Revista de Enfermagem

do Centro-Oeste Mineiro s /
2019;9:e2883 =
DOI: 10.19175/recom.v9i0.2883

www.ufsj.edu.br/recom

Artigo Original

PERCEPGAO DAS MAES DE CRIANCAS COM CANCER SOBRE O CUIDADO HUMANIZADO DA ENFERMAGEM
MOTHERS OF CHILDREN WITH CANCER PERCEPTION ABOUT HUMANIZED NURSING CARE

PERCEPCION DE LAS MADRES DE NINOS CON CANCER SOBRE EL CUIDADO HUMANIZADO DE LA
ENFERMERIA

Rachel da Silva Santosl, Isabela Mie Takeshitaz, Claudirene Milagres Araujo3, Alessandra Silva Lima Jardim4, Genilton Rodrigues
Cunha’.

RESUMO

Obijetivo: Conhecer a percepgdo das maes de criangas em tratamento oncoldgico sobre o cuidado humanizado da enfermagem.
Método: Estudo qualitativo, exploratdrio e descritivo, realizado com 16 maes de criangas em tratamento oncoldgico em uma casa
de apoio filantrépica. Foi utilizada a entrevista semiestruturada para coleta das informagdes e foi empregada a analise de discurso,
a partir dos depoimentos das participantes. Resultados: Os resultados trazem uma discrepancia em relagdo a assisténcia de
enfermagem: algumas mades se sentiram completamente acolhidas e apoiadas e, em contrapartida, outras se sentiram
desamparadas e desrespeitadas. Conclusao: As maes percebem o cuidado humanizado da enfermagem no acolhimento integral da
crianca e familia para além da doenca; a enfermagem contribui na reflexdo e reestruturagdo das a¢Ges do cuidado, elevando a
qualidade da assisténcia.

Descritores: Humanizagdo da assisténcia; Cuidado da crianga; Cuidados de enfermagem; Enfermagem oncoldgica.

ABSTRACT

Objective: To know the mothers of children in oncological treatment perception on the humanized nursing care. Method:
Qualitative, exploratory and descriptive study, carried out with 16 mothers of children in oncological treatment in a philanthropic
support house. The semi-structured interview was used to collect information and the speech analysis was used, from the
participants' testimonials. Results: The results bring some discrepancy regarding the nursing care: some mothers felt completely
welcomed and supported, however, others felt helpless and disrespected. Conclusion: Mothers realize the humanized nursing care
in the integral reception of the child and family beyond the disease; nursing contributes to the reflection and restructuring of the
care actions, raising the care quality.

Keywords: Care humanization; Childcare; Nursing care; Oncological nursing.

RESUMEN

Objetivo: Conocer la percepcion de las madres de nifios en tratamiento oncolégico sobre el cuidado humanizado de la enfermeria.
Método: Estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo, realizado con 16 madres de nifios en tratamiento oncoldgico en una casa de
apoyo filantrépico. Se utilizd la entrevista semiestructurada para recopilar la informacién y se empled el analisis de discurso, a
partir de los testimonios de los participantes. Resultados: Los resultados traen una discrepancia en relacién a la asistencia de
enfermeria: algunas madres se sintieron completamente acogidas y apoyadas, pero, en contrapartida, otras se sintieron
desamparadas e no respetadas. Conclusidn: Las mujeres perciben el cuidado humanizado de la enfermeria en la acogida integral
del nifio y la familia mas alld de la enfermedad; la enfermeria contribuye en la reflexidn y reestructuracién de las acciones del
cuidado, elevando la calidad de la asistencia.

Descriptores: Humanizacidn de la asistencia; Cuidado del nifio; Cuidados de enfermeria; Enfermeria oncoldgica.
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INTRODUCAO

O Instituto Nacional do Cancer estima que
12.600 casos novos de cdncer em criangas e
adolescentes foram diagnosticados no Brasil em
2017, A progressdo  significativa  do
desenvolvimento no tratamento oncoldgico na
infancia, nas ultimas quatro décadas, tem
aumentado as possibilidades de cura e sobrevida.
Estima-se que 70% das criangas submetidas aos
tratamentos podem ser curadas com o
diagndstico precoce e acompanhamento em
centros especializados'?.

Criancas oncoldgicas vivenciam
experiéncias desagradaveis, relacionadas ao
ambiente hospitalar e ao tratamento, o que pode
influenciar negativamente no progndstico da
doenca®. Virios sdo os beneficios relacionados 3
interacdo entre a crianga, o acompanhante e a
equipe de enfermagem. Essa interacdo facilita a
assisténcia prestada e, concomitantemente,
otimiza o trabalho de toda a equipe
multidisciplinar envolvida'®.

O impacto do diagnéstico traz sofrimento
ao doente e a familia, gera incertezas e estimula a
busca de forcas para o enfrentamento da doenca.
A familia, ao presenciar, de perto, as dificuldades,
as reconhece como verdadeiras batalhas e
identifica sua propria fragilidade diante desse
processo'.

A hospitalizacdo pode gerar medo e
ansiedade ndo soé pelo fato de a doenca existir,
mas também pelas inimeras intervencbes as
quais a crianca é submetida no prolongado
tratamento. Quando as maes ndo sao inseridas
no planejamento do cuidado, desinformadas
acerca do tratamento, podem surgir duvidas e
insegurancas em relacdo a assisténcia prestada
pela equipe de salde, principalmente de
enfermagem, que lida a todo momento com essa
crianga(a).

Em 2003, o Ministério da Saude criou a
Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) para
garantir a valorizagao dos usuarios, trabalhadores
e gestores em todo o processo de produgdo de
saude. A partir dessa valorizagdo, oportuniza-se
uma maior autonomia e amplia-se a ideia de
responsabilidade compartilhada e da criacdo de
vinculos solidarios.

A PNH é constituida a partir do seu
documento base, que dispGe sobre o seu método,
principios, diretrizes e dispositivos, a fim de
disseminar as experiéncias de um “SUS que da
certo”, bem como enfrentar os seus principais
limites e desafios®.
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Nesse contexto, o estabelecimento de
vinculo com as mdes, que acompanham todo o
processo da doenca de perto, torna o cuidado
menos traumatico, sendo indispensavel, de forma
empatica e baseado na confianga, firmando-se
como uma estratégia que contribui para o
atendimento das necessidades das criangas, bem
como da prépria familia, diminuindo sentimentos
de impoténcia e medos implicitos durante a
assisténcia®®.

O trabalho em equipe é fundamental no
tratamento da crianga oncoldgica. A comunicacgdo
tem um papel relevante, além da empatia, da
sensibilizacdo, das estratégias de cuidado e da
consideracdo sobre o contexto vivenciado pelo
paciente e seus familiares. O respeito é de
fundamental importancia, uma vez que o
profissional lida com crencas e culturas
diversificadas, espiritualidade, religiosidade além
da revolta gerada pelo diagndstico"”.

A equipe de saude deve ter ciéncia da
necessidade de se capacitar em habilidades
continuas de comunicacdo, enxergando a
importancia de mdes encontrarem outras maes
na mesma situagdo, aumentando o acesso a
servicos de apoio psicossocial e a cuidados
psicoldgicos®. A comunicagio qualificada entre o
enfermeiro e as maes tende a reduzir a ansiedade
e, consequentemente, contribuir no processo de
hospitalizacdao e enfrentamento da doencga pela
familia, além de ser fundamental na definicdo de
preferéncias e prioridades no plano de
tratamento'®.

Os enfermeiros possuem conhecimento
técnico e cientifico que deve se aliar a alguns
aspectos da humanizac¢do para alcancar melhores
resultados e beneficios assistenciais. Um desses
aspectos é a escuta qualificada, que garante
adequacéo e efetividade nos servicos, pois toma
como base uma necessidade real. Para tornar o
cuidado mais humanizado, é preciso
compreender como a enfermagem pode auxiliar
essas familias, quais a¢des devem ser tomadas
para diminuir a ansiedade e a angustia, esclarecer
questGes relacionadas ao quadro clinico e
explicar os processos durante a realizagdo de
procedimentos"®.

O universo oncolégico e pediatrico é
permeado por diversos aspectos e, por isso, é de
suma importancia que a equipe de enfermagem
esteja segura e preparada para ultrapassar os
limites técnicos ao cuidar de
criangas/adolescentes. Esta especialidade
apresenta delimitacGes fisicas e também
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emocionais, além de ser inevitavel o contato
direto com as mades, devendo estender e
individualizar a assisténcia®.

A complexidade dessa assisténcia demanda
investimentos na formacdo profissional, no
aprimoramento em contextos praticos e nas
interagdes que auxiliam a construir modelos de
cuidado que valorizem todo o contexto da crianga
e dos seus familiares'®. A assisténcia humanizada
acontece a partir de mudancgas construidas de
forma coletiva e compartilhada. Ao incluir os
envolvidos, é possivel criar novas maneiras de
cuidar e novos tipos de gestio de cuidado®.
Desse modo, conhecer as pessoas que recebem a
assisténcia torna-se fundamental para adaptar e
melhorar todo o processo.

O objetivo do trabalho foi compreender a
percep¢do das maes de criangas em tratamento
oncolégico sobre o cuidado humanizado da

enfermagem.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva
exploratdéria com abordagem qualitativa. O
fenbmeno foi analisado e compreendido com
base no discurso de dezesseis individuos. Tal
abordagem permite desvelar processos sociais
ainda pouco conhecidos (referente a grupos
particulares), além de propiciar a criacdo de
novas abordagens e conceitos®. O estudo foi
realizado em uma casa de apoio a criangas com
cancer situada em Belo Horizonte - MG.

Como critérios de inclusdo foram
selecionados individuos com idade igual ou
superior a dezoito anos que foram
acompanhantes da crianga durante a fase
hospitalar e na casa de apoio por pelo menos um
ano.

Apds a aprovacdo no Comité de Etica em
Pesquisa, foi agendada uma data com a direcdo
da casa de apoio para realizar uma apresentagdo
do projeto de pesquisa para os acompanhantes
das criangas. Nessa data, 25 responsaveis
estavam presentes, foi possivel explicar os
objetivos da pesquisa e esclarecer sua relevancia
na promoc¢ao de uma assisténcia mais qualificada.
Apds a apresentagdo, os responsaveis ficaram
livres para fazer perguntas, discursar e confirmar
o desejo de participar da pesquisa. Nesse dia,
foram informadas as possiveis datas para a
realizacdo das entrevistas individuais.

As entrevistas ocorreram na casa de apoio,
em sala reservada e confortdvel para oferecer
privacidade e sem a presenca da equipe de
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enfermagem, principal foco da pesquisa. Ao longo
de dois meses, foram realizadas oito visitas. A
cada visita, os objetivos da pesquisa eram
explicados e, desta forma, os interessados e com
disponibilidade no dia e horario, eram
entrevistados. A cada visita, ocorreram, em
média, duas entrevistas.

As entrevistas seguiram um roteiro
semiestruturado e foram gravadas. Os
participantes foram identificados com o nome de
flores para garantir o anonimato e as falas foram
registradas em midia digital e transcritas
integralmente, mantendo-se os  discursos
originais, com sinalizagcGes para as pausas,
entonacdes e emogbGes como risos e choros. A
saturacdo de dados ocorreu a partir do momento
que os discursos ndo traziam mais nenhuma
informacdo distinta das anteriores, os pontos
destacados comegaram a se repetir e ndo existia
mais nenhuma caracteristica nova nas falas.

Para a andlise de dados, utilizou-se, como
referencial tedrico-metodoldgico, a Andlise de
Discurso, teoria de Pécheux, onde a linguagem
ndo é concebida como um sistema de regras
formais com estudos discursivos, mas pensada
em sua pratica. E existe a atribuicdo do trabalho
com o simbdlico, com a divisdo politica dos
sentidos, uma vez que esse é instdvel e mutante.
O objeto de apreciacdo de estudo é o discurso e
ndo a frase, uma vez que, foge da apreciacao,
palavra por palavra, na interpretagdo como uma
sequéncia fechada em si mesma‘?.

A pesquisa foi iniciada apds parecer
favoravel do Comité de Etica de uma instituicdo
de ensino superior de Belo Horizonte, Minas
Gerais, sob o numero 1.761.208 e CAAE
58866116.1.0000.5134. Os sujeitos receberam
informacBes sobre os aspectos éticos da
pesquisa, a participacdo voluntaria, o anonimato,
a possibilidade de desisténcia sem prejuizos,
riscos e beneficios e uma cdpia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), apds
assinatura, conforme a Resoluc¢do n. 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A caracterizagdo da amostra analisada
contou com dezesseis maes cuja faixa etaria
encontrava-se entre 33 e 58 anos de idade. A
predominancia da procedéncia foi de cidades do
interior de Minas Gerais. Todas as entrevistadas
afirmaram ter deixado o trabalho fora de casa
devido a demanda do tratamento dos filhos.
Sobre o tempo de tratamento informado, das
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dezesseis criancas, 62,5% estavam em
tratamento ha mais de quatro anos, 25% ha mais
de trés anos e 12,5% ha menos de dois anos. A
maior parte dos diagndsticos foi de Leucemia
Linfocitica Aguda - LLA (75%), seguido de Linfoma
ndo Hodgkin (18,75%) e, por Ultimo,
Osteossarcoma  (6,25%). Todas as maes
afirmaram que o tratamento,
independentemente do tempo e do tipo de
cancer, é recheado de altos e baixos com
melhoras expressivas e pioras igualmente
destacadas.

A andlise dos dados possibilitou o emergir
de trés categorias: as mdes revelam seus medos,
a ética profissional como elemento fundamental
do cuidado humanizado e afetividade durante a
assisténcia a partir da percepgao das maes.

As maes revelam seus medos

As participantes explicitam, através das
falas, os temores da hospitalizacdo vivida, onde a
inseguranga e o0 medo, aliados a falta de
conhecimento, resultaram em desespero. Cada
discurso emerge carregado de sentimentos e
lembrancas: “Porque assim, a gente chama
muito, eu mesmo toda hora chamava, tinha
medo, panico [agonia], ndo entendia nada que
tava acontecendo, pra mim meu menino ia
morrer a qualquer momento sabe [choro]...”
(Rosa). “E eu, sinceramente, eu fiquei tdo
desesperada que se ndo tivesse [pranto forte,
desespero, dor]... tela naquela janela eu tinha
pulado |4 de cima [angustia]” (Orquidea).

O impacto causado pelo desconhecido é o
pior possivel, traz uma angustia e um sentimento
de impoténcia agregado ao medo que faz morada
durante todo o tratamento, como evidenciado
nas falas: “Quando a gente comeca o tratamento,
de cara a gente fica nervoso né, com medo da
morte, com medo do cabelinho cair, da criancga
ficar ali presa naquela cama, emagrecendo,
sofrendo sem comer né [emocdo, olhos
lacrimejantes]... essas coisas tristes assim”
(Petunia). “Teve vez que eu sé pensava em
desistir [tristeza], em pegar nossas coisas e ir
embora daquele lugar. Sabe, pensava em deixar
minha filha viver os ultimos dias dela em paz, em
um ambiente de paz [angustia, dor]...” (Tulipa). “E
um momento de dificuldade muito grande pra
nés né, tanto para a crianga como pra mim
também que sou mae e fico vendo ali sofrendo...”

(Violeta).
Outro ponto evidenciado é a instabilidade
emocional gerada pela falta de

Revista de Enfermagem do Centro-Oeste Mineiro 2019; 9/2883

comunicacdo/didlogo entre profissionais e
acompanhantes que pode gerar conflitos de
relagdes. Por outro lado, a partir do momento
gue os pais entendem o cuidado e percebem que
estdo incluidos no processo, passam a reconhecer
os profissionais e se sentem satisfeitos pela
acolhida: “No inicio, quando estivermos
desesperadas, talvez a gente ndo consiga retornar
para vocés a dedicacao [emocdo e lagrimas], mas
quando o tempo for passando, vocés estardo
presentes em nossas preces € em NnossoS
coragGes [ternura]. Talvez o dinheiro ndo pague,
mas a nossa gratidao e o orgulho de Deus ao ver
o amor dispensado a outro ser humano, com
certeza, paga a dedicacdo e o carinho de vocés”
(Lavanda). Mas, assim, num olhar dessa crianga,
num sorriso, na confianca dos pais, nos detalhes
pequenos [emocdo]” (Rosa). “Quem fica 1d o
tempo todo aguentando a gente sdo vocés,
entdo, assim [euforial, agradecer e falar que
vocés assim manipulam, quer dizer manipulam
nao (sorriso), influenciam muito na vida da gente
nesse momento. Eu, assim, levo o rosto comigo
até hoje de todas que me ajudaram na primeira
internacdo [gratiddo e felicidade]” (Violeta).

O cancer, geralmente, é visto como
sinbnimo de dor, morte e sofrimento. O
diagndstico de cancer pode resultar em variados
aspectos diferentes em cada individuo. Porém,
reacées como medo, ansiedade, negacao,
desesperanca e perda de controle, geralmente,
s30 sentimentos comuns™.

O cancer infanto-juvenil altera comple-
tamente a dindmica do paciente e das maes
acompanhantes, uma vez que altera a rotina
familiar para rotinas hospitalares que sdo
compostas por internagdes frequentes e longas,
terapéutica agressiva. Somando-se a isso, a
interrupgdo de interagdo com outros membros da
familia. O resultado ndo poderia ser diferente de
sentimentos negativos constantes, entre eles:
soliddo, angustia, sofrimento e medo™?.

Muitos comportamentos relacionam-se a
dificuldade de a mde em lidar com a experiéncia
da doenca e da hospitalizagdao da crianga. Diante
desse cenario, elas se fragilizam e sentem-se
despreparadas para enfrentar o tratamento junto
com seus filhos, vivendo momentos de incertezas
e ansiedades diante da assisténcia prestada,
sendo importante que a equipe assistencial
entenda a valorizaggo e estimulo do
envolvimento desses dentro do cuidado™.

0O encorajamento do paciente hospitalizado
deve ser um componente chave da intervencao

www.ufsj.edu.br/recom - 4



Santos RS, Takeshita IM, Araujo CM, et al

da equipe, a fim de auxiliar na comunicacao
dessas familias sobre o cancer, sendo possivel a
reducado dos sintomas depressivos maternos'™.

Desta maneira, torna-se necessdria a
dedicacdo na oferta de atencdo as criancgas e suas
maes durante os cuidados, estabelecendo
relacdes de confianca e respeito entre o
profissional de salude, os pacientes e os
familiares, contribuindo, de forma positiva, nesse
processo de internacdo'™.

Acredita-se que o cancer resulta em uma
mistura de sentimentos em todas as pessoas
envolvidas. No paciente, por precisar se adaptar a
um tratamento que lhe causa sofrimento e
invasdes extensas e incertas; na familia, por
vivenciar essa situacdo inesperada que lhe causa
dor, problemas financeiros, sentimentos como
culpa, raiva, entre outros e na equipe, que se
entristece, sente-se fragil e impotente frente a
situacdo. Sendo assim, o cuidado equilibrado
entre biologista e humanizado, pode auxiliar as
familias no enfrentamento das dificuldades
vividas nesse periodo critico™®.

A ética profissional como elemento fundamental
do cuidado humanizado

Essa categoria evidenciou a importancia da
postura profissional durante a assisténcia
atribuida. De acordo com as maes, o respeito esta
diretamente relacionado com a sensacdo de
seguranca e a certeza da qualidade do
tratamento. As participantes acreditam que
exista uma necessidade de investir mais na
formacdo ética, revelando, em seus discursos,
uma impressdo negativa sobre a ética de alguns
profissionais de enfermagem: “Me falou, por alto
assim, que era exame e que eu ndo precisava
preocupar que meu filho nao ia ficar aleijado por
causa do exame ndo [raiva e antipatia]. Entdo,
assim, achei estranho né, a chefe que mais
estudou ali das meninas fazendo isso
[indignacdo]” (Plumeria). “Ndo falei nada porque
sendo é pior, ai que cuida menos, faz hora para
dar medicagdo, essas coisas [evidéncia de temor e
receio]. Entdo, assim, eu fiquei muito triste,
muito angustiada [tristeza, choro], até hoje eu
sinto sabe...” (Rosa). “[Choro] alguns fizeram
sentir assim muita tristeza [angustial. Até minha
menina ganhou (...) o nome de galinha choca
dentro do hospital ta, por parte do enfermeiro
[lembranca, revolta e tristeza]” (Orquidea).

Dentre os depoimentos, ficaram claras
gueixas simples como a falta de didlogo e apoio
encontrada pelos pais dentro dos hospitais e até
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mesmo a desolacdo e desilusdo vivida por eles
frente a equipe de enfermagem: “Eu ndo
conseguia explicar pra minha filha porque que ela
tava ali [tristeza], porque que Deus... tinha
deixado ela estar ali [pranto e angustia], e ali no
hospital eu também nao encontrei ninguém para
me ajudar a explicar pra ela [demonstracdo
manual de aperto no peito], que aquilo ali que ia
ajudar a sarar ela e porque que tinha que furar
sabe [choro e agonia]” (Petunia). “Tem que ta
olhando isso ai, porque sdo vidas humanas,
mesmo se fosse dum bicho a gente tem que ter
misericordia [revolta e indignagdo]. Ainda mais de
um ser humano, que pensa, que fala, tudo né,
tem raciocinio né. Ndo é qualquer coisa, entdo
vida, elas estdo cuidando de vida [tristeza e
raiva)” (Orquidea).

A seguir, numa contraposi¢do aos discursos
anteriores, revela-se uma equipe que conhece e
acredita na importancia da informagdo como
elemento imprescindivel na capacitacdo dos pais
para o enfrentamento da condicdo de cancer de
seu filho, ou seja, profissionais que contribuem
para a adesdo e melhor enfrentamento dos
envolvidos, conforme destacado: “Eu falava,
assim, como é que eu vou conseguir mexer em
casa com essa colostomia [angustia]. Vocé
entende, como é que eu vou conseguir, e ela
ensinava [pausa e gratiddao] entdo vocé pega a
vasilha, vocé faz isso, faz aquilo... [satisfacdo]...”
(Begbnia). “Outra coisa boa, também, era quando
as enfermeiras iam fazer algum procedimento né,
gue elas chegavam, assim, e explicavam tudo pra
mim [satisfacdo]. Falavam porque que tinha que
furar em lugar e ndo podia no outro... essas
coisas assim [gratiddo]...” (Violeta). “Todos os
dias, tinha uma enfermeira chefe que passava no
quarto (...), sempre me incluia nas conversas, e
isso me aproximou ainda mais de minha filha. Nos
ajudou muito” (Lavanda).

O cuidado envolve ética, principios e
valores e deve ser prestado,
imprescindivelmente, com carinho, afeto e
respeito. Ambos os autores afirmam que o
objetivo desse cuidado é o entendimento da
importancia do processo e o aumento da
seguranca e a inclusdo das mdes dentro da
unidade hospitalar, garantindo um conforto
maior dentro de um momento cruel, frio e
pavoroso™”.

O enfermeiro executa um  papel
fundamental para garantir que o encontro de
cuidado envolva consciéncia e sensibilidade na
interacao com o outro. Envolvendo-se as maes no
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plano terapéutico da crianga, esclarecendo riscos
e beneficios, mantendo empatia, sensibilidade,
flexibilidade e comunicacdo eficaz, aumenta-se a
seguranga e tranquilidade com relagdo a equipe e
a adesdo ao tratamento proposto(13’.

Ressalta-se que a PNH afirma que, num
mesmo diagndstico, além do que as pessoas
apresentam como semelhancas, é preciso aceitar
gue existem pontos de singularidade, como a
identificagdo de sinais e sintomas que se
expressam em um individuo de maneira
exclusiva®, o que demanda atengio também
exclusiva.

E desolador imaginar uma experiéncia
como as mencionadas nos discursos. Informar aos
pacientes e as suas maes, pontos essenciais para
a compreensdo do tratamento, é papel do
enfermeiro, como educador. Torna-se
indispensavel que esse profissional informe sobre
os procedimentos realizados pela equipe de
enfermagem e toda a propedéutica do
tratamento, objetivando o aumento na adesdo,
uma vez que a compreensao da mae sobre as
orientacbes dadas estimula a participacdo da
crianca nos cuidados que sdo considerados
necessdrios. A comunicagdo no ambiente
hospitalar permite facilitar o encontro da triade
(paciente, méae e equipe) e, quando é somada ao
respeito e valorizacdo do discurso do outro,
criam-se relacbes baseadas em afeto e
confianga™®.

Afetividade durante a assisténcia a partir da
percepg¢ao das maes

Os discursos que compdem essa categoria
evidenciaram a necessidade de carinho, amor,
atencdo e paciéncia dentro da assisténcia de
enfermagem.

InUmeros relatos destacaram a falta de
afetividade durante o tratamento e como isso
teve um impacto negativo no enfrentamento:
“Foi um relacionamento muito desgastante
[pausa e feicdo de tristeza]. Antes, eu pensava
que iria me ajudar a enfrentar esse problema,
mas, na verdade, o que eu percebi foi a geragao
de mais um problema [angustia e amargura]”
(Magndlia). “Como se a gente fosse um fardo
pesado demais para eles aguentarem, sabe?
[angustial. Ndo olha na cara, ndo responde o que
a gente pergunta, faz cara feia, essas coisas, né?”
(Lavanda). “A gente fica mais sensivel, né?
[emogdo] Entdo, coisas simples de chegar,
conversar, explicar o que vai fazer, sem ficar com
"caras e bocas", [antipatia] sabe?!” (Petunia).
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A necessidade de valorizacdo desses
aspectos ficou em evidéncia dentro de alguns
discursos. Em determinados momentos, foi
possivel perceber até mesmo a mudanga no
semblante dessas maes ao reconhecerem o afeto
dentro da assisténcia: “Ela vinha, falava com ela
que tinha que fazer, que ia doer na hora, mas
depois ia parar [aprovacdo], porque para ela
sarar, tinha que ser assim. E ela sempre me
explicava as coisas também, me pedia ajuda,
sabe? [esbogco de sorriso] Quando ela tava no
hospital, eu me sentia Util e ndo s6 uma mae
imprestavel que ndo podia fazer nada [gratidao].”
(Petunia). “Igual eu falei né... foi bom porque,
sempre que eu precisei, eles me ajudaram.
Deram atengdo, os remédios na hora certa
[gratidao], explicaram tudo que iam fazer, entao,
assim, me ajudaram muito [suspiro de alivio]”
(Amarilis).

Pode-se perceber, através das falas, que,
para motivar a equipe, torna-se importante o
reconhecimento da mesma sobre a percepcao
das maes com relacdo a essa humanizacao, a esse
colocar-se no lugar do outro em todos os
momentos do cuidado, partilhando, assim, do
sofrimento da familia e oferecendo apoio efetivo:
“Assim, isso é lindo demais, saber que tem
alguém que te enxerga ali como gente também
[choro emocionado], que tem alguém que nao
quer sé passar e dar o remédio e fazer um exame
e pronto [desaprovacdo]... E ela sempre parava
na cama do meu filho e brincava com ele e ele,
assim, na época, com quatro pra cinco anos,
amava... quando ela chegava [lembranca e
esboco leve de sorriso]” (Plumeria). “O que ficou
pra ele mesmo depois de tanto sofrimento
[lagrimas] foi o carinho dessas enfermeiras ao
pegar uma veia, ter o cuidado de falar que ia
doer, mas que ia ser rapido, o cuidado de raspar a
cabeca dele quando o cabelo comecou a cair em
grande quantidade [lembran¢a, pesar]... os
desenhos feitos nos curativos em todas as trocas,
essas coisas que ndao tem prego [sorriso]”
(Jasmim).

As falas também evidenciaram que, se a
equipe estiver atenta, por meio de uma escuta
sensibilizada, ird detectar a necessidade de afeto
dos familiares. Torna-se clara a necessidade de
informacgdes para as maes inseridas na assisténcia
e em todo o processo de vida da crianca, além da
valorizacdo de cada acdo, fala e momento, ou
seja, tudo que é relativo ao tratamento.

Os profissionais de saude, quando ndo tém
uma perspectiva clara desse tipo de valorizagao,
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tendem a reduzir a possibilidade de resposta
adequada as necessidades da familia, a interagado
com as maes e, consequentemente, a qualidade
da assisténcia, contribuindo para o aumento da
ansiedade e da inseguranca de todos os
envolvidos: “Deus é Amor, entdo vocés ja entram
no servico com o Amor na frente, vocé entende?!
[euforia] Porque nds precisamos muito de amor”
(Lavanda). “Quando se ama, coisas simples
acabam pagando o esforco, como por exemplo, a
vontade de viver da minha filha [gratidao]”
(Tulipa).

Ao dar atencdo e valorizar o familiar de
uma crianca com cancer, é possivel atender
suplicas como as dos discursos a seguir: “Pedi,
assim, um apoio maior para ndés que somos maes
e ndao queremos ver nossos filhos sofrerem, mas
também ndo sabemos como agir para ajudar
[sentimento de apelo e desespero]” (Petunia).
“Que ndo pensem que perdem tempo [ternural.
Quando dedicam um pouco mais para falar com a
gente, estdo investindo na felicidade de uma
familia [entonacdo e gestos de autoafirmacdo]”
(Jasmim).

E de extrema necessidade, o
reconhecimento dos profissionais sobre a
existéncia de vida, tanto do paciente como de sua
made, além da neoplasia compreendendo a
existéncia de pontos pessoais e das motivacoes
para a crianca e para os seus pais, a fim de
impulsionar a aceitacdo do tratamento: “Davam
importancia para ele... mesmo sendo pequeno
ali, podia conversar, podia falar [lembranca]”
(Magndlia). “Ela ficou muito contente [euforia e
lembrangal. Falou que ndo podia desanimar
porque tinha muita gente que acreditava
realmente nela [alegria]. Entdo, eu percebi que
ela recebeu forca por um gesto muito simples,
mas humano... [gratiddo]. Ela tinha mais um
objetivo para lutar [emocdo e lagrimas]” (Tulipa).

A convivéncia durante a hospitalizagdao é
facilitada quando os familiares colaboram na
assisténcia. A familia é a pega chave no processo
de cura, uma vez que ajuda a crianga a enfrentar
a inseguranga e o sentimento de soliddo. Essa
relacdo terapéutica pode ser maximizada quando
os profissionais de saude se interessam em
valorizar a relagao afetiva entre familiar e cliente
hospitalizado™.

Quanto mais eficaz a comunicacdo entre os
profissionais de saude e a familia, menor a
ansiedade das maes e maior propensdo para o
seu envolvimento, favorecendo a adesdo aos
tratamentos, o processo de enfrentar a doenga e
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de autonomia. Em contrapartida, quando as maes
ndo encontram esse apoio, existe uma tendéncia
a desisténcia do tratamento e entrega a
doenga™.

As mades tendem a perceber a
hospitalizagdo da crianca através da interagao
com a equipe de saude e com os cuidados
prestados, valorizando a tecnologia e a dedicacao
dos profissionais, mas, acima de tudo, afetividade
e sentimentos como respeito e consideracao,
indispensaveis para as relagdes interpessoais. Os
discursos acima revelam que ainda hd lacunas
afetivas na assisténcia de enfermagem®.

A enfermagem se destaca pela
proximidade com o paciente, sendo, por isso,
uma profissdo responsavel pelo olhar holistico,
contemplando, no processo de cuidar, as
dimensGes bioldgica, mental, emocional e
espiritual do ser humano. A empatia e a ética nas
acOes garantem o vinculo e a existéncia de um
apoio para os pais envolvidos no tratamento.
Quando a equipe compreende o grau de
importancia do envolvimento da made, aciona
componentes que aperfeicoam a conquista da
confianca da mesma, ultrapassando a razdo que
instrumenta a técnica, facilitando o encontro com
a sensibilidade. Assim, a gestdo do cuidado
incorpora-se com a gestdo das emocgoes,
mediando o cuidado e a atenco pediatrica®’.

CONSIDERAGOES FINAIS

A partir das trés categorias analisadas,
tornou-se possivel uma compreensdo sobre a
percepcdo do cuidado humanizado de
enfermagem pelas maes de criangas com cancer.

De um modo geral, os principais medos
revelados sdo o da morte e o da incerteza do
tratamento. A falta de informacdes, de vinculos e
de segurangca na equipe estiveram presentes
como  principais desencadeadores  desses
sentimentos.

Escutar as queixas, duvidas e temores das
familias, inclui-las no cuidado e criar vinculos
ajuda a diminuir a sensagdo de impoténcia e
inseguranca. As mdes comeg¢am a confiar na
equipe e sabem que podem contar com o apoio
tdo necessario durante essa jornada.

A falta de informagdo, condutas
ameacadoras e desrespeitosas revelam a falta de
postura dos profissionais e reflete até mesmo na
necessidade de uma abordagem maior sobre o
tema durante a formacdo do individuo. Quando
as maes percebem que a equipe acolhe a crianga
e nao a doenga, respeitando os valores e os
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sentimentos e transmitindo afeto, acreditam que
o cuidado prestado é humanizado e essencial.

De acordo com os discursos, o cuidado
humanizado é aquele que se baseia na ética
profissional, na técnica, na seguranga, na
empatia, na afetividade e que sempre considera a
subjetividade de cada individuo envolvido no
processo da doenca.

Nesse sentido, o conhecimento dos
profissionais sobre a qualidade da humanizacao
da assisténcia dispensada, de acordo com as
maes, permite uma reflexdo e uma
reestruturacdo das acles utilizadas durante o
cuidado. Além disso, torna a relagdo mais
agradavel, motivando ambas as partes envolvidas
no processo e auxiliando na melhora do ambiente
em que a crianga se encontra.

Os discursos analisados evidenciaram
uma discrepancia com relagdo a essa
assisténcia. Algumas mades se sentiram
completamente acolhidas e apoiadas, mas, em
contrapartida, outras se sentiram
desamparadas e desrespeitadas. Destaca-se
entdo, a necessidade de mudancas no
gerenciamento do cuidado, valorizando os
envolvidos no processo de maneira
multidimensional e tornando relevante a
complexidade do individuo como ser humano.

A assisténcia humanizada acontece quando
todos os envolvidos sdo incluidos e torna-se
possivel criar novas maneiras de cuidar e de gerir
esse cuidado. Conhecer as pessoas que estdo
envolvidas é fundamental para auxiliar no
desenvolvimento dessas novas abordagens e
acles e, consequentemente, na melhoria desse
cuidado.

Uma limitagcdo deste estudo foi o uso de
um cenario Unico, mostrando uma realidade
pontual, mas que pode refletir aspectos
importantes deste universo do cuidado
humanizado para a crianga com cancer e sua
familia.
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