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RESUMO

Introdugéo: Tao importante quanto o diagndstico e o tratamento do cAncer pedidtrico sdo os cuidados relacionados ao impacto psicossocial,
educacional e emocional. Objetivo: Avaliar em criangas e adolescentes com diagndstico de cincer os impactos psicossociais, de qualidade
de vida e da presenca de acompanhante durante os procedimentos. Método: Estudo transversal, descritivo, com pacientes de 8 a 18 anos
e diagndstico de neoplasia maligna. Os pacientes responderam aos questiondrios: PedsQL 4.0 Qualidade de Vida (8 a 12 anos), PedsQL
3.0 Médulo de Cancer (8 a 12 anos), PedsQL 4.0 Qualidade de Vida (13 a 18 anos), PedsQL 3.0 Médulo de Cancer (13 a 18 anos) e
outro sobre acompanhantes elaborado pelos autores. Resultados: Foram incluidos 25 pacientes pedidtricos oncoldgicos que se sentiam
mais felizes na presenca de um acompanhante e menos ansiosos durante os procedimentos. Foi percebido grande impacto na qualidade
de vida. No questiondrio Qualidade de Vida, ndo houve diferenca significativa (p=0,627) entre os grupos de pacientes com 8 a 12 anos
e 13 a 18 anos, porém o grupo com 8 a 12 anos teve impacto significativamente maior no questiondrio Médulo de Cancer (p=0,0094).
Conclusao: O impacto psicossocial e na qualidade de vida ¢ razoavelmente grande em pacientes pedidtricos oncolégicos. Além disso, os
mais jovens parecem sofrer um impacto psicossocial maior. Os pacientes se dizem mais felizes com a presenca de acompanhante, e mais

ansiosos na sua auséncia.

Palavras-chave: neoplasias/terapia; satide da crianga; impacto psicossocial; qualidade de vida.

ABSTRACT

Introduction: As important as the diagnosis and treatment of pediatric
cancer are the care related to psychosocial, educational, and emotional
impact. Objective: To evaluate in children and adolescents diagnosed with
cancer the psychosocial and quality-of-life impacts and the presence of a
companion during the procedures. Method: Cross-sectional descriptive
study of patients aged 8 to 18 years of age diagnosed with malignant
neoplasms. Patients responded the questionnaires PedsQL 4.0 Quality of
Life (8 to 12 years), PedsQL 3.0 Cancer Module (8 to 12 years), PedsQL
4.0 Quality of Life (13 to 18 years), PedsQL 3.0 Cancer Module (13 to
18 years) and another about companions created by the authors. Results:
There were 25 pediatric oncology patients included who felt happier in the
presence of a companion, and less anxious during the procedures. A great
impact on quality of life was perceived. In the Quality-of-Life questionnaire,
no significant difference (p=0.627) between the groups of patients aged 8 to
12 years and 13 to 18 years were found, but the group aged 8 to 12 years
had a significantly higher impact on the Cancer Module questionnaire
(p= 0.0094). Conclusion: The impact on quality of life and psychosocial
is fairly large in pediatric oncology patients. The youngest appear to suffer
great psychosocial impact. Patients claim they are happier in the presence
of a companion, and more anxious in its absence.

Key words: neoplasms/therapy; child health; psychosocial impact; quality
of life.

RESUMEN

Introduccién: Tan importante como el diagnéstico y tratamiento del
cdncer pedidtrico, son los cuidados sobre el impacto psicosocial, educativo
y emocional. Objetivo: Evaluar en nifos y adolescentes diagnosticados de
cdncer el impacto psicosocial y en la calidad de vida y la presencia de un
acompanante durante los procedimientos. Método: Estudio transversal
descriptivo de pacientes de 8 a 18 afios con diagndstico de neoplasia maligna.
Los pacientes respondieron a los cuestionarios: PedsQL 4.0 Calidad de
Vida (8 a 12 afos), PedsQL 3.0 Médulo de Céncer (8 a 12 afios), PedsQL
4.0 Calidad de Vida (13 a 18 afos), PedsQL 3.0 Médulo de Céncer (13
a 18 afios) y otro sobre cuidadores elaborado por los autores. Resultados:
Se incluyeron 25 pacientes de oncologfa pedidtrica que se sentian mds
felices con la presencia de un acompanante y menos ansiosos al realizar
procedimientos. Se percibié un gran impacto en la calidad de vida. En el
cuestionario de Calidad de Vida, no hubo diferencia significativa (»=0,627)
entre los grupos de pacientes de 8 a 12 afios y de 13 a 18 afios, pero el grupo
de 8212 afios tuvo un impacto significativamente mayor en el cuestionario
del Médulo de Cdncer (p=0,0094). Conclusién: El impacto en la calidad
de viday psicosocial es razonablemente grande en los pacientes oncolégicos
pedidtricos. Los de menor edad parecen sufrir un mayor impacto psicosocial.
Los pacientes dicen sentirse més felices con la presencia de un acompanante,
y mds ansiosos en su ausencia.

Palabras clave: neoplasias/terapia; salud infantil; impacto psicosocial;

calidad de vida.
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INTRODUCAO

O céncer infantojuvenil ¢ definido como um grupo de
doengas caracterizado pela multiplicagio desordenada de
células atipicas e que ocorre em qualquer lugar do corpo.
O espectro de neoplasias em criangas e adolescentes ¢
diferente em relacdo aos adultos, e as neoplasias de maior
incidéncia na infincia sio as leucemias, as do sistema
nervoso central e os linfomas. Os tumores pedidtricos
costumam ser mais invasivos, com menor periodo de
laténcia e maior velocidade de crescimento, entretanto,
geralmente respondem bem ao tratamento, com maior
probabilidade de bom prognéstico. Os avangos no
diagnéstico clinico e bioldgico nas terapias especificas e
cuidados de suporte resultam em um aumento nas taxas
de cura de criancas com cAncer'.

O paciente com neoplasia ¢ submetido a muitos
procedimentos diagndsticos e terapéuticos (cirurgia,
quimioterapia e radioterapia). Alguns estudos tém
o intuito de identificar e compreender a repercussio
psicossocial do tratamento sobre os pacientes, visto que
tio importante quanto o tratamento do cAncer em si é a
atencdo dada aos aspectos sociais da doenga®. Além disso,
um dos fatores mais significativos durante essa trajetéria de
tratamento ¢é o afastamento da casa, da familia, dos amigos
e da escola®. A neoplasia nio afeta somente a dimensio
biolégica, mas também altera as relagées familiares, a
rotina social e escolar, atividades de lazer e convivio
com outras criangas e membros da familia. Somados a
isso, o contexto socioecondémico do grupo familiar softe
alteracdes e adaptagoes profissionais e financeiras durante
o tratamento, em fun¢io do aumento de gastos e da
necessidade de acompanhamento continuo’.

Considerando a complexidade e as consequéncias, este
estudo questiona: o tratamento oncoldgico em criancas
e adolescentes exerce impacto negativo na qualidade de
vida e no estado psicossocial do paciente? E a presenca
de um acompanhante interfere positivamente no impacto
emocional? Assim, o objetivo do presente estudo é avaliar
os impactos do tratamento oncoldgico em criangas e
adolescentes com diagnéstico de cAncer por meio da
aplicacdo de questiondrios validados.

METODO

Pesquisa de delineamento transversal e descritivo
realizada em criangas e adolescentes com neoplasias, em
fase de tratamento no servico de oncologia pedidtrica
do Hospital Universitdrio Evangélico Mackenzie do
Parand, acompanhados no periodo de outubro de 2021
a margo de 2022. Apéds a aprovagio do Comité de
Etica em Pesquisa sob o ntimero de parecer 4.803.527
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(CAAE: 47995421.7.0000.0103), em atendimento 2
Resolugio 466/12° do Conselho Nacional de Satde para
pesquisas com seres humanos, e assinaturas do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (Tale), foram
convidados a participar da pesquisa consecutivamente
todas as criangas e adolescentes com idade de 8 a 18 anos
que contemplassem os critérios diagndsticos de neoplasia
maligna, com comprovagio de bidpsia. Com o propdsito
de avaliar o impacto psicossocial ¢ a qualidade de vida
dos pacientes pedidtricos em tratamento, foram aplicados
aos proprios pacientes os questiondrios: Pediatric Quality
of Life Inventory (PedsQL) 4.0 Qualidade de Vida (8
a 12 anos), PedsQL 4.0 Qualidade de Vida (13 a 18
anos), PedsQL 3.0 Médulo de Cancer (8 a 12 anos) e
PedsQL 3.0 Médulo de Cancer (13 a 18 anos), validados
para lingua portuguesa. Os dois primeiros avaliaram a
qualidade de vida e os Médulos de Céincer, o impacto
psicossocial. A pontuacio dada a cada afirmativa variou
de 0 a 4, com os seguintes significados: 0 — nunca tem
dificuldade com isso; 1 — quase nunca tem dificuldade
com isso; 2 — algumas vezes tem dificuldade com isso;
3 — muitas vezes tem dificuldade com isso; 4 — quase
sempre tem dificuldade com isso. Foi estabelecido como
impacto negativo em cada afirmativa a pontuagio 2
ou mais. Ademais, o questiondrio sobre a presenca de
acompanhante foi composto por trés perguntas e criado
pelos autores desta pesquisa.

Os dados foram compilados em planilha do Excel.
As varidveis categdricas foram apresentadas na forma de
niimero e porcentagem, e as varidveis quantitativas na
forma de média e desvio-padrio (DP). Compararam-se
a qualidade de vida e o impacto psicossocial do grupo
de criangas de 8 a 12 anos de idade com o grupo de
adolescentes de 13 a 18 anos. A comparagio da média da
pontuagio dos itens dos dois grupos etdrios foi avaliada
pelo teste 7 de Student. As diferengas foram consideradas
significativas quando p<0,05. Foi utilizado o programa
gratuito ¢ de dominio puablico BioEstat 5.37.

RESULTADOS

Nos nove meses de coleta de dados, foram convidados
a participar da pesquisa 27 pacientes pedidtricos com
neoplasia. Dois pacientes foram excluidos da pesquisa,
pois recusaram a participacio. Dos 25 pacientes, 15 (60%)
eram do sexo masculino. A idade dos 25 participantes na
época da entrevista variava de 9 a 18 anos, com média de
14,6 anos (DP = 2,8 anos), sendo seis pacientes no grupo
com idade 8 a 12 anos e 19 pacientes no grupo com idade
13 a 18 anos. O Quadro 1 apresenta a lista das neoplasias
e o nimero de casos.



Quadro 1. Tipos de neoplasias e nimero de casos

Tipo de céncer IR G2
casos
Schwannoma 1
Linfoma de Hodgkin 3
Glioma de baixo grau 2
Sarcoma de Ewing 2
Leucemia linfoide aguda de células T | 9
Glioma de alto grau 2
Osteossarcoma 3
Pinealoblastoma 1
Glioma de tronco encefdlico 1
Tumor de hipéfise 1

Os tipos de tratamento realizados foram quimioterapia
em 18 casos (72%), cirurgia em dez casos (40%) ¢
radioterapia em seis casos (24%). Em trés pacientes,
houve combinacio de quimioterapia e cirurgia; em outros
trés, quimioterapia e radioterapia. Dois pacientes foram
submetidos aos trés tipos de tratamentos.

Todos os 25 experimentaram a realizacdo de virios
procedimentos, algumas vezes com acompanhante
e outras vezes sem. Destes, 24 afirmaram que se
sentiram mais felizes pela presenga do acompanhante
no decorrer do procedimento. Quanto A seguranca
emocional durante os procedimentos realizados sem a
presenga de um acompanhante, dez pacientes (40%)
revelaram que passaram por sentimento de ansiedade
e/ou medo. A acompanhante predominante foi a mae,
que esteve presente em 18 casos (72%). Também foram
acompanhantes: o pai em oito casos (32%), a avé em trés
casos (12%) e a tia em dois casos (8%).

A Tabela 1 apresenta os 23 itens do questiondrio de
Qualidade de Vida, a média da pontuagio, o DP, o ntimero
e porcentagem de individuos com pontuagio 2 ou mais.

Foi realizada também uma andlise do questiondrio de
Qualidade de Vida comparando as médias de pontuagao
das 23 afirmativas do grupo com idade 8 a 12 anos e do
grupo com idade 13 a 18 anos. O primeiro obteve uma
média de 1,44 (DP=0,53) ¢ o segundo, a média de 1,36
(DP=0,50). Portanto, nio houve diferenca significativa
entre as médias de pontuacio dos dois grupos de idade
(»=0,627).

A Tabela 2 apresenta os 27 itens do questiondrio de
Moédulo de Cancer, a média da pontuagio, o DB, o nimero
e porcentagem de individuos com pontuagio 2 ou mais.

A anilise do Médulo de Cancer foi realizada
comparando as médias de pontuagio das 27 afirmativas
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dos dois grupos. A média de pontuagio das 27 afirmativas
avaliadas foi significativamente maior no grupo 8 a 12
anos (média=1,46 e DP=0,63) do que no grupo 13 a 18
anos (média=1,06 e DP=0,46) (p=0,0094).

DISCUSSAO

O presente estudo procurou avaliar qualitativa e
quantitativamente o impacto do tratamento do cAncer
em criancas ¢ adolescentes com neoplasia sobre a
qualidade de vida. O impacto revelou-se moderado ou
intenso (pontuagio 2 ou mais) em grande propor¢io dos
individuos analisados. Quanto ao questiondrio do Médulo
de Cancer, que avalia o impacto psicossocial, a média de
pontuagio foi significativamente maior no grupo dos
pacientes de 8 a 12 anos comparado ao grupo de 13 a
18 anos. A preocupagio com o tratamento foi a que teve
pontuagio mais alta. Os pacientes pedidtricos se sentem
mais felizes com a presenga de um acompanhante do que
sem acompanhante durante a realizagio de procedimentos.
Os diagnésticos mais incidentes na casuistica estudada
foram: leucemia linfoide aguda, tumores de sistema
nervoso central e tumores dsseos, 0 que estd de acordo
com outras publicacoes®.

Segundo a Organizagio Mundial da Satide (OMS)?,
qualidade de vida é: “a percep¢io do individuo de sua
inser¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de
valores nos quais ele vive ¢ em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagoes”. Baseados nisso,
os questiondrios aplicados levam em consideragio
atividade fisica, independéncia, preocupagées e o
emocional, convivéncia e aspectos escolares. Sobre os
dados relacionados as atividades de esforco fisico e
independéncia, as de maior incidéncia de pontuagio
2 ou mais foram dificuldades em correr e em praticar
esportes. Um artigo de revisao’ chamou a aten¢io
para as dificuldades de atividade fisica em pacientes
oncolégicos pedidtricos, em razio dos efeitos adversos
da quimioterapia e dos diversos tratamentos, sendo as
principais: fadiga, dores, fraqueza ¢ nduseas. Além disso,
a falta de energia e tempo também podem dificultar a
prética. Quando indagados sobre fatores emocionais,
dor, cansaco, medo, tristeza e raiva apresentaram altas
porcentagens de pontuacio, sendo a afirmativa “eu me
sinto cansado” a mais expressiva. Outro pesquisador'
comentou sobre a fadiga ser um dos principais sintomas
oncolégicos e que pode ser dividida em priméria, que
¢ decorrente do quadro clinico e da fisiopatologia do
tumor, ou secunddria, em consequéncia do tratamento e
de sindromes associadas. O medo, a tristeza e a raiva estdo
diretamente ligados & hospitalizacio e ao afastamento da
vida cotidiana em func¢ao do tratamento oncolédgico. A
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Tabela 1. Resultados do questiondrio de Qualidade de Vida (n=25)

Afirmativas

Para mim, é dificil andar mais de um quarteiréo
Para mim, é dificil correr

Para mim, é dificil praticar esportes ou fazer
exercicios fisicos

Para mim, é dificil levantar coisas pesadas

Para mim, é dificil tomar banho de banheira ou de
chuveiro sozinho/a

Para mim, é dificil ajudar nas tarefas domésticas
Eu sinto dor

Eu me sinto cansado/a

Eu sinto medo

Eu me sinto ftriste

Eu sinto raiva

Eu durmo mal

Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo

Eu tenho dificuldade para conviver com outras
criancas

As outras criangas néio querem ser minhas amigas
As outras criancas implicam comigo

Eu ndo consigo fazer coisas que outras criancas da
minha idade fazem

Para mim, é dificil acompanhar a brincadeira com
outras criancas

E dificil prestar atencéio na aula
Eu esquego as coisas

Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha
turma nas tarefas escolares

Eu falto a aula por néo estar me sentindo bem

Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital

necessidade da realizagio de procedimentos invasivos e
dolorosos magnificam esses sentimentos negativos''.
& &

Neste estudo, o impacto das afirmativas “eu sinto
medo” e “eu sinto dor” foi 0 mesmo entre os participantes.
Quando perguntados no questiondrio de Médulo de
Cancer sobre a dor fisica, os maiores impactos para os
participantes foram a dor e se machucar nas “juntas”

«

e musculos. A definicio mais atual de dor é: “uma
experiéncia angustiante associada a uma lesdo tecidual
atual ou potencial com componentes sensoriais,
emocionais, cognitivos e sociais”, podendo ser relacionada
a prépria doenca, aos procedimentos realizados e ao

tratamento'?. A dor e o medo estio constantemente
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Média Pontuacdio @ Média Média
(desvio- 2 ou mais (8-12 (13-18
-padréo) n (%) anos) anos)

n=25 n=25 n=6 n=19

1,5(1,5) 12 (48,0%) 1,6 1,6
1,9 (1,6) 14 (56,0%) 2,0 2,1
1,9 (1,7) 14 (56,0%) 2,0 2,1
1,8 (1,6) 13 (52,0%) 2,0 1,9
0,6 (1,1) 5 (20,0%) 0,8 0,7
1,3 (1,4) 11 (44,0%) 1,8 1,4
1,2 (1,5) 10 (40,0%) 1,6 1,3
1,5(1,2) 12 (48,0%) 1,2 1,5
1,3(1,3) 10 (40,0%) 2,2 1,2
1,2 (1,1) 10 (40,0%) 1,0 1,2
1,2 (1,0) 10 (40,0%) 1,0 1,2
0,9 (1,0) 8 (32,0%) 0,8 0,9
2,1(1,3) 16 (64,0%) 2,0 2,2
0,9 (1,1) 6 (24,0%) 0,6 0,8
0,7 (1,1) 6 (24,0%) 1,0 0,7
0,6 (1,0) 4 (16,0%) 0,8 0,6
1,0 (1,2) 7 (28,0%) 1,0 1,0
0,9 (1,2) 6 (24,0%) 1,0 0,9
1,6 (1,4) 11 (44,0%) 1,6 1,6
1,7 (1,4) 13 (52,0%) 1,8 1,7
1,0 (1,4) 6 (24,0%) 1,4 1,0
1,6 (1,4) 12 (48,0%) 1,4 1,6
2,1(1,3) 16 (64,0%) 2,4 2,1

relacionados, ademais o que mais causa medo nas criangas
é o fato de sentirem dor>.

Em relacio ao desempenho escolar durante o
tratamento do cAncer, foi observado um grande impacto
quanto 2 frequéncia na escola e nas aulas, em virtude
da necessidade de ir a0 médico ou ao hospital, o que
pode justificar o alto impacto nas afirmativas “¢ dificil
prestar atengdo na aula” e “eu esqueco as coisas”, uma vez
que o desempenho académico nio depende apenas do
intelecto, mas também das motivagoes e interpretagoes'.
Além disso, a perda de contetidos e os afastamentos
regulares da escola, somados as medica¢des utilizadas
no tratamento e a auséncia de desafios cognitivos,



Tabela 2. Resultados do questionério de Médulo de Céncer (n=25)

Afirmativas

Eu sinto dor, eu me machuco nas minhas “juntas” e
musculos

Eu me machuco muito

Eu sinto enjoos quando eu fago o tratamento médico
Eu sinto enjoo quando eu penso no tratamento médico
Eu sinto enjoo para comer alguma coisa

Algumas comidas e cheiros me dao enjoo

Para mim, a comida nao tem gosto muito bom

Eu acho que as agulhas me machucam

Eu sinto medo de agulhas

Eu sinto medo quando tenho que fazer exame de
sangue

Eu sinto medo quando estou esperando a consulta do
médico

Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao médico

Eu sinto medo quando eu tenho que ir ao hospital

Eu me preocupo com os efeitos colaterais do meu
tratamento médico

Eu me preocupo se o meu tratamento médico esta
funcionando

Eu me preocupo se a minha doenca vai voltar

Para mim, é dificil pensar o que fazer quando alguma
coisa me aborrece

Para mim, é dificil trabalhar com nomeros
Para mim, é dificil escrever

Para mim, é dificil prestar atencéo nas coisas
Para mim, é dificil lembrar o que eu ja li

Eu néo estou me achando bonito/a

Eu ndo gosto que outras pessoas vejam meus
machucados

Eu sinto vergonha quando outras pessoas olham meu
corpo

Para mim, é dificil dizer aos médicos e enfermeiras
como eu me sinto

Para mim, é dificil fazer perguntas aos médicos e
enfermeiras

Para mim, é dificil falar sobre a minha doen¢a com
outras pessoas
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Média Pontuacdo | Média | Média
(desvio- 2 ou mais (8-12 (13-18
-padréo) n (%) anos) anos)

n=25 n=25 n=6 n=19
1,3 (1,1) 12 (48,0%) 1,2 1,4

0,9 (1,3) 5 (20,0%) 1,2 0,8
1,4(1,5) 11 (44,0%) 1,7 1,3
0,5(1,0) 4 (16,0%) 0,2 0,6
1,2 (1,3) 9 (36,0%) 1,6 1,0
1,3 (1,5) 11 (44,0%) 1,7 1,2
0,9 (1,3) 6 (24,0%) 1,8 0,6
1,5(1,3) 10 (40,0%) 2,2 1,3
1,3 (1,5) 8 (32,0%) 2,3 1,0
0,9 (1,5) 6 (24,0%) 1,8 0,6
0,7 (1,0) 4 (16,0%) 0,7 0,7
0,6 (0,8) 5 (20,0%) 1,0 0,4
1,0 (1,1) 10 (40,0%) 1,0 1,1
1,6 (1,0) 15 (62,5%) 2,2 1,5
1,8 (1,2) 16 (66,7%) 1,6 1,8
2,2 (1,4) 17 (70,8%) 2,0 2,2
1,5(1,3) 11 (44,0%) 2,0 1,4
1,5(1,3) 13 (52,0%) 1,7 1,6
0,7 (1,2) 4 (16,7%) 0,3 0,8
1,4 (1,4) 9 (36,0%) 1,8 1,3
1,4 (1,5) 10 (40,0%) 25 1,0
1,3 (1,4) 10 (40,0%) 0,7 1,5
0,4 (0,8) 2 (8,0%) 0,8 0,3
0,8 (1,2) 5 (20,0%) 0,5 1,0
1,3 (1,6) 9 (36,0%) 1,8 1,2
1,1 (1,4) 9 (36,0%) 1,7 0,5
0,7 (1,3) 5 (20,0%) 1,5 0,5

tém como consequéncia a regressio de vdrias dreas do
sistema nervoso central responsdveis pela meméria,
concentragio, aten¢io, entre outros, acarretando o
atraso escolar®.

Os quimioterdpicos implicam diferentes efeitos
colaterais que afetam a qualidade de vida dos pacientes

que os utilizam, nduseas e vomitos sio exemplos disso.
Diversos autores!® relatam que a maioria dos pacientes
sofre desses sintomas em algum periodo do tratamento
e que esses perfodos podem ser concomitantes a recusa
alimentar. No presente estudo, houve grande impacto do
enjoo ao fazer o tratamento e ao comer algo.
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O principal alvo de reclamagido das criangas sio as
agulhas, mesmo reconhecendo que os cateteres de longa
permanéncia sio para diminuir o desconforto com os
procedimentos. Pungoes para coleta de liquor e sangue,
administracdo de injegdes e sessoes de quimioterapia
sdo alguns dos procedimentos que passam a ser rotina
da crianca em tratamento oncolégico. A puncio
endovenosa se destaca pela frequéncia com que ¢
realizada, porém, esse procedimento desencadeia crises
de ansiedade, pavor e medo nos pacientes pedidtricos, e
se agrava com certos incidentes: o uso repetido da rede
venosa, tentativas de pungio falhas e veias dificeis de
se acessar's. Neste estudo, o impacto negativo sobre a
qualidade de vida e psicossocial nio foi tao alto quanto o
das afirmativas com a temdtica de agulha, o que difere de
outros estudos. O maior impacto apareceu na afirmativa
de que as agulhas machucam.

A pontuagio foi menor quanto ao medo de ir ao
médico ou aguardar a consulta médica, e um pouco maior
quanto ao medo de ir ao hospital. Criangas hospitalizadas
apresentam modificagées em seu estado emocional,
podendo ser medo, ansiedade, pavor noturno, distirbios
do sono etc. Mudancas da rotina e procedimentos
invasivos, muitas vezes dolorosos e incdmodos, mudam
o padrio comportamental®.

No questiondrio de Médulo de Cancer, o impacto mais
alto foi relativo & preocupagio com os efeitos colaterais
do tratamento, com a efetividade do tratamento, e com a
recidiva da doenga. No outro questiondrio, uma afirmativa
de alto impacto foi “eu me preocupo com o que vai
acontecer comigo”. A fase do tratamento ¢ importante
para cura e isso é percebido pelas criangas, o que gera
preocupacdes relacionadas a recuperagio da sadde e ao
prognostico™. A hospitalizagio na infincia configura
uma experiéncia traumdtica, pois, ao ser hospitalizado, o
paciente ¢ afastado do seu convivio e rotina e é exposto a
dor, ao sofrimento e & limitagao fisica, o que exterioriza o
sentimento de culpa, puni¢io e medo da morte?’.

O cancer se relaciona diretamente com a imagem
do adolescente em relagdo a si mesmo, percebendo
que as alteragbes ocorridas em seu corpo afetam sua
autopercepgio, o que reflete em sua autoestima, o fazendo
se sentir incapaz, invélido e cansado, podendo aumentar a
preocupacio diante do tratamento®. No presente estudo,
houve grande impacto dos participantes em relagio a
afirmativa nao estar se achando bonito/a, o que ratifica o
fato de o tratamento refletir na autoestima da crianga e
do adolescente com cancer.

Alguns pacientes referiram dificuldade de comunicagio
com médicos e enfermeiras, tanto em dizer como se
sentem, quanto em fazer perguntas, enquanto outros
expressaram dificuldade maior em falar sobre a doenca
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com pessoas fora da drea da satide. Tem sido documentado
em outras pesquisas que as dificuldades de comunicagio
com os profissionais da sadde decorrem das limitagoes
existentes na linguagem e nas formas de expressio de
criangas pequenas e adolescentes, percebidas pela falta
de vontade de interacio ou a falta de uma relacio de
confianca entre eles?. Todavia, a relacio da crianca com
o enfermeiro parece se dar com um vinculo mais sélido a
partir de comunicagio verbal e ndo verbal, e na prestagio
de cuidados®.

E necessdrio destacar algumas limitages da presente
pesquisa, sendo elas: tamanho limitado da amostra e
interferéncia do acompanhante durante o periodo de
resposta dos questiondrios em alguns pacientes. O tamanho
da amostra restrito a apenas 25 pacientes certamente
comprometeu os testes estatisticos na comparagio do
grupo de menor idade com o grupo de maior idade,
com aumento da probabilidade de erro do tipo beta.
O tamanho amostral desta pesquisa foi menor do que
o desejado por ser um servigo de oncologia pedidtrico
novo, pela dificuldade de agendamento com os pacientes
em razdo da pandemia da covid-19 e pela faixa etdria
limitada. Apesar de serem informados da necessidade de
o paciente responder sozinho e sem interferéncia, muitas
criancas e adolescentes apresentavam alguma dificuldade
para ler, escrever, ou pelo cansaco que dificultava a leitura,
fazendo-se necessdria a ajuda do acompanhante.

CONCLUSAO

Conclui-se que grande parte dos pacientes pedidtricos
com cAncer sofre um impacto significativo na qualidade
de vida e no psicossocial. Os pacientes pedidtricos mais
jovens (8 a 12 anos) apresentam impacto psicossocial
maior do que os mais velhos (13 a 18 anos). Quanto a
presenca do acompanhante, os pacientes se diziam mais
felizes com a sua presenca. Além disso, vdrios relataram
maior ansiedade quando realizaram procedimentos na
auséncia de acompanhante.

A partir dos resultados desta pesquisa, ressalta-
-se o melhor impacto para a qualidade de vida dos
pacientes oncoldgicos pedidtricos quando da existéncia
de uma estrutura multiprofissional que conte com o
apoio constante de médicos, enfermeiros, psicélogos,
fisioterapeutas e assistentes sociais.
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