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INTRODUCAO

O céancer infantil corresponde a um grupo de doengas que tém em comum a proliferagéo
descontrolada de células anormais, podendo ocorrer em qualquer local do organismo (Inca,
2006). E uma doenca bastante temida pela populacéo pelo estigma que cria, pois € percebido
como uma sentenca de morte ao paciente (Beck, 2007). O diagnostico da doencga ocasiona,
nos familiares, sentimentos de tristeza e duvida acerca do desfecho do tratamento
guimioterapico (Beltrdo, 2007). A terapéutica agressiva causa efeitos toxicos indesejaveis e
reacOes colaterais adversas que sdo marcantes para as criangas como nauseas, émese,
nucosite, alopecia e dor (Mohallem, 2007). Esses efeitos deixam as criancas confinadas ao
leito, com a mobilidade fisica prejudicada e incapacidade para autocuidado, impedindo-as de
andar, brincar, dormir e alimentar-se, alterando o seu estado psicossocial, interferindo na auto-
estima, auto-imagem, humor e prejudicando a interacdo das diversas fungbes motoras:
perceptivomotora, neuromotora e psicomotora.

A hospitalizagdo também contribui para as alteracdes no comportamento emocional da
crianca. “A hospitalizacdo de uma crianca é sempre uma situacao delicada, geradora de
estresse para ela e para a familia” (Silva, 2000). A ansiedade e depressdo sdo 0s sintomas
mais frequentes (Beck, 2007).

Isso tudo exige da familia uma atuacdo dificil e continua, exigindo resisténcia e
compreensao. A familia precisa compreender todas as etapas do tratamento e a importancia do
mesmo, assim como as alteracbes no comportamento e atitudes da criancga.

Uma equipe multiprofissional deve ser integrada ao acompanhamento da crianga junto a
familia, o cuidado deve ser holistico e humanizado em todos os aspectos biopsicossociais que
envolvem a crianca, a familia e a pessoa que acompanha a crianca durante a hospitalizacao,
orientando sobre os efeitos colaterais das drogas, assim como a repercussao destas no
comportamento da crianca e esclarecendo a importancia do tratamento e os cuidados com a
crianga durante a hospitalizacdo e no domicilio, para o éxito do tratamento.

Objetivo
Analisar a percepcdo dos acompanhantes de criancas com leucemia sobre a doenca e o
tratamento quimioterapico.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo com abordagem qualitativa, realizado nas unidades de
internacdo pediatrica e leito dia do Hospital Ophir Loyola. Participaram da pesquisa 10 (dez)
acompanhantes de criancas em tratamento quimioterapico com idades entre 01 e 10 anos de
ambos o0s sexos. O estudo ocorreu em duas fases:

Primeiramente, foram realizados encontros semanais no periodo de outubro 2008 a
janeiro 2009 com os acompanhantes para orientagcfes através de palestras com a participagédo
da equipe multiprofissional (grupos de informacoes).

Na segunda fase da pesquisa, foram entrevistados 10 (dez) acompanhantes que
participarem das palestras do grupo de informacéo. O estudo pautou-se a resolucdo 196/96.
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Sendo aprovado pelo CEP com o protocolo N° 2688/08. As entrevistas foram gravadas em
MP3 e transcritas na integra.

Os dados foram analisados usando a técnica de andlise de conteudo (Bardin, 2007).
ApOs a organizacao e exploracdo do material, os conteudos foram analisados em um so nucleo
de sentido: a percepcdo dos acompanhantes de criangca de leucemia sobre a leucemia e o
tratamento quimioterapico emergindo em uma categoria: a percepcdo dos acompanhantes
guanto as informagdes recebidas dos grupos de informac¢des e subcategorias: entendimento do
acompanhante quanto a doenca; entendimento do acompanhante quanto a doenca e o
tratamento.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Perceber consiste na aquisicdo, interpretacdo, selecdo e organizacdo das informacdes
recebidas pelos sentidos. Do ponto de vista psicolégico ou cognitivo, a percep¢do envolve
também os processos mentais, a memadria e outros aspectos que podem influenciar na
interpretagcéo dos dados recebidos.

Categoria 1 - A percepcao dos acompanhantes quanto as informacdes recebidas dos
grupos de informacgoes.

Todos os acompanhantes que foram entrevistados expressaram em seus depoimentos
que as informagfes contribuiram muito para entender a doenca e o tratamento, como
observamos na fala de A4 e AG.

Mais Informagdes sobre a doenca que a minha filha tinha, como o tipo de tratamento,

guanto tempo, quais os cuidados que tinha... foi [sic] muito importante pra ela, pra mim também
(A4);

Logo no inicio, eu ndo sabia nada, tava igual uma barata tonta... (A6).

As familias e também as criancas precisam receber informac¢des bem claras a respeito
da doenca e tratamento para melhor enfrentamento. A revelacdo do diagndstico de cancer para
as familias, principalmente para as mées, € um momento conflitante, desesperador, em virtude
de seu estigma (Beltrdo, 2007).

A fase inicial é bastante dificil para a familia, pois é periodo de desestruturagdo. O
impacto do diagnostico provoca um enovelado de sentimentos representado por uma profunda
dor, medo e inconformismo. A familia precisa aprender a lidar com a nova situacao que envolve
a hospitalizacdo e a lidar com a crianca doente, compreender a doenca e o tratamento
(Crepaldi, 2006).

Cada familia absorve as informacdes de maneira diferente. Sendo assim é necessario
gue a equipe multidisciplinar seja capacitada para atender a crianca e a familia, fornecendo
informacdes e esclarecendo suas percep¢des, ajudando-os na busca de solugdes dos
problemas relacionados ao tratamento (Costa, 2003).

O conhecimento sobre a doenca proporciona aos acompanhantes um melhor
enfrentamento desta. A medida que recebem esclarecimentos sobre a doenca e o tratamento,
vao ficando mais calmos, afastando o medo eminente de morte.

Quando cheguei aqui eu era leiga no assunto... ai entdo foi com informacéo
que ja fui me acalmando mais. (A9).

Aprendi que ndo é assim como as pessoas me falavam... se fosse 14
morrer... Agora ndo, aprendi a lidar melhor com a doenca (Al).

A dificuldade de entendimento sobre o cancer no momento do diagndstico produz
reacdes de estresse para a familia, ocasionando temores de morte e até mesmo a negacao da
doenca (Valle, 2001). O medo diante de uma situacdo desconhecida é um sentimento
inquietante. Isso ocorre com qualquer ser humano diante de uma crise de saude que podera
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causar-lhe sofrimento. Mas, perante o cancer o temor é ainda maior, surgem sentimentos de
angustia e desespero (Heidegger, 2006).

Na maioria das vezes, a familia esconde do doente suas emocdes, 0s pais
habitualmente entram em panico diante da possibilidade da morte e, muitas
vezes, tém sentimentos de culpa. A familia precisa de ajuda, para que
consiga separar os medos irracionais dos medos reais

(Maia, 2005).

Os acompanhantes, ap6s as informacdes, sentiram-se mais seguros quanto ao
tratamento e aos cuidados com a crianca, relatando sentimentos de fé que os fortalecem no
enfrentamento com a doenca e também esperanca na cura.

Tenho ficado bem mais tranquila depois de tudo que vi e ouvi... apesar de
ser um pouco dificil, tenho enfrentado com muita fé e muita forca
(A7).

Os familiares, ao receber um diagndstico de cancer de um ente querido, buscam ajuda
divina, colocando em pratica a sua religiosidade e tendo mais fé em Deus, que passa a ser um
importante refugio (Silva, 2008). E importante que a equipe perceba a necessidade do paciente
e da familia, respeitando as crencas individuais e os seus valores. A espiritualidade colocada
em pratica pelo doente, familia e pela propria equipe tem colaborado com o enfrentamento dos
pacientes ao cancer como doenca e em seu tratamento (Camargo, 2007).

Subcategoria 1 - Entendimento do acompanhante quanto a doenca e do tratamento.

Nos depoimentos, percebemos que os acompanhantes entendem que a leucemia é uma
doenca grave e de risco, que a crianga precisa de cuidados especiais e sdo conscios de suas
responsabilidades, aceitando e colaborando com o tratamento.

E um cancer. A doutora me informou todos os cuidados, os riscos que a
doenca tem

(A3).

Eu sou mée, mais me conscientizo que isso seja pro melhor dela...
(A2).

Quando a familia possui um bom entendimento sobre a patologia que acomete a crianca
e possui estratégias eficientes de enfrentamento de problemas, aumenta a probabilidade de
adesdao ao tratamento (Crepaldi, 2006).

As leucemias sdo neoplasias malignas do tecido hematopoiético, em que a célula
tronco-anormal passa a produzir células sanguineas nao funcionais. S&o classificadas,
conforme a linhagem celular acometida, em mieldide e linféide, em aguda e cronica.

As manifestacfes clinicas incluem fadiga, anorexia, perda de peso, sangramentos,
infeccoes, cefaléia ou disturbios visuais, linfonodomegalias, esplenomegalia e hepatomegalia.
A investigacdo para confirmar o diagnostico € realizada através do mielograma com
imunofenotipagem e cari6tipo, que vai definir a linhagem em casos complexos. O tratamento
envolve a quimioterapia e o transplante de medula 6ssea A quimioterapia € administrada para
inducdo de remissdo da doenca, em que o propdsito € induzir uma resposta completa que
significa um aspirado de medula 6ssea com menos de 5% de linfoblastos e eliminacdo de
doenca extramedular (Mohallem, 2007)

Os acompanhantes séo conscientes das complicacdes que podem ocorrer e dos efeitos
colaterais das drogas que interferem no bem estar da crianca, no sistema imunolégico e até
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mesmo na qualidade de vida. O entendimento deste processo também contribui para adeséo
do tratamento.

E um tratamento que ta [sic] indo bem, ela ta aceitando, ela ndo tem
aguelas crises de enjbo... entendo que ta fazendo bem para ela
(A8).

Ai a gente vai caindo na real e aceitando aos pouquinhos...

(A6)

“Quanto mais informado estiver o paciente sobre os efeitos colaterais da quimioterapia e
sobre como controla-los, melhor poderdo prevé-los e saberdo lidar melhor com a crianca”
(Smeltzer, 2002).

As informacdes sobre os efeitos quimioterapicos devem ser fornecidas desde o inicio do
tratamento para que 0s pais se sintam seguros e capacitados a esclarecer a criancga,
reforcando o seu papel central, pois a crian¢a confia mais nos pais do que na prépria equipe
(Verissimo, 1991).

Os sentimentos de revolta ficam mais evidentes quando o tratamento quimioterapico € iniciado
e a familia passa a sentir o sofrimento da crianca, dado que os efeitos toxicos das drogas sao
devastadores. A equipe deve fornecer informacdes a respeito da doenca e dos efeitos
colaterais e toxicos das drogas, para ajudar no enfrentamento com a doenca e para que a
familia perceba a importancia de continuidade do tratamento (Souza, 2007).

Subcategoria 2 - A Percepgéo do Acompanhante Quanto ao Processo do Tratamento
O acompanhante percebe que o processo de tratamento da leucemia é complicado, que
as reacdes na crianca sdo em consequéncia dos efeitos colaterais das drogas.

Algumas medicacfes que ndo conseguia compreender, hoje...Tenho mais
informacgao das reagdes sobre o que vai dar
(A2).

O processo do tratamento é longo envolvendo varias etapas, uso de drogas com nomes
complicados e com efeitos toxicos comprometedores. “O conhecimento dos efeitos colaterais e
das toxidades das drogas quimioterapicas € indispensavel para o manejo do paciente”
(Bonassa, 2005).

Os acompanhantes conseguem entender porque a crianga precisa hospitalizar, sabendo
gue é o melhor para elas, principalmente devido as reacdes da quimioterapia.

Gosto que ele faca QT internado porque é bem melhor pra mim, assim
nesse sentido de néo ter aquela correria no meio da noite pra sair com ele,
sangrando

(A2).

Porque da sempre febre nele e ai ele precisa ficar no antibiotico

(A6).

Os efeitos colaterais como nauseas, émense e a dor interferem no bem estar da crianga
e sao, normalmente, motivos de internacdo hospitalar por esta ser a conduta mais viavel e
segura para a crianga, apesar de traumatizante devido os procedimentos dolorosos que se
fazem necessarios (Souza, 2007)

Outro motivo de internacdo mais freqlente € neutropenia pelos riscos de infeccao
decorrente da imunodepressao da medula 6ssea (Bonassa, 2005).
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Os acompanhantes relataram os processos dolorosos como uma reagdo normal da
doenca e do tratamento. Sentem sentimentos de impoténcia diante do sofrimento da crianca
com a dor, sabendo que a dor do cancer € intensa e gue 0s remédios sao paliativos.

Uma dor que eu néo sei se € do remédio, se € mesmo da doenca
(A3).

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer, a dor € um fator incapacitante para um
paciente com cancer, doenca em cuja incidéncia de dor atinge 80% dos pacientes.

Seja pelos os efeitos toxicos das drogas ou pela doenca, dor moderada ou intensa
ocorre em 30% dos pacientes com cancer recebendo tratamento e em 60% a 90% dos
pacientes com cancer avancado. A prevaléncia de dor aumenta com a progressado da doenca.
46% a 92% da dor em pacientes com cancer advém do proprio cancer (invasao tumoral); 12%
a 29% estao relacionadas ao cancer (espasmo muscular, linfedema, escaras de decubito,
constipacédo intestinal, entre outras); 5% a 20% associada ao tratamento antitumoral (pos-
operatoria, pos-quimioterapia, radioterapia, mucosite); 8% a 22% desordens concomitantes -
osteoartrite, entre outras (Inca, 2006).

Os acompanhantes percebem que as alteragcbes no comportamento das criancas sao
em consequéncia do tratamento e da dor sentida pela criangca. No entanto aprendem a lidar
com isso.

Quando vem fazer quimioterapia, fica triste, pra baixo se isola (A6).
Quando da essa dor... ele nao quer falar... fica aborrecido mas quando ta
bem é um menino muito obediente (A3).

A dor € um fator muito estressante para a criancga, pois limita as atividades, impedindo-
as de brincar. A dor na crianca € influenciada por fatores emocionais, familiares, ambientais. A
compreensao da dor e a sua descricao pelas criancas dependem da idade e do nivel cognitivo.
Criancas aprendem a suporta dor ou conviver com ela por suas proprias experiéncias
dolorosas e a expressar a dor por meio da linguagem e do comportamento (Whaley e Wong,
1999).

CONCLUSAO

E importante manter os acompanhantes bem informados quanto a doenca e o
tratamento. Isso ajuda no enfrentamento e contribui para a adesdo ao tratamento. Os
acompanhantes demonstraram atravées de seus depoimentos seguirem as orientacoes,
aprendendo a lidar com as altera¢g6es do comportamento das criangas e sendo mais pacientes
e conscientes da suas responsabilidades, sentiram-se também mais seguros com os cuidados
com a crianga e confiantes no tratamento, enfrentando com mais resignacao e fé.

Palavras chave: cancer, infantil, percepcéao.
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