, é um tempo

Que nem d& um segundo

H& quem fale que € um divino mistério profundo

E 0 sopro do criador numa atitude repleta de amor
Vocé diz que ¢ luta e prazer

Ele diz que a vida é viver

Ela diz que melhor é morrer

Pois amada n&o é, e o verbo é sofrer

Eu s0 sei que confio na moca

E na moca eu ponho a forca da fé
Somos nds que fazemos a vida
Como der, ou puder, ou quiser

Sempre desejada

por mais que esteja errada
Ninguém quer a morte

sO saude e sorte

E a pergunta roda,

e a cabeca agita

Fico com a pureza da resposta das criancas
E a vida! E bonita e ¢ bonita!

(Mdsica: O que &, o que €? Composic¢do: Gonzaguinha)

A escolha desta musica se deu pelo fato de ser tocada em todas as comemoragdes
especiais do Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira / Universidade Federal do
Rio de Janeiro. Considerada por muitos funcionarios como o hino institucional. Sera lembrada
por mim sempre com muito saudosismo.



RESUMO

O cancer infantil ¢ uma doenca crénica que quando € diagnosticada traz repercussdes para a
vida da crianca e de sua familia. A quimioterapia ambulatorial é uma alternativa para
minimizar danos relacionados a quebra de vinculos familiares, uma vez que a crianga passa a
ter possibilidade de receber o tratamento proposto e ser liberada para retornar ao lar apos
algumas horas. Na busca pela exceléncia na atencéo a salde, tem sido apontada recentemente
a influéncia que o espaco fisico tem sobre os diferentes atores no ambiente hospitalar, tais
como 0s pacientes, 0 corpo técnico e os acompanhantes. O Instituto de Puericultura e
Pediatria Martagdo Gesteira destinou uma nova area para a sala de quimioterapia que foi
reformada e decorada baseada no filme Procurando Nemo, denominada Aquario Carioca. Este
estudo objetivou investigar a influéncia do ambiente do Aquério Carioca na percep¢do da
crianca em relacdo ao contexto do cuidado e bem estar da mesma durante as sesses de
quimioterapia. Trata-se de pesquisa de abordagem qualitativa, exploratéria e descritiva. Os
sujeitos foram sete criancas em idade escolar, que fizeram ou estavam fazendo quimioterapia
no Aquério Carioca. A coleta de dados foi efetuada no més de maio de 2010, utilizando-se
uma adaptacdo da técnica do desenho-estoria para producdo do material empirico. Para
interpretacdo dos discursos das criancas seguiu-se os fundamentos da analise tematica.
Emergiu uma categoria empirica: Ecologia hospitalar no Aquéario Carioca. As subcategorias
foram: o processo: do diagnostico a sobrevivéncia; o ambiente do aquario carioca; o cuidado
no aquario carioca. Os resultados apontaram que o cancer traz muito sofrimento para a crianca
e sua familia nas diferentes fases, desde o diagnostico até a sobrevivéncia, contudo o espaco
fisico foi representativo e expressivo para a adesdo ao tratamento e constituiu-se em
ferramenta significativa para o enfrentamento da crianga e sua familia frente ao céncer
infantil. As criancas gostavam de ficar brincando no local, mesmo quando ndo era necessaria
sua presenca na sala. Ademais, as histérias e relacbes pessoais vividas e criadas nessa
ecologia hospitalar foram imprescindiveis para minimizacdo do impacto negativo do cancer e
seu tratamento no desenvolvimento da crianga. As criangas, mesmo em quimioterapia
antineoplasica, ndo se percebiam como doentes, apenas quando havia exacerbacdo de
sintomas ou toxicidades incomodas. O ludico fez uma ponte entre o profissional e a crianga
proporcionando uma maior aproximacdo, portanto a criacdo de vinculos, por meio de uma
escuta sensivel e atenta. A ecologia hospitalar do Aquério Carioca fortalece as iniciativas de
acolhimento dos profissionais frente a crianca e sua familia, possibilitando a producdo do
cuidado integral e humanizado. Reconhece-se o Aquario Carioca como um ambiente
terapéutico.

Palavras-Chave: Enfermagem Oncologica. Pediatria. Ambiente de InstituicGes de Salde.
Arquitetura Hospitalar.



ABSTRACT

Childhood cancer is a chronic disease that, when diagnosed implies on major repercussions on
the child and his family lives. The outpatient chemotherapy is an alternative to minimize
damages relating to impaired family links, since the child is replaced by the possibility of
receiving the proposed treatment and be released to return home after few hours. In pursuit of
excellence in health care, it has been recently appointed that the influence of physical space
on the different actors in the hospital environment, such as patients, staff and carers, is of
growing importance. The Instituto de Pediatria e Pericultura Martagdo Gesteira built a new
area for the chemotherapy room which was remodeled and decorated based on the movie
Finding Nemo, known now as Aquario Carioca (Carioca Aquarium). Therefore, this study
aimed to investigate the influence of environment of the Carioca Aquarium in the perception
of the child in relation to the context of the care and well being of the same during the
sessions of chemotherapy. This is a qualitative, exploratory and descriptive research. The
subjects were seven children of school age who had or were undergoing chemotherapy at the
Carioca Aquarium. Data collection was performed in May 2010, using an adaptation of the
story-drawing technique for the production of empirical data. To interpret the speech of
children followed by the thematic analysis. Emerged from an empirical category: hospital
ecology in Carioca Aquarium. The subcategories were: the process: from diagnosis to
survival; the Carioca Aquarium environment; care in the aquarium. The results showed that
cancer brings much suffering to children and their families at different stages from diagnosis
to survival. However, the physical environment was significant and representative for
adherence to treatment and was a significant tool for coping with the child and his family in
childhood cancer. The children enjoyed playing around the place, even when their presence
was not needed in the room. Moreover, stories and personal relationships created and
experienced in that hospital ecology were essential to minimize the negative impact of cancer
and its treatment in child development. Children, even in cancer chemotherapy, did not
perceive themselves as sick, only when there was exacerbation of symptoms or troublesome
toxicities. The games made a bridge between the professional and the child by providing a
closer approximation, therefore the creation of links, through a careful and sensitive listening.
The hospital ecology of the Carioca Aquarium initiatives strengthens the host of the
professionals in the child and his family, providing the production of humanized and
comprehensive care. It is recognized that the Carioca Aquarium can be a powerful therapeutic
environment.

Key-words: Oncologic Nursing. Pediatrics. Health Facility Environment. Hospital Design
and Construction.
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APRESENTACAO
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O cancer infantil € uma doenca cronica que quando € diagnosticada traz repercussoes
para a vida da crianca e de sua familia. Ainda é considerada uma doenca estigmatizante e o
diagndstico pode ser entendido como uma indicagdo de morte proxima. Na infancia, a morte é
revestida de especial crueldade, pois crianca é sinénimo de alegria, crescimento e futuro
(SANTOS; GONCALVES, 2008).

O inicio do tratamento oncoldgico geralmente é acompanhado por dificuldades que
exigem envolvimento da familia e da criangca, bem como rearranjos em sua dindmica
cotidiana para enfrentar periodos de hospitaliza¢Ges, os quais podem ser longos e frequentes,
terapéutica agressiva com sérios efeitos colaterais, dificuldades pela separacdo dos membros
da familia durante as internacdes hospitalares, interrupcdo das atividades cotidianas, bem
como limitacBes relacionadas a compreensdo do grande volume de informacGes novas e
complexas sobre diagnostico e tratamento, desajuste financeiro, angustia, dor, sofrimento e
medo constante da possibilidade de morte (NASCIMENTO et al., 2005). O tratamento do
cancer, mesmo com todos os problemas listados, é o que possibilita a cura, portanto, é nesta
esperanca que pais e familiares buscam forcas para adeséo a terapéutica.

A quimioterapia ambulatorial é uma alternativa para minimizar danos relacionados a
quebra de vinculos familiares, uma vez que a crianga passa a ter possibilidade de receber o
tratamento proposto e ser liberada para retornar ao lar ap6s algumas horas. Atualmente,
alguns tipos de cancer infantil ja sdo tratados exclusivamente de forma ambulatorial, sendo a
internacdo hospitalar somente utilizada para atender possiveis complicagdes oriundas do
tratamento. Muitas dificuldades, apresentadas anteriormente, precisam ser enfrentadas pela
crianca e familia, as quais ocorrem independentemente do tratamento ser em regime
ambulatorial ou em internacdo, estando aquelas relacionadas ao processo do adoecer e da
necessidade de idas frequentes ao hospital.

O Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG) / Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) é credenciado pelo Ministério da Salde para atendimento
oncologico a crianga, de acordo com a Portaria n°® 741 de 2005 que define as Unidades de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia, os Centros de Assisténcia e Centros de
Referéncia, aléem de suas aptiddes e qualidades (BRASIL, 2005). Nesta instituicdo ha
tratamento clinico ambulatorial para as criancas portadoras de cancer. Até dezembro de 2007

a quimioterapia era realizada em uma sala que ndo atendia as normas e padroes estabelecidos
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pelo Ministério da Saude (MS), tais como sala de emergéncia, sanitarios, espaco definido para
cada poltrona de 5m2 e 7m2 por leito (BRASIL, 2002). Tendo em vista a necessidade de
adequacdo do espaco fisico as exigéncias do MS, no que tange & estrutura fisica e visando
também a Politica Nacional de Humanizagdo do Sistema Unico de Sadde, a direcdo do
hospital destinou uma nova area para a sala de quimioterapia.

Esta area foi submetida a ampla reforma atendendo as exigéncias da Resolucdo n°
50/2002 da Diretoria Colegiada (RDC) da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA), a qual dispde sobre o “Regulamento Técnico para planejamento, programagao,
elaboragdo e avaliacdo de projetos fisicos de estabelecimentos assistenciais de saude”
(BRASIL, 2002). Por meio de uma parceria com a sociedade civil, representada neste caso
pelo cendgrafo Gringo Cardia e o Instituto Desiderata, o qual tem o objetivo de contribuir
para o processo de transformacdo social e melhoria da qualidade de vida de familias menos
favorecidas no Brasil, 0 ambiente da sala de quimioterapia foi decorado com base no filme de
longa-metragem da Disney® Procurando Nemo, tendo sido denominada de Aquario Carioca.
A inauguracdo deste novo ambiente foi no dia 07 de Dezembro de 2007.

Fui enfermeira da referida instituicio e na época, como era responsavel pelo
ambulatorio de quimioterapia, participei do projeto de construcdo desde o inicio, opinando
sobre os assuntos pertinentes a Enfermagem no que diz respeito a planta fisica, escolha dos
materiais e equipamentos. Posteriormente, participei do projeto de decoracdo,
desenvolvimento de um novo fluxo para os pacientes e das atividades a serem realizadas junto
as criangas no Aquario Carioca. Este projeto foi construido visando a satisfagdo das criancgas,
com um cendrio magnifico, que nos remete aos filmes da Disney®. Pode-se conferir esta
realidade por meio de uma reportagem realizada no Aquario Carioca no site da internet:
http://www.youtube.com/watch?v=_X56didAWHg.

Na inauguracdo deste espaco, a alegria da equipe da oncohematologia pela realizagéo
de um sonho contagiou a todos. A surpresa e 0 encantamento das criangcas ao entrarem no
Aquério Carioca foi o incentivo fundamental que despertou 0 meu interesse em pesquisar a
influéncia do ambiente para a crian¢a em quimioterapia ambulatorial.

Durante os meses de minha atuacdo no Aquario Carioca pude presenciar momentos
muito especiais da influéncia deste ambiente no tratamento das criangas. Alguns casos

chamaram muita atencao.


http://www.youtube.com/watch?v=_X56didAWHg
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Um menino com 10 anos apresentava nauseas e vomitos antecipatorios. Estes tipos de
nauseas e vomitos sdo causados por um reflexo condicionado, € comum na véspera da sesséo
de quimioterapia ou mesmo tendo uma simples visdo do hospital que gera um efeito
nauseante muito forte (BONASSA, 2005). No seu primeiro dia de infusdo no novo espago ele
chegou ao setor apresentando tais nauseas, foi puncionada uma veia periférica e a medicacao
foi infundida com as doses e diluicdes padronizadas. Era comum esta crianca apresentar
episodios de vémitos durante a administracdo da quimioterapia, porém, neste dia, desfrutando
do novo espaco (Aquario Carioca) e jogando videogame durante todo o periodo da infusdo,
ndo apresentou vomito. A equipe de enfermagem e a mde se alegraram com o fato, pois
nenhuma das medicacGes antieméticas utilizadas nos ciclos anteriores tinha apresentado este
resultado. Com isso, ele teve diminui¢cdo dos sintomas e ndo provocou incomodo, com
vOmitos, para 0s outros que recebiam quimioterapia, situacdo esta que o constrangia muito. A
satisfacdo da crianca e a alegria da mée ao final do ciclo foram contagiantes, ficando evidente
empiricamente que o ambiente havia contribuido para essa mudanga em ambos.

Outro menino, com aproximadamente 4 anos de idade, apresentava dificil acesso
venoso periférico e, por estar no fim do tratamento endovenoso, a opcdo foi por ndo colocar
cateter venoso central. Quando ele era atendido na antiga sala de quimioterapia apresentava-se
estressado, agitado, agressivo, irritado e choroso durante as tentativas de punc¢do venosa. Na
primeira vez que foi atendida no Aquéario Carioca, a crianca foi colocada na maca para
puncionar a veia periférica e no momento tocava uma mdasica de sons da natureza, ouviamos o
cantar de gaivotas, o barulho do vento, os sons de ondas do mar... O menino ficou procurando
onde estavam o0s passarinhos que cantavam e ficou tranquilo e relaxado, permitindo um
momento mais calmo e seguro e possibilitando a puncdo venosa com maior facilidade. Por
fim, ele dormiu sem a agitacdo que comumente acontecia. A musica influenciou o paciente,
mas também ajudou a Enfermagem como mais uma opc¢ao para distrai-lo fazendo com que ele
destinasse sua atencdo ao ambiente e ndo ao procedimento que é invasivo, agressivo, doloroso
e estressante também para a equipe. Neste caso, a musica proporcionou um alivio das tensdes
de todos: crianga, mée e equipe.

Esses fatos corroboram os estudos que tratam das expectativas que o ambiente ludico
provoca efeitos positivos durante o tratamento e cuidado com esta clientela. Um espaco ludico

oferece a crianga, qualquer que seja sua idade, atividades estimulantes e divertidas,
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permitindo ao mesmo tempo distracdo, calma e até seguranca. Martins et al. (2001), Mitre e
Gomes (2004), Mota e Enumo (2002), Souza e Mitre (2009) vém apontando o importante
impacto positivo da presenca da atividade ladica durante o periodo de adoecimento e
hospitalizagdo de criangas. Nesse sentido, o brincar passa a ser promovido como um espaco
terapéutico capaz de possibilitar ndo s6 a continuidade do desenvolvimento infantil, como
também, por meio dele, a crianca hospitalizada melhor elabora esse momento especifico em
que vive.

Portanto, torna-se relevante tanto para a enfermagem como para 0S demais
componentes da equipe de satde, bem como os representantes do Sistema Unico de Salde e
da sociedade civil, avaliar o impacto do ambiente para as criancas que fazem quimioterapia
ambulatorial. Por meio da compreensdo desta influéncia, é possivel estimular o
desenvolvimento de outros ambientes ludicos e adequados as exigéncias das agéncias
fiscalizadoras nos servicos de saude, que possibilitem um cuidado humanizado e integral,
voltado em especial para a crianca € 0 seu mundo — o brincar, mas também considerando os
acompanhantes e os profissionais, 0s quais vivenciam de maneira mais intensa as pressoes do
diagnostico e tratamento do céncer. Desta forma, neste estudo, colocou-se o seguinte
guestionamento: um ambiente ladico e adequado as exigéncias dos 6rgdos reguladores pode
promover influéncia positiva para criangas em quimioterapia ambulatorial?

A influéncia do ambiente sobre os usuarios dos servicos de salde ainda é um tema
pouco discutido pela Enfermagem, o que pode ser comprovado pela pequena quantidade de
publicacbes nacionais sobre o assunto (SVALDI; SIQUEIRA, 2010), apesar de
reconhecermos seu grande valor para a préatica diria.

Utilizou-se uma ilustracdo precedendo cada capitulo deste estudo. Estas foram
selecionadas entre os desenhos realizados pelas criangas durante a coleta do material
empirico. As figuras serdo apresentadas acompanhadas da codificacdo utilizada pelo
pesquisador para manter o anonimato dos sujeitos, a idade, 0 sexo e o titulo da estdria criada a

partir de cada desenho.
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1.1 CANCER INFANTOJUVENIL

E considerado cincer infantojuvenil toda neoplasia maligna que acomete individuos
menores de 19 anos. Estima-se uma incidéncia anual de 200 mil casos em todo o mundo para
esta populacdo. O cancer infantojuvenil corresponde a cerca de 2% a 3% de todos os tumores
malignos. Para o Brasil passa a ser uma preocupacdo maior, pois estimativa do ano de 2007
apontou que 38% da populagdo brasileira encontrava-se abaixo dos 19 anos. O Instituto
Nacional de Cancer (INCA) estimou para o biénio 2008/09 que ocorrerdo cerca de 9.890
casos de cancer por ano em menores de 18 anos de idade (BRASIL, 2008b).

Em paises desenvolvidos, o cancer pediatrico é a segunda causa de ébito entre 0 e 14
anos, atrds apenas dos acidentes. Atualmente, se destaca também como a mais importante
causa de Obito nos paises em desenvolvimento. Isso talvez se deva as atuais politicas de
prevencdo em outras doencgas infantis (BRASIL, 2008b). Wise (2007) relata que nas ultimas
décadas a prevaléncia de doencas cronicas na infancia estd aumentando, enquanto que a
mortalidade por doengas agudas graves vem diminuindo, devido ao desenvolvimento de
novas vacinas, antibioticos altamente eficazes, medicamentos para disturbios psiquicos e
neuroldgicos, avancos na terapia intensiva, bem como na cirurgia pediatrica, que resultam em
uma melhor qualidade de tratamento.

Uma das formas de avaliar a qualidade da terapia oferecida é por meio da verificacdo
da taxa de sobrevida das criancas. Percebeu-se que nos ultimos 30 anos o cancer deixou de ser
uma doenca aguda e incuravel e passou a ser uma doenca crdnica com possibilidade de cura,
devido a melhoria da qualidade terapéutica (BRASIL, 2008b).

O desenvolvimento da medicina oncoldgica, que iniciou na década de 40 do século
XX com a descoberta da acdo dos quimioterapicos contra células blasticas leucémicas, tem
possibilitado que a cura do cancer ja ndo seja mais algo inatingivel. Na infancia, as
possibilidades de cura tém sido cada vez mais frequentes, desde que o diagnéstico seja
precoce e mantenha-se o0 adequado seguimento do tratamento proposto (BRASIL, 2008a).
Estas conquistas estéo relacionadas ao extenso arsenal terapéutico antineoplésico, o qual se
aperfeicoa e é ampliado a cada dia, com a inclusdo de novas drogas, técnicas avancadas de

radioterapia, cirurgia, advento da terapia bioldgica e transplante de células tronco-
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hematopoiéticas. Essas tém sido consideradas as bases do tratamento do céancer, implicando
diretamente nas possibilidades de cura (GOMES, REIS, COLLET, 2010).

A quimioterapia consiste na administracdo de medicacBes citotoxicas utilizadas
isoladas ou em combinagdo com o intuito de destruir as células do cancer, de forma sistémica.
Ela pode ser neoadjuvante, administrada antes de algum outro tratamento, como a cirurgia ou
radioterapia, na intencdo de reducdo do tamanho do tumor e avaliacdo da resposta ao
antineopléasico, ou ainda adjuvante, quando administrada com a intencdo de destruicdo de
celulas remanescentes de um tratamento prévio ou micrometastases. A quimioterapia atua nas
células de rapida proliferacdo, cancerosas ou normais, isso resulta nos temidos e indesejaveis
efeitos colaterais ou toxicos. Existem dezenas de medicacGes quimioterapicas e, portanto,
inimeros esquemas sdo utilizados, podendo ser combinadas de diferentes formas e ainda
associadas a outros tratamentos antineoplasicos (BONASSA, 2005). Esta é a modalidade de
tratamento mais utilizada para o cancer infantil, em especial para as doencas hematoldgicas,
os canceres soélidos, geralmente, utilizam outras modalidades associadas a quimioterapia
quando a intencdo € curativa e em alguns casos paliativos indica-se apenas a quimioterapia.

A radioterapia é a utilizacdo de radiacdo ionizante, por meio de radioisétopos em
doses elevadas visando o efeito deletério da radioatividade sobre determinados tecidos. Tem o
objetivo de alcancar um indice terapéutico favoravel, capaz de levar a danos irreversiveis nas
células malignas, promovendo a perda da clonogenicidade, levando a morte destas células e
preservando os tecidos normais. Pode ser aplicada de duas formas: teleterapia, a fonte de
radiacdo fica distante do local a ser irradiado, cerca de 1 metro e braquiterapia, quando a fonte
de radiacdo é colocada dentro de reservatorios metélicos e sdo localizadas a poucos
milimetros do tumor (BRASIL, 2008a). A radioterapia tem acdo localizada, portanto os seus
efeitos colaterais estdo relacionados as toxicidades causadas nos tecidos que se encontram
dentro da area a ser irradiada e em suas proximidades. Pode ser indicada com intencdo
curativa ou paliativa para reducdo do tumor e controle de sintomas.

O tratamento clinico do céancer infantil pode ser realizado sob a modalidade
ambulatorial e/ou sob internacdo hospitalar. O que define qual serd o segmento de escolha é o
tipo de esquema a ser utilizado para cada crianga, variando de acordo com o tipo e estadio do

cancer.
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As principais causas de falha do tratamento sdo apontadas como sendo abandono da
terapéutica, recaidas da doenca, efeitos colaterais relacionados ao tratamento e morte
decorrente da falta de suporte qualificado para assisténcia a crianga, ou extensdo avancada da
doenca devido ao diagndstico tardio e condigbes agravantes impostas por comorbidades
(HOWARD et al., 2006).

Alguns fatores interferem na sobrevida no cancer pediatrico, dentre eles o principal é o
diagnéstico tardio. A precariedade dos servigos médicos, bem como a falta de conhecimento
tanto dos leigos como da classe médica e até mesmo barreiras religiosas sdo fatores que
contribuem para dificultar o diagndstico precoce e 0 acesso dessas criangas aos Servigos
especializados. O prognostico da doenca também pode ser influenciado por caracteristicas
individuais (sexo, idade, estado geral, doencas preexistentes, etnia, fatores socioeconémicos);
do tumor (tipo, estadiamento, local primario, morfologia e biologia) e também caracteristicas
do sistema de saude oferecido (condicdes para rastreamento e diagndstico e a presenca de um
centro especializado que dé possibilidade de tratamento qualificado, suporte e
acompanhamento das criangas) (BRASIL, 2008b).

O tratamento é longo, agressivo e muitas vezes doloroso (MENEZES, 2007). Porém, é
necessario dedicacdo e compreensdao da familia e da crianca, de forma a minimizar o
sofrimento e possibilitar o seguimento correto sem comprometer a terapéutica proposta, para
ndo levar a prejuizos causados pela inadequacdo ou abandono. A equipe de enfermagem
envolvida no processo de humanizacdo da assisténcia a crianca e familia precisa conhecer a
fisiopatologia das doencas para junto a equipe médica atuar orientando e cuidando de acordo
com as caracteristicas das doencas, complicacdes do tratamento e caracteristicas individuais
das criancas, portanto, serdo apresentadas informacdes acerca das doencas oncoldgicas mais
incidentes na infancia.

A leucemia é o cancer mais comum na infancia, seguido dos linfomas e tumores do
sistema nervoso central. As leucemias sdo doencas geneticamente adquiridas do sistema
hematopoiético, de comportamento clinico e bioldgico distintos entre si e representam 30%
das neoplasias infantis na faixa etaria de 0 a 14 anos. Ocorre um pico de incidéncia entre
criangas de 2 a 3 anos, por razdes ndo definidas e a incidéncia nessa faixa etaria é trés vezes
maior na raca branca do que na negra (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE;
FURTON; OTTO, 2007).
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Elas se subdividem, mas de forma geral sdo classificadas em: leucemias agudas,
responsaveis por 95% dos casos, as quais sdo as leucemias linfoblastica aguda (LLA) e
mieldide aguda (LMA) e as leucemias mieldides crénicas (LMC), responsaveis por menos de
5% dos casos pediatricos (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO,
2007).

Os fatores de risco ndo genéticos sdo a exposicdo pre-natal ao raio X e exposicdo pds-
natal a altas doses de radiacdo. As criangas com sindrome de Down apresentam maior risco
para LLA e LMA. Muitos casos de LLA que se desenvolvem em criangas apresentam uma
origem pré-natal (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

As manifestacdes clinicas da LLA sdo: febre, dor dssea e/ou articular, palidez
progressiva, fadiga, sangramento mucocutaneo, adenomegalias e aumento do volume
abdominal. A investigacdo diagndstica se d& por meio de estudos morfologicos e
citoguimicos, imunofenotipicos e citogenéticos, hemograma completo, mielograma, avaliacdo
do liquido cefalorraquidiano, avaliacdo bioquimica, raio X de térax, da coluna e 0ssos longos
e ultrassonografia abdominal (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON;
OTTO, 2007).

O objetivo do tratamento € a erradicacdo das células leucémicas e de seus
progenitores, permitindo a recuperacdo das células hematopoiéticas normais. O tratamento da
LLA ¢ baseado em quatro elementos: inducao da remissdo (poliquimioterapia); intensificacéo
ou consolidacdo (poliquimioterapia); tratamento do sistema nervoso central (quimioterapia
intratecal ou radioterapia); terapia de manutencdo (quimioterapia com duas medicacdes). As
medicacdes antineoplasicas mais utilizadas em diferentes protocolos sdo: doxorrubicina, |-
asparaginase, ciclofosfamida, 6-tioguanina, citarabina, metotrexate e vincristina. O transplante
de células progenitoras tem um papel ainda bem restrito na infancia, sendo discutida
indicacdo nos casos com falha a inducdo e naqueles com recaida medular precoce
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

Atualmente, gracas aos grandes avancos obtidos ndo sé no tratamento, mas também
em medidas de suporte, 80% das criancas com LLA podem ser curadas com
poliquimioterapia nos paises desenvolvidos (BRASIL, 2008b). No Brasil, as criangas e jovens
com LLA curam-se em 70% a 80% dos casos (BRASIL, 1997). Contudo, ha autores que

afirmam que nos paises em desenvolvimento, a cura ndo ultrapassa 35% (HOWARD et al.,
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2006), considerando-se, entdo, um grande desafio para esses Ultimos. Um dos fatores que
influenciam diretamente na cura da leucemia, além do diagndstico precoce e do tratamento
adequado é o grau de risco da doenca e as consideradas de alto risco tém um pior prognostico
quando comparadas com as de baixo risco.

A LMA representa um grupo heterogéneo de doencas. Sua incidéncia permanece
estavel desde o nascimento até cerca de 10 anos de idade, ocorrendo um pequeno pico de
incidéncia na adolescéncia. As criangas portadoras de trissomia do cromossomo 21 possuem
um risco 20 vezes maior de desenvolver quadros leucémicos, sendo a leucemia
megacariocitica (LMA-M7) de incidéncia até 500 vezes mais frequente nesse grupo de
pacientes até dois anos de idade (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON;
OTTO, 2007).

As manifestacdes clinicas mais comuns sdo: coagulacdo intravascular disseminada;
adenomegalias volumosas; hepatoesplenomegalias e hiperleucocitose; hipertrofia gengival,
nodulos subcutaneos roxos e cloromas. Além destes, outros sintomas inespecificos podem
aparecer, tais como febre, fadiga, palidez e sangramento mucocutaneo. A investigacédo
diagndstica inclui a combinacdo de estudos morfoldgicos e citoquimicos, imunofenotipicos e
citogenéticos, hemograma completo, mielograma, avaliacdo do liquido cefalorraquidiano,
avaliacdo de bioquimica sérica, ultrassonografia, tomografia de cranio, orbita e coluna
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

O tratamento se da de acordo com a faixa etéria devido as consideraveis diferengas nas
caracteristicas clinicas e bioldgicas e na resposta e tolerdncia as medicacGes. Na LMA o
tratamento é baseado em: inducdo da remissdo (geralmente utilizam-se duas medicacdes
quimioterapicas); terapia pos-remissao (quimioterapia intensiva ou transplante de células
progenitoras); terapia do sistema nervoso central (tripla quimioterapia intratecal isolada ou
combinada com radioterapia). As medicacOes utilizadas nestas fases sdo: daunorrubicina,
citarabina, mitoxantrona, etoposide e l-asparaginase. Cada fase apresenta uma combinacao
diferente entre as medicacdes (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON;
OTTO, 2007).

Genericamente, 45 a 50% das LMA podem ser curadas com poliquimioterapia

intensiva, elevando-se esse indice para 60% nos pacientes com doadores HLA compativeis
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que realizam transplante de células progenitoras na primeira remissdo completa
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

A LMC é uma leucemia pouco frequente em nossa populagdo, apresentando pouca
relevancia estatistica neste momento, entdo nao sera discutido neste estudo. Segue-se com as
outras doencas com maior significancia para a pratica da enfermagem pediatrica em
oncologia.

Os linfomas correspondem ao terceiro tipo de cancer mais comum em criangas norte-
americanas, nos paises em desenvolvimento ocupando o segundo lugar, atrds apenas das
leucemias. Um motivo de preocupacdo € que a incidéncia de doenca metastatica ao
diagnostico € maior nos paises em desenvolvimento quando comparada com 0s paises
desenvolvidos, o que implica em necessidade de maior investimento nos casos suspeitos para
diagnostico precoce (BRASIL, 2008b).

O Linfoma de Hodgkin é uma doenca neoplasica, que se origina no sistema linfdide,
afetando principalmente os ganglios linfaticos. Em paises em desenvolvimento a incidéncia
dessa doenca com metéstase é maior. Estudo realizado na Nicaragua mostrou que entre 45
criangas, 20% tinham o seu diagndstico com a doenca ja metastatica (BAEZ, 1996 apud
BRASIL, 2008b).

As metastases ocorrem geralmente em locais extranodais ou extralinfaticos, como o
baco, o figado, a medula 6ssea e 0s pulmdes, embora nenhum tecido esteja livre deste
comprometimento. E uma das poucas doencas oncoldgicas infantis que apresenta 0s mesmos
aspectos bioldgicos e histéria natural que nos adultos. Sua incidéncia aumenta entre 0s
adolescentes e adultos jovens (GUIMARAES; ROSA, 2008).

As principais manifestaces clinicas sdo o aumento dos linfonodos que apresentam
consisténcia firme, sendo indolores e moéveis na area cervical, 0s quais sdo geralmente o local
de comprometimento; com menos frequéncia, o aumento dos linfonodos axilares e inguinais.
Outros sinais e sintomas de linfadenopatia podem estar presentes, como tosse ndo produtiva
persistente, ocasionada pelos linfonodos mediastinais aumentados e dor abdominal
inexplicavel provocada pelos linfonodos retroperitoneais aumentados. Ocorrem em poucas
criangas sintomas sistémicos como febre baixa e/ou intermitente, anorexia, nausea, perda de
peso, sudorese noturna e prurido (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON;
OTTO, 2007).
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O tratamento inclui radiacdo e quimioterapia, podendo ser usado isoladamente ou em
combinacéo, dependendo do estadiamento clinico. Apos o tratamento, as criangas devem ser
acompanhadas cuidadosamente para a identificacdo de recidivas e canceres secundarios, como
efeito colateral tardio (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO,
2007). A sobrevida da crianca, quando a doenca € detectada no estagio inicial, é superior a
90%, enquanto nos estagios mais avangados fica entre 65% e 75% (BRASIL, 2008a).

O linfoma N&o-Hodgkin (LNH) que ocorre nas criancas é geralmente de um grupo
heterogéneo com diversos tipos histolégicos, sendo mais comum o tipo Burkitt, geralmente
mais difuso do que nodular. O tipo celular ¢ indiferenciado ou pouco diferenciado, ocorrendo
disseminacdo precoce e € comum haver metastase com comprometimento mediastinal e
invasdo das meninges. Como a doenga é disseminada, ndo ha necessidade de estadiamento
patoldgico pormenorizado. As recomendacdes para o estadiamento incluem bidpsia cirurgica
de linfonodo aumentado, histopatologia da doenca, exame da medula éssea, tomografia dos
pulmdes e abdome total, puncéo lombar e pet scan (BRASIL, 2008b; GUIMARAES; ROSA,
2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007; STEEN; MIRRO, 2000).

A incidéncia da doenca na faixa etéaria de 5 a 14 anos vem se mantendo a mesma nos
ultimos anos, porém vem aumentando entre os adolescentes, de forma que entre 1975 a 1979
ocorreram 10,7 casos por milhdo e entre 1990 a 1995 ocorreram 26,3 casos por milhdo
(BRASIL, 2008b).

As manifestagcbes clinicas dependem do local anatdbmico e da extensdo do
comprometimento e incluem muitas das manifestagdes observadas na doenca de Hodgkin e na
Leucemia, e também sintomas organicos relacionados com a pressao exercida pelo aumento
de linfonodos adjacentes, como obstrucdo intestinal ou de vias aéreas, paralisia de nervos
cranianos ou paralisia espinhal (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON;
OTTO, 2007; STEEN; MIRRO, 2000).

Os protocolos atuais de tratamento incluem uso agressivo de irradiacdo e de
guimioterapia, com fases de inducdo, consolidacdo e manutencdo, com varias combinacdes de
farmacos. O prognostico é excelente para criangas com doenca localizada e as remissdes em
longo prazo s&o possiveis, mesmo nos casos de doenca disseminada (GUIMARAES; ROSA,
2008).
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Os pacientes com linfoma linfoblastico com mais de 25% de células malignas na
medula dssea sdo considerados portadores de leucemia e devem ser tratados como tal
(GUIMARAES; ROSA, 2008; STEEN; MIRRO, 2000).

As duas principais formas de céancer sélidos na segunda infancia sdo os tumores
encefalicos e o neuroblastoma, derivados do tecido neural (BRASIL, 2008b). Os tumores
encefalicos sdo o segundo tipo mais comum de céncer na infancia ficando atras apenas da
leucemia nas estatisticas, sendo, portanto, o tumor mais comum. Sua incidéncia tem
aumentado progressivamente, alguns autores acreditam que isto se deve a melhoria nos meios
diagnosticos como técnicas de neuroimagem, enquanto outros consideram esse fato real, mas
acrescentam que ha evidéncias da existéncia de outros fatores etiologicos relacionados, como
a possivel introducdo de carcindgenos (BRASIL, 2008b).

Os tumores encefalicos podem ser benignos ou malignos. A maioria deles situa-se
abaixo da tenda do cerebelo — infratentorial — e ocorrem no ter¢o posterior do encéfalo,
basicamente no cerebelo ou no tronco cerebral. Esta localiza¢do anatdmica € responsavel pela
manifestacdo de sintomas resultantes de aumento da pressdo intracraniana (PI1C). Um numero
menor é situado nos dois tergos anteriores do encéfalo — supratentorial. Os principais tumores
infratentoriais sdo meduloblastoma, astrocitoma cerebelar (corresponde a 80% de todos os
gliomas cerebelares infantis), glioma do tronco cerebral e ependimomas, sendo que 0s
gliomas sdo os tumores encefalicos mais comuns em criancas. A classificacdo histoldgica
destes tumores se d& de acordo com o tipo de célula da qual se originam (GUIMARAES;
ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007; STEEN; MIRRO, 2000).

Os sinais e sintomas de tumores encefalicos, além daqueles relacionados ao aumento
da PIC, dizem respeito a sua localizacdo e tamanho anatbmicos e também a idade da crianca.
Os sintomas mais comuns sdo cefaléia ao despertar e vomito ndo relacionado a alimentacao
(GUIMARAES; ROSA, 2008).

O diagnostico baseia-se em sinais clinicos e testes neuroldgicos, bem como exames
radiologicos, sendo mais comum a ressonancia magnética, que determina a localizacdo e a
extensdo do tumor. Podem ainda ser utilizadas a tomografia computadorizada, a angiografia, a
eletroencefalografia ou a puncdo lombar, exceto na presenca de aumento da PIC, pois existe a
possibilidade de herniacdo do tronco cerebral apds uma subita liberacdo da presséo.
Metéastases sdo raras, exceto para gliomas malignos (GUIMARAES; ROSA, 2008; STEEN:;
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MIRRO, 2000). Os principais fatores de risco estdo relacionados a exposicdo a radiacéo
ionizante, sindromes genéticas como neurofibromatose tipo | e 1, esclerose tuberosa, entre
outras (GUIMARAES; ROSA, 2008).

O tratamento pode envolver cirurgia, radioterapia e quimioterapia, porém o de
primeira escolha € a remocéo total do tumor evitando-se lesdo neuroldgica residual. Quanto
mais completa a remocao do tumor, maior a chance de sobrevida. Para realizar uma cirurgia
mais conservadora, com menos danos neuroldgicos, indica-se a radioterapia com intencéo
citorredutora, para proporcionar reducdo do tumor antes da remogéo. Esta modalidade de
tratamento também pode ser indicada com inten¢éo curativa para a maioria dos tumores apos
a cirurgia. A quimioterapia também é usada com frequéncia e € Gtil para postergar o momento
da radioterapia em criangas menores de trés anos, devido a seus efeitos colaterais que podem
levar a danos neuroldgicos (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO,
2007; STEEN; MIRRO, 2000). O prognostico depende do tipo e do tamanho do tumor, da
extensdo da doenca e da idade da crianca (BRASIL, 2008b).

Os neuroblastomas sdo 0s tumores do sistema nervoso simpaticos mais comuns da
infancia, sendo mais incidente na lactancia. Ocorrem em cerca de um a cada 10.000 nascidos
vivos, com uma incidéncia levemente maior em homens (BRASIL, 2008a). Originam-se de
células da crista neural embrionadria que normalmente sdo responsaveis pela criacdo da
glandula adrenal e dos ganglios simpaticos. Consequentemente, a maioria dos tumores
desenvolve-se na glandula suprarrenal ou na cadeia simpatica retroperitoneal. Seu
comportamento abrange desde involucdo espontdnea e maturacdo para formas mais
diferenciadas, especialmente em lactentes abaixo de um ano, até formas agressivas e fatais
(GUIMARAES; ROSA, 2008).

Os sinais e sintomas de neuroblastoma dependem da localizacéo e do estagio da doenga.
A maioria dos sinais é causada por compressao de estruturas adjacentes. A apresentacao mais
comum € o tumor abdominal como massa firme, indolor e irregular a palpacdo, que cruza a
linha média, podendo comprimir o rim, o ureter ou a bexiga, causando polaciuria ou retencdo
urinaria. Os sinais de metéstase a distancia dependem do local afetado, tais como: metastase
ocular (equimose supraorbitaria, edema periorbitario, proptose por invasdo dos tecidos moles
retrobulbares); linfadenopatia, principalmente cervical e supraclavicular, metéastase 6ssea

(dor); intracraniana (comprometimento neuroldgico); metéstase toracica (obstrucdo
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respiratoria); metastase na medula espinhal (graus varidveis de paralisia); metastase
suprarrenal (aumento da excrecdo de catecolaminas, rubor, hipertensdo, taquicardia e
diaforese); infiltracdo macica da medula 6ssea (pancitopenia) e metastase hepética (distensdo
abdominal com comprometimento respiratorio). Na metastase disseminada, os sintomas sdo
vagos: palidez, fadiga, irritabilidade, anorexia e emagrecimento (GUIMARAES; ROSA,
2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007; STEEN; MIRRO, 2000).

O neuroblastoma é um tumor silencioso; em mais de 70% dos casos o diagnostico é
tardio com doenca metastatica. Estudos mostraram que o rastreamento para diagndstico
precoce ndo modificou a incidéncia dos estadios avangados, bem como ndo reduziu a
mortalidade (BRASIL, 2008a). O objetivo do diagndstico é localizar o sitio primario e as
areas de metastase. Os exames utilizados para o diagndéstico sdo a tomografia do cranio, do
pescoco, do térax, do abdome e dos 0ssos, 0 exame da medula éssea, a pielografia intravenosa
e 0 exame de urina de 24 horas para detectar aumento da excrecdo urinaria de catecolaminas
(metabdlitos de dopamina e norepinefrina), niveis séricos aumentados de catecolaminas
(dopamina e norepinefrina), bidpsia com imunohistoquimica, utilizacdo da microscopia
eletronica para confirmar diagndstico e bidpsia de medula 6ssea que mostre células tumorais
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

O tratamento de escolha nos estagios iniciais é a remocao cirdrgica completa do tumor.
Se ele for grande, tenta-se a resseccdo parcial com irradiacdo no pos-operatério. A
radioterapia também é uma opc¢do para paliacdo nas metastases dos o0ssos, do pulméo, do
figado ou do cérebro. A quimioterapia é a base do tratamento de doenca local extensa ou
disseminada. Os protocolos mais indicados utilizam cisplatina, doxorrubicina, etoposide e
ciclofosfamida, podendo ser indicado transplante autdlogo de células progenitoras.
Geralmente, quanto menor a crianga no momento do diagnostico, melhor a sobrevida. Esta
doenca ainda apresenta progndstico sombrio, pois o tratamento ndo evoluiu como em outras
doencas oncoldgicas. Estudos estdo sendo conduzidos envolvendo a utilizacdo de anticorpo
monoclonal, inclusdo de outros quimioterapicos (topotecan, irinotecan, genfitinib) aos
protocolos utilizados, entre outros (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON;
OTTO, 2007; STEEN; MIRRO, 2000).

O retinoblastoma é o tumor ocular mais comum na infancia e ocorre nas células da

retina. Na América Latina, Africa e Asia corresponde de 10 a 15% dos tumores pediétricos.
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Pode ocorrer de forma hereditaria ou esporadica, afetando um ou os dois olhos
(retinoblastoma bilateral) ou ainda os dois olhos e mais pieloblastoma (retinoblastoma
trilateral) (BRASIL, 2008a; GUIMARAES; ROSA, 2008).

Toda crianca descendente de uma pessoa com retinoblastoma familiar possui 50% de
risco de carregar o gene do retinoblastoma, e as que possuem este gene apresentam 90% de
risco de desenvolver a doenca (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON;
OTTO, 2007).

Os sinais e sintomas do retinoblastoma dependerdo da localizagdo e tamanho do
tumor. O sinal mais frequente é a leucocoria (“reflexo do olho do gato™), outros sinais
incluem estrabismo, heterocromia secundaria a neovascularizacdo da iris, que pode levar a um
aumento da pressao intraocular, hifema (sangue na camara anterior) e celulite presseptal. As
lesbes que invadem a Orbita podem levar a proptose (GUIMARAES; ROSA, 2008;
LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

O tratamento atual busca ndo s a cura da doenca, mas também a preservacao da visao
e minimizar as sequelas tardias. Assim, o tratamento é individualizado e dependerd da
extensdo da doenca (unilateral, bilateral ou trilateral), do risco de doenca metastatica, do risco
de canceres secundarios, entre outros fatores. O tratamento cirrgico com a enucleacdo
(remocédo do globo ocular) é escolhido para os casos de doenca avancada, sem progndstico
visual. O tratamento conservador inclui a utilizacdo de radioterapia, braquiterapia e
quimioterapia (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007;
STEEN; MIRRO, 2000).

O nefroblastoma ou tumor de Wilms é o cancer renal maligno mais comum na infancia
(95%) e corresponde a 6% de todas as neoplasias pediatricas, sendo o terceiro mais comum,
ultrapassado pelos tumores do sistema nervoso central e neuroblastoma (GUIMARAES;
ROSA, 2008, LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007). No passado, a incidéncia do tumor
de Wilms era considerada estavel, independentemente de etnia, sexo e area geografica. Mais
recentemente, notou-se variacdo geogréafica e temporal desta doenca com maior incidéncia na
Escandinavia, Nigéria e Brasil (BRASIL, 2008a).

E um tumor de apresentac&o tipicamente unilateral, sendo bilateral em 7% dos casos e

metastatico em 12%. O tumor de Wilms ocorre em 1:10 mil criangas sendo mais comumente
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encontrado em faixa etaria abaixo de 5 anos, com pico de incidéncia nos dois primeiros anos
(GUIMARAES; ROSA, 2008).

O tumor de Wilms esté associado a alteracfes genéticas caracteristicas, sendo que o
gene desse tumor (WT1) localiza-se no brago curto do cromossoma 11 (11p13 e um outro
11p15). A presenca desse gene é fundamental para o desenvolvimento geniturinario normal e
para a diferenciacio renal (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO,
2007). Estudos mostram o risco maior desta doenca em criangas com mais de dois anos cujos
pais usavam inseticidas, e também se encontrou como fator de risco para criangas com
diagnostico antes dos 25 meses de vida a utilizacdo de dipirona pela mée durante a gestacédo
(BRASIL, 2008a).

O tumor ¢é tipicamente percebido pelo aumento do volume abdominal ou massa
abdominal palpavel em uma crianca com aspecto saudavel. E comum os cuidadores da
crianca incidentalmente perceberem alteracdes no abdome durante o banho. Outros sinais e
sintomas menos frequentes sdo: dor abdominal, hematiria macroscopica, hipertensao e febre
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

Os exames para investigacdo diagnostica sdo: hemograma completo, exames de
funcdo renal e hepética, exame qualitativo de urina, ultrassonografia abdominal, tomografia
abdominal com contraste, ultrassonografia com Doppler, raio X de térax, tomografia de torax
e bidpsia. Os exames de imagem identificam uma massa que pode ser cistica ou sélida,
encapsulada, esférica, bi ou unilateral (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE;
FURTON; OTTO, 2007). A presenca de anaplasia, estadiamento avancado da doenca ao
diagnostico e a perda dos cromossomos 16q e 1p sdo considerada como de pior prognostico
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

O objetivo atual do tratamento do tumor de Wilms bilateral, além de manter uma
sobrevida alta, é a preservacdo de ambos os parénquimas renais (BRASIL, 2008a). Indica-se a
qguimioterapia neoadjuvante na intencdo de reducdo do tamanho do tumor. A cirurgia continua
sendo o tratamento mais importante, sendo indicada para todos os pacientes com tumor
ressecavel. A quimioterapia € indicada para qualquer estadiamento da doenca e 0s
quimioterapicos mais utilizados tanto antes da cirurgia quanto apds sdo: actinomicina D,
vincristina, ciclofosfamida e doxorrubicina (para doenca em estagio avangado). A radioterapia

abdominal € indicada nos casos de estadio 111, que se d& quando ha resseccdo incompleta do
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tumor, envolvimento de linfonodos abdominais, ruptura tumoral pré ou intraoperatdria,
infiltracdo tumoral na cavidade peritoneal, trombo tumoral em veias, resseccdo de ureter ou
bidpsia em cunha (GUIMARAES; ROSA, 2008).

A doenga 6ssea neoplésica pode se originar de qualquer dos tecidos envolvidos no
crescimento 0sseo. Os dois tipos mais frequentes em criancas sdo 0 osteossarcoma (sarcoma
osteogénico) e o sarcoma de Ewing. Representam 5% de todos 0s casos de cancer na infancia,
acometendo mais adolescentes, com maior risco ao sexo masculino. Apresentam uma
incidéncia média anual de 8,7 casos/milhdo de individuos abaixo de 20 anos (GUIMARAES;
ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

O osteossarcoma € o tumor 6sseo maligno mais frequente em criancas e adolescentes.
H& um pico de incidéncia correspondente ao estirdo da puberdade, entre os 11 e 15 anos
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007). Informacdes dos
registros de cancer de base populacional (RCBP) sugerem gue a incidéncia de osteossarcoma
seja maior na populacdo negra dos EUA, Italia, Brasil, Alemanha e Espanha (BRASIL,
2008a). Seu local de origem é habitualmente a zona medular da regido metafisaria dos 0ssos
longos, aproximadamente metade se origina no fémur e 80% s&o distais (GUIMARAES;
ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

A principal queixa é dor local, aumento do volume da regido acometida, calor e
limitacdo da movimentacdo. As metastases ocorrem principalmente para pulméo (86%) e
0ss0s (9%). Os exames para avaliacdo diagnostica incluem: raio X simples do 0sso,
ressonancia magnética ou tomografia antes da realizacdo da bidpsia da area para avaliacdo de
infiltracdo e extensdo tumoral no local e ao longo do osso comprometido (GUIMARAES;
ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

Os principais fatores de risco conhecidos sdo tratamento prévio com radioterapia e
com quimioterapicos da classe de agentes alquilantes; retinoblastoma hereditario; sindrome de
Li-Fraumeni e sindrome de Rthomund-Thomson e exposi¢do a altas doses do radioisétopo
radio (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

Os piores prognosticos estdo relacionados a presenca de metastases ao diagnostico,
tumores maiores que 12 cm de didmetro ou acometendo mais do que um terco do 0sso,
origem do tumor em regides centrais dos 0Ss0s, resseccdo com margens comprometidas e a

presenca de menor indice de necrose nas células tumorais apos quimioterapia neoadjuvante,
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que significa menor taxa de resposta as medicacdes (GUIMARAES; ROSA, 2008;
LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

O tratamento consiste em quimioterapia e resseccdo cirdrgica radical com margens
livres de doenca ou na amputacdo ou desarticulacdo da area afetada, se as condi¢Bes ndo
permitirem a resseccdo completa com preservacdo do membro. Dependendo da localizacao do
tumor, a extremidade é amputada pelo menos 7,5cm acima da margem proximal do tumor ou
acima da articulagéo proximal ao osso afetado. A associacdo de quimioterapia neoadjuvante
promove muitas vezes uma diminuicdo importante nas dimensdes dos tumores e oferece
tempo para a confeccdo das endoproéteses, permitindo uma cirurgia mais conservadora e com
menor efeito psicoldgico traumatico. A poliquimioterapia pré e pos-operatoria baseia-se na
combinacdo classica de metotrexate, cisplatina, doxorrubicina, mas também pode ser incluida
a ifosfamida, especialmente quando ndo atinge uma taxa de resposta esperada. Esse
tratamento possui impacto favoravel na evolucdo dos pacientes com osteossarcoma, com
sobrevida livre de doenca de 60 a 70% (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE;
FURTON; OTTO, 2007).

O sarcoma de Ewing origina-se principalmente nas extremidades dos 0ssos longos,
distal (27%) e proximal (25%), pelve (20%), torax (20%) e cranio espinhal (9%). No sarcoma
de Ewing extra0sseo, 0s principais sitios sdo: tronco (32%), extremidades (26%), cabeca e
pescoco (18%), retroperitdbneo (16%) e outros sitios (8%) (GUIMARAES; ROSA, 2008;
LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007). Representam um dos tumores 0sseos mais
frequentes na infancia (BRASIL, 2008a).

A principal queixa é a dor localizada intermitente. Ao exame pode se perceber
aumento de partes moles, reacdo inflamatoria local e presenca de circulacdo colateral.
Sintomas sistémicos como febre e emagrecimento podem estar presentes em um terco dos
casos. Sintomas de compressdo de nervos também podem ser observados, de acordo com a
area afetada. O diagndstico diferencial mais importante é o de osteomielite (GUIMARAES;
ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

Os exames para diagnéstico incluem: exame fisico, hemograma, uréia, creatinina,
transaminases. A desidrogenase latica (DHL) é utilizada como marcador progndstico na
evolucdo do caso. Os exames radioldgicos indicados sdo: raio X, ressonancia magnética do

local primario, cintilografia 6ssea e tomografia de térax. A bidpsia de medula Gssea é



30

realizada para investigar metéastases e a biopsia percutanea € indicada para conclusédo do
diagndstico (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

O sarcoma de Ewing é quase exclusivo da raca branca e ndo ha nenhuma outra
caracteristica ou fator ambiental associado a um maior risco (GUIMARAES; ROSA, 2008:;
LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007).

Aproximadamente 20 a 30% dos pacientes com sarcoma de Ewing 6sseos apresentam
doenca metastatica ao diagnostico. Criancas com sarcoma de Ewing em extremidades distais
tém um progndstico mais favoravel e o aumento da DHL sérica previamente ao tratamento se
correlaciona com um tumor mais volumoso ou com doenca metastatica e pior sobrevida
(GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE; FURTON; OTTO, 2007). Pior progndstico foi
observado na faixa etéria entre 10 e 14 anos. Os pacientes portadores de tumor de Ewing
apresentaram um aumento da sobrevida até 1980, permanecendo estavel nos periodos mais
recentes (BRASIL, 2008b).

O tratamento consiste em poliquimioterapia com vincristina, doxorrubicina,
ciclofosfamida, ifosfamida e etoposide, combinada a radioterapia para todos os sitios com
doenca macroscopica e ressec¢do cirargica. Se possivel, a resseccdo cirdrgica do tumor
primario deve ser realizada apds a quimioterapia neoadjuvante. Muitos pacientes com doenca
metastatica ao diagndstico respondem bem aos protocolos de quimioterapia administrados aos
pacientes com doencas localizadas, porém na maioria dos casos, a doenca é apenas
parcialmente controlada ou ela gera recidivas (GUIMARAES; ROSA, 2008; LANGHORNE;
FURTON; OTTO, 2007).

Cada uma das doencas discutidas anteriormente requer um cuidado diferenciado,
mostrando a importancia de se ter o conhecimento da fisiopatologia, entretanto, diante de cada
diagndstico médico descrito anteriormente emergem cuidados de enfermagem especificos e
individualizados de acordo com as possiveis complicagdes, bem como as singularidades de
cada crianca. E com base também nas caracteristicas e estadiamento da doenca e nas
condicdes clinicas da crianca que se podem priorizar os cuidados, porém, o cuidado ampliado
a crianca com cancer envolve outros aspectos para além do cuidado biolégico. Algumas
consideracOes especificas acerca do cuidado a ser realizado com criangas em oncologia sdo

importantes e serdo discutidas a seguir.
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1.2 CONSIDERACOES SOBRE O CUIDADO DE ENFERMAGEM A CRIANCA COM
CANCER

Quando uma crianca adoece de cancer, sua vida e o cotidiano familiar passam por
rapida e intensa transformacdo. De um momento para o outro, ela se vé dentro de um hospital,
um ambiente estranho, muitas vezes hostil, rodeada por pessoas desconhecidas, no qual serad
submetida a exames e tratamentos invasivos e dolorosos, sendo afastada de seu ambiente,
familiares e amigos. Independente de sua idade e de sua capacidade de compreensao cognitiva
da realidade que a rodeia, ela de algum modo percebe que algo grave e temivel esta
acontecendo consigo. Frente a essa realidade a crianca pode ter seu desenvolvimento
subitamente modificado por vivenciar sensagéo de perigo iminente (MENEZES et al., 2007).
Sob esta Otica, a hospitaliza¢éo proporciona influéncia negativa na vida das criangas.

Estudos entre 1950 até meados da década de 1980 enfatizavam os maleficios da
internacdo hospitalar sob o ponto de vista da separacdo que tal procedimento causa entre a
crianga e sua familia, em especial da figura materna. Estes estudos evidenciam trés fases:
resposta emocional da crianca relacionada a separacdo da mde; risco de hospitalismo -
descrito como um quadro de reacBes complexas, de sintomas clinicos que podem ser
confundidos com os da propria doenca fisica ou agravando-os, e, dessa forma, dificultam o
tratamento e o diagndstico — e as reacles pds-alta que podem se caracterizar em insonia,
pesadelos, medo excessivo, apego ou rejeicdo materna, distdrbios reativos de conduta, entre
outros (BOWLBY, 1995; SPITZ, 1979).

Spitz (1979, p. 202) esquematizou uma sequéncia dos sintomas apresentados pelas

criancas em processo de hospitalismo, da seguinte forma:

Primeiro més de internagdo: As criancas tornam-se chorosas e exigentes e
tendem a apegar-se ao observador quando este consegue estabelecer contato
com elas.

Segundo més de internagdo: O choro frequente transforma-se em gemido.
Comeca a perda de peso. Ha uma parada no quociente de desenvolvimento.
Terceiro més de internacdo: As criangas recusam o contato. Permanecem a
maior parte do tempo de brugos na cama, um sintoma patognomonico.
Comeca a insbnia, a perda de peso continua. H& uma tendéncia para contrair
moléstias, o atraso motor torna-se generalizado. Inicio da rigidez facial.
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Apols o terceiro més: A rigidez facial consolida-se. O choro cessa e é
substituido por letargia. O quociente de desenvolvimento comeca a diminuir.

Percebeu-se o quanto o processo de hospitalizacdo prejudicava o0 crescimento e
desenvolvimento infantil, e como a auséncia da mée deixava a crianca vulneravel a outras
progressivas complicacdes, alem daquelas relacionadas ao processo de doenca que levou a
necessidade de tratamento em regime de internacdo. Essas reacbes da crianca sao
manifestacdes de sofrimento e sua progressao pode culminar com a morte.

No ano de 1959, na Inglaterra, foi publicado o Relatério Platt que ja trazia
recomendacdes para um processo de revisdo e transformacdes dos padrdes rigidos nas
hospitalizacBes de criancas. Entre as recomendacfes sugeridas pelo meédico inglés Platt, a
pedido do Ministério da Salde da Inglaterra, com base no resultado de pesquisa sobre a
hospitalizacdo de criancas, estavam: evitar a internacdo hospitalar - as criangas deveriam ser
admitidas em hospitais ou unidades pediatricas e ndo junto com adultos -; os enfermeiros
pediatricos deveriam receber treinamento especifico; maior treinamento para médicos em
relacdo as necessidades emocionais das criangas; permitir aos pais visitar seus filhos sempre
que pudessem; admissdo da mae junto com seus filhos; atividades de jogos, recreacdo e
educacionais deveriam ser promovidas nas unidades de internacdo (LONDON, 1959; apud
COLLET; OLIVEIRA; VIEIRA, 2010).

No Brasil, apenas ap6s meados de 1980, os estudos enfatizam os beneficios da
presenca da mée para a criangca que vivencia a internacdo hospitalar, tais como: reducdo do
tempo de internacdo, menor nimero de sintomas pés-alta, facilidade para coleta de material
para exames, diminuicdo de infeccdo cruzada, entre outros (RIBEIRO; ANGELO, 2005).

Apos a promulgacdo do Estatuto da Crianga e do Adolescente, no dia 13 de julho de
1990, no Brasil, passou a ser direito de a crianga ter acompanhante durante a hospitalizacéo.
No artigo 12 dispde que “[...] 0s estabelecimentos de atendimento a saude deverdo
proporcionar condicdes para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel,
nos casos de internacdo de crianca ou adolescente” (BRASIL, 1990, p. 8).

No inicio do periodo de hospitalizagdo para diagnéstico e tratamento do céncer, a
crianga se mostra aterrorizada, mas com a ajuda da mde como acompanhante, ela passa a
enfrentar 0 medo e o terror, e as situagBes e rotinas vivenciadas no periodo de internacéo

hospitalar passam a ser mais compreendidas. A crianga torna-se diferente, amadurecida,
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colaborativa, com um vocabulario mais rico, empregando até mesmo termos médicos e,
principalmente, um agente participante do seu proprio cuidado (RIBEIRO; ANGELO, 2005).
Na prética, percebe-se que a crianga encontra a protecdo que leva a este crescimento em
qualquer figura familiar com a qual ela tenha um vinculo forte de confianca e a acompanhe,
frequentemente, nas internagdes hospitalares.

A hospitalizacdo, mesmo com a melhoria das condi¢des nas ultimas décadas, ainda
traz maleficios para o desenvolvimento natural e o convivio familiar da crianca, que se
intensificam quando é necesséria pela presenca de uma doenca oncoldgica, ja que o
tratamento € prolongado, com diferentes fases e tem peculiaridades na sua forma de
enfrentamento por ser uma doenca estigmatizante, como dito anteriormente. A crianca e a
familia podem passar por seis fases que correspondem as possibilidades de curso da doenca, a
partir do seu diagndstico, as quais podem determinar transformacGes nas relagdes sociais e
pessoais. Tal fato implica no desenvolvimento de um cuidado de enfermagem de acordo com
as necessidades que a crianca e a familia vivenciam. Segundo Lima (1995), as cinco fases sdo:
(1) por ocasido do diagndstico; (2) remissdo ou controle da doenca; (3) recaida; (4) quando o
Obito torna-se iminente e (5) apoio a familia ap6s o 6bito. Contudo, a crian¢a pode alcancar a
cura e, por isso, acrescenta-se mais um periodo que merece atencdo diferenciada das outras
fases vivenciadas no curso da doenca. A sobrevivéncia ao cancer determina cuidados
especificos, principalmente relacionados aos efeitos colaterais tardios, 0 medo constante de
um segundo céancer ou recaida tardia, retorno ao cotidiano anterior a doenca, melhoria na
qualidade de vida e os sintomas p6s-traumaticos.

Os problemas provocados pelo diagnéstico e tratamento do cancer podem levar ao
rompimento profundo da estrutura familiar. Revela-se que mesmo em diferentes populagdes
com distintos costumes e valores, todos relatam dificuldades de enfrentamento familiar frente
ao cancer infantil (STEWART; PYKE-GRIMM; KELLY, 2005). Segundo Lima (1995, p.
89), desde 0 momento em que o cancer € comunicado a familia, “[...] profundas alteracGes
nela ocorrem e isto afeta ndo s6 seus membros, mas também pessoas do seu circulo de
relagdes”. Entretanto, cada familia apresenta recursos diferentes para lidar com os desgastes e
estresses relacionados a doenca e suas consequéncias (STEWART; PYKE-GRIMM; KELLY,
2005). Nesse contexto, a morte da crianca é o fator de maior estresse para 0s entes mais

proximos. A angustia é um sentimento que se mantém presente em qualquer fase da doenca.
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Diante dessa realidade, a Enfermagem, na pratica do cuidar, considera importante
estimular os pais ou familiares a apoiar as criancas para enfrentar as dificuldades e os
estresses. Portanto, a familia também necessita da atencfo da equipe de salide. E necessario
ajudar os pais a retomar o equilibrio familiar, procurando incorporar a crianga a rotina
doméstica e tentando adapta-la ao novo estilo de vida, objetivos estes, inclusive, ja descritos
pelos pais (RIBEIRO; ANGELO, 2005). Instrumentalizar essas familias para o enfrentamento
da situacéo e para os cuidados com o filho no domicilio € uma intervengdo que pode ser feita
por toda equipe multiprofissional.

As particularidades individuais, sociais, econémicas, culturais e regionais precisam ser
consideradas. Dessa forma, a assisténcia de enfermagem ndo é padronizada de modo
estereotipado e a crianga e sua familia passam a ser tratadas pela Enfermagem na producéo do
cuidado, com especificidades e individualidades inerentes as necessidades desse bindmio.
N&o se deve subestimar a competéncia dos pais e familiares, nem deixa-los desamparados
guando necessitam de suporte (NASCIMENTO et al., 2005). Incluir a familia na perspectiva
do cuidado da equipe é tdo importante quanto cuidar da crianca (RIBEIRO; ANGELO, 2005).

Nos ambulatérios ou em instituicdes hospitalares pediatricas, o atendimento com uma
abordagem integral, lembrando e respeitando a condicdo do "ser crianca”, sdo fatores que
facilitam a pratica do cuidar (SOARES; VIEIRA, 2004). O cuidado as criancas com cancer
submetidas a quimioterapia ambulatorial requer competéncia técnica e conhecimento
cientifico atualizado, considerando-se também suas singularidades. Assim, a organizacdo de
um servigo de quimioterapia eficiente e qualificado se beneficia com o enfermeiro que possui
extenso conhecimento dos aspectos que envolvem o complexo cuidado a crianca em
oncologia (GOMES, REIS, COLLET, 2010), implicando na producéo do cuidado fundado na
abordagem centrada na crianca e sua familia (ELSEN; PATRICIO, 2000).

Minayo (2008) enfatiza que todas as agOes clinicas, técnicas, terapéuticas, de
prevencdo ou de planejamento devem estar atentas aos valores, atitudes e crencas das pessoas
a que a acdo se dirige. Soares e Vieira (2004) relatam que esse cuidado deve ultrapassar a
assisténcia fisica e os conhecimentos a respeito de sua doenca e dos tratamentos clinicos a
serem realizados, abrangendo a utilizacdo de técnicas adequadas de comunicagdo e

relacionamento.
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Quando o cuidado se configura como uma experiéncia de encontro, de trocas
dialdgicas verdadeiras, deixando de ser mecanico e unidirecional, com saberes instrumentais
mais a intersubjetividade experimentada, retroalimenta seus participantes de novos saberes
tecnocientificos e praticos. Nesse sentido, o didlogo mostra-se como um elemento central. H&
outras formas de comunicacdo ndo verbal, as quais se fazem relevantes para facilitar o
encontro cuidador, que devem ser lembradas: o0 modo de tocar, a postura profissional, o
gestual, as atitudes de responsabilidade, acolhimento, e compromisso que sdo demonstrados
com as ag¢fes no ambiente onde hd o encontro. Tais formas potencializam o didlogo e,
consequentemente, o cuidado individualizado e humanizado (AYRES, 2007).

Sendo assim, para que o cuidador possa compreender o ser humano a ser cuidado, é
importante tentar interpretar os sinais e simbolos expressos na comunicacdo nao verbal. A
pessoa que recebe os cuidados é, muitas vezes, capaz de perceber a comunica¢do ndo verbal
do profissional gerando maior empatia ou mesmo repudio, o que pode influenciar diretamente
na prestacdo do cuidado. A atencdo dada a comunicacdo ndo verbal pode facilitar a percepcéao
e conhecimento aprofundado do outro, entretanto, um distanciamento maior pode ocorrer de
acordo com a postura do cuidador (REIS et al., 2009).

Pupulin e Sawada (2002) consideram que a qualidade na assisténcia de enfermagem
esta relacionada ao desenvolvimento e ao aprimoramento da capacidade de comunicagdo do
enfermeiro como facilitador da interacdo terapéutica.

Além das consideragdes trazidas, os cuidados de enfermagem as criancas em
tratamento para o cancer devem ser pautados de acordo com a Resolucgédo do Conselho Federal
de Enfermagem (COFEN) nimero 210/1998, que resolveu: “Aprovar as Normas Técnicas de
Biosseguranca Individual e Coletiva e Ambiental dos procedimentos a serem realizados pelos
profissionais de Enfermagem que trabalham com quimioterapia antineoplasica” (BRASIL,
1998).

A equipe de enfermagem deve agir de forma a seguir as recomendacbes do COFEN
em sua pratica na oncologia, para se proteger de possiveis acidentes de trabalho envolvendo
0s quimioterapicos antineoplasicos, bem como proporcionar um ambiente menos insalubre
diante dos riscos advindos de exposicdo a citostaticos. A resolucdo do COFEN tambem visa
assegurar a qualidade da assisténcia prestada pela equipe de enfermagem e promover a

humanizacdo do atendimento aos portadores de cancer submetidos & quimioterapia. O
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ambiente onde se administra a quimioterapia tem um potencial para ser um gerador de mal
estar para as criancas e seus acompanhantes, portanto, a humanizacdo é uma exigéncia a ser
implantada em todas as suas dimensdes neste local.

Contudo, o espaco hospitalar deve ser valorizado no desenvolvimento do cuidado de
enfermagem ndo apenas pelo possivel risco de insalubridade maior relacionado a
contaminacdo ambiental com citostaticos, mas também pela forte influéncia que exerce sobre
o0 desenvolvimento do cuidado para os profissionais de saude, bem como para a crianca e seu
acompanhante. A crianga interage com o0 ambiente onde se encontra e esta relacdo pode
interferir diretamente no seu processo de salde-doenca, por isso a humanizacdo no meio

hospitalar deve ser considerada prioridade em servicos de assisténcia pediatrica.

1.3 HUMANIZACAO HOSPITALAR

E comum identificar no cotidiano hospitalar criancas sendo assistidas com qualidade
técnica e de alta complexidade, sendo tratadas adequadamente sob a Otica terapéutica e, ao
mesmo tempo, vivenciando situacdes desconfortaveis. N&o raro, no hospital, temos criancas
assustadas, irritadas com as rotinas do cotidiano hospitalar; ha falta de privacidade e de
atividades ludicas; alimentacdo que ndo se adequa as suas preferéncias nutricionais; excesso
de barulho, iluminacdo incdmoda e desconforto térmico; espacos inadequados para espera do
atendimento; estrutura fisica inapropriada para atendimento as criancas; dificuldade de acesso
aos servicos; lacunas na comunicagdo; profissionais insatisfeitos, desmotivados, relapsos,
descompromissados, acomodados, sem capacitacdo técnica; quantidade insuficiente de
pessoas para atender as criancas e seus acompanhantes; entraves no processo de atendimento,
entre outros. Esses aspectos, em geral, promovem estresse a crianga e ao seu acompanhante,
podendo interferir na recuperacdo da salde da crianca e levando ao agravamento de um
quadro ja instalado (ALVES; DESLANDES; MITRE, 2009; COLLET; OLIVEIRA; VIEIRA,
2010b; MORSCH; ARAGAO, 2008; SOARES; VIEIRA, 2004).

O sistema de salde ndo pode se manter inerte diante desta realidade. O movimento

necessario para mudar a logica da atencao centrada na doenca nao passa sO pela incorporagéo
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de um novo entendimento acerca dos pacientes e de suas vivéncias, mas de uma mudanca da
cultura organizacional, a qual concentra as relacfes de saber-poder, de género e status social.
Esses fatores sdo capazes de estimular determinadas formas de relacionamento entre os atores
nas instituicdes (ALVES; DESLANDES; MITRE, 2009), os quais sdo considerados
inapropriados para a conquista da integralidade do cuidar. E fundamental sensibilizar os
membros da equipe multiprofissional para transformar o momento terapéutico em um
momento Unico de contato e dialogo, da fusdo de horizontes, tornando-o um encontro
cuidador (AYRES, 2007).

O Ministério da Saude (MS) reconhece esta realidade e vem buscando qualificar os
servicos de saude, de forma a que percebam os usuarios (externos e internos) do sistema como
seres humanos dotados de aspectos fisicos, sociais, e psicolégicos que precisam ser
respeitados. No ano de 2001 instituiu-se o Programa Nacional de Humanizagéo da Assisténcia
Hospitalar (PNHAH), intencionando melhorar a qualidade dos hospitais publicos do Brasil
que integram a rede do Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2001). Para tal, utiliza-se a
seguinte definigao:

A humanizagédo ¢é entendida como valor, na medida em que resgata a vida
humana. Esse valor é definido em funcdo de seu carater complementar aos
aspectos técnicos cientificos que privilegiam a objetividade, generalidade,
causalidade e a especificagdo do saber. Assim, humanizar é resgatar o
respeito a vida humana levando-se em conta as circunstancias sociais, éticas,

educacionais e psiquicas presentes em todo relacionamento humano
(BRASIL, 2001).

Em 2003 o MS trata a humanizagdo ndo como um programa, mas passa a reconhecé-la
como Politica Nacional, o HumanizaSUS. Essa Politica fundamenta-se na valorizacdo da
dimensdo subjetiva e social em todas as praticas de atencdo e gestdo no SUS, fortalecendo o
compromisso com os direitos do cidaddo (BRASIL, 2003).

Dentre outras diretrizes, 0 MS enfatiza que a Humanizacdo deve ser vista como
politica que transversaliza todo sistema: das rotinas nos servigos as instancias e estratégias de
gestdo, criando operacdes capazes de fomentar trocas solidarias, em redes multiprofissionais e
interdisciplinares; implicando gestores, profissionais e usuarios em processos humanizados de
producdo dos servigos, a partir de novas formas de pensar e cuidar da saude, e de enfrentar

seus agravos. As diretrizes requerem que haja apropriacdo dos processos de trabalho, por
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gestores, profissionais e usuarios, com base em uma ética de coimplica¢do na producdo dos
saberes, das préaticas e das relacdes no campo da saude, por meio do aumento do grau de
comunicacéo, de colaboracdo e de compartilhamento entre esses atores, nas diferentes agdes e
instancias gestoras do SUS (SOUZA; MENDES, 2009).

Seria imprescindivel compreender o trabalho em sadde como, fundamentalmente,
trabalho afetivo, de producdo de afetos e de modos de afetar e ser afetado pelo outro na
criagdo de redes sociais, de formas de vida (biopoder), de novas subjetividades e
sociabilidades. Assim, o acolhimento corresponderia, sobretudo, a disposi¢éo ético politica ao
outro, fazendo da clinica, enquanto plano cuja poténcia permite escutar, cartografar e
construir formas de intervencdo (MENDES, 2007 apud SOUZA; MENDES, 2009), um
operador privilegiado no processo diagnostico e de resolucdo de problemas de sadde, pois é
no ambito da clinica - se entendida de maneira ampliada - que sdo trabalhados o vinculo
terapéutico e a escuta aos sujeitos, a partir dos quais se potencializam condi¢des de
compreensdo e de interpretacdo das demandas pessoais, comunitarias e sociais no campo da
salde (SOUZA; MENDES, 2009).

A humanizacdo deve ser entendida ndo apenas como uma ajuda humanitaria, mas
como um ato de respeito, ética e cidadania, o que dentro de uma instituicdo de saude pode ser
representado por estreitamento de vinculos entre as pessoas para viabilizarem a solucdo de
problemas e construcdo de corresponsabilidades, contribuindo para a satisfacdo das
necessidades singulares de cada pessoa envolvida no processo de cuidar, sejam elas criancas,
familiares, profissionais de saude ou pessoal de apoio. Busca encontrar no trabalho coletivo a
direcdo para execucdo de um Sistema Unico de Sadde acolhedor e resolutivo.

Ademais, quando os sujeitos sdo criancas com cancer, uma doenca tdo traumatica para
todos que se encontram envolvidos com o tratamento, desde os profissionais as criangas e
suas familias, a humanizacdo passa a ser tdo fundamental quanto as medicacdes para que se
ultrapasse as diferentes fases que a doenca determina, com uma qualidade de vida digna, com
0 respeito a condi¢do do ser crianca.

A corresponsabilidade citada anteriormente refere-se a construgdo de parcerias entre
profissionais de saude e usuarios, elaborando alternativas para a conducdo de um caminho e

considerando valores culturais dos diferentes coletivos. Proporciona, por meio dos espagos
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coletivos, a manifestacdo do saber do outro, permite entender que o ser humano é um ser
dependente de suas redes (ALVES; DESLANDES; MITRE, 2009).

O acolhimento e a autonomia s&o imprescindiveis para se praticar um trabalho dito
humanizado, por isso séo norteadores da PNH, considerados dispositivos que promovem
mudangas concretas nos processos de trabalho e gestdo dos servigos. O acolhimento envolve a
observacdo e escuta atenta, capaz de perceber as diversas demandas, por meio da
comunicagio verbal e ndo verbal. E um principio voltado para a reflexdo das préticas de
salde, pois reconhece o outro em suas diferengas a partir de um compromisso de
responsabilizacdo no encontro terapéutico (BRASIL, 2006).

A autonomia refere-se a capacidade de decisdo dos envolvidos no processo de cuidar,
ocorre baseada em informacdes, didlogo e valorizacdo da rede de relagbes que permeiam 0s
individuos. Portanto, esta diretamente ligada a qualidade da comunicagéo entre os atores e em
especial as informacBes recebidas durante o encontro terapéutico. E na medida em que
paciente e acompanhante disponibilizam e compreendem o contexto em que estdo inseridos,
que a autonomia de ambos pode ser exercida de forma mais plena. Compartilhar informacdes
necessarias que envolvem o tratamento permite estabelecer uma participacdo construtiva no
processo terapéutico, possibilitando aos sujeitos a manifestacdo de sua capacidade
protagonista (ALVES; DESLANDES; MITRE, 2009).

Em outras palavras, o acolhimento €, sem ddvida, o principio base da humanizacdo
que vai além da forma como os profissionais sdo cortezes com 0s pacientes e a presenca de
um ambiente decorado e higienizado. O acolhimento possibilita a construcéo de relagdes mais
dialdgicas, pode facilitar a producéo de vinculos, entendendo o usuario como capaz de exercer
sua autonomia e sua capacidade protagonista, compartilhando a responsabilidade pelo cuidado
(ALVES; DESLANDES; MITRE, 2009).

De acordo com a PNH o ser humano deve ser visto em sua condicéo,
simultaneamente, complexa, exuberante e problematica, sobretudo em relacdo aos processos
de saude/doenca (SOUZA; MENDES, 2009). Se este ser humano € uma crianca, suas
caracteristicas devem ser valorizadas, mesmo que o seu mundo seja diferente do mundo dos
profissionais e gestores. A infancia de criangas com cancer € afetada em todos os aspectos
pela necessidade de tratamento agressivo e prolongado, implicando diretamente no

comprometimento de seu desenvolvimento enquanto ser social que necessita ter uma vida sem
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sofrimento, dor, medo e angustia. Para isso os profissionais e 0s gestores da saude precisam
buscar formas diferentes de oferecer o cuidado, trazendo para o cotidiano assistencial recursos
proprios do mundo infantil, de forma a possibilitar que as criancas sejam protagonistas do seu
tratamento em uma atmosfera o mais proximo possivel de uma vida saudavel. A humanizacao
hospitalar tem reflexo direto na construcdo da biografia das criangas com cancer e por isso
tem um significado imensuravel para a vida delas.

Enfatiza-se que, a partir da compreensdo da perspectiva das criangas, é possivel
construir relagdes em saude que ndo sejam pautadas pelo assujeitamento e pelo controle, e
apostar na capacidade delas de expressar, criar e reinventar normas que possibilitem a
administracdo, de forma autbnoma, da sua margem de risco na vida, ampliando as
capacidades de enfrentamento da doenca junto as relacbes que Ihe sdo mais importantes
(ALVES; DESLANDES; MITRE, 2009).

O alcance da humanizacdo do cuidado na atencdo a saude infantil depende da escuta
das criancas, esta parcela da populacdo deve ser ouvida e, por isso, o desenvolvimento deste
estudo se mostra premente, pois por meio de suas falas poderdo ser criadas estratégias para
humanizar a assisténcia de servicos de atendimento a salde infantil, em especial, na
oncologia. Considerar o gque interpde as relacbes no ambiente da sala de quimioterapia é o
caminho para canalizar forca para a producdo de subjetividades protagonistas e responsaveis
pelo cuidado. Alves, Deslandes e Mitre (2009) concordam com a necessidade de
desenvolvimento de oportunidades e espacos para valorizar a percepcdo das criangas,
argumentando que a expressao delas pode fornecer valiosos subsidios para que as praticas em

salde possam ser repensadas em prol de uma assisténcia mais integral e acolhedora.

1.4 DESVELANDO A PERCEPCAO DAS CRIANCAS

O conhecimento que se tem do mundo exterior e da sensacdo interna da realidade
fisica deriva da coleta de informagGes sensoriais. Sua importancia para estudo se da também
por lidar com aspectos significantes, e mesmo decisivos, da interacdo didria com o ambiente.

Estuda-se a percepcdo, pois ela € intrinsecamente interessante, ajuda a responder questdes
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subjetivas relativas a existéncia diaria, as quais sdo frutos da forma como se Vé, sente e usa 0s
sentidos para o relacionamento com o meio (CHAUI, 2000).

A percepgdo é entendida aqui como a fungdo cerebral que atribui significado a
estimulos sensoriais, a partir de uma relagdo entre as vivéncias passadas de um ser humano.
Por meio da percepcdo, um individuo organiza e interpreta as suas impressdes sensoriais para
atribuir significado ao seu meio. Consiste na aquisicao, interpretacdo, selecdo e organizacao
das informacdes obtidas pelos sentidos, a partir de relagdes entre o corpo humano e 0 mundo,
envolvendo personalidade, historia pessoal, afetividade, desejo e paixdo (CHAUI, 2000).

A percepc¢do ndo é um feixe de qualidades isoladas que emitem estimulos aos 6rgéos
dos sentidos (como suporia o empirista), nem um objeto indeterminado esperando que o
pensamento diga as sensagGes (como suporia o intelectualista), ndo é um mosaico de
estimulos exteriores (empirismo), nem uma ideia (intelectualismo). Ndo se tem sensacGes
parciais, mas percepc¢des globais de uma forma ou de uma estrutura; a percep¢do sempre
percebe uma totalidade completa (CHAUI, 2000).

O estudo da percepcéo € de extrema importancia porque o comportamento das pessoas
é baseado na interpretacdo que fazem da realidade e ndo na realidade em si, por esse motivo, a
percepcdo do mundo € diferente para cada um; cada pessoa percebe um objeto ou uma
situacdo de acordo com os aspectos que tém especial importancia para si propria (SOARES,
VIEIRA, 2004; CESARINO et al., 2005). Ademais, quando se trata da percepcao de pessoas
que passam por situagdes incomuns e um tanto desagradaveis, isso pode influenciar
negativamente no comportamento atual e futuro. Portanto, h4 envolvimento da vida social,
isto €, os significados e os valores do ambiente e dos objetos percebidos dependem da
sociedade e do modo como nela estes e as pessoas recebem sentido, valor ou funcdo (CHAUI,
2000).

Um espaco familiar para uns pode ser assustador e ameacador para outros. Este € 0
caso do ambiente hospitalar, que é conhecido dos profissionais de satde, mas tdo misterioso e
muitas vezes “ndo hospitaleiro” para os pacientes e acompanhantes (especialmente criangas e
suas familias). Deixar 0 seu espaco habitual, seu lar, para ir para o hospital pode significar
abandono de suas rotinas diarias, para imergir em novos rituais sem, quase sempre, ter sido
preparado para enfrenta-los (COLLIERE, 1989).
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Portanto, a compreensdo da influéncia do espaco fisico torna-se relevante
principalmente quando estamos diante de criangas com cancer, 0 que provoca uma maior
tensdo sobre os profissionais, acompanhantes e as proprias criangas por ser uma doenga
cronica, em alguns casos incuraveis, na qual a dor, o sofrimento e a morte fazem parte do
cotidiano de quem vivencia essa experiéncia. No exercicio do trabalho, a equipe de
enfermagem enfrenta mdltiplas pressdes de ordem fisica, psicoafetiva, organizativa,
hierarquica e institucional (COLLIERE, 1989). Diante dessa realidade, a Enfermagem estéa
sujeita a toda espécie de estresse e angustia, incerteza, emocoes fortes, por alegria ou dor, 0s
quais podem ser agravados pelo cuidado a criangas com cancer, que influenciam diretamente
no comportamento e na forma de realizar suas atividades praticas.

Um centro especializado e referéncia no tratamento do céncer apresenta uma
concentra¢do no numero de portadores da doenca o que faz com que o convivio com estes
mostre 0s rumos que a doenca pode tomar - a cura ou 0 6bito. O paciente tende a identificar-
se com guem esta proximo. Passa a sofrer ndo s6 pelo outro, mas por si mesmo mediante
sentimentos que Ihe sdo provocados de maneira exarcebada pela identificagdo. A visdo do
sofrimento do outro propicia a formacdo de fantasias e desperta 0 medo de que tudo possa
acontecer com ele (CESARINO et al., 2005).

O desgaste emocional e a forma como as pessoas percebem o seu meio é fator
significativo na determinacdo de transtornos relacionados ao estresse e a depressdo dos
envolvidos com o cancer (SESSA et al., 2008). A percepcdo de pacientes, familiares ou
profissionais se realiza em um campo percebido e o percebido ndo esta deformado por nada,
pois ver ndo é fazer geometria nem fisica. Ndo ha ilusdes na percepc¢do, perceber € diferente
de pensar e ndo uma forma interior e deformada do pensamento. A percep¢do ndo é causada
pelos objetos sobre as pessoas, nem é causada pelo corpo das pessoas sobre as coisas: é a
relacdo entre elas e as pessoas e as pessoas e elas, uma relagdo possivel porque elas séo
corpos e as pessoas também o sdo (CHAUI, 2000).

Cada ser tem uma percepcao diferente, baseado nisso, verifica-se que as concepgoes
relativas a infancia modificaram-se progressivamente. A crian¢a ndo é mais vista como aquela
maquete do adulto ou o adulto miniaturizado que gostariam de encontrar nela, ela tem suas
proprias percepgdes, as quais sdo influenciadas pelo meio social em que vive, a familia, a

escola, a televiséo, entre outros grupos a qual pertenca. O meio em que a crianga se



43

desenvolve € o universo adulto, e esse age sobre ela da mesma maneira que todo o contexto
social, condicionando-a ou alienando-a. De acordo com a teoria da percep¢do, nao existe
visdo verdadeira, e a visdo adulta ndo pode, de modo algum, representar a medida padréo.
Portanto, ndo se deve reduzir os processos infantis qualificando-os de menores. A crianga esta
t40 perto das coisas quanto o adulto (MEREDIEU, 1997).

Uma forma de se alcancar o conhecimento das percepc¢des das criangas € por meio do
ludico. Toda abordagem psicolégica sobre criancas se apoia no ludico como mediador da
relacdo e da possibilidade de compreensdo dos aspectos subjetivos. O ludico vem sendo
utilizado com sucesso para diagndstico psicologico das criancas. Os procedimentos
projetivos, utilizados transicionalmente nas entrevistas clinicas possibilitam o acesso, num
contexto ludico e criativo, aos determinantes logico-emocionais subjacentes as condutas
humanas (VAISBERG; MACHADO, 2000).

O procedimento projetivo é entendido como tudo o que, a partir de uma forma
sofisticada de brincar, propicie conhecimento acerca da subjetividade, mediante o uso, pelo
profissional, de método de escuta que rompa o acordo consensual dos significados cotidianos
e que propicie a emergéncia de novos sentidos (AIELLO-VAISBERG, 1996 apud
VAISBERG; MACHADO, 2000). Existem varias técnicas que envolvem o lddico e
possibilitam que profissionais adentrem ao mundo subjetivo infantil, tais como: estérias,
producdo de pintura, bricolage, desenho-estdria, entre outras (FRANCISCHINI; CAMPOS,
2008).

Porém, a crianca sO pode reproduzir a sua percepcao por meio de procedimentos
projetivos na medida em que lhe sejam fornecidos instrumentos e material, como por
exemplo: papel e lapis para o desenho e também pode se considerar um tema para a producéo
do contetdo a ser estudado. A observacdo de uma crianga desenhando mostra que 0 corpo
inteiro funciona e que ela sente prazer nesta gesticulacdo. Efetuado de inicio pelo simples
prazer do gesto, o rabisco é, antes de tudo, motor. S6 depois é que a crianca descobre a
relacdo de causalidade que liga a acio de rabiscar e a persisténcia do traco. E ai que se situa a
origem do grafismo. “O que a crianga desenha ¢ sempre ela mesma, sua propria imagem
refletida e difratada em multiplos exemplares” (MEREDIEU, 1997, p. 33).

Em relacdo ao espaco, Méredieu (1997) coloca que ndo existe espago em si, mas uma

pluralidade de espacos possiveis de serem percebidos e o aparecimento de cada um depende
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estreitamente das condicdes socio-histéricas do momento. Recomenda que se deva deixar que
a crianca construa e apreenda o seu proprio espaco e sua reproducao pode se dar por meio do
ludico.

A percepcdo, antes considerada como um ato de apreensdo puramente passiva, é hoje
reconhecida como a operacdo de um sujeito que intervém de maneira ativa na construgédo do
objeto. O espaco perceptivo ndo € inteiramente dado a percepcdo: o campo espacial €
sensorial, elabora-se e estrutura-se progressivamente. Existe uma génese da percepcdo que
obriga a estudos separadamente, 0s processos perceptivos no adulto e na crianga sem, no
entanto, esquecer que eles representam as diferentes fases de uma mesma evolugédo. Portanto,
ndo ha razBes para pressupor na crianca a experiéncia do espaco analoga a do adulto. Anterior
as montagens e as categorias espaciais colocadas pela ciéncia e a cultura, o espa¢o infantil
aparenta-se com aquele espaco originario de que fala Merleau-Ponty, espaco existencial
aberto constituido pelo corpo (MEREDIEU, 1997).

No plano grafico, mesmo que a crianca esteja hum estagio mais evoluido no plano
perceptivo, a organizacdo espacial comeca por intuicdes sobre as relaces de continuidade-
descontinuidade, vizinhanca, separacdo, envolvimento, etc. As nogles espaciais ndo sao
métricas, mas qualitativas. Essas relaches que se organizam muito progressivamente, ao
mesmo tempo em que se desenvolvem os mecanismos motores e representativos susceptiveis
de dar-lhes origem, comecam desde o rabisco com a dissociagdo continente-contetdo
(MEREDIEU, 1997).

O pesquisador deve estar atento ao processo e as estratégias empregadas pela crianca
para resolucdo das questfes sinalizando para ela que ndo ha respostas esperadas em termos
certos ou errados; o importante € a sua construcdo particular de uma resposta. O pesquisador
necessita proceder de modo a ndo emitir juizo de valor a respeito das opiniGes e acdes das
criangas participantes do estudo, sem que os avaliem a partir dos referenciais que adota, tendo
em vista a sua particular insercao social (FRANCISCHINI; CAMPQOS, 2008).

Entdo, para o pesquisador desvelar a percepcao das criancas em guimioterapia acerca
da ecologia hospitalar é necessaria a utilizagdo de um procedimento projetivo, ndo como
recurso diagndstico, mas como forma de acesso ao universo empirico da crianga para pesquisa
qualitativa. O cuidado integral e humanizado as criangas com cancer sera alcancado a medida

que, conhecendo as dificuldades enfrentadas pela crianga durante o tratamento, estas possam
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ser minimizadas, por meio de estratégias que solucionem os problemas percebidos pelas
criancas e nao as situacdes que sé os adultos consideram como problema.

A percepg¢do dos usuarios pode servir como norteador da acdo cotidiana e das agoes
técnicas mais simples (CHAUI, 2000). Conhecer as visfes das criangas € uma necessidade
cada vez mais urgente, pois € a partir de suas falas que medidas de protecdo e de atendimento
mais prementes poderdo ser tomadas pelas equipes de intervencdo. Nesse contexto, oS
problemas adquirem maior nitidez e suas recomendacdes podem se ajustar a situacbes mais
amenas (CRUZ, 2008).

1.5 ECOLOGIA HOSPITALAR

Além das necessidades j& descritas para um cuidado integral e humanizado, outro
aspecto tem sido apontado recentemente na busca pela exceléncia na atencdo a satde, o qual
vem assumindo cada vez mais importancia. Trata-se da percepcdo e da influéncia que o
espaco fisico tem sobre os diferentes atores no ambiente hospitalar, tais como 0s pacientes, 0
corpo técnico e os acompanhantes (GUELLI; ZUCCHI, 2005).

As caracteristicas do processo de humanizagdo visadas pelo PNH vém ao encontro da
ecologia hospitalar, pois reconhece o ambiente hospitalar ndo apenas em suas caracteristicas
fisicas, mas composto por todos 0s processos gque permeiam o cuidado de salde em seu
espaco fisico. Sabe-se que este exerce forte influéncia sobre o desenvolvimento do cuidado
para os profissionais de salde, bem como para a crianca e seu acompanhante, por isso merece
destaque.

O desgaste emocional precisa ser minimizado e para isso Bello (2000) considera que a
humanizacdo deve ser a sintese de todas as acdes, medidas e comportamentos para garantir a
seguranca e a dignidade de cada ser humano como usuario de um servi¢co de salde. Para o
autor, o individuo deve ser o centro de cada decisdo de construgdo de um ambiente hospitalar.
N&o deve se pensar apenas em produzir ambientes funcionais, mas que respeitem os valores

humanos.
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O autor, acima citado, estabelece que os requisitos de qualidade de um ambiente
hospitalar podem ser divididos em trés categorias: funcionais, técnicos e psicossociais, sendo
esta Ultima a que se relaciona & imagem ambiental, cooperacdo e interacdo, privacidade e
recuperacdo da saude. A qualidade pode ser alcangada em primeiro lugar, chegando a um
acordo entre as exigéncias e as necessidades dos usudrios, para logo serem traduzidos e
colocados no projeto de construcdo ou reforma. A infraestrutura deve ser programada para
alcancar a finalidade de privilegiar a atencdo aos pacientes e dos espacos onde se desenvolve
0 cuidado. O autor enfatiza ainda a importancia da participagdo do enfermeiro nos projetos
para alcancar a qualidade desejada pelos usuarios. Soares e Vieira (2004) colocam que entre
todos os profissionais da satde envolvidos na assisténcia, o enfermeiro é um dos que tem
maior encargo no processo de humanizacao.

O ambiente, por meio da disposicdo adequada do espago fisico, objetos, sons e
imagens disponiveis, exerce influéncia sobre a crianca, sendo importante considera-lo na
realizacdo das praticas do cuidar. Destarte, constitui-se todo um aspecto do cuidado,
possibilitar a descodificacdo dos simbolismos do ambiente hospitalar pelos profissionais de
salde, de forma a adaptar um espaco favoravel a acdo de cuidados conciliando a um ambiente
seguro que proporcione privacidade, que ndo limite as atividades e inclusdo de outros fatores
importantes de serem verificados na organizaco do ambiente (COLLIERE, 1989).

Collet e Oliveira (2010b) sugerem algumas estratégias de humanizacdo para serem
implantadas nos hospitais com clinica pediatrica que contribuem para a descodificacdo dos
simbolismos do ambiente hospitalar relatados por Colliére (1989). Tais estratégias sao:
envolvimento da familia no processo de cuidar; atividades recreativas; utilizacdo da técnica
do brinquedo terapéutico; troca dos uniformes brancos por roupas coloridas e/ou com motivos
infantis; modificacdo das unidades de atendimento a crianca de forma que possuam
acomodacdes adequadas, pintura nas paredes com motivos infantis que tornem 0s espagos
alegres e coloridos, brinquedoteca com espaco para leitura, video, atividades pedagdgicas que
permitam brincadeiras diversas para cada faixa etaria, instalacdo de solario, play-grounds;
bem como profissionais habilitados para desenvolver as atividades recreativas.

Tendo em vista as adaptagcOes necessarias para humanizacdo no ambiente hospitalar,
vem sendo estudado um novo conceito, mais amplo, que passa de espacgo fisico hospitalar

para o de ecologia hospitalar. Este, por sua vez, engloba as dimenses das relagdes, a estrutura
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fisica e, especialmente, 0 modo como estas duas interagem com as atividades que ali ocorrem,
com as histérias que ali sdo narradas, com as pessoas que por elas transitam (MORSCH;
ARAGAO, 2008).

Desde o tempo de Florence Nightingale, com o surgimento da enfermagem moderna,
no século XIX, o ambiente fisico ja era alvo de interesse da enfermagem. Destarte que as
atividades de promocao e prevencdo da salde se davam por manipulacdo, pelas enfermeiras,
do ambiente fisico, além da atencdo centrada no interpessoal e psicolégico do paciente. Sabe-
se que na abordagem de Florence relativa ao cuidado, o seu foco central era o ser humano
bem como seu meio ambiente, preocupando-se também com limpeza, aeracdo, iluminacao,
aquecimento. O proposito de Florence se aproxima da ecologia hospitalar, pois ela nédo
separava nitidamente o ambiente em aspectos fisicos, emocionais ou sociais. Para ela, estes
estavam contidos no ambiente e desta forma, compreendia condicdes e influéncias externas e
internas ao ser humano. Agindo assim, o cuidado de enfermagem néo visava sé ao alivio e ao
conforto do paciente, mas a restauracdo e preservacdo da salde e prevencdo de doenca
(CARRARO, 2001).

A crianca durante seu desenvolvimento normal explora e interage com seu meio, de
forma continua, quando lhe sédo oferecidas oportunidades em ambientes favoraveis (FROTA
et al., 2007). Segundo Chaui (2000), a forma como o ambiente é percebido é qualitativa,
significativa, estruturada e o sujeito é ativo em seu meio. Assim, agregam-se as coisas
percebidas novos sentidos, novos valores, pois estas passam a fazer parte da vida dele e de sua
interacdo com o mundo (CHAUI, 2000). Portanto, cuidar de quem se encontra fragilizado e
internamente desorganizado em funcdo de uma doenca grave € um desafio, e cabe ao
enfermeiro promover seu desenvolvimento propiciando um espaco ndo ameacador, que
facilite as trocas da crianga com esse ambiente (BORTOLOTE; BRETAS, 2008). No entanto,
este profissional ao refletir a interligacdo que a humanizagédo faz entre o cuidar e diversos
fatores, passa a percebé-la como primordial na infancia de criangas com doencas crénicas,
pois valoriza sentimento, cultura e realidade, possibilitando um envolvimento maior entre a
equipe e a crianca em todas as dimensdes (FROTA et al., 2007).

A busca pela satisfagdo das criangas relacionadas ao ambiente hospitalar pode gerar
modifica¢fes na estrutura fisica dos espacos que sdo utilizados para prestacdo de cuidados,

bem como de circulagdo. A intengdo de transformar o hospital em um local proximo da
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realidade da infancia, o brincar, emerge com a criacdo de espacos mistos onde o tratamento

possa ser realizado junto ao lddico.

1.6 O AQUARIO CARIOCA

O Instituto Desiderata € uma organizacdo sem fins lucrativos que atua no Rio de
Janeiro e tem como um dos objetivos, contribuir para o processo de transformacao e inclusédo
social de criancas e jovens, nas areas de Oncologia Pediatrica e Educagdo. Para isso, 0
Desiderata financia projetos sociais e trabalha em parceria com instituicbes publicas e
privadas na formulacdo e implementacdo de programas que venham a contribuir com o
fortalecimento de politicas publicas nessas areas. Na area de Oncologia Pediatrica, o Instituto
tem um olhar para todo o Estado do Rio de Janeiro, mas atualmente focaliza sua atuagdo no
Municipio do Rio de Janeiro, onde estdo localizados os sete principais servi¢os de alta
complexidade e tratamento do cancer infantil do Estado (INSTITUTO DESIDERATA, 2010).

Entre os programas desenvolvidos pelo Instituto Desiderata, encontra-se o Programa
Ampliando o Acolher, o qual tem por objetivo contribuir para o fortalecimento das condicdes
de assisténcia da rede publica hospitalar por meio de projetos voltados para a humanizagéo do
tratamento de criancas e jovens com cancer. Os projetos sdo construidos de forma
participativa, a partir da demanda dos servi¢os publicos de salde, levando em consideracdao
experiéncias exemplares nessa area em todo o Brasil e as contribuicdes de parceiros da
sociedade civil mobilizados pelo tema (INSTITUTO DESIDERATA, 2010).

Foi realizada uma pesquisa com o0 objetivo de registrar o0 processo de reflexdo sobre as
variaveis e expectativas dos servicos de oncologia pediatrica envolvidas na elaboracdo de um
projeto de humanizacdo voltado para 0s espacos de quimioterapia no Rio de Janeiro.
Identificou-se que o que faltava ao setor publico era investimento material, transbordando
criatividade e dedicacdo. Verificou-se que nos hospitais, cenario da pratica, o servico esta
organizado de tal maneira que faz com que o improviso e a informalidade muitas vezes
qualifiguem a humanizacdo das agBes em saude junto a criangas com cancer e Seus
acompanhantes (MOREIRA; MITRE, 2007).


http://www.desiderata.org.br/o-que-fazemos/oncologia-pediatrica/index.shtml
http://www.desiderata.org.br/o-que-fazemos/educacao/index.shtml
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No Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG), a sala de
quimioterapia era pequena, inadequada segundo as recomendacdes da Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitadria (ANVISA), ndo proporcionava conforto para as criangas, Seus
acompanhantes e profissionais, com poucas opcdes de brinquedos e distracdo. Como 0 espaco
era restrito, ndo possibilitava a utilizacdo de muitos materiais ladicos ou recreadores para
proporcionar um ambiente mais descontraido, pois 0s espagos eram ocupados com materiais e
equipamentos medicos-hospitalares necessarios para assisténcia a crianca durante a infusdo da
quimioterapia. As condi¢des fisicas precarias tém um impacto sobre a acéo profissional e o
conforto para as criancas e seus acompanhantes. Ao mesmo tempo, essas condi¢des pouco
ideais ndo se configuram como impeditivos totais para a constru¢cdo de um ambiente onde
acOes ou “aspectos ludicos” podem ser identificados (MOREIRA; MITRE, 2007). Mesmo
com as condicOes relatadas, este ainda apresentava projetos de humanizacdo que
beneficiavam as criancas da oncohematologia, porém apenas um desses projetos era realizado
na sala de quimioterapia: a visita dos Doutores da Alegria. Os outros projetos desenvolvidos
eram: Projeto Brincante, Biblioteca Viva em Hospitais, Classe Hospitalar, entre outros,
desenvolvidos com as criangas hospitalizadas.

A partir da identificacdo dessa necessidade, realizou-se uma parceria entre o Instituto
Desiderata, o cendgrafo Gringo Cardia e o Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo
Gesteira - UFRJ que permitiu a concretizagdo do projeto “Aquario Carioca”, que transforma o
ambiente fisico da sala de quimioterapia no mundo mégico do fundo do mar. O Aquério
Carioca foi criado com o objetivo de oferecer um espagco acolhedor para criangas,
adolescentes, familiares e profissionais, integrando ao tratamento a oportunidade de
desenvolvimento e expressdo de todos. O Aquario Carioca foi inspirado na pioneira
experiéncia da “Quimioteca” do Instituto de Oncologia — GRAACC, em S&o Paulo. E na sala
de quimioterapia que a crianga e 0 jovem passam a maior parte do tratamento do cancer,
portanto, investir na oferta de alternativas ludicas e de desenvolvimento para 0s mesmos nesse
ambiente € muito importante. Além disso, a organizacdo do espa¢o contribui para o aumento
da autoestima da equipe multiprofissional, facilitando os processos de trabalho e a interagédo
junto as criancas e adolescentes e seus familiares (INSTITUTO DESIDERATA, 2010). A sala
de quimioterapia do IPPMG, para se transformar no Aquario Carioca, foi ambientada baseada

no filme Procurando Nemo (Disney®-Pixar®) (Figura 1).


http://www.graacc.org.br/
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Figura 1 — Aquario Carioca. Fonte: http://www.desiderata.org.br/img/foto_aquariolg.jpg

Na pratica diaria, percebeu-se que os profissionais se sentiam mais valorizados e com
grande satisfacdo por trabalharem em um ambiente diferenciado. A resisténcia a alguns
procedimentos foi minimizada com a utilizacdo, pelas criancas, das tecnologias de distracao,
como videogame, filmes infantis, musicas, brinquedos, jogos, caderno de desenho, entre
outros, influenciando diretamente na qualidade da assisténcia prestada. Em alguns momentos
percebeu-se a minimizagédo de sintomas relacionados aos procedimentos e efeitos colaterais da
quimioterapia, tais como: menor agitacdo durante a puncdo venosa periférica e manipulacéo
de cateteres venosos centrais; diminuicdo de nauseas e vOmitos durante a infusdo da
medicacdo; a inquietacdo pela demora da infusdo foi deixada de lado e o desejo de
permanecer na sala, mesmo ap6s o término do tratamento, era constante. Os efeitos positivos
da mudanga do ambiente para o tratamento e cuidado com essas criancas na referida
instituicdo foram percebidos imediatamente. Tais ocorréncias sdo coerentes com as
expectativas que o ludico oferece as criancas, trazendo distracdo, calma, até mesmo seguranca
e maior adesdo ao tratamento.

Por tudo isso, o Aquario Carioca ganhou destaque na midia regional e nacional e é
possivel assistir a alguns videos de reportagens que o tiveram como tema. Acessando na
internet os sites a seguir, assiste-se a videos:
http://www.youtube.com/watch?v=_X56didAWH(g
http://video.globo.com/Videos/Player/Noticias/0,,GIM1121876-7823,00.html



http://www.desiderata.org.br/img/foto_aquario1g.jpg
http://www.youtube.com/watch?v=_X56didAWHg
http://video.globo.com/Videos/Player/Noticias/0,,GIM1121876-7823,00.html

— Laranja — 8 anos
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Com o desenvolvimento deste estudo objetiva-se investigar a influéncia do Aquario
Carioca na percepgao da criangca com cancer, em relagdo ao contexto do cuidado e bem estar
durante as se¢des de quimioterapia.

Os resultados deste estudo poderdo contribuir para a reflexdo e melhoria da producéo
do cuidado a satde de criancas com cancer, pois apresenta a possibilidade de identificar, por
meio da percepcdo das proprias criancas, aspectos que necessitem de intervencdo de
enfermagem ao trazer o ladico para o ambiente terapéutico. Assim, além do cuidado
ampliado, a escuta das especificidades de demandas na atencao a saude podera indicar novos

elementos para reconstrucao das praticas em salde a essa parcela da populacéo.



Gabriel e Marina — Branco — 8 anos
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3.1 TIPO DE ESTUDO

Para conhecer a percepcdo das criangcas em quimioterapia ambulatorial acerca da
influéncia do ambiente no contexto do cuidar e bem-estar da crianca durante a quimioterapia
ambulatorial, foi necessario o desenvolvimento de uma pesquisa qualitativa. Segundo Minayo
(2008), este tipo de estudo € capaz de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade como inerente aos atos, relacfes e as estruturas sociais. Gil (2008)
argumenta que muitos fatos dificilmente podem ser tratados como coisas, pois sdo produzidos
por seres que sentem, agem e reagem, sendo capazes, de orientar de diferentes maneiras. Da
mesma forma o pesquisador, pois ele é também um ator que sente, age e exerce sua influéncia
sobre 0 que pesquisa. Sob esta Gtica, tornou-se necessario valer-se de uma metodologia que
ultrapasse a visao proposta pelo Positivismo, que se mostra insuficiente para o entendimento
do mundo complexo das relacdes humanas, que foi 0 que se pretendeu estudar nesta pesquisa.

O estudo tem carater descritivo, pois, tem como objetivo primordial a descri¢cdo das
caracteristicas de determinada populacdo ou fenbmeno (GIL, 2008). Neste caso, ndo foi a
descricdo gquantitativa e sim qualitativa da percepcdo das criancas em relacdo ao ambiente na
quimioterapia ambulatorial.

O estudo € exploratorio, pois, tem como principal finalidade desenvolver, esclarecer e
modificar conceitos e ideias, tendo em vista a formulacdo de problemas mais precisos ou
hip6teses pesquisaveis para estudos posteriores (GIL, 2008). Este tipo de pesquisa se adequou

ao objeto de estudo, pois o tema escolhido ainda é pouco explorado.

3.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado no Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira /
Universidade Federal do Rio de Janeiro, que integra a rede publica federal de salde,

localizado na cidade do Rio de Janeiro, na Ilha do Fundao.
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A escolha dessa Instituicdo decorreu do fato de ser um hospital escola, o qual passou
pela reforma da sala de quimioterapia com a criacdo do Aquario Carioca e ter sido o local de
trabalho da pesquisadora por 4 anos, o que tornou mais facil a aceitacdo da equipe de saude
do servico de oncohematologia para a coleta de dados e possibilitou um maior acesso aos
sujeitos da pesquisa, tendo em vista que alguns ja a conheciam, diminuindo dessa forma, a
distancia entre o pesquisador e o sujeito. O grande avango da Instituicdo na construcdo de um
ambiente que atende as recomendagdes do Programa Nacional de Humanizacdo do SUS,
aliado as exigéncias dos orgdos fiscalizadores também estimulou desenvolvimento desta
pesquisa no referido local.

A sala inicial de quimioterapia era composta por posto de enfermagem; area para
procedimentos invasivos e area para administracdo de quimioterdpicos onde as criangas
ficavam junto com as mées para puncao venosa e administracdo dos quimioterapicos e demais
medicacdes prescritas. Para acomodacdo das criangas e seus acompanhantes encontravam-se
dispostas trés poltronas, um berco e quatro cadeiras. Nesta unidade ndo se preparava
quimioterapicos, os mesmos eram manipulados na farméacia onde existia uma central para
manipulacdo de quimioterapicos, com capela de fluxo laminar, conforme as recomendagdes
da Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria (BRASIL, 2004).

O espaco era pequeno com poucas opcles de distracdo, apenas televisdo e alguns
brinquedos e com numero limitado de equipamentos para auxiliar o cuidado especializado;
ndo havia sala de espera e consultorio para a realizacdo da consulta de enfermagem e o
ambiente era fechado, sem janelas.

A atual sala de quimioterapia, denominada de Aquério Carioca, € um local amplo,
composta por: recepcdo, decorada como praia; consultério, colorido com verde claro; sala de
quimioterapia, decorada como fundo do mar; sala de procedimentos invasivos e emergéncia,
colorida com azul; posto de enfermagem, o qual segue decoragédo do fundo do mar; um
banheiro, preparado especificamente para criancas; um toalete; expurgo e deposito de material
limpo, atendendo a todas as exigéncias das agéncias fiscalizadoras (Anexo 1).

Este local tem capacidade para atender sete criancas em tratamento
concomitantemente, ja que tem cinco poltronas e duas camas, as quais tém ao lado cadeiras
confortaveis para a permanéncia do acompanhante proximo & crianga durante todo o

procedimento. Encontram-se & disposicdo das criangas brinquedos, livros e tecnologias para
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distracdo (videogame, som ambiente e televisbes com videos infantis) que podem ser
utilizados durante a espera para atendimento e infuséo da quimioterapia, oferecendo, portanto,
um pouco mais de conforto e um espaco mais ludico, possibilitando que a crianca e sua

familia tenha o foco de sua aten¢do voltada para o ambiente e ndo para a doenga.

3.3 SUJEITOS DO ESTUDO

Os sujeitos da pesquisa foram criangas com diagnostico de doencgas oncoldgicas e que
fizeram e/ou ainda estavam fazendo quimioterapia ambulatorial no Instituto de Puericultura e
Pediatria Martagdo Gesteira.

Foram critérios de inclusédo das criangas:

- criancas que fizeram ou que estavam fazendo quimioterapia no Aquério Carioca;

- a faixa etaria definida para participacdo do estudo foi a escolar, esse periodo
compreendido entre 6 e 12 anos.

- 0S sujeitos da pesquisa deveriam estar em condicOes fisicas (Performance Status —
PS, de 0 a 3) e emocionais (sem chorar, calmo e tranquilo) para se comunicar verbalmente e
desenhar.

A inclusdo de criancas que fizeram ou estavam fazendo quimioterapia no Aquario
Carioca se deu com a intencdo de buscar diferentes perspectivas, ja que em qualquer das
situacOes atuais houve a vivéncia da quimioterapia ambulatorial no mesmo ambiente. Desta
forma, acredita-se que a variedade nas experiéncias traga mais representatividade aos
resultados.

Justifica-se tal escolha pelo fato de que nessa faixa etaria elas se encontram em
condicdes intelectuais de compreender melhor o seu corpo e sua doengca. Também, porque a
concepgdo da doenca vai ficando mais ampla, complexa e realista a medida que a crianca
amadurece e sua reacao varia de acordo com o seu nivel de compreenséo, decorrente da fase
da vida em que se encontra (SOARES; VIEIRA, 2004).

As condigdes fisicas foram avaliadas de acordo com a escala de desempenho Eastern

Cooperaative Oncology Group (ECOG) a qual estabelece os seguintes escores, onde PS 0 - 0
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paciente esta completamente ativo capaz de realizar todas as atividades tal como antes da
doenca, sem restricdes; 0 PS 1 - ha restricdo de atividades fisicas extenuantes, mas deambula
e é capaz de executar tarefas leves ou sedentérias; o PS 2 - o paciente deambula e é capaz de
cuidar de si, fica de pé e ativo mais de 50% das horas que passa acordado; o PS 3 - ha
limitacdo da capacidade de se autocuidar, confinado ao leito ou a uma poltrona durante mais
de 50% do periodo em que permanece acordado; o PS 4 - o paciente encontra-se
completamente incapacitado, ndo consegue executar qualquer autocuidado, é totalmente
confinado ao leito ou poltrona (BRASIL, 2008b).

A escolha pela utilizacdo da escala de ECOG para avaliar as condigdes fisicas das
criancas se deu por ser um instrumento ja validado e que vem sendo amplamente utilizado na
oncologia. E um instrumento de facil aplicacdo, baixo custo, seguro e efetivo, o que
proporciona a certeza de ndo incluir pacientes incapacitados fisicamente para realizar as
atividades propostas pela pesquisadora. Assim, assegurou-se maior confiabilidade na selecéo
dos sujeitos, garantindo maior rigor, sem expor desnecessariamente criancas sem condicdes
de participar do estudo, protegendo, dessa forma, as que estivessem com estado fisico
comprometido.

O numero total de sujeitos ndo foi estipulado a priori, como usual em estudos
qualitativos e foi definido ao longo do processo de pesquisa, segundo critério de suficiéncia,
isto é, quando o julgamento de que o material empirico permite tracar um quadro
compreensivo da questdo investigada. A preocupacao central é focalizar o tema em estudo sob
varias perspectivas e pontos de vista, permitindo ndo s certa reincidéncia das informacdes
como também aquelas consideradas impares (MINAYO, 2005).

Foram incluidas no estudo sete criancas que aceitaram participar da pesquisa,
respeitando o principio de autonomia e tiveram anuéncia dos responsaveis. Para garantir a
privacidade e sigilo dos sujeitos, foi utilizado um sistema de identificacdo no qual 0os nomes

verdadeiros das criancas foram substituidos por nomes de cores.



58

3.4 CONSIDERACOES ETICAS

O projeto foi encaminhado para ciéncia da equipe médica da oncohematologia, bem
como a Enfermagem do ambulatério, de forma que conhecessem a intencdo da pesquisa e
autorizassem o seu desenvolvimento. Posteriormente, o projeto foi encaminhado para
apreciagio do Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Puericultura e Pediatria Martagéo
Gesteira/UFRJ, sendo aprovado, em 30 de marco de 2010, sob o nimero do memorando
56/09 (Anexo 2). Respeitou-se 0s aspectos éticos preconizados pela Resolucdo N° 196/96, do
Ministério da Saude (BRASIL, 1996) e também o Codigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem, Resolugdo N° 311/07 do Conselho Federal de Enfermagem (BRASIL, 2007).

O objetivo da investigacdo foi cuidadosamente exposto as criancas e Seus
responsaveis, ocasido em que os pesquisadores Ihes garantiram o anonimato e sigilo das
informacdes coletadas, assim como o direito de participar ou ndo do estudo, sem prejuizos ao
seu atendimento. Nesse momento, solicitava-se autorizacdo para gravar a entrevista. Os
responsaveis pelas criangas assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(Apéndice 1), ap0s aceitacdo da participacdo da crianca na pesquisa.

3.5 METODO DE APLICACAO DA TECNICA DO DESENHO-ESTORIA

Neste estudo optou-se por utilizar a técnica do desenho-estéria como forma de acesso
e comunicagdo com a crianca, pois pode ser aplicada por enfermeiros, tem baixo custo e facil
aplicacdo. O desenho-estéria € uma técnica de investigagdo que emprega basicamente
desenhos livres associados a estorias. A medida que a crianca desenha, ela é estimulada a
contar uma histéria e dar um nome aquilo que esta produzindo (TRINKA, 2000 apud
QUINTANA et al., 2007). Este é um procedimento que tem por objetivo a representacdo de
algo — de si, do outro, dos objetos, da natureza, dos acontecimentos — envolvem a
coordenagdo de mecanismos bioldgicos — motores, cerebrais, sensoriais, perceptivos — para a
representacdo pretendida e estdo sujeitos a mdaltiplas e indefinidas significacdes. Assim, o

pesquisador ao utilizar esta técnica escuta, olha, interpreta e analisa, portanto, atribui
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significado ao que foi produzido, o pesquisador se posiciona, nessas agdes, pautado pelos
referenciais que orientam sua pesquisa. No entanto, nao € unico o olhar ao qual a expressao da
crianga esté sujeita (FRANCISCHINI; CAMPOS, 2008).

O desenho-estoria livre ou teméatico € uma forma de acesso ao universo da crianga.
Esse & um recurso por meio do qual a crianca tem possibilidade de produzir discursos sobre
tudo que envolve a sua vida, sua histéria, sua visdo de mundo, revelando sua maneira prépria
de ver e de pensar a realidade (FRANCISCHINI; CAMPQOS, 2008).

E uma técnica que considera a crianca como um ser dotado de conhecimento e por isso
é executada em um contexto ladico e criativo para apreender a percepcao por procedimento
projetivo, buscando novos sentidos para a subjetividade por meio da escuta atentiva aos
discursos. Esta vem sendo utilizada na psicoterapia e tem a finalidade de ampliar o
conhecimento de dinamismos da personalidade de criancas e adolescentes, visto ndo serem
facilmente acessiveis a entrevista psicoldgica habitual (TRINKA, 2003). O procedimento de
desenho-estoria foi utilizado ndo para teste ou diagnostico psicolégico, mas como instrumento
para producdo de material empirico de pesquisa.

A realizacdo de desenhos por parte do sujeito proporciona ocasides que se prestam
como estimulos para verbalizagdes tematicas. Assim, o desenho funciona como estimulo de
apercepcao tematica e esta € conceituada por Abt e Bellak (1965, apud TRINKA, 2003) como
“uma interpretacdo (dinamicamente) significativa que um organismo faz de uma percepgao”.

Ja Kagan (1966, apud TRINKA, 2003, p. 18) detalha o conceito:

a apercepcgdo define-se em geral como a integracdo de um percepto com a
experiéncia passada e o estado psicoldgico atual do individuo. Contudo, o
termo ‘técnica de apercep¢ao tematica’ chegou a se converter em sindnimo
de toda tarefa que exija interpretacbes de pranchas ou de simples cenas,
atraves de um relato.

Quando os sujeitos da pesquisa sdo criangas, 0 pesquisador deve usar recursos
adequados a faixa etaria e sensiveis a seu ambiente cultural, considerando o que chamam de
“moeda local de comunica¢do” para, dessa forma, facilitar a expressdo das criangas
(CAMPQS, 2008). Por isso, mesmo a entrevista sendo a estratégia mais utilizada no processo
de trabalho de campo, com o propoésito de comunicagdo verbal para coleta de dados sobre

determinado tema cientifico (GIL, 2008), pode ndo ser suficiente para aprofundar o
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conhecimento acerca das percepgoes de criancas em faixa etaria escolar, justificando assim a
importancia da inclusdo de uma técnica de apercepcdo tematica para pesquisa qualitativa
junto a esta parcela da populacao.

Assim como na pesquisa, a entrevista € o instrumento de exceléncia na clinica
psicoldgica, mas é fato que as criancas preferem se comunicar, na psicoterapia, mais por meio
de desenhos do que apenas verbalmente (TRINKA, 2003). Para tanto, os testes projetivos
estdo a servigo da entrevista, visto que a rigor, séo dispositivos para conduzir uma forma
especial de entrevista. Trata-se, pois, de uma variedade de entrevista que mobiliza, dirige e
controla, especificamente, a projecao do sujeito (BERNSTEIN, 1969, apud TRINKA, 2003).

Quando a técnica de desenho-estoria € utilizada como forma auxiliar de entrevista ela
oferece ajuda na obtencdo de informacdes do sujeito e o que h& também de relevante é sua
flexibilidade (TRINKA, 2003). Este autor considera que as formas de entrevista devem se
adaptar ao modo peculiar de comunicacdo infantil, o qual se aproxima daquele preconizado
pelos processos graficos e tematicos de técnicas projetivas.

Esta técnica constitui-se na reunido de processos expressivos-motores (entre 0s quais
se inclui o desenho) e processos aperceptivos-dindmicos (verbalizagBes tematicas). Inclui,
ainda, associacdes dirigidas do tipo “inquérito”. Dessa jun¢do surgiu um instrumento
individualizado, que possui caracteristicas proprias (TRINKA, 2003).

Stern (1967, apud TRINKA, 2003) diz que o desenho pode combinar-se com a
linguagem: no transcurso do desenho ou ao término do mesmo, interroga-se a crianga a
respeito do significado do que ela quis representar, 0 que acontecia em seu interior enquanto
estava se entregando a sua atividade, entre outras. Os questionamentos sdo feitos de acordo
com o objetivo do entrevistador.

A técnica de aplicacdo do desenho-estdria tematico é simples, ndo exigindo esforgo
fisico da crianca para sua realizacdo. O procedimento é individual, deve ser aplicado em
periodo diurno, pois como se utilizam recursos cromaticos, o tipo de fonte luminosa pode
alterar a percepcdo. O ambiente deve ser silencioso, com instalacBes confortaveis e auséncia
de terceiros na sala. O material necessario inclui: folhas de papel em branco, sem pauta, de
tamanho oficio; lapis preto (ponta de grafite), entre macio e duro (n°2); caixa de lapis de cor
de 12 unidades, nos tons cinza, marrom, preto, vermelho, amarelo-escuro, amarelo-claro,

verde-claro, verde-escuro, azul-claro, azul-escuro, violeta e cor de rosa (TRINKA, 2003).
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Preparadas as condi¢des anteriores, 0 sujeito € convidado a se sentar proximo a uma
mesa e 0 pesquisador senta-se a sua frente. Ap0s uma boa interacdo entre o sujeito e
pesquisador, colocam-se os lapis espalhados sobre a mesa e uma folha de papel na posi¢cdo
horizontal, com o lado maior proximo do sujeito. N&o se menciona a possibilidade de este
alterar essa posicdo. Solicita-se ao sujeito que faca um desenho livre: “Vocé tem essa folha
em branco e pode fazer o desenho que quiser”. Aguarda-se a conclusdo do primeiro desenho.
Quando estiver concluido, ndo é retirado da frente do sujeito. O examinador (pesquisador)
solicita, entdo, que conte uma estoria associada ao desenho: “Vocg, agora, olhando o desenho,
pode inventar uma estoria, dizendo o que acontece”. Na eventualidade de o sujeito demonstrar
dificuldades de associacdo e de elaboracdo da estoria, pode-se introduzir recursos auxiliares,
dizendo-lhe, por exemplo: “Vocé pode comecgar falando a respeito do desenho que fez”
(TRINKA, 2003).

Concluida, no primeiro desenho, a fase de contar estdrias, passa-se ao “inquérito”.
Neste, podem ser solicitados quaisquer esclarecimentos necessarios a compreensdo e a
interpretagdo do material que foi produzido tanto no desenho quanto na estéria. O “inquérito”
tem, também, o propdsito de obtencdo de novas associagdes. Ainda com o desenho diante do
sujeito, pede-se o titulo da estoria. Nesse ponto, retira-se o desenho da vista do sujeito. Com
isso, temos concluida a primeira unidade de producdo, composta de desenho, estoria,
“inquérito”, titulo e demais elementos relatados (TRINKA, 2003).

Pretende-se conseguir uma série de cinco unidades de producdo. Assim, concluida a
primeira unidade, repetem-se 0s mesmos procedimentos para as demais unidades. Na
eventualidade de ndo se obterem cinco unidades em uma Unica sessdo de 60 minutos, é
recomendavel combinar o retorno do sujeito a uma nova sessdo de aplicacdo. N&do se
alcancando o numero de unidades igual a cinco, ainda que utilizado o tempo de duas sessdes,
sera considerado e avaliado o material que foi produzido. Se as associacfes verbais forem
pobres, ndo atingindo o objetivo proposto, convém reaplicar o processo, a partir da fase de
contar estérias (TRINKA, 2003). Portanto, as associacdes verbais serdo consideradas
satisfatOrias as vezes que permitir tracar um quadro compreensivo da questdo investigada.

O pesquisador tomara nota detalhada dos fatos ocorridos durante a aplicacdo da
técnica, inclusive as reacdes expressivas, verbalizacGes paralelas e outros comportamentos
observados durante a aplicagdo (TRINKA, 2003).
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3.6 PROCEDIMENTO PARA COLETA DO MATERIAL EMPIRICO

Optou-se pelo desenho-estdria como estimulo de apercepcao tematica. A aplicacao
desta técnica se adequa ao objetivo desse estudo, pois, segundo Trinka (2003), no processo de
desenho e apercepcdo tematica ocorre algo de fundamental e préprio da criatividade,
possibilitando a comunicacgéo da crianca na esfera da facilitacdo da expresséo.

Neste estudo, foi realizada uma adaptacdo da técnica de producdo do material
empirico de desenhos-estorias com tema, de forma que pudesse ser aplicado pela enfermeira
pesquisadora. Estas adaptacGes se deram por utilizar a técnica com a finalidade de
compreender a percepcdo da crianca a respeito do tema de pesquisa por meio do estimulo de
contar as estorias. O desenho e a verbalizacdo tematica juntos formam um processo que
apresenta maior amplitude de informacdes e oferece uma visdo de conjunto em uma
investigacdo (TRINKA, 1987, apud COUTINHO; COSTA, 2001). O desenho (ANEXO 3),
ndo foi considerado como material para interpretacdo, optando-se por utilizar apenas 0s
relatos, ou seja, a estdria do desenho contada pela crianca.

O procedimento foi realizado individualmente, no turno da manhd, no Aquério
Carioca, sem a presenca da mae. O procedimento seguiu-se da seguinte forma: a crianca foi
convidada a sentar-se proxima a uma mesa e a pesquisadora sentou-se a sua frente. Apos
estabelecer interacdo, colocaram-se doze lapis coloridos e um grafite espalhados sobre a mesa
e uma folha de papel. Solicitou-se a crianca que fizesse um desenho livre: “Nessa folha vocé
pode desenhar o que quiser”. Aguardou-se a conclusdo do primeiro desenho. Apos a
conclusdo a pesquisadora solicitou: “Vocé, agora, olhando o desenho, pode inventar uma
estoria, dizendo o que acontece”. Solicitaram-se esclarecimentos necessarios a compreensdo e
a interpretacdo do material que foi produzido tanto no desenho quanto na estéria (fase de
inquérito). No procedimento foi solicitado que a crianca realizasse um desenho livre para que
tivesse uma aproximacdo inicial com a técnica. O segundo desenho foi tematico e foi
solicitado a crianca que desenhasse o Aquario Carioca. Apds a conclusdo de cada fase de
“inquérito” solicitou-se a crianga que desse um tema para a estoria criada. Ao término do

segundo desenho e realizagcdo das outras fases, foi oferecido a crianca para continuar
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desenhando, caso desejassem. Apds cada desenho, foram repetidos os mesmos procedimentos
solicitados pela técnica, estdria, inquérito e tema.

Algumas questfes norteadoras foram aplicadas durante a fase de inquérito do desenho
temaético, tais como: “Gostaria que vocé fizesse um desenho que lembre o Aquario Carioca.”;
“Conte-me uma historia de uma crianca fazendo quimioterapia no Aquario Carioca.”; “Me
fale como era o espago do Aquario Carioca e o que tem 1a.”; “O que acontece com a crianga
até comecar a passar as medicagdes (QT)?”; “O que esta crianga faz enquanto a medicacao
(QT) ¢ colocada na veia?”; “Esta crianga sente alguma coisa durante a passagem da
medicac¢do (QT)?”, “Ela apresenta alguma reagdo a medicagdo?”; “O que é importante ter
nesta sala de quimioterapia?”’; “O que pode ser melhorado no cuidado das enfermeiras?”

Todo o procedimento foi gravado, apds autorizagdo do responsavel e da crianga e
transcrito na integra. Foi utilizado também o diario de campo onde se registravam as
observacBes e impressdes percebidas durante a aplicacdo do procedimento, dando especial
atencdo a comunicacao ndo verbal das criancas, como pausas, postura, expressdes e interacdo
com o meio. As entrevistas foram transcritas logo ap6s o seu término, para nao se perder
detalhes valiosos para analise. Realizou-se 0 processo de transcricdo tendo como critério a
preservacdo das falas dos participantes, realizadas algumas correcdes, mas essas nao alteraram
o0 conteddo das frases, preservando a mensagem original.

As gravacdes e suas transcricdes, bem como os desenhos serdo mantidas em arquivo,
sob guarda da pesquisadora principal, junto com todos os demais documentos, por 5 (cinco)
anos, de acordo com regulamentacdo — Resolucdo 196/96 (BRASIL, 1996). Alguns desenhos
realizados pelas criancas foram reproduzidos e serdo utilizados para ilustrar as publicacdes
dos resultados (dissertacdo, artigos e apresentacdo em eventos cientificos).

Foi realizado um estudo piloto com uma crianca, que atendia aos critérios de incluséo,
para validar o instrumento de coleta e verificar a necessidade de adequacdo da técnica de
coleta de dados, ndo sendo necessario fazer alteracdo no instrumento. Apds inicio da coleta de
dados, o encerramento ocorreu ao atingir o numero de sete criancas.

A producgéo do material empirico foi realizada no espago fisico do Aquario Carioca, no
més de maio de 2010. As criancas foram convidadas a participar do estudo de acordo com a

conveniéncia, ou seja, ao coincidir a presenca do pesquisador e dos sujeitos na Instituigao.
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Foi necessario consultar o prontuario da crianca para buscar informacgdes a respeito
dos tratamentos realizados (qual tratamento fez, quando foi o inicio e qual tipo de

quimioterapia estava recebendo).

3.7 ANALISE DO MATERIAL EMPIRICO PRODUZIDO

A analise do material empirico produzido utilizou os principios da analise tematica, a
qual consiste em trés etapas: pré-analise (leitura flutuante, constituicio do corpus e
reformulacdo de hipdteses e objetivos); exploracdo do material e tratamento dos resultados
obtidos e interpretacdo. Uma andlise tematica busca desvelar os nucleos de sentido de uma
comunicacdo cuja presenca dé algum significado para o objetivo a ser alcancado (MINAYO,
2008).

Neste estudo considerou-se para analise apenas o material empirico coletado por meio
das falas das criancas e do diario de campo. Os desenhos ndo fizeram parte dos dados de
analise para interpretacdo, serdo utilizados apenas para ilustracdo do trabalho, conforme ja
mencionado.

O processo se iniciou por meio da leitura flutuante, a qual permite ao pesquisador
tomar conhecimento do material empirico, por meio do contato direto com este, bem como
iniciar um processo de relacdo entre o referencial tedrico e o material (MINAYO, 2008).

Na realizacdo da constitui¢do do corpus, inclui-se todo o material empirico resultante
da investigacdo. Para esta fase alguns critérios foram observados, tais como: englobar todos
0s aspectos levantados no roteiro (exaustividade); representar bem o universo estudado,
inclusdo de material que possua caracteristicas essenciais (representatividade); respeitar os
critérios determinados de temas a serem tratados, as técnicas empregadas e os atributos dos
interlocutores (homogeneidade) e ser pertinente com o0s objetivos adotados na pesquisa
(pertinéncia) (MINAYO, 2008).

De posse do material que constituiu o corpus realizou-se leitura repetida e exaustiva.
Apbs este momento, foi iniciado o processo de agrupamento dos temas, a partir dos recortes

das unidades de registro (tema). Seguiu-se entdo com a construcdo da categoria empirica,
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“Ecologia hospitalar no Aquario Carioca” e suas subcategorias: o processo: do diagnostico a
sobrevivéncia; o ambiente do Aquario Carioca; o cuidado no Aquario Carioca, as quais foram
codificadas de acordo com os temas que emergiram. A classificacdo do material em
categorias visa alcancar o ndcleo de compreensao do texto (MINAYO, 2008).

Com a categorizacdo do material foi iniciado a interpretacdo, realizando relacéo entre
0 material, os objetivos e o referencial tedrico. Desta forma, abre-se espaco para novas
interpretacdes a partir de dimensdes tedricas que possam ser identificadas durante a leitura do
material (MINAYO, 2008).

Alguns simbolos foram utilizados na apresentacdo dos resultados tais como: colchetes
com reticéncias [...]; colchetes [ ]; parenteses () e aspas “ . Os colchetes com reticéncias
significaram supressdo nos discursos das criancas feitas pela pesquisadora. As supressoes
foram realizadas ao transcrever os discursos para a tematizacdo e posteriormente
subcategorizacdo. Os colchetes com reticéncias aparecem no interior de um trecho, de uma
oracdo, entre uma frase e outra, ou entre paragrafos. J& os colchetes sem reticéncias foram
preenchidos com intercalagdes do pesquisador com intencdo de explicar o que foi falado pela
crianga. Os parentes foram utilizados para delimitar o sujeito responsavel pelo discurso e, por
isso, foram apresentados com a cor de identificacdo e a idade. No exemplo a seguir é possivel
identificar as trés codificacbes descritas: [...] Sabia [a crianca conhecia o diagndstico]. Era
cancer, ele tinha leucemia (Rosa — 10 anos). As aspas foram utilizadas quando as criancgas
narrarem as estorias e utilizarem-se do discurso direto. Portanto, a frase termina em dois
pontos (:), abre-se aspas, coloca-se 0 travessdo seguido da fala do personagem e fecha-se
aspas, exemplificando: O médico disse assim para a mae: “- Aqui € para a senhora fazer
exame de sangue dia 6 de junho. Tem que esta aqui dia 6 para consulta. ” (Rosa — 10 anos).

Os discursos das criancas sdo apresentados utilizando-se letra no formato italico. As
palavras que se encontram entre os depoimentos sem formato itdlico representam as
colocacgdes da pesquisadora. Optou-se pelo formato diferenciado para o discurso das criangas

para destacé-lo no texto.



A estorinha do aquéario — Rosa — 10 anos

4 CONHECENDO O
AQUARIO CARIOCA NA
PERCEPCAO DA CRIANCA
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O céncer na infancia faz com que a crianca e sua familia tenham que percorrer
diversas fases adaptativas desde o diagndstico e tratamento até alcancar a sobrevivéncia ou o
luto. E um caminho de muita dor e sofrimento, mas que diversas estratégias de enfrentamento
podem minimizar os impactos negativos na vida da crianca e de sua familia. Por isso,
encontram-se neste estudo, por meio do discurso das criancas, mecanismos de ajudar aos
envolvidos com o cancer a superar as dificuldades a serem enfrentadas. Considerou-se como
cenario o Aquério Carioca por apresentar caracteristicas fisicas que propiciam o
desenvolvimento de uma ecologia hospitalar de acordo com a Politica Nacional de
Humanizacgdo. Apresenta-se a seguir a percepcao das criangas acerca da sua visdo de mundo e

do tratamento do cancer no Aquério Carioca.

4.1 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS

Fizeram parte do estudo sete criancas que atenderam aos critérios de inclusdo do
estudo e que aceitaram participar, bem como tiveram a anuéncia de seus responsaveis. As
criancas eram seis do sexo masculino e uma do sexo feminino e a faixa de idade variou de
seis a onze anos. Com relagdo ao nivel educacional, duas estavam no sexto ano, duas no
primeiro ano, uma cursava o quinto ano, outra o terceiro ano, todos no ensino fundamental e
uma crianca gue nunca estudou. Os diagnosticos médicos dos participantes foram: leucemia
linfocitica aguda, linfoma de Hodgkin e neuroblastoma. Trés criancas fizeram apenas
quimioterapia, duas quimio e radioterapia, uma cirurgia e quimioterapia e uma foi submetida
a quimio, radioterapia e transplante de células tronco hematopoiéticas. Uma crianca havia
iniciado o tratamento em 2006, quatro no ano de 2008 e duas em 2009. Apenas uma crianca
havia terminado o tratamento e estava fazendo consulta médica de controle, as outras criancas
continuavam em tratamento, sendo que duas estavam recebendo quimioterapia oral, duas
quimioterapia oral e intratecal e duas quimioterapia endovenosa. Tais caracteristicas

encontram-se descritas no quadro a seguir.
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Nome Idade Sexo  Escolaridade Diagndstico Tratamento Inlgpr de QT atual
Julho
Verde 11 Masc. 6° ano LLA QT + RxT 2008 QT oral
o Julho
Branco 8 Masc. 3° ano LLA QT 2008 QT oral
Rosa 10  Fem. 5° ano LLA QT out2009 T |°Tra' ¥
i
Laranja 8 Masc. 1° ano Neuroblastoma C'“gi'a Fev 2008 QT EV
Azul 11  Masc.  6°ano Linfoma de QT +RxT  Fev2008  Jul 2008
Hodgkin
QT + RXT + Mar
Preto 7 Masc. Ausente LLA T™O 2006 QT EV
Roxo 6 Masc. 1°ano LLA QT Ago 2009 T dr;:SIS

Quadro 1: Dados de caracterizagdo dos sujeitos. Rio de Janeiro/RJ, 2010.
Idade em anos. Fem.: feminino; Masc.: masculino; LLA: leucemia linfocitica aguda; QT: quimioterapia;
RXT: radioterapia; TMO: transplante de medula éssea; IT: intratecal; EV: endovenosa.

Quatro criangas faziam a primeira linha do tratamento curativo, uma fazia primeira
linha de tratamento paliativo, outra fazia terceira linha de tratamento, paliativo, por recaida
apos transplante, uma crianca tinha acabado o tratamento curativo e fazia apenas consultas de
controle. Todas as criangas que participaram do estudo foram classificadas com Performance
Status — PS 0, de acordo com a escala de desempenho ECOG (Eastern Cooperaative
Oncology Group), ou seja, completamente ativas e capazes de realizar todas as atividades tal
como antes da doenca. Elas apresentaram condi¢cGes emocionais (sem chorar, calmo e
tranquilo) para se comunicar verbalmente e desenhar.

O quadro 2 apresenta os titulos das estérias criadas pelas criancas durante a coleta do
material. O primeiro titulo refere-se a estéria contada a partir da solicitacdo do pesquisador
para a realizacdo do desenho livre, ja o segundo titulo foi criado pelas criancas para a estoria

contada apos realizacdo de um desenho que lembrasse o Aquério Carioca.
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Nome Desenho livre Desenho tematico

Verde Pipas A estoria do Aquario

Branco Gabriel e Marina A estoria do Aquério Carioca
Rosa A estorinha do sol A estorinha do Nemo
Laranja Coragéo Aquério

Azul A crianc¢a que passou por tudo

Preto O homem choque Estoria do Aquario

Roxo Pipa Rodinha

Quadro 2: Titulo das estdrias contadas pelas criangas. Fonte: Rio de Janeiro, 2010.

O Azul elaborou apenas um desenho, pois durante a coleta do material, quando foi
solicitado que ele fizesse um desenho livre, desenhou a entrada do Aquério Carioca e, por
isso, a pesquisadora solicitou que contasse a estoria de uma crianca que fazia quimioterapia
no Aquario, ndo havendo a realiza¢do do desenho para aproximacdo do sujeito com a técnica.
Por isso, considerou-se o desenho livre para a realizacdo da coleta do material, ndo sendo
necessario solicitar a realizacdo do desenho tematico, ja que atendia ao requesito da pesquisa.

A afirmacdo de Meredieu (1997, p.33) que: “O que a crianga desenha ¢ sempre cla
mesma, Sua propria imagem refletida e difratada em multiplos exemplares”, vem corroborar
os achados deste estudo, por meio da anélise das estorias contadas. As criangas, ao narrarem a
estéria sobre uma crianca fazendo quimioterapia, traziam a tona sempre sua experiéncia
vivenciada durante o tratamento, sua visao de mundo, o universo e cotidiano vivido enquanto
portadoras de céancer. Elas deixam transparecer diferentes temas, conteudos e tramas que
fizeram ou fazem parte do seu percurso pela luta contra o cancer, em busca da cura, da
superacdo da doenca e dos efeitos colaterais do tratamento. Verifica-se que elas criam um
personagem e as estorias sdo inicialmente narradas na terceira pessoa e com o desenrolar dos

fatos a estdria passa a ser narrada na primeira pessoa, exemplificando:

[...] Quando termina a medicacéo a crianca vai para casa. [...] No outro dia, ela volta,
para aqui. Vem para ca [Aquéario Carioca]. No outro dia, ela volta de novo, para aqui. Vem
pra cd, fura a veia, bota o remédio e eu fico aqui sentado [enquanto a medicagdo é infundida]

(Laranja — 8 anos).
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H& momentos de confusdo entre 0 eu e os personagens. O material produzido
estabelece relagédo direta entre a historia vivida e a estoria criada. Reafirmamos a justificativa
do estudo, pois este possibilitou o conhecimento da percepcdo das criangas de forma
aprofundada, cada uma trazendo o seu mundo vivido enquanto criangca com cancer. Baseado
no discurso delas emergiu uma categoria empirica: Ecologia hospitalar no Aquario Carioca.
As subcategorias foram: o processo: do diagndstico a sobrevivéncia; o ambiente do aquario

carioca e o cuidado no aquario carioca.

4.2 ECOLOGIA HOSPITALAR NO AQUARIO CARIOCA

A ecologia hospitalar € um conceito mais amplo que ambiente hospitalar, pois ndo esta
relacionado apenas ao aspecto fisico do local. A ecologia hospitalar estd relacionada a
imagem ambiental, cooperacdo, interacdo e relacdo entre as pessoas que transitam e o
ambiente (MORSCH; ARAGAO, 2008), privacidade e recuperacdo da sadde, privilegiando o
cuidado integral e a singularidade de cada crianca e sua familia. O Aquéario Carioca tem um
espaco fisico muito bonito e atrativo, especialmente aos olhos das criancas. No Rio de Janeiro
existem trés Aquarios Cariocas, e 0 estudo foi desenvolvido no que se situa no Instituto de
Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira, como j& mencionado.

4.2.1 O processo: do diagndstico a sobrevivéncia

As familias passam para as criangas os significados que o cancer tem, 0s quais se dao
a partir de vivéncias socioculturais (SOUZA et al., 2009). Nos dias atuais, apesar do
progresso da ciéncia e tecnologia em relacdo aos procedimentos realizados para o diagndstico
e tratamento das doencas cronicas, 0 cancer ainda se reveste de estigmas, é visto como um
processo irreversivel, estando quase sempre associado a uma sentenga de morte. Quando o

cancer acomete uma crianga 0s mitos sdo ainda mais carregados de medos e incertezas, pois



71

ela ainda esta no inicio de sua vida e podera ndo desfrutar de sonhos e esperancas. Sao esses
significados que geralmente séo transmitidos para as criangas pela sua familia.

Conhecer o impacto da doenca e do tratamento na vida dos portadores de cancer é
essencial para o planejamento de acdes que visem ao adequado atendimento de suas
necessidades. Algumas estratégias sdo significantes para o alcance dos objetivos do
tratamento, tais como: implementacdo de medidas preventivas e de protecdo de agravos;
diagnédstico precoce de complicagdes do tratamento; instituicdo de condutas eficazes,
farmacoldgicas ou ndo, para diminuir o risco de sequelas; oferecer meios de reabilitagdo
fisica, psiquica e social (GUTIERREZ et al., 2007); criacdo de condicbes dignas para o
cuidado integral a crian¢a com ou sem possibilidade de cura atual.

Os enfermeiros reconhecem a importancia dos diversos tratamentos do cancer, poréem
as prioridades ndo devem recair apenas no manejo da doenca, mas se estender ao ambiente
construido ao seu redor. A atencdo ndo deve se ater apenas ao mundo bioldgico da doenca,
mas também incluir o mundo do portador do cancer, no sentido sociologico (ANJOS; ZAGO,
2006).

Dessa forma, desvelar o processo do diagnostico a sobrevivéncia do cancer na
percepcdo da crianca possibilita a equipe de enfermagem criar estratégias para ajuda-las a
enfrentar e solucionar os problemas decorrentes da condicéo cronica.

A crianca com doenca crbnica, em idade escolar, apresenta certo nivel de
conhecimento acerca de sua condicdo, de acordo com a sua capacidade de compreensdo. O
modo de narrar a sua historia e entender o contexto de vida em que esta inserida resulta de um
processo de recordacdo de eventos passados, mas, também, de representacdes presentes e
futuras (NOBREGA et al., 2010). As criancas identificam a doenca que possuem, inclusive
com o nome cientifico, e os fatos que estdo relacionados a ela, tais como o diagndstico e o

tratamento:

[...] Sabia [a crianca conhecia o diagndstico]. Era cancer, ele tinha leucemia (Rosa —

10 anos).

Eu vim fazer uma operagdo para tirar um nédulo do meu pescogo. Era um carogo

aqui [aponta para a regido cervical]. Depois que eu tive alta, eu vim para ca [Aquario
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Carioca] para comecar a tratar. Eu ndo tinha comecado o tratamento la [enfermaria]. Eu fui
sO para tirar o nddulo, ver que jeito que ele era, uma bidpsia. E por isso eu tive que fazer

quimioterapia (Verde — 11 anos).

Faz parte do cotidiano de criangas com doenca crénica o convivio com profissionais
da area de satde durante suas idas para o hospital (NOBREGA et al., 2010), o que as fazem
enriquecer seus vocabularios com termos técnicos da area médica. Nos discursos das criancas,
percebe-se como elas usam com propriedade alguns termos médicos para designar sua doenca
e a forma como se deu o diagnostico.

A classe popular é quem busca, preferencialmente, atendimento nas instituicdes
hospitalares governamentais. Estas instituicdes fornecem assisténcia especializada para o
diagndstico e o tratamento do cancer e empregam o maior contingente de enfermeiros, no
Brasil (ANJOS; ZAGO, 2006). As crian¢as que fazem quimioterapia em hospital publico no
Brasil sdo, geralmente, desprovidas de requisitos sociais e econdmicos favoraveis o que
tornam as condicdes de diagndstico e tratamento ainda mais complicadas. Este fato pode ser
identificado no depoimento das criancas que sdo submetidas a utilizacdo de transportes
publicos, muitas vezes desconfortaveis e que interrompem seu sono para ir ao hospital, ja que
em cidades grandes como o Rio de Janeiro é comum o0s congestionamentos e longas

distancias entre os bairros da cidade:

Acordo cedo e venho de 0nibus (Preto — 7 anos).

Ela [a crianca] vem de casa. [...] Vem de énibus. Geralmente vem de 6nibus (Laranja —

8 anos).

As criangas vao sempre acompanhadas pelos familiares, é mais comum elas irem com

um dos pais, mas em alguns casos ambos se fazem presentes:

[...] Vem com a mé&e (Laranja — 8 anos).

O meu pai. Sempre com meu pai (Verde — 11 anos).
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Vem com o pai e com a mée (Branco — 8 anos).

A equipe de enfermagem necessita conhecer a estrutura familiar, sua dinamica e as
interacbes que essa familia possui e estabelece nos contextos em que transita, para assim
atender suas reais necessidades (DI PRIMIO et al., 2010), buscando criar, fortalecer e manter
vinculos apoiadores para reduzir a carga de estresse do cuidador principal das criangas com
cancer, que geralmente € representado pela figura da mée.

As criangas contam a rotina da quimioterapia ambulatorial com riqueza de detalhes, de
tal forma que um profissional que ndo conhece a especialidade € capaz de compreender o
processo, bem como familias e criancas que venham necessitar utilizar este servi¢o sao
capazes de assimilar o fluxo com maior facilidade. Ressaltam a principal vantagem do
tratamento ambulatorial, ir para casa ap6s o término da administracdo da medicacdo, o retorno
ao seu lar. Também é possivel identificar, como apontado anteriormente, que em seus
depoimentos as criangas confundem-se com o0s personagens por elas criados para contar a

estoria;

O médico disse assim para a mae: “- Aqui é para a senhora fazer exame de sangue
dia 6 de junho. Tem que esta aqui dia 6 para consulta.” [...] Eles [crianca e mée] vém dia 6 e
colhem o sangue. A mae fala assim [para a recepcionista]: “- Eu esqueci de marcar a consulta
e ele tem quimioterapia.” Ela [recepcionista] falou: “- Entdo esta! E s esperar pegar o
prontuario.” Ele [personagem] veio [para a sala de quimioterapia], furou a veia dele, tomou a

guimioterapia. Depois a médica veio aqui de novo e deu alta para ele (Rosa — 10 anos).

Quando a crianga vem para ca [Aquario Carioca] fica sentada na recep¢ao
esperando. Pode ver televisdo ou jogar videogame, depois passa com as doutoras [médicas].
[...] Vai para consulta. [...] A médica escuta o coracdo, faz a consulta inteira, vé tudo [exame
clinico, laboratoriais, radioldgicos]. [...] Tem que tomar soro. Logo que eu entrei aqui fazia a
consulta e tomava soro, logo de cara. Quando eu entrei tinha que botar na veia. Depois eu
botei um cateter. [...] era um PICC. Depois tirava [0s equipos e frascos de soro]. Eu ia para

casa e comegava a passar mal (Azul — 11 anos).



74

Tem que pegar uma veia, pde uma borrachinha que fica ligada no soro, depois coloca
a medicacao que fica dentro de uma bolsinha. [...] Quando acabar [a infusdo das medicacgdes]

ela [crianga] pode ir embora (Verde — 11 anos).

Quando chego venho para ca tomo remédio. [...] A enfermeira [pde 0 remédio]

[aponta para o peito e fala] no cateter. [...] Tira do cateter [quando acaba] (Preto — 7 anos).

Se for no cateter tem que acabar o soro, no PICC também, para depois a tia
[enfermeira] fechar [desativar]. Se for na veia pode tirar logo [ao acabar] [...]. A tia

[enfermeira] vem tirar, bota o esparadrapo como uma tampinha (Branco — 8 anos).

Conhecer os passos seguidos durante o tratamento faz com que a crianca se sinta
apropriada do que lhe ira acontecer. 1sso pode ter duas facetas: uma que ela sabendo estara
preparada para o enfrentamento da situacdo, de forma que perde o medo do desconhecido e
pode desenvolver estratégias pessoais para minimizar o estresse; outra que, dependendo de
como seu organismo reage as medicacBes, pode apresentar sentimentos confusos entre a
necessidade de dar continuidade ao tratamento e vontade de ndo mais passar pelo processo de
dor e sofrimento, principalmente quando os efeitos colaterais do tratamento sdo muito
desconfortaveis.

A necessidade de hospitalizacdo separa as criancas da familia e dos amigos,
ocasionando um rompimento brusco em suas atividades cotidianas (NOBREGA et al., 2010).
Entretanto, alguns esquemas de quimioterapia ainda sdo administrados sob o regime de
hospitalizacdo, o que € justificado pelo fato de necessitar de um tempo maior de infusao,
algumas vezes durante 24 horas, além de hiperidratacdo e reposi¢do continua de eletrolitos;
algumas vezes é indispensavel a instituicdo medicacao de resgate para prevenir complicacdes,
guando as medicacBes sdo dadas em altas doses. Ha algumas criancas que fazem toda
quimioterapia a nivel ambulatorial, mas ainda assim, precisam ser hospitalizadas para

tratamento de suporte, devido as complicagdes provocadas pelas toxicidades quimioterapicas:

Fiz uma vez aqui [ambulatorio] e depois fiz quatro vezes na enfermaria. Essas quatro

tinham que ficar internado (Verde — 11 anos).
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Eu fiquei seis dias sem ir para casa. Foi muito ruim, eu ficava o tempo todo tomando

remeédio, tomei uma injecdo no braco, ficava tomando soro, remédio... (Azul — 11 anos).

Ela vem para o Aquario ou para a enfermaria, punciona a veia e pde a quimioterapia.
[...] E quando esta la em cima [enfermaria] a crianca fica [permanece hospitalizada] (Branco
— 8 anos).

H& protocolos quimioterapicos em que as medicag¢fes sdo administradas durante cinco
dias seguidos sob regime ambulatorial, porém, a Instituicdo em estudo, o Aquério Carioca,
ndo funciona na segunda-feira como sala de quimioterapia, mas como ambulatério de
cateteres, devido ao grande numero de criancas que necessitam realizar manutencao e coleta
de sangue por meio do dispositivo. Com isso a crianga recebe a quimioterapia no primeiro dia
do ciclo na enfermaria e depois € liberada para retornar no dia seguinte para o Aquario

Carioca:

Depois da consulta vai marcar a proxima consulta. [...] Alguém [auxiliar de
enfermagem] vai atender ela [crianca]. [...] Ela vai para a enfermaria e pega uma veia. [...]
Tira do braco [troca o equipo e frasco de soro vazio] e depois coloca de novo. [...] Ja esta
furado, tira sé da borrachinha. [...] Quando termina a medicacéo a crianca vai para casa.
[...] No outro dia, ela volta, para aqui. Vem para ca [Aquéario Carioca]. No outro dia, ela
volta de novo, para aqui. Vem pra cd, fura a veia, bota o remédio e eu fico aqui sentado
[enquanto a medicacdo € infundida] (Laranja — 8 anos).

Ao refletir sobre o discurso anterior, percebe-se que a crianca é submetida a cinco dias
de quimioterapia seguidos, tem sua veia puncionada a cada dia para a infusdo das medicacdes,
se sujeitando ao sofrimento promovido pelas toxicidades do tratamento e sua condicdo
crbnica, e ainda assim permanece calma, sentada, esperando o término da medicacdo para
retornar ao lar, sem revolta.

Um estudo (CURRIER; HERMES; PHIPPS, 2009) junto a 78 criancas e adolescentes
com cancer, utilizando como instrumento a Benefit/Burden Scale for Children (BBSC)
identificou que os participantes com reacGes de revolta, negacdo, agressividade e mais

ansiosos apresentaram mais sofrimento relacionado ao céncer; ja 0s que apresentavam
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pensamentos de maior aceitacdo da condi¢do, como tranquilidade, otimismo e confianca,
enfrentavam a doenga com menos estresse. As criancas que se desgastaram mais foram as que
tinham uma viséo da vida mais pessimista.

A estratégia da crianca de se manter tranquila e confiante diminui a vulnerabilidade ao
sofrimento, pode trazer uma menor sensacdo de mal-estar e isso contribui significativamente
para sua qualidade de vida e enfrentamento da condicdo cronica, ja que ndo tem opcao de

escolha, tem que receber as medicacdes:

Ficava [...] quieto (Azul — 11 anos).

A equipe de salde devera usar estratégias para ajudar as criancas a tomar atitudes que
minimizem e/ou previnam a aflicdo relacionada ao céncer, isso pode se dar por meio da
exploracdo da ecologia hospitalar do Aquario Carioca, incluindo o ladico como alternativa.

A puncéo lombar é realizada pelo oncohematologista ou neurologista para administrar
as drogas antineoplésicas, quimioterapia intratecal, e coletar o liquido cefalorraquidiano para
andlise de citologia. A via intratecal é utilizada porque grande parte dos quimioterapicos nao
atravessa a barreira hematoliquérica, o que inviabiliza tanto o tratamento, quanto a profilaxia
de tumores do Sistema Nervoso Central (SNC). A prevencdo da leucemia no SNC é parte
essencial do tratamento (DUFRESNE et al., 2010; NGUYEN et al., 2010; RIBEIRO, 2001).
Para reduzir os niveis de dor e estresse o procedimento é realizado sob seda¢do (DUFRESNE
et al., 2010) o que exige que a crianca fique em jejum para evitar complicagcdes, como bronco-

aspiracdo. Ela relata o incbmodo do jejum para a realiza¢do do procedimento:

Vai fazer puncéo lombar e tem que ficar com fome [mostra-se insatisfeito] (Roxo — 6

anos).

Deve ser dada énfase a este relato, pois é necessaria uma organizacdo do servico para
atender a essas criancas em jejum o mais rapido possivel, de forma a evitar o desgaste
desnecesséario aguardando a realizacdo do procedimento. A puncdo lombar por si so ja traz
medo e angustia para a crianga, portanto, a fome é mais um fator estressante que se adiciona a

situacdo e, consequentemente, atinge a familia e equipe de enfermagem. Dependendo da faixa
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etaria da crianca, ela aceita o jejum mais facilmente, mas mesmo assim é sempre um desgaste,
que se intensifica quando elas apresentam aumento do apetite como efeito colateral dos
corticosterdides (GREEN; HORN; ERICKSON, 2010). Caso o procedimento seja Suspenso e
remarcado, 0 estresse é maior porque a crianca foi submetida ao jejum e o que poderia ser
terminado naquele dia sera enfrentado posteriormente, sendo mais uma vez necessario realizar
jejum prolongado.

A fase da quimioterapia oral geralmente € melhor tolerada pelas crian¢as. Essa via de
administracdo de quimioterapicos tem algumas vantagens, tais como: maior conveniéncia; é
menos invasiva e, portanto, ndo necessita acesso venoso; exige menos tempo no hospital, pois
a medicacdo é administrada em domicilio; alguns quimioterapicos podem ser associados a
menos efeitos colaterais, causando um forte impacto na qualidade de vida (MARQUES;
PIERIN, 2008). Essas vantagens fazem com que a adesdo da crianga a esta fase do tratamento

seja maior e ela, igualmente, ndo apresenta queixas em relacdo a ingestdo de comprimidos:

Eu agora fago quimioterapia via oral [estava animado com a fase do tratamento]
(Branco — 8 anos).

A utilizacdo de medicacGes orais € um avango no tratamento do cancer, porém, para
que tenham eficacia e eficiéncia, a adesdo ao tratamento é fundamental e é neste ponto que o
cuidado de enfermagem se mostra preponderante nesta fase. Devem ser consideradas as
caracteristicas biossociais das criancas e suas familias pela possibilidade de influenciar a
adesdo ao tratamento. Mesmo as medicacdes sendo administradas por via oral ndo dispensam
a atencdo da equipe, assim intervengoes devem ser realizadas com o objetivo de orientar sobre
as propostas do tratamento, efeitos esperados e indesejaveis das medicacdes; adequar a
tomada dos medicamentos com as atividades rotineiras da familia e analisar o comportamento
de adesdo (MARQUES; PIERIN, 2008).

O tratamento agressivo apresenta muitas toxicidades que fazem os familiares
buscarem a emergéncia do hospital. A emergéncia oncoldgica representa uma ampla
variedade de condi¢6es que podem ocorrer durante o curso da doenca, incluindo complicagdes
causadas pelo cancer em si ou os efeitos colaterais da terapia, que podem ser de origens

metabdlicas, neuroldgicas, cardiacas ou doencas infecciosas. Muitas dessas emergéncias
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provocam risco de vida iminente e podem ocorrer em pacientes com doenca curavel ou na
presenca de doenca avancada, incurdvel. O reconhecimento precoce e o tratamento destas
condi¢gdes podem levar a acentuada melhoria de qualidade e tempo de vida (BEHL;
HENDRICKSON; MOYNIHAN; 2010; MISKO; BOUSSO, 2007;). As criancas relatam

estorias de criancas que necessitaram ir para a emergéncia:

O Nemo [personagem criado] estava em casa passando mal e se tratava. Ai a mae dele
pegou ele e trouxe ele para ca. Ela [a crianca] da entrada na emergéncia, depois ela tira o
sangue, se estiver ruim vai para a enfermaria, se ndo estiver vai para casa. Se o exame der
ruim significa que esta com febre. Se tiver febre tem que vir para ca [hospital], porque nédo
pode ficar em casa com febre. Agora se for uma mée relaxada... [fica pensativa] [...] Se for

uma méae relaxada vai deixar a crianga em casa (Rosa — 10 anos).

A crianca considera que a mae que descumpre as orientaces médicas ndo cuida
corretamente do filho doente. A crianca se apropriou das informacgdes que sdo dadas pela
equipe de saude da Instituicdo acerca da importancia de procurar a emergéncia caso ocorra
alguma intercorréncia em domicilio. Infere-se que ela espera que as maes tenham atitudes
frente ao cancer de suas criancas semelhantes as relatadas pelos sujeitos do estudo de Misko e
Bousso (2007), tais como: senso de responsabilidade, proporcionando o melhor cuidado para
o filho juntamente com a equipe de salde; atentar para sinais que indiqguem quando uma nova
crise poderd ocorrer; conhecer os efeitos do tratamento, para identificar o que e como vigiar,
reconhecendo todos 0s sintomas que possam ser manifestados; encontrar-se prontas para agir
a qualquer momento, caso necessario e que sejam essenciais durante todo o processo de
doenca.

A crianca reconhece que a internacdo € necessaria para o tratamento e controle de
complicacdes relacionadas a doenca e quimioterapia, por isso opta por vir para o hospital,
caso seja necessario. Ainda que esta vinda possa ter como consequéncia a hospitalizacdo, ela
se sente mais segura no hospital, sob os cuidados da equipe de saide. Ao mesmo tempo em
que as criangas e suas familias sdo instrumentalizadas para identificar a necessidade de buscar

ajuda no hospital, sentem-se impotentes em contornar essas situagdes no domicilio:
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[...] Eu prefiro vir para ca me tratar do que ficar em casa. Ficar la em casa sem fazer
nada, mesmo passando mal. Ai a médica pegou e teve que internar ele [personagem] [...]
(Rosa — 10 anos).

A crianga tem uma percepcao semelhante a das maes do estudo supracitado (MISKO;
BOUSSO, 2007). Neste estudo identificou-se que para as mées o tratamento € visto como
extremamente agressivo para os filhos, podendo impor complicacdes clinicas adicionais para
a crianca que as fazem procurar o servigo de pronto atendimento. Ao mesmo tempo, é visto
como algo necessario e como meio de se conseguir a cura. O hospital é visto como um lugar
ndo desejado, aceitavel apenas quando ndo ha outra possibilidade para a melhora do quadro
(CICOGNA; NASCIMENTO; LIMA, 2010)

O que se destaca no discurso a seguir é o significado que aparece de salde e doenca.
Durante as fases de exacerbacdo da doenga ou surgimento das toxicidades do tratamento a
crianca se percebe como doente. Isso significa que ela ndo se sente sempre doente, mesmo

sendo submetida a quimioterapia:

[...] Quando ela esta doente, vem de ambulancia (Branco — 8 anos).

Esses achados corroboram os resultados encontrados em um estudo (NOBREGA et
al., 2010) gque para a crianca em condicdo cronica, a doenca ou o adoecer, esta ligado a dor ou
a algum sintoma que traga desconforto e incbmodo. A pessoa em condig¢do cronica passa a
conviver com ela e passa a aceita-la; significa aceitar o que estd dado, o que é limitado e
doloroso, mas nosso lado humano consiste em manter sempre aberto o futuro e admitir novas
possibilidades. Diante disso, a condicdo cronica passa a fazer parte da vida da pessoa, seja por
tempo prolongado ou por tempo indeterminado, (SOUZA; LIMA, 2007) sendo enfrentada
com naturalidade, ou seja, em estado de saude.

Ha sempre uma incerteza, inseguranca e medo quando o tratamento é concluido, pois a
crianca e familia se afastam do hospital e ficam distante das pessoas e da equipe de saude, que
estiveram presentes durante o tratamento, e que, de certa forma, lhes transmitiam seguranga.
A fase de controle é realizada por consultas espacadas para acompanhamento das condic¢des

clinicas da crianca e & medida que o tempo passa € maior o intervalo entre as consultas:
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[...] Depois passa por revisdes para saber como esta a doenca (Azul — 11 anos)

A importéncia do cuidado de enfermagem n&o se encerra junto com o tratamento.
Mesmo ap6s o término, a crianga e a familia precisam da atencdo da equipe. Algumas
sequelas fisicas ou psicoldgicas podem continuar e, portanto, merecendo tanta atencdo quanto
antes, para que haja uma reinsercdo social da crianca e familia, buscando superacdo das
possiveis limitacGes decorrentes da doenga pregressa. A constante ameaca de recaida e a
possibilidade de recomegar um novo tratamento sdo responsaveis pelo sentimento de
inseguranca presente nos familiares daquelas que sobreviveram ao cancer. A preocupacédo dos
familiares se da por vérias duvidas referentes ao futuro das criancgas, tais como: como sera o
caminho de seus filhos; se vao superar os limites impostos pela propria vida e se terdo
dificuldades devido as sequelas (ORTIZ; LIMA, 2007); se poderdo desenvolver um cancer
como efeito colateral tardio do tratamento.

Algumas criangas conseguem se manter na escola durante o tratamento do céancer, o
que é importante para o seu desenvolvimento. Esse fato € demonstrado no discurso a seguir,
pois a crianga sente-se satisfeita por saber ler e frequentar a escola diariamente. Ela fala com

orgulho de sua capacidade de desenhar e, por isso, ser destaque na sala de aula:

Eu sei escrever porque eu estudo. [...] Eu vou para a escola todo dia. [...] Eu fago isso
na escola, desenho. [...] A minha professora disse que eu desenho bem. Eu fiz um desenho
bem bonito e a tia [professora] colocou no quadro, até hoje. [...] Eu fago o curso de

alfabetizacdo [fala com entusiasmo] (Roxo — 6 anos).

Uma das caracteristicas marcantes da idade escolar é o desenvolvimento do senso de
industriosidade ou de produtividade ou estagio de realizagdo, adquirido principalmente por
meio da educacdo formal, e por isso as criangas valorizam a escola e se esforcam para nao
faltar a mesma, ainda que seja portador de uma doenca crénica. A crianca obtém grande
satisfacdo a partir do comportamento independente, na manipulacdo de seu ambiente,
desenvolve habilidades necessarias para se tornar membro Util e contribuinte de sua
comunidade social (BORBA et al., 2009).
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Esta ndo ¢ a realidade de todas as criancas que fazem tratamento oncoldgico, muitas
precisam abandonar a escola devido sua baixa frequéncia pelas hospitalizacGes e toxicidades
quimioterapicas, mas voltar para a escola é um desejo da crianga. O retorno para a escola apos
o0 término do tratamento é representado por obstaculos para acompanhar o curso e muitos
conflitos marcam a vida escolar, sobretudo no relacionamento com os colegas, o que pode ser
tdo dificil e levar a desmotivacgdo, desencorajamento, gerando a ndo adaptacao, seguida pela

reprovacao da crianga. Para exemplificar:

Eu ndo assistia aula, eu fiquei um ano sem estudar e fui reprovado um ano. Estou até
atrasado. Era para eu estar na sétima série, mas eu estou na quinta série. [...] Foi muito
dificil porque eu ndo conseguia me enturmar, fiquei muito tempo sem estudar, foi dificil me
enturmar com os colegas. Mas, depois ficou tudo normal. [...] Eu j& me enturmei bem com
todo mundo, ja conheco todo mundo... [...] Quando eu acabei [0 tratamento], esperei um

pouco e logo depois comecou, entrei na escola (Azul — 11 anos).

Percebe-se que foi preciso tempo e esforco para a crianca se reintegrar a escola. A
impossibilidade de frequentar a escola prejudica o rendimento escolar (CICOGNA;
NASCIMENTO; LIMA, 2010). Esta realidade pode resultar em sentimento de inferioridade,
perpetuando na vida adulta, afetando sua autoestima, com reflexo no desempenho profissional
e mesmo nas atividades cotidianas da pessoa (BORBA et al., 2009). Neste sentido, é
importante que a equipe de enfermagem pense o cuidado da crianga de uma forma integral,
preocupando-se em atender as demandas de desenvolvimento e o retorno desta crianca para
seu meio social. Tendo em vista as dificuldades encontradas pelas criancas em frequentar a
escola e conviver com os colegas, reveladas neste estudo, recomenda-se uma aproximacgéo
entre profissionais de saude e de educacgdo, buscando assegurar a manutencdo da educacao
formal e do convivio social salutar.

A classe hospitalar € uma estratégia para se evitar a quebra da continuidade do
processo de ensino-aprendizagem da crianca em situacdo cronica. E um ambiente que
possibilita atendimento educacional a criancas e jovens hospitalizados, que necessitam de
educacdo especializada durante este periodo, ou mesmo na circunstancia do atendimento em

hospital-dia e em outras ocasiGes, tendo carater obrigatério desde 2002 por meio das
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Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial, Resolucdo 2, de 11/9/2001, publicada no
DOU n.° 177, secdo 1E, de 14/09/2001, p. 39-40 (BRASIL, 2002, p. 51). De acordo com a
legislacdo, a crianca em situacdo que a impeca de frequentar a escola tem direito a educacédo
ndo s6 no periodo de hospitalizacdo, mas também sob a forma de atendimento pedagdgico
domiciliar. Na Instituicdo onde foi desenvolvido o estudo ha a presenca da classe escolar bem
estabelecida, contudo atende apenas as criancas que se encontram hospitalizadas, ficando
excluidas as que fazem tratamento ambulatorial.

Resgatou-se a trajetoria percorrida pelas criangas, segundo seus préprios relatos, sobre
sua rotina de tratamento oncologico do periodo do diagnostico até apds o término do
tratamento, como sobreviventes do cancer. Revelou-se uma maturidade precoce, caracteristica
da condicdo crbnica na infancia, por meio da compreensdo das criancas acerca das diferentes
fases do tratamento e enfrentamento das dificuldades de convivio com colegas da escola ap6s
o0 retorno a vida livre da condicéo cronica.

A equipe de enfermagem deve se preocupar com a utilizacdo de praticas humanizadas
para atender as criancas em cada fase especifica do tratamento, pois em cada momento do
curso da doenca as criancas sdo submetidas a procedimentos que tém repercussoes diferentes.
Cada nova fase a ser vivenciada pelas criancas e suas familias requer uma adaptacdo nédo so
em relacdo aos aspectos bioldgicos, pela utilizagdo de medicacdes com toxicidades diferentes,
mas considerando os aspectos psicolégicos e sociais. A equipe de enfermagem deve buscar
resolutividade junto as familias, de forma a enfatizar a corresponsabilizacdo, incluindo a
crianga nos processos decisorios para solucdo dos problemas e, com isso, caminharé para a
humanizacdo do cuidado a saude.

Cuidar de criangas com cancer significa lidar com um ser humano e sua familia em
situacdo de grande fragilidade, exigindo da enfermeira, além de competéncia técnico
cientifica para atuacdo e compreensdo da fisiopatologia da doenca e seu tratamento,
competéncia nas relacdes interpessoais e na esfera espiritual, com sensibilidade para perceber
as individualidades e particularidades de cada ser diante do que parece ser igual e
sistematizado, o tratamento do cancer. E papel do enfermeiro avaliar o quanto a crianga e sua
familia séo afetados pelo impacto do diagndstico, tratamento e medo da recaida da doenca em
vigéncia de tratamento ou ap6s o término, identificando sua capacidade para enfrentamento

das dificuldades.
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A avaliacdo da qualidade de vida durante o tratamento e a qualidade de sobrevivéncia
ndo se deve basear somente nas medidas biomédicas, mas também em critérios referentes a
dimensédo existencial (ORTIZ; LIMA, 2007). Algumas criangas conseguem sair da doenca
sem sequelas fisicas, mas as sequelas psicoldgicas poderdo acompanha-las pelo resto de suas
vidas. Autores como (ORTIZ; LIMA, 2007) apontam a necessidade de uma relacdo
longitudinal da equipe com o sobrevivente, pois, assim, hd uma maior probabilidade de se
reconhecer os problemas dos mesmos, por uma equipe que estd familiarizada, a qual busca o

processo de cuidado continuo a crianca e sua familia, de maneira integral.

4.2.2 O ambiente do Aquério Carioca

A insercdo sistematica do ludico no cotidiano da enfermagem pediatrica ainda ndo se
faz de forma efetiva. Muitos sdo os estudos que discutem e comprovam a importancia do
ludico para a crianga doente (CARVALHO, BEGNIS, 2006; COLLET; OLIVEIRA; VIEIRA,
2010b; LIMA et al., 2009; MOTTA, ENUMO, 2002; MARTINS et al., 2001; MITRE,
GOMES, 2004; MELO, 2003; SOUZA e MITRE, 2009). E comum hospitais pediétricos ou
mesmo hospitais gerais que possuem unidades pediatricas ndo contarem com espacos fisicos
humanizados, com caracteriza¢des infantis, abrindo méo da busca pela inclusdo do ladico no
cotidiano do cuidar de criancas, a despeito da lei n°® 11.104 de 21/03/2005 que dispde sobre a
obrigatoriedade da instalacdo de brinquedotecas em todas as unidades de salde, publicas ou
privadas, que oferecam atendimento pediatrico em regime de internacdo (BRASIL, 2005).

Os avangos no cuidado a salde da crianca ndo eliminam a necessidade de
hospitalizacdo em alguns casos e, quando isto ocorre, ela pode ser exposta a riscos (LIMA et
al., 2009). Independente de a crianca estar em tratamento hospitalar ou ambulatorial, uma vez
que ambos sdo desgastantes e dolorosos, o brincar contribui para que ela continue se
desenvolvendo integralmente, apesar do adoecimento (MELO; VALLE, 2010). O brincar se
caracteriza como um comportamento que possui um fim em si mesmo, que surge livre, sem
nocgdo de obrigatoriedade e exerce-se pelo simples prazer que a crianga encontra ao coloca-lo
em pratica (KISHIMOTO, 1988 apud HANSEN et al., 2007). Se uma crianga se sente
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descontraida e feliz, sua permanéncia no hospital torna-se mais facil, e do mesmo modo seu
processo de desenvolvimento pode ser favorecido (LIMA et al., 2009).

H& estudo que aborda o brincar da crianga com cancer em domicilio, fora da
instituicdo de salde (SILVA; CABRAL; CHRISTOFFEL, 2010); outro que mostra que as
opcdes ludicas sdo oferecidas em horérios predeterminados durante a hospitalizacdo da
crianca na instituicdo (PEDROSA et al., 2007) e também estudo que retrata a falta de espaco
destinado ao brincar em areas onde se realiza assisténcia de enfermagem a crianga com cancer
(MELO, 2003). Dessa forma, a crianca identifica dentro do hospital um espaco onde ela
relaciona ao tratamento, e pode percebé-lo como lugar de sofrimento, de dor, que causa medo,
com aparéncia, muitas vezes, pouco convidativa e hospitaleira e outra area que ela relaciona
ao brincar, a diversdo, ao ludico e, portanto, atraente. Com isso, ha uma mudanga brusca entre
diferentes setores de um mesmo servico de pediatria. Tal fato pode ser exemplificado com a
criacdo de brinquedotecas, pois nestas a crianca pode se divertir, fora do local onde
rotineiramente sao realizadas as agOes técnicas de cuidado, enfermarias ou salas de
quimioterapia. Vivenciando esta realidade, a crianca terd que sair de um lugar agradavel
(brinquedoteca) para outro que esta relacionado a experiéncias negativas (enfermaria). Ou,
ainda, ndo podem brincar a qualquer hora que desejar, pois o horario para brincadeiras é
predeterminado, ndo dando opc¢do ludica para a crianga nos outros momentos, especialmente
em momentos em que ela se sinta bem, disposta e com vontade de brincar.

Dois estudos, sendo um deles um relato de experiéncia (JESUS; BORGES, 2007) e o
outro um estudo quantitativo (JESUS et al., 2010), consideram que o lugar para a infuséo da
quimioterapia deva ser também um ambiente ladico. O estudo quantitativo verificou que na
Otica dos acompanhantes, o ambiente colorido e cheio de brinquedos e a oferta de atividades
ludicas durante a administracdo de quimioterdpicos tém influéncia positiva na qualidade do
tratamento e no estado de bem-estar da crianca (JESUS et al., 2010).

Intencionando-se trazer o ludico ao ambiente do tratamento, onde s&o realizados
procedimentos dolorosos e administracdo de medicagbes, condizentes com o tratamento
clinico do cancer, a sala de quimioterapia do IPPMG (Instituto de Puericultura e Pediatria
Martagdo Gesteira) transformou-se em Aquério Carioca. Incorporou-se o ludico ao ambiente

fisico da realizacdo do cuidado técnico visando romper a quebra da continuidade do brincar
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em local e momentos especificos, de forma que o ladico passou a ser continuo e oferecido
durante toda permanéncia da crian¢a no hospital para o tratamento ambulatorial.

As criangas descrevem o0 que as fazem lembrar o Aquéario Carioca. Elas trazem
lembrancas de diferentes elementos que constituem a ecologia do ambiente: os profissionais,

0s objetos, o clima, a decoracao...:

O ar condicionado friozinho, a enfermeira (Verde — 11 anos).

Um aquario (Branco — 8 anos).

A televisdo. [...] O videogame. [...] E o controle [do videogame]. [...] A geladeira
(Preto — 7 anos).

Peixinho no mar (Roxo — 6 anos).

A mesa em forma de siri (Rosa — 10 anos).

A sala de quimioterapia geralmente é um ambiente temido pelas criancas em
tratamento antineoplasico. As idas e vindas ao centro de tratamento, ainda que sejam para
terapéutica ambulatorial, expdem a crianca a dor e ao sofrimento, provocam interrup¢des na
escolarizacdo e a afastam do convivio social e familiar, podendo interferir na sua capacidade e
desejo de brincar (SILVA; CABRAL; CHRISTOFFEL, 2010). No Aquario Carioca parece
ser diferente.

Ao analisar os relatos anteriores, ndo encontramos a presenca de nenhum material
médico-hospitalar, mesmo sendo uma presenca constante na rotina das criancas que
frequentam este lugar. Os dispositivos para puncdo venosa, agulhas, seringas, soros, entre
outros, sdo essenciais para a administracdo das medicagc6es, motivo que as faz frequentar este
espaco. Pela descricdo das criancas, a presenca da enfermeira é o Unico elemento que as
fazem lembrar que estdo em um lugar onde recebem tratamento. Pode-se inferir que o ludico,

da decoracdo, dos brinquedos e das tecnologias de distracdo, estd muito mais relacionado ao
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Aquério Carioca que o préprio tratamento, assim o ambiente do cuidado é lembrado como
algo que lhes proporciona lazer, apesar de todo o sofrimento vivenciado com a quimioterapia.

A sala de quimioterapia foi desenvolvida de forma que houvesse uma desconfiguracédo
do ambiente hospitalar, para encantamento das criancas a partir daquilo que chama a atengéo
das mesmas, o que Colliére (1989) denomina de descodificacdo do simbolismo do ambiente
hospitalar, de forma a adaptar um espago tecnicamente favoravel a acdo de cuidados
conciliando a um lugar seguro que proporcione privacidade, sem prejudicar a realizacdo das
atividades, incluindo outros fatores importantes de serem verificados na organizagdo do

ambiente, que neste caso foi o ludico, por ser destinado ao tratamento de criangas. Assim:

Foi uma surpresa. Eu pensava que era igual ao resto do hospital, uma sala normal.
[...] Eu fiquei admirado com a sala. [...] Bem grande, bem feito. [...] Bem apropriado para

fazer quimioterapia. E o ambiente certo para crianca (Verde — 11 anos).

O Aquario Carioca apresenta caracteristica de brinquedoteca com espaco projetado
para a realizacdo do cuidado técnico a crianga com cancer em quimioterapia ambulatorial. A
brinquedoteca é o lugar preparado para estimular a crianca a brincar, possibilitando o acesso a
uma grande variedade de brinquedos, dentro de um ambiente especialmente ludico (MELO;
VALLE, 2010) e o Aquario Carioca, aléem destas caracteristicas, concomitantemente, atende
as exigéncias legais para um servico de terapia antineoplasica. H& autores (JESUS et al.,
2010) que denominam o ambiente que reline estas caracteristicas de quimioteca.

Sob a perspectiva da prépria crianca, 0 Aquario é considerado o ambiente ideal para
criancas que necessitam do tratamento de alguma doenca, neste caso, o cancer. O ambiente
atende as necessidades ludicas das criangas, em especial das que estdo em quimioterapia,
garantindo o direito de brincar, possibilitando uma estratégia de busca do estado de equilibrio
alterado pela doenca e seu tratamento, por meio das atividades ludicas desenvolvidas e
oferecidas pela equipe multidisciplinar. Esta realidade facilita a aceitacdo e a convivéncia com
a condicdo cronica do cancer, visando manter um desenvolvimento mais proximo do
adequado. E um espago que, pela decoragio de fundo do mar, é envolvente, motivando-as a
explorarem os brinquedos, inventando brincadeiras, alimentando fantasias por meio do sentir,

pensar, expressar, conhecer, e até construir seu mundo interior:
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Eu achei legal. [...] Porque tinha televisdo e videogame. [...] Tem uns peixinhos

pendurados e é em forma de aquario, é azul misturado com azul claro (Laranja — 8 anos).

[...] Onde eu brinco tem muito brinquedo [sala de espera], na sala que eu fago
quimioterapia tem umas coisas [Bandeja Brincante] para brincar de escrever (Roxo — 6

anos).

No que concerne especificamente a atencdo as criancas doentes em situagdo de
internacdo hospitalar ou cuidado ambulatorial, uma das inimeras formas de humanizar a
assisténcia é promover e propiciar a elas algo que toda crian¢a gosta, faz e necessita fazer, que
é brincar (JESUS et al., 2010). Portanto, o Aquario Carioca assume um importante papel no
tratamento das criancas l& atendidas. Apresenta estrutura que permite um conjunto de
iniciativas para prestacdo de cuidados em oncologia pediatrica buscando conciliar a promogéo
do acolhimento, respeito ético e cultural as criancas e seus familiares, bem como contribuir
para a criagdo de espacos de trabalhos favoraveis ao bom exercicio técnico e a satisfacdo dos
profissionais e usuérios. De acordo com as criancas, 0 Aquario Carioca é um espaco que traz

satisfacao:

Nemo [personagem criado pela crianca] fazia quimioterapia em uma sala grande,

Bonita, elegante (Branco — 8 anos).

Eu gosto daqui [Aquério Carioca] (Preto — 7 anos).

O alcance da satisfacdo das criancas se da a medida que ela é considerada em sua
singularidade e tem a seu dispor recursos gque sejam de seu dominio para expressar-se,
vivenciar e elaborar a experiéncia do adoecimento e da hospitalizacdo (MITRE; GOMES,
2004).

Melo e Valle (2010) consideram que a sala de recreacdo é o melhor local para

desenvolver o brincar, porém, a partir do depoimento das criancas, infere-se que a sala de
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quimioterapia também é propicia ao ludico. Elas fazem comparacdo com outros ambientes do
hospital que ndo apresentam as mesmas caracteristicas e as lembrancas trazidas a tona
relacionam-se ao que traz prazer, o ludico, e ndo ao que lhes causa dor e sofrimentos, 0s
procedimentos técnicos, como relatado acima. Quando comparado a enfermaria, mencionam

que:

Aqui [Aquario Carioca] é melhor que a enfermaria (Verde — 11 anos).

Na enfermaria do hospital ha uma sala de recreacdo com ambiente acolhedor, colorido,
com brinquedos, jogos, livros, mas esta ndo faz parte do ambiente onde ficam os leitos das
criangas, tem horario para funcionamento e algumas criancas podem ser impedidas de
frequenta-la devido as suas condi¢des clinicas e exigéncias de algumas tecnologias, como
bomba infusora, monitorizacédo, entre outras.

O grupo de criancas que faz tratamento na Instituicdo em estudo &, em geral, originado
de familias com condicdes sociais desfavoraveis, o que dificulta o0 acesso delas a brinquedos

com tecnologias mais avangadas, como o videogame:

[...] Quando eu vim pela primeira vez eu ndo tinha videogame, so televisdo. Eu ganhei

depois que eu conheci aqui (Laranja — 8 anos).

A oportunidade que elas tém de acesso a este tipo de brinquedo no Aquario Carioca
também faz com que o ambiente seja mais atrativo, ja que oferece outras tecnologias ludicas
diferente das opgbes que as mesmas tém em casa.

H& uma sala no Aquério que € especifica para emergéncias e realizacdo de
procedimentos invasivos (puncdo lombar e mielograma) com limitada circulacdo de pessoas e
com mais facilidade de higienizacdo, portanto, com menos objetos, apenas 0s essenciais a
realizacdo dos procedimentos previamente estabelecidos. Este espaco ndo é agradavel as

criangas e isso fica explicito na colocagdo a seguir:

Eu ndo gosto da sala de puncéo [pungéo lombar] (Roxo — 6 anos).
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A puncdo lombar ¢ um dos procedimentos que usualmente promove mais dor e
desconforto associados ao tratamento do cancer. Estudo mostrou que ouvir masica durante o
procedimento reduz a dor e a ansiedade em criangas com cancer que se submetem a puncéo
lombar. A mdusica reduziu os niveis da dor, a frequéncia respiratdria e o nivel de ansiedade,
com isso as criancas que faziam parte do grupo experimental se mantinham mais calmas e
relaxadas durante e apds a puncao lombar (NGUYEN et al., 2010). Na referida sala ha caixas
de som disponiveis para que as criangas possam ouvir musica durante o procedimento, mas
este recurso, que é considerado um tratamento ndo farmacoldgico, de baixo custo e seguro,
estd sendo subutilizado para humanizar esse ambiente.

O ambiente humanizado ndo implica apenas em beleza e atracdo aos olhos dos que o
veem, mas acOes de humanizagdo devem estar presentes em todos os encontros de cuidado,
nos atos e relacdes que se fazem presentes no cotidiano do cuidar em oncologia pediatrica.
N&o se pode ignorar que para produzir um impacto real, por meio da promocéo do brincar no
espaco do cuidado, essa acdo tem que ser estruturada e desenvolvida por todos os
profissionais das institui¢des, do gestor ao auxiliar de enfermagem (MITRE; GOMES, 2004).

E necessario que se construa um modelo de atendimento que aproveite 0s recursos
disponiveis no ambiente fisico, associando-0s aos recursos humanos, para que cada vez mais
sejam adequados a singularidade de cada crianca e sua familia, bem como a complexidade do
tratamento do cancer, envolvendo, sobretudo, toda a ecologia hospitalar.

A mudanca no ambiente da sala de quimioterapia trouxe uma ampliagdo das opcoes de
distracdo para a crianga, possibilidade de escolha de diferentes tipos de brinquedos,
compartilhar momentos ludicos com outras criangas, acompanhantes e 0s membros da equipe
de salde, tornando o ambiente propicio ao mundo magico e da fantasia.

Na oncologia pediatrica deve se ter em mente resgatar o brincar espontdneo como
elemento essencial para o desenvolvimento integral da crianca, de sua criatividade,
aprendizagem e socializa¢do. O Aquario Carioca pode contribuir para que a crianca dé vazéo
aos sentimentos mobilizados pelo tratamento oncoldgico, a0 mesmo tempo em que amplia o
seu olhar em direcdo ao outro, j& que se trata de um espaco de troca, onde € preciso partilhar
0s brinquedos e cooperar com a equipe para o tratamento, agdes estas que proporcionam
crescimento, amadurecimento, ganhos, perdas e que colaboram na evolugdo de seu

desenvolvimento.
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Nessa perspectiva, as superacfes serdo cotidianamente construidas em direcdo a um
cuidado ampliado e mais rico que se constitui em mudanca qualitativa e que foge do
empobrecimento de acBes puramente técnicas, fragmentadas, prescritivas e pontuais que
obstaculizam a escuta sensivel e atenta, inviabilizando o acolhimento e a producéo do cuidado

integral e humanizado.

4.2.3 O cuidado no Aquério Carioca

O servico publico de salde ainda precisa passar por uma transformacdo para
adequacgdo aos principios do SUS de universalidade, equidade e integralidade, pois as
instituicbes se mostram incapazes de atendé-los satisfatoriamente, mesmo ja estando
regulamentados desde a década de 1990. Esses principios sdao fundamentais para a saude
publica do Brasil e, quando postos em pratica, garantem a qualidade e eficiéncia, primordiais
para a humanizagao do cuidado, respeitando o ser que busca os servigos de salde, bem como
uma gestédo participativa do cuidado, em que o0 usuério seja ouvido para a tomada de decisdes
que venham interferir no atendimento as suas necessidades.

A humanizacdo do cuidado em salde ndo se da na auséncia de acolhimento, esta é
uma necessidade de todos que sdo usuarios dos servicos de saude, sobretudo das criancas com
cancer e suas familias. E importante o desenvolvimento de um cuidado em que 0s aspectos
relacionais sejam valorizados, compreendendo o outro por meio da fusdo de horizontes. Isto
implica em privilegiar valores que precisam ser vivenciados no cotidiano organizacional dos
servicos de salde de forma que assegurem a protecdo e promocdo da dignidade das pessoas,
cuidando e dispensando atencdo a saude e ao sofrimento delas, ja que o acolhimento prioriza
0 ser humano (SOUSA et al., 2009).

Buscou-se ouvir as criancas acerca do que percebem como essencial ao funcionamento
da sala de quimioterapia no Aquario Carioca para refletir sobre modificacbes necessarias no
sistema em funcionamento visando atender a satisfacdo das mesmas, bem como futuras
decisbes de implantacdo de novos Aquarios Cariocas em outros servi¢os de salde que
atendam criangas com cancer, j& que o objetivo do Instituto Desiderata é o de viabilizar a

implantacdo destas unidades de tratamento ambulatorial em todos os hospitais publicos com
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servigo de oncologia pediatrica do Rio de Janeiro. Promover a discussdo de necessidades das
criancas em quimioterapia ambulatorial tendo em vista sua singularidade torna-se essencial
para que haja possibilidade de ressignificacdo do trabalho da enfermagem e de outros
profissionais junto a essas crian¢as e suas familias, acreditando no potencial de recriacdo e
apropriacdo de instrumentos de acdo capazes de mudar a realidade, na qual se pressupbe a
constituicdo de lacos de solidariedade e compromisso de respeito com sujeitos de direitos e

autonomia.

4.2.3.1 Elementos importantes para a rotina da crian¢a no Aquério Carioca

Ao perguntar as criancas o0 que elas consideram importante ter na sala de
quimioterapia para que o ambiente seja adequado a realizacdo do tratamento, surgem no
discurso varios aspectos. Para as criancas é importante que se tenha prote¢do ndo s6 ao seu
aspecto biologico, mas também ao social e psicoldgico. Os profissionais, medicamentos e
aparelhos médico-hospitalares sdo indispensaveis para o tratamento da doenca e este fato é
reconhecido pelas criancas a medida que elas consideram importante ter neste lugar. Foram
identificados aspectos com influéncia sobre o estado social e psicoldgico, que podem ser
representados pelas figuras lidicas e a possibilidade do brincar. Reconhecem a importancia
do ambiente fisico configurado de forma a proporcionar conforto e bem-estar para a crianca,
representado pelas poltronas e ar condicionado para o conforto térmico, considerando que o

Rio de Janeiro em determinados periodos do ano apresenta temperaturas muito elevadas:

Os médicos, os remédios e as enfermeiras (Verde — 11 anos).

[...] Aparelhos, soros para colocar os remédios. [...] O remédio, a bomba [infusora]
(Branco — 8 anos).

[...] Muitas outras coisas. Um montdo de coisas. Poltronas, sdo fofinhas para néo

machucar o bumbum, ar condicionado, peixinhos (Rosa — 10 anos).
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Os remeédios. [...] Bonecos. S6 tem bonecas. [...] Tem que ser colorido, verde, azul...
[...] Brinquedos, cadeiras fofinhas, com almofadas, o negdcio de pendurar o soro com uma

estrela (Laranja — 8 anos).

TV, videogame, cores, remédios, salas (Azul — 11 anos).

Entre os brinquedos, destaca-se a preferéncia das criancas pelo videogame. A
revelacdo disso é importante para o planejamento dos proximos Aquérios Cariocas, pois

infere-se que os jogos eletrdnicos sdo 0s que mais agradam as criangas.

N&o pode esquecer do videogame (Laranja — 8 anos).

Videogame, desenho, Playstation, televisdo (Preto — 7 anos).

No que tange ao cuidado propriamente dito, para as criancas a equipe de enfermagem
faz sua pratica com qualidade. Talvez eles ndo alcancem a dimensdo que o cuidado de
enfermagem pode atingir e estdo acostumados a serem tratadas da forma como o cuidado vem

sendo produzido.

Elas [equipe de enfermagem] sé&o muito boas no que fazem. [...] Eu acho que do jeito
que esta é bom (Verde — 11 anos).

Para mim nada precisa ser melhorado (Azul — 11 anos).

H& criancas que consideram importante a administracdo das medicagdes prescritas,
mas enfatizam o remédio para prevencdo de nauseas e vomitos, ja que este é um dos sintomas

que trazem muito desconforto:

Dar o remédio de enjoo. [...] Elas [enfermagem] devem ser loiras [todas da equipe de
enfermagem estavam loiras no momento da entrevista]. [...] Para ser igual as que estdo aqui
hoje (Laranja — 8 anos).
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Deve ser considerado que aspectos relacionais e de orientacdo para 0 manejo dos
efeitos colaterais da quimioterapia sdo muito significativos, pois, num momento tdo delicado
da vida, esses atributos sdo imperativos para proporcionar-lhes bem-estar (GUTIERREZ et
al., 2007).

Um fato interessante revelado no discurso da crianca é que as enfermeiras devem ser
loiras, coincidindo com a cor do cabelo de toda a equipe de enfermagem que estava presente
no dia da entrevista. Infere-se que a crianga considera importante que a equipe de enfermagem
do Aquario Carioca tenha o mesmo perfil da que estava no momento, e a forma que ela
encontrou para explicitar isso foi representado pela Unica caracteristica fisica semelhante entre
elas, a cor do cabelo.

O cateter venoso central & um dispositivo que deve ser utilizado para as criangas em
quimioterapia endovenosa, pois, segundo uma delas, o cateter minimizaria a dor sentida para

a puncao venosa e, com isso, reduz o sofrimento:

Ele ia preferir que ele tivesse um cateter, que ele com o cateter ndo ia sentir dor. Ela

[enfermeira] ndo ia furar ele (Rosa — 10 anos).

O cateter venoso central € uma alternativa mais segura e eficaz, se comparado com o
acesso venoso periférico, para administracdo de quimioterapicos endovenosos, no entanto, o
cateter € um dispositivo que nao é préprio da criancga e, por isso, exige uma adaptacéo dela e
de sua familia a esta tecnologia. Como pode ser percebido no discurso anterior, é algo que
guando conhecido pela crianca, passa a ser desejado, pois vem contribuir com a reducédo do
estresse e melhoria na qualidade de vida da crianga em tratamento endovenoso para o0 cancer,
por isso humaniza a assisténcia.

Elas abordam a rotina da administragdo de medicacGes e descrevem cuidados
especificos durante a infusdo da quimioterapia, como evitar a entrada de ar no circuito e a
“lavagem” do acesso venoso, ambos importantes para evitar iatrogenias relacionadas com a

infusao venosa:

Elas [enfermagem] ficam olhando, quando acabar [a medicagéo], elas colocam um

soro para lavar a veia (Branco — 8 anos).
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A crianga com doenca cronica, neste caso o cancer, aprende sobre cuidados técnicos e
tem conhecimento para, inclusive, avaliar os cuidados que recebe. Esse conhecimento Ihe da
competéncia para dialogar com a equipe, elas sabem o0 “que”, “como” e “quando” deve ser
feito em cada encontro de cuidado, de acordo com sua necessidade singular. Nesse sentido,
cotidianamente podem surgir diferentes modos de produzir o cuidado que é compartilhado e
negociado com a crianca, em uma relacdo dialdgica e simétrica em que a escuta sensivel da
espaco para a coparticipacdo e corresponsabilizacdo. A escuta e o didlogo, na perspectiva da
fusdo de horizontes (AYRES, 2007), sdo ferramentas indispensaveis na atengéo a crian¢a com
cancer, pois permitem a criacdo de vinculos em direcdo a um cuidado ampliado e mais rico.

As criangas enfatizam a importancia da enfermeira na sala de quimioterapia, pois
mesmo com outros profissionais que atuam diretamente no espago, como os recreadores, elas
ndo foram consideradas indispensaveis. Esse fato deve ser valorizado de forma que a
enfermagem assuma cada vez mais 0 compromisso com seu papel para realizacdo do cuidado
a essas criancas e suas familias que se encontram fragilizadas diante da condicdo crénica. A
equipe de enfermagem é quem realmente permanece por mais tempo proxima das criangas
durante sua permanéncia no ambulatério de quimioterapia e esses momentos devem ser
aproveitados para por em pratica a humanizacédo do cuidado. A esse respeito uma das criancas

menciona:

Enfermeira. Porque médico nem sempre esta aqui (Branco — 8 anos).

Vale ressaltar, com base nos depoimentos, que ndo basta que as enfermeiras estejam
presentes, elas tém que dispensar atencdo singular e permanecerem proximas a crianga. A
equipe de enfermagem ndo deve ser competente apenas em administrar as medicacgoes
conforme a prescricdo médica, mas também para conhecer o outro, compreendé-lo e atingir o
estabelecimento de metas conjuntas que possam propiciar o bem-estar reciproco, criando um
vinculo apoiador para as criancas e sua familia. O cuidado ampliado implica que a relagédo
com a crianca e sua familia seja simétrica, ambos constituindo-se sujeitos do conhecimento e
em interacdo. Assim, esse bindbmio ndo estard mais frente a enfermagem, mas mergulhara no
processo de producdo do cuidado com todas as ferramentas que traz sobre si e que séo

importantes para desencadear a agéo:
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Atencdo. Atencdo, enfermeiras do lado (Rosa — 10 anos).

O vinculo se forma por meio de ligacdes afetivas e também de proximidade. Ocorre
quando estdo presentes as manifestacOes de afeto, ou seja, sentimento de amor, vontade de
estar junto, tocar carinhosamente e demonstrar admiracéo, respeito (DI PRIMIO et al., 2010).
A crianca deixa claro que é essa criacdo de vinculo que ela deseja da equipe de enfermagem.
Em relacdo a equipe médica, elas esperam o conhecimento técnico-cientifico para que facam
o0 tratamento de qualidade. O fato de a equipe médica ndo permanecer ao lado da crianga
durante a infusdo da medicacdo faz com que elas os percebam como mais distantes e até
apresentam uma visao biomédica da atencdo em salde, na qual o bioldgico se sobressai em
detrimento a outras necessidades humanas. A relagdo médico-familia-crianca tem sido mais
superficial, os contatos centrados no tratamento e 0 acompanhamento menos intenso do que o

dispensado pela enfermagem:

Médicos bons para saber tratar (Azul — 11 anos).

A assisténcia de salde a crianca precisa ser oferecida de uma forma que dé
importancia significativa a inclusdo de terapias complementares aos processos diagnosticos e
terapéuticos convencionais, no intuito de privilegiar, também, as necessidades afetivas,
emocionais, sociais e culturais da crianca, na busca do cuidado atraumatico, definido como a
provisdo de cuidados terapéuticos com intervengdes que eliminem ou minimizem o
desconforto psicologico e fisico experimentado pelas criancas e seus familiares (WHALEY,
WONG, 1999). Dessa forma, a equipe médica precisa estar atenta as necessidades ndo so
biol6gicas, mas também as necessidades psicoldgicas e sociais, aproveitando o momento de
consulta para aproximar-se da realidade da crianca e sua familia e, quando possivel, incluindo
terapias complementares que auxiliem no cuidado e tratamento do cancer infantil em todas as
suas fases.

O acolhimento deve ser de responsabilidade de toda a equipe de salde, pois essa é
uma forma que possibilita atender as demandas e necessidades dos sujeitos reais no trabalho
em salde. Atitudes acolhedoras sao essenciais para compreender as necessidades de salde em

condicdo de doenca, pois expressam, alem de uma condigdo bioldgica, outras necessidades
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psicossociais que se manifestam nos receios, temores e desejos (QUEIROZ; RIBEIRO;
PENNAFORT, 2010). Portanto, a relacdo equipe-crianca-familia ndo € uma relacdo qualquer,
mas uma interacdo mediada pela agdo entre esses sujeitos, tendo a crianca e sua familia como
centro organizador do cuidado e promovendo a criacao de vinculos e responsabilizacdes.
Quando um vinculo precisa ser quebrado a crianca sofre, pois passara por um novo
processo de enfrentamento por esse rompimento e pela necessidade de criacdo de novos
vinculos junto a outro profissional em busca de criacdo de novos lagos que lhe transmitam

seguranga.

E, teve uma enfermeira que trabalhava aqui e foi embora. Eu acho que foi para a
Paraiba. Mas ela ndo ficou mais para cuidar de mim [parecia magoado]. [...] Quando chegou
ao final, aquela enfermeira que foi embora néo tirou 0 meu cateter, foi outra [parecia bravo].

A que tirou ndo foi a que colocou [parecia magoado] (Azul — 11 anos).

Esse fato se mostra importante, pois a rotatividade de pessoal em um setor que atende
a criangas em condic¢do crbnica pode prejudicar a criacdo de vinculos, pondo em ddvida a
sensacdo de seguranca da crianca. Entende-se que o vinculo confere seguranca aos USUArios,
permitindo que os trabalhadores do servico os conhecam para melhor estabelecer as
prioridades na atencdo a sua satude (QUEIROZ; RIBEIRO; PENNAFORT, 2010).

As criangas ndo criam vinculos apenas com a equipe de saude, mas também com
outras criangas que frequentam o Aquério Carioca. Elas enfrentam situacdes semelhantes, o
tratamento do cancer, em busca da cura, os problemas sociais e psicoldgicos gerados pela
condicdo croénica, portanto, se identificam e se aproximam, pois passam muito tempo juntas,
seja durante a hospitalizacdo ou no tratamento ambulatorial e compartilham as mesmas

brincadeiras e diversdes durante um momento que para alguns é de muito sofrimento:

[...] Tinha amigos. O Nemo [personagem] era menino, entdo poderia ser menino ou
menina [0 amigo], qual que ele preferisse. Menino ndo tem mais, porque meu colega morreu.
Ent&o deixa eu ver, Lorrany [personagem]. Ele tem uma amiginha especial que é a Lorrany.
E tinha um amiginho que morreu [conheceu esse amigo no Aquario Carioca]. [...] Ele ficou

triste... [os olhos da crianca encheram de lagrimas] (Rosa — 10 anos).



97

A convivéncia com outras criancas que enfrentam a mesma situacdo pode mostrar 0s
dois caminhos que a doenca pode seguir: o alcance da cura ou a morte. 1sso faz com que as
criangas, mesmo as muito novas, passem a conviver de perto com a perda de um amigo,
vivenciem o luto. Muitas vezes, ela passa a sofrer ndo s6 pelo outro, mas por si mesmo, como
hd uma similaridade nos casos, podem fantasiar que tudo pode acontecer com ela,
despertando 0 medo (CESARINO et al., 2005). A equipe de enfermagem deve estar atenta
para essa necessidade de cuidado em relacdo a crianga, mas também aos familiares, que
sofrem junto com os outros que perderam seu filho, de forma que a manutencdo da esperanca
seja a chama para continuar na dificil luta contra o cancer.

O risco de adquirir uma infeccdo é uma das maiores preocupagdes da crianca. Devido
a baixa imunidade conferida pela doenca e pela quimioterapia, o risco de colonizagdo® é
elevado. O conhecimento que as criancas tém acerca do que envolve o tratamento do cancer e
os cuidados necessarios, tanto no domicilio quanto no ambulatério e hospital, Ihes permite

inferir sobre solucdes para o problema da colonizagéo:

Eu ficava na enfermaria da hemato [internado no hospital], 1& ndo tem colonizado.
Uma coisa que eu acho que tem que melhorar € la [na enfermaria]. Eu acho que devia ter
mais enfermarias para nédo colonizado porque quando nédo tem vaga, onde vai colocar outra
crianca?. Tem que internar em outra enfermaria e se tiver algum colonizado agente vai

colonizar também. Uma enfermaria a mais poderia dar mais vagas (Verde — 11 anos).

O conteudo abordado pela crianca evidencia que ela tem conhecimento sobre o que
verbaliza. Mais do que trazer queixas, ela esta buscando espaco para indagar, opinar, criticar,
refutar, opor-se por meio do uso competente do didlogo interativo. Portanto, cada palavra,
cada gesto, cada expressdao tem sentido e significado ao seu cuidado singular. Essa
perspectiva ndo se restringe a determinacBGes prescritivas estritamente tecnoasssistenciais,
centradas em procedimentos, mas é com base no cuidado ampliado e rico, cuja centralidade

estd na crianca e na familia que buscam atendimento e que vém com elementos necessarios

! Colonizagdo: ocorre quando uma pessoa possui cultura positiva para bactéria multirresistente, mas ndo possuli
sinais ou sintomas de infeccdo causada pelo microrganismo. A pessoa colonizada pode transferir a bactéria
multirresistente para outras pessoas, atuando como portador transitério (BRASIL, 2002).
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para a construcdo de um projeto terapéutico comprometido com a busca da felicidade
(AYRES, 2007), no que se refere a saude, no qual a crianca e a familia se colocam, tém voz e,
ao mesmo tempo, acumulam informacgdes. Nesse processo, ndo teremos mera qualidade do
cuidado, mas as agOes serdo desencadeadas em sucessdes de encontros e acordos integrados e
conjuntamente construidos entre os sujeitos envolvidos e que compartilham seus saberes e
praticas.

Um estudo (FONSECA; GUTIERREZ; ADAMI, 2006) identificou elementos que
influenciaram a avaliagéo positiva da qualidade do servi¢o de quimioterapia ambulatorial para
adultos, a saber: capacidade técnica do profissional, que depende do seu conhecimento e
julgamento utilizados nas decisdes estratégicas apropriadas para prestar os cuidados ao
paciente e da sua competéncia para a implementacdo desse processo; 0 adequado
relacionamento interpessoal, que é vital, por englobar a afabilidade e interesse dos prestadores
da assisténcia para com 0s pacientes e 0 incentivo para que estes decidam participar
ativamente no tratamento e cuidados propostos.

Ao produzir o cuidado pautado pela relacdo dialégica, pelo respeito, vinculo,
responsabilizacdo e cidadania, a enfermagem cria espagos necessarios ao envolvimento da

crianca e sua familia no cuidado e na construcdo do projeto terapéutico.

4.2.3.2 A presenca da familia no Aquéario Carioca

Em oncologia pediatrica a atencdo voltada a familia € crucial, dado que para a crianca
esta representa o seu primeiro recurso de enfrentamento da situacao e para a equipe de saude
pode ainda representar uma unidade de colaboracdo, o que revertera em eficacia e eficiéncia
do cuidar. O estabelecimento de um dialogo constante que vise esclarecer davidas, o
compartilhamento de experiéncias e a participacdo conjunta no cuidar permitem que 0s
familiares se apropriem de ferramentas essenciais para o cuidado da crianga com cancer em
seu seio familiar (AZEREDO et al., 2004).

O envolvimento dos pais e parentes proximos & crianga € benéfica, pois ela os inclui

CoOmo possiveis presencas no tratamento ambulatorial:
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Poderia ser com a mae, com o pai, com a tia, com o avd, com a avo (Rosa — 10 anos).

Os pais. [...] Ao lado dela [ficavam sentados]. Na cadeira ao lado (Branco — 8 anos).

Minha mae fica la fora [recepcao]. [...] Nao tenho medo (Preto — 7 anos).

A certeza de que a mde estd proxima, mesmo que ndo seja ao lado, mas que é
facilmente alcangdvel faz com que a crianca se sinta segura, fato este que possibilita a
autonomia e independéncia para ambos. Autores como Bortolote e Brétas (2008) revelam que
a familia pode ser considerada um dos principais precursores da amenizacdo dos efeitos
negativos acarretados pela dor, medo e inseguranca advindos da experiéncia da crianga no
hospital.

Para receber as familias no Aquario Carioca toda a equipe de saude precisa estar
preparada para atender as necessidades singulares, acolhendo-as com seus problemas, o que

pode ser exemplificado no depoimento a seguir:

Eu tenho um irm&o mais novo. Ele ja veio aqui no aquério. Ele fica brincando la na
frente [recepcdo]. O meu pai traz a gente quando a baba falta ou quando ela chega tarde,

porque ndo tem com quem deixar meu irmao (Verde — 11 anos).

Em alguns casos, quando ha separacdo conjugal entre os pais, a familia pode ter mais
um desafio e precisa buscar solucdes para se adaptar as imposicdes da condicdo crénica que,
neste caso, € a necessidade de ir ao hospital para receber o tratamento.

A relacdo dos pais da crianga com cancer geralmente sofre alguns abalos. Toda a
tensdo provocada pela situacdo do filho faz com que o casal esqueca sua vida conjugal e
desloque toda a sua atencdo e energia para os cuidados do filho doente, o que pode resultar
em problemas no relacionamento do casal (CARDOSO, 2007).

A estratégia utilizada pelo pai, de acordo com o relato da crianca (Verde — 11 anos),
foi levar os dois filhos para o hospital, de forma que o portador de cancer ndo deixasse de
receber a medicacdo. Em sua pratica clinica a equipe de enfermagem deve estar atenta a

necessidade de dar apoio social e acolhimento aos irmédos saudaveis de criangas portadoras de
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cancer (PEDRO et al., 2008). Evidencia-se que a doenca grave na crianca pode fragilizar os
vinculos familiares anteriormente estabelecidos, porque ela gera uma série de sentimentos e
situacBes que podem desestabilizar uma familia (DI PRIMO et al., 2010). Os outros filhos
sofrem com isso, ndo s por verem seu irmdo doente, mas também porque veem as atencdes
dos pais com eles diminuidas, facilmente tém consciéncia de que ha desestabilizacdo na
familia, bem como de certo isolamento social (AZEREDO et al., 2004), tais fatos podem
interferir diretamente no desenvolvimento da crianga saudavel. Eles podem apresentar
alteracfes negativas em seu estado psicoldgico e social, mas, por outro lado, pode estimular
uma prematuridade com o desenvolvimento de estratégias pessoais para enfrentamento da
crise familiar.

Percebeu-se neste estudo que é possivel haver uma espécie de acordo entre 0s pais
para que, mesmo separados, possam acompanhar de perto o filho nesta fase de sua vida,

estando proximos e se fazendo presentes:

Eu vinha com o meu pai, depois minha mée chegava para ficar comigo também. S6
ficava minha m&e [dentro da sala]. Quando a minha mé&e ndo podia vir, 0 meu pai ficava

comigo (Azul — 11 anos).

No caso anterior, identifica-se unido entre os pais da crianca de forma que conflitos
anteriores deixam de prevalecer diante da condicdo cronica do filho, exigindo maior interagdo
e comunicacdo em busca de oferecer carinho, atengdo e fortalecimento ao filho durante as
infusbes de quimioterapia. A crianca com doenca oncologica pode desencadear
disfuncionalidades previamente existentes (aparentemente sanadas) ou até entdo inexistentes
no dmbito familiar, mas, sobretudo, pode ser um fator de coeséo na familia (AZEREDO et al.,
2004). Ha modificagcfes na dindmica e nas relagdes, que podem estimular a unido das pessoas
da familia, fazendo com que elas se mobilizassem para acolher a crianca (DI PRIMIO, 2010).

O familiar forma um vinculo com a crianga e encoraja 0 desenvolvimento da
confianga matua, de uma orientacdo positiva, de um equilibrio evolutivo, de poder responsivo
a acdo em favor da crianca em desenvolvimento (DI PRIMIO et al., 2010), que a beneficia no
seu processo de enfrentamento. Nesse sentido, torna-se imprescindivel a ampliacdo do foco

assistencial restrito & criangca com cancer, expandindo a atencdo da equipe de enfermagem a
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familia (GOMES; ERDMANN; BUSANELLO, 2010). Um projeto terapéutico centrado na
crianca e sua familia estara comprometido com as mudangas necessarias nos modos de
organizacdo do processo de trabalho em salde na atengdo a criangca com cancer que se
restringem a cuidar da doenca, sobretudo no resgate da dimensdo cuidadora ampliada dos
sujeitos envolvidos.

Ao analisar os relatos, evidencia-se que surge no contexto da ecologia hospitalar, o
que se considera como principal, o vinculo apoiador as criangas, que se constituiram através
da equipe de enfermagem, os integrantes das familias e amigos criados dentro do Aquério
Carioca que acompanharam o percurso da doenca, do tratamento e a fase apds o término do
tratamento. A oportunidade de poder interagir, falar e, desta forma, até simbolizar todas as
angustias sofridas, proporciona o estreitamento dos vinculos e, com isso, um melhor
enfrentamento da situacdo, resultando em uma atitude mais cooperativa em relagdo ao
tratamento (CARDQOSO, 2007).

O depoimento a seguir mostra que o Aquario Carioca atingiu o objetivo de
humanizacgdo da assisténcia hospitalar, e 0 mais importante é que essa percepcao se deu ndo
pelo olhar dos profissionais, das Instituicdes e pessoas envolvidas com o projeto, ou 0s
acompanhantes das criancas, mas foi revelado pelo olhar da crianca em sua mais plena

singularidade e modo de ver a vida:

Eu me sinto como se eu estivesse em casa praticamente (Verde — 11 anos).

A ecologia hospitalar € tdo positiva no Aquéario Carioca que a crianca se sente tdo a
vontade, tdo acolhida, proxima de pessoas que a fazem se sentir bem, em um lugar pensado e
criado visando as necessidades e singularidades do ser crianca, onde as relagdes interpessoais
se fazem presentes de forma saudavel, que trazem bem estar e conforto permitindo que elas se
sintam como se estivessem em seu lar.

O enfermeiro desempenha um papel importante, quando € um vinculo apoiador para as
criancas e os integrantes da familia. As acdes que compdem este papel de fornecer apoio sao
parte do cuidado integral desenvolvido pelos enfermeiros (DI PRIMIO et al., 2010). A equipe
de enfermagem deve estimular, por meio do dialogo, a criacdo de vinculos apoiadores no

contexto intra e extrafamiliar. O envolvimento na participacdo do cuidado nem sempre
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acontece na mesma dimensdo para todos os membros da familia e para que o cuidador
principal ndo seja sobrecarregado com privacdes, estresses, desgastes, tensao e fadiga, devido
a sua dedicacdo no cuidado a criangca com cancer, o que pode interferir diretamente na sua
qualidade de vida e condicdo de saude, é importante o fortalecimento do apoio social.

E preciso olhar para as necessidades néo ditas, perceber o imperceptivel, compreender
0 que se oculta atras das palavras, entender os processos do diagnostico aos cursos que a
doencga pode seguir, a cura ou a morte, sendo capaz de auxiliar os familiares envolvidos com o
cuidado a crianga neste momento de fragilidade e inseguranca. O conhecimento insuficiente
destes aspectos podera levar o profissional a um distanciamento da crianca e sua familia como
uma forma de protecdo, por ndo saber enfrentar tal situacdo, promovendo falha na prestacao
do cuidado singular/integral tdo almejado pela Enfermagem (SOUSA et al., 2009).

Sob esta Otica, é imprescindivel para o cuidado integral a utilizacdo de meios para
identificar o impacto produzido pela doenga, o tratamento, 0 medo da recorréncia, a cura, para
a crianca e a familia, bem como reconhecer as estratégias desenvolvidas para enfrentar
situacdes estressantes, apreendendo as solucGes que podem ser adaptadas a realidade de outras
familias. Fica evidente que cuidar de criangas com cancer nas diferentes fases do processo de
doenca e cura demanda a atuacdo de uma equipe que saiba unir a competéncia técnica a
sensibilidade para lidar com pessoas, auxiliando no processo de superacdo das dificuldades da
condicdo cronica. A principal ferramenta para alcancar esses fundamentos é a relacdo

dial6gica presente no encontro cuidador.

4.2.3.3. Os sintomas desconfortaveis relacionados a quimioterapia

O cancer infantil deixou de ser uma doenca aguda e incuravel e passou a ser cronica,
com possibilidade de cura, devido a melhoria da qualidade terapéutica. Entre as modalidades
de tratamento, encontra-se a quimioterapia, extremamente importante na luta contra o cancer,
especialmente para pacientes pediatricos, no entanto, sua administracdo pode causar uma série
de efeitos secundarios negativos. A quimioterapia que vem sendo utilizada rotineiramente nos

esquemas ja consolidados para o tratamento do cancer tem acdo inespecifica e atua de forma
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sistémica em células de rapida proliferacdo, sem atuar seletivamente nas células neoplasicas.
Tal fato leva as toxicidades nos diferentes sistemas do organismo, de acordo com o tipo de
medicacdo, dose, concentragdo, combinacdo com outras medicacdes, tratamentos anteriores,
tempo de exposicédo e condigdes clinicas da crianca (LUISI et al., 2006).

As criancas em tratamento oncoldgico convivem frequentemente com 0s sintomas
decorrentes da propria doenca, e também com os efeitos colaterais do tratamento (RIBEIRO
et al., 2009). Um survey com 509 enfermeiras americanas, membros da Associacdo de
Enfermeiras em Onco-Hematologia Pediatrica, verificou que os sintomas mais frequentes
relacionados a quimioterapia nas criancas, de acordo com a experiéncia das profissionais, séo
respectivamente: dor, nduseas e vomitos, alopécia, preocupacao, fadiga, mucosite e alteracao
do sono (RHEINGANS, 2008a). Tal resultado vai de encontro com dados da literatura, 0s
quais indicam que a ordem de frequéncia dos sintomas em oncologia pediatrica &,
respectivamente: fadiga, nauseas, perda do apetite, febre, mucosite, dor e alopécia
(WILLIAMS et al., 2006).

A frequéncia dos sintomas pode variar de acordo com as caracteristicas individuais de
cada crianca, portanto, o tratamento de suporte é necessario e deve ocorrer por meio do uso de
medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas com uma abordagem integral para a resolucéo
dos mesmos (RHEINGANS, 2008a). Um dos objetivos do enfermeiro oncologista é
minimizar os efeitos colaterais do tratamento antineoplasico. A angustia dos pacientes
relacionada aos efeitos colaterais da medicacdo é um fator primordial para que o ambiente de
trabalno em oncologia pediatrica seja altamente estressante para as enfermeiras
(RHEINGANS, 2008b). Um sintoma pode estar presente, mas pode ndo ser um fator
estressante para a crianca (RHEINGANS, 2008a), assim, sob esta perspectiva, a priorizacdo
dos cuidados a serem desenvolvidos deve considerar o que mais promove desconforto do
ponto de vista da crian¢a em quimioterapia, tornando-se fundamental conhecer sua percep¢éo
acerca dos sintomas que mais a incomodam.

N&useas e vOmitos sdo os sinais e sintomas mais incidentes entre as toxicidades
gastrintestinais decorrentes da quimioterapia antineoplésica e talvez os mais desagradaveis.
As nauseas estdo entre os sintomas desconfortantes relatados pelas criangas participantes do

estudo:
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A crianca fica enjoada (Laranja — 8 anos).

Podem se iniciar antecipadamente, nauseas antecipatérias, e podem durar até alguns
dias apos a quimioterapia, sendo algumas vezes dificil de controlar. Podem afetar a condigéo
nutricional, o equilibrio hidroeletrolitico e a qualidade de vida do paciente, aumentando 0s
niveis de ansiedade e estresse, levando a depressdo psicoldgica e resultando no atraso ou até
abandono do tratamento (LUISI et al., 2006; SILVA et al., 2009). As criancas tém clareza de

que estes efeitos colaterais nem sempre ocorrem:

As vezes ela [crianca] pode ficar enjoada (Verde — 11 anos).

Tem umas criancgas que passam mal. Outras néo. [...] Passam mal, ficam com vontade

de vomitar (Branco — 8 anos).

As nauseas e vomitos ndo tém uma ocorréncia obrigatdria, muitas vezes, estdo
relacionados ao uso de certos quimioterapicos como a cisplatina, dacarbazina, ciclofosfamida,
doxorrubicina, epirrubicina, carboplatina, ifosfamida que, juntamente com os regimes de
poliquimioterapia, ddo origem a um efeito de vomitos significativos (LUISI, 2006). As

criangas relatam a ocorréncia de tais sintomas durante e ap6s o tratamento:

Eu passava mal quando eu chegava em casa. Aqui [no ambulatério] eu ndo passava
mal ndo. S6 um dia que uma mae deixou uma comida aberta, eu senti o cheiro e comecei a

passar mal (Azul — 11 anos).

As criancas e os adolescentes com cancer de um estudo (CICOGNA; NASCIMENTO;
LIMA, 2010) relataram que os primeiros dias apds a quimioterapia endovenosa sdo 0s que
surgem mais efeitos colaterais e que melhoram com o passar do tempo.

Ressalta-se no depoimento anterior o relato da relacdo da ndusea com um fato
especifico, o odor da comida. Este € um ponto que merece atencdo da Enfermagem para
intervir de forma a preservar o ambiente de odores que possam desencadear nauseas. Uma

medida que pode ser realizada é evitar abrir as bandejas de refeicdo dentro da sala de
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aplicacdo das medicacdes, onde ficam as criancas. As comidas com cheiro forte sdo evitadas
por criancas e adolescentes em quimioterapia, eles tomam esta atitude como uma estratégia
para minimizar as nauseas e vomitos (GREEN; HORN; ERICKSON, 2010).

Na dltima década ocorreram avancos importantes para compreensdo da fisiologia de
nauseas e vomitos induzidos pela quimioterapia, principalmente no que tange ao papel da
serotonina no mecanismo antiemeético. No entanto, estima-se que ainda um terco dos
pacientes sob terapia oncoldgica ndo respondam plenamente a terapéutica antiemética
disponivel (SILVA et al., 2009). Quando a terapéutica é ajustada as necessidades do paciente,

0 sucesso pode ser alcancado. Tal fato foi mencionado por uma das criangas:

[...] Depois foi direto [nos primeiros ciclos de quimioterapia apresentava vomitos em
casa], eu até me acostumei. Nas duas Gltimas medicacgdes [ciclos de quimioterapia] eu nem

passei mal quando cheguei em casa (Azul — 11 anos).

Além das nauseas e vomitos outro sintoma relacionado ao trato gastrointestinal foi

relatado pelas criangas como causador de desconforto, a alteracdo do paladar.

Gosto ruim na boca (Roxo — 6 anos).

Este sintoma pode interferir diretamente no equilibrio nutricional das criangas, pois
altera a aceitacdo dos alimentos. A malignidade da doenga, as infec¢Bes recorrentes, as
toxicidades gastrointestinais relacionadas as cirurgias, quimio e radioterapia, podem
comprometer a ingesta nutricional. Além das alteracbes promovidas pelo tratamento contra o
cancer, as criangas necessitam de energia extra para manutencdo do crescimento e
desenvolvimento normal (GREEN; HORN; ERICKSON, 2010).

Em uma fase do tratamento da leucemia linfocitica aguda (LLA), quando se utiliza
corticosteroides, deixa-se de lado a preocupacdo com a diminuic¢do do aporte caldrico, pois as
criangas apresentam aumento excessivo do apetite. Um estudo envolvendo mées de criangas e
adolescentes com cancer verificou que nesta fase do tratamento os grupos de alimentos
preferidos, pelos filhos das entrevistadas, foram os fastfoods. Sob efeito dos corticosterdides

as criangas costumam comer em maior quantidade e com mais frequéncia, o que leva ao
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aumento de peso. Associado a isto pode haver diminuicdo do gasto energético pela presenca
de fadiga (GREEN; HORN; ERICKSON, 2010). O peso adquirido rapidamente pode levar a
baixa autoestima, principalmente das meninas, mais vaidosas, exigindo tempo e disciplina

para voltar ao peso anterior:

[...] Ficava todo inchado. [...] Ele [crianca] sentia que ia ficando gordo, gordo,

gordo,... parecia que ia explodir. E demorava muito tempo ele gordo (Rosa — 10 anos).

O aumento do apetite foi reportado por 88% dos pais de criangas com LLA, em um
estudo desenvolvido na Indonésia, desencadeando um problema financeiro para as familias
com baixo nivel socioeconémico, pelo aumento do gasto financeiro com comida
(SITARESMI, 2009). Este problema é semelhante ao que ocorre no Brasil, em especial na
Instituicdo onde foi realizado o estudo, por se tratar de um hospital publico, onde geralmente
as familias apresentam precarias condi¢des de renda.

Séo diversos os sintomas que geram desconforto as criangas. Entre eles aparecem
como significativos a dor durante a infusdo da medicacao por veia periférica, relacionado ao
carater irritante de algumas medicacOes e a cefaleia que pode ser decorrente da realizacdo de
uma puncao lombar para administracdo de medicacdo por via intratecal e/ou para coleta de

liquor para citologia. Para exemplificar:

[...] Ela pode sentir dor no braco (Verde — 11 anos).

Dor de cabeca. [...] Se fosse um remédio que dava dor ele ia falar (Rosa — 10 anos).

A dor pode desencadear ansiedade e estresse, por ser uma fonte de desprazer, de
desmotivacdo e desconforto, levando a limitacdo do brincar. Para a crian¢a com cancer, a dor
compromete os aspectos fisicos, emocionais e comportamentais, levando a angustia e muitas
vezes ao desespero, prejudicando o seu estado geral ou exacerbando o quadro algico
(RIBEIRO et al., 2009).
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No estudo de Hedstrom et al. (2003), criancas e adolescentes reportaram a dor
provocada pelos procedimentos invasivos, nausea e fadiga como os sintomas mais comuns
que afetaram a dimensao fisica durante o tratamento contra o cancer.

A fadiga é um sintoma subjetivo que tem impacto fisico, social e psicologico. A
percepcdo da fadiga pelas criancas esté relacionada as mudancas na habilidade para realizar
atividades que faziam antes do diagndstico de cancer, como a pratica de esporte e as
brincadeiras com os amigos, e passam a ficar restritas as atividades mais sedentarias, como
assistir televisdo. Muitas criancas relacionam fadiga a falta de capacidade para brincar, para
correr e a falta de energia, refletindo em uma maior necessidade de dormir e descansar
(PERDIKARIS et al., 2008). Neste estudo, a fadiga foi representada pela indisposicéo,
fraqueza e necessidade de repouso. Contudo, € um sintoma que ndo estd presente

diuturnamente, ha momentos de maior disposicdo fisica, mesmo em vigéncia de tratamento.

[...] Fica caida, doente, quietinha (Branco — 8 anos).

Fraqueza no corpo, mas nao € sempre (Verde — 11 anos).

A fadiga pode levar ao isolamento social, além da diminuicdo das atividades. Este
sintoma pode ser confundido com a depressdo (PERDIKARIS et al., 2008), sendo importante
diferencia-los na pratica clinica para seu manejo precoce, evitando o agravamento do quadro
ja instalado por falta de cuidado especifico.

A enzima L-asparaginase (elspar) utilizada no tratamento da LLA, pode provocar
reacao alérgica grave, levando ao chogue e evoluir para o ébito. Portanto, quando do uso
dessa medicacdo, é fundamental que a equipe médica e de enfermagem fiquem alertas durante
a infusdo da medicacdo. E rotina na Instituicdo em estudo a orientagdo a crianga e ao
acompanhante quanto a possibilidade de reacédo e, por isso, qualquer sensacdo diferente deve
ser reportada para a enfermagem imediatamente. A crianca demonstra preocupacdo com a
ocorréncia de reacdo de hipersensibilidade que pode acontecer durante o sono e ela nédo
reportar para a equipe téo rapido como necessario, levando ao atraso na tomada de deciséo, o

gue promove um desconforto intenso evidenciado pelo choro:
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Se fosse o elspar, o elspar ndo pode dormir, porque se nao da reacéo e ele ndo

sentiria e ai ia chorar. Tem uns que choram, tém outras que ndo choram (Rosa — 10 anos).

Uma fase critica do tratamento oncoldgico é o periodo quando ocorre neutropenia,
quase sempre relacionada a quimioterapia. As alteracGes qualitativas e quantitativas sofridas
pelos granulécitos diminuem as reacdes inflamatdrias e os sinais e sintomas classicos podem
ser mascarados e retardados, dificultando o diagnostico precoce. A neutropenia febril,
infeccdo, sepse e choque séptico sdo afecgBes que constituem a principal causa de mortalidade
em criangas com cancer e o principal motivo de indicacao de terapia intensiva. Na maioria das
vezes, apenas a febre aparece como sinal, por isso, este € o principal alerta da ocorréncia da
infeccdo. Essas complicacOes estdo entre os problemas mais graves, e sdo consideradas
emergéncia oncoldgica (MENDES, SAPOLNIK, MENDONGCA, 2007). A familia e a crianca
precisam ser instrumentalizadas para saber identificar os sinais de possivel infec¢do e tomar a
decisdo urgente de ir ao hospital o mais rapido possivel para iniciar a antibioticoterapia. As

criangas que participaram deste estudo enfatizam a preocupacéo relacionada a febre:

Ficava com febre, de vez em quando, nem sempre (Rosa — 10 anos).

A presenca da febre, além de gerar desconforto para a crianca, pode desencadear
medo, pois indica que algo grave pode acontecer. A neutropenia febril geralmente é tratada
sobre regime de hospitaliza¢do, o que também pode desencadear angustia na crianca que faz
tratamento ambulatorial, pois, para muitos diagndsticos, a hospitalizacdo é necessaria apenas

para controle de intercorréncias.

E importante para os familiares e criancas o desenvolvimento de habilidades para lidar
com a doenca e para tomar decisdes diante do quadro clinico apresentado em domicilio, de
forma a buscar estar saudavel, mesmo na presenca do cancer. Pensando em um cuidado
ampliado, isso se da em um processo e a familia necessita estar aberta para tal, entdo o
profissional precisa de uma postura de compreensdo da condi¢do vivenciada por cada
cuidador, em cada momento, de forma singular e exclusiva. De certa forma, o cuidado
domiciliar podera ser constituido a partir das orientacdes apreendidas e que foram apropriadas

pelo cuidador na Instituicdo de saide, bem como seu conhecimento prévio de cuidado a
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crianca. E essencial o desenvolvimento de medidas para prevencio de infeccdo, por meio da
manutencdo da higiene fisica, alimentar e ambiental; seguimento da prescri¢do
medicamentosa para o controle dos sintomas e tratamento do céncer; cuidados com o0s
cateteres; reconhecimento da necessidade de procurar o servigco de emergéncia do hospital,
entre outros. A utilizacdo de livros de orientacdo para pais e pacientes sobre quimioterapia,
salde bucal, dor e cateter pode ser uma boa estratégia durante este processo, para 0s que
sabem ler (GOMES; REIS; COLLET, 2010b).

Ademais, o cuidado domiciliar deve transceder o cuidado essencialmente biologicista,
dispondo de atitudes que demonstram amor e carinho que sdo essenciais para confortar a
crianca, estimulando-a ao enfrentamento da situagdo. A enfermeira deve identificar e valorizar
as estratégias criadas pela familia e crianca que venham a acrescentar qualidade de vida para
eles, motivando-os para a continuidade dos cuidados, reconhecendo o0s potenciais e
fragilidades de cada nucleo familiar, buscando compartilhamento das solucBes para as
dificuldades apresentadas.

A gqueda do cabelo foi um sintoma que ndo apareceu entre 0s relatos dos sujeitos deste
estudo. Talvez a adaptacéo a essa situacdo esteja sendo bem tolerada pelas criancas. Durante a
coleta de dados, umas utilizavam aderecos como touca, boné e chapéu e outros nao utilizavam
nada, deixando o couro cabeludo exposto. Atualmente, no Brasil, varias celebridades, como
jogador de futebol, utilizam o cabelo raspado, por isso a alopécia pode ser vivenciada como
um novo estilo, acompanhando a moda. A queda de cabelo tem sido relatada
internacionalmente como uma das principais causas de preocupacdo dos jovens, nao apenas
como um efeito transitério cosmético, mas com uma forte influéncia sobre as relacdes de
amizade (HEDSTROM, 2003).

Como pode ser percebido, sdo varios os sintomas que as criancas consideram
desagradaveis, por isso, para auxilia-las no enfrentamento dos efeitos colaterais da terapéutica
é importante inclui-las no seguimento do plano de cuidados, buscando coresponsabilidade
para melhorar a qualidade de vida. Desta forma, o dialogo entre a triade, profissional de
salde-crianga-familia, surge como imprescindivel para conhecer as criangas e suas
necessidades em cada momento especifico, buscando a construgdo de um projeto terapéutico

singular e que gere autonomia no cuidado produzido pela familia. E necessério habilidade e
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sensibilidade para compreender a crianca e como ela visualiza, sente, percebe e reage diante
dos efeitos colaterais da quimioterapia.

Posturas dessa natureza vdo ao encontro da construcéo da cidadania mitua, pautada na
interacdo dialdgica, na horizontalizacdo das relagdes, na anulagdo dos espagos de imposicdo
de um conhecimento técnico cristalizado que rege normas e regras. Isso implica no
movimento de recriacdo cotidiana dos modos de produzir o cuidado a crianga com cancer e
sua familia, tendo a escuta sensivel e o didlogo como ferramentas indispensaveis. Assim, mais
do que trazer queixas, dividas e ouvir uma conduta prescritiva a ser cumprida, a familia e a
crianca passardo a ser concebidos com sujeitos e terdo espaco para trazer 0s seus saberes
nesse processo, indagando, criticando, refutando, propondo acbes que atendam as
necessidades especificas em cada encontro de cuidado.

Os relatos mostraram os efeitos mais desagradaveis apresentados pelos sujeitos do
estudo, portanto, merecedores de especial atencdo de toda a equipe de salde, em busca de
solugdes. Muitos dos efeitos, como fadiga, dor, mudanca no apetite, alteracdo do paladar e
nausea, persistem durante e entre os intervalos dos ciclos de quimioterapia (WALKER et al.,
2010). Diante dessa realidade, torna-se relevante instrumentalizar as criangas e suas familias
para o retorno ao lar, onde estardo distante da equipe de salde e necessitardo dar continuidade
aos cuidados realizados na Instituicdo. O cotidiano da familia € modificado, pois ha a inclusdo
de exigéncias e demandas do tratamento.

Conhecer as implicacdes dos efeitos colaterais em relacdo ao desconforto provocado
nas criangas em quimioterapia antineoplésica, a partir do ponto de vista delas, auxilia 0s
enfermeiros no planejamento de uma assisténcia que visa a diminuicdo desses sintomas, bem
como estratégias que melhorem as suas func@es, viabilizando maneiras concretas e efetivas de
cuidar. O cuidado n&o se limita a realizagdo do procedimento, sobretudo inclui o componente
emocional, o aspecto cognitivo, da percep¢do, do conhecimento e inclusive a intuigéo,
desenvolvendo habilidade para ajudar as criancas e seus familiares a encontrarem 0s seus
potenciais e lidarem com as adversidades. Os efeitos colaterais relatados pelas criancas
interferem diretamente no cotidiano, levando a diminuicdo do estado de bem-estar e,
consequentemente, piora na qualidade de vida.

Para o enfermeiro que atua na area de oncologia pediatrica, o conhecimento das

medicagdes, os cuidados com a administracdo e possiveis efeitos colaterais, podera auxilia-lo
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no desenvolvimento de estratégias de intervencdo que possam garantir uma assisténcia
qualificada. No entanto, cada crianca reage de um modo diferente em cada infusdo de
quimioterapia, necessitando de cuidados individualizados, singulares e especificos para cada
momento. O diagndstico de cancer infantil traz repercussdes negativas para a vida da crianca
e sua familia. A inclusdo de terapia ndo farmacoldgica adequada, associada ao tratamento
padrdo, pode ajudar as criangas e familiares no enfrentamento das repercussdes do diagnéstico
e tratamento, interferindo de forma positiva na melhoria da qualidade de vida. A equipe
multiprofissional deve atuar para promover um ajustamento fisico global e psicossocial,
buscando a integralidade do cuidado. O alcance dos objetivos tracados em um plano de
cuidados pode trazer satisfacdo profissional, pessoal, da crianca e sua familia, propiciar a
transformacdo do ambiente, harmonizar relacfes, sensibilizar os envolvidos no cuidar e até
progressos no processo de cura do cancer pediatrico, pois as criangas podem manter um bom
estado geral para tolerar o tratamento.

S&0o necessarios estudos que verifiquem quais os cuidados de enfermagem apresentam
maior efetividade para o controle dos sintomas provocados pelas toxicidades quimioterapicas,
bem como estudos que mostrem a relacdo dos aspectos emocionais e 0 surgimento de

sintomas.

4.2.3.4 O lidico minimizando os sintomas

O hospital ndo é um ambiente apenas de dor e sofrimento, nele sempre ha um espaco
que deve ser aproveitado para o desenvolvimento de atividades ludicas, pedagdgicas e
recreacionais, estimulando o desenvolvimento infantil (LIMA et al., 2009). O brincar é uma
necessidade, tanto da crianca saudavel quanto em processo de adoecimento, e, sobretudo, que
vivencia uma condicdo cronica. Porém, o brincar pode passar despercebido quando se esta
diante de uma crianga com cancer, tanto no ambiente hospitalar quanto no da comunidade e
domiciliar, devido a gravidade da doenca e a complexidade do tratamento (SILVA,
CABRAL,; CHRISTOFFEL, 2010), deixando de ser visto como uma prioridade por familiares

e ate profissionais de saude. Essa condi¢cdo pode favorecer o isolamento da crianga, a
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dificuldade de interacdo e prejuizo no desenvolvimento. Para ir de encontro a isso, a
utilizacdo do ladico nas rotinas e nos ambientes hospitalares € uma necessidade premente,
assim como a incluséo do brincar nas orientag0es para o cuidado.

Transformar o ambiente hospitalar que faz atendimento a criangas em um ambiente
ludico, atraente, com a incorporacdo da fantasia, trazendo uma aproximacao a parques infantis
¢ um desafio para o sistema publico de saude devido a elevacdo dos custos iniciais e de
manutencdo (CAVALCANTI; AZEVEDO; DUARTE, 2007). Houve uma mobilizagdo por
parte da Instituicdo em estudo para adequacdo da sala de quimioterapia as exigéncias das
agéncias fiscalizadoras e, sobretudo, para suprir a necessidade de inclusdo do ludico no
ambiente onde as criancas frequentam para receber a quimioterapia, 0 que desencadeou a
construcdo do Aquério Carioca. Esta mobilizacdo tornou realidade o que para muitos
hospitais ainda é um desafio a ser ultrapassado. A criagdo deste novo espaco se deu por meio
da transformacdo de uma sala do hospital no mundo magico do fundo do mar. O Aquério
Carioca foi criado objetivando oferecer uma atmosfera acolhedora para as criangas, seus
familiares e os profissionais, integrando ao tratamento a oportunidade de desenvolvimento e
expressdo de todos. O brincar proporciona beneficios ndo sé a crianca, mas também aos
acompanhantes e a equipe de saude, pois transforma suas percep¢des do ambiente hospitalar,
que € (re)significado como um contexto de desenvolvimento para 0s agentes sociais
implicados nas diferentes esferas de acdo (ARAUJO; GUIMARAES, 2009).

Atividades ludicas surgem diante da condicdo crénica na infancia como estratégias
que facilitam seu enfrentamento e promovem a qualidade de vida, até mesmo quando se
alcanca a cura, pois os efeitos tardios do tratamento ainda poderdo se repercutir ao longo das
etapas subsequentes do desenvolvimento (ARAUJO; GUIMARAES, 2009). A diversidade de
recursos ludicos disponibilizados no Aquério Carioca ndo impede que a crianga vivencie
momentos dolorosos, mas possibilita uma catarse, por meio da qual ela libera sentimentos
negativos como tristeza, raiva e hostilidade que podem ser promovidos pela condi¢do cronica
gerada pelo cancer infantil. Além disso, pode tirar a crianca do foco na doenca e tratamento,
mobilizando-a a se envolver com atividades proprias a sua idade, enquanto recebe a
quimioterapia.

No Aquério Carioca as criangas podem optar pelo que desejam fazer durante a infuséo

da quimioterapia. Muitas criangas moram longe do hospital e saem de casa muito cedo, ainda
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de madrugada, sendo necessario pegar mais de um transporte pablico. Com isso, mesmo
durante a manhd, quando normalmente ndo se tem sono, algumas delas sentem-se muito
cansadas e tém vontade de dormir, quadro que pode ser agravado pela fadiga, propria da
quimioterapia. O ambiente é estruturado de forma a permitir que elas tenham um espaco
confortavel para um momento de maior repouso, possibilitando o sono ou, caso seja

preferéncia da crianca, ela pode brincar, pois ha diversas alternativas:

Fica na cama, na cadeira, fica dormindo (Branco — 8 anos).

Eu fico aqui vendo televisdo, fazendo desenho, jogando videogame (Laranja — 8 anos).

Ele [personagem criado] podia dormir e ndo ia reclamar. Se néo ia, ele chamava tio

M. [secretario] e pedia para botar um filme para ele assistir (Rosa — 10 anos).

Durante a administracdo de quimioterapia, a incluséo de brincadeiras e atividades
ludicas também ¢é indicada como parte das préaticas de cuidado a saude das criangcas com
cancer, em busca de menor estresse, maior relaxamento e possibilitando a elas obter algum
controle sobre a situacdo a ser enfrentada (JESUS et al., 2010).

Diante de diferentes oportunidades de brincadeiras, a crianca tem autonomia para
escolher suas preferéncias. O estimulo a iniciativa da escolha entre os recursos ludicos 0s
torna mais independentes, além de encorajar a comunicacao e o interesse pelas coisas proprias
da infancia. Diferentes alternativas de brincadeiras instigam nas criangas autonomia para o
brincar e as aproximam dos diversos profissionais que atuam na sala de quimioterapia, como:
equipe de enfermagem, secretario, recreadores, contadores de historia (Biblioteca Viva), entre

outros:

[...] Chamar a tia [recreadora] que da a folha para a gente desenhar, se fosse no
cateter [a infusdo da medicacdo]. Se néo fosse, se fosse na méao esquerda, com a mao direita

dele ia poder escrever (Rosa — 10 anos).
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O cateter surge como um dispositivo que ajuda no desenvolvimento de atividades
ludicas durante a quimioterapia devido a possibilidade de permitir maior mobilidade dos
bracos da crianga. Em algumas criancas é necessaria a utilizacdo de talas imobilizadoras no
membro puncionado para manter a integridade da veia onde se estd infundindo medicacéo.
Com isso, a puncdo da veia periférica, nos membros superiores, para administracdo das
medicacdes, pode impedir ou dificultar algumas brincadeiras que exigem o0 movimento das
mé&os, como jogar videogame, desenhar, entre outras.

A Instituicdo em estudo recebe a visita dos Doutores da Alegria. Este grupo tem como
objetivo utilizar a arte do teatro clown para avaliar a necessidade das criancas hospitalizadas e
colocar ao seu dispor trugues, magia e malabarismo. Estas brincadeiras incentivam nas
criangas o desenvolvimento de um pouco de controle sobre o corpo e sobre sua vida, que Ihe é
totalmente tirado quando se encontra hospitalizada, favorecendo atitude mais positiva e ativa
em relacdo a sua condicdo e recupera¢do. O humor € um recurso essencial para auxiliar na
superacdo dos traumas inerentes aos processos de enfermidade e hospitalizacdo, e também na
restituicdo da alegria, parte integrante da vida da crianca (LIMA et al., 2009).

Os palhagos doutores sdo performaticos profissionais, que recebem treinamento em
habilidades interpessoais e de comunicagdo, juntamente com técnicas de improviso, para a
promocdo de bem-estar fisico e mental, qualidade de vida, diminuic¢do de ansiedade e estresse
entre pacientes, familiares e membros da equipe de saude. As praticas dramaticas empregadas
buscam desmistificar, simplificar e, principalmente, parodiar procedimentos de salde, o que
pode resultar em alivio, conforto e bem-estar fisico, psicoldgico e social da crianca e de seus
acompanhantes (ARAUJO; GUIMARAES, 2009). Para exemplificar:

Ele poderia, se os Doutores da Alegria estivessem la, brincar com os Doutores (Rosa
—10 anos).

Os Doutores da Alegria em suas visitas sdo, no geral, bem recebidos pelas criancas,
desenvolvendo atividades engracadas que fazem todos sorrir. As mdsicas, dancas e
encenacgdes nao sdo planejadas, sdo desenvolvidas de acordo com a interacdo das pessoas
(criancas, familiares ou profissionais) de forma improvisada, mas que trazem o humor para o

ambiente hospitalar. Sempre ao se despedir, deixam um “gostinho” de quero mais.
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Um estudo (SILVA; CABRAL; CHRISTOFFEL, 2010) identificou que criancas em
quimioterapia ambulatorial tém suas atividades de brincadeiras em domicilio restritas ao
ambiente da casa e mediado por pessoas que participam do seu circulo familiar mais imediato.
Ou seja, estas criancas ndo brincam na rua, ndo dormem na casa de familiares, ndo interagem
com outras criancas que ndo sejam do seio familiar. Ha uma modificacéo entre as brincadeiras
realizadas antes e depois do diagndstico de cancer, portanto, sob esta Gtica, o0 ambulatério de
quimioterapia humanizado, com presenca do ladico, ganha mais importancia, ja que permite
que as criangas se socializem, interajam com outras criancas, tenham atividades dindmicas,
envolventes, estimulantes, criativas e enriquecedoras sob o ponto de vista fisico, psicologico,

social e até moral. As criancas deixam claro o prazer em se divertir com outra crianca:

Ele gostava de brincar de Jogo da Velha com a Lorrany [personagem] (Rosa — 10

anos).

O aspecto afetivo da brincadeira encontra-se na possibilidade que ela oferece de a
crianga se conhecer melhor, tendo, assim, oportunidades de encontrar nos outros atitudes e
habilidades que causem admiracdo, que combinem com sua maneira de pensar, que causem
vontade de conhecer melhor o outro, emergindo dai as primeiras amizades (HANSEN et al.,
2007).

Alguns dos brinquedos que estdo disponiveis no Aquario Carioca exigem a
participacdo de mais de uma pessoa para o desenvolvimento da atividade, ou precisam ser

compartilhados para que todos possam brincar e muitos deles sdo lembrados pelas criancas:

Ela [personagem criado] pode brincar com domind, quebra-cabeca, jogo da memdria,
no Playstation (Branco — 8 anos).

Pode-se dizer que o jogo, como recurso integrador, € fundamental para despertar o
interesse da crianca. A medida que joga, brinca, se diverte e se distrai, ela vai se conhecendo
melhor, construindo interiormente o seu mundo e desenvolvendo habilidades operatorias. Ela
vai reconhecendo suas possibilidades e desenvolvendo, cada vez mais, a autoconfianca

(PEDROSA et al., 2007). As criancas tém a disposi¢do brinquedos ndo apenas para passar o
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tempo, mas que estimulam o desenvolvimento psicomotor, aperfeicoam sua coordenagédo
motora, estimulam a memorizacdo, agilidade manual e de raciocinio, equilibrio, ritmo, pode
despertar a lideranga, incita a disciplina por meio do respeito ao adversério, as regras dos
jogos, aprendendo a conviver com normas e limites. Sdo inUmeros os beneficios que o brincar
desenvolve nas criancas.

A crianca, através do brinquedo, inicia seu autoconhecimento e interage,
primeiramente, com o mundo que a rodeia, 0 que a leva a descobrir as varias possibilidades
que esse lhe oferece; posteriormente, interatua com os outros (PEDRO et al., 2007). Esse
espaco, com multiplas opgdes de lazer, contribui para a interacdo social ndo s crianca-
crianca, mas também se percebe a relacdo crianga-adulto, que promove a criacdo de vinculos,
pois estimula o fortalecimento das relacGes e estreita o contato humano. A oportunidade de
manipular juntos brinquedos e jogos pode ser uma estratégia que facilita a aproximacao e o
envolvimento necessarios para o enriquecimento da relacdo entre as criancas e entre as

criancas e os profissionais:

Eu via um filme, ou jogava um videogame, e eu conversava com as enfermeiras (Azul
— 11 anos).

Eu ficava vendo desenho. [...] Os tios [recreadores] davam o material para eu

desenhar, eu brincava de massinha colorida [massa de modelar] (Roxo — 6 anos).

Um estudo (BURTON; STEVENSON, 2010) com adultos e seus acompanhantes
verificou que atividades artisticas realizadas na sala de espera de um ambulatério de
quimioterapia foram um veiculo para que eles expressassem seus sentimentos e emocdes,
facilitando a criacdo de vinculos de amizades com outros frequentadores do espaco por meio
do dialogo, implicando diretamente no seu bem-estar. Estes achados corroboram os resultados
deste estudo uma vez que o ludico vivenciado pelas criancas, por meio de atividades com
caracteristicas também artisticas, ndo s6 obteve ganho para o ambiente hospitalar como
também relaxou as criancas, despertando um senso de amizade, facilitando a comunicacéo e
proporcionando distracdo durante o tratamento. Esses aspectos contemplam preceitos da
ecologia hospitalar, pois a estrutura fisica favorece o desenvolvimento das relagGes, e,

especialmente, 0 modo como estas duas interagem com as atividades que ali ocorrem, com as
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historias que ali sdo narradas, com as pessoas que por elas transitam (MORSCH; ARAGAO,
2008).

A fase escolar é o periodo em que a crianca se afilia a colegas da mesma faixa etéria.
O sentido de pertencer a um grupo é de extrema importancia, suas brincadeiras envolvem
habilidades fisicas, intelectuais e fantasias (DOHME, 2003). Contudo, hd momentos nos quais
a crianca esta mais introspectiva e opta por ficar mais tranquila, sem muita agitacao e isso

também é possivel no Aquario Carioca:

Ficava jogando videogame [...] (Azul — 11 anos).

No hospital, brincar torna o ambiente menos traumatizante e mais alegre, o que
contribui para a recuperacao da crianga (LIMA et al., 2009). Sob esta perspectiva 0 Aquario
Carioca vem atingindo o seu objetivo ao estimular a brincadeira durante toda a permanéncia

da crianca na Instituicdo:

A crianca ou fica vendo televisdo ou jogando videogame até acabar [...] (Verde — 11

anos).

Eu brinco o tempo todo aqui (Roxo — 6 anos).

O tempo que as criangas precisam ficar no hospital para a administragdo da
qguimioterapia pode demorar até mais de seis horas, aléem do tempo despendido no
deslocamento de seus lares até o hospital. Nas criancas, a espera pode causar ansiedade,
agitacdo/inquietacdo, nervosismo, impaciéncia, choro, irritagdo, agressividade, cansaco, e até
desmotivacdo para o tratamento. Entretanto, com o brincar, horas que pareciam durar uma
eternidade podem ser percebidas como segundos (PEDRO et al., 2007). Por isso € tdo
importante os recursos ludicos para as criangas que vivenciam esta realidade.

Neste estudo, as criangas ndo se queixaram do excesso de tempo que tinham que
permanecer no hospital. Algumas manifestam o desejo de permanecer brincando na sala,
mesmo ja tendo acabado a administragdo da medicacdo. A vontade da criancga de continuar no

Aquario Carioca pode ser justificada pelo fato de a atividade ludica constituir-se como espaco
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terapéutico para a elaboragio das vivéncias de doenca, restricio e sofrimento (ARAUJO;
GUIMARAES, 2009). Desta forma, assim se manifesta:

[...] E também brinca depois que acaba. A crianga fica brincando, depois que acaba.
[...] A crianca também gosta de brincar depois que acaba a quimioterapia. Nao pode ficar

brincando, tem que ir embora, mas a crianca gosta (Branco — 8 anos).

A recepcdo do Aquério Carioca, que deveria ser um ambiente apenas de passagem
para a sala de aplicacdo da medicacao, onde a espera para o atendimento fosse minima, torna-
se pequena para atender a demanda de criancas que continuam brincando, mesmo quando a
medicacdo ja foi infundida, além das que estdo aguardando para iniciar a medicacdo. O
Aquario Carioca, ao ser construido, ndo foi projetado com a finalidade de realizacdo de
consultas médicas, o que também contribui para 0 maior nimero de pessoas circulando na
recepcdo. As criancas percebem a recep¢do como um local que deveria ser mais amplo para

atender a todos que circulam e brincam la:

O espaco € grande, mas a recepc¢do nem tanto (Azul — 11 anos).

Ao brincar, a crianca fantasia, supde, imita e cria enredos proprios que a ajudam a
compreender o mundo. O encontro entre 0 mundo externo (compartilhado) e o mundo interno
(das ideias, dos anseios e da imaginacdo) é frequente, e, consequentemente, quanto mais rica
em recursos internos a crianca for, maior chance de sucesso na solucdo desses encontros ela
tera (PEDROSA et al., 2007). Sob esta perspectiva, o lidico surge como uma estratégia de
enfrentamento positiva para o tratamento do cancer em criangas, levando até a omissao de
sintomas provocados pela quimioterapia antineoplasica. A grande importancia deste fato é
que ele é relatado e percebido pela propria crianca que ja reconhece a estratégia que a faz se

sentir melhor durante a infusdo da medicacéo:

Ela [a crianga] pode ver desenho [animado], é so escolher o filme, ela pode ficar no

videogame e assim esquece de enjoar (Verde — 11 anos).
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Sob a dtica da crianca, a sala de quimioterapia, com caracteristicas de brinquedoteca,
proporciona distracdo para as criangas e elas mudam o foco de sua atencdo, esquecendo o

procedimento:

A crianca ndo pensa na quimioterapia o tempo todo, pode se distrair durante a

quimioterapia (Verde — 11 anos).

Um estudo (JESUS et al., 2010) verificou que 50% dos acompanhantes de criangas em
quimioterapia concordam que a quimioteca faz com que a atencédo da crianca seja voltada para
0 brincar, esquecendo, desta forma, do tratamento e hospital.

Devido a seriedade da doenca e as complica¢des do tratamento opta-se por oferecer as
criangas apenas brincadeiras que envolvam menor risco a sua integridade fisica, de forma a
impedir a exacerbacdo dos sintomas e a piora do quadro clinico. Portanto, os jogos eletronicos
sdo alternativas que se adéquam bem as necessidades dessas criancas, pois elas podem
fantasiar e, por meio deles, realizar atividades ndo permitidas no momento. A crianca fala que
seus jogos prediletos sdo o de futebol e o de corrida automobilistica, ambos ndo séo possiveis
de serem vivenciados por muitas criancas em tratamento antineoplasico, apenas na

imaginacéo, diante dos jogos eletrdnicos:

Videogame. [...] Sei [jogar Playstation]. O futebol é o jogo que eu mais gosto e 0
carro (Preto — 7 anos).

Algumas criancas levam seus brinquedos pessoais para 0 Aquario Carioca, assim tem
algo seu que pode ser utilizado tanto no percurso entre a casa e o hospital, quanto durante a
infusdo da medicacdo. Em um ambiente estranho, desconhecido, a presenca de objetos
pessoais com valor de estimacdo pode tornar o ambiente mais familiar, por isso a presenca de

algo préprio da crianca, como seu brinquedo, pode tranquiliza-la.

[...] Eu trago 0 meu bonequinho para brincar. [...] Eu escolho o que eu quero brincar,

com o brinquedo daqui ou 0 meu (Roxo — 6 anos).
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O ambiente hospitalar mais agradavel a crianca permite a continuidade do
desenvolvimento por meio do prazer de brincar (PEDROSA et al., 2007). O ambiente ludico
constitui-se como espaco terapéutico para a elaboracdo das vivéncias de doenca, restricdo e
sofrimento (ARAUJO; GUIMARAES, 2009). O Aquéario Carioca é um ambiente que
proporciona conforto e bem-estar a crianca, pois o lidico aflora a todo instante, em especial,
durante a quimioterapia endovenosa, sendo favoravel a perenidade do desenvolvimento
humano. Pode-se considerar esse um espaco terapéutico, inclusive pela reducdo de nauseas,
como relatado pelas criangas. Os beneficios do brincar para a crianga refletem diretamente no
seu familiar acompanhante, bem como nos profissionais de salde, o que contribui para o
equilibrio da ecologia hospitalar.

Ao ouvir as criangas em relacdo a influéncia do ambiente para o tratamento, certifica-
se que as caracteristicas do Aquario Carioca vém ao encontro da Politica Nacional de
Humanizacdo. A sala proporciona o desenvolvimento do cuidado com utilizacdo das
tecnologias disponiveis para facilita-lo; acolhimento as criancas e seus familiares; respeita a
condigdo do ser crianca; é favoravel ao bom exercicio técnico para a satisfacdo da triade,
profissional-crianca-familia; tornam o tratamento antineoplasico menos doloroso, traumatico,
entediante e estressante; estimula a formacdo de vinculos e, consequentemente, a
corresponsabilizacdo. Apesar de a crianca encontrar-se em situacdo crénica, com todas as
peculiaridades negativas que o cancer e seu tratamento desencadeiam, ela vivencia esse
momento de forma mais agraddvel em um ambiente hospitalar descaracterizado de sua
hostilidade e frieza, o que reduz 0 medo e a angustia, pois desmistifica a rotina hospitalar. A
(re)caracterizacdo do ambiente hospitalar em um local que atenda as especificidades das
criancas, considerando sua fase de crescimento e desenvolvimento, vai ao encontro da
producdo do cuidado singular, ampliado e integral.

Os resultados deste estudo condizem com outro (JESUS et al., 2010) realizado em
uma instituicdo diferente, que utilizou como sujeitos 0s acompanhantes. As atividades ludicas,
0 ambiente fisico adequado ao mundo infantil e a disponibilidade de brinquedos na sala de
quimioterapia influenciaram positivamente na qualidade do tratamento prestado e no estado
de bem-estar da crianga com cancer. Segundo o0s entrevistados, tais aspectos colaboram,
principalmente, para 0 esquecimento da dor e da hospitalizagdo, para o incentivo ao

tratamento e auxilio com relacdo ao tempo em que permanecem no referido local. O mesmo
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estudo (JESUS et al., 2010) identificou também avaliagdes de cunho negativo, que revelaram
pouco ou nenhum efeito das atividades lGdicas sobre o desconforto da criangca ou sobre sua
rejeicdo para realizar a quimioterapia, pois a intensidade do incomodo pode ser tamanha que
necessita de outros recursos para ser aliviado.

Esta pesquisa abordou a experiéncia do brincar, durante a administracdo de
quimioterapia endovenosa ambulatorial, numa dimensdo importante do desenvolvimento
infantil afetada pela condicdo cronica do cancer. Por meio dos depoimentos percebeu-se como
o ludico, presente de diversas formas, na mdsica, nos jogos eletrdnicos e de tabuleiros,
desenhos animados, na realizacdo de desenhos, dramatizacdo, brinquedos, massa de modelar,
filmes infantis, e, sobretudo, na ecologia hospitalar contribuiu para a diminuicdo da angustia
da crianca, reaproximando-a de atividades proprias de uma infancia saudavel. O ludico
permitiu a crianca até “esquecer de enjoar”, pois ela ndo lembrou que estava naquele local
para receber a quimioterapia antineoplasica, afastando-a do foco da doenca e tratamento e
religando-a ao seu mundo infantil. O brincar no Aquario Carioca estimula na crianca seu
desenvolvimento fisico, psicoldgico, social, moral e aperfeicoa as habilidades psicomotoras.

E importante que os profissionais, ao entrarem no Aquario Carioca para sua rotina
laboral, percebam-no como se estivessem vendo tudo pela primeira vez, pois cada crianga que
estd 14 traz diferentes situacdes nas quais elas estdo interagindo e tecendo suas histdrias de
forma distinta em cada momento. E dessa forma que as relacdes vao se estabelecendo e, por
IS0, as criangas precisam ser conhecidas e consideradas em suas singularidades em cada
encontro de cuidado, a partir dos seus modos de apropriacdo. Escutar, observar as interagdes e
situacOes vivenciadas pelos que frequentam o ambiente e principalmente as contradicdes,
instabilidades e desigualdades sdo essenciais para a realizacdo de um cuidado ampliado, com

principios solidarios e éticos, no qual cada crianca e sua familia sejam o foco.

4.2.3.5 Humanizacéo da terapia intravenosa ambulatorial em oncologia pediatrica

A terapia intravenosa é uma constante na oncologia e quase sempre indispensavel. As

veias sdo muito utilizadas, tendo em vista que essa € a via em que majoritariamente 0s
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quimioterapicos sdo administrados, por ser mais segura no que se refere ao nivel sérico da
droga e a sua absorcdo (BONASSA, 2005). O tratamento de suporte também exige a rede
venosa para administracdo de muitas medicacBGes, reposicdo hidroeletrolitica e de
componentes sanguineos, entre outros. Ainda é requerida para exames clinicos, diagndsticos e
avaliacdo da resposta a terapéutica, 0s quais sao frequentes em criangas com cancer.

O uso constante da rede venosa compromete sua integridade, adiciona-se a isso o fato
de muitos quimioterapicos serem vesicantes e/ou irritantes, deixando as veias muito frageis e
desgastadas (FERREIRA; REIS; GOMES, 2008). As flebites, infiltracdes e extravasamento
s80 sempre um risco para pacientes em tratamento oncologico por veia periférica e podem
causar danos que variam de hiperemia a necrose tecidual com comprometimento de nervos e
tenddes (GOMES et al., 2009). Quando estes pacientes sdo criancas, a utilizacdo da via
periférica é ainda mais complicada, devido a dor intensa provocada pelas repetidas puncgdes
para atender as exigéncias da terapéutica, que em geral é agressiva.

Diante dessa realidade, justifica-se a implantacdo de cateteres venosos centrais semi-
implantado, totalmente-implantado e cateter central perifericamente inserido (PICC) que
podem ser utilizados com a intencdo de minimizar os danos causados pela terapia intravenosa
em veias periféricas, proporcionando mais seguranca (GOMES; REIS; XAVIER, 2009), bem
como reducdo do estresse para a crianca, familia e equipe de enfermagem. A despeito das
complicacdes inerentes ao uso do cateter, o dispositivo é considerado seguro, no que se refere
a dose e ao nivel sérico da medicacdo administrada, e mais confortavel para o paciente
(VASQUES; REIS; CARVALHO, 2009), pois evita puncdes frequentes, minimizando a dor e
o sofrimento da crianca.

O cateter € um dispositivo que contribui para a humanizacdo da assisténcia prestada a
criangas com cancer. Portanto, a preocupagdo com a incluséo do cateter na rotina de cuidados
de enfermagem ¢é essencial, pois o cateter exige um conhecimento técnico de alta
complexidade, especifico e essencial a pratica, que pode contribuir para o cuidado,
proporcionando melhoria do bem-estar da crianca durante a fase de tratamento antineoplasico
endovenoso (GOMES, 2010). Alem disso, traz menos estresse para a familia e a equipe de
enfermagem por diminuir o desgaste da triade com as puncdes venosas repetidas, as quais sdo

menos seguras no que se refere ao risco de extravasamento de medicacBes. Essa é sempre
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uma preocupacao da equipe de enfermagem, principalmente quando a medicao €é vesicante e
irritante.

O fato de serem submetidas a sucessivas pungdes venosas faz com que as criangas
descrevam o procedimento com detalhes, salientando a dor e o sofrimento enfrentados a cada
nova puncao, e, a0 mesmo tempo, tentam compreender a necessidade da realizacdo deste

procedimento, tal como se segue:

Botava o garrote, ficava vendo qual veia estava cheia e boa para furar. Pegava uma e
ndo estava boa. Passava dlcool e falava: “— Esta esta boa!” Passava dlcool de novo e furava.
era uma doooooor... [aperta o lapis na méo] para enfiar a agulha na veia. [...] Espetava para
poder colocar a medicacdo. [...] Ele [crianca] pode ser pequeno e pode ser grande, mas doi e
ele devia chorar. [...] Ela [enfermagem] botava o remédio. [...] E para a melhora dele (Rosa —

10 anos).

Eles furam muito [enfermagem]. [...] Para tomar o remédio na veia. [...] Vai no soro

[o remédio] (Laranja — 8 anos).

As enfermeiras pegam a agulha, que tem um negocinho dentro ou um escalpe, furam a
veia, bota esparadrapo, tira a agulha, encaixa o negocinho e bota mais esparadrapo. [...]
Tem crianga que chora, tem crianca que ndo deixa pegar a veia, tem outras que ficam
quietinhas. [...] Tem umas que choram, gritando, ficam puxando a méo sem deixar puncionar.

[...] ela fica presa com o soro na veia (Branco — 8 anos).

Um estudo identificou que as criancas reconhecem a necessidade da terapéutica e dos
procedimentos a que sdo submetidas, embora nem sempre compreendam as consequéncias e
repercussdes do caminho percorrido pelo tratamento (RIBEIRO et al., 2009). Um outro estudo
revelou que a dor sentida durante os procedimentos invasivos reforga sentimentos de medo,
inclusive medo da morte (CICOGNA; NASCIMENTO; LIMA, 2010).

As descricOes das criangas podem ser até comparadas a uma sesséo de tortura, na qual

a crianca é exposta a uma situacdo de dor sem ter opcdo de escolha. A puncdo da veia
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periférica com dispositivo de curta permanéncia sem anestesia topica torna o procedimento
um advento penoso, iatrogénico e estressante, tanto a crianca e familia, quanto a equipe de
enfermagem. As sucessivas puncles venosas representam um grande desconforto e
contribuem para tornar ainda mais dificil o tratamento (CURY; LEITE, 2008).

Uma das criangas assim se manifestou:

Ela [a crianga] pode sentir dor no brago (Verde — 11 anos).

Diante dessa situacdo, as proprias criancas sugerem a solucdo para minimizar tal

sofrimento.

A crianca pode fazer quimioterapia na veia, no cateter ou no PICC (Branco — 8 anos).

[O cateter] Pode ser dentro e pode ser fora. E ndo ia sentir mais dor (Rosa — 10 anos).

Cateter. [...] Fura ndo. S6 tira o sangue. D6i ndo... (Preto — 7 anos).

As criancas identificam os diferentes dispositivos intravenosos de longa permanéncia
utilizados para infusdo de drogas no tratamento do cancer e que minimizam o desconforto e
sofrimento decorrentes de puncBGes venosas periféricas com dispositivos de curta
permanéncia. Dentre estes, citam os cateteres totalmente implantados, os semi-implantados e
os de insercéo periférica (PICC).

O PICC é um cateter que pode ser inserido pelo enfermeiro, desde que tenha o
treinamento adequado, ademais ndo exige um procedimento cirdrgico, com issoO € menos
invasivo que 0s outros cateteres de longa permanéncia. Possui um custo inicial menor que 0s
outros cateteres e vem sendo cada vez mais utilizado na oncologia, inclusive ambulatorial e
domiciliarmente (GOMES, REIS, XAVIER, 2009). O procedimento de insercdo pode ser feito
sob sedacdo para minimizar a dor e o desconforto da pun¢do venosa. Um estudo identificou,
em neonatos, que a dor provocada pela implantacdo de PICC, tanto durante a pungéo, quanto
na progressdo do cateter foi de moderada a intensa, no grupo que ndo recebeu analgésico ou

sedativo (COSTA et al., 2010). A retirada do dispositivo também nédo exige procedimento
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cirurgico, pode ser no ambulatdrio e ndo costuma desencadear dor. As criancas falam sobre o

processo de implantacéo e retirada do PICC:

Para colocar o PICC toma uma injecéo para dormir e colocar o PICC. Quando
acorda esta com o PICC. Eu estava internado. A tia passou o PICC na enfermaria. Eu dormi

e ndo lembro de nada (Roxo — 6 anos).

Ela vai puxando [para tirar o PICC]. [...] Ela vai puxando e n&o doeu n&o. [...] Deu
nervoso. Quando eu vi aquele negocio saindo do meu brago eu falei: “— Cruzes! Meu Deus!”
[...] Eu fiquei com o cateter até o fim. [...] Eu fiquei internado por um tempo, colhia sangue

[usando o cateter] (Azul — 11 anos).

Na instituicdo onde foi realizado o estudo, toda terapia intravenosa se da pelo cateter,
nas criangas que o possuem, o que reduz a necessidade de punc¢bes venosas. Todos 0s
cateteres implantados nas criancas da instituicdo séo utilizados para infusdo de medicacoes e
hemocomponentes, bem como para coleta de sangue, desde que apresentem refluxo
sanguineo. Ha instituicdes que preconizam em sua rotina a nao utilizacdo do cateter para
coleta de sangue (RIBEIRO et al., 2009). A diminui¢do do numero de pun¢fes venosas é um
dos principais motivos que levam as criancas a adesao ao cateter. Elas salientam as vantagens
e desvantagens do uso dos cateteres de longa permanéncia, os quais ficam com a extremidade

distal exteriorizada para realizar a administracdo das medicacdes:

Era bom com o cateter porque ndo tinha que furar para passar a medicacao, tirava
sangue pelo cateter, mas eu tive que tirar porque ndo podia tomar banho de piscina, ir a
praia. Eu ja tinha acabado a quimioterapia de vim para ca e de ficar internado [endovenosa]

(Branco — 8 anos).

Eu néo sei direito, era um PICC. Era no brago e vinha até a entrada do coragéo. [...]
Quando eu estava com o cateter ndo tinha que furar, so colocava o soro. Nao era bom néo.
Eu ndo podia soltar pipa, mas mesmo assim eu soltava pipa do mesmo jeito. Teve uma vez

que eu fui atropelado e o cateter entrou, foi para o cora¢do. Era muito ruim. N&o podia jogar
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bola, ndo podia ir para a escola. Seria bem melhor [sem o cateter], soltar pipa, ir para a
escola, jogar bola, tomar banho direto, fazer educacao fisica... [...] Sem cateter ia ser pior
[receber a medicacéo]. la ter que ser furado toda hora. Eu ndo ia aguentar ndo. Eu n&o
aguento nem fazer exame de sangue. [...] Se fosse sem cateter ia ser ruim porque de todo jeito
ia ter que tomar a medicacao, ia ser furado, e com o cateter fiquei sem brincar. Entéo é
melhor ficar com o cateter mesmo. Ficava um pouco sem brincar, mas tomava a medicacéo

pelo cateter. Tinha um lado bom e um lado ruim! (Azul — 11 anos).

Para evitar dor e sofrimento durante o tratamento, a crianga abdica de algumas
brincadeiras no domicilio e tem clareza de que essa € uma situacao passageira. Os dados de
um estudo revelaram que a implantagdo do cateter totalmente implantado proporciona
inimeros beneficios a crianga, como a diminui¢do da frequéncia de pungdo venosa periférica,
da dor subsequente e dos efeitos adversos das medicaces no endotélio vascular e tecido
subcutéaneo local, contudo, sua utilizacdo ndo exclui que ela experiencie preocupac6es, medos
e ansiedade relacionados ao uso deste tipo de cateter (RIBEIRO et al., 2009). Nenhum tipo de
cateter de longa permanéncia isenta as criangas de algum tipo de estresse ou desconforto, no
entanto, elas preferem té-los a utilizar a veia periférica com dispositivos de curta
permanéncia.

Por outro lado, mesmo restringindo algumas atividades no domicilio, no hospital as
possibilidades de brincar sdo maiores. As opcdes de entretenimentos durante a infusdo de
quimioterapia s@o mais diversificadas para as criangas que possuem o cateter. Como foi
mostrado anteriormente por meio do discurso das criancas, o cateter tem uma vantagem em
relacdo ao desenvolvimento de atividades ludicas durante a infusdo da quimioterapia, ja que
possibilita que as méos fiquem livres para realiza-las.

H4 criangas que sdo muito ativas e mesmo sob os efeitos colaterais da quimioterapia
tém energia para atividades mais dindmicas como correr, pular, nadar. Nesses casos, 0 cateter
pode ser um impeditivo para a realizacdo de suas brincadeiras preferidas, pois a equipe de
salde orienta a crianga para evitar este tipo de atividade a fim de prevenir complicagdes. Ao
longo do periodo de permanéncia do cateter, deve ser evitada a pratica de esportes e/ou

atividades que possam ocasionar trauma na regido de implantacdo do dispositivo (VASQUES;
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REIS; CARVALHO, 2009). Sob esta otica, o cateter passa a ser desconfortavel e
desagradavel, interferindo diretamente no cotidiano da crianca.

Baseado nos ultimos fatos descritos, a indicacdo de implantagdo do cateter a ser
utilizado ndo deve considerar apenas os aspectos relacionados a doenca de base e a terapia
intravenosa, como recomendado por alguns autores (CURY, LEITE, 2008). Conhecer as
particularidades da crianca e de sua familia é indispensavel para indicar o dispositivo
intravenoso mais apropriado a cada crianca (GOMES, 2010). Respeitar essas singularidades
aliadas a necessidade terapéutica também se constituem em processos de construcdo da
humanizacdo a crianca em tratamento de céncer, pois 0 envolvimento da familia e sua
autonomia no cuidado ao filho sdo fundamentais para fortalecer vinculos e
corresponsabilizacBes para a construcdo do cuidado ampliado e mais rico em salde.

Estudo com adultos relata que na percepcdo deles o cateter provoca alteracdo da
imagem corporal relacionada a implantacdo do dispositivo, porém eles apresentam boa
aceitacdo do cateter e enfrentamento positivo (MARTINS; CARVALHO, 2008). No presente
estudo, as criancas ndo demonstraram alteracdo da imagem corporal, mas corroboram a
aceitacédo e o enfrentamento positivo diante das adversidades relacionadas aos cateteres.

O alcance da humanizacéo da terapéutica intravenosa em oncologia nao implica s6 no
uso de cateteres que minimizam dor e sofrimento, mas, também, a partir da escuta qualificada
e do compartilhamento das decisdes, atender as preferéncias individuais de cada crianca e sua
familia, com o compromisso de proporcionar a elas meios de aliviar o estresse decorrente do
diagndstico e tratamento. Embora essas preocupacgdes ndo devessem fazer parte da infancia,
elas se fazem necessarias, pois € essencial para a humanizacdo do cuidado e qualificacdo da
assisténcia a participacdo da crianca e de seus familiares ao longo do tratamento do cancer.

Ao se proporcionar uma relacdo de participacdo e de reciprocidade, aumentam as
possibilidades de estabelecimento de vinculo frente aos limites colocados. Tal fato se da por
meio de uma relacdo na qual o didlogo e outros atributos humanos que qualificam a relacéo
possam estar presentes. Dessa forma, traz-se seguranca e capacidade de tomada de decisoes,
desvelando-se um processo interativo essencial ao cuidado singular e integral (FONTES;
ALVIM, 2008). Serdo tdo mais ampliadas e ricas as a¢Oes de cuidado a crianga com cancer e
sua familia nos cenérios de cuidado quanto mais proximas forem as relaces estabelecidas

entre envolvidos.
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Além do papel técnico, a enfermeira é essencial como multiplicadora de informacdes,
esclarecendo sobre os procedimentos, eliminando davidas e desfazendo temores e tabus,
implementando uma assisténcia de enfermagem que favoreca o enfrentamento da situacéo
pelo paciente (MARTINS; CARVALHO, 2008). Para isso, recomenda-se a utilizagdo do
Brinquedo Terapéutico que, em funcao de seu potencial catartico, possibilita que as criancas
verbalizem e dramatizem essas preocupacdes, bem como o preparo das criangas para 0S
cuidados e procedimentos que serdo realizados com o cateter, especialmente quando se tratar
de uma experiéncia nova, que gera desconforto, expectativa e ansiedade, sentimentos que
podem ser amenizados pelo conhecimento sobre o que realmente vai acontecer (RIBEIRO et
al., 2009).

Ressalta-se que € imprescindivel o conhecimento técnico cientifico da enfermeira
oncologista frente aos dispositivos intravenosos (GOMES; REIS; COLLET, 2010) para agir
com seguranca, buscando minimizar as possiveis complicagdes desencadeadas pelos
dispositivos que sdo invasivos. Todavia, destaca-se, sobretudo, a valorizacdo do ser crianca
portador de cateter e sua familia, os quais sdo seres humanos dotados de emocdes, valores,
crengas, modos de ser e de viver singulares que, muitas vezes, influenciam e até determinam
as acOes e reacOes frente a tecnologia envolvida com a doenca e seu tratamento.

Os resultados deste estudo demonstram que a punc¢édo venosa pode ser considerada um
dos maiores temores das criangas em relacdo a terapéutica oncoldgica. O cateter surge como
um “amigo do peito” que diminui o nimero de vezes que a crianga necessita ser submetida a
puncdo. Esse fato se sobressai diante das limitacOes das possibilidades de brincadeiras pelas
criancas, garantindo maior aceitacdo. O momento de implantacéo e retirada do cateter pode
ser determinante na aceitacdo da crianca, tendo em vista que quanto mais precoce seja a
implantacdo e retirada ap6s o término da quimioterapia endovenosa possibilita melhoria no
bem-estar e na qualidade de vida, levando a um enfrentamento positivo.

Humanizar o tratamento do cancer deve ser uma finalidade de todas as acOes de
enfermagem no cotidiano do cuidar em oncologia pediatrica. Portanto, todas as
particularidades individuais, culturais e sociais da crianca e sua familia devem ser
identificadas e consideradas também na escolha do dispositivo intravenoso para que a
insercdo do cateter ndo seja entendida apenas como um procedimento técnico, mas como uma

necessidade que podera contribuir para minimizar a dor, o sofrimento e o estresse durante o
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tratamento. Por interferir diretamente nas rotinas da crianca e sua familia, € importante que
essa escolha seja compartilnada. Essa perspectiva € muito mais complexa do que uma
definicdo de papeis pré-estabelecidos, rigidos e que ndo contemplam a intersubjetividade. A
abertura para o didlogo e a escuta sensivel sdo ferramentas indispensaveis para a criagdo de
vinculos, confianca mutua e corresponsabilizacfes, indicando um novo modo de produzir o

cuidado em oncologia pediatrica.
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Ao investigar a influéncia do ambiente do Aquario Carioca na percepcao da crianca,
utilizando como referencial o conceito de ecologia hospitalar, em relagdo ao contexto do
cuidado e bem estar da mesma durante as secdes de quimioterapia, identificou-se que o
espaco fisico foi representativo e expressivo para a adesdo ao tratamento e constituiu-se em
ferramenta significativa para o enfrentamento da crianca e sua familia frente ao cancer
infantil. As criancas gostavam de ficar brincando no local, mesmo quando ndo era necessaria
sua presenca na sala. Ademais, as histérias e relacfes pessoais vividas e criadas nessa
ecologia hospitalar, que teve como cenario 0 mundo magico do fundo do mar, foram
imprescindiveis para minimizacdo do impacto negativo do cancer e seu tratamento no
desenvolvimento da crianca. As criancas, mesmo em quimioterapia antineoplasica, ndo se
percebiam como doentes, apenas quando havia exacerbacdo de sintomas ou toxicidades
incobmodas.

As criancas recordam o seu cotidiano para a realizacdo do tratamento desde o
diagnostico a sobrevivéncia do cancer, mostram que sua percep¢do apresenta uma totalidade
da estrutura que envolve o Aquario Carioca. O comportamento das criangas das estérias
relatado durante a coleta do material representa com suas particularidades a interpretacdo que
elas fazem da realidade, transparecendo nos discursos a singularidade do ser crianca portadora
de céncer.

Utilizam com muita propriedade termos médicos e explicam o seu fluxo dentro da
instituicdo com riqueza de detalhes. Para a crianga, sua maior dificuldade ap6s o término do
tratamento, como sobrevivente do cancer, esta relacionada a sua condicao social, o retorno a
escola e o relacionamento com as outras criancas de |a.

Quando as criangas lembram-se do Aquéario Carioca, a representacdo desse lugar se da
por meio dos objetos ludicos ou ndo, mas elas excluem os materiais médico-hospitalares.
Lembram-se da enfermeira com quem criam vinculos, de aspectos da ambiéncia, como a
temperatura. Ademais, o consideram o ambiente perfeito para criancas, pois traz satisfacdo e
bem-estar.

Esse € um ambiente de trabalho que oferece aspectos que facilitam o cuidado
ampliado. O ludico faz uma ponte entre o profissional e a crianga proporcionando uma maior
aproximacdo, portanto, a criacdo de vinculos por meio de uma escuta sensivel e atenta. A

ecologia hospitalar do Aquario Carioca fortalece as iniciativas de acolhimento dos
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profissionais frente a crianga e sua familia, possibilitando a producdo do cuidado integral e
humanizado.

E importante para a crianca que o Aquario Carioca retina em sua ecologia hospitalar
aspectos relacionados as suas condicGes biologicas, necessarios para realiza¢do de tratamento;
sociais, que se ddo pela possibilidade do brincar e se relacionar com outras criancas,
profissionais e familiares, e psicologicas, que reduzam o medo e o sofrimento decorrentes dos
procedimentos e toxicidades quimioterapicas, trazendo conforto e bem estar.

Elas destacam a enfermagem e seu papel primordial no Aquério Carioca. Deixam
transparecer a importancia da equipe de enfermagem para acompanhamento das criancas em
quimioterapia enfatizando a criacdo de vinculos que as tornam mais seguras, fortalecendo-as
diante do temor da imprevisibilidade dos efeitos colaterais das medicacdes.

A familia no Aquério Carioca é benéfica para a crianca e facilita, muitas vezes, as
acOes de cuidado a serem realizadas pela equipe de enfermagem, principalmente para a
realizacdo de procedimentos invasivos dolorosos, pois a crianga sente-se segura quando tem
algum familiar que d& apoio em um momento de sofrimento.

A familia também apresenta suas demandas de cuidado, sendo foco da atencdo da
enfermagem. Elas sofrem ao ver as criancas sofrendo, precisam criar estratégias adaptativas a
condicdo crbnica o que as fazem muitas vezes abrir mdo de prioridades hoje vistas como
secundarias diante da esperanca da cura do cancer.

Identificou-se ao longo do discurso das criangas que elas se apropriam das orientacfes
que a equipe de saude propde, e esperam que seu cuidador as cumpra. Elas compreendem a
necessidade dos cuidados técnicos, sendo capazes, muitas vezes, de avaliar a qualidade e
identificar a necessidade de determinadas acdes. Nesse sentido, a crianga em condi¢do crénica
adquire competéncias para a autonomia, participacdo e responsabilidade, pois é conhecedora
de suas necessidades. Todavia, para que haja sua coparticipacdo nas agdes de cuidado é
imprescindivel que haja uma relacdo dialogica entre a crianca e o responsavel pela acdo de
cuidado, seja ele um profissional ou familiar, pois a crianca tem muito a falar sobre o cuidado
de si.

As toxicidades que trazem desconforto e incomodo e que causam mal estar nas

criangas, sdo as gastrintestinais, hematoldgicas, fadiga e dor relacionada aos procedimentos
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invasivos. Portanto, merecedores de especial atencdo da equipe de enfermagem na pratica do
cuidar em oncologia pediatrica.

As condigdes econdmicas desfavoraveis das familias mostraram-se como um fator que
acrescenta desgastes e até agravamento de alguns sintomas, a medida que elas enfrentam um
longo periodo de tempo em transportes publicos para chegar ao hospital, interrupcao do sono,
e a piora do quadro da fadiga.

A puncdo venosa sem utilizagdo de anestésico topico € um procedimento descrito
como brutal, insuportavel, que causa dor e temor. Elas lembram os diferentes tipos de
cateteres de longa permanéncia que podem ser utilizados para a reducdo da dor e estresse, de
forma que preferem té-los, mesmo que haja algumas limitacGes no brincar em decorréncia do
dispositivo.

O Aquério Carioca oferece as criancas diversos tipos de distracdo ludicas, por meio de
jogos de tabulerio, filmes, jogos eletronicos, brinquedos, humor, estdrias, atividades artisticas,
musica, e outros. Entre elas, o videogame parece ser o preferido das criangas. Esse ambiente
possibilita que elas participem de atividades artisticas, envolventes, estimulantes, criativas e
enriquecedoras. Toda essa quantidade de opgdes faz com que a crianga se distraia ao ponto de
suprimir efeitos colaterais como nauseas e vomitos, e estimulam o desenvolvimento saudavel.

As criancas se identificam entre si e isso pode ser benéfico de modo que criam
vinculos de amizade, e a partir desse laco podem se apoiar para enfrentar as dificuldades, pois
vivenciam processos semelhantes sem excluir as singularidades em cada experiéncia em
especifico. Por outro lado, quando uma delas ndo resiste a doenca e o tratamento, vindo a
falecer, pode haver um sofrimento duplo. Ha a quebra de uma relacdo saudavel, a perda de um
amigo, o luto, além de poder despertar na crian¢ca medo de que a mesma experiéncia possa
acontecer com ela.

Assume-se que héa interacdo entre as pessoas que frequentam o Aquério Carioca e
entre as pessoas e 0 ambiente fisico, que influenciam o0s processos biologicos,
comportamentais, por isso social, e, sobretudo, psicolégico. A concep¢do e organizacdo
adequada desses elementos serdo determinantes na significacdo que € atribuida pela crianga a
essa ecologia hospitalar, por meio de sua vivéncia e experiéncia, sua visdo de mundo
construida em sua condicdo cronica. Todos séo influenciados pelo que viveu. Cada crianca,

cada familia, cada profissional, vé e compreende o seu mundo de acordo com suas
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experiéncias, seu momento atual, emocional e cultural, e suas expectativas futuras. Portanto,
torna-se imprescindivel que as atitudes e comportamentos das pessoas que transitam pelo
Aquario Carioca sejam em busca da felicidade, do amor, da satisfagdo plena para que todos
possam ter qualidade de vida, mesmo tendo que conviver com situacdes de tanta dor e
padecimento.

Para o alcance da humanizacéo é preciso que os profissionais de saide compreendam
0 ambiente ndo apenas em sua conformacdo de estruturas ndo humanas, formas, cores,
texturas, organizacdo, proporcdes e simbolos, pois nele e com ele se estabelecem lacos
afetivos. As criancgas explicitam gostar de ficar no Aquario Carioca e la querem permanecer
brincando, mesmo apds estarem dispensadas para retornarem ao lar. Reforca-se que
aproximar o mundo do hospital ao mundo da crianca é fundamental para humanizacdo do
cuidado.

Para o desenvolvimento da humanizacdo do cuidado as criangas com cancer e sua
familia é necessario intervencdes de enfermagem que atinjam as dimensbes fisicas,
emocionais, sociais e espirituais dos mesmos. Por meio do discurso das criancas, evidencia-se
a necessidade de implantagdo sistematica de algumas condutas de enfermagem, tais como:
utilizacdo do recurso da musica para realizacdo de procedimentos invasivos, dolorosos e
estressantes, como puncdo lombar, mielograma, puncao de veia periférica, puncédo de cateter;
implantacdo de cateteres venosos centrais para todas as criangas em quimioterapia
endovenosa; evitar jejum prolongado desnecessario, antecipando a realizacdo do atendimento,
sempre que possivel; incluir a crianga e sua familia na tomada de decisdes que dizem respeito
a vida da crianca; criar mais espacgos para a dialogicidade, como a consulta de enfermagem,
reunides com a familia da crianca para orientacdes e troca de experiéncias; aproximacao entre
a equipe de enfermagem e a escola que as criancas frequentam; avaliar a adesdo da crianca a
terapéutica proposta; criacdo de reunides da equipe multiprofissional para discutir acerca das
dificuldades cotidianas, bem como casos clinicos, proporcionando uma aproximagdo maior
entre a equipe; incentivar atitudes da crianca que aliviem o estresse com o tratamento, atitudes
de aceitacdo; utilizacdo de anestésico topico para puncdo de veia periférica; preservar o
ambiente de odores, 0s quais podem desencadear nauseas e vomitos; escala de trabalho com
profissionais fixos no Aquéario Carioca, evitando a rotatividade de pessoal e quebra de

vinculos.
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O fato da equipe de enfermagem ser o grupo de profissionais que fica mais tempo
proximo as criancas e suas familias durante as secdes de quimioterapia proporciona uma
maior tendéncia a sofrer os desgastes promovidos pelo envolvimento com eles. Desta forma, a
equipe merece especial atengdo e suporte para as cargas emocionais geradas no cotidiano do
cuidar em oncologia pediatrica. O cuidar, com envolvimento e criagdo de vinculos, buscando
a integralidade é gerador de estresse profissional, em especial quando os cuidados sédo
destinados a crianga com cancer, com prognostico muitas vezes sombrio, e sua familia, que se
sente ameacada de perder seu filho. Ressalta-se a importancia de investir no cuidar de quem
cuida possibilitando acompanhamento psicolégico, dando suporte para discussdo das
angustias geradas pelo trabalho, capacitando o profissional para atuar com as complexidades
envolvidas do diagndstico a sobrevivéncia do cancer.

Considera-se que a experiéncia da crianca e sua familia com a ecologia hospitalar
como um todo refletira nas a¢des individuais e promovera no imaginario infantil informacdes
importantes que fardo parte do conceito e valor atribuidos ao hospital. Portanto, a ecologia
hospitalar do Aquério Carioca pode trazer uma ressignificacdo do hospital, de forma que seja
percebido ndo s6 como um lugar de dor e sofrimento, mas onde se desenvolve atividades
ludicas, encontra-se com pessoas queridas, cria-se afeto, ha reconhecimento e valorizacéo da
crianca, um local que proporciona o desenvolvimento infantil, apesar de tudo... Baseado nessa
reflexdo e nos discursos das criancas reconhece-se o Aquéario Carioca como um ambiente
terapéutico.

Acredita-se que o0s resultados desta pesquisa, se aplicados na pratica, poderdo
contribuir para melhoria da qualidade da assisténcia prestada no Aquéario Carioca, dentro de
uma perspectiva de transformacdo que parte da opinido das criancas, principais usuarias da
Instituicdo, o que reforga o conceito de humanizacgéo do SUS.

A percepcdo das criancas envolve as relagdes entre os profissionais de salde, as
familias, a Instituicdo e elas mesmas, na busca de melhores condi¢des para o tratamento do
cancer que dao subsidios para o cuidado humanizado. Espera-se que esta pesquisa possa
estimular enfermeiros e outros profissionais de salde a construirem novos questionamentos e
concepcdes acerca da condigdo crdnica imposta pelo cancer na infancia por meio da viséo de

mundo do escolar com céancer.



136

Ressalta-se que as vivéncias e experiéncias aqui relatadas ocorreram em um ambiente
ludico, o qual foi idealizado pensando no mundo infantil, mas que apesar disso revelou-se
com sofrimento, dor, medo, angustia, estresse, desconforto... Nessa perspectiva, ainda ha
muito o que ser modificado para atingir a supremacia da humanizacdo do cuidado, com
melhoria da qualidade de vida da crianca com céancer. Elas, mesmo ainda criancas,
demonstram ser gigantes diante de uma situacdo intensamente desagradavel e temida.

O cuidado em oncologia pediatrica reclama uma direcionalidade que se aproveite ao
maximo da tecnociéncia (equipamentos, dispositivos, medicamentos, entre outros) ao mesmo
tempo em que busca criar espacos que contemplem o mundo infantil: o brincar. As criangas
deste estudo, a todo o momento, reafirmam a forte influéncia positiva em suas vidas do
ambiente do Aquério Carioca como um grande aliado no enfrentamento da doenca e
tratamento. Mas por mais aconchegante, agradavel e encantador que seja 0 ambiente, as
pessoas que por ele transitam também precisam estar sensiveis e dispostas a deixar fluir a
intersubjetividade que da sentido e significado ao cuidado. Essa dinamica dialética entre o
ambiente e as pessoas, entre os saberes e as préaticas vai religando o que foi separado (a
crianca do seu mundo vivido) fazendo com que todos sejam protagonistas e capazes de
intervir na realidade, pois se pressup0e atitude de abertura, de troca de experiéncias,
vivéncias, sentimentos e pensamentos. Assim, € preciso experimentar novos modos de cuidar
em oncologia pediatrica reconhecendo a importancia do que a crianca tem a nos dizer sobre
“o que” e “como” atender suas necessidades singulares.

Almeja-se que a divulgacao dos resultados desse estudo influencie a criacdo de novos
Aquérios Cariocas e/ou salas de guimioterapia com configuracdes que envolvam aspectos
afetivos, aconchegantes, convidativos, tendo como referéncia as dimensdes de uma crianca,
trazendo o ludico para o cotidiano do cuidar. Percebeu-se que qualquer custo para construgdo
e manutencdo sera suplantado pelos beneficios para a triade (crianga-familia-profissional) que

frequenta esse espaco especial para o desenvolvimento das criangas.
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APENDICE A - ROTEIROS PARA COLETA DO MATERIAL

1 Roteiro para coleta do material junto as criancas

IDENTIFICACAO:

Iniciais do Nome: Pseuddnimo:
Idade: Sexo: Escolaridade:
Diagnostico: Data: /| [

Tratamentos antineoplasicos realizados:

Data de inicio da quimioterapia: Data Ultima quimioterapia realizada:

FASE DE INQUERITO:

1. Gostaria que vocé fizesse um desenho que lembre o Aquério Carioca.

2. Conte-me uma historia de uma crianca fazendo quimioterapia (QT) no Aquario Carioca.

3. Me fale como é o espago do Aquario Carioca e o0 que tem Ia.

4. O que acontece até comecar a passar as medicacdes (QT)?

5. O que esta crianca faz enquanto a medicacdo (QT) é colocada na veia?

6. Esta crianca sente alguma coisa durante a passagem da medicagdo (QT), ela apresenta
alguma reacdo a medicagdo?

7. O que pode ser melhorado no cuidado das enfermeiras?

8. O que é importante ter nesta sala de quimioterapia?
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APENDICE - B TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO - RESPONSAVEL PELA CRIANCA

Prezado (a) Senhor (a)
Esta pesquisa é sobre a influéncia do ambiente na percepcdo das criancas em

quimioterapia ambulatorial e as implicacBes para a pratica de enfermagem e estd sendo
desenvolvida por Isabelle Pimentel Gomes, aluna do Curso de Pds-Graduagdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Profa Dra. Neusa
Collet.

O estudo tem a intencdo de entender se o Aquério Carioca influencia no cuidado e
bem estar da crianga que faz quimioterapia neste ambiente e analisar como esta influéncia
pode interferir na préatica das enfermeiras que cuidam das criangas com cancer.

A finalidade deste trabalho € ajudar a identificar formas de melhorar o trabalho da
equipe de enfermagem nas salas de quimioterapia e estimular a criagdo de outros ambientes
que permitam que a crianca brinque e se divirta enquanto recebe o tratamento, que
possibilitem um cuidado humanizado, visando especialmente a crianca e 0 seu mundo — 0
brincar, mas também considerando os acompanhantes e os profissionais.

Gostariamos de convida-lo (a) para colaborar autorizando a participacdo da crianca,
que esta sob sua responsabilidade, no estudo para o qual sera utilizada a técnica de desenho-
estoria. Esta técnica serd utilizada como um tipo especial de entrevista e brincadeira. A
pesquisadora pedira para a crianca fazer desenhos, no maximo 5, e depois de cada desenho
contar uma estoria. Sera pedido a crianca para ela desenhar o Aquério Carioca, e contar a
estoria de uma crianca fazendo quimioterapia Ia, ai entdo serdo feitas perguntas sobre a estoria
contada, relacionando com a quimioterapia e 0 Aquério Carioca.

Solicito autorizacdo para gravacdo do procedimento e para apresentar os resultados
deste estudo em eventos da area de saude e publicar em revistas cientificas. Na publicacédo
dos resultados, o nome da crianga serd mantido em segredo. As gravacdes e os desenhos serao
mantidos por 5 anos, depois serdo apagados. Os desenhos realizados pelas criangas seréo
utilizados para ilustrar os resultados nos momentos de publica¢Ges do estudo.

Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos, previsiveis, para a salde da crianga.

Esclarecemos que a participacdo da crianca no estudo é voluntaria e, portanto, ele(a) nao é
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obrigado(a) a fornecer as informacGes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pela
Pesquisadora. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
do mesmo, ndo sofrera nenhum dano, nem havera modificagdo no tratamento que vem
recebendo na Instituig&o.

As pesquisadoras estardo a sua disposicao para qualquer esclarecimento que considere
necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido(a) e dou o meu
consentimento para a crianga sob minha responsabilidade participar da pesquisa e para

publicacéo dos resultados. Estou ciente que receberei uma cdpia desse documento.

Assinatura do Responsavel Legal

OBERVACAO:

Assinatura da Testemunha Espago para impressio
dactiloscdpica

Contato com a Pesquisadora Responsavel:
Caso necessite de maiores informacdes sobre o presente estudo, favor ligar para a
pesquisadora Isabelle Pimentel Gomes — celular: 021. 8259.3332 (Rio) 083.9112.4048 (Jo&o
Pessoa)
Enderego: Mestrado em Enfermagem, Campus Universitario |, Castelo Branco Il1. Jodo
Pessoa — PB. CEP.: 58.059-900

Atenciosamente,

Assinatura do Pesquisador Responsavel



Pipas — Verde — 11 anos

ANEXOS



ANEXO A - IMAGENS DO AQUARIO CARIOCA

Sala de Quimioterapia

Fonte: http://www.desiderata.org.br/img/foto_aquariolg.jpg

Sala de Quimioterapia

Fonte: http://www.desiderata.org.br/img/foto_aquario3g.jpg
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http://www.desiderata.org.br/img/foto_aquario1g.jpg
http://www.desiderata.org.br/img/foto_aquario3g.jpg
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Recepcdo do Aquario

Aqudrio Carioca

B0d we o

Fonte: http://www.desiderata.org.br/img/foto_aguario2g.jpg



http://www.desiderata.org.br/img/foto_aquario2g.jpg
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ANEXO B - MEMORANDO DE APROVACAO

Memorando de aprovacéo do projeto no comité de Etica em Pesquisa do Instituto
de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira — Universidade Federal do Rio de

Janeiro

A UNIVERSIDADE FEDERAL
~ DO RIO DE JANEIRO

UFR]

INSTITUTO DE PUERICULTURA E PEDIATRIA MARTAGAO GESTEIRA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

MEMORANDO DE APROVAGAO

O projeto “Quimiotérapia ambulatorial infantii em ambiente
humanizado: implicacdes para o cuidado de enfermagem”, de
numero 56/09, de responsabilidade da Dra. Isabelle Pimentel Gomes,

foi analisado pelo CEP/IPPMG e aprovado nesta data.

Rio"de Janeirg, 30 de yhargo de 2010
/ /

( R
\ Ricardo Hugo dglva e Oliveira

Coordenador do CEP/IPPMG
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ANEXO C - DESENHO DAS CRIACAS

Pipas — Verde — 11 anos

A estoria do Aquario — Verde — 11 anos
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Gabriel e Marina — Branco — 8 anos
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Estdria do Aquario — Branco — 8 anos




A estorinha do sol — Rosa — 10 anos

A estorinha do aquario — Rosa — 10 anos
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Coracdo — Laranja — 8 anos

Aquario — Laranja — 8 anos

163



A crianga que passou por tudo — Azul — 11 anos

O homem choque — Preto — 6 anos

\\ ‘!
\ ‘
[ AN /

\ AT NA
(¢ A\
h Iy
. ; Vi ’/
‘.v A\ “){}ﬁ\
AR

164



Estoria do Aquério — Preto — 7 anos
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Pipa — Roxo - 6 anos

Rodinha — Roxo — 6 anos
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