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RESUMO

Objetivo: discutir os aspectos contextuais relacionados ao gerenciamento do cuidado de enfermagem a crianca hospitalizada com dor
oncolégica cronica.

Meétodo: pesquisa de abordagem qualitativa, desenvolvida com base no referencial metodolégico da Teoria Fundamentada em Dados e no
referencial tedrico do Pensamento Complexo, a partir de Edgar Morin. A coleta de dados ocorreu por meio da entrevista semiestruturada
e da observagado nao participante. Os 21 participantes da pesquisa foram organizados em trés grupos amostrais: o primeiro foi composto
por sete enfermeiros; o segundo foi constituido por sete técnicos de enfermagem e o terceiro foi formado por sete profissionais da equipe
multiprofissional de satide. Os resultados da pesquisa foram validados por cinco examinadores, dos quais trés apresentavam expertise
no método de pesquisa.

Resultados: a categoria intitulada “Desvelando aspectos contextuais sobre o gerenciamento do cuidado de enfermagem a crianga com
dor oncoldgica cronica” revelou por meio de suas subcategorias que a hospitalizagdo dessa crianca é longa, marcada por mudancas na
dindmica familiar, perdas e limitagdes impostas pela doenga e/ou tratamento. O gerenciamento do cuidado de enfermagem é complexo,
realizado por meio do trabalho em equipe e da demanda um planejamento que valorize as multiplas necessidades da crianca e do familiar.

Conclusao: os resultados apontam para a necessidade do profissional de enfermagem contextualizar suas relacdes de cuidado, a partir da
valorizagdo de aspectos que transcendem a dimensao biolégica da crianca hospitalizada com dor oncolégica cronica.

DESCRITORES: Enfermagem pediétrica. Cuidado da crianca. Crianca hospitalizada. Dor cronica. Neoplasias.

CONTEXTUAL ASPECTS RELATED TO NURSING CARE MANAGEMENT OF
THE CHILD WITH CHRONIC CANCER PAIN

ABSTRACT
Objective: to discuss the contextual aspects related to nursing care management of hospitalized children with chronic cancer pain.

Method: a qualitative research developed and based on the methodological framework of the Grounded Theory and the Complex
Thought theoretical framework of Edgar Morin. Data were collected through a semi-structured interview and non-participant
observation. The 21 participants of the research were organized into three sample groups: the first was composed of seven nurses;
the second was made up of seven nurse technicians and the third was formed by seven professionals from the multiprofessional
health team. The results of the research were validated by five examiners, three of whom were experts in the research method.
Results: the “Unveiling contextual aspects of nursing care management of children with chronic cancer pain” category and subcategories
revealed that hospitalization of these children is long and is marked by changes in family dynamics, losses and limitations imposed by
the disease and / or treatment. Nursing care management is complex, performed through teamwork and requires planning that values
the various needs of the child and the family.

Conclusion: the results show that nursing professionals must contextualize their care relationships, by putting value on the aspects that
transcend the biological dimension of hospitalized children with chronic cancer pain.

DESCRIPTORS: Pediatric nursing. Child care. Hospitalized child. Chronic pain. Neoplasms.
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ASPECTOS CONTEXTUALES SOBRE EL GERENCIAMIENTO DEL CUIDADO
DE LA ENFERMERIA PARA EL NINO CON DOLOR ONCOLOGICO
CRONICO!

RESUMEN

Objetivo: discutir los aspectos contextuales relacionados al gerenciamiento del cuidado de enfermeria para el nifio hospitalizado con
dolor oncolégico crénico.

Meétodo: investigacion de abordaje cualitativo y desarrollado con base en el referencial metodolégico de la Teoria Fundamentada en Datos
y en el referente teérico del Pensamiento Complejo a partir de Edgar Morin. La recoleccién de datos ocurrié por medio de la entrevista
semiestructurada y de la observacién no participante. Los 21 participantes de la investigacién fueron organizados en tres grupos de muestras:
el primero fue compuesto por siete enfermeros; el segundo fue constituido por siete técnicos de enfermeria y el tercero fue formado por
siete profesionales del equipo multiprofesional de salud. Los resultados de la investigacion fueron validados por cinco examinadores y
tres de ellos mostraron experiencia en el método de investigacion.

Resultados: la categoria titulada “Esclareciendo los aspectos contextuales sobre el gerenciamiento del cuidado de la enfermeria para
el nifio con dolor oncolégico crénico” rebeld, por medio de sus subcategorias, que la hospitalizacién de ese nifio es larga, marcada por
cambios en la dindmica familiar, pérdidas y limitaciones impuestas por la enfermedad y/o tratamiento. El gerenciamiento del cuidado
de la enfermeria es complejo y realizado por medio del trabajo en equipo y de la demanda de un planeamiento que valorice las multiples
necesidades del nifio y del familiar.

Conclusion: los resultados sefialan la necesidad del profesional de enfermeria de contextualizar sus relaciones de cuidado a partir de la

valorizacién de aspectos que transcienden la dimensién biolégica del nifio hospitalizado y con dolor oncolégico crénico.

DESCRIPTORES: Enfermeria pediétrica. Cuidado del nifio. Nifio hospitalizado. Dolor crénico. Neoplasias.

INTRODUCAO

No Brasil, o cancer infanto-juvenil (criangas
e adolescentes de zero até 19 anos) é considerado
raro quando comparado com os tumores do adulto,
pois corresponde entre 2% e 3% de todos os tumores
malignos, destacando-se como a mais importante
causa de 6bito nos paises em desenvolvimento.
Entre os tipos de cancer mais comum na infancia,
estdo as leucemias,” que podem ser do tipo linfoide
e ndo linfoide, aguda ou cronica.

Na conjuntura nacional, para o ano de 2016,
estimou-se a ocorréncia de 12.600 novos casos de
cancer em criangas e adolescentes até os 19 anos,
sendo as regides Sudeste e Nordeste as com maiores
nameros de casos novos, 6.050 e 2.750, respectiva-
mente.! Nos Estados Unidos, a taxa de incidéncia
anual de cAncer em criancas e adolescentes é de 186.6
por 1 milhdo de criancas entre zero e 19 anos. Esse
mesmo pais revelou em 2014 a estimativa de 15.780
novos casos de cancer e 1.960 mortes provenientes
desta doenca entre criancas e adolescentes de zero
a19 anos.?

No contexto oncolégico pediatrico, a dor
se destaca como um dos sintomas mais comum e
angustiante, pois gera um importante sofrimento
infantil e familiar, como também influencia todo
o processo de hospitalizacao da crianca.*®* Em um
estudo,*a dor representou 56 % das queixas referidas
por criancas com cancer avancado, sendo a cabeca o
local mais comum, seguido do abdome, costa, perna
e pés. Em conformidade com esse resultado, um
outro estudo,® realizado em hospitais na Nigéria,

apresentou a dor como um dos principais sintomas
vivenciados pela crianga em tratamento de cancer.
Soma-se a essa condicdo outros sintomas, a saber:
nausea, falta de energia, falta de apetite, perda do
cabelo e perda de peso.®

Ressalta-se que, nos paises em desenvolvi-
mento, onde muitas criancas apresentam o cancer
em estado avancado e poucas tém acesso a um tra-
tamento efetivo, a dor esta relacionada a progressao
da doenga. Nos paises desenvolvidos, a dor onco-
l6gica na infancia esta relacionada ao tratamento e
aos procedimentos diagndsticos e terapéuticos.” No
entanto, admite-se que seja qual for a sua causa, a
dor oncoldgica é sempre um incomodo para a crian-
¢a, e desse modo, precisa ser avaliada e gerenciada
pelos profissionais de enfermagem, no ambito do
trabalho em equipe, de forma correta e imediata, a
fim de atenuar seus impactos negativos na qualida-
de de vida da crianca.

A dor oncoldgica pode se manifestar como
aguda ou cronica. A dor aguda surge como resul-
tado de uma lesdo tecidual e tende a desaparecer
quando o ferimento cicatriza. Por outro lado, a dor
cronica é continua (persistente) ou recorrente (epi-
sodica) e persiste além do tempo normal esperado.”
Enquanto a dor aguda é geralmente autolimitada,
em alguns pacientes, a dor persiste além do tempo
de cura esperado (arbitrariamente definido>3-6
meses), que é classificado como dor cronica.®

A literatura’ ressalta que a presenca da dor
cronica em criancas com doenca crbénica, como
por exemplo, o cancer, pode afetar negativamente
varios aspectos da vida infantil, incluindo a prética
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de atividades fisicas, frequéncia escolar, padrao de
sono, relagdes sociais, entre outros aspectos. A esse
respeito, estudo® identificou que as criangas que
manifestaram dor oncolégica cronica apresentaram
dificuldades no ambito extracurricular (16,7%),
domeéstico (14,6%), social (12,6%), sono (12,6%) e
académico (12,5%).

Isso posto, considera-se importante um geren-
ciamento do cuidado de enfermagem que contemple
amultidimensionalidade da dor oncolégica cronica,
o sofrimento infantil e familiar, como também os
aspectos subjacentes ao processo de hospitalizacao
da crianga. Em vista disso, o referencial da comple-
xidade na perspectiva de Edgar Morin, surge como
possibilidade para subsidiar uma percepgdo mais
contextualizada sobre a realidade da crianga e de
sua familia, posto que se refere a um pensamento
que valoriza a relagdo inseparavel entre o fendmeno
e o0 seu contexto, bem como as inter-relacGes entre
os constituintes heterogéneos intrinsecamente as-
sociados,’ como é o caso da dor.

Nessa dire¢do, embora a literatura®'%!® sobre a
dor oncolégica cronica na infancia tenha avancado,
por meio de pesquisas cientificas de abordagem
qualitativa e quantitativa, pouco se sabe sobre os
aspectos contextuais que permeiam o gerenciamen-
to do cuidado de enfermagem a crianca hospitali-
zada com dor oncolégica cronica, ao passo que se
observa um foco dos pesquisadores principalmente
para as questOes relativas a avaliacdo e ao manejo
da dor oncolégica croénica. Assim, a compreensao
desses aspectos, sob a lente da complexidade, ga-
nha notdria relevancia, haja vista sua capacidade
em influenciar o processo de avaliacdo e manejo
da dor, como também a efetividade do tratamento
da crianga hospitalizada com cancer. Desse modo,
o objetivo desse estudo consiste em discutir, a luz
do Pensamento Complexo de Edgar Morin, os as-
pectos contextuais relacionados ao gerenciamento
do cuidado de enfermagem a crianca hospitalizada
com dor oncolégica cronica.

METODO

Estudo de abordagem qualitativa, realizado
com base no referencial metodolégico da Grounded
Theory, em portugués, Teoria Fundamentada nos
Dados, e no referencial teérico do Pensamento Com-
plexo, na perspectiva de Edgar Morin. O método da
Grounded Theory foi usado em virtude de sua capaci-
dade peculiar em produzir conceitos densos e teori-
zados sobre um fendmeno,' incluindo os processos
subjacentes e suas dindmicas em seu respectivo con-
texto.”® Por outro lado, o uso do Pensamento Com-

plexo, na perspectiva de Edgar Morin, é justificado
pelo interesse em valorizar a multidimensionalidade
da dor oncolégica cronica e a inerente complexidade
do contexto oncolégico pediatrico.

A coleta de dados ocorreu por meio de duas
técnicas, a saber: a entrevista semiestruturada e a ob-
servacao nao participante, no periodo entre agosto
de 2014 e junho de 2015. O cendrio foi a Unidade de
Internagao Pediétrica (UIP) de um hospital, localiza-
do na cidade do Rio de Janeiro, Brasil. Esse cenario é
constituido por 13 leitos e os principais diagnosticos
das criangas hospitalizadas sdo: leucemia, linfoma
e doenca falciforme.

Participaram do estudo 21 profissionais de
satde, que preenchiam os seguintes critérios de
inclusdo: ter experiéncia minima de um ano no
cuidado a crianca oncolégica e esse mesmo perio-
do de vinculagao profissional a instituicao. Foram
excluidos os profissionais de satide que estavam
de licenga ou de férias. Os participantes do estudo
foram organizados em grupos amostrais, que se
explica pelo recurso da amostragem teérica," cujo
objetivo é buscar pessoas, locais ou fatos que am-
pliem a possibilidade de descobrir variacoes entre
os conceitos e de tornar densas categorias no que
diz respeito as suas propriedades e dimensdes.
Assim, o primeiro grupo amostral foi composto
por sete enfermeiros; o segundo foi constituido por
sete técnicos de enfermagem; e o terceiro e tltimo
grupo amostral foi formado por sete profissionais
da equipe multiprofissional de satide, sendo duas
médicas, duas fisioterapeutas, uma assistente social,
uma psicéloga e uma farmacéutica.

As perguntas que nortearam as entrevistas
com os enfermeiros foram: como é para vocé cui-
dar de uma crianca com dor oncolégica cronica?
Como vocé percebe a hospitalizacao da crianca
com dor oncolégica cronica? Quais os significados
vocé atribui ao contexto de cuidados? A analise
dos discursos revelou que o contexto de cuidado
a crianca com dor oncolégica cronica é marcado
pela necessidade de um trabalho em equipe, cujo
objetivo consiste em oferecer a crianca e a sua
familia uma assisténcia alinhada as suas necessi-
dades multidimensionais. Ademais, o trabalho em
equipe foi compreendido como estratégia de acao e
condigdo interveniente das relacdes que permeiam
o gerenciamento do cuidado de enfermagem. Con-
siderando a complexidade do fenémeno exposto,
houve a necessidade de expandir a coleta de dados
para os demais profissionais de satde.

Para os participantes do segundo e terceiro
grupo amostral, as questdes norteadoras foram:

Texto Contexto Enferm, 2018; 27(3):e3400017



Silva TP, Silva L], Ferreira MJC, Silva IR, Rodrigues BMRD, Leite JL

4/12

como vocé percebe a hospitalizacao da crianga com
dor oncoldgica cronica? Quais os significados vocé
atribui ao contexto de cuidados? A observacédo nao
participante foi realizada em cinco ocasides, duran-
te o periodo diurno, apés analise dos discursos, e
totalizou 54 horas. Os contetidos foram registrados
em notas de observagdo. Ressalta-se que a finali-
zagdo da coleta de dados em cada grupo amostral
foi determinada pelo recurso da saturagdo tedrica,
momento em que os novos dados coletados ja nao
estavam alterando em consisténcia e densidade
tedrica os conceitos construidos. *

Na Grounded Theory, os dados sao coletados
e paralelamente analisados. A andlise comparativa
foi utilizada, pois é uma caracteristica das andlises
conduzidas por este método de pesquisa. Os dados
foram analisados por meio das seguintes etapas de
codificacoes: aberta, axial e seletiva. Na codificacao
aberta, os dados foram codificados linha por linha,
gerando os cédigos preliminares que, por sua vez,
ap0s serem agrupados por similaridades, deram
origem aos c6digos conceituais. O agrupamento dos
codigos conceituais por similaridades originou as
categorias e subcategorias.

Na codificagdo axial, as categorias foram rela-
cionadas entre si e entre suas subcategorias, a fim de
determinar suas propriedades e dimensdes. Nesse
momento da andlise, utilizou-se uma ferramenta
analitica denominada de Modelo Paradigmatico,
que possibilitou a reunido/ordenagdo/integracao
das categorias previamente elaboradas, favorecen-
do o surgimento do fendmeno central do estudo,
realizado na etapa de codificacao seletiva. Nessa
altima etapa, também foi realizada a validacao dos
resultados,”” que ocorreu nos meses de setembro
e outubro de 2016 e contou com a participacdo de
cinco validadores, sendo trés pesquisadores da drea
da Enfermagem com expertise na Grounded Theory
e/ou em pesquisa na drea da Geréncia em Enferma-
gem e duas enfermeiras assistenciais do primeiro
grupo amostral do presente estudo. Destaca-se que
a selecao dos validadores ocorreu por conveniéncia.
Aliado ao processo de codificacao, foram realizados
memorandos e diagramas que auxiliaram a analise
teérica dos dados.

Ressalta-se que a coleta de dados somente foi
iniciada ap6s a aprovagdo do estudo pelo Comité de
Etica em Pesquisa da instituicdo coparticipante, sob
parecer de nimero 355/14, bem como pelo Comité de
Etica em Pesquisa da instituicao proponente, sob Pa-
recer de ntiimero 816.736 e CA AE 32795514800005238.
Todos os participantes assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Considerando as recomendacdes da Resolu-
¢do 466/2012 do Conselho Nacional de Satde do
Ministério da Saude, as falas dos enfermeiros estao
identificadas pela letra E, as dos técnicos de enfer-
magem pela letra T, as das médicas pela letra M,
as da farmacéutica pelas letras FC, as da psicéloga
pela letra P, as das fisioterapeutas pelas letras FS e
as da assistente social pelas letras AS. Todas estdo
seguidas por um algarismo que se refere a ordem
das entrevistas em cada grupo amostral (E1, T1, M1).

RESULTADOS

Do total de 21 participantes do estudo, ape-
nas um foi do sexo masculino e compos o primeiro
grupo amostral. Nesse mesmo grupo, o tempo de
experiéncia no cuidado a crianga oncolégica variou
entre um e 13 anos. No segundo grupo amostral,
considerando o mesmo item, houve uma variacao
entre um e dois anos. Ja no terceiro grupo amostral,
as hematopediatras apresentaram experiéncia que
variou entre trés e cinco anos. Por outro lado, as
fisioterapeutas, bem como a psicéloga apresentaram
experiéncia de um ano e seis meses no cuidado a
referida crianca, enquanto que a assistente social
referiu apresentar dois anos de atuacdo nesse
mesmo cenario. A farmacéutica que participou da
pesquisa referiu ndo atuar de forma direta com a
crianga oncoldgica, haja vista sua responsabilidade
em gerenciar a farmécia da instituicdo. No entanto,
ela destacou que ha dois anos atuava em equipe com
os profissionais de saide da Unidade de Internacao
Pediatrica.

Do processo de codificacdo dos dados, emer-
giu o fendmeno central - Gerenciamento do cuidado
de enfermagem a crianga hospitalizada com dor
oncolégica cronica: uma experiéncia de multiplas
inter-a¢des, o qual apresenta como condicao con-
textual a categoria intitulada: Desvelando aspectos
contextuais sobre o gerenciamento do cuidado de
enfermagem a crianga com dor oncolégica cronica.

Essa categoria é composta por quatro subcate-
gorias: Apresentando especificidades da instituicao
de satide; Compreendendo a hospitalizagao da
crian¢a com dor oncoldgica cronica; Caracterizando
o cuidado de enfermagem a crianca com dor on-
colégica cronica; e Revelando sofrimento familiar.

Em Apresentando especificidades da ins-
tituicdo de satide, destaca-se a peculiaridade do
cendrio do estudo, haja vista se tratar de um hos-
pital que se configura como um centro estadual de
referéncia para o cuidado as pessoas com doengas
hematolégicas. Nesse contexto, a oferta de cursos de
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aperfeicoamento é frequente e necessdria, posto ser
um cenario de cuidados altamente especializado.

O pessoal aqui é treinado. E um centro de excelén-
cia. Ndo que a gente seja melhor que outros hospitais, mas
a gente tem uma nogdo diferenciada (T3).

Aqui, eles nos oferecem bastante cursos de aperfei-
coamento. Eles nos ddo muita orientacio e esses cursos
sdo muito importantes (T5).

Os profissionais de satide dispdem de um pro-
tocolo institucional de dor, o qual foi elaborado para
nortear a prética clinica de cuidados a pessoa com
dor cronica, seja ela adulto ou crianca, oncolégica
ou nao oncoldgica. Nesse interim, dada a relevancia
de uma prética sistematizada, a avaliacdo e a rea-
valiacao da dor fazem parte da prescrigdo médica,
sendo realizada em horérios regulares.

Aqui, nos temos um protocolo de dor e nos o uti-
lizamos em todos os tipos de dor, seja oncologica ou nio
oncolégica (E1).

A instituicdo comecou a cobrar mais a avaliacdo
da dor e entrou na prescrigio médica também. Agora,
nos temos hordrios para checagem, tudo direitinho, de
4/4 horas e eles sempre nos orientam a reavaliar essa dor
apos uma hora (T4).

A oncologia pedidtrica apresenta especificida-
des relativas as relacdes de cuidado a crianca com
dor oncolégica cronica, que foi significada como
diferente quando comparada com as relacoes de
cuidado estabelecidas com o adulto hospitalizado.

Os profissionais de satide sdo bem mais ligados
aos pacientes por se tratar de criangas [...] Quando vocé
vé uma crianca doente com dor, a sua visdo é outra, seu
atendimento é outro (FC3).

Na pediatria, a equipe fica mais em cima, ela fica
mais preocupada e isso é em qualquer hospital, naio
somente aqui. Entdo, hd sempre um cuidado maior, as
orientagoes siao maiores (FS4).

O gerenciamento da Unidade de Internacgao
Pediatrica é realizado pelo enfermeiro diarista,
profissional quem gerencia os recursos humanos
de enfermagem e os recursos materiais. Todos os
enfermeiros desenvolvem o gerenciamento do cui-
dado de enfermagem, conforme é exposto a seguir.

O gerenciamento da unidade se baseia em um
quadro com um enfermeiro plantonista e quatro técnicos
plantonistas, que se dividem no plantdo diurno e noturno.
Permeando isso, a gente tem uma auxiliar de enferma-
gem diarista que fica responsdvel pelo material sob nossa
supervisdo [...] NOs temos materiais especificos e nos
fazemos o pedido através de um sistema de acordo com a
demanda da unidade. A gente faz escalas, gerencia cober-
tura de férias, gerencia cobertura de plantoes e também

nos gerenciamos o cuidado a crian¢a hematologica (E5).

Em Compreendendo a hospitalizagdo da crian-
ca com dor oncolégica cronica, ressaltou-se que o
tratamento da crianca com cancer é longo e marcado
por frequentes internagdes. Nesse sentido, o uso
de opioides foi revelado com importante estratégia
para o controle da dor oncolégica cronica, porém,
nem sempre, esses medicamentos proporcionam o
alivio necessario, no contexto estudado.

O tratamento é prolongado e tem que estar levando
sempre em consulta. Hd vdrias internagoes durante o
tratamento (E6).

Vocé primeiro comega com a medicacio e depois a
medicagdo ndo estd mais surtindo o efeito. Entdo, vocé
faz outra medicacdo no intervalo. Vocé faz uma morfina e
daqui a pouco, vocé estd fazendo uma dipirona para tentar
amenizar um pouquinho e nem sempre isso faz efeito (E4).

Sao vdrios os agentes farmacoldgicos. Nos inicia-
mos com a dipirona e, as vezes, ela nio faz o efeito dese-
jado. Entdo, a gente entra com ibuprofeno que também
ndo alivia a dor. Depois, nds passamos para morfina ou
tramal (E5).

A dor oncologica cronica foi caracterizada pe-
los profissionais de enfermagem como forte, intensa
e desesperadora, pois gera na crianga e no familiar
um acentuado sofrimento.

Uma coisa muito interessante é que dificilmente
uma crianga com dor cronica oncologica dd a nota 10 a sua
dor. Ela ndo dd 10. Ela da 08, 07, 09, porque ela sabe que
a sua dor pode piorar. Muitas delas conhecem o maximo
de dor e sabem que a dor pode piorar (E1).

E uma dor desesperadora. Eles tém uma dor muito
intensa e vocé percebe um sofrimento muito grande, tanto
na crianga como na mae (E5).

A hospitalizagdo da crianca com dor oncolé-
gica cronica é marcada por inimeras limitacoes e
perdas, as quais sdo apresentadas pelo profissional
de satide a seguir.

Sao muitas limitagoes e perdas na internagaio, como
a perda da escola, perda dos amigos, da liberdade que é
momentdnea, do ir e vir na internagdo, do brincar (I’6).

A limitagdo do brincar esteve, também, pre-
sente nos discursos dos enfermeiros. Por essa razao,
o ladico ganha relevancia nas relacdes de cuidado
em pediatria, por se apresentar como uma impor-
tante necessidade da crianca, que é ameacada pelo
processo de hospitalizagao.

Elas ficam esperando: ‘poxa tia, eu estava esperando
alguém para brincar comigo!” Uma vez aconteceu de a
crianga apertar a campainha e eu fui correndo e perguntei
0 que tinha acontecido e a crianga me disse que ndo tinha
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nada, ela apenas queria que alguém brincasse com ela,
porque a mde dela estava cansada, estressada (E3).

Essa dor é, as vezes, caréncia de alguém para
brincar (E2).

No contexto oncolégico, a cura da doenga é
algo muito desejado pela equipe multiprofissional
de satide, pelo familiar, bem como pela prépria
crianga, porém, nem sempre, é possivel alcancar
esse objetivo.

Nos sabemos que muitas doengas a gente vai ou
ndo conseguir curar. A anemia falciforme é cronica e
vocé ndo vai curar nunca. As leucemias, umas a gente
consegue curar, outras nés sabemos que nio vamos con-
seguir curar (M1).

Nesse particular, se compreende na subcate-
goria Caracterizando o cuidado de enfermagem a
crianga com dor oncoldgica crénica que essa ativi-
dade se configura como uma experiéncia complexa
para os profissionais de enfermagem, haja vista as
repercussoes das relacdes de cuidado na dimensao
emocional do profissional, posto que a relacao com
a dialégica entre doenga-satide e vida-morte apre-
senta particularidades simbélicas no contexto da
satde da crianca.

E muito dificil e falo pela parte emocional mesmo,
vocé ver uma crianga sofrendo com dor. Vocé faz uma
medicagio que é paliativa. Vocé acompanha aquele quadro
dia apds dia. Vocé sabe que nio hd mais cura e que é so
uma questdo de tempo (T5).

Por essarazdo, os profissionais de enfermagem
referiram a necessidade do profissional de satide
apresentar conhecimento técnico, cientifico, sensi-
bilidade e um preparo emocional para lidar com o
sofrimento infantil e familiar.

Esse preparo tanto técnico, como cientifico e emo-
cional é necessdrio porque se vocé nio estd preparado, vocé
fica perdido e tudo acaba sendo novidade (E7).

Nos temos que ter uma base emocional muito forte
no cuidado. E muito complicado [...] Vocé tem que ter
sensibilidade para cuidar da crianca (T5).

O cuidado de enfermagem a crianca hospita-
lizada com dor oncolégica cronica foi caracterizado
como uma experiéncia desgastante, dificil, permea-
da por aprendizagem profissional e pessoal.

E desgastante, porque é uma dor desesperadora e
a equipe tem que lidar com a mde, com a crianga e com
todo um contexto que essa dor causa (E5).

E muito dificil esse cuidado até na avaliagio da dor,
pela dificuldade das criancas classificarem sua dor, mas
vocé aprende muito (E6).

Eu aprendi que a gente acaba tendo outras maneiras

de cuidar. Vocé sabe que nio vai curar, entdo, a sua missiao
é dar apoio, conforto, é apoiar a familia (E4).
A gente aprende a respeitar mais o ser humano, a

saber ouvir mais, sio esses 0s tipos de ensinamentos que
eu tenho (T2).

O trecho do depoimento a seguir expde alguns
cuidados de enfermagem desenvolvidos com a
crianca hospitalizada com dor oncolégica cronica.

A gente trabalha na avaliacdo e na parte da me-
dicagdo da dor. Verificamos os sinais vitais, fazemos a
higiene da crianca, damos o banho ou a mae é que dd o
banho quando a crianga é muito pequena e estranha a
gente, nos também damos orientagoes com relagio aos
quimioterdpicos (T6).

A subcategoria Revelando sofrimento fami-
liar destaca que a hospitalizagdo, o cancer e a dor
cronica geram nos familiares da crianca um intenso
sofrimento e causam altera¢des na dindmica e na
estrutura da familia.

A dor é muito forte para os pais. Nesse momento,
muitas vezes, eles tém outros filhos em casa e o filho que ele
deixou em casa, comega a desenvolver dor psicossomitica
e diz que estd com dor de cabe¢a, mas na verdade, ele quer
atengdo. Hd vdrias questoes, hd mudancas na estrutura
familiar, a vida conjugal é alterada, o trabalho. Entdo,
acaba sendo a dor da doenca multiplicada (P6).

Quando eles (familiares) recebem o diagnostico
de cancer, eles ficam muito fragilizados e vocé tem que
ter cuidado com a forma como vocé lida com eles (AS7).

O enfermeiro, nas rela¢des de cuidado, perce-
be que o familiar apresenta necessidades de satide
de ordem afetiva, emocional e psicolégica, conforme
se observa nos trechos a seguir:

Eu observo o estado psicoldgico da mde, como ela se
encontra, oriento ela a dar um tempo se for preciso, trocar
de acompanhante para buscar forca (E1).

Eu percebo que eles (familiares) sdo muito caren-
tes, carentes de abrago (E3).

Acho que a familia precisa de muito apoio, até
porque ela é a sequranca daquela crianga. Se os familia-
res ndo tiverem apoio, eles ndo conseguem dar apoio d
crianga (E4).

Nessa conjuntura, é importante destacar que
o enfermeiro pode compor a rede social e de apoio
da familia da crianga hospitalizada com dor onco-
légica cronica, nos diferentes contextos de sadde,
favorecendo, inclusive, a continuidade do cuidado.

DISCUSSAO

Nesta pesquisa, compreendeu-se que o con-
texto gerencial de cuidado a crianca hospitalizada
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com dor oncoldgica cronica foi evidenciado como
espaco permeado por aspectos objetivos e subje-
tivos, que de modo dialégico,’ tornam o cuidar
uma experiéncia substancialmente complexa. Face
ao exposto, o hospital foi caracterizado como um
contexto de cuidado singular, posto que comporta
especificidades assistenciais e gerenciais voltadas
particularmente para os usudrios que dependem
dos servigos de hematologia e hemoterapia.

O contexto de cuidado é, também, marcado
pela constante oferta de cursos de aperfeicoamento
profissional, os quais foram caracterizados pelos
profissionais de enfermagem como necessarios para
uma assisténcia de qualidade a satide da crianga
com doenca hematolégica. Nessa conjuntura, a dor
oncolégica cronica surge como condigao contextual
que interpela os profissionais de satde a buscar as
melhores evidéncias para a sua correta avaliagdo e
manejo clinico.

Para este fim, os profissionais de satde dis-
pdem de um protocolo institucional elaborado para
auxilid-los na avaliagcdo e no manejo da dor. O uso
de protocolo no cuidado a crianga com dor oncolo-
gica cronica foi caracterizado como essencial, visto
que padroniza a analgesia farmacolégica e confere
praticidade ao desenvolvimento do cuidado. Estudo
realizado em Nova Zelandia revelou que 97% dos
enfermeiros membros do College of Emergency Nurses
consideraram importante ter um protocolo para nor-
tear o gerenciamento da dor e caracterizaram como
benéficos os cursos voltados para o gerenciamento
desse fenomeno.*

A Unidade de Internacdo Pediatrica se ca-
racteriza por ter criancas que dependem de uma
abordagem multiprofissional permanente para
manter qualidade de vida. No dmbito do trabalho
em equipe, o enfermeiro diarista é o profissional
que gerencia a Unidade de Internacdo Pediatrica,
os recursos humanos de enfermagem e os recursos
materiais. Além disso, todos os enfermeiros geren-
ciam o cuidado a crianca hospitalizada com dor
oncoloégica cronica.

Na perspectiva do gerenciamento do cuidado
de enfermagem, uma revisao integrativa identificou
oito acdes do enfermeiro, quais sejam: dimensionar
e liderar a equipe de enfermagem; planejar a assis-
téncia de enfermagem; educar/capacitar a equipe
de enfermagem; gerenciar os recursos materiais;
coordenar a realizacao dos cuidados; realizar o cui-
dado e/ ou procedimentos mais complexos e avaliar
os resultados das acdes de enfermagem."”

O tratamento da crianca com cancer foi carac-
terizado como longo e permeado por internacdes

frequentes. Trata-se de uma experiéncia complexa,
dolorosa, marcada por frequentes consultas médi-
cas, quimioterapia, radiacado, cirurgias, exames de
rotinas, afastamento da escola, limitagdes para rea-
lizar algumas atividades, perda de oportunidades,
mudancas na aparéncia e no estilo de vida."®* Nessa
conjuntura, é necessario promover apoio e conforto,
principalmente quando a crianga se queixa de dor
e apresenta comportamentos de medo e cansaco.”

A analgesia farmacolégica com opioides se
faz necesséria para proporcionar o alivio da dor e
atenuar o sofrimento infantil e familiar. Nessa con-
juntura, a literatura ressalta a morfina como opioide
que tem se mantido como primeira escolha para o
tratamento da dor oncolégica moderada a grave,
por razdes de familiaridade, disponibilidade, custo
e superioridade.”? A escolha do medicamento é feita
pela equipe médica, que no &mbito do trabalho em
equipe, avalia a condigdo clinica da crianga, define o
tratamento e prescreve os medicamentos, seguindo
o protocolo de dor definido pela instituicao.

A dor oncolégica cronica foi caracterizada
pelos profissionais de enfermagem como forte,
intensa e desesperadora. A hospitalizagao dessa
crianga é marcada por perdas e pela aquisi¢do de
novas limita¢des. Nesse sentido, um estudo revelou
que a hospitalizacdo da crianca em condicdo cronica
é extensa, complexa e marcada por vdrias transfor-
macdes. A crianca tem o seu corpo invadido por
dispositivos que sinalizam suas limitacoes e suas
novas demandas de cuidado.”

Um estudo® apresentou que a internagao
foi significada pela crianca oncolégica como um
processo necessario para o seu tratamento e para
o controle de complicagdes relacionadas a doenga
e a quimioterapia, e por essa razao, ela aceita ir ao
hospital sempre que necessario, mesmo que isso
resulte em sua hospitalizacdo. Na sua hospitaliza-
¢do, os sonhos e os projetos sdo desfeitos para dar
lugar aos sentimentos de perda.” Ressalta-se que
perdas continuadas podem desencadear ansiedade
e depressdo na crianca com cancer.”

A literatura ressalta que além de carregar o
estigma do cancer, ela deixa de vivenciar situacdes
importantes para o seu desenvolvimento humano,
como por exemplo, a interacdo social com seus co-
legas e professores na escola.”’ Ademais, o cancer
é uma condicdo cronica de satde que repercute
na infdncia como uma condicao limitadora para a
pratica de algumas brincadeiras.”

Nessa dire¢do, um estudo® registrou que o
longo periodo de hospitalizagdo pode levar a ocor-
réncia de mudancas no envolvimento da crianca
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com cancer em atividades ladicas. Por essa razao,
se ressalta que mesmo hospitalizada por conta da
doenga, a crianca continua a se desenvolver como
ser humano e precisa ser estimulada a brincar, a
estudar, a questionar e a realizar tudo o que uma
crianca saudéavel é estimulada a fazer.”

Seu tratamento repercute no ambito familiar,
gerando, muitas vezes, alteracdes na dinamica,
estrutura e funcionalidade da familia. No que con-
cerne a funcionalidade desta, uma pesquisa apontou
que familias de criancas com dor cronica tém mau
funcionamento familiar, apresentam mais conflitos
e menos coesdo quando comparadas as familias de
criangas saudaveis.’*® Aliado ao exposto, um estudo
revelou que o diagnostico de cancer na crianga gerou
impactos negativos na qualidade de vida dos pais,
pois 61% reportaram uma alimentacdo mais pobre,
69.9% relataram praticar menos exercicios, 81%
reduziram seu periodo de sono e 82.9% referiram
menos tempo para fazer atividades agradaveis.*

Além das desordens mencionadas, a hospita-
lizacdo da crianca com cancer leva a ocorréncia de
sofrimento familiar, o qual se inicia com o diagnéstico
da doenga. Essa circunstancia inspira atencdo da equi-
pe multiprofissional de satide para a possibilidade de
oferecer suporte e apoio afetivo, emocional e social
necessario para o enfrentamento da doenca e do trata-
mento. Sobre essa circunstancia, um estudo realizado
em dois hospitais na Turquia identificou que todas as
maes de criancas em tratamento de cancer referiram
a necessidade de suporte social, mas apenas 73,9%
receberam o suporte necessario. A maioria do suporte
social recebido foi emocional (76,9%) e de informa-
¢ao (49,2%), e 54,5% das maes referiram esperar por
suporte social vindo de enfermeiros.*

Ademais, destaca-se que, no ambito familiar,
irmaos de criangas hospitalizadas com cancer clamam
por atencao dos pais e podem desenvolver dor psi-
cossomatica, a fim de té-los ao seu lado. Diante disso,
uma pesquisa® revelou a importancia de irmaos de
criancas oncolégicas serem apoiados e envolvidos
no plano de cuidados no momento do diagnoéstico
da doenga. Nessa mesma pesquisa,® identificou-se
que eles apresentaram necessidades de atencao, de
informacao, de ter seu medo/ preocupacao gerencia-
do pela equipe, de querer ajudar e de ter uma rotina
normal. Em linha com esse resultado, pesquisa* re-
forca a importancia de irmaos de criancas com cancer
ndo serem negligenciados pelo enfermeiro, haja vista
sua maior vulnerabilidade ao sofrimento psicolégico.

O tratamento da crianga com cancer visa alcan-

car a cura da doenca, e quando isso ndo é possivel,
ele é gerenciado, principalmente, para proporcionar

conforto e controle da dor. Nesse contexto, a atencao
paliativa oncolégica ganha énfase e surge como uma
abordagem que visa, inclusive, promover qualidade
de vida a crianca e prestar apoio a familia nesse
dificil momento. Compreende-se que o cuidado
paliativo na inféncia é dirigido ao corpo, a mente e
ao espirito, e envolve a prestagdo de apoio a familia
da crianga.” Desse modo, é uma abordagem que
valoriza a vida e o viver com qualidade, mesmo na
proximidade da morte.

A esse respeito, um estudo revelou que o
cotidiano da crianca em cuidados paliativos é bas-
tante afetado pela dor, a qual foi apontada como
causadora de sofrimento, especialmente quando
gerenciada de forma precaria pela equipe de saa-
de.* Entende-se que a dor em criangas sob cuidados
paliativos pode esta relacionada a prépria doenca,
intervengdes médicas ou ao tratamento.?”

O gerenciamento do cuidado de enfermagem
a crianga com dor cronica em atencdo paliativa
oncolégica impde pensar no conceito “dor total”.
A partir desse conceito, é possivel compreender
que a dor em pacientes com doenca avangada é
qualitativamente diferente da dor aguda, por ser
multifatorial /multidimensional /complexa. Nessa
perspectiva, a “dor total” é concebida quando ela
transcende o seu aspecto fisico e passa a envolver a
dimensao espiritual, psicologica e social da pessoa,
ameacando a sua integridade.?®

Com base no exposto, no ambito da atencao
paliativa oncolégica, o cuidado a crianca com dor
cronica se revela como um convite para uma rup-
tura paradigmaética, em busca de um pensamento
que considere a relacao dialégica entre a ordem/
desordem e a vida/morte. O principio dialégico,
na lente da complexidade, é o que comporta a ideia
de unido entre duas noc¢des que deveriam excluir-
se reciprocamente, mas que, a0 mesmo tempo, sao
complementares e antagonicas.’

Por esse olhar, cuidar de uma crianca com
dor cronica em atencdo paliativa oncoldgica signi-
fica dar-lhe vida digna na proximidade da morte e
respeitar a finitude humana na infinitude da vida.
A relacao dialégica morte/vida é interpretada na
literatura como paradoxo da condi¢do humana,
pois se considera a morte como parte da vida e a
vida como parte da morte.* Logo, todo ser humano
compartilha a ameaca da morte, ao passo que ela é
parte integrante da vida.*

O gerenciamento do cuidado foi caracterizado
pelos profissionais de enfermagem como dificil,
visto que solicita conhecimento cientifico, técnico,
sensibilidade e preparo emocional para lidar com
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o sofrimento da crianga e do familiar. A literatura
revela que o despreparo emocional e a dificuldade
em lidar com a morte da crianca e com o sofrimento
de seus familiares se configuram como importantes
causadores de estresse profissional,*' que, por sua
vez, quando negligenciados, podem causar trans-
torno de ansiedade, depressao e absenteismo.

Nessa direcdo, um estudo*? caracterizou o
cuidado a crianga oncolégica como uma pratica
desafiadora, visto que o cancer é uma das doencas
que mais leva a ocorréncia de dor, sofrimento, medo,
ansiedade e estresse, tanto para o paciente, como
também para os familiares e para os profissionais
de satde.

Além de dificil, o cuidado a crianca hospi-
talizada com dor oncolégica cronica foi, também,
caracterizado pelos profissionais de enfermagem
como desgastante, visto que envolve todo um
contexto marcado pela dialégica morte/vida, pelo
sofrimento infantil e familiar, bem como pelo desafio
em avaliar e realizar o manejo da dor oncoldgica
cronica. Corroborando com esse resultado, um es-
tudo® revelou, na perspectiva dos profissionais de
enfermagem, que o cotidiano de cuidado a crianca
com cancer se configura como uma experiéncia des-
gastante e triste. Nessa conjuntura, os participantes
do estudo supracitado* referiram que o mais dificil
é a relacdo de envolvimento diante do sofrimento
das criangas e dos pais.

O cuidado a crianga hospitalizada com dor cro-
nica oncolégica foi caracterizado pelos profissionais
de enfermagem como uma experiéncia permeada
por aprendizagem, posto que ha descobertas sobre
novas modalidades de cuidado e valores humanos.
Sob essa perspectiva, a literatura* registra que pro-
fissionais de enfermagem que atuam em unidade de
oncologia pediatrica aprendem, com a experiéncia
do cuidado, a ressignificar a vida, as relagdes fami-
liares/ profissionais, a doenga e a morte.*

Entre os cuidados de enfermagem desenvol-
vidos a crianca hospitalizada com dor oncolégica
cronica, constam: administracdo de medicamentos,
verificacdo de sinais vitais, cuidados de higiene,
avaliacdo e manejo da dor e orientacdes sobre o
tratamento. Corroborando com esse resultado, a
literatura®“¢ revela que a crianca hospitalizada com
cancer necessita de multiplos cuidados, entre os
quais: administracdo de medicamentos, cuidados
de higiene, puncao venosa periférica, verificacao
dos sinais vitais, administracao de quimioterédpicos,
transfusao sanguinea, treinamento com o familiar
para a realizacdo dos cuidados, promocao de con-
forto, apoio a familia, avaliacdo e manejo da dor.

Os resultados desse estudo apresentam limi-
tagdes quanto ao critério de generalizagdo tedrica,
visto que revelam aspectos contextuais referentes
a uma Unica instituicdo do municipio do Rio de Ja-
neiro. No entanto, é possivel que ele apresente uma
certa proximidade com outras realidades de cuidado
a crianca hospitalizada com dor oncolégica cronica.
Assim, recomenda-se o desenvolvimento de novas
pesquisas sobre o tema, a fim de tornar mais denso
o contetido produzido.

CONCLUSAO

A partir dos resultados apresentados, com-
preendeu-se que o contexto de cuidado a crianca
hospitalizada com dor oncolégica cronica é comple-
X0, pois além de solicitar dos profissionais de satde
conhecimento técnico, cientifico, sensibilidade e
preparo emocional, a dialégica morte/vida se apre-
senta como condicao que os interpela a reconhecer
e a lidar com a finitude da vida. A experiéncia do
cuidar de uma crianca em condicao de sofrimento,
causada, sobremodo, pela dor oncolégica cronica,
se revela como dificil e desgastante, contudo, é
permeada por aprendizagem de dmbito pessoal e
profissional.

A hospitaliza¢ao da crianca com dor oncolégi-
ca cronica é longa, marcada por perdas, limitagdes,
alteracdes na dinamica familiar. Seus impactos po-
dem, também, incidir sobre a estrutura e funciona-
lidade familiar, o que pode tornar o enfrentamento
da doenga uma experiéncia de ordem ou desordem
na familia. Nessa conjuntura, é importante destacar
que a dor oncolégica cronica foi caracterizada pelos
profissionais de satde como forte, intensa e deses-
peradora, requerendo, por parte destes, tratamento
farmacoloégico adequado a base de opioides.

O cuidado paliativo emerge, no contexto on-
colégico, como um caminho para a promogao do
conforto, controle da dor e apoio a familia, a fim de
preservar a integridade da crianca e de oferecer o
suporte multidimensional que a familia necessita.
Nessa conjuntura, € importante que o gerenciamen-
to do cuidado de enfermagem seja realizado de
modo coerente com a natureza multifatorial da dor,
como também com as demandas multidimensionais
da crianca e do familiar.

Destaca-se a atuagdo do enfermeiro no con-
texto oncoldgico pediétrico, cujas demandas estao
relacionadas ao gerenciamento da unidade de
internacdo pediatrica, gerenciamento de recursos
humanos e materiais, bem como ao gerenciamento
do cuidado direto a crianga. Para tanto, a disposi¢ao
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de protocolos de dor e a participagdo em cursos de
capacitacao para adequada avaliacao e manejo cli-
nico surgem como aspectos contextuais necessarios
para a efetividade do gerenciamento do cuidado.
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