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entrevistas com nove destas profissionais a partir da questdo orientadora: “Eu gostaria que vocé descrevesse o que pensa a
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Introducao

associagdo entre o clncer e aspectos ameagadores €

temidos pela cultura ocidental como a dor, o sofri-

mento, a destrui¢io e em tltima instdncia a morte,
tem sido tema fregiiente na literatura nacional e estrangeira
referente aos temas relacionados a assisténcia na drea da on-
cologia (3, 9, 13, 14).

Tratando-se do cincer infantil, tal associagdo ganha nuances
especificas, dada a contraposi¢do criada pelo significado sim-
bélico da infancia, considerada fonte de expectativas e de
idealizagGes, representagio da prépria idéia de vida (1, 11).

Sendo o cincer associado a idéia de morte - associagio
esta que traz problemdtica complexa dada as dificuldades e
desconfortos que os temas ligados a morte histérica e cultu-
ralmente envolvem, e a infincia associada a vida, o que dizer
da associagfo entre cincer e infincia?

Esta questio certamente permeia as relagdes estabeleci-
das nos contextos assistenciais de satide na drea da oncologia
pedidtrica. Os pacientes, seus familiares € os profissionais
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responsdveis pela assisténcia vivenciam de alguma forma suas
conseqiiéncias - é, portanto, dimensdo significativa da area.

A proposta do presente trabalho foi investigar as imagens
e os significados do cancer infantil junto a enfermeiras inte-
grantes de uma equipe de satide que atua na drea de oncolo-
gia pediatrica.

Sendo os profissionais que se relacionam mais direta e
intensamente com os pacientes ¢ seus familiares, o cotidiano
de seus trabalhos € caracterizado pela proximidade com as
vivéncias globais da crianga doente. Investigar as maneiras
pelas quais seus sentimentos e idéias acerca do cancer infan-
til se mostram, a partir da considerag¢do de suas experiéncias
concretas vividas junto a crianca doente, traz a possibilidade
de desvelar aspectos fundamentais da assisténcia na drea.

Método

O trabalho foi desenvolvido fundamentado na metodologia
de pesquisa qualitativa de inspiragio fenomenolégica (4, 8).

Tal metodologia propde-se a compreensio de fendmenos
humanos a partir das experiéncias concretas, vividas pelos
sujeitos no cotidiano, através da busca de significados que
estas experiéncias configuram para estes sujeitos que as
vivenciam.

Assim, foram ouvidas nove enfermeiras atuantes na area
de oncologia pedidtrica do Hospital das Clinicas da Faculda-
de de Medicina de Ribeirdo Preto - USP, em entrevistas indi-
viduais realizadas a partir da questdo orientadora:

“Eu gostaria que vocé descrevesse o que pensa a respeito
do cancer infantil”.

As entrevistas foram gravadas, transcritas € seus conteu-
dos foram analisados compreensivamente de acordo com eta-
pas propostas por Giorgi (4) e Martins e Bicudo (8).

- Escuta da gravagao

- Transcrigdo integral das entrevistas

- Leitura atenta da transcri¢do para obtengdo de uma vi-
sdo geral

- Leitura atenta de cada entrevista para captar os signifi-
cados revelados pelas falas das enfermeiras, tendo como guia
a questdo orientadora. Emergiram, assim, as unidades de sig-
nificados

- Traducdo das unidades de significados em linguagem
psicoldgica

- Consideragao do conjunto total das unidades de signifi-
cados, observagio das convergéncias ¢ divergéncias cxisten-
tes e agrupamentos delas em categorias temdticas.

Resultado

As categorias temdticas que emergiam da andlise com-
preensiva das entrevistas realizadas foram as seguintes:
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1 - Descrigdo tedrica

2 - Descrigao vivencial

3 - Dificuldades geradas no confronto com a doenca e
com a crianga doente

4 - Necessidade de afastamento

5 - Necessidade de transcender os limites da técnica, da
profissdo e da prépria condigdo humana

6 - Sentimentos de despreparo profissional e do esforgo
pessoal para o cuidado

7 - Constatagdo dos limites técnico-cientificos e institu-
cionais da assisténcia

8 - Sentimentos de gratificagdo profissional e existencial.

Estas serdo agora concomitantemente apresentadas,
exemplificadas e discutidas em seu conjunto.

Diante da questdo norteadora das entrevistas, as enfermei-
ras descrevem o céncer infantil buscando recursos em dife-
rentes fontes de referéncias. Tomam, assim, possiveis cami-
nhos descritivos. Ora baseiam-se exclusivamente em teorias
advindas da visdo médica oficial a respeito da doenga (des-
crigdo tedrica):

“...é uma célula maligna que apareceu, ndo se sabe a causa.”

Ora remetem-se a uma visio pessoal advinda de suas ex-
periéncias na drea (descri¢ao vivencial):

“Eu comecei a trabalhar com cdncer infantil quando eu
ainda era aluna...”

“O que eu posso colocar é minha vivéncia aqui...”

Esta visdo pessoal revela formas peculiares de elaborar
idéias e sentimentos acerca da doenca, da crianga doente e da
assisténcia de modo geral, constituindo um conhecimento
fundamentalmente vivencial em relagio ao tema.

Dada a significativa expressdo da descri¢do vivencial em
comparagao com a descri¢ao tedrica, € possivel imaginar que
a atuacfo das enfermeiras ¢ pautada predominantemente por
este conhecimento de ordem vivencial construido a partir das
experiéncias vividas no cotidiano da assisténcia. Assim sen-
do, a assisténcia é delineada ndo s pelos conhecimentos técni-
cos e cientificos sofisticadissimos tratando-se da drea da onco-
logia pedidtrica: a dimenséo subjetiva e emocional da atenc¢do e
do cuidado a crianga com céncer revela-se nos relatos das en-
fermeiras. A consideragdo de tal dimensao aponta para a impor-
tAncia de ser conhecida com a mesma seriedade dispensada as
novas drogas e novas modalidades de tratamento.

A descricdo vivencial surge nas entrevistas através da
reconstitui¢do da experiéncia profissional, na qual a enfermeira
relata sua histdria pessoal em relagao ao seu contato com o c¢an-
cer infantil. Assim, descreve e avalia situagdes vividas revelan-
do sua visdo acerca da doenga, visdo esta configurada de acor-
do com a forma como pode integrar as experiéncias advindas
de seu contato com a realidade da crianga doente.

Formas diferentes de integragdo se mostram sob o que
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denominei olhar estreito e olhar ampliado em relacio ao tema.
Em seu caminhar descritivo a enfermeira move-se em senti-
dos nem sempre lineares, dirigindo seu olhar para dirc¢des
miiltiplas. Nestes movimentos € possivel avaliar a amplitude
que seu olhar pode alcangar, sendo esta responsavel por vi-
sOes peculiares e dnicas.

Assim, hd a possibilidade de um olhar e uma visio cstrei-
tos e os aspectos do cdncer infantil revelados neste movimen-
to sd0 os que a experiéncia especifica e imediata da enfermei-
rarevela. A doenga € tomada pelas suas manifestagdes exte-
riores € pelo estado da crianga em questfio. Quando a crianga
estd internada e seu estado revela os sintomas da doenca, os
efeitos colaterais do tratamento ou os sinais da morte iminen-
te, hd a certeza do cancer através do confronto inevitdvel com
o0s aspectos evidentes de sua realidade.

“Eu penso de uma forma negativa... Vocé jd vé os qua-
dros mais complicados, os que talvez ndo tenham mesmo
cura... E o que a gente vé aqui!”

“Porque aqui dificilmente vocé vé as criancas que sai-
ram... A gente é que se confronta com o paciente terminal”.

Quando, numa outra fase, a crianga tem sua docenga sob
controle e apresenta uma recuperagio cm seu estado geral
em fungdio do tratamento, hd a incerteza ¢ a sensa¢do de
irrealidade em relagdo ao cincer:

“Nds estamos trabalhando aqui a nivel de ambulatério e
as criangas estdo muito bem; néio imagina, néo dd pra acre-
ditar que sdo criangas doentes”.

Desta forma, a imagem que sc revela, seja pela certeza ou
pela incerteza, seja pela indiscutivel ou discutivel realidade
da doenga, € do cincer enquanto enfermidade devastadora e
destrutiva das condigdes de vida da crianga doente. O cAncer
€ “aquilo” que a crianga internada cm estado geral sofrivel
mostra - € esta idéia que perpassa estes discursos.

Apesar do conhecimento (éenico-cientifico ¢ racional a
respeito da doenga ¢ do tratamento, no tocante a suas fases de
evolugBes possiveis, é a vivéncia da enfermeira ¢ sua forma
pessoal de integrar suas experiéncias quc determinam sua vi-
sdo a respeito do tema. Assim, ¢ possivel compreender o fun-
damento de suas inquictacdes e dividas em relagdo a valida-
de das medidas terapéuticas adotadas em relagiio i crianga
doente. Sdo sabidos e divulgados amplamente os progressos
da drea médica em relagiio ao tratamento do ¢ir- _, fantil,
assim como o € o fato de que apesar dos cascs que niio cvo-
luem de forma positiva, na maior parte das vezes o sofrimen-
to da crianga pode ser amenizado apenas através dos trata-
mentos disponiveis. Mesmo assim, e a despeito destas infor-
magdes, se taz presente no discurso das enfermeiras a des-
crenga em relagdo ao tratamento, calcada numa visio pessoal
a respeito da questio:

“O meu lado de quem estudou, o racional da coisa, pen-
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sa: tem que tratar, tem que ter uma esperanca... Mas tem tan-
ta coisa: serd?

“O que eu acho que as vezes traz beneficio é do ponto de
vista tedrico, porque vocé estd vendo que a crianga estd fa-
zendo um tratamento e vocé vé que ndo hd uma evolucéo
boa. Vocé s6 vé a crianga regredir. E isto que eu questiono,
até que ponto?”

Num outro movimento, hd a possibilidade de um olhar e
uma visdo ampliados e os aspectos do cincer infantil revela-
dos dizem respeito ndo s a experiéncia especifica e imediata
da enfermeira. Esta é capaz de considerar suas vivéncias como
um todo, ¢ configura sua visdo acerca da doenga levando em
conta a complexidade das situagdes que a envolvem:;

“Tem muita coisa relacionada... E uma cadeia de aspec-
fos... A patologia, a idade da crianca, o envolvimento dos
pais... E tudo, é global”

“Tem a infra-estrutura, o nivel socioeconomico, o estado
emocional, tudo isso interfere”.

Assim, o contato com a crianga doente permite a percep-
¢ao de que além de seu estado geral e de suas condigdes vi-
tais no momento hd sua pessoa - com seus afetos, desejos e
problemas, além dc suas rela¢Ges familiares e sociais. Além
disso, hd a percepgio das caracteristicas do contexto no qual
a crianga doente se insere - a institui¢do hospitalar e a varie-
dade de doengas ¢ doentes que comporta.

Este olhar possibilita uma continua mudanga de visio acer-
ca do céncer infantil, ja que as experiéncias vividas através do
cuidado a crianga doente sdo intcgradas a partir da considera-
¢d0 das vdrias facetas da realidade que cerca a enfermeira;

“Hoje mudou muito meu jeito de enxergar...Agora vemos
tudo, a questdo social, como € em casa, como séo os pais...Vejo
ela dentro da vida dela. Mudou muito o que eu pensava e o
que vejo hoje.”

A imagem que se revela € da doenga ndo como uma idéia
cristalizada e carregada de significados predeterminados, mas
da doenga que assume variadas e miltiplas faces em fungiio
de sua contextualiza¢do real. Néo existe a “doenga-céncer”,
enquanto entidade abstrata e impessoal, mas sim criangas que
adoecem e vivenciam esta forma de estar no mundo de modo
pessoal e tnico.

Os caminhos descritivos apontados, portanto, revelam
imagens e significados do cincer infantil que configuram-
se cm fung¢do das possibilidades e limitagdes da enfermei-
ra em relagdo a sua capacidade pessoal de integrar, de di-
ferentes formas, as experiéncias que vive ao cuidar da
crianga com céncer. ‘

Diferentes maneiras de entrar em contato com a realidade
do cancer infantil evidenciam-se. Sob o olhar estreito, hd uma
concepedo geral a respeito da doenga, ligada a imagens de
devastagdo e destruicdo; sob o olhar ampliado hd concepgdes
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particulares, ligadas a uma visdo global, contextualizada e
real da crianca doente.

Os caminhos descritivos tomados pelas enfermeiras, com-
preendidos enquanto possiveis movimentos de expressdo a
respeito do cancer infantil, revelam ndo sé as variadas for-
mas de integracdo das experiéncias vividas por estas profis-
sionais. Revelam também uma gama de idéias e sentimentos
advindos de suas vivéncias, permeados por imagens e signi-
ficados diversos em relaciio ao cancer infantil.

A atencilo agora serd voltada para alguns dos mais
marcantes elementos constitutivos das descri¢cdes: os temas
que emergiram nas falas das enfermeiras (a assisténcia - as
enfermeiras diante da vida e da morte).

O céncer infantil parece trazer dificuldades de todas as
ordens, seja pelas caracteristicas da doenga e do tratamento,
seja pelas caracteristicas da assisténcia e das especialidades
do cuidado que demanda. Trata-se de uma drea que remete
direta ou indiretamente as questdes humanas significativas,
ligadas a vida e a morte.

Deparar-se com a proposta de pensar sobre o tema, apesar
da proximidade e familiaridade com ele, representa para as
enfermeiras tarefa dificil. Os discursos siio permeados por
interrupgdes, cortes, falas inacabadas, reticéncias e lacunas.

A imagem que se configura nos seus meandros é do enorme
poder de mobilizagdo que o confronto com o cancer infantil
representa. Diante de sua realidade hd impacto emocional e
questionamentos importantes a respeito das limitagdes pessoais,
profissionais e institucionais. Depara-se com a morte - real ou
potencial - e ndo hd como ndo considerar as limitagdes da vida.

As dificuldades geradas no confronto coma doengae coma
crianca doente relatadas ligam-se de alguma forma a limitagdes
de vdrias ordens. Parece que o contato com a realidade do can-
cer infantil explicita os limites pessoais das enfermeiras diante
do sofrimento e da dor da crianga e de seus familiares.

“... acho o cdncer uma doenga cruel, dura, tanto no sen-
tido da crianga, do que ela vai passar fazendo o tratamento...
acho que é cruel também para a familia...”

“E uma coisa muito, muito triste, muito sofrida pro pa-
ciente e pra nds também.”

“Acho que ndo existe lugar tdo triste como aqui.”

E, principalmente, diante da morte que paira sobre o coti-
diano da assisténcia:

“Mas é muito triste, muito sofrido, quando a gente pensa
na perspectiva de vida, no tanto de vida que ela vai ter ainda,
que pode ser muito pouco.”

“Porque na maioria das vezes o que ocorre é ébito, é o
sofrimento da crianga... E a gente acompanha tudo o que a
crianga passa, que € um sofrimento muito grande”

“Acho muito triste. Aqui a gente faz, faz, mas morren no
final da histéria.”
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Além de explicitar os limites pessoais das enfermeiras, hd
por parte destas a constatag¢ao dos limites técnico-cientificos
e institucionais da assisténcia - € a organizagdo institucional
que, a seus olhos, ndo se adequa as necessidades especificas
da drea da oncologia pedidtrica.

“Eu acho que o tratamento pode ser mais adequado e
ndo é por limitagdes da instituig¢do.”

“Precisaria haver mais profissionais (de outras dreas).”

“Se houvesse maior niimero de pessoal de enfermagem, a
gente faria um trabalho melhor”

LimitagGes explicitadas, ¢ a necessidade de lidar com
clas de alguma maneira, resultam nas sensagdes de impo-
téncia e de insuficiéncia - tdo presentes nos discursos ana-
lisados.

Assim, a imagem que se mostra é do cancer infantil en-
quanto fendmeno potencialmente imobilizador, explicitador
de limitagBes de vdrias ordens, carregado de id€ias de sofri-
mento, dor e tristeza.

Miiltiplos movimentos séo deflagrados a partir do con-
fronto com fendmeno que engendra imagens e significados
com tais caracteristicas. A necessidade de afastamento reve-
la-se como safda possivel numa espécie de autopreservagdo
em relag@o aos incémodos suscitados. Ha mengdo em afas-
tar-se concretamente:

“Eu falo que vou embora, que ndo vou agiientar muito
tempo aqui. Eu sinto isso.”

E hd mengdo a uma espécie de afastamento mental, no
qual a enfermeira continua presente nas situagdes apenas fi-
sicamente:

“A gente fica tdo mecanizada, tdo fria... Pra gente lidar
com uma doenga dessas a gente tem que gelar. Entdo... inicia
o tratamento, orienta a crianga, orienta os pais... Evai...”

Em contrapartida, a aproximagdo desmesurada, refletida
no envolvimento total e numa espécic de “afogamento” nas
vivéncias compartilhadas representa movimento oposto, vi-
vido com um risco inevitdvel:

“Vocé se envolve totalmente, ndo tem como ndo se envol-
ver..”

“... é extremamente dificil pra nés emocionalmente... Por-
que de qualquer forma vocé leva isto consigo, faz parte de
sua vida também.”

“Entdo vocé guarda tanta coisa que tem dia que vocé néo
agiienta nem com vocé mesma.”

Entre afastar-se ou “afogar-se”, outros caminhos sao des-
critos enquanto possibilidades de enfrentamento. As enfermei-
ras apontam para a necessidade de transcender os limites da
técnica da profissdo e da prépria condigdo humana. Assim, fa-
lam da importéncia de transcender a execugdo das técnicas:

“... € importante estar ao lado da crianca, saber o que
ela gosta, o que ndo gosta...”
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“...eu acho que acima das minhas técnicas, daquilo que
se aprende na faculdade, estd a coisa de estar ao lado.”

Falam do sentido do trabalho na drea:

“... tem alguma coisa que prende as pessoas aqui.”

E evocam Deus na tentativa de dar sentido as situagdes
dificeis de serem vividas e compreendidas:

“Se Deus ndo ajudar, a gente ndao agiienta.”

“Vocé tem que reconhecer também que ndo adianta, tem
hora que Deus é quem vai escolher.”

Esse movimento de transcendéncia traz consigo a possi-
bilidade de entrever saidas possiveis para as situagGes vividas
- preenche-se assim o vazio imobilizador imposto pelos limi-
tes.

Os sentimentos de despreparo profissional e de csforgo
pessoal para o cuidado revelam aspecto importante da vivéncia
das enfermeiras:

“A gente ndo estd preparada”

“A gente ndo estd treinada...”

“E aqui a gente tenta o melhor possivel.”

“Com todos os problemas, a gente tenta fazer o melhor
possivel.”

Na percep¢do de despreparo hd a idéia de um preparo
possivel; a sensagdo de impoténcia é transformada em desejo
de poténcia.

Afasta-se, afoga-se, transcende-se, ou entfio, através de
outro movimento possivel, acolhe-se a rcalidade em sua
ambivaléncia - cria-se, assim, a possibilidade de sentimentos
de gratificagio.

As enfermeiras relatam sentimentos de gratifica¢@o pro-
fissional e possibilidade de aprendizado existencial a partir
do contato com a crianga docnte, atribuindo suas origens jus-
tamente aos aspectos caracteristicos do cincer infantil asso-
ciados a dificuldades e sofrimentos.

“Eu gosto de ajudar, sao pessoas que estdo procurando,
e que querem o melhor de mim. Isto gratifica...”

“Eu acho que ¢ sofrido e gratificante ao mesmo tempo, a
gente aprende muito com eles.”

“Trabalhar aqui muda a vida da gente, hd um redimen-
sionamento.”

Olham e avaliam o mesmo fendmeno sob vdrios pris-
mas, revelando uma infinidade de imagens e significados.
A imagem agora configurada é de um fendmeno capaz de
langar luz sobre facetas fundamentais da condigio huma-
na. Hd as idéias de dificuldade, de sofrimento, de dor e ao
mesmo tempo as idéias de enriquecimento pessoal e gra-
tificag@o. Trabalhar na drca do cancer infantil implica em
deparar-se com a morte, ¢ portanto com a vida. Implica
na necessidade de incluir na vida aspectos ¢ fendmenos
inerentes a cla - dentre estes, a morte. Implica, em tltima
instincia, na possibilidade de intcgrar vida e morte - fe-
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némenos humanos comumente dissociados através de
complexos processos psiquicos e culturais.

Assim, através de movimentos de afastamento, de aproxi-
magdo desmesurada, de transcendéncia e de enfrentamento real,
as enfermeiras apontam possiveis maneiras de lidar com o cin-
cer infantil, suas imagens e seus significados, revelando formas
de pensar e sentir suas atuag¢des junto a crianga com cancer.

Discusséao

Os resultados do trabalho apontam para a importancia do
preparo profissional na area da enfermagem oncolégica
pedidtrica.

Tal preparo deve ser iniciado a nivel da graduagdo; porém
¢ imprescindivel que tenha continuidade apés ela, sendo par-
te integrante da rotina dos servigos de oncologia pedidirica.
Seu planejamento e desenvolvimento devem ter caracteristi-
cas particulares, de acordo com as necessidades do servigo
em questao.

Ha4, no entanto, algumas questdes gerais que podem auxi-
liar em seu delineamento adequado:

- A questdo da morte deve ser devidamente incluida e con-
siderada no planejamento de tal preparo, jd que seu
enfrentamento traz angustias e sofrimentos significativos aos
profissionais responsaveis pelo cuidado. Intimeros autores
abordam as rea¢des mais freqiientes dos profissionais de sai-
de que convivem com a doenga, o sofrimento e a morte coti-
dianamente ¢ os problemas decorrentes desta convivéncia
quando formas nao-adaptativas de enfrentamento sdo desen-
volvidas (5, 6, 7).

- As questdes relacionadas a relagio profissional-paciente
devem receber atengdo constante € portanto também devem
ser incluidas de modo significativo no preparo. Sdo vdrios os
aspectos de tal relagio apontados pelas enfermeiras entrevista-
das como dreas criticas de seus trabalhos: a comunicagdo, o
cnvolvimento, o atendimento das necessidades emocionais do
paciente e outras. Sdo vdrios os autores que apontam a impor-
tincia do profissional aprender a ouvir a si mesmo e ao outro -
s6 assim torna-se possivel a prestagdo de um cuidado que seja
eficaz e significativo para todos os envolvidos (12, 2, 10).

- O preparo do profissional deve ser desenvolvido a nivel
técnico-tedrico, mas deve também considerar a dimensio
humana vivencial que constitui os contextos assistenciais.

- E clara a importincia de considerar e conhecer a dimen-
sdo psicolégica destes contextos, isto €, a dimensdo dos sen-
tidos que as experiéncias desenvolvidas através do cuidado
adquirem para as pessoas que as vivenciam. O presente tra-
balho pretendeu trazer uma contribuigdo a este conhecimen-
to e, assim, fortalecer a idéia da importancia de sua devida
consideragdo.
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Summary

The goal of this study was to investigate the images and meanings of children’s cancer held by nurses working on pediatric
oncology area, through a qualitative research methodology with a phenomenological perspective. Interviewing was done with
nine nurses starting with a guide question: “I would like you to describe what you think about children’s cancer”. The
comprehensive analysis of accounts, presented nurses’ways of feeling and thinking the disease and their experiences while
taking care of children. Different images and meanings appeared on nurses’accounts, showing the importance of the subjective

dimension of experience for the care as a whole.
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