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CRIANCAS/ADOLESCENTES EM QUIMIOTERAPIA AMBULATORIAL:
IMPLICAGOES PARA A ENFERMAGEM
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A hospitalizagdo era a indicagdo mais comum na assisténcia a crianga com céncer, entretanto, um grande
enfoque vem sendo dado a desospitaliza¢do, viabilizada através do seguimento ambulatorial e/ou assisténcia domiciliar
(home care). O objetivo deste trabalho é analisar as dificuldades que os pais enfrentam no ambiente domiciliar,
quando seus filhos sdo submetidos a quimioterapia ambulatorial. Para tanto, foi realizada uma entrevista semi-
estruturada com os pais, nos meses de janeiro e fevereiro de 2000, na sala de quimioterapia do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, da Universidade de S&o Paulo. Os resultados apontam as seguintes
dificuldades: alteragdo no cotidiano familiar; comunicagéo ineficiente; alteragdo da auto-imagem e reagdo adversa a
quimioterapia. Este trabalho possibilitou 0 acesso a informagdes de real interesse para assisténcia a crianga/adolescente
com cancer e sua familia. A partir dos dados empiricos, elaborou-se uma cartilha de orientagdo para o cuidado
domiciliar.
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CHILDREN AND ADOLECENTS IN OUTPATIENT CLINIC CHEMOTHERAPY:
NURSING IMPLICATIONS

Hospitalization was common in the care to the child with cancer. However, a great focus is being given to
dehospitalization, whose viability occurred through the outpatient clinic follow up, the outpatient clinic chemotherapy,
the day-hospitals and/or home care. This paper aims at analyzing the difficulties that the families face at the home
environment when their children or adolescents are submitted to the outpatient clinic chemotherapy. The study was
developed at the chemotherapy room of the University of SGo Paulo Hospital at Ribeirdo Preto School of Medicine and
the empirical data were collected through semi-structured interviews with the children’s parents in January and February,
2000. Results showed the following difficulties: changes in family daily life, health team inefficient communication; self-
image alteration and chemotherapy side effects. This work enabled access to information that is of real interest in the
care to children and/or adolescents with cancer and their families. Based on empirical data, authors elaborated a
booklet on home care.
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NINOS Y ADOLESCENTES EN QUIMIOTERAPIA AMBULATORIA:
IMPLICACIONES PARA ENFERMERIA

La hospitalizacién todavia es indicacién comun en el nifio con cancer, aun asi, un gran énfasis viene siendo
dado a la deshospitalizacién, conseguida a través del sequimiento ambulatorio, de la quimioterapia ambulatoria, de los
hospitales dia y la atencion domiciliaria (home care). El objetivo de este trabajo es analizar cuales son las dificultades
que las familias enfrentan en el ambiente domiciliario cuando sus nifios y sus adolescentes son sometidos a la
quimioterapia ambulatoria. El lugar de estudio fue la sala de quimioterapia del Hospital Clinicas de la Facultad de
Medicina de Ribeirdo Preto de la Universidad de S&o Paulo y la recoleccion de los datos empiricos fue realizada a
partir de una entrevista semi-estructurada con la madre o el padre, en los meses de enero y febrero del 2000. Los
resultados muestran las siguientes dificultades: alteracién en el cotidiano familiar, comunicacion ineficiente, alteracion
de la autoimagen y reaccién adversa a la quimioterapia. Este trabajo hizo posible el acceso a informaciones de interés
real para la atencion al nifio y al adolescente con cancer y sus familias. A partir de los datos empiricos elaboramos una

cartilla de orientacién para el cuidado domiciliario.

DESCRIPTORES: enfermeria pediatrica, oncologia, atencion ambulatoria

INTRODUGCAO

O cancerem criangas/adolescentes, até
cerca de duas décadas, era considerado uma
doencga aguda, com pouca possibilidade de
cura, resultando, na maioria dos casos, em
morte. Atualmente, tem-se apresentado como
uma doenca com perspectiva de cura, pois
cerca de 80% das criancas/adolescentes
podem ser curados, quando diagnosticados
precocemente, e se tratados em centros
especializados. Estimativas para o ano 2000
indicam que um em cada 100 mil jovens
adultos, sera um sobrevivente do cancer na
infancia'”.

Nos Estados Unidos, o cancer constitui
a segunda causa de morte entre criancas e
adolescentes com idade abaixo de 15 anos. A
incidéncia anual estimada é de 124 casos para
cada um milhdo de habitantes brancos, e de
98 casos por milhdo de habitantes negros,
somando 7.000 casos novos. No Brasil,
apresenta-se como a terceira causa de morte
na populacao abaixo de 14 anos e, de acordo
com estimativas do Instituto Nacional do Cancer
(INCa), em 1999, houve cerca de 5.238 casos
novos e 2.600 ébitos, entre pacientes com idade

de 0 a 19 anos®?,

O cancer infantil corresponde a um grupo
de varias doengas que tém em comum a
proliferacdo descontrolada de células anormais,
podendo aparecer em qualquer idade e local
do organismo(”.

Pela complexidade da doenca, o
tratamento deve ser abrangente, exigindo
atencao nao so para as necessidades fisicas,
como também para as necessidades
psicologicas e sociais, incluindo a participacao
da familia. Implementar medidas de prevengao
e protecado, diagnosticar a doenca
precocemente, instituir tratamento adequado
com o menor risco de sequelas, criar condicbes
dignas para a crianca ou adolescente em fase
terminal, bem como oferecer meios de
reabilitacao fisica, psiquica e social sdo metas
essenciais da assisténcia a saude.

Até pouco tempo, a hospitalizacéo era a
indicagédo mais comum para o tratamento de
criangas/adolescentes com cancer, entretanto,
um grande enfoque vem sendo dado a
desospitalizacao, viabilizada por meio do
tratamento ambulatorial, hospital-dia,
assisténcia domiciliar (home care) e redes de
apoio.
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Varias sao as modalidades de
tratamento e, dentre elas, a quimioterapia é a
mais frequente, associada ou nao a
radioterapia, cirurgia, imunoterapia e
hormonioterapia. O protocolo de tratamento é
instituido de acordo com o tipo de tumor, seu
comportamento bioldgico, localizagéo,
extensao da doenca, idade e condi¢des gerais
do paciente(?’).

A quimioterapia comecgou a ser aplicada
por volta de 1865, por Lisauer, sendo mantida,
até 1964, como método empirico, quando
bases mais cientificas, resultados curativos
mais consistentes e diminuigcdo dos efeitos
toxicos tornaram-na uma terapéutica tao
importante quanto a cirurgia e a radioterapia(4).

O tratamento constitui-se em um
conjunto de drogas que atua em diversas
etapas do metabolismo celular, interferindo na
sintese ou na transcricdo do Acido
Desoxirribonucleico (DNA), ou diretamente na
produgao de proteinas, agredindo as células
em divisdo. A célula maligna, por estar
constantemente se multiplicando, torna-se um
alvo facil para essas drogas, assim como as
células do sangue e mucosas®.

Os efeitos colaterais podem surgir de
acordo com a droga e a dose usada; no entanto,
os mais frequentes sdo: apatia, perda do
apetite, perda de peso, alopécia, hematomas,
sangramento nasal e bucal, mucosite, nauseas,
vbmitos e diarréia. Outro efeito colateral da
quimioterapia é a neutropenia, que aumenta
significativamente os riscos de morbidade e
mortalidade por processos infecciosos®.

Em decorréncia da desospitalizagao, os
ciclos de quimioterapia sdo administrados, com
grande frequéncia, nos servigos ambulatoriais.
Dessa forma, os efeitos colaterais da
quimioterapia surgem em casa, cabendo aos

pais a realizagao de cuidados complexos para

0S quais nem sempre encontram-se
preparados. Essa questado, portanto, constitui
a proposta deste estudo: analisar as
dificuldades que os pais vivenciam no ambiente
domiciliar quando seus filhos sdo submetidos
a quimioterapia ambulatorial.

METODOLOGIA

Este estudo é de natureza qualitativa, e
justificamos tal escolha porque essa
abordagem é a mais apropriada para responder
a questdao que formulamos: “Quais sao as
dificuldades encontradas no cuidado domiciliar,
apos seu filho receber quimioterapia
ambulatorial?”

Os métodos qualitativos sao
amplamente utilizados nas pesquisas em
enfermagem, especialmente na enfermagem
pediatrica, pois essa metodologia possibilita
que os pesquisadores desvelem e interpretem
as diferentes maneiras como as criancas
vivenciam e experienciam processos de saude
e doenca'”.

Participantes

Participaram deste estudo pais de
criangas/adolescentes submetidos a
quimioterapia ambulatorial no Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao
Preto, da Universidade de Sao Paulo, nos
meses de janeiro e fevereiro de 2000.

A amostra que compde este estudo
constou de dezesseis pais, e, como uma mae
nao concordou em participar do estudo, foram
somente quinze os selecionados. Desse total,
treze eram maéaes, e dois, pais. As principais
caracteristicas dos participantes encontram-se
na Tabela 1.
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Tabela 1 - Caracteristicas dos entrevistados e de seus filhos. HCFMRP-USP, Ribeirdo Preto,

2000
ENTREYISTADOS CRIANGASIADOLESCENTES™
Identificacdo Farentesco Escolaridade Sexn |dade Diagndstico
E1 Mae 47 5érie Masc 4 anos Leucemia
EZ Mae 57 séria Masc Jadm L. Hodgkin
E3 Mae Taséria Masc 9 anos Rahdomiossatcoma
E4 ET:] 37 série Masc 8 anos Histiocitose
Es ET:] 47 58rie Fern 10anos Leucermia
ER ET:] 295érie Ferm 2 anos Leucermia
EV Pai 295érie Masc 10anos Ganglioneurohlastoma
EZ Mae 47 5érie Masc 7 anos Leucermia
ES Mie I série Fermn 1a8m Histiozitoze
E10 Pai Tasérie Masc aanos Tumordao SMC
E11 Mae 2*grad completa Masc 7m Meurohlastoma
E12 Mie 43 cérie Fern 4 anos Leucermia
E13 Mae 2 grad completa Masc B anaos Leucemia
E14 Mie 43 cérie Masc anos Leucermia
El15 Mae 2 siérie Masc 12anog L. ndo-Hodokin

* Segundo as Normas de Atengao a Saude Integral do Adolescente, consideram-se adolescentes individuos na faixa etaria de 10

a 19 anos®

A escolaridade dos pais variou da 22
série do ensino fundamental até o 2° ano do
ensino médio, tendo a maioria cursado até a
42 série.

O tipo de cancer mais freqliente entre
os filhos dos participantes do estudo foi a
leucemia; sete apresentavam leucemia
linfocitica aguda, sendo um com recidiva em
sistema nervoso central, enquanto que o
diagnostico dos demais distribuiu-se em linfoma
Hodgkin e nao-Hodgkin, rabdomiossarcoma,
histiocitose, ganglioneuroblastoma, tumores do
sistema nervoso central e neuroblastoma.

A idade das criangas variou, tendo, a
mais nova, sete meses, e a mais velha, doze
anos, e oito delas estavam em idade escolar.
Quanto ao sexo, onze eram do sexo masculino,
e quatro do feminino.

Consideracdes Eticas
Em novembro de 1999, recebemos a

aprovacao do protocolo de pesquisa pelo
Comité de Etica do Hospital das Clinicas da

Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, da
Universidade de S&o Paulo (HCFMRP-USP).

Coleta de dados

Realizamos a coleta de dados empiricos
a partir de uma entrevista semi-estruturada,
gravada com os pais. Inicialmente,
apresentamos a eles os objetivos da pesquisa
e fizemos uma leitura conjunta do termo de
consentimento livre e esclarecido,
assegurando-lhes o respeito ao anonimato e a
liberdade de recusa em participar da mesma.

A opcgao pela entrevista semi-estruturada
ocorreu por esta nos possibilitar maior
flexibilidade, profundidade(g), reiteracao e
reflexao’'?.

A estrutura basica da entrevista foi divida
em duas partes: a primeira constou da
identificacao dos sujeitos, e a segunda, de duas
questdes diretivas:

1. descreva como seu filho se comporta em sua
casa, apoOs a quimioterapia ambulatorial
(habitos alimentares, comportamento,
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atividades diarias, manifestacdes fisicas
decorrentes dos efeitos colaterais da
quimioterapia); 2. quais sao suas dificuldades
frente a essas situagdes?

A duracao média de cada entrevista foi
de 30 minutos.

Analise dos dados

Para analisar os dados, fundamentamo-
nos na proposta de interpretagdo que se
compoe dos seguintes passos: ordenagao dos
dados, classificacao dos dados e analise
final™,

A primeira etapa - ordenacgao dos dados
- constou da transcricao das fitas e leitura do
material empirico, quando procuramos
organiza-lo em categorias descritivas,
derivadas do conteudo manifesto e latente dos
dados. Assim, analisamos cada entrevista
detalhadamente, e estas receberam cddigos
que refletiram a esséncia do conteudo. Para
complementar, utilizamos, ainda, as anotagoes
do diario de campo®.

Apés essa fase, passamos a
classificacdo dos dados, feita através de leitura
exaustiva e repetitiva do conjunto do material
empirico (leitura flutuante). Com isso,
procuramos maior aproximac¢ao dos dados,
com o objetivo de identificar as idéias centrais,
temas, similaridades, dissimilaridades e
eventos manifestos nos conteudos.

Identificamos vinte e dois agrupamentos
que, posteriormente, foram reagrupados em
quatro temas, caracterizando as dificuldades
que as familias enfrentavam no cuidado

domiciliar dispensado a seus filhos, na fase pos-

quimioterapia. Sao eles: alteragao no
cotidiano familiar; comunicagao ineficiente;
alteracao da auto-imagem e reacao adversa
a quimioterapia.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os pais falam...

Através das entrevistas, pudemos
identificar as experiéncias dos pais no cuidado
domiciliar como se segue:

Alteracao no cotidiano familiar

Neste tema descrevemos como os
irmaos saudaveis se relacionam com o irmao
doente e pais; a reacao dos pais e da proépria
crianga/adolescente diante do diagnéstico; a
relacdo da crianca com a agao de brincar e as
dificuldades sécioeconémicas.

Observamos que os filhos sadios
apresentam, na maioria das vezes, ciumes do
filho doente. Isso pode ocorrer pelo fato de as
maes superprotegerem seus filhos doentes,
achando que, dessa forma, podem amenizar o
sofrimento decorrente do tratamento. Elas
verbalizam para os outros filhos que dao maior
atencao ao filho doente porque ele sofre muito.

Tenho mais 3 filhos: 2 meninas mulher e 2
meninos homem s&o mais velhos que ele. Ai eles tém
ciumes porque notam que a gente tem preocupag¢do com
ele, porque ele precisa ser mais observado que 0s outros,
né. Entédo, as vezes, até os outros falam: mae por que
que tudo ¢é s6 pro C. Tudo que vocé compra é pro C. Pra
noés nao [E8].

Com a superprotecao, o filho doente

* Registro das impressdes obtidas em cada entrevista, com especial atengdo a comunicacdo nao verbal (pausas,
reflexdes, hesitagdes). Anotamos, também, as situagdes que poderiam auxiliar no momento da analise
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pode ter a percepgao de que € uma crianga
diferente das outras e comecar a usar a doenca
como pretexto para conseguir beneficios e,
nessa situagédo, € preciso impor alguns
limites!?.

Os filhos saudaveis tém dificuldades
para compreender a auséncia da mae durante
os periodos de hospitalizagdo e retornos
frequentes. Geralmente, sdo as maes que se
responsabilizam por esse acompanhamento,
para que o marido possa trabalhar e manter a
subsisténcia da casa.

A pititica sentiu muito porque, quando a A.
internou, ela mamava em mim. Iche, foi dificil porque
dessa vez eu fiquei um més fora de casa. Até quando eu
fui embora, ela ndo queria nem saber de mim mais. Ela
me viu e ja correu para o brago do pai dela [E12].

A presencga de outros irmaos, mais novos
ou mais velhos, nem sempre significa ciimes.
De acordo com a fala de um dos pais, a vinda
de mais um filho ajudou na recuperacao do filho
doente. Para outra mae, os irmaos mais velhos
acabaram ajudando no cuidado da crianga, ja
que a mae nao podia ficar o tempo todo ao lado
deles.

Ele esperava bem a vinda do irm&ozinho, né. Era
tudo que ele queria. Entdo ele recebeu bem, ele gosta,
ele brinca e o outro neném brinca com ele, ja ri né. {(...)
Entao foi muito bom, pra ele foi 6timo [E10].

Eles cuidam para ela ndo ir na rua (...) eles nao
deixam ela p6r as coisas na boca, a chupeta eles pegam
e lavam [E6].

O diagndstico do cancer é,
freqientemente, um choque brutal, devido a
ameaca de morte iminente, podendo
desencadear, na crianga e na sua familia, uma
série de reacdes e sentimentos que precisam
ser trabalhados também sob o ponto de vista
psicolégico“z).

Diante do relato dos pais, pudemos

identificar as reagcdes que eles ou o proéprio filho
apresentaram frente ao diagndstico.

Eu acho que eu fiquei traumatizada porque assim,
cada vez que a gente vem no médico, o médico fala uma
coisa nova, eu sinto a mesma sensagao do primeiro dia
[E3].

Minha vida mudou, eu hdo tenho tempo pra mim,
eu vivo pra ele agora. Eu estou mais nervosa e isto
atrapalha o relacionamento com outros filhos. Atrapalha...
[ET1].

Sabemos que diante do diagndstico, a
familia desorganiza-se, alterando sua rotina e
dindmica. Nesse instante, devemos lembrar
que a familia faz parte do tratamento, portanto,
precisa ser acompanhada e assistida.

Embora duas maes dissessem nao ter
encontrado dificuldades durante o tratamento
de seus filhos, relataram té-las encontrado com
relagdo ao marido. Na entrevista de numero 5,
a mae, ao falar sobre o marido, apresentou uma
fisionomia entristecida, com lagrimas nos olhos
e mudanca no tom de voz. Relatou que tinha
que assumir sozinha toda a responsabilidade
do tratamento.

(...) Ah com o pai tem problema, com o pai tem
dificuldade, o pai ndo aceita. Também, em vez dele ficar
em casa me ajudando, ele inventa mil coisas para sair.(...).
Cada coisa que muda, ele fica mais apavorado e ele ndo
aceita vocé conversar(...).Pra mim é dificil, eu sou uma
SO para pensar para 0s 4 aqui, porque eu penso para la,
né. Entao ele nao entende, ele ndo aceita conversa [E5].

Outra situagao observada:

As vezes a gente explica, ele (pai) acha que é
muito facil, que ndo tem risco. Eu ainda falei pra ele,
vamos la pra vocé conversar com o doutor. Ele acha que
esta otimo, tudo ndo tem riscos, ai depois a gente
conversa, eu explico tudo, ai ele fala eu sei, mas...[E13].

Na maioria dos casos, desde o inicio do
tratamento, geralmente € a mae quem assume
a rotina dos retornos ambulatoriais, internagdes,
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cuidados, horarios dos remédios e
intercorréncias. O pai, mesmo quando
presente, parece ter mais dificuldade em lidar
com os sentimentos mobilizados pela situacao,
preferindo, muitas vezes, nao questionar o
tratamento e ausentar-se quando a crianca
encontra-se em estado grave“z).

Em todas as entrevistas, observamos
gue os pais relacionaram a agao de brincar com
o estado de saude de seu filho, ou seja, eles
sabem que seus filhos estdo bem quando estao
brincando. Percebem, por outro lado, que eles
estdo deprimidos ou revoltados quando nao
manifestam vontade de brincar.

(...) geralmente ele fica mais mudado, quer mais
é dormir, quase ndo é muito de brincar depois da quimio,
néo [E4].

As atividades dele sdo normais, 2 ou 3 dias que
ele fica baixo, né, ndo quer brincar, nada, mas, depois no
terceiro dia, ele volta ao normal de novo: a brincar, alegria,
fica alegre de novo - essa é a diaria dele, né [E10].

Na entrevista de numero 3, a mae relatou
ter a impressao de que seu filho coloca para
fora todo sentimento de revolta que o incomoda,
no momento em que esta brincando de
videogame, pela forma como se comporta.

(...) joga videogame, acho que..., a impressdo
que eu tenho é assim; ele joga muito videogame, entéo
na hora que esta jogando, eu sinto que ele pbe para fora
alguma coisa que esta la dentro [E3].

Agrupamos as dificuldades
socioeconbmicas porque o alto custo do
tratamento exige que a familia se adapte as
novas circunstancias. Os pais, em seus
discursos, expuseram esta dificuldade, pois as
maes, ao assumirem o cuidado do filho, na
maioria das vezes, ndo podem mais trabalhar.
E, como ja foi dito, fica somente com o pai a
responsabilidade de manter a renda familiar.

E ... a gente sempre teve (dificuldade

socioecondémica), a gente tem mais filhos e é s6 o marido
pra trabalhar. E, eu tenho 5 (filhos) com ele, os outros
sdo menores. E é s6 o marido para trabalhar, entao, esse
tipo de dificuldade a gente tem [E4].

Um outro problema relacionado as
dificuldades socioecondmicas, diz respeito a
conducgao que os trazem de suas cidades para
os retornos ambulatoriais. Os pais afirmam que
a prefeitura oferece o transporte gratuitamente,
mas € para todos os pacientes, com isso eles
precisam esperar que todos sejam atendidos
para voltarem para suas casas. Nesse periodo
de tempo, as criangas ja comegam a apresentar
as reagdes da quimioterapia.

Eu trago ele de perua, apesar de ter um pouco
de dificuldade la [E1].

E dificil, é cansativo, eu acho assim, que isso
cansa muito a crianga, hdo é o problema de vir aqui fazer
remédios, o problema é os horéarios e o manejo da
conducgéo [E3].

Geralmente a gente vem de 6nibus da prefeitura.
O 6nibus traz, s6 que eu acho que a dificuldade que as
vezes a gente vem e tem que ficar até tarde esperando
né, porque pra gente pagar direto assim, ndo da. Fica
bem mais dificil [E4].

As familias tiveram seus habitos
modificados, em consequéncia da sua adesao
ao tratamento.

Eu e o pai vamos investir porque a gente entra
num estilo de vida diferente daquele que esta acostumado
levar [E3].

E uma coisa muito rigorosa, tomar muito cuidado,
tem que privar a crianga daquilo, muita coisa que ele fazia
tem que ter atengéo, porque vocé ndo esta 24 horas com
a crianga para ver se ela lavou a mao para colocar na
boca, entdo agora nao, agora tem que ver [E3].

Como toda doenga grave, o cancer leva
a crianca acometida por ele e sua familia ao
sofrimento e a expectativas diversas, o que
acarreta profundas transformacées em suas
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vidas. As fases pelas quais passam paciente e
familia ndo decorrem da evolugao da patologia,
simplesmente, incluem um contexto mais
amplo, contemplando os aspectos sociais,
emocionais, afetivos, culturais e espirituais(13).

Comunicagéo ineficiente

Dentro desse tema, agrupamos as falas
dos pais relacionadas a comunicacao
ineficiente com a equipe de saude e dificuldade
de conversarem com seus filhos sobre o
momento dificil pelo qual a familia esta
passando.

Sinto dificuldade em falar com ele, eu ndo queria
estar falando nada disso, mas tem que explicar, se nao
for eu explicar, tomar conta, ndo tem ninguém [E1].

Eu tinha dificuldade de conversar com ele sim,
estava nesse ponto que ele ndo queria me ouvi, sabe?.
Eu ia conversar com ele, ele ndo queria me ouvi. Tinha
dia que nem me ouvia [E14].

A falta de informagdes acaba dificultando
o cuidado da familia e, quando estas sdo dadas
de forma inadequada ou nao sao fornecidas,
trazem consequéncias sérias para a saude da
crianga.

Nos primeiros dias, eu estava fazendo normal,
porque eu ndo sabia; ...eu sabia pela boca das maes,
ndo tinha passado por nutricionista ainda, entdo nos
tivemos alta e fomos para casa, dai comecei fazer suco
de acerola, de laranja, tentando ajudar ele, achando que
estava resolvendo [E3].

S6 deram a informacdo para dar Bactrim e
Micostatim para as feridas, o médico manda dar mais
liquido [E6].

Os pais, quando tém pouca informagao
sobre o diagnéstico de seus filhos, apresentam-
se ansiosos, com medo do futuro. Na entrevista
de numero 11, foi possivel observarmos a
ansiedade e a aflicado da mae, com relagao ao

diagnodstico do filho. Ela dizia estar insegura
quanto ao futuro do filho, pois ele poderia morrer
a qualquer momento, devido a gravidade da
doenca, e lamentava néao ter todas as
informacdes que precisava sobre ela. Afirmava
que, com informacdes completas sobre a
doenca, ela teria condi¢gdes de ajudar melhor
ao seu filho e a si mesma, embora ainda
estivesse abalada com o diagndstico. Assim,
quando recebem informacdes corretas, tém
suas expectativas, ansiedades e medos
minimizados, o que facilita a comunicagao entre
eles, os filhos e os proprios profissionais.

Alteracao da auto-imagem

Agrupamos, nesse tema, aspectos
relacionados a alteragcao da auto-imagem como
0 uso da mascara e a alopécia. Embora a
alopécia seja uma reacao adversa do
tratamento, preferimos discuti-la neste
momento, porque causa danos afetivos e
emocionais.

No relato dos pais, identificamos que a
maioria das criangas nao gosta de usar a
mascara e, quando o fazem, ficam receosas e
envergonhadas.

Em casa ele ndo usa méscara. Ele ndo gosta de
usar. Ah, ele entrou aqui sem. Ele ndo gosta. Ele fala que
n&o precisa [E1].

A Unica coisa que ele acha estranho é a mascara
que ele usa, assim. A gente sai na rua, as pessoas olham
e perguntam, entéo ele é muito variavel [E3].

As maes sabem como € importante que
seus filhos usem a mascara, mas nem sempre
conseguem convencé-los a usa-la.

Outro problema que também atinge a
auto-imagem € a queda do cabelo. Na fala dos
pais, percebemos que algumas criangas nao
manifestavam desconforto com essa situacéo,
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porque tinham pouca idade e pouco entendiam
0 que estava acontecendo.

Ela teve queda do cabelo, ela nao entende, né.
Totalmente. Ela mesmo pegava, puxava e mostrava que
estava caindo o cabelo[E6].

Ele é muito cabecinha, leva tudo numa boa; ele
néo é preconceituoso com a queda do cabelo, ai meu
cabelo caiu, agora eu ndo quero mais sair na rua. Nao,
néo tem nada a ver [E3].

(...) mas quanto ao cabelo ndo, s6 quando alguém
fala: olha o careca, olha o careca. Ai ele fica... 6 mae, ele
esta me chamando de careca [E4].

No nosso estudo, os pais de
adolescentes nao fizeram mengao ao problema
da queda do cabelo, no entanto, na
Iiteratura“z'”), identificamos que os danos
afetivos e emocionais provocados pela alopécia
sdo encontrados com maior freqiéncia nos
adolescentes.

Os adolescentes percebem o
preconceito nas atitudes das pessoas, e isso
os incomoda, porque, de modo geral, ainda ha
curiosidade com relagdo a doenga. Muitas
pessoas se afastam daqueles que nao se
enquadram aos “padrbes de normalidade”,
atitudes que podem acentuar os sentimentos
de isolamento experimentados pelos

adolescentes!'?.

Reacao adversa a quimioterapia

O tratamento contra o cancer nao é
simples, e seu sucesso depende de
procedimentos dolorosos e
causadores de desconforto e sofrimento.

invasivos,

Algumas mées afirmaram que seus
filhos apresentam fadiga, chegam a casa
cansados, mas que essas reagbes nao sao
muito demoradas.

(...) Ah! Com essa quimio ele fica meio molinho,

assim que chega em casa(...) [E1].

(...) agora quando chega em casa, ele chega,
ele chega e deita meio desanimado, mas, no outro dia
assim, é normal pra ele, fica ndo... desanimadinho, ele
brinca [ES8].

A fadiga talvez seja a mais comum e
debilitante resposta ao tratamento, porque
atrapalha a realizagao das atividades do dia-a-
dia a que as pessoas acometidas pelo cancer
estao acostumadas''>"®.

A fadiga é uma reacao que pode levar a
crianca a se ausentar da escola. Podemos
constatar tal afirmacéo, pelos relatos dos pais:

As vezes ele fala que ndo quer ir na escola depois
da quimio, que esta com muito sono, esta cansado, depois
que faz a quimio. Fica assim, mais amuado, quer mais
ficar deitado [E4].

Um dos pais entrevistados disse da
dificuldade encontrada com relacdo ao
transporte escolar do filho em tratamento.
Como mora no sitio com sua familia, precisa
da conducao oferecida pela prefeitura, para o
filho frequentar a escola. Devido as exigéncias
do tratamento, foram obrigados a retirar o filho
da escola:

(...) N6s moramos no sitio, ai tem perua escolar
que passa pegando as criangas, por exemplo, se ele for
pegaressa perua, quando 5:10 - 5:15 da tarde, eles estdo
saindo da escola, s6 vai chegar na minha casa 7:30 -
8:00 horas, entao foi onde a gente teve que cortar dele ir.
Ai dentro da perua ia superlotada e é muita brincadeira,
pode levar um pancada, entendeu. A gente cortou para
evitar [E7].

Outras méaes relataram que seus filhos
apresentam dificuldades na escola; faltam
muito, devido aos retornos ao hospital;
apresentam dificuldade para memorizar, mas
continuam frequentando as aulas, quando
possivel.

Bom esse ano ele nao esteve bem na escola n&o.
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Eu achei que ele tem um pouco de dificuldade de
aprender, ele ndo consegue guardar as letras na cabeca
[E4].

Ele teve assim complicagdo sé porque perdia
muita aula, né. Porque sempre tinha que vir pra ca, ficava
sem ir. Mas ele néo teve néo, que ele passou pra 2° série
[E8].

Por mais que o tratamento altere as
atividades diarias da crianca/adolescente, a
familia deve procurar manter a rotina anterior
ao diagndstico, para que o filho doente nao se
sinta incapaz, impotente e dependente. A rotina
escolar € uma atividade importante e deve ser
mantida para que eles continuem seu processo
de desenvolvimento.

Segundo as maes, ao saberem que
terdao de retornar ao hospital, as criancgas
apresentam-se ansiosas. O retorno ao hospital
€ visto por elas como sofrimento e dor, e essa
lembranga acaba alterando seu estado
emocional nos dias préximos ao retorno.

Ele sabe do problema e, quando tem que vir para
ca, ele quase ndo dorme de noite. Eu ndo sei se ele fica
preocupado ou com medo [E1].

A depresséo é outro tipo de reagao que
acomete as criangas:

Bom, a primeira coisa que acontece, que eu vejo
de diferente, ele fica deprimido. E a primeira QT, a primeira
igual hoje que ele vai fazer, entdo a primeira reagdo ¢é a
depressao, fica entristecido, muito quieto (...) [E3].

(-..) 2 ou 3 dias que ele fica baixo, né, ndo quer
brincar, nada, mas, depois, no terceiro dia, ele volta ao
normal de novo (...) [E10].

Também o humor e o comportamento
sao alterados pela restrigdo da liberdade. As
criancas/adolescentes sido privados de andar
de bicicleta, de brincar na terra com outras
criangas, de frequentar lugares publicos e
pouco ventilados, de ir a festas ou a qualquer
outro lugar ou desenvolver atividade que |hes

represente risco. Com isso, surgem momentos
de revolta e agressividade.

(...) depois da descoberta, ele mudou, ficou mais
nervoso agora. De primeiro, ele era mais calmo, agora
tem dia que ele ta ... Chora, chora o dia inteiro, n§o sei o
que ele tem, acho que é nervoso, né. Por ele ser crianga,
ndo pode, ndo sabe desabafar [E1].

O vémito € um mal-estar que esta
presente no pos-quimioterapia, mesmo com
medicagao para evita-lo.

(...) ndo, o que ele tem é o vémito, né. Vémito ele
tem bastante [E7].

(...) ndo come, né, vomita muito, tudo que come
ou bebe da éansia de vémito nela. Mesmo ela tomando
remédio, da vémito (...) [E6].

Nauseas e vOmitos podem ocorrer horas
depois da quimioterapia, mesmo com o uso da
medicacao anti-emética, pois as células do trato
gastrointestinal sdo afetadas. A severidade do
voémito pode variar conforme a medicagéo e a
dose da quimioterapia e ele podera fazer com
que a crianca/adolescente se torne anorético,
perca peso e se desidrate.

A mucosite é outra manifestacao
relacionada ao trato gastrointestinal. Assim
como o vémito, ela interfere na alimentacao
devido as dores que provoca e, a esse respeito,
as maes assim se manifestaram:

(...) sempre quando ela esta tomando as
medicacgbes estora a boca, entdo é mais dificil para ela
comer com a boca machucada, até a gente [E5].

Teve muita ferida e atrapalhava pra comer. Ela
ficou quase dois meses com a boca cheia de ferida, na
lingua, na boca inteirinha, por fora, no queixo saiu umas
bitelonas [E12].

A mucosite pode durar semanas. A
orientacdo do profissional de saude para o
cuidado no domicilio € essencial para evitar
complicagdes e ajudar na recuperagéo. A fala
de um pai mostra a importancia da orientagao.
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Deu a primeira vez quando ele fez a primeira vez,
mas foi falta de orientacéo, ele teve ferida na boca porque
0 médico ndo passou para ele o Bactrim e o Micostantin,
entdo ele fez a radio sem tomar o medicamento para a
prevencdo, ele teve (...) [E10].

A alteracédo do padrao alimentar deve-
se ao uso da medicacao, a presencga do vomito
e as lesbes. A dificuldade dos filhos para se
alimentarem deixa as maes preocupadas, sem
saberem o que fazer para que eles se
alimentem.

(...) ai da muita ferida na boca dele. Ai ele ndo
come nada, ele ndo é de beber muito leite, ai, ai, a gente
fica numa situagcdo meio dificil, né. Eu fico preocupada
que ele ndo come nada [E1].

Quando ele faz a quimio perde o apetite, passa
uns dois dias, diminui a alimentacéo [E4].

Com o uso do Decadron, as criangas tém
o apetite aumentado, e as méaes nao
conseguem controlar a alimentacao dos filhos
que ganham peso exagerado.

(...) agora, quando ele esta tomando esse
Decadron, pelo amor de Deus, o que passa pela frente
ele come. E dificil controlar esse impulso [E5].

Ele ta comendo mais porque ta tomando o
Decadron, né, ai ta comendo bem mais [E15].

A incidéncia de desnutricao protéico-
calérica em pacientes com cancer,
principalmente em estados mais avangados,
pode comprometer a resposta terapéutica e a
sua qualidade de vida". Além disso, a
sensacao de bem-estar proporcionada por um
bom estado nutricional contribui para maximizar
as funcoes fisicas, sociais e psicolégicas”s).

As alteragcdes que o tratamento causa
no paladar e no apetite devem ser
consideradas, assim como o respeito as
preferéncias, ou seja, a possibilidade de o
paciente organizar sua propria alimentagao com
0 que mais Ihe agrade, pode ser uma alternativa

facilitadora.

A imunossupressao é outro dos efeitos
colaterais que provoca grandes danos aos
pacientes com cancer. A destruicao das células
sanguineas pode ocasionar hemorragias e uma
maior susceptibilidade a processos infecciosos:

A reacéo da primeira quimio foi muito dificil, deu
muito vémito, teve febre direto por causa do sangue baixo
e assim agora ndo [E3].

(...) e no comego abaixava muito o sangue dela,
a plaqueta abaixava. Ela arroxeava todinha [E12].

Outros tipos de reacdes, menos
frequentes, também foram relatadas pelos pais:

A Unica coisa que ele reclamava no comego, acho
que é porque néo estava acostumado com os remédios,
tudo era dor na barriga, mas agora também, de umas 2

ou 3 quimioterapias pra ca, ele ndo reclama mais [E2].

IMPLICAGOES PARA A ENFERMAGEM

A vida da familia e da criancga/
adolescente passa por varias transformacoes
em decorréncia do diagndstico de cancer. Em
vista disso, eles sao levados a se adaptar a
uma nova rotina, na qual as exigéncias e
demandas do tratamento passam a fazer parte
do cotidiano familiar. Sentimentos de culpa,
medo da morte, otimismo, depressao,
esperanca e desesperanga acompanham toda
a familia, tendo um ou outro maior destaque,
conforme o sucesso ou insucesso do
tratamento.

Atualmente, o tratamento do paciente
com cancer vem sendo realizado através do
seguimento ambulatorial e, consequentemente,
parte dessa assisténcia passa a ser feita
também pelos pais no domicilio. Nessa
situacao, os problemas e necessidades do
individuo ou da familia como um todo



Criangas/adolescentes em...
Costa JC, Lima RAG.

Rev Latino-am Enfermagem 2002 maio-junho; 10(3):321-33
www.eerp.usp.br/rlaenf 332

apresentam-se mais dificeis e complexos no
domicilio, pelo envolvimento de muitas
pessoas, pela limitagcdo de recursos, pelo
envolvimento emocional que sempre acarretam
e pelas condig¢des ambientais!"?.

Assim, este estudo tornou possivel
apreendermos algumas dificuldades
vivenciadas pelos pais no cuidado de seus
filhos, no domicilio, ap6s a realizagédo da
quimioterapia ambulatorial, citadas a seguir:
ciumes entre os irmaos saudaveis e a crianga/
adolescente com cancer; alto custo do
tratamento; longas jornadas entre o trajeto do
domicilio e o ambulatério; a superprotecao do
filho doente; a comunicacao ineficiente entre
0s pais e a equipe de saude; alteracio da auto-
imagem do filho doente; a interrupgado do
processo de escolarizacio do filho doente e as

manifestacdes fisicas decorrentes da

administracéao de quimioterapicos
antineoplasicos (fadiga, depresséo, nauseas,
voémitos, mucosite, anorexia e perda de peso).

Cabe considerar que, dentre as
atribuicdes do enfermeiro, encontra-se a de
“‘educacao visando a melhoria de saude da
populagéo”(zo)
adolescente com cancer, no pés-quimioterapia

e, na assisténcia a crianga/

ambulatorial, essa atribuicdo é nuclear, ja que
a informacao/orientagao € fundamental para
gue os pais se adaptem as alteragdes que
ocorrem no seu cotidiano.
Em concordancia

com essa

determinacgao legal prevista na lei do exercicio

(20), como desdobramento do

profissional
presente trabalho, elaborou-se, embasados na
vivéncia dos pais, uma cartilha de orientagao
intitulada: “Quimioterapia: orientacbes para a

familia”.
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