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RESUMO

Objetivo: Compreender a rotina e as implicacdes a satide mental de criancas com cancer hospitalizadas, na perspectiva dos familiares.
Método: Pesquisa qualitativa, realizada com 11 familiares de criancas hospitalizadas em uma unidade de internacéo oncopedidtrica, durante
0 més de setembro de 2022. Os dados foram produzidos por meio de entrevistas semiestruturadas e analisados conforme Andlise Temtica
de Minayo. Emergiram duas categorias:“A rotina da crianga durante a hospitalizagdo” e “A satide mental da crianga durante a hospitalizagdo”
Resultados: Na rotina da crianca, os participantes perceberam mudangas provocadas pelo ambiente hospitalar que ndo coincidem com
adindmica familiar, no entanto, a presenca da equipe multiprofissional atenua o estranhamento vivenciado nesse processo. Em relagdo a
salide mental, entre os sentimentos experienciados pelas criancas surgiram raiva, saudade e tristeza, repercutindo em comportamentos
como desanimo e agressividade. Essas repercussdes possuem interface com o entendimento confuso da criana sobre a sua doenga.
Consideragdes Finais: As perspectivas dos familiares contribuiram para a reflexdo sobre o processo de satide e doenca de pacientes
pediétricos em tratamento oncoldgico, em virtude dos mesmos desempenharem um papel essencial no cuidado, acompanhando de
perto tudo aquilo que emerge no dia a dia dessas criancas no ambiente hospitalar.

Descritores: Satide Mental. Pediatria. Oncologia. Enfermagem Pedidtrica. Cuidado da Crianca.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la rutina y las implicaciones para la salud mental de los nifios hospitalizados con cdncer, desde la perspectiva
de los familiares.

Método: Investigacion cualitativa, realizada con 11familiares de nifios hospitalizados en una unidad de internacién oncopedidtrica, durante
el mes de septiembre de 2022. Los datos fueron producidos a través de entrevistas semiestructuradas y se analizd seqdn el Andlisis Tematico
de Minayo, surgiendo dos categorfas: “La rutina del nifio durante la hospitalizacion”y“La salud mental del nifio durante la hospitalizacion”
Resultados: £n la rutina del nifio, los participantes notaron cambios provocados por el ambiente hospitalario que no coinciden con
la dindmica familiar, sin embarqo, a presencia del equipo multidisciplinario mitiga la extrafieza vivida en este proceso. En relacion a
la salud mental, los sentimientos experimentados por los nifios incluyeron ira, afioranza y tristeza, resultando en conductas como el
desdnimo'y la agresion. Estas repercusiones interactdan con la comprensién confusa que tiene el nifio de su enfermedad.
Consideraciones finales: Las perspectivas de los familiares contribuyeron para la reflexién sobre el proceso de salud y enfermedad
de los pacientes pedidtricos en tratamiento oncoldgico, ya que ellos desempefian un papel esencial en el cuidado, acompafiando de
cerca todo lo que emerge en el cotidiano de estos nifios en el ambiente hospitalario.

Descriptores: Salud Mental. Pediatria. Oncologia Médica. Enfermerfa Pedidtrica. Cuidado del Nifio.

ABSTRACT

Objective: To understand the routine and implications on the mental health of hospitalized children with cancer, from the perspective
of family members.

Method: Qualitative research, carried out with 11 family members of children hospitalized in an oncopediatric inpatient unit, during the
month of September 2022. The information was produced through semi-structured interviews and was analyzed according to Minayo's
Thematic Analysis, emerging two categories: " The child’s routine during hospitalization”and"The child’s mental health during hospitalization”
Results: In the child's routine, participants noticed changes caused by the hospital environment that do not coincide with family
dynamics, however the presence of the multidisciplinary team mitigates the strangeness experienced in this process. In relation
to mental health, the feelings experienced by children included anger, longing and sadness, resulting in behaviors such as
discouragement and aggression. These repercussions interface with the child’s confused understanding of their illness.

Final Considerations: The perspectives of family members contributed to reflection on the health and illness process of pediatric
patients undergoing oncology treatment, as they play an essential role in care, closely monitoring everything that emerges in the daily
lives of these children in the hospital environment.

Descriptors: Mental Health. Pediatrics. Medical Oncology. Pediatric Nursing. Child Care.
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l INTRODUGCAO

O cancer infantojuvenil é caracterizado como um grupo
de diversas doencas provenientes da proliferacdo descon-
trolada de células anormais, que pode ocorrer em qualquer
lugar do organismo, afetando principalmente células do
sistema sanguineo e tecidos de sustentacdo. Os tumores
mais frequentes na infancia e na adolescéncia séo as leu-
cemias, os tumores do sistema nervoso central, os linfomas,
0s neuroblastomas e os retinoblastomas™.

Cerca de 10% dos casos de cancer infantojuvenil estéo
relacionados a existéncia prévia de anormalidades genéticas
e hereditarias. Apesar de se apresentar, no Brasil, como a pri-
meira causa de morte por doenca em criancas e adolescentes
(8%), o progresso no tratamento do cancer na infancia se
mostrou significativo nas Ultimas quatro décadas, e atual-
mente 80% das criancas com cancer podem ser curadas!”.

Ahospitalizacao infantil se faz necessdria, em geral, diante
daimpossibilidade de dar continuidade aos cuidados fora deste
ambiente, que, por sua vez, acaba ocasionando o afastamento
da crianca da sua rotina e suas redes de suporte. Essa é uma
situacdo que pode gerar medo, inseguranca e desconfianca
nas criangas, caracteristicas que podem ser observadas na
mudanga de comportamento, como choro e agitacao, gerando
desconforto e estresse tanto na crianga, quanto na familia®.

Quando hospitalizada, a crianca é afastada da sua rotina
e exposta ao sofrimento fisico e emocional, deparando-se
com novas vivéncias cotidianas, que incluem exames, medi-
camentos, consultas e procedimentos invasivos, resultando
na fragilizagdo fisica e consequente passividade frente ao
seu adoecimento®.

Tendo em vista esse momento delicado, a equipe mul-
tiprofissional necessita atentar aos sinais de sofrimento
psiquico que criangas com cancer podem desenvolver,inde-
pendente da fase do tratamento. Nas unidades de pediatria
o principal desafio é o enfrentamento e a deteccdo precoce
de sofrimento emocional, afetivo e mental, associado as
condigdes e contextos de vida estressantes, antes, durante
e apos a hospitalizagdo®.

A perspectiva da atencdo psicossocial no cuidado de
criancas em sofrimento mental se coloca como uma das
principais estratégias que aproxima a vivéncia da clinica
pediatrica de um cuidado integral e sensivel as demandas
emocionais das criancas nessa situacdo. Ha esforcos para se
criar estratégias de prevencéo e de continéncia ao sofrimento
das criancas e adolescentes em processo de adoecimento e
hospitalizagdo® minimizando os efeitos nocivos do processo
de adoecer na crianca.

A familia ocupa um lugar importante no cuidado aos
pacientes pediatricos, acompanhando o seu desenvolvi-
mento, inclusive nos momentos de vulnerabilidade, como a
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necessidade de hospitalizacdo. E quem identifica os primeiros
sinais de sofrimento frente a mudanca da rotina, relacionadas
a cada uma das etapas do processo salde-doenca e trata-
mento, tornando-se a principal fonte de cuidado e aliada a
equipe multiprofissional®.

Na literatura, estudos contemplam a perspectiva da saude
mental dos familiares de criangas com cancer”'9. Ha tam-
bém estudos com énfase na discussdo sobre os transtornos
psiquiatricos na infancia frente a experiéncia de tratamento
oncolégico™ . No entanto, ainda sao necessarios estu-
dos que contemplem a rotina na hospitalizacdo e a saude
mental de criangas diagnosticadas com cancer a partir das
perspectivas dos familiares, repercutindo na necessidade
de aprofundar a compreensao da tematica.

Corroborando com esse cenario, a motivagao para rea-
lizar esse estudo advém da insercdo das autoras em uma
unidade de internacdo onco-pediétrica, na qual puderam
observar as rotinas das criangas e de suas familias durante a
hospitalizagao. Durante essa experiéncia, evidenciou-se que
no tratamento do cancer infantil, as rotinas das criancas sao
permeadas por situacdes e momentos que podem corrobo-
rar e/ou intensificar diferentes formas de sofrimento, como
seguir muitas regras, controlar horarios, lidar com os efeitos
colaterais das medicacdes, realizar procedimentos invasivos
e dolorosos, além de presenciar as repercussdes disso nos
seus pais e/ou responsaveis.

Tendo em vista a experiéncia complexa e multifacetada
do cancer nainfancia somada a subjetividade e as incertezas
acerca dadoenca, tem-se por questao norteadora do estudo:
Qual a perspectiva dos familiares sobre a rotina e a salde
mental de criancas com cancer hospitalizadas? Assim, essa
pesquisa objetivou compreender a rotina e as implicagoes
a saude mental de criancas com cancer hospitalizadas, na
perspectiva dos familiares.

B METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo exploraté-
ria e descritiva, norteada pelo instrumento Standards for
Reporting Qualitative Research (SRQR)!", visando o fortaleci-
mento do rigor metodoldgico.

O estudo foi realizado em uma Unidade de Internacéo
de Oncologia Pediatrica de um hospital do Sul do pais, que
dispde de 24 |eitos destinados a criancgas e adolescentes de
zero a 18 anos com diagnéstico de cancer, sendo um dos
principais centros de referéncia de tratamento oncolégico
infantojuvenil do pafs.

A Unidade oferece apoio psicossocial para as criancas
e seus familiares, contando com servico de recreacionistas,
psicologos, médicos, equipe de enfermagem e servico social,
que fornecem auxilio na diminuicdo dos danos do cancer
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infantojuvenil nas diversas esferas da vida do paciente e
da familia.

A coleta dos dados ocorreu durante o més de setembro
de 2022, mediante a realizagdo de uma entrevista semi-es-
truturada, na propria unidade hospitalar, em sala reservada
respeitando a privacidade dos participantes. O recrutamento
ocorreu de forma intencional por convite, a partir da sinali-
zacado da equipe de enfermagem sobre a possibilidade de
participar da pesquisa. Apds a apresentacdo dos objetivos
do estudo por uma pesquisadora com experiéncia prévia
com pesquisa qualitativa e concordancia em participar.

A populacao alvo foi os familiares de criangas hospita-
lizadas na referida unidade. Foram incluidos no estudo os
familiares de criancas com idade entre zero e 12 anos, com
diagndstico conclusivo de cancer hda no minimo trés meses e
com duas ou mais internacdes prévias relacionadas ao trata-
mento oncoldgico, e que estivessem diretamente envolvidos
no cuidado. Entende-se nesse estudo que trés meses é um
tempo consideravel para surgimento de alteragcdes na rotina
da crianca, passado o momento das primeiras mudancas que
o diagndstico e o tratamento causam na familia.

Néo foram contemplados nessa pesquisa os familiares
menores de 18 anos ou com dificuldade de comunicacéo
verbal, que impossibilitasse a transcricdo dos audios da
entrevista, como por exemplo, familiares que se comuni-
cassem pela Lingua Brasileira de Sinais ou apresentassem
dislalia ou disartria, que foram identificadas considerando
o conhecimento da equipe de enfermagem sobre essas
particularidades. Ao todo, participaram 11 familiares que
preencheram os critérios de inclusdo, considerando o pro-
cesso de saturacdo de dados.

A entrevista seguiu um roteiro de questées fechadas
sobre o grau de parentesco, perfil sociodemogréfico do
participante e da crianca e com questdes abertas: “Fale
sobre a descoberta do cancer para a/o (nome da crianca)”;
“Fale sobre o cotidiano da/o (nome da crianca) durante a
internacao” e “Fale sobre a salde mental da/o (nome da
crianca) frente a doenca”. As entrevistas variaram entre
10 e 25 minutos, foram audiogravadas e, posteriormente,
transcritas na fntegra, sendo identificadas com a letra“F"de
familiar, sequidas pelo nimero representando a ordem em
que ocorreram (F1,F2,F3,.F11).

As transcricdes foram analisadas através da Anélise
Temética de Minayo!?, que compreendeu trés etapas: 1)
Pré-andlise — todo material empirico foi organizado e subme-
tido a uma leitura abrangente do conjunto de informacoes, a
constituicao do corpus, havendo a retomada do objetivo do
estudo e definicdo de marcadores que orientassem a reflexao
final; 2) Exploracdo do material — uma nova leitura minuciosa
das transcricoes, em que o material foi agrupado em catego-
rias prévias para organizacédo do conteudo, visando alcancar

a compreensado do texto. Durante a categorizagdo houve a
reducdo do texto transcrito das entrevistas, classificacdo e
agregacao dos dados, apods foram divididos por categorias
responsaveis pela especificacdo dos temas; 3) Interpretacéo
- Asinformacdes obtidas foram evidenciadas e a partir delas
foram realizadas inferéncias e interpretacdes, relacionando
as informacdes em torno de uma nova dimensao tedrica,
baseada na literatura.

Dessa andlise, emergiram as categorias tematicas: A
rotina da crianca durante a hospitalizacao e A salide mental
da crianga durante a hospitalizacéo.

O estudo teve parecer aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da instituicdo de salde proponente sob
ndmero 60923722.30000.5327. Os principios éticos tam-
bém foram assegurados mediante a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelo parti-
cipante, em duas copias, uma com o familiar e outra com
a pesquisadora. Esse estudo apresentou riscos minimos,
aqueles relacionados a integridade emocional, desconforto
ou constrangimento ao abordar o contetdo das perguntas.

Hl RESULTADOS

Os participantes da pesquisa foram oito mulheres (72,7%)
e trés homens (27,3%), com idades entre 20 e 53 anos. A
escolaridade dos participantes variou de nivel fundamental
completo a nivel superior completo. Sobre o grau de rela-
cao com as criancas, oito entrevistadas eram maes (72,7%)
e trés participantes eram pais (27,3%). Quanto as criangas,
sete eram meninas (63,6%) e quatro eram meninos (36,4%)
e suas idades variaram entre 11 meses e 11 anos.

A rotina da crianca durante a hospitalizacao

Na presente categoria, 0s participantes trouxeram as
mudancas provocadas por essa experiéncia, emergindo
duas subcategorias: Cotidiano da Internacao e Contato com
a Equipe Multiprofissional.

O cotidiano de uma crianga com cancer hospitalizada, em
uma unidade de internacao de oncologia pediétrica, difere
daquela vivenciada no domicilio. Dentre os apontamentos
trazidos pelos familiares, destacou-se a divergéncia do co-
tidiano hospitalar, composta por regras, daguela vivenciada
em casa, onde a crianca tem maior liberdade.

Em casa ela néo tem rotina para nada, ela faz as coisas
a hora que ela quer: ela acorda a hora que ela quer,
ela come a hora que ela quer, ela toma banho se ela
quiser. Aqui ndo, aqui ela tem que tomar banho, tem
que comer, tudo no hordrio. Se nGo comer, a comida vai
embora e depois ela fica com fome. Dai ela acha que é

Rev Gatcha Enferm. 2024;45:€20230238 3




B Nunes IM, Duarte MLC, Silva DG, D’Avila AP, Pavani FM, Trindade KR

culpa minha. Em casa ndo, eu dou comida a hora que
ela quer, quando ela sente fome. (F1)

O fato do ambiente ndo ser familiar parece interferir,
visto que a crianca encontra-se longe do seu quarto e da sua
cama, havendo a vontade de ir para casa e para 0 ambiente
que lhe é familiar.

Para a crian¢a aceitar que vai dormir no hospital e ndgo
mais na cama e no quarto dela é dificil. Nos primeiros
dias eu percebi isso. Ele aceita, a gente conversa coméele,
porque ele é bastante inteligente. A gente explica que
vamos Id fazer os remédios uns dias e logo voltamos para
casa, sé que passauns dois dias e ele jd estd perguntando
‘quando que volta?” por que ele ndo volta, por que os
outros vao e ele nao vai?” isso ai é brabo. (F5)

Com o passar do tempo, entretanto, algumas criangas
parecem adaptar-se dentro dessa rotina de forma a com-
preendé-la como parte da sua vida.

Ele se acostumou com aquele ritmo de tomar cafezinho,
irbrincar, voltar, almocar e tirar um soninho. Eu até falava
que eu ndo sabia se ele sabia mais o que era a casa dele
[..]. A rotina dele sempre foi assim aqui: acorda, toma
café, toma remédio, toma café, depois toma remédio de
novo e ai' vai brincar um pouquinho, volta e almoga, as
vezes dorme um pouquinho, as vezes ndo, vai brincar
mais um pouco, toma remédio de novo, vem, janta,
toma remédio de novo. E muito remédio. (F10)

J& o contato com a equipe multiprofissional faz parte
da rotina das criangas internadas, o que auxilia a atenuar o
processo de hospitalizacdo, uma vez que os trabalhadores
se mostram preocupados e atentos as demandas de cui-
dado dos pacientes. Os familiares referiram que as criangas
gostam da equipe multiprofissional, se sentem seguras e
a vontade em relacdo aos mesmos, criando vinculos que
superam as necessidades de cuidado, encontrando lugares
de proximidade, apoio e afeto.

Acho que ela se sente bem a vontade aqui. O pessoal
todo trata ela super bem. Eu também acho que ela é
bem querida. Ela gosta de todo mundo, ndo briga, ndo
resmunga [...] Nunca vou falar mal, sempre foi bem
tratada desde a primeira vez que ela entrou aqui, por
todo mundo [..]. Ela gosta muito do pessoal, pelo menos
distrai ela. Ela conversa bastante. (F1)

Ele custou, ele se acostumou mesmo depois que a gente
passou pela Covid, que a gente foi pro décimo andar

4 Rev Gatcha Enferm. 2024;45:e20230238

(unidade pedidtrica Covid). A gente foi prald e ndo tinha
ninguém que ele conhecia. Quando ele desceu e viu 0s
profissionais que jd conhecia, a caminha que jd conhecia,
ele se sentiu muito mais sequro, sorriu e brincou com
todo mundo. Ele ficou mais alegre. (F10)

A saiide mental da crianca durante a
hospitalizacao

Nessa categoria os participantes trouxeram os sen-
timentos gerados durante esse momento vivenciado. A
partir disso surgiram trés subcategorias: Sentimentos e
comportamento da crianca, Entendimento da crianca sobre
a sua doenca e Efeitos adversos da quimioterapia e excesso
de procedimentos.

O paciente pediatrico € inevitavelmente afetado frente
a experiéncia do cancer e da hospitalizacéo, ocorrendo
alteracdes nos seus sentimentos e comportamentos. As
consequéncias da hospitalizacdo infantil e das repercussoes
da doenca podem resultar em raiva, tristeza, saudade, irrita-
bilidade, estresse, preocupacao e inseguranca. Como forma
de expressar e como consequéncia desses sentimentos, 0s
pais perceberam alteragdes comportamentais das criancas,
que se tornam mais desanimadas e agressivas. Tais efeitos
foram verbalizados nas falas a sequir.

Aqui ela ndo tem muito animo, fica bem fechada, na
dela, ndo sei se ela se sente estranha, mas ela ndo fica
muito bem aqui ndo, porque eu jd reparei isso muitas
vezes. E diferente porque ela ndo se sente & vontade aqui,
darelasé fica no celular, olhando TV, dormindo, nem na
recreacdo ela gosta de ir muito. (F9)

Notei que minha filha mudou bastante. Seque sendo
feliz, mas ficou um pouco mais agressiva, um pouco
mais estressada [...] Eu sei que tocou bastante ela psico-
logicamente quando nés estdvamos na UTIP. Eu acho
que é uma coisa que ela ndo vai esquecer jamais, vai se
lembrar de tudo. Ela fala que ndo quer mais voltar para
Id [...] Ela sentia muita, muita saudade. (F4)

Ela até aguenta ficaruma semana, uns dez dias aqui, mas
depois comega a ficar brava. Quanto mais tempo, mais
nervosa elafica, ela comega a se cogar, comega a se ma-
chucar. Affoi guando os médicos comecaram os remédios
praela de ansiedade |[...] Porque fica aqui trancada e nada
pode, ‘nada pode’, sé isso que ela fala,ndo posso fazer
nada, ndo quero mais ficar aqui, quero ir embora’ (F1)

Na perspectiva dos participantes, o entendimento das
criangas com cancer hospitalizadas quanto ao seu adoeci-
mento é confuso e varidvel. Os pacientes peditricos veem
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o hospital como um ambiente novo e ndo compreendem
que a hospitalizagao é decorrente de uma doenca da qual
elas também ndo tem entendimento.

Ela ndo entendia muita coisa, para ela foi novidade
aqui no hospital, porque ela nunca tinha ficado inter-
nada antes do diagndstico de cancer, ela ndo entendia
o que ela tinha e dai eu ndo tinha explicado pra ela até
apsicéloga falar “vai conversar com ela, explica porque
que ela td aqui, porque que ela faz isso” até que eu tive
que conversar que ela que tinha um dodéi na barriga,
agora ela entende, antes ela néo entendia. (F9)

Os pais, por sua vez, relataram receio em explicar de
forma detalhada a doenca e a sua gravidade para a crianca.
Entretanto, a preocupacdo com a magnitude da doenca
nao parece preocupar os bebés e as criancas maiores de
forma tdo intensa quanto preocupa seus familiares, pois
nao entendem a real gravidade da doenca.

Nao teve muito como saber por conta da idade dele. A
gente descobriu quando ele tinha perto dos trés meses.
Para ele era descoberta do mundo, até hoje acho que
ele estd descobrindo o mundo (...) Ele ndo entende ainda
tudo que estd passando ao redor.(F3)

Na realidade eu nunca expliquei paraela, eu sé expliquei
que seu cabeloiria cair, que ela iria precisar de algumas
injecées [...] Eu acho que ela levou a situagdo melhor que
eu, eu achei que ela iria estar pior, mas néo. (F4)

Os pais relataram o quao fortemente o tratamento e os
procedimentos interferem na salde mental dos seus filhos,
causando alteracdes que geram desconforto na crianga em
tratamento antineoplasico e as deixam mais prostradas
e debilitadas.

Ela quando sabe que vird para cd comeca ‘ndo mamde,
ndo quero, vai vocé, vao furar meu peito, vao furar aqui
no meu bracinho” E algo que precisa, se ndo precisasse
eundo trazia, mas como precisa eu tenho que trazer. (F4)

Oque deixa ele mais triste é o desconforto dos efeitos da
quimioterapia, quando ele estd com falta de apetite, que
é rotineiramente. Apds a quimioterapia, a célica deixa
ele desconfortdvel. (F3)

Ele ficou mais revoltado. Ele é agitado, mas era mais
carinhoso. Agora cada vez que vai fazer um procedi-
mento ou alguma coisa, ele se bota em mim depois |[...]
Na cabeca dele, ele td Id quietinho na casa dele bem, e a
mde tira ele de Id pra judiarem, por isso eles se revoltam
com a mde. Com os outros ele é bem de boa, é comigo,

porque cada vez que ele vai fazer alguma coisa ele td
olhando pra mim né, estou sempre agarrando ele, ai eu
acho que mexe bastante com a crianga. (F7)

A percepcao negativa feita pelas criancas em relagdo aos
procedimentos invasivos apareceu na fala dos participantes,
especialmente frente aqueles que envolvem agulhas. Tais
intervencdes causam medo e deixam os pacientes pedia-
tricos mais irritdveis. Algumas méaes referiram perceber que
os seus filhos associam o sofrimento a uma permissdo dada
por elas de que o segurem e o0 machuquem, indo contra a
associacado usual das criancgas a essa cuidadora como uma
figura de protecéo.

M DISCUSSAO

No campo da salide mental, trabalhar com a rotina da
pessoa é um aspecto importante a garantia do cuidado
humanizado e integral, o que envolve acdes que possam
valorizar o seu cotidiano. Para tanto, as alteragdes que ocor-
rem a partir de uma doenca e suas repercussoes, instigam
os profissionais de saude a repensarem espacos de cuidado
que possam favorecer a construcdo de novos sentidos e
significados atribuidos as rotinas.

Em relagao ao cotidiano da internagao, estudos corro-
boram com o achado dessa pesquisa de que o processo de
hospitalizacdo da crianca desencadeia mudancas em seu dia
a dia e por vezes pode ocorrer a falta de valorizacdo do seu
cotidiano. A rotina hospitalar faz parte do enfrentamento
da doenca para a crianga, visto que a adaptagao a um novo
ambiente é um desafio!'®. Dessa maneira, a mudanca de
ambiente e a rotina da internacéo sao fatores geradores de
ansiedade nessa populacao, representa a separacdo dos
sistemas de suporte da crianca, sendo evidenciada pelo
estresse e pelo desejo de retornar para casa‘’-1%.

As criangas com condicdes cronicas e complexas pos-
suem uma rotina de cuidados intensa. O cotidiano na hos-
pitalizacdo é composto por atividades diversas que incluem
higiene, alimentacdo, administracdo de medicamentos,
procedimentos, atendimentos clinicos, brincadeiras e des-
canso. Vale ressaltar que, na maioria das vezes, os cuidados
relacionados ao tratamento, se sobressaem em relacao as
atividades Iudicas e sociais"", ndo pelo tempo que deman-
dam, mas pela complexidade que esses processos envolvem.

Frente a necessidade de tratamento em centros especia-
lizados, a familia encontra-se também fragilizada, por estar
diretamente envolvida no cotidiano de tratamento do seu
familiar”. O cuidar de um filho com cancer traz dificuldades
relacionadas ao processo de adaptacdo a realidade social
estabelecida, tendo como propdsito o alcance do bem estar
da crianca e a cura da sua doenca®,

Rev Gatcha Enferm. 2024;45:€20230238 5




B Nunes IM, Duarte MLC, Silva DG, D’Avila AP, Pavani FM, Trindade KR

Com as inumeras e longas internacdes, a crianca pode
internalizar a rotina da hospitalizacdo, conhecendo a mesma
e 0s profissionais nela inseridos. Essa vivéncia ocorre pela
experiéncia didria e pela repeticdo, que o paciente experi-
menta em longos periodos hospitalizado, passando a se
apropriar dos objetos, pessoas e intervencdes presentes
nele, explorando e se reconhecendo dentro desse meio!'?.

Quanto ao contato com a equipe multiprofissional, é
citado na literatura que, durante a internacao, os familiares,
geralmente, percebem a construcao de vinculo com essas
equipes enquanto um aspecto importante da assisténcia no
tratamento e acompanhamento®?. Além disso, as criancas sao
acometidas no ambito dos seus sentimentos, sendo essencial
0 seu auxilio e compreenséo, oportunizando a criagdo de um
contexto de cuidado e tomada de decisbes participativas®".
Dessa forma, é necessario que os profissionais conduzam
0s cuidados a partir de uma postura acolhedora e sensivel,
favorecendo a aproximacao, para a construcdo de vinculos.

Esse movimento possibilita 0 estabelecimento de relagdes
de confianca, que podem facilitar o cuidado direcionado
as necessidades especificas de cada crianca, ao mesmo
tempo que convoca os profissionais a desenvolverem uma
assisténcia utilizando ferramentas que envolvem: o toque,
a escuta, a sensibilidade e o olhar atento as manifestacdes
de sofrimento psiquico e suas respectivas repercussdoes?!.

A sensibilizacdo do profissional de satde a singularidade
das criancgas estabelece, para além de relacdes harmoniosas
superficiais, uma comunicacéo efetiva e facilitadora da hospita-
lizagdo para todos os envolvidos. Em relacédo a enfermagem, o
cuidar auténtico, gue demonstra respeito, atencao, zelo e afeto
constitui uma experiéncia de trocas genuinas, que fortalece
a confianca entre o paciente pediétrico e o profissional®@?.

O manejo da salde mental dessas criancas pela equipe
multiprofissional é diversificado e deve ser desenvolvido
observando o que estd imposto e as prioridades do paciente
em cada etapa. Torna-se importante a compreenséo de que
cada encontro com o sujeito € Unico e singular®,

O desenvolvimento de estratégias de enfrentamento, o
auxilio na compreensao e no controle dos sentimentos, a
mediacao de conflitos familiares, orientacdo em relacéo ao
tratamento e promocéo de vida, sao acdes de cuidado que
podem ser realizadas com criancas com cancer®@.

A atuacéo profissional no que diz respeito a saide mental
de criangas com cancer requer cuidados éticos, adocao de
procedimentos técnicos aliados a empatia, humanizacéo,
cuidado com as demandas trazidas e escuta ativa. Sempre
frente a0 manejo da saide mental deve haver respeito
as histdrias de vida de cada individuo, bem como as suas
crencas e limitagoes®?.

Paraisso, é necessario que as especificidades emocionais,
fisicas e espirituais dessas criancas sejam consideradas em seu
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plano de cuidado, tratamento e acompanhamento. O paciente
pediatrico deve ser assistido de forma integral de acordo com
as suas particularidades, abrangendo a compreenséo e aten-
dimento dos seus anseios, de forma a auxiliar na adaptacao
a0 seu novo contexto de vida, ambiente e cuidados.

Em relagcdo aos sentimentos e comportamentos da crian-
¢ca, estudos corroboram com os achados de que a crianca
acometida pelo cancer experiencia medo, dor e ansiedade,
gue geram mudancas nessa crianca®. O cancer é uma doenca
que ameaca a vida e é retratado pelos pacientes pediatricos
associado aos sentimentos negativos, pois cada sujeito viven-
cia adoenca de maneira singular, entretanto, de modo geral,
incertezas e insegurancas permeiam o sofrimento que surge
de maneira inesperada e muitas vezes incompreensivel??.

Nesse sentido, sentimentos ambivalentes permeiam o
ambiente hospitalar para o paciente pediatrico, podendo
representar um local que possibilita a cura, bem como um
espaco controlador, agressivo e indesejado. Quando hospi-
talizada, a crianca é afastada da sua rotina e exposta ao sofri-
mento fisico e emocional, deparando-se com novas vivéncias
cotidianas, que incluem exames, medicamentos, consultas
e procedimentos invasivos, resultando na fragilizacdo fisica
e conseguente passividade frente ao seu adoecimento®.

Tendo em vista a existéncia desses aspectos, a identifi-
cacao precoce de questbes referentes a salide mental de
criangas com cancer é essencial para diminuir os efeitos
deletérios do seu adoecimento. A longo prazo, tais impactos
sao percebidos pelo risco elevado que sobreviventes do
cancer infantil tém de desenvolver ansiedade e depressao,
mesmo anos apds a cura’’,

Quanto ao entendimento da crianga sobre a sua doenga,
a literatura aponta, da mesma forma que os resultados do
presente estudo, que é comum as criangas ndo entenderem
a real gravidade da sua doenca e, consequentemente, a ne-
cessidade da internacao hospitalar e do tratamento ao qual
estdo sendo submetidas. O desconhecimento desses pacientes
frente aos fatores que envolvem o cancer e sua hospitalizacao
0s tornam mais vulneraveis durante esse processo®?.

Embora a crianga nem sempre consiga entender o que
estd acontecendo, ela sente as alteracdes no seu corpo e, de-
pendendo da faixa etéria, compreende que a hospitalizacéo
se faz necessaria para que ocorra a melhora dos seus sintomas.
Quando questionados diretamente sobre a sua doenga, esses
pacientes, dentro das suas limitacées, a explicam de forma
racional e direta, formulando seu diagndstico e justificando
sua internagdo, demonstrando um conhecimento maior
sobre a sua satde do que normalmente se pressupoe®?,

A crianca busca a compreensao da sua condicdo e do
espaco onde se encontra, tendo que lidar comincertezasem
relacdo ao futuro. O didlogo com esses pacientes deve con-
siderar a capacidade de perceberem o que estd ocorrendo,
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entretanto, o entendimento em relacdo a patologia pode
ser atravessado por fatores como: capacidade cognitiva,
idade, emocodes, afetos, contexto familiar, social e cultural@,
Diante disso, é importante que os conhecimentos desses
pacientes ndo sejam subestimados, havendo a necessidade
de estabelecer didlogos referentes a saude, doenca e mor-
te, ndo apenas na internacao hospitalar, mas em todos os
ambientes e etapas da vida®?.

Na abordagem desses temas, se faz necessaria a utilizagdo
de linguagem acessfvel a esses individuos, preferencialmente
lancando méao de recursos IUdicos. E importante abordar com
a crianca questoes relativas ao seu adoecimento, juntamente
a reflexdes e explicagdes sobre 0 momento vivenciado®,

A literatura aponta, da mesma forma que os resultados
do presente estudo, que os efeitos adversos da quimioterapia
e 0 excesso de procedimentos invasivos representam um
dos principais estressores para a populacdo pediatrica®. A
puncdo venosa periférica, por exemplo, gera medo, inse-
guranga, aflicdo e sensacdo de invasdo da sua privacidade,
sendo um momento que gera dor fisica e é agravada frente
as inlimeras intervengdes®?”,

A dor de forma geral é expressa de forma particular e
individual. Na pediatria, a percepcao da crianca sobre a dor
é composta por experiéncias vividas previamente, o que vai
repercutir na comparagdo com o momento atual®®,

A abordagem da equipe multiprofissional torna-se im-
portante frente aos procedimentos dolorosos e pode ser
dirigida de modo a aliviar o sofrimento nesse momento.
Nesse caso, pode ser eficiente que o profissional oriente o
paciente pediétrico e o prepare para 0 que ird acontecer, a
fim de amenizar o medo, através de linguagem e estratégias
que levem em conta sua faixa etaria e nivel cognitivo®”.

Além disso, o tratamento quimioterdpico antineoplasico
em pediatria vem acompanhado de efeitos adversos que
podem ser manejados pela equipe de enfermagem, tendo
em vista um acompanhamento menos traumético para a
crianca através do controle e do alivio de seus sintomas e,
consequentemente, do seu sofrimento fisico e mental®.

A crianca hospitalizada acaba por desenvolver sentimentos
de culpa, punigdo e até a regressao do seu desenvolvimento
psicoldgico e cognitivo. Esses pacientes buscam representar
a falta da palavra utilizando o corpo, que se torna seu objeto
de linguagem, através dos comportamentos e atitudes®.

Frente ao tratamento quimioterapico, algumas criangas
podem apresentar dificuldades de interacdo social, mau
humor, irritabilidade, crises de choro e agitagdo psicomo-
torat?13. Além disso, problemas na imagem corporal po-
dem representar um papel importante no sofrimento de
criancas com cancer, devido a perda de cabelo associada a
alguns quimioterapicos®,

A experiéncia de viver o cancer infantil traz repercussoes
e significados importantes para a vida e a rotina dessas
criangas, uma vez que estas estdo em desenvolvimento
fisico, cognitivo e psicossocial. Os profissionais de saide tém
papel estratégico no suporte e fortalecimento das familias
e criancas, constituindo-se como rede de apoio presente e
especializada a ponto de identificar as reais necessidades de
cuidado, inclusive as demandas de saude mental.

Portanto, é importante instrumentalizar os pais para
dialogar com seus filhos sobre a doenca, adequando a lingua-
gem a cada etapa do desenvolvimento infantil. Além disso,
é necessario que a equipe multiprofissional, especialmente a
de enfermagem, pois passa maior tempo a beira leito, possa
auxiliar na identificacdo de sentimentos que necessitem de
atencao psicossocial.

Il CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo possibilitaram o conheci-
mento sobre a rotina e a salde mental das criancas com
cancer hospitalizadas na ética de seus familiares, o que pode
contribuir na direcdo do fortalecimento de uma assisténcia
sensivel e integral.

A partir da perspectiva dos familiares, foi possivel perceber
que a rotina hospitalar representa desafios para a crianca
com cancer, que sado amenizados frente a presenca de
profissionais afetivos e acolhedores, que podem promover
sensacao de conforto e bem-estar para o paciente pediatrico.
Além disso, referente a salide mental, surgiram sentimentos
desconhecidos pela crianca e consequentemente, alteracoes
no comportamento, visto que a mesma tera que se relacio-
nar e entender o mundo de forma diferente através do seu
diagndstico e tratamento.

A aproximagao com o universo subjetivo da crianga,
através dos pais, trouxe relevancia a esse estudo. A escolha
de entrevistar os familiares permitiu acessar suas percepgoes,
a partir do amago de suas vivéncias, como principais atores
no cuidado de criancas em tratamento do cancer.

O presente estudo apresentou limitagdes relacionadas a
néo participacdo de mais familiares de uma mesma crianca,
visto que isto poderia abranger perspectivas distintas em um
mesmo nucleo e contexto familiar, 0 que nao foi possivel
em virtude da logistica da pesquisa.

Evidenciou-se a necessidade de incluir a familia como
parceira nessa trajetdria, e considerar as diferentes esferas
dessa rotina repleta de desafios que repercutem na satde
mental da crianca. Além disso, pode oportunizar que 0s
profissionais da equipe multiprofissional possam superar as
praticas ainda embasadas no modelo biomédico de cuidado,
em que o foco ainda é a doenca e o diagndstico.
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Portanto, esta pesquisa contribuiu para uma reflexao
sobre o processo de salide e doenca de pacientes pediatricos
em tratamento oncolégico, podendo auxiliar na qualificacdo
do cuidado ofertado.
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