REVISTA ONLINE DE PESQUISA

CUIDADO E FUNDAMENTAL

UniversiDADE FEDERAL DO EsTADO DO Rio DE JANEIRO « EscoLA DE ENFERMAGEM ALFREDO PiNTO

PESQUISA

CONSULTA DE ENFERMAGEM EM ONCOLOGIA PEDIATRICA:
FERRAMENTA PARA O EMPODERAMENTO DOS PAIS

Nursing consultation in pediatric oncology: a tool for empowering parents

Consulta de enfermeria en oncologia pediatrica: herramienta para el
empoderamiento de los padres

Josiane Ramos Garcia Rodrigues', Antonio Carlos Siqueira Junior’, Fernanda Paula Cerantola Siqueira’

Como citar este artigo:

Rodrigues JRG, Siqueira Jr. AC, Siqueira FPC. Consulta de enfermagem em oncologia pediatrica: ferramenta
para o empoderamento dos pais. Rev Fun Care Online. 2020 jan/dez; 12:211-221. DOIL http://dx.doi.org/
10.9789/2175-5361.rpcfo.v12.7569.

RESUMO

Objetivo: compreender a contribui¢do da consulta de enfermagem para a educagdo em satude dos familiares
de criancas em tratamento quimioterapico ambulatorial. Método: pesquisa de campo de abordagem
qualitativa, realizada no interior do estado de Sao Paulo com 15 familias atendidas na consulta de enfermagem,
por meio de entrevista semiestruturada. Os dados foram analisados com a técnica de andlise de contetdo.
Resultados: identificou-se uma categoria tematica central “A consulta de enfermagem como ferramenta para
o empoderamento dos pais’, subsidiada pelos seguintes nticleos de sentido: fundamental, apoio, acolhimento,
relagdo de confianga e vinculo, aprendizado e seguranca. Conclusio: a consulta de enfermagem foi revelada
como um espago que proporciona o empoderamento da familia por meio da aquisi¢do do conhecimento sobre
o diagndstico, o tratamento e a forma de lidar com a crianga oncoldgica, o que possibilita aos pais maior
seguranca para cuidarem do filho.

Descritores: Oncologia; Pediatria; Enfermagem no Consultério; Familia; Empoderamento.

ABSTRACT

Objective: to understand the contribution of the nursing consultation to the health education of the relatives of children undergoing
outpatient chemotherapy. Method: a qualitative field survey was carried out at in a town in the State of Sao Paulo with 15 families seen at the
nursing consultation. Data collection was performed through a semi-structured interview and analyzed through content analysis technique.
Results: a central thematic category was identified: “The nursing consultation as a tool for empowering the parents’, supported by the
nuclei of meaning: fundamental, support, reception, trust and bonding, learning and confidence. Conclusion: the nursing consultation was
revealed as a moment for providing empowerment for the child’s family through knowledge acquisition regarding the diagnosis, treatment
and way of coping with the oncological child, which provides the parents with greater confidence to care for their child.

Descriptors: Oncology; Pediatrics; Nursing in the Office; Family; Empowerment.
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RESUMEN

Objetivo: comprender la contribucién de la consulta de enfermeria para
la educacion en salud de familiares de nifios en tratamiento ambulatorio
de quimioterapia. Método: estudio de campo de enfoque cualitativo,
realizado en el interior de Sao Paulo, con 15 familias atendidas en consulta
de enfermeria, por medio de entrevista semiestructurada. Los datos fueron
analizados con la técnica de analisis de contenido. Resultados: se identifico
una categoria tematica central “La consulta de enfermeria como herramienta
para empoderamiento de los padres”, auxiliada por los siguientes nucleos
de sentido: fundamental, apoyo, acogida, relacion de confianza y vinculo,
aprendizaje y seguridad. Conclusion: la consulta de enfermeria fue
revelada como un espacio que proporciona el empoderamiento de la
familia por medio de adquisicion de conocimiento sobre el diagnéstico,
el tratamiento y la forma de tratar con el nifio oncolégico, lo que les
propicia a los padres mayor seguridad para cuidar del hijo.

Descriptores: Oncologia; Pediatria; Enfermeria de consult; Familia;
Empoderamiento.

INTRODUCAO

O céncer na crianca e adolescente (1 a 19 anos) é
considerado como a primeira causa de morte no Brasil.
Em 2017, ocorreram cerca de 12.600 casos novos de cancer
em criancas e adolescentes no Brasil e hd estimativa de
ocorréncia de 12.500 novos casos em 2018." Hoje, em
torno de 80% das criangas e adolescentes com céincer
diagnosticados precocemente podem ser curados, tendo
como barreira a falta de informacédo e conhecimento sobre
o progresso da doenga, podendo esta ser confundida com
doengas comuns.?

O céncer é uma doenga complexa e agressiva, com
tratamento especializado que, mesmo com a tecnologia
e terapéutica atualizada, ainda enfrenta um percentual
de O6bito considerdvel. A descoberta da doenca esta
relacionada a sofrimento, dor e medo, exigindo atengédo
da equipe para as necessidades fisicas, psicoldgicas e
sociais, ndo somente do cliente como também da familia
que procura forgas para iniciar o plano terapéutico com
seguranca e tranquilidade.**

Um estudo realizado no Instituto Nacional de Cancer
(Inca) mostrou que os familiares de criancas com céncer
tém dificuldade para entender ou compreender o
adoecimento. Somente quando chegam a institui¢do, apds
o encaminhamento, conseguem se incluir ao Sistema de Satde.
Referem ser uma experiéncia muito impactante e dolorosa
por ser um diagnostico muito préximo da morte.’

Quando a familia recebe o diagnostico de que seu filho esta
com cancer, surge o medo da doenga e do tratamento agressivo
ao qual a crianca serd submetida. A pessoa que acompanha o
doente passa a se dedicar exclusivamente a terapia, deixando
de lado sua vida social, emprego e familiares.

Os pais também acabam vivenciando um grande
sofrimento junto com a crianga, sentindo-se impotentes diante
do diagndstico, o que acaba gerando um grande desajuste em
toda a estrutura familiar. O convivio familiar é desestruturado
devido as necessidades de mudanga na rotina didria para
adequagdo do tratamento a ser realizado em ambulatérios
e ou hospitais.®”

O tratamento para cancer, hoje, esta associado,
principalmente, a quimioterapia, que traz muitas
preocupagcdes, incertezas e, principalmente, dor durante os
procedimentos invasivos. Os efeitos adversos dessa terapia
variam de acordo com cada diagndstico e tratamento realizado.
Os mais frequentes sdo apatia, anorexia, perda de peso,
alopecia, hematomas por todo o corpo, nduseas, vomitos e
indisposi¢do com necessidade de repouso.’

Mesmo quando o tratamento é realizado via ambulatorial,
sem internagdes, a familia fica vulneravel, pois o tratamento
geralmente é semanal, com idas frequentes ao ambulatério
onde a crianga se submete a varios procedimentos invasivos,
com alteracbes do estado emocional. Torna-se, entdo,
importante haver o acompanhamento de diferentes membros
da familia para ndo sobrecarregar uma tnica pessoa.

O cuidado de enfermagem em oncologia pediatrica
deve ser ampliado, isto é, as a¢des ndo devem se limitar a
procedimentos técnicos, mas estender-se para além deste:
considerar os aspectos emocionais, cognitivos e intuitivos
para que a familia e crianga desenvolvam habilidades para
lidar com as adversidades impostas pelo tratamento.®

As dificuldades apontadas indicam a necessidade de um
atendimento a crianga e sua familia de forma diferenciada,
buscando um cuidado mais humanizado. Além do atendimento
das necessidades fisicas, é fundamental o acolhimento de suas
necessidades emocionais e sociais.

Para realizar esse cuidado integral, é necessario conhecer
todo o contexto da crian¢a e familia com agravo onco-
hematoldgico. Uma ferramenta importante para isso envolve o
processo de enfermagem (PE), a sistematizagdo da assisténcia
de enfermagem (SAE) e a consulta de enfermagem.

O PE é o instrumento que possibilita uma adequagao nos
registros de enfermagem com a func¢do de planejar, organizar
e direcionar sua pratica.’ Ele é composto por cinco etapas, a
saber: histdrico, diagndstico, planejamento, implementaciao
e avaliagdo.'

A SAE tem como objetivo organizar a assisténcia de
enfermagem para planejar as atividades a serem realizadas
e garantir ao paciente a qualidade do cuidado a ser prestado.!*

A resolugdo do Conselho Federal de Enfermagem
(COFEN) n° 272/2002 - revogada pela resolugdo Cofen
n° 358/2009 - dispde sobre a SAE, sendo atividade
privativa do enfermeiro nos diversos cendrios de cuidado a
saude, que auxilia na identificagdo das situagdes de satde,
podendo este contribuir para a promogéo, prevengio,
recuperacéo e reabilitacdo da satde do cliente, familia
e comunidade."

Em 1993, foi aprovada a resolugdo do Cofen n° 159/1993,
que dispde sobre consulta de enfermagem. Esta deve ser
fungdo obrigatéria do enfermeiro em todos os niveis da
assisténcia a saude, seja publico ou privado, com o objetivo
de efetivar um plano assistencial adequado as necessidades
de saude.” No artigo lo, do § 2°, ha o esclarecimento de
que o processo de enfermagem tem o mesmo significado de
consulta de enfermagem quando realizado em domicilios,
escolas, associagdes, instituigoes prestadoras de servigos
ambulatoriais etc.”
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A consulta de enfermagem é uma atividade interativa,
sistematica e educativa, com o objetivo de realizar um
atendimento integral a crianca e familia, visando buscar
o contexto de saide-doenca para prevenir ou detectar
precocemente os agravos a saude e nortear as agdes de
cuidados a serem realizadas.'**

E privativa do enfermeiro e utilizada para promogio
da saude do cliente, familia e comunidade, visando a
qualidade de vida. Deve ser executada no primeiro contato,
proporcionando agdes educativas e sistematizadas com énfase
na organizagao do processo de trabalho, facilitando, assim,
a promogao, diagndstico, tratamento e prevengdes.'®

Podemos dizer que a consulta de enfermagem acontece
em todos os momentos durante os cuidados realizados,
mas observam-se, no cotidiano do trabalho do enfermeiro,
dificuldades para realizar os registros das agdes desenvolvidas no
cuidado de forma plena. Para realizar um trabalho de qualidade,
o enfermeiro precisa desenvolver suas a¢des conduzindo sua
pratica profissional pela aplicacdo da sistematizagio.

A consulta de enfermagem ambulatorial ¢ imprescindivel
no cuidado para conduzir a assisténcia de enfermagem e o
tratamento, pois possibilita um bom vinculo de confianga
com a familia e pacientes portadores de doengas oncolégicas,
acompanhados em ambulatdrio de quimioterapia.'”

Cuidar de criangas com cancer exige da equipe de
enfermagem competéncia técnica e cientifica para tal atuagao.
O planejamento das a¢des adequadas deve atender as suas
necessidades sociais, fisicas e psiquicas. A essa equipe cabe
realizar medidas preventivas e de protecdo de agravos,
fazer diagnostico precoce de complicagdes do tratamento
e ter sensibilidade para perceber as individualidades e
particularidades de cada um para enfrentar os desafios."

Uma das fungdes do enfermeiro em oncologia com a
crianca/familia é atuar como educador para dar continuidade
ao cuidado prestado no lar com qualidade e seguranga,
auxiliando no enfrentamento dos problemas. Um desses
maiores problemas enfrentados pela familia esta relacionado
aos Sistemas Gastrointestinal e Hematoldgico. Na resolugdo
desses problemas, a elabora¢do de um instrumento educativo
para melhor orientacio a familia, relacionado a alimentagao
em seu domicilio, pode contribuir significativamente.?

Sendo assim, o objetivo deste estudo é verificar e
compreender a contribui¢do da consulta de enfermagem
para a educagdo em saude dos familiares de criangas em
tratamento quimioterdpico ambulatorial.

METODOS

Foi realizada uma pesquisa de campo com abordagem
qualitativa em um Ambulatério Oncohemato Infantil no
interior do estado de Sdo Paulo. Houve a participacdo de 15
familias que se encontravam com seus filhos em tratamento
quimioterapico atendidas na consulta de enfermagem pela
enfermeira do referido cendrio, possibilitando a saturacio
tedrica dos dados.*

A coleta de dados foi realizada no periodo de 3 de margo
a8dejulho de 2017, por meio de entrevista semiestruturada,
que ocorreu em dois momentos. No primeiro, buscou-se a

identificacdo dos dados sociodemograficos em relagdo a familia
e acrianga em tratamento para caracterizar os participantes
do estudo. No segundo momento, a exploragdo do objeto
a ser investigado pelas seguintes questdes norteadoras:
“qual a sua opinido sobre o atendimento da enfermeira
nesse ambulatorio?” e “vocé considera que o atendimento
da enfermeira a ajuda no cuidado com seu filho em tratamento
quimioterapico? Se sim, ou ndo, por favor, justifique”.

Os dados foram analisados com a técnica de analise
de contetdo proposto por Bardin, seguindo as etapas de
pré-analise, exploracio do material e tratamento dos
resultados por meio do processo de inferéncia e interpretacio
das unidades de significagdo.”

Esta pesquisa seguiu os preceitos éticos previstos
na Resolu¢do n° 466/2012 do Conselho Nacional de
Satde, sendo o projeto aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa sob o parecer final n° 2.033.859 e CAAE
61425016.7.0000.5413. E, para garantir o anonimato das
familias participantes, foi utilizada a letra “P”, acompanhada
de sequéncia numérica, como, por exemplo, “P1”, “P2” etc.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Perfil dos participantes

Entre as 15 familias participantes, a informante principal
foi a mae. A maioria dessas maes pertenciam a faixa etaria
entre 22 e 39 anos, viviam em unido estavel, em casa propria
e residiam com até cinco pessoas. Quanto a atividade
profissional, constatou-se que nove mdes eram do lar.
Das 15 familias, 10 tinham como renda familiar valores entre
um e trés salarios minimos.

Em relagdo as criangas, o numero foi proporcional
entre os sexos e as faixas etdrias, exceto para as idades
entre quatro e seis anos. Houve predominio do diagnéstico
de leucemia. No momento da coleta de dados, observou-se
que a maioria das criangas estavam em terapia hd mais de
um ano, sendo que cinco eram atendidas semanalmente
e quatro quinzenalmente pela enfermeira. E importante
destacar que, no cenario desta pesquisa, a frequéncia da
consulta de enfermagem é determinada pela terapéutica
quimioterdpica proposta, bem como pelas consultas médicas
para o acompanhamento ambulatorial.

Categoria tematica central

A consulta de enfermagem como ferramenta para o

empoderamento dos pais

Esse tema é permeado, neste estudo, pelo reconhecimento
do valor da consulta de enfermagem como ferramenta para
o empoderamento das familias participantes. O processo de
empoderamento advém do apoio, da forma de acolhimento
e da relagio estabelecida entre enfermeira, familia e crianga,
0 que contribui para o aprendizado e seguranga no processo
de cuidar da crianga.

Fundamental: a consulta de enfermagem é percebida pelos
participantes deste estudo como uma ferramenta excelente e
importante, que ajuda e fortalece os pais e a propria crianca/
adolescente no decorrer do tratamento.
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[...] dd orientagdo que a gente precisa. Entdo, é fundamental

[...]. (P13)

[...] é muito bom, me ajudou bastante. Nossa! Me deu
muita forga, e, assim, eu achei o atendimento muito bom
mesmo, 6timo pra mim, tanto pra minha pessoa quanto
pra minha filha. (P1)

[...] ajuda no tratamento e nos cuidados [...]. (P4)

Apoio: os pais percebem que a permanéncia constante
dos profissionais de enfermagem nesta fase do tratamento
ajuda, apoiando-os, incentivando-os e esclarecendo duvidas
da forma correta e facilita no processo de enfrentamento do
tratamento do filho.

[...] nos incentivando a seguir em frente. Sabe, ah, digamos
assim, ndo sei. Apoio mesmo, sabe, a gente tem um apoio
ndo so estrutural como também psicolégico [...] ndo sei se
€ isso a resposta correta ou ndo, mas assim vocés ajudam
muito no sentido de enfrentar o tratamento. (P5)

Acolhimento: a forma como a enfermeira realizou o
acolhimento, a abordagem e o didlogo ajudaram os pais a
sentirem-se mais fortes emocionalmente e a superarem o
medo advindo do diagnéstico e tratamento do filho.

[...] fiquei com medo, [rsrsrsr]. Fiquei assustada por causa
desta situagdo, né? Mas eu me senti muito acolhida, se é
neste sentido. Assim, muito acolhida. (P8)

Referem também que, ao receberem exemplos de situacoes
positivas em relacdo ao tratamento, sentiram o encorajamento,
a fé e a esperanca na recuperagio do filho.

[...] me deu muita for¢a psicologicamente, sabe. E a maneira
do tratamento né, o atendimento ajuda muito a gente sabe,
porque a gente é bem recebida né, eu assim, eu me senti
em casa, bem acolhida, [...] tanto pra mim quanto pra
ela [...] maneira de conversar comigo, de me dar for¢a né,
de passar, assim, outros casos que foi assim, por exemplo
né? Que entrou uma crianga com o caso dela que teve um
6timo resultado, que eu podia te a mesma esperanga que
aquilo ia da tudo certo, e foi o que aconteceu né, entio
eu me afirmei naquilo fui pra frente e gracas a Deus td
aqui o resultado né? Entdo assim. Foi o que me ajudou
bastante. (P1)

Em conversa, em apoio, em tratar, ds vezes eu chegava
triste. [...] Me ajudou a ter um pouco mais de esperanga né,
porque a gente ndo tinha. Me ajudou na parte da esperanca
dele, da cura dele. (P12)

[...] ambiente que deixava a gente totalmente confortdvel,
muito bem acolhido [...]. (P7)

Relagio de confianga e vinculo: as familias participantes
afirmam que o atendimento do profissional, recebido no cenario
desta pesquisa, e o fato de serem ouvidas proporcionaram
o estabelecimento de uma relagdo de confianca e vinculo
entre a crianga, a familia e a equipe, o que contribuiu para
seguranga do cuidado a crianga.

[...] além do atendimento profissional que nos foi dado,
teve também o atendimento em que a gente pode falar,
[...] e a gente teve um apoio, [...] a gente criou um vinculo
[...] a enfermagem também. Isso passou muita seguranga
para G. [...]. (P7)

Exemplificam que a relagdo e o vinculo construido entre a
familia, a crianca e as enfermeiras se estabelece pela forma de
abordagem, por meio da atengéo dispensada e pelas estratégias
que utilizam para minimizar o sofrimento da crianga, como
o brincar ao realizar procedimentos dolorosos.

Fora o trabalho que vocés fazem, tem todo o carinho que
vocés ddo para criangas que vocés tratam a gente. Entdo,
fora a orientagdo que vocés dio o trabalho que vocés fazem,
océs fazem um pouquinho a mais |[...]. (P13)

[...] pela atengdo, ééé de brincar, de conversar, [...] comega
conversar sobre as coisas. Vai daqui, vai dali, elas ensinam,
ajudam também bastante coisa pra gente, né, [...]. Na hora
de pegar a veia dele, vai brincando né. Por exemplo,
na outra vez ele mesmo pediu: ndo tia, eu quero esse aqui,
tia P [...]. (P14)

Aprendizado: todas as familias participantes referiram
que a consulta de enfermagem possibilitou alguma forma
de aprendizado e que isso possibilitou cuidarem melhor da
crianga. Alguns relataram que puderam esclarecer todas suas
duavidas e adquirir novos conhecimentos para cuidarem do
filho diante da situagdo que estavam vivenciando.

[...] eu aprendi muitas coisas que eu ndo tinha nogdo, sabe!
Eu aprendi assim até cuidar melhor dela [...]. (P1)

Ah, eu aprendi bastante, aprendi o que ele pode e o que ele
ndo pode, na hora de cuidar para dar banho, para lavar
o cateter. Ajudou bastante. Ah, eu acho que tira todas as
minhas duvidas [...]. Ah, em questdo da quimioterapia,
de cozinhagao (preparo dos alimentos), das alergias que
ds vezes dd, das dores que ele tem. (P2)

[...] sempre esclarece todas as minhas dividas. |[...] tudo
que eu preciso saber, tipo, do que é preciso pra cuidar da
minha filha ou nois, sempre eu pergunto. Ai me explicam
[...]. Cuidados sobre bactérias, sobre os machucados,
cuidados de unha , alimentagio sempre explicam para
gente [...]. (P6)
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[...] ajudou bastante. [...] sempre me orientando. [...] me
alertando a ter cuidados com ele, que até entdo, eu ndo...
e médico me colocou assim. Mais eu ndo tinha muita
consciéncia, assim né, ndo sabia muito. Entdo foi mais
nessa parte me orientando a como cuidar, como é, zelar
dele de algumas dreas que ele ndo pode td fazendo né,
nesses casos. (P3)

[...] ajudou em tudo, [...] quantas duvidas eu ndo tirei
com vocé! Ai, a G. pode comer isso? E, tipo, em casa,
o que eu poderia fazer. A parte da higiene que teria com ela.
E, do contato que ela teria com as outras pessoas, o que
ela poderia comer ou nao. (P7)

Ao relatarem o conhecimento adquirido por meio
das orientagdes recebidas pela enfermeira, afirmam que
aprenderam a lidar com a nova situagdo, a cuidar do filho
com um agravo oncoldgico. Ressaltam o aprendizado quanto
as mudangas clinicas e de comportamento da crianga diante
do seu adoecimento.

[...] a gente aprende a lidar com as situagoes, sabe, até
mesmo a observar, né. No caso se é, como que eu posso dizer,
observar se o que ela td falando é algo que possa ter algum,
que realmente ela td sentindo alguma coisa ou que possa
ter algum perigo ou se é, s6 para fazer uma chantagenzinha
ou alguma coisa assim, né. E aprender a cuidar dela assim,
em situagdes, né, porque ela nunca foi uma crianga de ficar
doente. E agora a gente, né, passa por tudo isso, a gente
aprende a lidar também com a doenga [...] a ter paciéncia
né, a saber que muitas coisas, ds vezes, a gente acha que é
manha, e dai, né, a gente vai, vai conversando e vai vendo
que ndo, que é uma coisa que faz parte dos sintomas assim,
que ndo ¢ frescura [...]. (P10)

[...] passou todas as instrugdes de como tratar e como lidar
coma C.[...]. (P15)

Refor¢am que orientagdes recebidas possibilitaram o
desenvolvimento da sua aten¢do as mudangas clinicas e
reagOes da crianga apos a realizagdo da quimioterapia, pois
aidentificacdo precoce de efeitos adversos desse tratamento
previne complicagoes.

[...] em casa vocé sempre td atenta com tudo com ela [...]
um pouco mais pdlida, [...] estd mais agitada ou mais
parada [...], quando ela té mais agitada é por causa da
reagdo da quimioterapia, né. Teve uma quimioterapia, uma
vez, que, quando ela chegou em casa ela tava totalmente
zonza, [...] prestar atengdo no dia a dia dela. [...] assim, ela
teve dificuldades aqui, entio a quimioterapia estd fazendo
uma reagdo diferente, por exemplo, porque a quimioterapia
pode causar um AVC, pode causar um monte de coisas.
Entdo, se a gente ndo presta atengdo nisso que vocés falam
para a gente no dia a dia aqui, sabe, é complicado. (P5)

Nos relatos, aflora a importincia da orientacdo dada pela
enfermeira para o desenvolvimento dos cuidados a crianga
também no domicilio. Isso é refor¢ado, principalmente, diante
das limitagOes cognitivas maternas.

[...] os sintomas que ela tem, [...] eu sou uma mde leiga
né, referente a tratamento, cuidados, né. Quando vocé faz,
comecga a fazer quimioterapia, vocé comega a fica atenta
a tudo, a uma tosse, a um nariz entupido, a, por exemplo,
a cair quando estd com as plaquetas muito baixas é perigoso
[...] é em casa eu aprendi a prestar os minimos detalhes,|...]
isso ajuda muito em casa, sabe, no dia a dia. (P5)

As familias participantes mencionaram que a consulta de
enfermagem possibilitou a elas o aprendizado sobre a doenga,
tratamento e a¢des de cuidados a crianga em tratamento
quimioterdpico. Destacaram os cuidados com a alimentacéo,
com o ambiente a que o filho estard exposto, com as atividades
ludicas e fisicas que podem ser realizadas, com a pele, e as
medidas de prevencdo de infec¢ao e acidentes.

[...] ajudou bastante, tanto na parte de alimentagdo o que
pode o que ndo pode, o que ele pode brincar, o que ele ndo
pode, sobre a doenca dele que eu ndao sabia muito né e ai
elas me explicou tudo. [...] no que comer. Eu ndo sabia
que ndo podia come salsicha, iogurte, muitas coisa que
ele ndo podia comer que eu tava dando, que eu ndo sabia.
Elas me ajudou no brincar, o que ele pode o que ele ndo
pode. Elas me ajudou bastante porque eu ndo sabia que
ndo podia cair e se machucar. (P11)

[...] passou pra mim certinho o tratamento e os cuidados
com a P, entdo isso foi fundamental. [...]. (P13)

[...] ndo levar ela em ambientes fechados, da higiene,
da limpeza, de evitar pessoas que tém algum tipo de doenga
perto dela, de alimentagdo, de todos os tipos de cuidados
com a alimentagdo, com satide, com bem-estar, com tudo
- eu aprendi aqui,[...] nos cuidados com a casa, porque eu
ndo tenho que cuidar ndo sé dela, da casa, do ambiente,
da alimentagdo e de quem estd proximo dela. Isso tudo eu
aprendi aqui. (P15)

Algumas familias referem que o aprendizado adquirido
ultrapassa as informagdes sobre a doenga, seu tratamento
e os cuidados com o filho. Relatam que essa nova situa¢do
despertou nos pais a necessidade de aprenderam novas
habilidades, como ter mais paciéncia para cuidarem do
filho doente, serem mais afetivos, terem preocupagdo com
o proximo e serem mais solidarios.

[...] ai aprendi muita coisa boa aqui né. Tratar bem o
proximo, ter carinho com as pessoas, é, ter muita paciéncia,
muita paciéncia, eu aprendi muita coisa aqui [...]. (P9)
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[...] eu aprendi aqui é que a gente tem que se ajudar, que
a gente tem que se apoiar, que ninguém td sozinho, que
a gente ndo é sozinho no mundo. Entdo, assim, que tem
vdrias mdes que passam pelas mesmas situagées melhores
ou piores do que a minha [...] aqui a gente aprende a ter
mais, ter um olhar assim, ter mais visdo das pessoas que
estdo em volta de mim, querer ajudar mais as pessoas, assim
ds vezes é s6 um abracgo, as vezes é uma conversa. Isso eu
aprendi aqui, todo mundo td junto, aqui todo mundo td
lutando junto e a gente precisava de unido e de se ajudar.
Foi o que eu aprendi aqui. (P15)

Seguranca: nos relatos, evidencia-se que o aprendizado
obtido por meio do atendimento da enfermeira possibilitou
o desenvolvimento da seguranca das familias para cuidarem
do filho em tratamento quimioterdpico.

[...] a gente acaba tendo mais seguranga né, porque a gente
td vendo que ela realmente td recebendo o atendimento que
necessita né. A gente fica mais tranquila [...] Entdo pra
mim me deu mais seguranga. As vezes, quando eu converso
com vocé alguma coisinha, quando eu chego e vocé fala:
como que a M. passou, ds vezes é coisa que ainda ndo falei
pro médico que ela teve né e as vezes eu falo e vocé fala a
conversa com ele, fala, explica |[...]. (P10)

Olha, eu entrei aqui, para falar para vocé bem para baixo,
sabe? Sem rumo mais sai outra pessoa, sai de cabega
erguida, sai com for¢a e para mim sai tranquila. (P1)

O empoderamento das familias participantes foi revelado
neste estudo pelo subsidio que as consultas de enfermagem
proporcionaram no decorrer do tratamento, e pelo aprendizado
adquirido nesse espaco, o que possibilitou a relagdo entre os
atores envolvidos e aquisi¢do de seguranca para realizarem
o tratamento e os cuidados ao filho.

O empoderamento é reconhecido como um processo social
de reconhecimento, promogdo e utilizagdo das competéncias
pessoais para reconhecer as suas proprias necessidades, resolver
os seus proprios problemas e mobilizar os recursos necessdrios
de modo a sentir controle em suas vidas. Sdo necessdrios os
seguintes pré-requisitos para o estabelecimento do processo de
empoderamento: o desenvolvimento de vinculo e compromisso
e responsabilidade entre a mde e a crianga.***!

Nos relatos das familias participantes, aflora que o apoio e
o acolhimento recebido nas consultas de enfermagem levaram
asuperagdo do medo advindo do processo de adoecimento e
tratamento da crianca. Reconhecem ainda que essa estratégia
possibilitou o encorajamento e a esperanca da recuperagao
de seus filhos.

A consulta de enfermagem, quando realizada para o
tratamento quimioterapico, é fundamental para enfrentar
o diagndstico, orientar sobre a terapia e os efeitos colaterais.
E 0 momento certo para esclarecimentos e encorajamento
do tratamento, estabelecendo uma rela¢do de confianga e
de autonomia.”

Ao revisitar a literatura, identifica-se que o diagnostico
de céncer infantil constatado causa sentimento de tristeza,
desespero, impoténcia e desesperanga para a familia quanto
ao progndstico, devido ao estigma da doenga e possibilidade
de perda. Isso ocasiona desestruturagdo e alteragdes nas
atividades do cotidiano familiar.*”

Posteriormente a confirmagao do diagndstico de cancer na
crianga ou adolescente, os familiares apresentam reagdes de
negacdo da doenga com sentimentos de destrui¢do familiar,
sendo necessario o apoio dos profissionais e principalmente
a intervencao psicoldgica para amenizar temores e magoas,
facilitando sua aceitagdo e tratamento.”

Relacionado a vida social das maes, o estudo realizado
por Costa et al.? comprovou que, com a doenga da crianga,
elas apresentaram mudangas na vida profissional, familiar,
social, deixando seu emprego, servicos domésticos, esposo,
filhos para se dedicarem exclusivamente ao filho doente.
Isolaram-se do ambiente externo e restringiram-se visitas
devido a baixa imunidade da crianga com riscos elevados
de adquirir infe¢éo.

Tanto para a crianga quanto para os familiares a
descoberta do cincer apresenta, de uma forma invasiva,
alteragdes nos habitos de vida familiar, ocasionando
desestruturagdo no cotidiano com um unico objetivo que
é de tratamento. A crianca se submete ao afastamento do
convivio social, enfrentando, como rotina, procedimentos
invasivos e dolorosos, efeitos colaterais e idas frequentes
na oncologia pediatrica.”

Em um estudo realizado para verificar o sentimento
materno apos a revelagdo do diagndstico, foram identificados
sinais de indignagao, duvidas, pavor e compaixao. No caso,
mesmo diante desta constatacio, elas se mostraram como
uma fortaleza para auxiliarem seus filhos.*!

Diante da necessidade de cuidar da crianca/adolescente,
as mdes se sentem obrigadas a mudar o habito de vida
deixando tudo para tras, priorizando o cuidado integral
para seu filho. Referem que, no inicio, se sentem perdidas,
fazendo com que se apeguem a fé e a religido para manter
a familia estruturada e terem forgas no sentido de apoiar e
auxiliar a criang¢a no enfrentamento da doenca em busca
da cura.’*?

A espiritualidade tem sido apontada em outros estudos
como uma ferramenta importante para o processo de
aceitagao, melhora do tratamento, fortalecimento da pessoa
e 0 encorajamento para o enfrentamento da doenca com a
expectativa de cura.’***

E pela confianga em Deus que os cuidadores conseguem
apoio e esperanga no confronto do cancer infantil em busca
de um milagre para sanar a doenga.*

Os resultados encontrados neste estudo sao corroborados
por Marchi et al.¥, que afirmam que a doenga de cincer,
embora seja conhecida por todos, ninguém espera ter
que lidar com ela em seu ambiente familiar. Quando isso
acontece, as familias vivenciam sentimentos de desespero
e pavor, que s6 sdo diminuidos diante da contribui¢do
dos profissionais de enfermagem na desconstrugdo da
incurabilidade desta doenca.
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Durante o inicio do tratamento, a crianga e a familia se
sentem fragilizadas num local desconhecido, onde surge a
necessidade de aproximagdo com a equipe de enfermagem
para ouvir e esclarecer suas davidas, proporcionando-lhes
apoio, conforto e carinho.*® Tais aspectos foram apontados
pelas familias participantes deste estudo ao serem atendidas
pela enfermeira na consulta de enfermagem, bem como pelos
demais profissionais da equipe de satude.

O tratamento de cancer é muito agressivo. Por mais que a
familia compreenda a sua importancia e necessidade, nunca
as pessoas estdo aptas a enfrentar as alteragdes previstas nessa
terapia que provoca sofrimento para todos. Diante disso,
os resultados deste estudo sdo reiterados pelas familias ao
reconhecerem a importancia do papel do enfermeiro e da equipe
ao apoiar e educar de forma humanizada, integral, usando
uma comunicagio clara para entendimento das orienta¢des.®

As familias participantes apontaram a consulta de
enfermagem como uma estratégia importante nesse processo
de aprendizado para cuidar do filho portador de um agravo
oncolodgico e em tratamento quimioterapico. Em suas falas,
retratam que esse atendimento proporcionou nio sé o
esclarecimento de duvidas, mas também aprendizagem para
lidar com a nova situacdo vivenciada e com as reagdes da
crianga no decorrer do tratamento.

Os profissionais da enfermagem tém um papel
fundamental no sentido de apoiar e esclarecer davidas em
relagdo ao tratamento, orientando quanto ao prognoéstico e
a possibilidade de cura.?”

A enfermagem torna-se mais presente na vida da
crianga/adolescente/familia durante todo o tratamento
quimioterapico, proporcionando uma melhor qualidade
de vida devido a seu papel: esclarecimento, auxilio e
desmistificagdo da doenga.*®

A equipe de enfermagem é considerada de extrema
importancia para a familia e para a crianga, por estar proxima
e acessivel para o cuidado integral, fornecendo orientagoes
necessarias, esclarecimentos e cuidados. Quanto maior o
periodo da terapia, maior o vinculo afetivo estabelecido com
a equipe e a seguranga no tratamento.”

Dentro da equipe multidisciplinar, a equipe de
enfermagem ¢ indispensével para assistir o paciente em
todas as suas necessidades de satude, de forma individual
e humanizada, incluindo a familia no processo de cuidado e
adotando medidas de interven¢des para minimizar o
sofrimento da crianga.”

A crianga, com o sistema imunoldgico deficiente devido a
doenga e ao tratamento, apresenta mudangas na rotina didria
afetando mais o aspecto emocional. Diante dos cuidados
especiais, deixam de frequentar as escolas, brincar com os
amigos e comer o que gostam. Tal fato provoca mudangas no
dia a dia da crianca e de sua familia para adaptar-se & nova
rotina e atender as necessidades de seu filho.*

Nesse processo de adaptagio, as familias apontaram que a
acdo educativa desenvolvida pelo enfermeiro no decorrer das
consultas de enfermagem possibilitou aprenderem sobre as
mudangas clinicas e reagdes das criangas apds quimioterapia,
sobre alimentacio e cuidados com o ambiente, além de
atividades de prevencao de infec¢do e acidentes.

A literatura refor¢a que o enfermeiro é peca-chave para
buscar meios, com a familia, para manter a crianga ativa nas
brincadeiras que ndo oferecem riscos a sua vida e complica¢des
ao tratamento impondo sobre seus limites e responsabilidades,
pois as criancas ficam com mobilidade restrita devido aos
efeitos colaterais, indisposi¢ao e aos dispositivos implantados
que sdo utilizados para infusdo dos medicamentos.*

Como educador, o enfermeiro torna-se fundamental
para orientar os pais quanto a necessidade das alteragdes
alimentares que a crianga devera fazer enquanto estiver em
tratamento quimioterapico, com segurancga e qualidade.?

Os resultados encontrados neste estudo reforcam a
importancia da consulta de enfermagem no preparo da
familia para os cuidados domiciliares no decorrer do
tratamento quimioterapico. Os profissionais da enfermagem,
principalmente, os enfermeiros, devem realizar a fun¢éo de
educador desenvolvendo recursos e estratégias para o cuidado
da crianga e dos familiares que acompanham o tratamento.
As orientagdes realizadas tém um enfoque relacionado aos
cuidados ap6s quimioterapia com informagdes de como se
portar diante das intercorréncias da doenga e dos efeitos
colaterais em domicilio para que haja um suporte de apoio,
e assisténcia adequada.**?

O manual de orientagdes sobre os efeitos colaterais e
cuidados especificos durante o tratamento quimioterapico é
disponibilizado e orientado a cada familiar durante a consulta
de enfermagem antes do primeiro ciclo de quimioterapia,
mostrando-se eficaz e necessario durante o tratamento,
principalmente, ambulatorial, para a retirada de duvidas e
de continuidade dos cuidados em domicilio.**

Outros estudos, como o realizado por Cruz et al.”,
apontam orientagdes que devem ser dirigidas aos pais e ou
familiares durante o tratamento, como o medicamento que
sera administrado, seus efeitos colaterais e os cuidados para
evitar infec¢ao, principalmente, apds a quimioterapia.

Essas orientagbes sobre a terapia a que a crianga/adolescente
sera submetida e seus efeitos colaterais, como enjoo, alopecia,
ndo devem ser restritas a familia. Destaca-se a necessidade de
incluir a crianga, principalmente, a de idade escolar, pois ela
tem a capacidade de compreensao. Isso facilitard a aceitaio da
doenga e adaptagio de adornos para melhorar sua autoimagem,
como, por exemplo, o uso de lengo, boné e chapéu.”

Em um estudo realizado por Sarmento et al’,
evidenciou-se a importancia de realizar orientagdes na
presenga da crianca antes de iniciar o tratamento, como
cuidados de higiene pessoal, cuidados com os alimentos,
efeitos colaterais e possibilidade de cura, pois os profissionais
da satide apresentam conhecimento e linguagem adequada,
proporcionando melhor compreensio e minimizando os
efeitos negativos durante a terapia.

A crianga, conhecendo a forma de realizagdo de sua
terapéutica, pode estar preparada para o enfrentamento dos
procedimentos invasivos a serem realizados, desenvolvendo
técnicas pessoais para minimizar o seu sofrimento, a fim de
obter uma melhor qualidade para sua terapia. Por outro lado,
pode ter diferentes sentimentos sabendo da necessidade
do tratamento e ndo querer dar continuidade devido
ao sofrimento."
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As familias apontaram também o quanto ¢ valoroso, para
a construcdo da relagdo e vinculo entre a familia, crianca e
profissional, a abordagem e aten¢do dada a crianga nas consultas
de enfermagem, pelo fato de o enfermeiro utilizar o brinquedo
como ferramenta para minimizar o sofrimento em relagio aos
procedimentos invasivos e dolorosos a que seus filhos eram
frequentemente submetidos durante a quimioterapia.

O brincar da crianga nido é somente considerado uma
estratégia para garantir uma assisténcia qualificada e, sim,
um direito legal dela. A enfermagem deve ter o conhecimento
de que este faz parte legal da assisténcia de enfermagem e
que é fundamental para o cuidado integral e humanizado.*

Para um cuidado humanizado com as criangas durante
os procedimentos dolorosos, é imprescindivel explicar o que
vai ser realizado, de que forma e qual a sua necessidade,
permitindo que, durante a aplicacdo da técnica, ela possa
brincar e conversar para evitar repetidas puncdes, favorecendo,
assim, um tratamento oncolégico menos traumatico.®

O brinquedo terapéutico durante os procedimentos a
serem executados com as criangas pode ser um instrumento
capaz de diminuir seus medos e angustias, permitindo um
tratamento menos traumatico e tranquilo durante sua
permanéncia no ambulatério.*®

Com uso da atividade ludica em criangas/adolescentes em
tratamento quimioterapico, fica evidenciada a sua importancia
por permitir confianca e maior vinculo com a crianga,
adolescente e familia, por trazer um cuidado humanizado,
diminuindo medos e traumas, tornando o ambiente mais
confortavel com beneficios a terapia.* Infelizmente, se notam
também algumas dificuldades na utilizagdo desse instrumento
devido a grande demanda dos cuidados, deficiéncia de
funciondrios especializados, adolescentes que estio na era
da tecnologia, profissionais sem afinidades e, ainda falta de
implementagio e capacitagdo para equipe.

O brinquedo terapéutico é uma estratégia de forma ludica
utilizada para proporcionar confianca, alegria, diminuir a
dor, medo e aliviar o estresse durante o procedimento a ser
realizado. E fundamental para criar vinculos com a equipe e,
principalmente, com o enfermeiro para atingir as necessidades
de satde da crianga/adolescente.”®!

Em alguns estudos realizados, ficou evidente que algumas
técnicas de distracdo, massagens, terapia de arte, terapia de
toque, musicas, atividades fisicas e hipnose apresentam um
resultado satisfatorio para diminuicao da dor e da ansiedade
nas criangas e adolescentes em tratamento de cAncer durante
os procedimentos dolorosos.**?

Para assistir as criangas oncoldgicas, os profissionais devem
estar atentos para a escuta qualificada e as necessidades de
saude do paciente e da familia, acolhendo e dando apoio
emocional durante todo o tratamento, com objetivo de
fortalecer o vinculo e diminuir a impressdo do diagndstico
pela concepgio de cura.’*™

Os participantes deste estudo também apontaram
que a empatia, comunicag¢io, acolhimento e apoio foram
ferramentas importantes que possibilitaram amenizar as
fragilidades do processo de tratamento e fortaleceram o
vinculo de confianca entre a familia, crianga e equipe durante
o atendimento da assisténcia de enfermagem.

Segundo Santos et al.*’, um dos papéis importantes da
equipe de enfermagem é manter uma assisténcia humanizada
e diferenciada com o paciente/familia com o objetivo de
amenizar as dores sofrida durante todo o processo.

Em contrapartida, existem fatores que impedem um
cuidar mais humanizado a crianga com cancer. Um desses
é exemplificado pelo ndo entendimento ou falta de cooperagao
durante os cuidados a serem prestados por conta do estresse
e dos problemas familiares diante da terapia.®

A equipe de enfermagem que atua em ambulatério de
oncologia pedidtrica deve manter-se sempre atualizada para
contribuir com uma assisténcia qualificada, fortalecendo o
vinculo entre a crianga/adolescente, familia e o profissional
para permitir uma atuagdo contextualizada e humanizada.*

O enfermeiro tem como suas atribui¢des orientagdes e
educagio continuada, com o objetivo da melhoria da saude
da populagio, assisténcia eficiente ao cliente com céncer e
quimioterapia ambulatorial. Cabe a ele, que é coordenador,
gerenciar para que todos da equipe participem e busquem
melhoria na qualidade da assisténcia e seguranca.”

Os resultados desta pesquisa corroboram o processo
de empoderamento proposto por Gibson?, realizado
em trés etapas. No primeiro momento, o contato com
a realidade, isto é, o diagnéstico de céncer do filho e
o tratamento quimioterapico. No segundo momento,
a familia desenvolve a reflexdo critica da situagdo
vivenciada e identifica suas potencialidades, fragilidades
e os recursos disponiveis para o cuidado. E, no terceiro
momento, torna-se confiante para advogar em favor
do filho, interagir com o sistema de satude, negociar o
cuidado e estabelecer parceria com a equipe de saude. Essa
trajetoria contribui para o desenvolvimento da seguranca
e da capacidade materna para cuidar do filho.

Dessa forma, fica comprovada consulta de enfermagem
e o conhecimento nela adquirido por meio dessa ferramenta
despertaram apoio, seguranga e a autonomia nas familias
para o cuidado de seu filho, a priori fragilizadas pelo
diagndstico e o tratamento quimioterapico. Com o processo
de empoderamento, a familia sente-se mais segura e capaz
de cuidar melhor da crianca, principalmente, a mae,
que consegue adquirir senso de dominio e capacidade de
escolha do cuidado para o seu filho.*

CONCLUSAO

O empoderamento das familias participantes, neste
estudo, advém do processo de atendimento feito pela
enfermeira nas consultas de enfermagem. Elas conseguem
ressaltar a importancia da consulta, o apoio, o acolhimento,
o estabelecimento de vinculo e confianga, fatores que
contribuiram de forma significativa para o processo de cuidar
da crian¢a em tratamento quimioterdpico ambulatorial.

A consulta de enfermagem foi confirmada como
um espago que proporcionou o didlogo com as familias,
possibilitando a aquisi¢io do conhecimento sobre o
diagndstico, o tratamento e a forma de lidar com a crianga,
com mais seguranca durante o tratamento e o processo de
cuidar do filho até mesmo no domicilio.
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