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CONCEPCOES DE CUIDADO PARA OS CUIDADORES:
um estudo com a crianc¢a hospitalizada com cancer

Eva Neri Rubim PEDRD
Silvana Schwerz FUNGHETTO

Pesquisa qualitativa com objetivo de conhecer a concepgédo de cuidado para o cuidador, membro da equipe
multiprofissional, que atua junto a criangas hospitalizadas com cancer. Participaram 15 cuidadores pediatricos do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre e as informagdes, coletadas por meio de uma entrevista semi-estruturada, fo-
ram submetidas a analise de contelddo. Na categoria tematica Concepcao de Cuidado, os cuidadores percebem o
cuidado como Acao, Vinculo, Presenca, Sentimentos e Promog¢éo do desenvolvimento pessoal e espiritual.

Descritores:Oncologia. Cuidadores. Percepcao. Crianga hospitalizada. Empatia.

Investigacién cualitativa con el objetivo de conocer la concepcion de cuidado para el cuidador miembro
del equipo multiprofesional que actda junto a nifios hospitalizados con cancer. Participaron 15 cuidadores
pediatricos del Hospital de Clinicas de Porto Alegre y las informaciones, recolectadas a través de una encuesta
semiestructurada, fueron sometidas al analisis de contenido. En la categoria tematica Concepcion de Cuidado los
cuidadores perciben el cuidado como Accién, Vinculo, Presencia, Sentimientos y Promocién del desarrollo
personal y espiritual.

Descriptores:Oncologia médica. Cuidadores. Percepcidn. Nifio hospitalizado. Empatia.
Titulo: Concepciones de cuidado para los cuidadores: un estudio con el nifio hospitalizado con cancer.

Qualitative research with the objective of learning the care concept of the caregiver who is a member of
the multiprofessional team working with hospitalized children with cancer. Fifteen pediatric caregivers from
the Hospital de Clinicas de Porto Alegre took part of it. The data collected through semi-structured interviews
have been submitted to content analysis. As to the theme category, Care Conception, caregivers regard care
as Action, Tie, Presence, Feelings, and Promotion of personal and spiritual development.

Descriptors Medical oncology. Caregivers. Perception. Child, hospitalized. Empathy.
Title: Care concepts of caregivers: a study with hospitalized children with cancer.

@ Este artigo é parte da dissertagdo de Mestrado em Enfermagem apresentada a Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS).

Enfermeira, Professora Adjunta e Vice-Diretora da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS),
Doutora em Educacgéo pela Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUCRS).

¢ Enfermeira. Mestre em Enfermagem, Coordenadora do Curso de Enfermagem do Centro Universitario UNIEURO de Brasilia, DF.

Pedro ENR, Funghetto SSoncepciones de cuidado paraloscui-  Pedro ENR, Funghetto SS.Care concepts of caregivers: a study with
dadores: un estudio con el nifio hospitalizado con cancer[resu-  hospitalized children with cancgabstract].Rev Gaucha Enferm,
men]. Rev Gaulcha Enferm, Porto Ale@iRS) 2005 ago;26(2):210. Porto Alegre(RS) 2005 ago;26(2):210.



Pedro ENR, Funghetto SS. Concepgdes de cuidado para os cui-
dadores: um estudo com a crianga hospitalizada com cancer. 211
Rev Gaucha Enferm, Porto Alegre (RS) 2@@f®;26(2):210-9.

1 INTRODUCAO corresponde a um grupo de vérias patolo-
gias, que tém em comum, a proliferacao des-
A escolha da crianca hospitalizada coroontrolada de células anormais, podendo apa-
cancer como objeto do cuidado deve-se aecer em qualquer idade e local do organis-
fato de constatar-se nos cuidadores profisio.
sionais, o enfrentamento de situacfes com os O tratamento ndo € simples e o0 seu suces-
mais variados sentimentos, desde impotése depende de varios fatores, dentre eles a
cia frente a certeza de um progndstico somesposta imunoldgica do paciente, as inter-
brio até a um bem estar muito grande, quacerréncias dos procedimentos, gravidade e
do da alta, com uma possibilidade de curduracdo dos efeitos colaterais, estadiamen-
Também tem chamado a atencdo o tipo de, entre outros. Todos sdo causadores de des-
relacbes que as criancas e suas familias poenforto e sofrimento, além de muitas interna-
curam e tentam fazer com os profissionaispes prolongadas.
estabelecendaproximacdes muito gratifican- A noticia de que a crianca tem can-
tes, confidenciando fatos, pedindo ajuda ®er ocasiona uma desestruturacdo na fami-
também querendo conhecer os cuidadorks que, anteriormente, em sua vida, tinha tu-
mais de perto. Diante do exposto, levando edwo totalmente previsivel e predisposto. O ini-
consideracdo os questionamentos em relagéio do tratamento esta relacionado a uma sé-
aos cuidadores que atuam junto a esses pie-de episodios, na maioria das vezes desco-
guenospacientes, surgiu interesse em investhecidos e dolorosos, e por isso, as mudan-
tigar como a equipe multiprofissional de salgas sao inevitaveis na vida da familia e na da
de percebe-se como cuidadora de crianca hosanca.
pitalizada com cancer. Para tanto a questdo Todas essas reacfOes tanto da familia
de pesquisa que norteou este estudo é: @Qmanto da propria crianca, criam situacdes
mo os membros da equipe multiprofissionalonflitantes nos seus mundos vividosA
de saude percebem o cuidado a crianca hastanca deixa, temporariamente, de realizar as
pitalizada com cancer? atividades que fazem parte de seu mundo
O presente estudo teve como objetivoomo ir a escola, brincar e conviver com seus
conhecer a concepcao de cuidado paraamiguinhos, e o seu universo passa a ser o tra-
cuidador, membro da equipe multiprofissiotamento, as rotinas, as consultas e o hospital.
nal de salude, que atua junto a criancas hosplém disso seus pais, muitas vezes, deixam

talizadas com cancer. de viver em comum, visto que a mae faz com-
panhia a crianca e o pai permanece traba-
2 REFERENCIAL TEORICO Ihando para conseguir manter o sustento da

familia, pois, com o tratamento, as despesas
A crianca com doenca cronica estabeumentam.

lece um vinculo e uma familiaridade com o A familia busca adaptar-se a nova rea-
ambiente hospitalar devido as internacfes redade e tenta reorganizar-se para enfrentar
correntes e ao tempo de duracdo das mesexperiéncia de viver e conviver com a doen-
mas. Isto faz com que os profissionais qum, isto €, reconstruir sua identidade como
atuam nos servicos desenvolvam vinculosgeupo familiaf®.
conhecam particularidades, tanto da fami- O hospital torna-se, entdo, um ambien-
lia quanto da crianca, aprendendo a identifie que faz parte do cotidiano da crianca e de
car as suas necessidades para, assim, psgs familia. Os odores, ruidos, sons, assim
tarem um cuidado com qualidade. Dentre esemo as pessoas que ali trabalham assumem
sas doencas encontra-se o cancer infantil geeracteristicas comuns. Passam a ser reco-
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nhecidas, com o tempo, como algo naturgria existéncia do homem que €é defrontar-
O que era antes assustador e desconhecig®com o ndo ser mafs)
agora é parte integrante de suas vidas. No caso da terminalidade da crianca,

A importancia do relacionamento pacigeralmente a familia aceita a opinido dos
ente e equipe de Enfermagem e familia, moédicos que afirmam n&o haver mais nada
processo de cuidar, inclui, a maneira comog fazer e que possivelmente o filho ndo so-
dada a noticia, a clareza com que € abordaeviva por muito tempo. A familia passa a
do o assunto, a abertura que € dada ao pafrer com resignacdo, chegando a desejar
ciente e a sua familia para que assim se pagte tudo termine, para cessar o sofrimento do
sa conversar sobre o seu sofrimento, senfitho®®. Percebe-se que os pais adquirem co-
mentos, duvidas, recuperacdo. A pessoa coagem e forcas para enfrentar a morte do fi-
cancer precisa de ajuda da Enfermagem “if#o.
identificacdo de seus problemas para que Como a morte de uma crianga com can-
possa enfrenta-los de forma realista, partioter quase nunca ocorre de repente, 0S cui
par ativamente da experiéncia e, se possivdhdores profissionais tém a oportunidade,
encontrar solugGes para elé¥, desde o diagnodstico da doenca até o final,

O objetivo da Enfermagem traduz-se nde conviver muito tempo com os familiares,
cuidado de seres humanos e a atuacao desseapartihando as emocdes e tranquilizando-
profissionais, como facilitadores do processos nho momento derradeiro.
educativo e terapéutico, exige prerrogativas No caso da equipe de Enfermagem, que
como a sensibilidade frente ao paciente permanece 24h por dia junto da crianca e
a familia e “[...] o cuidar esta fundamentadda familia, o sentimento em relacdo a morte
num sistema de valores humanisticos unitepende de duas variaveis: o tempo de per-
versais, tais como a amabilidade, o respeitopmanéncia e o prognéstico da patoldgia
afeto por si e pelos outros. Este sistema @anto mais tempo convivem com a crian-
valores humanisticos envolve a capacidada, mais vinculo se estabelece e maior é a
de gostar das pessoas, apreciar a diversidiar sentida, quando ha separacdo por morte.
de e a indivisibilidadé***®. Desse modo, en- Essa dor pode ser manifestada por varios
tende-se que para cuidar, precisa-se ter mmntimentos, como, tristeza, choro, angustia,
base o sistema de valores humanisticos e shidade, entre outros. Todos os que lidam
sensibilidade a fim de considerar os senttom doentes crénicos ou terminais mobili-
mentos diante da doenca da crianca, do trzam-se profundamente e ndo se pode deixar
tamento e da esperanca de vida. de perceber o quanto os sentimentos, e as sen-

O entendimento dos sentimentos da equeacdes, sdo relevantes para proporcionar a
pe multiprofissional frente ao tratamento ®ivéncia da grandeza de uma relacdo hu-
aos cuidados da crianga com cancer propaenanitaria, mesmo no momento fif¥al
ciona, sem duavida, a humanizacdo do aten-
dimento e a melhora na qualidade de vidaMETODOLOGIA
desses pacientes.

Sabe-se que quando o tratamento ndo Este trabalho € de cunho qualitativo, do
possibilita uma cura, ou mesmo uma sobrépo descritivo exploratério e foi realizado
vida com qualidade, a morte € anunciadara unidade de Oncologia Pediatrica do Hos-
esperada. Quando isso ocorre, “diante da fiital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).
nitude eminente do filho, os pais sdo toma- Os sujeitos da pesquisa foram cuida-
dos por uma angustia avassaladora que ndares diretamente envolvidos no tratamento
pode ser eliminada, pois pertence a pr@& cuidado de criancas hospitalizadas com
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cancer. Neste estudo foram entrevistad@des, que utiliza procedimentos sistematicos
15 cuidadores sendo que, da area da Enferebjetivos de construcéo do contetido de men-
magem, participaram quatro enfermeiras sagem®42,
cinco técnicos de Enfermagem - tal fato se
justifica, uma vez que a permanéncia, o ed-ANALISE DE INFORMACOES
volvimento, asrelacbes Enfermagem-crianca-
familia sdo constantes nas 24 horas do dia A categoria denominada Concepc¢édo do
e também por haver um nimero maior d€uidado evidenciou a preocupacdo de como
profissionais que atendem a crian¢ca — um meés profissionais percebem a idéia de cuidado
dico; uma nutricionista; uma assistente sociad; como eles referem o seu cotidiano ligado a
uma psicéloga; uma pedagoga e uma recreaea profissional.
cionista. Os critérios de inclusdo foram: tem- Concepcéo diz respeito a hocdo ou idéia
po de atuacao dos profissionais de, no mirde algo, ou seja, a concepcdo que o indivi-
mo, um ano na Unidade, disponibilidade duo tem de algo, no caso, de cuidddo
manifestacdo espontéanea de desejo de par- As concepcdes de cuidado como: Acao,
ticipar. Utilizou-se, como critério de exclu-Vinculo, Presenca, Sentimentos e Promocéo
sdo, um tempo de atuacdo na Unidade ide desenvolvimento pessoal e espiritual emer-
ferior a um ano, devido ao fato de acreditagiram dos depoimentos, demonstrando a én-
se que a complexidade da Unidade exige uiase que os profissionais atribuem ao seu fa-
determinado periodo, para que os profissiaer e ao seu perceber em relacdo ao cuidado.
nais se permitam conhecer e reconhecer sl&@®am, entdo, nomeadas de subcategorias.
limitacGes e possibilidades a fim de desem- Na subcategoria Cuidado como Acédo o
penhar um cuidado mais efetivo. cuidado expressa-se no fazer profissional e
O projeto de pesquisa foi encaminhadoontempla a evolugdo do conceito de cuidar
a Comissdo de Etica e Pesquisa (CEP) dtravésdos tempos. As primeiras idéias acer-
Hospital de Clinicas de Porto Alegre para awa do cuidar limitam-se a prover o cuidado
torizacdo e realizacdo do estudo seguindizico do paciente, mais no sentido de desem-
as orientacdes das normas que regulamentpenho ddarefa, do que no conhecimento mais
pesquisas em seres humafoBoi assinado o profundd.
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, Nas falas dos sujeitos apareceram preo-
atendendo a portaria 196/96 do Conselho Nedpacdes proprias de cada categoria profis-
cional de Salde (CNSG) sional. Os participantes enfatizaram suas es-
Para a coleta de informacdes utilizou-specificidades relacionadas a sua formacéao
a entrevista semi-estruturada com os cuidpara conceber sua idéia de cuidado. Surgem
dores, complementada com as anotacdes eor exemplo, a importancia da escolaridade
um diario de campo. Aos cuidadores quegara area da Pedagogia, da realizacéo do pro-
tionou-se: o que vocé entende por cuidar @edimento para area da Enfermagem, da ali-
uma crianc¢a hospitalizada com cancer? mentacdo para a Nutricdo e do diagndstico
Para manutencdo do anonimato dos pgrara a Medicina, entre outros.
ticipantes, os mesmos receberam a identifi- No depoimento a seguir visualiza-se a
cacao seguinte: S1, S2, S3, sucessivamentepreocupacdo do cuidador com a técnica do
coleta das informacdes ocorreu no periodmidado. Salienta-se que a execucado de tare-
do més de marco a julho de 2003. Para arfas, procedimentos e atividades com eficién-
lise das informacfes utilizou-se o0 método dga deveriam fazer parte do cotidiano de to-
Andlise de Conteudo, que consiste “um comos os cuidadores, em geral, e, em especial,
junto de técnicas de andlise das comunicaes pediatricos. Atuar junto a crianca exige
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dos profissionais um conhecimento técnico Entéo cuidar para mim & isso. E tu con-

especifico, mas exige também muito mais. E seguir fazer um vinculo com a crianca.

necessario que o cuidador desenvolva poten- Séo pequenas .Co'fas’ Saf %Etilhis'”?ue
RT . Z ~ ara nos e um Iinstrumento de trabaino

cialidades e habilidades, que até entdo des- '[O 1 (S10)

conhecia, para realizar seu fazer com compe-

tencia. Observa-se neste depoimento que o vin-
Ter cuidado com a medicacsio Cuiolaoloculo se faz por meio da comunicagao. Encon-
§ao. tra-se na literatura que, na proximidade, o

desde a manipulacdo até a aplicacdo. . . . o P
puac picac cuidado adquire dimensdes significativas, de-

Cuidado do paciente em si, de banho;’ i
cuidado com os familiares no caso que ¥1d0 @ trocas e o compartilhar de emocdes,
gente também tem, que envolve todo tipgentimento$?. Por meio dessa comunicagéo

de cuidado. Entéo por exemplo na apli€ que o ser cuidado e o ser que cuida apren-
cacéo damedicagéo, ndo contaminar, dglem a ser auténticos, tém experiéncias sin-
lavar, passar alcool na ampola, diluir gjares. Emerge dessa comunicagdo um ele-
com agua. Aplicagdo como qim pres- o ni importante do cuidado relacional que

cricdo],nome do paciente, nome da dro, odera auxiliar na recuperacdo do ser cui
ga, a hora, a via. O cuidado é dispor dd’ u uperag u

carinho com ele¢S11). dado.

Um simples gesto, um toque, o estar

Na subcategoria Cuidado como Vinculcatento, um olhar, um sorriso carinhoso sao

0 cuidado é visto como o ato de aproximeponsiderados maneiras de expressar inte-
¢30. Surgiu nos relatos, a necessidade de cfigsse pelo outro. Esta expressividade € con-
c&o de vinculo entre o cuidador e a crianca. Siderada um instrumento importante para re-
Vinculo significa “falar da esséncia d&fuperacdo e bem-estar dos seres cuidados,
vida humana no sentido em que o ser hum@em como para propria satde e felicidade
no, social por natureza, se relaciona e se vi#ios cuidadores; assim, a relacdo de cuidado

cula a outras pessoas, sendo feliz e sofrenflcacompanhada de uma troca, um compar-
em decorréncia destas inter-relac&és. tilhar de experiéncias vividas entre cuidado-

O vinculo, na visdo dos profissionais/es € seres cuidadss o )
ocorre por meio de um ato de escutar, de Sabemos que o profissional da saude

dialogar, entre outros, possibilitando que 9€ve desenvolverNhal:()jllldades e competen-
crianca adquira confianca em quem a cuf@S com as questdes de gerenciamento, apri-

da. Isso, associado as suas necessidadggramento_tegno_loglco, questpes essencial-
. - mehte semiotécnicas para cuidar. Entretan-
pode ser um meio facilitador para a ades

da cri ?8, nao se deve esquecer que tanto para a en-
acrianca ao tratqmento.. ) fermagem, que € a arte e a ciéncia do cuida-
. Na fa!a seguinte eV|d~en(f|a-se a PErCeRH humano, guanto para as demais profis-
¢ao do cuidador em relacédo a necessidade g5 (a satde, nenhuma técnica pode subs-
aproximar-se, vincular-se para cuidar. tituir a presenca, o afago, o olhar, a palavra,
a escuta entre outros.
Desenvolver um vinculo com essa crian-  ym vinculo pode comecar com as pri-
¢a, para que essa crianca passe a I, qirag gproximacdes, os primeiros conta-
escutar. Tem que ter um vinculo razoa; . P
velmente acessivel com a crianga par&os’ .mas Seu fortaIeCImentQ fambem pode
ela te escute, para que ela entenda, pd2r€cisar de tempo. E, na visdo de S3 esse
ra que ela deixe tu conversar com elal€Mpo € muito mais do que conhecer. Estar
para que tu consiga explicar a impor-proximo € um tempo de compartilhar, de in-
tancia dela se alimentar, dela estar bemteragir, de conviver:
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Vinculo que a gente acaba criando daauxilio para elaborarem essa nova situacao.
longo tempo de trabalho. O vinculo queyma sensagdo de impoténcia ou limitag&o
eu falo destas familias & porque tu V‘Rara enfrentar esse momento de emocdes, a

essas familias por seis meses, por u .
. P o P tristeza, emergiu, como se observa no relato
ano, por dois anos. Entao, tu acaba fa-

zendo parte do dia-a-dia deléS3) de S2:

Acho que a gente pode chorar as vezes.
A gente vé situagBes assim, que ndo tem
como a gente ndo chorar de tristeza,

Faz-senecessario que o cuidador se preo-
cupe nao s6 com a crianca doente, mas tam-

bém com a sua familia, pois deve incluir os principalmente quando as criancas fi-
demais membros no processo de assisténcia cam em sofrimento, principalmente nes-
a crianca doente, possibilitando, assim, a in- sa hora. E dai ndo tem o que a gente fa-

teracdo entre todos e valorizando a importan- zer(S2).

cia de cada individuo no contexto familiar,

promovendo o fortalecimento do vinculo fa- Da frag!hdadg gue emana de cadg s!tua-
miliara cdo e da disposicdo pessoal do profissional

. . araatender as necessidades, fortalece-se uma
Na subcategoria Cuidado como Sentf?

mentos. os cuidadores expressam-se c relacdo de compromisso entremeada pela so-
' P ariedade, ternura, apegos mutuos e vinculo,

€Mogoes, reacoes e reIaFos de sentlm'e.n Sre outros. Alguns individuos, no enfrenta-
proprllan”!e;nte ditos. Afetg € 0 NOME genericanto de um rito de passagem, como, por
que € utilizado para de5|gna}r 0S Sent'm_emoecﬁ(emplo: nascimento de um filho, chegada a
pois revelam nossa maneira predom'”aerﬁaturidade ou mesmo a perda de um fami-
de estar-no-mundo, nossos estados de 4y acabam modificando seu olhar, sua ma-
mo, que s&o climas gfetlvos que nos iMpSeRyira de pensar.
toda uma vis&o peculiar do murido Outro sentimento enfatizado denomina-
Trabalhar com pacientes cronicos sere Realizagdo ou Gratificagdo evidenciou co-
sibiliza a equipe que presta assisténcia, dep os sujeitos se percebiam enquanto atuan-
vido ao grau de atencao e envolvimento qugs na area da Oncologia infantil.
eles demandam. Sendo esse paciente uma Entende-se como realizacdo ou grati-
crianga com cancer, a aceitagdo ndo € faditacado, o alcance de um objetivo como me-
pois a equipe a vé& como um ser repleto d& profissional. Pode-se inferir que, ao atuar
possibilidades deida, futuro e alegrias. Além com essa criangca que tem uma grande pos-
disso, a interagdo com a familia e a criangdbilidade de insucesso do tratamento, ou
ocorre em um contexto de luta e sofrimemmesmo da cura, os profissionais de todas as
tos advindos de um diagndstico, cujo desféreas comprometem-se com um cuidado de
cho é incerto. exceléncia. Quando acontece o esperado, a
Diante dessa situacdo a equipe trang¥elhora, uma sobrevida com qualidade, os
forma-se no elo entre paciente, familia e tralepoimentos revelam um grau de satisfacéo
tamento, o que acaba gerando uma gama migito significativo que pode estar associada
sentimentos que muitas vezes os cuidad®-senso-percep¢cdo como o prazer, que é uma
res demonstram por meio de choro, alegrisgensacdo basicamente organica, estimulante
tristezas, gratificagdo, entre outros. gue se manifesta como uma sensacdo agra-
A tristeza foi um dos sentimentosais davef'®.
referidos. Isso se deve ao fato de que os cui- Na subcategoria Cuidado como Presen-
dadores sentem-se fragilizados ao se demg® 0 ato de cuidar € enfocado como estar jun-
rarem com uma crianga doente, e sua ftg da crianca e da familia no ambiente hospi-
milia, e necessitam de apoio, compreensadadar e apareceu como fundamental em varios
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momentos dos relatos. E pela presenca gderes quanto & sua nova visdo de mundo, que
o profissional, muitas vezes, é reconhecidppde ser traduzida por seu olhar diferente
segundo a sua percepcdo como diz S4: de ver, agir e pensar sobre as situagdes do

dia-a-dia, que agora recebem nova conota-
Nos momentos finais a Enfermagem sgzg,

sobressai porque a equipe médica ja fez Os adultos apresentam um pensamen-
0 que tinha que fazer, as outras equipes

s&o de apoio, quer dizer, quem enfrenti® POS-formal. Uma pessoa que opera nesse

mesmo junto com a familia somos n6£Stagio consegue gerar varias solugdes pos-
Muitas vezes é importante para eles tamsiveis [ver de outra forma], problemas defi-

bém sentirem que nés também estamefidos como dificeis, ou mesmo n&o resolvi-
ali juntos(S4). dog19

: . , - No cotidiano do hospital, a equipe de
Muito mais que a disponibilidade de tem'saﬂde pode expressar-se de uma forma ve-

po, é a intencdo e a capacidade do prOfiSSIIO- . .
: ada, ou mesmo explicita, os aspectos mais
nal que faz do momento algo diferente e es- .
pecialld) profundos da eX|ste_nC|a humé&fa _
Na subcategoria Cuidado como Promo- Através do cuidado o ser humano vive

cao do Desenvolvimento Pessoal e Espiritugls'gn"c'caldo de sua vifid. O cuidar € o pro-

surgiu, dos depoimentos, a expressao das nf&>S0 de al““!ar 0 outrg a crescer e se reali-
dancas ocorridas no viver cotidiano dos prd@f- ©_conceito de cuidar/cuidado envolve
fissionais. Os depoimentos destacaram o ap&lon0¢a0 de crescimento muituo, através de
emocional, a espiritualidade e a valorizags@#Scobertas e aprendizagens conjuntas, que
da vida como pontos relevantes. O proposi®FOrrem num processo de desenvolvimento
e significado da vida s3o atributos criticos rigontinuo na relacdo existente entre os indi-
espiritualidade e inclui a mesma como sendéduos.
a procura por relacdes e situacdes que ddo O ser-cuidador deve possuir caracte-
um senso de valor e razdo para Vifer risticas como: capacidade de gostar do que
A espiritualidade pode ser entendida cdaz, de acreditar que o que faz da certo e pon-
mo o desenvolvimento das qualidades de ds:ar tais atributos como doses de esperan-
pirito, tais como amor, compaixdo, paciénza, sensibilidade, afetividade, doacao e tra-
cia, tolerancia, capacidade de perdoar, alealho em equig®.
gria, responsabilidade e harmonia consigo e

com o outro. Ela foi deixada de lado pela O que eu acho muito importante € o
ciéncia, por muito tempo, e, hoje, tem se cuid.a_dorse cuidar, ter_umavidapesso_al
tornado uminstrumento fortalecedor da bus- gratificante fora daqui. Poder se sentir
. . muito bem sem a coisa idealizada,]
ca de valores que inspiram e transformam poder viver, poder vir com vida para ca.
profundamente a vida das pes§@as Acho isso important¢S15).

As transformacdes advindas da espiri-
tualidade ndo comecam e nem terminam no Quando a relacdo de cuidado assume
interior de cada ser. A partir da profund@erspectiva de cuidar de si ao cuidar do ou-
mudanca interior, ela desencadeia uma rette, o cuidador consegue progredir e, con-
de transformacgGes na comunidade, na socgeqientemente, o paciente também conse-
dade e nas suas relacbes com a naturezgue desenvolver-$&. Acredita-se que pri-
com o universé®. meiramente se deve cuidar da saude fisica

No que se refere a valorizagdo da vid® mental para que assim assista-se 0 pacien-
surgiu, nos relatos, a consciéncia dos cuidte em sua integralidade.



Pedro ENR, Funghetto SS. Concepgdes de cuidado para os cui-
dadores: um estudo com a crianga hospitalizada com cancer. 217
Rev Gaucha Enferm, Porto Alegre (RS) 2@@f®;26(2):210-9.

Na area tematica, Apoio Emocional, @ Os cuidadores pediatricos revelaram o
emergiu, dos depoimentos, a necessidade quedado como Acéo, Vinculo, Presenca, Senti-
0s cuidadores, tanto percebam sua atuag&ento e Promocdo do desenvolvimento pes-
junto a crianca, quanto busquem suporte pasaal e espiritual.
eles proprios. Pontuaram o fazer como importante, po-

Apesar do apoio emocional ser constamém chamou atencdo que associaram a essa
temente mencionado e estar inserido na fuagdo um cuidar mais abrangente e reflexivo,
cao da equipe de Enfermagem sua definicdo seja, um cuidado que tem a preocupacao,
nao é facil, pois, como se sabe, este pode e&0o somente com a técnica, mas também
tar presente em toda forma de proximidadepm o emocional das criancas e de suas fami-
no desenvolvimento de uma técnica, no togu&s. Isso vem ao encontro do real sentido de
enfim em todo procedimento que a equipeuidar como a base possibilitadora da exis-

realiza com o pacierité. téncia humar®.
Ao destacar o cuidado como Vinculo, os
5 REFLEXOES FINAIS cuidadores disseram que o tempo de convi-

vio com a crianca e a familia promovia uma

O estudo buscou investigar a concemproximacdo que se intensificava a cada pe-
cao de cuidado para o cuidador, membro dedo de internacéo.
equipe multiprofissional de saude que atua A questdo do cuidado como Presenca
junto a criancas hospitalizadas com cancdni enfatizada principalmente pelos profis-
A experiéncia de atuar nessa area e o0s sonais da Enfermagem que estdo junto com
sultados do estudo permitem apontar qua,familia, em todos os momentos, nas 24h.
para cuidar de criancas, precisa-se conhdm dos fatores que chamou atencdo é que
cer mmo ocorre 0 seu processo de desenval-equipe multiprofissional da unidade estuda-
vimento e crescimento, pois disso dependta € coesa quando diz que cada um trabalha
0 seu entendimento e assimilacdo da doenca. momento da crianca. Esse “momento” evi-

Quando essa crianca tem uma doenggnciou-se fortemente em varias falas, onde o
cronica € muito mais dificil manejar com aqui e o agora fazem parte do cuidado solida-
situacdo. O diagnostico de cancer ocasiona que une competéncia técnico-cientifica e
modificacdes importantes na sua vida e ramanidade, na situacdo extrema, na fron-
de seus familiares. Quando esses chegam tai¢a entre a vida e a morte.
os profissionais, deve-se procurar acolhé-los Em relacdo ao cuidado percebido como
de uma forma muito especial para que se sientimentos 0os mais evidenciados nesse estu-
tam seguros, no contexto do ambiente hode foram tristeza, realizacdo ou gratificacéo.
pitalar. Acredita-se que o cancer infantil acar-

Ao conhecer as concepcdes de cuidadete uma mescla de sentimentos por parte
foi possivel identificar por meio de reacfede todas as pessoas envolvidas: a crianca,
e falas, uma certa inquietude nos particpor ter de se adaptar a um tratamento que
pantes, pois as atividades do cotidiano, muiauitas vezes podera lhe causar sofrimento
tas vezes, ndo permitem reflexdes sobrepar afastar-se da escola e do convivio com
pratica. Ndo nos damos conta do que fazemaigos; aos pais, por terem que vivenciar
e nem como fazemos, sendo entdo esses moia situacdo inesperada que lhes causara
mentos de introspec¢do, uma oportunidade der, problemas financeiros, sentimentos como
reavaliarmos nossas acfes e percebermosubpa, raiva, entre outros; a equipe, que se
nosso papel frente a situacdo da crianca cantristece e se sente fragil e impotente fren-
cancer. te a situacao.



Pedro ENR, Funghetto SS. Concepgdes de cuidado para os cui-
dadores: um estudo com a crianga hospitalizada com céancer.
218 Rev Gaulcha Enferm, Porto Alegre (RS) 2@@f®;26(2):210-9.

Quanto ao cuidado percebido como urde sentimentos, emoc¢des, concepcdes de cui-
Sentimento de realizacdo ou gratificacdo, dado, tornando possivel uma reavaliacdo de
mesmo evidencia-se no momento em que essas posturas profissionais e pessoais, quem
crianca sai curada ou consegue restabeleceabe desencadeando em cada um perspec-
se com sucesso. A equipe expressa-se ctimas de tornar-se cada vez mais um cuidador
um sentimento de prazer, uma sensacéao agmaelhor.
davel de dever cumprido na sua pratica de
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