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ASPECTOS DA VIDA BIOPSICOSSOCIAL DE CUIDADORES DE
CRIANCAS COM CANCER
Aspects of Biopsycosocial Life of Caregivers of Children with Cancer

Vivianne Mikaelle de Morais®

RESUMO

O diagndstico de cancer infantil ¢ um momento desorganizador na vida da crianca e daqueles
gue convivem com ela. As alteragdes na rotina da familia, as mudancas das prioridades e a
incerteza do prognostico da doenga podem gerar relevantes prejuizos na vida biopsicossocial
de cuidadores de pacientes oncopediatricos. Diante disso, este estudo teve como objetivo
conhecer as repercussdes do cancer infantil na qualidade de vida de cuidadores de criangas e
adolescentes com neoplasias malignas, atendidas pelo Centro de Oncologia e Hematologia de
Mossoro. Trata-se de uma pesquisa quantitativa e transversal, realizada com 22 cuidadores de
criangas com cancer, no periodo de agosto de 2012 a agosto de 2013. Foram utilizados o
questionario de avaliacdo de qualidade de vida SF-36 e um formulario pré-codificado sobre
dados clinicos e sociodemograficos. Através do software SPSS versdo 15.0 foram realizadas
as correlacdes estastisticas. As variaveis da qualidade de vida mais prejudicadas foram: saude
mental, aspectos fisicos, emocionais, e vitalidade, com as respectivas médias, 60,0; 48,86;
43,93 e 33,64. Notou-se, portanto, correlacdo direta de prejuizo na qualidade de vida de

cuidadores de criangas com cancer.
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ABSTRACT

The diagnosis of childhood cancer is a disruptive time in the child's life and those who live
with it. Changes in family routine, changes the priorities and the uncertainty of the prognosis
of the disease can lead to significant losses in the biopsychosocial life of caregivers of patients
oncopediatricos. Therefore, this study aimed to assess the impact of childhood cancer on
quality of life of caregivers of children and adolescents with malignant neoplasms, served by
the Oncology Center and Mossoro of Hematology. This is a quantitative, cross-sectional
survey conducted with 22 caregivers of children with childhood cancer, from August 2012 to
August 2013. We used the Quality of Life assessment questionnaire SF-36 and a pre-encoded
form on clinical and sociodemographic data. Using SPSS version 15.0 software were carried
out estastisticas correlations. The variables most affected quality of life were: mental,
physical, emotional, and vitality, with means, 60.0; 48.86; 43.93 and 33.64. It was noted,
however, directly correlated impairment in the quality of life for caregivers of children with

cancer.
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INTRODUCAO

O céncer infantil é a denominagdo dada a um grupo de doencas, ndo contagiosas,
caracterizadas pelo aparecimento de células modificadas que se multiplicam répida e
desordenadamente em criancas e adolescentes de 0 a 19 anos *. No Brasil, corresponde de
0,5% a 3% de todas as neoplasias e sua mortalidade € superada apenas pelas doencas
infecciosas e acidentes que ocorrem nessa faixa etaria .

A maioria das neoplasias malignas infantis corresponde a um grupo altamente
especifico, geralmente embrionario, do sistema reticuloendotelial, do sistema nervoso central
(SNC), do tecido conectivo e de visceras, ao passo que tumores epiteliais (predominantes em
adultos) sdo raros nessa faixa etaria. As leucemias sdo os tipos de canceres que mais
acometem criancas e adolescentes. Nos paises desenvolvidos, os tumores do SNC aparecem
em segundo lugar, seguido pelos linfomas. Quando se trata de paises em desenvolvimento
essa ordem se inverte, os linfomas ficam com a segunda posicdo e os tumores de SNC com a

terceira 2.



As principais possibilidades terapéuticas para o cancer infantil consistem em
quimioterapia, radioterapia e cirurgia. Dentre elas a mais empregada ¢é a quimioterapia. O fato
é que devido ao seu efeito imunossupressor e téxico nas células normais do corpo, esta
implicada na génese de diversos efeitos colaterais no paciente, como nauseas, vomitos, falta
de apetite, perda de peso, alopécia, adinamia, fadiga e insonia *.

Frente a estas repercussdes do tratamento e da propria doenca na vida da crianca, além
do estigma de morte relacionado ao céncer, o diagnostico de uma neoplasia maligna
pediatrica desestrutura todo o sistema familiar. Afinal, a crianga é vista pela sociedade como
sinénimo de vitalidade e n4o de doenca *.

Santos (2002) aponta o diagndstico de cancer como um momento desorganizador na
vida da crianca e também na vida daqueles que convivem com ela °. A stbita alteracdo da
rotina da familia, as mudancas das prioridades, maior atencdo e cuidados com a crianga ou
adolescente doente podem gerar conflitos e até quebra da estrutura familiar ©7.

Os cuidadores da crianca estdo entre os que mais sofrem com a doenca. Estes sdo
geralmente os pais dos pacientes. De acordo com Costenaro e Lacerda (2001), cuidador € um
ser humano que cuida de outro, por isso, sofre, cansa, se envolve e, muitas vezes, obtém
danos a sua prépria saude, advindos do desgaste fisico e emocional dos sentimentos de medo,
culpa, depresséo, dividas e angUstias surgidos 8. Isso, portanto, deixa bastante explicito que
todo ser que cuida necessita ser cuidado.

Ao longo do processo da doenca uma série de problemas sdo enfrentados, como
reinternagdes frequentes, terapéuticas agressivas, dificuldades de separacdo dos membros da
familia, alteracdo no cotidiano, limitacbes na compreensdo do diagnostico, desajuste
financeiro, angstia, dor, sofrimento e medo constante da morte °. Sendo assim, entende-se
que a situacdo da doenca interfere na qualidade do cuidador, fazendo com que o mesmo
modifique seu ritmo de vida, relacionando-se de tal forma com a crianga doente que perde
suas identidades e individualidades, apropriando-se do estado clinico da crianca e vivendo-o
de forma intensa e abalada.

A qualidade de vida é uma construcdo que abrange a saude, a condicdo
socioecondmica, 0s aspectos psicoldgicos, emocionais, espirituais e sociais. Embora haja
divergéncias quanto as dimensdes a ser considerada na qualidade de vida, grande parte dos
pesquisadores concorda que a qualidade de vida é multidimensional, subjetiva e tem relacédo

com o bem-estar fisico, psicolégico, social e espiritual. Entretanto, alguns afirmam que, para



avaliar a qualidade de vida em cuidadores, seria necessario incluir mais aspectos, tais como
tensdo e o funcionamento familiar *°.

Stam et al. (2007) conduziram estudos sobre o cancer na infancia e relatam que o
funcionamento emocional dos pais esta correlacionado com o funcionamento do paciente
pediatrico **. Em outro estudo realizado, por Manne et al. (1995) mostraram que os problemas
de comportamento da crianca estavam associados aos sintomas depressivos dos pais *2. Os
pais que tiveram sintomas de depressdo entre moderado a severo relataram mais estresse na
crianca do que aqueles cujos sintomas depressivos eram suaves ou haviam diminuido com o
passar do tempo. Por isso, de acordo com Tweel et al. (2008) a qualidade dos cuidados
recebidos por uma crianga com doenca cronica pode ser afetada pelo bem-estar dos
cuidadores .

Os cuidadores, portanto, devem ser compreendidos como aliados da equipe de salde,
atuando como recurso na promocao do conforto, para o paciente recuperar confianca e, assim,
investir na sua recuperacdo '*. Eles devem participar do tratamento e receber suporte ndo
apenas para aprender a cuidar do paciente, mas, sobretudo, para enfrentar, compreender e
compartilhar a situacdo de doenca e/ou deficiéncia, e conseguir lidar adequadamente com seus
préprios problemas, conflitos, medo e aumento das responsabilidades *°.

Tendo em vista estes pressupostos, pretendeu-se, neste estudo, descrever como as
atividades relacionadas ao cuidar afetam a vida dos cuidadores de criangas com cancer, para a
partir de entdo, suscitar propostas destinadas ao suporte fisico, mental e social dos

familiares/cuidadores.
METODOLOGIA

Trata-se de um estudo quantitativo e transversal desenvolvido no Centro de Oncologia
e Hematologia de Mossor6-COHM.

Foram convidados a participar do estudo cuidadores de criancas e adolescentes com
cancer. O conceito de cuidador adotado nesta pesquisa foi do individuo que convive
diretamente com a crianca ou adolescente e que se responsabiliza por prover ou coordenar 0S
recursos requeridos para os cuidados dispensados aos mesmos. Ndo foram inclusos individuos
menores de 18 anos, 0s que apresentavam condicdes cognitivas limitadas para compreender o

questionario e 0s que ndao eram cuidador habitual do paciente.



A pesquisa constituiu-se de 22 participantes, sendo permitido apenas um Unico
representante por familia, no periodo de setembro de 2012 a agosto de 2013.

Foi utilizado o questiondrio de avaliacdo de qualidade de vida SF-36. Este
instrumento é validado para a lingua portuguesa e adaptado culturamente para a populacao
brasileira *°. O SF-36 é uma versdo resumida, constituida por 36 questdes, derivada de uma
bateria original de 149 questdes, o Medical Outcomes Study- MOS. O questionario foi
baseado em um modelo multidimensional de salde para avaliar a percepcao individual de
saude e funcionamento. A versdo SF-36 é composta de oito dominios que sdo agrupados em
dois componentes: fisico e mental. Os dominios do componente fisico sdo: capacidade
funcional, estado geral de salde, dor e aspectos fisicos. J& os dominios do componente mental
sdo: saude mental, vitalidade, aspectos sociais e aspectos emocionais. A avaliacdo de cada
item do questionario foi feita pelo método de pontos somados (método de Likert), com
valores de 0 a 100 pontos. Os maiores escores correspondem a uma melhor qualidade de vida.

Além disso, foram obtidas informagdes sociais e demograficas da crianca e do
cuidador, como idade, sexo, escolaridade e renda familiar. Atraves de consulta ao prontuério
médico foram consultados dados clinicos como o tipo de tumor, fase e modalidade de
tratamento.

A fim de testar a hipdtese de que o prejuizo na qualidade de vida poderia diferir
conforme o tipo de tumor, os pacientes com cancer foram distribuidos em quatro grandes
grupos: tumores solidos, tumores do sistema nervoso central, leucemias e linfomas. Os
escores obtidos foram comparados segundo a classificacdo do tipo de tumor. O grupo de
estudo também foi subdividido segundo a fase de tratamento em dois grupos: tratamento
oncoldgico ativo e acompanhamento ambulatorial. Consideramos em tratamento oncoldgico
ativo os individuos que estavam em vigéncia de quimioterapia, radioterapia, ou em
repercussdes de cirurgia recente, de modo isolado ou combinado. Os pacientes que
compareceram ao ambulatorio apenas para consultas destinadas ao acompanhamento clinico
foram considerados em acompanhamento ambulatorial. ComparacGes foram realizadas entre
esses dois grupos com a finalidade de verificar a influéncia da fase de tratamento na qualidade
de vida do cuidador.

A andlise estatistica foi realizada através do teste de Mann-Whitney no software SPSS
15.0. Este teste é utilizado para comparacdo de grupos independentes, cuja variavel seja de

mensuracdo ordinal. O nivel de significancia adotado foi de p value <0,05.



RESULTADOS E DISCUSSAO

Verificamos que 86,4% dos cuidadores eram mées dos pacientes. Com relacdo ao

nivel de escolaridade, 40,9% dos homens apresentaram escolaridade com nivel fundamental e

medio, sendo superior, apenas 9,1%. Entre as mulheres, ndo tivemos percentuais delas com
nivel superior, sendo 18,2% fundamental e 31,8 ensino médio.

A Figura 1 demonstra que a maioria dos pais eram casados e que as familias pertenciam

a baixa classe social.

Figura 1- Estado Civil e Classe Social dos Pais
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Em se tratando de diagnostico clinico, percebeu-se que a maioria dos pacientes tinha
leucemia (64%) e que a maior deles (77%) foi submetido a quimioterapia como modalidade

terapéutica. Além disso, 59% estavam em tratamento ha menos de um ano. (Figura 2).

Figura 2 - Diagnostico, Tempo de Diagndstico e Tratamento Proposto
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Dentre os dominios que constituem a qualidade de vida, notou-se que a capacidade
funcional foi o item melhor avaliado entre os cuidadores chegando uma média de 88,41,



seguido dos aspectos sociais, dor e estado geral, ambos com média superior a 70

. O pior

dominio avaliado foi a vitalidade dos cuidadores, este com média de 33,64 (Tabela 1).

Tabela 1- Dominios da qualidade de Vida dos Cuidadores

Estatietica Descrthva: Dominice

Varkavel Minimo Maximo Medla Deevio Padraoc
Capac.Funcional 0 100 BEE 41 222TE
Aspec3otials 25 100 TS0 o064
Cor 10 ol T432 23159
Estado Zeral 20 oz T332 185913
Taude Mental L] 100 60,00 26,705
Aspet Flsloos o 125 4886 4117
AspeC Emodonals 0,0 1000 43 236 45 4485
Vitallda e =] =0 2354 0,140

A Tabela 2 e a Figura 3 demonstram a influéncia dos fatores clinicos e

sociodemograficos sobre os dominios que compdem a qualidade de vida dos cuidadores de

criancas oncoldgicas. Notamos a existéncia de significancia estatistica entre diversas

variaveis. Os cuidadores que apresentaram os maiores indices de limitacao fisica, emocional e

social foram os que acompanhavam criangas com diagnostico recente de neoplasia maligna.

Ainda tiveram mais comprometimento fisico os cuidadores com melhor renda mensal. Os pais

que estavam casados apresentaram maior vitalidade e disposicdo para o enfrentamento da

situacdo de doenca do filho quando comparados aos pais separados.



Tabela 2- Influéncia dos fatores clinicos e sociodemogréaficos sobre os dominios que compdem a qualidade de vida dos cuidadores
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ANOVA : Significd ncia [Valor P)

Varidwel Sexo | Diagostico ;;Tm Tratamento | “E:ﬁ“ Parenksco Escoaridade| Rends B;":ﬁ? Sexo | hdade
Capac Funcinal 547 169 152 75 722 553 264 357 535 547 333
Bepes Fizicos 531 345 "3 158 75 205 219 M2 58 531 175
Dar 537 T 548 533 Mo am 955 515 Mo 537 bl
Szude Memizl 951 an 200 740 1 1 553 438 ns 251 189
Estado Geml 513 181 257 572 557 578 543 735 197 513 794
Bzpec Emocionais 295 555 4 J G4l 523 389 T o k.- F 245 0
Vialidade 414 75 053 207 325 238 418 750 I 414 341
Aepec Socisis 718 43 "3 254 58 55 955 &70 425 718 28
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FIGURA 3- Influéncia dos fatores clinicos e sociodemogréficos sobre os dominios que compdem a qualidade de vida dos cuidadores

Aspec.Fisicos

2

L fn e [Jr] s

Dor
Bar

‘ T T T ¥ - r
tenos de 1 ano 2 1 3 3 B furin s St e e

Tempeo de diagnestico N° de internagdes DHagRdaatiae

:
— -
&0, 8 ﬂ
. -
2
2 P
£, y
H 3
w
o 18 -
B 00 a0 =
k]
.
200 0 02
o] N
T T w w
Menos de 1 ang Mais de 1 ano Mie Pai Tio outros wrelr e e
Tempo de diagnastico Parentesco Friliski divd dia s

54



Aspec.Fisicos

FIGURA 3- Influéncia dos fatores clinicos e sociodemogréaficos sobre os dominios que compdem a qualidade de vida dos cuidadores

100

80

&0

|

T
Até 1 SM

Renda

T
Za3sm

Vitalidade

(Continuacéo)

Divmltwadn
Estado civil dos pais

Aspec.Sociais

100,04

60,0

60,0

40,0

200

Tempo de diagnéstico




Rev. Ciénc. Saude Nova Esperanga — Mar. 2017;15(1)

De acordo com Patterson et al. (2004), o diagnostico do cancer infantil repercute de
forma devastadora na familia. Muitas vezes ameaca a fungdo diaria normal, sendo 0s
familiares forcados a se incumbirem de novos papéis para 0s quais podem ndo estar
preparados ou querendo aceitar *’. Nesse mesmo sentido, Bradford (1997) aponta que as
necessidades exigidas pela situacdo de adoecimento e tratamento, tais como: repetidas visitas
a medicos, hospitais e a necessidade de assegurar que as medicagdes sejam dadas em horas
especificas, sdo fatores que comprometem a qualidade de vida de pais cujos filhos estejam

acometidos por alguma doenca cronica .

Pode-se pensar que, somado a sobrecarga
emocional, os pais precisam assegurar, além de acolhimento a crianga, cuidados técnicos e
praticos relacionados ao tratamento, aumentando as exigéncias e provavelmente
potencializando as manifestacbes de stress. Outro fator associado ao desencadear de
sofrimento frente ao diagnostico de cancer € a existéncia de preconceitos negativos ligados a
doenca *°.

Analisando os resultados relativos ao comprometimento fisico e a variavel renda,
observou-se que os participantes mais prejudicados apresentaram medias significativamente
superiores de renda familiar. A renda familiar esta relacionada a maiores possibilidades de
acesso a servigos de saude privados, bem como a informacbes, o que pode levar a uma
postura mais questionadora diante do tratamento, podendo desencadear uma busca incessante
por cuidados e maiores exigéncias internas, gerando maior dificuldade para se adaptar a
situacdo de doenca vivenciada %°.

O maior comprometimento na qualidade de vida encontrado nos cuidadores de
criancas com diagndstico recente de cancer pode ser explicado pelo fato dos mesmos
defrontarem-se com novas atividades e tarefas, além de manter suas rotinas domesticas e
profissionais. Essa conciliacdo é mais complicada nas fases iniciais do tratamento podendo
interferir o bem estar biopsicossocial do individuo .

Frente aos resultados encontrados neste estudo recomenda-se que as instituicdes que
acompanham pacientes com cancer tenham grupos de suporte para familiares, acompanhados
por equipe multiprofissional. Estes grupos poderiam realizar atividades de terapia
ocupacional; apoio espiritual; orientacdes sobre a doenca, tratamento e cuidados; e incluir
depoimentos de pessoas que superaram seus problemas e troca de experiéncias entre 0s
cuidadores. Além disso, podem ser realizadas reunides sobre questdes relativas ao cuidado e

educacdo de criangas, como a necessidade de impor limites, de demonstrar afeto e promover
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estimulo, para que os efeitos negativos do tratamento possam ser superados ou, a0 menos,
amenizados %.

Cabe ressaltar como limites deste estudo a pequena amostra de cuidadores analisados,
em virtude do numero de criancas oncoldgicas ser bem inferior ao de adultos, visto o cancer
infantil ser uma neoplasia rara. O desenvolvimento deste trabalho, porém traz subsidios para o
aperfeicoamento do cuidado aos acompanhantes, uma vez que revelou a presenca de

comprometimento da qualidade de vida dos cuidadores de criangas com cancer infantil.

CONSIDERACOES FINAIS

A sobrecarga de atividades diarias, as preocupagdes com o prognostico da doenga, as
dificuldades socioeconémicas e cognitivas, acarretam disturbios fisicos e psiquicos ao
cuidador. Por essa razdo, este tem necessidade de apoio e suporte pela equipe
multiprofissional de saude, a fim de que possa realizar as suas atividades com maior

seguranca, tranquilidade e qualidade de vida.
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