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Impacto fisico e psicossocial na crianca com cancer em tratamento:
avaliando sua qualidade de vida

Ana Carolina Machado de Andrade' ®, Rosangela Filipini' ®,
Natilia Liubartas' ®, Patricia Granja Coelho? ®, Fernando Luiz Affonso Fonseca' ®

RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida da crianca e do adolescente e o impacto fisico/psicossocial nesses sujeitos com
cancer em tratamento. Métodos: Estudo quantitativo e descritivo com 35 criangas e adolescentes entre 1,7 e 18 anos
de idade, na Clinica Pediatrica do Hospital Estadual Mario Covas e no Ambulatério de Oncologia da Faculdade de
Medicina do ABC, em Santo André, Sdo Paulo. A coleta consistiu em aplicagdo de questiondrio para pais e filhos, com
o instrumento Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) — Mddulo Cancer Versao 3.0 e questiondrio pediitrico
sobre qualidade de vida 4.0 Brasil. Os dados foram analisados e processados pelo software Epi Info, versdo 5.3.1.
Resultados: Entre 35 criangas, 60% eram do sexo masculino, com idade média de 8,1 anos, tendo em média os
diagnésticos recentes 12,3 meses; e, conforme o diagnéstico, 54,3% eram portadores de leucemias. A dor foi frequente
em mais de 50% dos casos, e os aspectos de qualidade de vida afetados ultrapassaram 40% de acordo com os pacientes
e seus pais/cuidadores. Conclusoes: A qualidade de vida esta alterada pelas implicacdes que a doenca desencadeou
ao desenvolvimento fisico e psicossocial dos individuos. A percepcio dessas alteracdes, por parte da maioria dos pais/
cuidadores, € similar a de seus filhos.

Palavras-chave: cuidados de enfermagem; neoplasias; crianga; perfil de impacto da doenga; impacto psicossocial;
qualidade de vida.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the life-quality and the physical/psychological/social impact on children and adolescents with
ongoing cancer treatment. Methods: Quantitative, descriptive study with 35 children and adolescents with ages between
1.7 and 18 years, at the Pediatric Clinic of Hospital Estadual Mario Covas and the Oncology Outpatent Clinic of
Faculdade de Medicina do ABC, Santo André, Sdo Paulo. Data collection consisted in the application of a questionnaire to
parents and children, with the instrument PedsQL™: Cancer Module Version 3.0 and PedsQL™: pediatric questionnaire
about quality of life 4.0 Brazil. Data processed and analyzed by the Epi-info software, version 5.3.1. Results: Among
35 children, 60% were males, with mean age of 8.1 years and 12.3 months; leukemia cancer was diagnosed in 54,3% of
the subjects. Pain was frequent in more than 50% of the cases and the aspects of their affected quality of life surpassed
40% according to patients and their parents/caregivers. Conclusions: Life-quality is altered by the implications that the
diagnostic unleashed in their physical, social, and psychological development. The perception for those alterations, in
most parents/caregivers, is similar to that of their children.
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INTRODUCAO

As neoplasias na infincia e adolescéncia sdo a segunda
causa de 6bito no Brasil, sendo superadas apenas por 6bitos
causados por acidentes e violéncia. Esses tumores correspon-
dem a 3% dos casos, com estimativa de 11.530 novos casos
de cancer infantil por ano segundo o Instituto Nacional do
Céncer José Alencar Gomes da Silva (INCA).!?

De acordo com o INCA, os tumores mais comuns na
infancia sdo as leucemias, os tumores do sistema nervoso
central e os tumores do sistema linfatico. Secundariamente,
podem ocorrer tumores do sistema nervoso periférico (neuro-
blastomas), tumores renais do tipo Wilms, retinoblastomas e
osteossarcomas, tornando-os a maior causa de morte infantil
por doencas ndo infectocontagiosas no pais.’

O principal tipo de cancer responsével pelas estatisticas
citadas € a leucemia, que atinge até 35% do total de casos.
Em paises em desenvolvimento, o segundo principal tipo de
cancer sdo os linfomas, que ficam em terceiro lugar em paises
desenvolvidos. Os tumores do sistema nervoso também sio
parte importante dessa estatistica, de modo preponderante em
menores de 15 anos, sendo o principal tumor sélido na infan-
cia e representando até 15% dos casos totais.?

O cancer infantojuvenil possui suas proprias caracteris-
ticas histopatoldgicas e comportamento clinico, com periodos
de laténcia menores que os de casos de cancer na idade adul-
ta, o que o torna mais agressivo, porém ele responde melhor
aos tratamentos, beneficiando assim o prognéstico do pacien-
te. Essas peculiaridades interferem na maneira de classificar o
cancer infantojuvenil e o cancer adulto, sobretudo tratando-se
da morfologia tumoral, o principal critério a se observar.?

A etiologia do céncer infantojuvenil € objeto de diver-
sos estudos e pesquisas e de dificil andlise em func¢io do cur-
to periodo de exposicdo da crianca a fatores ambientais. H4,
também, o fator de predisposi¢do e a exposi¢do a agentes fi-
sico-quimicos e bioldgicos. Tais fatores t€ém importancia sig-
nificativa, j4 que a exposi¢do se d4 de forma indireta no inicio
da infincia. Quanto a exposi¢do ambiental, poucos estudos
a evidenciam como fator de risco e relevancia ao desenvol-
vimento do cancer. A exposi¢do ainda em vida intrauterina €
considerada a maior situa¢do de risco para o desenvolvimen-
to das neoplasias da infancia. Assim, ndo existem medidas de
prevencdo primdria efetivas na infancia, a ndo ser a vacinagio
contra hepatite do tipo B, que € altamente eficaz na prevencio
do hepatocarcinoma.>*

O diagnéstico precoce pode ser prejudicado por diver-
sos fatores, desde o surgimento dos primeiros sintomas até o
fechamento do diagndstico final. H4 fatores que interferem
no tempo gasto para a conclusdo do diagndstico, como o tipo
e a localizacdo do tumor, a idade da crianga/do adolescente, a
suspeita clinica errdnea em razdo de sintomas inespecificos,
como febre, anemia, dores musculares e articulares, vOmitos
e tosse, entre outros, € acesso a exames e tratamento.*

Poucas neoplasias atualmente sdo tratadas apenas
com o uso de quimioterdpicos, ja que, com a evolugdo dos
servicos oncoldgicos e dos diagndsticos, se ampliou tam-
bém a gama de tratamentos, visando & maior eficdcia e ao
melhor prognéstico.’
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O bom progndstico e sobrevida nas neoplasias infantis
tém relagdo direta e indireta com diversos fatores, sejam eles
concernentes aos pacientes, como sexo e idade, sejam com
a doenca, no que se refere a localizagdo, ao tipo, a extensio
e ao estadiamento do tumor e ainda ao diagndstico precoce
e tratamento eficaz. A sobrevida com qualidade de vida tem
aumentado nos tltimos 30 anos; o que antes eram somente
progndsticos de morte hoje, quando tratados adequadamente,
se refletem em 70% de cura em grande parte dos casos.?

Diversos fatores colaboraram para a melhora dos prog-
noésticos, como o cuidado especializado das criangas em uni-
dades de oncologia pediétrica, equipes especializadas, profis-
sionais atentos e atualizados acerca do tema, conhecimento
do caso e possiveis desdobramentos pelos profissionais e par-
ticipacdo em estudos clinicos prospectivos bem delineados.*

Contudo, a crianga enfrenta muitos efeitos colaterais
desagraddveis decorrentes da acdo dos quimioterdpicos, sen-
do os mais frequentes nduseas, vOmitos, diarreia, mucosites,
apatia e sangramentos. Outro efeito colateral € a neutrope-
nia, que aumenta significativamente os riscos de morbidade e
mortalidade por processos infecciosos.®

Importante destacar outro grande problema, que € o es-
tado nutricional da crianca com cancer, pois, muitas vezes,
seinstala um processo de desnutricdo grave, como a desnutri-
¢do energético-proteica (DEP), observada com frequéncia em
criancas com alto grau de malignidade. Isso afeta também di-
retamente o desenvolvimento e a qualidade de vida da crianca.’

Nao menos relevantes, o surgimento e o desencadea-
mento do cancer na infincia trazem uma série de transfor-
macdes na vida do paciente e de sua familia, ocasionando
sofrimento fisico e psiquico, com implica¢des na dindmica
familiar, nas relacdes sociais dos envolvidos e nas mais diver-
sas esferas da vida da crianga e de seus familiares.?

Nesse contexto, a equipe de saide deve proporcionar
um cuidado humanizado e integrado, atendendo as necessi-
dades psicoldgicas, sociais e espirituais do paciente, além das
fisiopatoldgicas. As atencdes devem ser centradas na familia,
uma vez que esta € considerada a unidade priméria do cuida-
do, bem como peca-chave capaz de facilitar todo o processo
que envolve esse cuidar.”'©

Entre os profissionais que fazem parte da equipe mul-
tidisciplinar, destaca-se o enfermeiro, pois cabe a ele esta-
belecer relacdo de ajuda com paciente e familia, por meio
da comunicacio efetiva, elucidando todas as ddvidas sobre o
tratamento, humanizando a assisténcia, promovendo o con-
trole dos sintomas e desenvolvendo atividades com crianga e
a familia, buscando a manutencdo do bem-estar e a melhora
da qualidade de vida.'""

Diante do exposto, esta pesquisa teve como objetivo
analisar os efeitos do tratamento quanto aos aspectos fisicos
e psicossociais e a qualidade de vida sob o olhar da crianga e
de seus pais.

METODOS
O método utilizado foi o quantitativo, com a técnica
descritiva e a coleta de dados secundarios.
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A populagdo deste estudo foi constituida de uma amostra
ndo probabilistica de 35 criangas e adolescentes na faixa etéria
de 1,7 a 18 anos de ambos os sexos, com diagndstico de cancer,
em fase de tratamento hospitalar ou ambulatorial, atendidos na
Clinica Pediétrica do Hospital Estadual Mario Covas, na Uni-
dade de Terapia Intensiva (UTI) Pedidtrica do Hospital Esta-
dual Mério Covas e no ambulatdrio da oncologia pedidtrica da
Faculdade de Medicina do ABC (FMABC) entre os meses de
fevereiro e abril de 2015. Foram excluidos do estudo os pacien-
tes que estavam fora da faixa etdria descrita.

Foi utilizado o instrumento Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL™), elaborado por James W. Varni e ou-
tros autores, para avaliar e mensurar a qualidade de vida de
criancas e adolescentes de 2 a 18 anos com doencas agudas e
cronicas, inclusive o cancer. O PedsQL™ 3.0 Cancer Module
tem a finalidade de avaliar o impacto da doenga e do trata-
mento na qualidade de vida em criancas e adolescentes com
neoplasias.'?

Também se usou o instrumento Pediatric Quality of Life™
Cancer Module, versdo 4.0, que inclui autoavaliagdo para crian-
cas e adolescentes entre 5 e 18 anos, e questiondrios para os pais
no caso de criangas e adolescentes entre 2 e 18 anos.'

Destaca-se que as duas modalidades do PedsQL™ pos-
suem cinco instrumentos aplicados aos pais e as criangas, ex-
ceto na faixa etdria de 2 a 4 anos, o qual € respondido apenas
pelos responsaveis.

O questiondrio apresentou varidveis que tratam da his-
téria de vida da crianca e da familia, do diagnéstico e da situa-
¢do atual, bem como dos desconfortos fisicos e emocionais.

O processamento e a andlise dos dados ocorreram pelo
software Epi Info, versdo 5.3.1. Os dados estdo expostos em
modo descritivo em tabelas. Para a andlise univariada, utili-
zaram-se o teste de diferenca de médias e o ¢? com nivel de
significancia =5 (p<0,05).0 desenvolvimento do estudo aten-
deu as normas nacionais e internacionais de ética em pesquisa
envolvendo seres humanos.

RESULTADOS

A coleta de dados foi realizada com 35 criancas atendi-
das no Ambulatério de Oncologia da FMABC e no Hospital
Estadual Mério Covas e seus pais, no periodo de fevereiro a
abril de 2015.

Vale ressaltar que as coletas ocorridas em ambiente hos-
pitalar foram feitas na brinquedoteca ou no beira-leito, com
a crianga e os pais, e os questiondrios tiveram duracdo média
de 45 minutos.

A maioria dos pacientes era do sexo masculino (60%),
com idade média de 8 anos (Tabelas 1 e 2). Na Tabela 1, ob-
serva-se que 14% dos participantes passaram a residir na re-
gido do ABC por causa do tratamento.

Embora a maioria esteja em idade escolar, apenas um
pouco mais da metade frequenta a escola (54%), e a participa-
¢do em atividades extraescolares, como cursos e esportes, se
d4 pela minoria dos entrevistados (25%) (Tabela 1).

Os tipos de tumores com maior incidéncia no estudo
foram as leucemias, com os tipos linfoide aguda e mieloide
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aguda somando 54,3% dos casos (Tabela 1). Verificou-se que
54% dos pacientes passaram por procedimentos cirirgicos e
71% estavam com cateteres centrais.

Na Tabela 2, nota-se que o tempo de diagndstico em
meses variou entre um ¢ 60 meses, tendo como média 12,3
meses e mediana seis meses. Sendo assim, todos sdo conside-
rados diagndsticos recentes. J4 o tempo de internacdo variou
de um a 17 dias, sendo a média 4,7 dias.

As mies foram predominantes como cuidadores, com
idade média de 33 anos. O nimero de filhos vivos nas familias
variou entre um e quatro, sendo a média de dois filhos por fa-
milia, cuja renda média € de 2,8 saldrios minimos (Tabela 2).

Na Tabela 3 sdo apresentados os resultados dos testes
aplicados as criangas, aos adolescentes e a seus pais em rela-
¢ao as dificuldades encontradas no tratamento, como aquelas
ligadas a dor, nduseas, ansiedades, aparéncia, comunicacgio e
preocupacgao.

As Tabelas 4 e 5 demonstram os resultados dos testes
aplicados as criancgas, aos adolescentes e aos pais sobre qua-
lidade de vida.

DISCUSSAO

Participaram da investigacdo 35 criancas/adolescentes
e seus pais. Em nosso estudo, observou-se a predominancia
dos casos de leucemia em relagdo aos demais. Nessa amostra
eles foram responsdveis por 54,3% dos casos. Esses resulta-
dos t€m sido uma constante em diversos paises do mundo,
incluindo o Brasil, mesmo com caracteristicas étnica, geogra-
fica, cultural e econdmica diferentes.>'?

Evidenciou-se que as maes ainda s@o as principais cui-
dadoras em momentos em que ha a presenca de doenga ou
aumento de alguma necessidade da crianga.'® Outro resultado
importante foi a média de idade do cuidador, 33,1 anos, mas
com desvio padrdo de 8,8, ressaltando uma realidade popu-
lacional brasileira que se mantém: maes em idades bastante
precoces.

Ficou claro também o deslocamento das familias de seu
local de moradia, até mesmo de sua cidade ou estado de ori-
gem, até o local de tratamento, para que este seja adequado
e de qualidade. Isso se deve em parte ao alto custo de loco-
moc¢ao entre o local de moradia e o local de tratamento, suge-
rindo que isso implica custo com transporte e dificuldades na
organizagio de outros compromissos.'®!”

Nesse sentido, percebe-se a mudanca na vida dos pais/
cuidadores para se adequar a rotina de tratamento e as novas
possibilidades e necessidades da crian¢a. Com o tratamento, a
familia assume uma nova estrutura, novas responsabilidades
e outra rotina para adequar-se as novas necessidades da crian-
¢a. Essa nova rotina altera por vezes a vida dos demais filhos
ou integrantes da familia, ja que a média de filhos no estudo
foi de dois filhos vivos por cuidador.'

A maior parte dos pacientes ndo participava de ativida-
des de lazer, esportivas nem escolares apds o inicio do trata-
mento, tendo como justificativa principal as restricdes vindas
com o tratamento, o preparo e a recuperagdo de processos
cirtdrgicos e a mudanca de hédbitos de vida e rotina. Essa con-
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dicdo pode aumentar os efeitos negativos em relacdo ao as-
pecto psicossocial da crianga, que muitas vezes ndo € capaz
de compreender o motivo nem a dimensao de tais mudangas,
especialmente o afastamento da vida escolar. Outros estudos
afirmam que a crianga, por ser frigil, tem na escola a materia-
lizag@o de sua vida em sociedade, e a recreag@o representa o
seu lado saudavel.”

Além das mudancas de rotina e da carga estressante
decorrente dos procedimentos, a doenca € acompanhada
por manifestagdes psiquicas, o que altera o contexto so-
cial, tendo em vista que provoca desequilibrios no paciente
e na familia.”

A adaptagdo a essa nova situacio também € um desafio
para o cuidador, podendo lhe causar estresse fisico, emocio-

Tabela 1 — Caracteristicas de criangas atendidas no Ambulatdrio de Oncologia Pediatrica da Faculdade de Medicina do ABC e no
Hospital Estadual Mério Covas quanto ao sexo, as condi¢des socioecondmicas e ao diagndstico, Santo André, 2015.

Variavel N %0
Sexo Masculino 21 60
Feminino 14 40

ABC Paulista 21 60
c Sao Paulo capital 6 17,1
NELTIENE O Estado de Sao Paulo 5 14,2
Outros estados 3 8,7
ABC Paulista 26 74,3
Local de moradia Sao Paulo capital 5 14,3
Atual Estado de Sdo Paulo 8,7
Outros estados 1 29

Tipo de casa Alve'naria 34 97,1
Mista 1 2,9
. Sim 29 82,9
Familia nuclear Nio 6 17.1
Frequenta a escola Shim 12 550
Nao 16 45,7
. . Sim 9 25,7
Atividades extraescolares Nio 2% 743
Leucemia linfoide aguda 16 45,2

Leucemia mieloide aguda 3 8,6
Tumor do sistema nervoso central 5 14,5

Neuroblastoma 3 8,6

et . Linfohi s-tiocitose . 1 2,9
Linfomas Hodgkin e ndo Hodgkin 3 8,6

Osteossarcoma com metastase pulmonar 1 2,9

Tumor de células germinativas 1 2,9

Tumor de Wilms 1 2,9

Neoplasia abdominal indefinida 1 2,9

Total 35 100

Tabela 2 — Distribui¢do de médias e medidas de dispersdo de varidveis quantitativas referentes as criangas atendidas no Ambu-
latério de Oncologia Pediatrica da Faculdade de Medicina do ABC e do Hospital Estadual Mério Covas quanto as condi¢des de

saude, Santo André, 2015.

Variavel Média
Internacdo (dias) 4,7
Idade da crianca (anos) 8,1
Tempo de diagndstico (meses) 12,3
Idade do cuidador (anos) 33,1
Numero de filhos vivos 2
Anos de estudo do cuidador 9,8
Numero de moradores na residéncia 3,8
Numero de comodos na residéncia 4.4
Renda familiar (saldrio minimo) 2,8
12

Mediana + Desvio padrao

2 lel7 5,032
6,7 1,7e 18 5,156
6 lel6 15,703
31 18 e 56 8,81

2 le4d 1,027
11 3el8 2,88

4 2e7 1,943
4 2e8 1,379
3 0e9 2,079
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nal, psicoldgico e financeiro, pois o filho doente se torna o
centro de sua vida.”!

Neste estudo as criangas de até 8 anos de idade foram
aquelas que mais relataram ansiedade, assim como seus pais,
fato também observado por outros autores.”? A crianga com me-
nos idade tende a ficar muito agitada e estressada com os proce-
dimentos, muitas vezes associando-os negativamente aos profis-
sionais. Portanto, explicar as criangas os procedimentos antes de
realiza-los vai ajudar a diminuir a ansiedade diante do desconhe-

cido, estimular sua colaboracdo por meio da conversa, permitir
que se expressem. Tudo isso ajudard na diminui¢do do medo,
fazendo-as suportar mais a dor causada pelo procedimento.”

Em contraponto ao citado anteriormente, criancas de 8
a 12 anos de idade tendem, tal qual seus pais, a se queixarem
menos de ansiedade, seja por ndo admitirem a questdo e dese-
jarem se sentir fortes e independentes, seja pelo fato de que as
neoplasias aqui relatadas nessa faixa etdria tendiam a menor
agressividade, assim como seu tratamento.

Tabela 3 — Distribuicdo do total de criancas e adolescentes por faixa etdria e médias e medidas de dispersdo dos escores das varia-
veis acerca das dificuldades apontadas por elas e por seus pais no Ambulatério de Oncologia Pedidtrica da Faculdade de Medicina
do ABC e no Hospital Estadual Mério Covas quanto as condi¢des de saide, Santo André, 2015.

Varidveis Criancas Criancas Adolescentes
5 a7 anos 8 a 12 anos 13 a 18 anos
Total de criancas e adolescentes avaliados
N (%) N (%) N (%)
7(23,1) 6(17,3) 9 (26,1)
Dificuldades referidas (escore em percentual)
Média/ Desvio Média/ Desvio Média/ Desvio
mediana padrao mediana padrao mediana padrao
Dor 51,4/50 22,677 39/37 32,467 38,8/25 25,344
Nausea 25/20 18,027 30/27 25,771 25,5/25 28,005
Ansiedade/ 59,7/50 31,352 19/7,5 24,579 25025 33,071
procedimento
Ansiedade/tratamento 44,2/50 29,781 15/0 26,457 25/25 33,072
Preocupacio 32,1/50 22,704 58/57 21,369 75,5/90 32,734
Déficit cognitivo 15/15 8,165 26/25 24,013 33,3/25 25,001
Aparéncia 32,4/17 34,707 47,5/62,5 38,568 38,3/25 30,822
Comunicacao 47,1/60 38,281 35/25 36,742 39,4/25 27,551
Pais de Pais de Pais de Pai de
Varidveis criancas Criancas Criancas Adolescentes
1,7 a 4 anos 5 a7 anos 8 a 12 anos 13 a 18 anos
Total de pais avaliados
N (%) N (%) N (%) N (%)
13 (37,10) 7(23,1) 6(17,3) 9 (26,1)
Dificuldades que interferem na qualidade de vida%
Média/ Desvio Média/ Desvio Média/ Desvio Meédia/ Desvio
mediana Padrao mediana padrao mediana  padrao mediana padrao
Dor 33,8/50 25,589 47,8/50 32,127 37/25 25,641 40/50 21,081
Nausea 39,6/50 25,532 30/20 22,361 31/25 28/809 26,5/25 25,501
Ansiedade/ 652075 34,699  62.8/50 27,966 8/0 11,511 37,5375  33.85
procedimento
Ansiedade/
46,9/50 36,201 42,8/50 30,531 33/25 35,461 32,5/37,5 33,437
tratamento
Preocupacio 40,7/25 38,288 37,7/50 27,451 58/50 27,522 58/57,5 34,254
Déficit cognitivo 28,1/20 28,286 13,5/15 8,017 27/25 26,832 40/25 32,574
Aparéncia 28.,4/25 30,848 42.,8/35 40,502 47175 43,098 48,5/50 33,17
Comunicacio 30,2/25 31,369 50,1/65 35,895 42/50 40,404 40/25 27,284
13
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A dor fez-se presente em todas as idades, no entanto foi
mais perceptivel de acordo com o avango da idade, conforme re-
lato das criancgas e dos pais. A atuagio da equipe de enfermagem
€ essencial nesse momento, pois pode utilizar alternativas para
alivio das dores, como a mudanca de dectbitos, banhos de imer-
s@o e cuidados bésicos, o que pode ainda prevenir os agravos.

Ademais, terapias complementares t€m sido desenvolvi-
das concomitantemente ao tratamento convencional para a dor
com resultados significativos na melhora da qualidade de vida
dos pacientes durante o tratamento, como controle da dieta,
relaxamento, escuta terapéutica e acupuntura, procedimentos
que podem ser realizados por um enfermeiro capacitado.*

A maior preocupacdo com a aparéncia fisica foi relata-
da pelas criangas de 8 a 12 anos e seus cuidadores. Supde-se
que isso se deva ao fato de estarem comecando a vida social
e as interacOes em grupo. Nessa fase, iniciam-se os circulos
de amigos, e a criancga, principalmente ao se identificar com
alguém, gosta de se sentir parecida, seja fisicamente, seja em
vestimentas. Portanto, ao deparar com tais diferencas fisicas,
ndo possui ainda o entendimento da situa¢do nem a capacida-
de de adaptacdo, o que pode afetar sua autoestima e aumentar
a preocupacao.

A adolescéncia € a fase critica para mudangas fisicas
e cognitivas, 0 momento em que o desenvolvimento escolar

Tabela 4 — Distribuiciio do total de criangas e adolescentes por faixa etdria e médias e medidas de dispersdo dos escores das
variaveis acerca das dificuldades em relacdo a qualidade de vida apontadas por elas no Ambulatério de Oncologia Pedidtrica da
Faculdade de Medicina do ABC e no Hospital Estadual Mario Covas quanto as condi¢oes de saidde, Santo André, 2015.

. Criancas Criancas Adolescentes
Variaveis
5 a7 anos 8 a 12 anos 13 a 18 anos
Total de criancas e adolescentes avaliados
N (%) N (%) N (%)
7 (23,1) 6(17,3) 9 (26,1)
Dificuldades que interferem na qualidade de vida (%)

Média/ Desvio Média/ Desvio Média/ Desvio
mediana padrao mediana padrao mediana padrao
Capacidade fisica 55,7175 31,148 50,8/50 34,311 61,6/50 21,937
Aspecto emocional 44.2/30 30,086 67,5/82,5 32,211 55/50 20,311
Aspecto social 43,5/50 31,716 36,6/27,5 24,832 37,7/40 21,666

*Foi excluida a varidvel escolaridade, dado o fato de grande parte da amostra ndo possuir vida escolar.

Tabela 5 — Distribuicao do total de criangas e adolescentes por faixa etdria e médias e medidas de dispersao dos escores das varia-
veis acerca das dificuldades apontadas em relag@o a qualidade de vida no Ambulatério de Oncologia Pediatrica da Faculdade de
Medicina do ABC e no Hospital Estadual Mario Covas quanto as condicdes de saide, Santo André, 2015.

Pais de Pais de Pais de Pais de
Varidveis criancas criancas criancas adolescentes
1,7 a 4 anos 5 a7 anos 8 a 12 anos 13 a 18 anos
Total de pais avaliados
N (%) N (%) N (%) N (%)
13 (37,10) 7(23,1) 6 (17,3) 9(26,1)
Dificuldades que interferem na qualidade
Média/ Desvio Média/ Desvio Média/ Desvio Média/ Desvio
mediana padrao mediana padrao mediana padrao mediana padrao
g;‘g:ddade 37.8/25 35664  467/37 33,648 56/75 35,777 66/70 25,691
eﬁ‘(’;ﬁ:{’lal 589/60 27,569 442025 37241 74/90 28151  61,5/72,5 22,858
Aspecto social 32,5/25 32,889 45,7/50 29,499 57/80 36,674 40,5/25 27,633

*Foi excluida a varidvel escolaridade, dado o fato que grande parte da amostra ndo possuir vida escolar.
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estd em meios de ser findado para o inicio da vida universi-
taria. Assim, vé-se que as dificuldades cognitivas foram rela-
tadas em percentuais significativos pelos adolescentes e por
seus familiares.

De acordo com Remedi et al., o cancer relaciona-se
diretamente & imagem que o adolescente tem de si mesmo,
percebendo que as mudangas ocorridas em seu corpo afetam
a autopercep¢do, o que o faz se sentir incapaz, invélido, es-
tranho e cansado. E nessa fase em que mais h4 esperanca na
eficdcia do tratamento e bom progndstico, pois o adolescente
j& possui sonhos e metas, que devem ser estimulados, para
que assim o paciente seja ativo no tratamento.

Quanto as dificuldades fisicas, conforme as opinides
dos pais/cuidadores, elas ocorrem com as criangas de até 7
anos. Isso talvez por tal idade ser a fase em que se sentem
mais vulnerdveis e os pais as enxergam como mais frageis e
dependentes, entretanto o cuidado excessivo, por medo ou
inseguranga, afasta as criancas de suas atividades normais,
sem que isso seja extremamente necessdrio para sua saud-
de. Afinal, os ambientes que sao familiares para as criancas,
como parques, a escola e a propria rua de casa, sdo bons lo-
cais para elas brincarem e se relacionarem, mas sao espagos
que se tornam proibidos, por causa do risco de adoecimento,
dores e acidentes."”

Nesse sentido, € importante enfatizar que a enferma-
gem deve assumir a responsabilidade de abordar a crianca e
a familia considerando todas as suas necessidades humanas
basicas, ndo somente focando na assisténcia ou em orienta-
¢oes acerca da doenga e do seu tratamento. O enfermeiro € o
Unico profissional da equipe multiprofissional que fica com a
crianga e a familia todo o periodo do tempo, seja em ambiente
hospitalar, seja ambulatorial. Dessa forma, tem as habilidades
de identificar todas as suas necessidades e implementar a¢des
que contribuam com sua qualidade de vida.

Sobre a qualidade de vida, verificaram-se alteragcdes em
todas as idades avaliadas, tanto nos relatos das criangas quan-
to dos pais/cuidadores. A qualidade de vida foi analisada em
diversos aspectos, como o emocional, o social, o escolar e a
capacidade fisica, que afetam a qualidade de vida, como ja
citado anteriormente. Avaliaram-se também os aspectos dire-
tamente relacionados a sua satide e doenga. Ter qualidade de
vida significa ter bem-estar fisico e psicossocial, respeitando
suas fases de desenvolvimento, seus limites e suas necessida-
des, atendendo ainda as necessidades basicas em cada uma
de suas fases.

No aspecto social, evidenciou-se que as criangas que
apresentaram mais alteracOes sociais foram aquelas entre 5
e 7 anos de idade, porém os pais descreveram as de maior
idade, 8 a 12 anos, como as que mais sofreram alteracdes no
aspecto social, assim como no aspecto emocional. Pode-se in-
ferir que isso se d4 pela mesma razdo apontada anteriormente,
isto €, a socializacdo adquire maior significado conforme a
crianga amadurece.

Finalmente, os achados demonstraram a dimensdo do
impacto na vida psiquica e social, e ndo somente fisica, que
acomete criangas e adolescentes em tratamento com cancer.
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CONCLUSOES

Os resultados encontrados neste estudo reforgaram a
necessidade da ampliacdo da atuag@o no apoio as criancas e
aos adolescentes em tratamento de cincer, bem como a seus
pais, pois todos apresentaram alteragdes nos aspectos fisicos
e psicossociais e na qualidade de vida. O enfermeiro, além de
todos os cuidados, tem importante papel no apoio emocional
tanto do paciente como da familia.
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