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RESUMO: Objetivo: identificar as mudancas vivenciadas por criancas com cancer, segundo
a percepcao de suas maes. Método: trata-se de um estudo descritivo-exploratorio.
Utilizou-se uma entrevista semiestruturada as maes das criancas com cancer e atendidas
por uma Fundacao Norte Mineira. Resultados: as maes relatam que as criancas com cancer
passam por muitas mudancas emocionais. O cancer ainda afeta a vida social e escolar.
Alteracoes fisiologicas foram relatadas pelas maes. Consideragées finais: conhecer a
crianca com cancer e intervir nas mudancas dos varios campos da vida destes pacientes e
de seus familiares pode contribuir na eficacia do tratamento.
Descritores: Neoplasias; Crianca; Enfermagem oncoldgica; Relacoes mae-filho.

ABSTRACT: Aim: to identify the changes experienced by children with cancer, according
to their mothers’ perceptions. Method: it is a descriptive, exploratory study. A
semistructured interview was used with mothers of children with cancer who are assisted
by a Fundacdo Norte Mineira. Results: the mothers reported that the children with cancer
undergo many emotional changes. Cancer still affects social and school life. Physiological
changes were reported by these mothers. Final Considerations: knowing the child with
cancer and intervening in the changes of the various fields of the lives of these patients
and their families can contribute to the effectiveness of the treatment.

Descriptors: Neoplasms; Child; Oncology nursing; Mother-child relations.

RESUMEN: Objetivo: identificar los cambios experimentados por los nifios con cdncer,
segun las percepciones de sus madres. Método: se realizo un estudio descriptivo y
exploratorio. Se utilizo una entrevista semiestructurada a las madres de los nifios con
cancer y atendidas por una Fundaciéon del Norte de Minas. Resultados: las madres
relataron que los nifios con cdncer experimentan muchos cambios emocionales. El cdncer
sigue afectando la vida social y escolar. Cambios fisioldgicos fueron relatados por las
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madres. Consideraciones finales: conocer al nifio con cdncer e intervenir en los cambios
en los diferentes dmbitos de la vida de estos pacientes y sus familiares puede contribuir a
la eficacia del tratamiento.

Descriptores: Neoplasias; Nifo; Enfermeria oncoldgica; Relaciones madre-hijo.

INTRODUCAO

O cancer corresponde a um grupo de varias doencas que tém em comum a
proliferacao descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do
organismo. Como descricao das neoplasias mais frequentes na infancia tem-se as
leucemias, tumores do sistema nervoso central e linfomas. Outros tipos tumorais também
acometem as criancas, sendo estes o neuroblastoma, tumor de Wilms, retinoblastoma,
tumor germinativo, osteossarcoma e sarcomas. No adulto, o cancer afeta mais as células
do epitélio, que recobre os diferentes drgaos, enquanto que na crianca geralmente sao
afetadas as células do sistema sanguineo e dos tecidos de sustentacio.’

O surgimento do cancer depende da intensidade e duracdao da exposicdo das
células aos agentes desencadeadores da doenca. As causas de lesdes genéticas e
transformacao neoplasica sao classificadas em fatores virais, quimicos, fisicos e
hereditarios. O desenvolvimento do cancer caracteriza-se por diversas anormalidades
fenotipicas, entretanto a caracteristica de perda de regulacdao do ciclo celular é
patognomonica a formacéao do tumor.?

As neoplasias sdao a segunda causa de mortalidade, passando nos ultimos vinte e
cinco anos do quinto para o segundo lugar. Projecoes da Organizacdo Mundial da Salde
estimam que em 2030, o nUmero de mortes por cancer chegue a 23,4 milhoes, contra 7,4
milhdes no ano de 2004, sendo o tabagismo o grande vildo, na maioria dos casos.>

Devido ao aumento crescente na incidéncia dos casos de cancer, surgem novos
tratamentos e mudancas no cuidado, o que gera grandes desafios. Mediante esse contexto, a
enfermagem tem a responsabilidade de acompanhar o desenvolvimento do conhecimento em
oncologia, principalmente através das investigacoes cientificas, que sao as pecas-chave para o
avanco do cuidado com o paciente oncoldgico. Isso contribui para que o paciente desenvolva
tranquilidade, seguranca, controle emocional e confianca no sucesso do tratamento.*

A comunicacdao pela equipe de enfermagem deve ser empregada de forma
terapéutica, e o profissional deve procurar ajudar os pacientes a se adaptarem melhor as
situacOes, identificando e atendendo suas necessidades de saude, permitindo que eles
participem do seu tratamento. Os cuidados de enfermagem ao paciente com cancer devem
ser individualizados, com uma assisténcia diferenciada principalmente no que tange a
idade, pois cada fase da vida apresenta transformacoes fisioldgicas e psiquicas, além de
carregarem consigo o estigma da doenca, a incerteza do progndstico e forma de
entendimento da morte e a vontade de viver.’

Os desafios da oncologia sao maiores ainda no que diz respeito ao enfrentamento
do problema de forma integral. Para isso, as acoes devem compreender desde a
formulacao das politicas de salde e a difusao de conhecimentos até um atendimento capaz
de atender as necessidades bioldgicas, psicologicas e sociais do portador da doenca, sendo
imprescindivel o pleno conhecimento dessas e sua representacao para os envolvidos no
processo terapéutico.’

Diante disso, o problema posto para investigacao tem a seguinte questao
norteadora: Quais as mudancas vivenciadas por criancas com cancer, segundo a percepcao
de suas maes? Nesse sentido, esse estudo teve como objetivo identificar as mudancas
vivenciadas por criancas com cancer, segundo a percepcao de suas maes.
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METODO

Estudo descritivo-exploratério realizado na Fundacao Sara Albuquerque Costa do
municipio de Montes Claros, Minas Gerais (MG). Além de abrigo, a Fundacao oferece
alimentacao, meios de transportes para consultas e tratamento, acompanhamento
multiprofissional, doacdes, orientacoes e esclarecimentos de dlvidas para usuarios
cadastrados na fundacao tanto de Montes Claros como de outras cidades.

As participantes do estudo foram maes de criancas com cancer atendidas pela
Fundacao Sara. A amostra foi composta por nove maes que apresentavam idade entre 20 e
35 anos, com prevaléncia de dois a quatro filhos e apenas uma das maes relatou ter
passado por outra experiéncia com a doenca dentro da propria familia. Adotaram-se os
seguintes critérios para inclusao na amostra nesta pesquisa: ser mae de crianca usuaria da
instituicdo; ser maior de 18 anos; estar presente nos dias previstos para a realizacao das
entrevistas. Quanto ao critério de exclusao: mostrar-se sem condicoes psicologicas e/ou
cognitiva na qual estas se caracterizam por déficit na percepcao, memoria, representacao
do conhecimento, linguagem e pensamento, para ser entrevistada.

Utilizou-se a entrevista semiestruturada como instrumento de coleta de dados, as
quais ocorreram no interior da Fundacao Sara, em local reservado e apropriado, no més de
setembro de 2012. Para a construcao das informacées foi utilizado um roteiro para as
entrevistas, sendo que a abertura do dialogo ocorreu a partir da seguinte questao:

A) Vocé percebeu alguma mudanca no corpo do seu filho apds a doenca? Se sim,
quais foram? Fale sobre isso.

Participaram do estudo sete maes de criancas do género feminino e duas maes de
criancas do género masculino, sendo que das nove criancas, quatro apresentava idade
entre zero e quatro anos e cinco entre cinco e nove anos. As entrevistas foram realizadas
apés a aceitacao das maes mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Obteve-se a saturacdo dos dados,® com as repeticdes das respostas, quando
entao as entrevistas foram encerradas. As respostas foram gravadas, transcritas e digitadas
na integra, com o objetivo de assegurar a fidedignidade de todas as informacoes
fornecidas. A identificacao das participantes foi feita através de letra e nUmero (M1, M2...)
a fim de preservar a identidade.

Apos a coleta de dados, os mesmos foram categorizados para posterior analise e
discussao com a literatura. O tratamento dos dados se deu através da Analise do Conteudo’
da qual surgiram as seguintes categorias: “Descrevendo as mudancas vivenciadas pela
crianca na percepcao das maes” e “A educacdao em saude para o enfrentamento da
doenca”. Na primeira categoria emergem trés subcategorias: “Impacto psicolégico do
cancer no viver da crianca”; “Mudancas vivenciadas no cotidiano da crianca”; e “A
resposta do corpo ao cancer”. Ja na segunda categoria emerge uma subcategoria:
“Fortalecimento das acdes educativas para o enfrentamento da doenca”.

Os preceitos éticos foram estabelecidos de acordo a Resolucao 196/96 do Conselho
Nacional de Salde (CNS)® a qual regulamenta pesquisas envolvendo seres humanos. O
projeto de pesquisa foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa das
Faculdades Unidas do Norte de Minas (CEP FUNORTE) sob o parecer de N°. 90.945/2012,
Certificado de Apresentacao para Apreciacao Etica (CAAE): 07203712.2.0000.5141.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante as entrevistas, foram ouvidas nove maes, quando foi alcancado o ponto de
saturacao das respostas. Para a compreensdao dos aspectos gerais relacionados as
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caracteristicas individuais e ao tratamento, sdao apresentados os dados da Tabela 1 na qual
relacionam fatores que influenciam diretamente nas alteracoes biopsicossociais das criancas.

Tabela 1: Distribuicdo das criancas com relacdo as suas caracteristicas pessoais e
clinicas. Montes Claros/MG, 2012.

Variaveis Descricdo n=9 %
Idade 0-4 anos 04 44.4%
5-9 anos 05 55,6%
Sexo Feminino 07 77,8%
Masculino 02 22,2%
Tempo de diagnéstico do cancer Até 01 ano 05 55,6%
De 01 a 05 anos 04 44,4%
Tipo de cancer Cancer sanguineo 06 66,7%
Outros 03 33,3%
Tipo de tratamento atual Nenhum 01 11,1%
Quimioterapia 06 66,7%
Radioterapia 01 11,1%
Transplante 01 11,1%
Procedéncia Montes Claros 02 77,8%
Outras cidades 07 22,2%

Fonte: Pesquisa de campo. Montes Claros/MG. 2012.

Descrevendo as mudancas vivenciadas pela crianca na percep¢ao das maes
Impacto psicolégico do cancer no viver da crianca

Segundo as maes, sete das criancas apresentaram mudancas psicologicas apos o
acometimento do cancer. Duas maes de criancas que souberam do diagnostico ha menos de
um ano referiram que nao houve nenhuma mudanca. Foi observado que nas duas criancas
do sexo masculino na qual uma apresentava um ano e cinco meses e a segunda crianca
cinco anos e seis meses prevaleceu a impaciéncia, o nervosismo e a agressividade enquanto
que as meninas apresentaram-se mais tristes e quietas:

Ele estd bastante nervoso devido ao tratamento, impaciente,
dependente. (M1)

Ela estd dengosa e bastante curiosa em relac@o ao seu tratamento. (M2)
Ela ta triste, quieta e conversa pouco. (M3)

Ficou uma crianca muito abatida, triste, nGo queria frequentar a
creche, ndo queria saber de comer, era so deitada. (M5)

Ele ficou mais agressivo, muito nervoso, impaciente. (M6)

Ela ficou mais quieta, nGo conseguia andar, com medo de ficar
muito tempo no hospital. (M7)

A crianca, assim como o adulto, também tem suas necessidades humanas basicas.
A maioria daquelas que adoecem ficam mais chorosas, dependente dos pais e o seu quadro
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emocional tende a piorar, em funcao da possibilidade de afastar-se de casa e de seus
familiares, por conta do ambiente hospitalar a que sera submetida e dos procedimentos
médicos. Ela é sujeita a passividade e é cercada de pessoas estranhas, o que traz mais dor
e sofrimento. Além disso, os sinais e sintomas da doenca deixam as criancas tristes,
abatidas e, muitas vezes, privadas do convivio social.’

Mudancas vivenciadas no cotidiano da crianca

Foi verificado que a maior parte das criancas em idade escolar estuda na cidade
de origem residindo fora da cidade de Montes Claros/MG. Com isso, as mesmas
abandonaram a escola em decorréncia do tratamento acontecer fora da cidade de origem.

Toda semana tem trazer ele, ele nGo vai mais pra escola. (M6)

Ele deixou de ir para a escola, pelo fato dos cuidados que ele tem
que ter quanto as brincadeiras, pelo fato da paralisia. Como ele
tem que ficar mais afastado das outras criancas, ele ndo estad
querendo ir mais a escola. (M1)

A permanéncia no ambiente escolar, nem sempre € possivel, uma vez que a rotina de
uma crianca em tratamento oncologico muda radicalmente. Manter a vida cotidiana, fazer planos
e realiza-los passam a ser um grande desafio. As idas constantes ao hospital, as internacoes,
muitas vezes frequentes, casos de viagens constantes e o tratamento em si e seus efeitos
colaterais sdo algumas mudancas que ocorrem e que implicam em alteracdes no dia a dia.™

Assim, como o abandono das atividades escolares, outra mudanca no cotidiano que
possivelmente contribui para a piora no aspecto emocional das criancas € o afastamento
dos amigos, que em um dos casos relatados possui um agravante, decorre do preconceito e
estigma que ainda acompanham o cancer:

Os amigos dele ndo vdo ld em casa. E eu chamo as vezes, mas eles
ndo vdo. Acho que as mdes ndo deixam, pensam que o cancer pega.
Ele come bem junto com a familia, a mesma comida, nada precisa
ser separado. (M6)

Uma mae chegou até a separar os objetos de uso pessoal da filha:

No inicio ela s6 comia em prato de vidro. Na escola tinha que levar um
prato, copo e colher separados, em casa também era separado. (M3)

A doenca e o tratamento impdem cuidados especiais, principalmente a busca por
um estilo de vida mais saudavel e acoes relacionadas ao estado imunolégico das criancas,
normalmente debilitado. Isso foi percebido a partir dos depoimentos das entrevistadas:

Na alimentacdo sempre tem que mudar alguma coisa, ndo é tudo
que pode comer. (M1)

Ndo pode comer fora de casa, come alimentos mais ricos, mais
verdes e ndo posso dar alguns alimentos industrializados. (M9)
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No dia a dia o banho tem que ser mais cedo, para evitar resfriados.
Como estd em tratamento a imunidade estd baixa. Evitamos
também poeiras, friagem. (M2)

Um cuidado maior sempre que for cuidar dela, lavar as mdos antes.
O banho mais cedo. (M4)

Ele ndo gosta de ficar sozinho. Ele gostava muito de brincar, eu
moro na zona rural, gostava de brincar na terra, nGo pode mais,
fica mais assistindo televisGo. (M6)

A higiene corporal, assim como a lavagem das maos, é um cuidado que tem por
finalidade principal a limpeza da pele, reduzindo a colonizagdo microbiana através da remocao de
sujidade. No caso dos pacientes em tratamentos como a quimioterapia as acdes relacionadas a
reducao de microrganismos sao fundamentais, pois em geral, ocorre o rebaixamento da imunidade
passando a necessitar de cuidados especiais com a higiene e o preparo de alimentos com a
finalidade de diminuir a contaminac&o e o risco de infeccoes oportunistas.™

A alimentacdo adequada é essencial para auxiliar na recuperacao dos pacientes
em tratamento quimioterapico, dessa forma é preciso evitar a ingestao de alimentos que
apresentam alto poder de contaminacao. Isso inclui, além das frutas e verduras cruas,
produtos industrializados ou preparados fora de casa, como também assumir uma boa
alimentacao e hidratacao escolhendo alimentos de maior valor nutritivo, ricos em ferro,
saudaveis e rigorosamente higienizados para o consumo; comer pequenas porcoes em
intervalos menores; evitar ingestao de liquidos entre as refeicbes, observar a data de
validade das embalagens e manter o uso individual.™

Na percepcao de todas as maes, as varias mudancas no dia a dia das criancas
muitas vezes implicaram em alteracdes no cotidiano de todo o grupo familiar:

Passo mais dias longe de casa, deixando filhos e esposo, tendo que
dividir a familia, como: eu cuidando do filho doente, e meu esposo
cuidando da casa e dos outros filhos. (M1)

Toda a familia passou a ter um cuidado diferenciado com a
alimentacédo, zelo maior com a crianca. Ndo tenho o apoio do pai da
minha filha, em trés anos de tratamento ele veio visitd-la uma vez.
Temos apoio dos meus pais no cuidado e tratamento da minha filha.
(M2)

Meu esposo teve que se afastar da empresa. Minha irma passou a
me ajudar no cuidado com minha filha. Ha alguns dias minha
cunhada teve que sair do emprego para me ajudar, revezando nos
hordrios para ficar no hospital com minha filha. (M4)

Né6s mordvamos na roca, mudamos pra cidade, pra ela ter o
conforto, atendimento melhor. (M5)

Pelas falas das maes percebe-se que a doenca altera nao apenas o cotidiano das
criancas, mas provoca mudancas em toda a dinamica familiar, especialmente devido as
novas necessidades que surgem em funcao do tratamento.
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A mae de uma crianca oncoldgica em geral deixa em segundo plano o marido e
seus demais filhos e passa a ser o principal agente que transmite carinho, afeto e
seguranca, prové a higiene e alimentacao e auxilia no tratamento do filho.’

A resposta do corpo ao cancer

Com relacao as mudancas fisiologicas e corporais, todas as criancas apresentaram
alteracoes, segundo as maes:

Engordou, a barriga estd maior, lado esquerdo do corpo paralisado,
andando mais devagar, sem tato na mdo esquerda. O intestino estd
preso, quase ndo estd fazendo coco. (M1)

Emagreceu, queda do cabelo. (M2)

Manchas roxas pelo corpo, febre muito alta, machucados na mucosa
da boca. (M4)

Inchaco, febre, nGo queria se alimentar, baixa de plaquetas, parou
de fazer coco, o xixi era muito pouco e reclamava de dor. Os 6rgaos
cresceram como figado, baco, rins. Durante a quimioterapia ndo
conseguia se alimentar, nada, tudo que comia voltava até dgua,
queda de cabelo, ficava deitada todo o tempo. (M5)

Os problemas relatados decorrem tanto da propria doenca, como do seu tratamento, como
€ o0 caso da quimioterapia, em que seis das criancas estavam em uso. Uma pesquisa realizada no
municipio de Jundiai, Sao Paulo (SP) evidenciou que a febre, anemia, perda de peso, dor dssea e
manchas roxas ou hemorragias sio considerados como os principais sinais de cancer pediatrico.”

A émese, a anorexia, alopecia, anemias profundas, hemorragias, hemotransfusées
e baixa resisténcia imunoldgica sdao apenas algumas das ocorréncias que geralmente
acompanham o tratamento oncologico.’ Alteracdes nutricionais podem ser decorrentes da
acao direta no metabolismo dos quimioterapicos utilizados. A medicacdo antineoplasica
esta diretamente ligada as alteracdes nutricionais dos pacientes, pois os efeitos adversos
da mesma tendem a influenciar indiretamente na ingestéo e absorcdo dos alimentos. "

A educacdo em saude para o enfrentamento da doenca
Fortalecimento das acdes educativas para o enfrentamento da doenca

Observou-se que todas as maes receberam algum tipo de informacao acerca da
doenca de seus filhos ou do tratamento proposto, a partir da analise de seus depoimentos:

Os médicos falam que é uma doenca e que o tratamento é
complicado e demorado, ndo podiam me dar uma certeza de cura,
mas para ter fé em Deus. (M1)

No primeiro momento ndo me informaram sobre as chances que minha
filha teria. Tanto que eu s6 pensava que ela fosse morrer. Em seguida,
fui transferida para outro hospital que tinha outras criancas com os
mesmos problemas ou até piores, ai fui orientada e fiquei mais
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tranquila. No momento em que se chega ao hospital a fundacéo Sara é
informada, procura saber de tudo, para nos ajudar e apoiar. (M2)

Tive poucas informacbes passada pela médica e de inicio a fundacéo
me procurou dando apoio e querendo informacbes sobre a doenca,
mas como estd precoce o diagnostico, temos que esperar mais
respostas da médica. (M3)

Tive orientacbes médicas de que é uma doenca bem complicada,
mas que tem chances de cura com o tratamento. (M4)

Percebeu-se, no entanto, que as informacoes passadas as maes pelos profissionais
inicialmente, foram, de forma geral, superficiais e que, muitas vezes, o processo de
educacao em saude para o controle da doenca nao aconteceu em momento oportuno.

A equipe multidisciplinar, por meio da integralidade dos cuidados especializados,
viabiliza o conforto necessario para todos aqueles que estdao envolvidos no processo de
tratamento, assim como o esclarecimento de questdes que permeiam o longo
acompanhamento do paciente oncoldgico, tornando-se fundamental para que a familia
possa lidar adequadamente com os novos desafios. "

Na maioria das vezes o médico foi citado como o profissional que passou as maes
as informacdes descritas. Em nenhum dos relatos foi mencionado a acao de uma equipe
multiprofissional ou do enfermeiro no processo de educacao em salude, embora capacitar
as familias e a crianca para o enfrentamento da nova realidade, o cancer, é uma
intervencdo que deve fazer parte da assisténcia do enfermeiro.” Algumas maes referiram
buscar informacoes também a partir de outras fontes:

Pesquisei na internet e as pessoas da minha cidade, com mais
informacées sobre a doenca, me procuravam para conversar. (M2)

As maes, diante dos desafios impostos pelo tratamento, utilizam de estratégias que
incluem busca por suporte social, por informacdes sobre a doenca em muitos meios de
comunicaco ou mesmo com pessoas proximas e o aumento de praticas religiosas.

A oferta de um cuidado integral e de qualidade é fundamental no cotidiano da
assisténcia de pacientes com cancer, em que cada profissional faz o que ha de melhor
dentro do que esta ao seu alcance para amenizar os efeitos da manifestacao da neoplasia e
de seu tratamento. Para a eficacia do tratamento, ao evitar o sentimento, torna-se
possivel o distanciamento do paciente até o ponto em que este e sua patologia nao
influenciem no estado psicoemocional da equipe."’

As falas das maes mostraram que elas detém conhecimentos sobre alguns aspectos
da doenca, especialmente com relacao aos cuidados com o seu filho e como lidar com as mudancas,
tendo pouca informacao sobre o conceito e evolucao clinica da doenca. Nao foi possivel identificar a
atuacao do enfermeiro no processo de educacdo em salide para o enfrentamento da doenca.

CONSIDERAGOES FINAIS

Com a realizacdo da pesquisa foi possivel perceber que a maioria das criancas cujas
maes participaram do estudo é do sexo feminino, portadora de cancer sanguineo, estava em
quimioterapia, recebeu diagnostico da doenca ha até um ano e reside em outros municipios de
Minas Gerais. As maes relataram mudancas em varios campos da vida dos filhos. Com relacao as
alteracées emocionais, foi interessante observar a diferenca de comportamento entre criancas
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do sexo masculino, em que prevaleceu a impaciéncia, nervosismo e o comportamento agressivo,
enquanto que as criancas do sexo feminino se mostraram mais tristes e quietas.

As principais mudancas no cotidiano das criancas foram a privacao do contato com
amigos e o abandono da escola, fatos que contribuem para o comprometimento das
relacbes sociais da crianca e para o agravamento das repercussées emocionais e
psicoldgicas relatadas. A familia também apresentou diversas modificacdes no seu dia a dia
com a finalidade de atender as necessidades dos filhos, relacionadas ao cancer e ao seu
plano terapéutico. Como alteracoes fisicas e fisioldgicas, foram relatados efeitos
decorrentes da doenca e também associados ao tratamento quimioterapico: queda de
cabelo, perda de apetite, constipacao intestinal, vomitos, anemias e imunossupressao.

Conclui-se que os pacientes oncoldgicos e os seus familiares precisam conviver com
incertezas, riscos, alteracoes na rotina familiar, social, educacional, restricdes fisicas,
experiéncias de ansiedade, perdas, mudancas, o que demanda assisténcia de uma equipe
multidisciplinar, com atuacao eficaz do enfermeiro, sobretudo no aspecto da educacao do
paciente e da familia, a fim de sanar as dlvidas, orientar e capacitar para o cuidado, diminuir
0s anseios, encorajar para um tratamento bem sucedido. Recomenda-se o desenvolvimento de
novos estudos a respeito do tema, para que haja subsidios suficientes para instrumentar acoes
de melhorias no atendimento as criancas com cancer e suas familias.
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