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RESUMO: Introducdo: O cancer ¢ uma enfermidade da familia, pois sentimentos de
angustia, estresse e sofrimento pela presenca da doenca sdo compartilhados entre parente e
paciente. Objetivo: analisar o impacto promovido pelo diagndstico e tratamento do cancer
pediatrico na qualidade de vida dos familiares cuidadores. Métodos: Pesquisa exploratoria,
transversal e quantitativa descritiva desenvolvida entre abril de 2019 a margo de 2020, com
47 cuidadores familiares de criancas com cancer da Unidade de Oncologia Pediatrica de
um hospital da cidade de Imperatriz — Maranhd. Os dados foram obtidos através do
questionario sociodemogréfico, da Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar e da
Avaliacdo da Reacdo do Cuidador e analisados por meio de estatistica descritiva e
inferencial, utilizando-se o Teste exato de Fisher e a correlacdo de Spearman com auxilio
do programa Software Stattistical Package for Social Sciences para Windows. Resultados:
Dentre os pesquisados, 70,2% dos responsaveis pelo cuidado sdo as maes. A maioria
(51,1%) precisou abandonar o servico para dedicar-se a crianga doente. Quanto aos
sintomas psicoldgicos, 48,9% apresentaram 0s sugestivos de ansiedade e 36,2% de
depressdo. Impacto nas financas foi identificado em 76,6% da amostra, quando 93,6%
relataram sofrer com mudangas na rotina, porém essa alteragdo ndo provocou
consequéncias na saude pessoal de 72,3% dos cuidadores. Em relacdo a rede de apoio,
70,2% afirmou ter suporte da familia. Conclusdo: O diagndstico e tratamento do cancer
envolvem desespero, angustia, medo, irritacdo e sintomas sugestivos de transtornos de
humor. Igualmente, modificacdes na renda familiar, rotina, vida social e profissional sdo

fatores promotores de sobrecarga objetiva.

Palavras-chave: Oncologia. Crianca. Impacto psicossocial. Familiar cuidador.

Abstract: Introduction: Cancer is a family disease, as feelings of anguish, stress and
suffering due to the presence of the disease are shared between relative and patient.
Obijective: to analyze the impact of pediatric cancer diagnosis and treatment on the quality
of life of family caregivers. Methods: Exploratory, cross-sectional and quantitative
descriptive research carried out between April of 2019 and March of 2020, with 47 family
caregivers of children with cancer at the Pediatric Oncology Unit of a hospital in the city of
Imperatriz - Maranh&o. Data were obtained from the sociodemographic questionnaire, the
Hospital Anxiety and Depression Scale and the Evaluation of the Caregiver's Reaction and
responsible by means of descriptive and inferential statistics, using Fisher's exact test and
Spearman’s correlation with the aid of the Software Statistical Package for Social Sciences
for Windows program. Results: Among the surveyed, 70.2% of those responsible for care

were mothers. The majority (51.1%) had to leave their job to dedicate themselves to the
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sick child. As for psychological symptoms, 48.9% were suggestive of anxiety and 36.2%
of depression. Impact on finances was identified in 76.6% of the sample, 93.6% reported
suffering from changes in routine, but this change did not cause consequences for the
personal health of 72.3% of caregivers. Regarding the support network, 70.2% said they
had family support. Conclusion: Cancer diagnosis and treatment involve despair, anguish,
fear, irritation and symptoms suggestive of mood disorders. Furthermore, changes in
family income, routine, social and professional life are factors that promote objective

overload.

Keywords: Oncology. Child. Psychosocial impact. Family caregiver.

INTRODUCAO

O céncer é uma doencga cronico-degenerativa, resultante da ruptura dos mecanismos
reguladores da divisdo celular. Esti diretamente vinculado a uma variedade de causas
intrinsecas ou extrinsecas ao organismo. Na crianca, as alteracdes esporadicas e
espontaneas nos genes (mutacgdes) sdo responsaveis por desencadear 90% a 95% dos casos
e o restante estd ligado a questdes hereditarias e sindromes genéticas (GOMEZ-
MERCADO et al., 2020, BARBOSA et al., 2019, OLIVEIRA, SOUSA, 2017).

Segundo a OMS (Organizacdo Mundial da Salde), no mundo, por ano, sao
identificados mais de 300 mil novos casos de cancer pediatrico. E nos paises em
desenvolvimento, hd quatro vezes mais chances de morte pela enfermidade do que
naqueles conmsiderados desenvolvidos. Tal ocorréncia da-se devido & auséncia de
informacgdes em relacdo aos sinais e/ou sintomas de suspeita, retardo no diagnostico,
abandono do tratamento por dificuldades financeiras e falta de treinamento qualificado dos
profissionais da atencdo béasica. No Brasil, a estimativa para cada ano do triénio 2020-
2022, € de 8460 ocorréncias de cancer em criangas e adolescentes até os 19 anos de idade,
sendo as regides sudeste e nordeste as que apresentam o0s maiores indices (INCA, 2019;
OMS/OPAS, 2018; SBP, 2017).

O céncer configura-se mais que uma dor fisica, ele é a propria representagédo da dor
emocional. Isso porque induz pensamentos constantes a respeito da incurabilidade e morte
e desencadeia frustracdo frente a possibilidade de interrupcdo dos sonhos, desejos,
ambicBes e realizacdes (AZIZA et al., 2019; ALVES et al., 2017). E uma enfermidade da
familia, visto que sentimentos de angustia, estresse e sofrimento pela presenca da doenca
sdo compartilhados entre parentes e pacientes (CAPRINI; MOTTA, 2017; OLIVEIRA et

al., 2018). Essas reacdes sdo exacerbadas no familiar cuidador, pois € esse que, por possuir
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um relacionamento pessoal significativo, negligencia as proprias necessidades e vontades
em prol do doente e decide fornecer ampla assisténcia fisica, afetiva, social e financeira
(BORGES et al., 2017).

Diante das modificagcBes familiares ocorridas ap0s o diagndstico e inicio do
tratamento, a vivéncia do luto antecipatorio nos parentes da crianga € evidente. Porém, ndo
estd apenas relacionada a sensacdo da possibilidade de fracasso terapéutico e morte
iminente, mas também as outras perdas associadas ao processo cancerigeno, por exemplo:
alteracdes do cotidiano; afastamento da mae dos demais filhos, ja que normalmente é ela
quem assume o papel de principal cuidador; desajuste de questdes financeiras, devido ao
aumento nos gastos com o tratamento; abandono da atividade laboral, para manter
dedicacdo exclusiva ao filho doente; distanciamento do ciclo de amizades e redugédo do
sono, a fim de manter-se disponivel ao enfermo e a privacdo do conforto do lar e do
convivio com o coOnjuge, devido a permanéncia no hospital. A crianca também pode
experienciar o luto através da separacdo dos aspectos normais da rotina — faltas na escola,
restricdo de brincadeiras e amigos — além da perda do corpo saudavel (MARQUES, 2017;
SHARP et al., 2017; VELANDIA, MORENO, 2018; MARQUES et al., 2018).

E sabido que o processo de cuidado depende fundamentalmente da familia.
Contudo, o sofrimento do paciente, junto a desesperanca, a impoténcia e ao medo do
desconhecido, provoca nos familiares sentimentos de tristeza e culpa, insénia, isolamento
social, ansiedade, depressdo e até mesmo transtornos psicossomaticos como alergias e
dores fisicas. O que intensifica a angustia da crianca, abrevia 0 bem estar, prejudica
diretamente a forma como a doenca é enfrentada e a positividade do tratamento (TILLERY
etal., 2019; SA et al., 2019; CAPRINI, MOTA, 2017; MARQUES, 2017).

Considerando que a sobrecarga do familiar cuidador interfere diretamente na
qualidade de vida da diade paciente-cuidador, cumpre destacar como objetivo desse
trabalho: analisar o impacto promovido pelo diagnostico e tratamento do cancer pediatrico

na qualidade de vida dos familiares cuidadores.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa exploratoria, de abordagem quantitativa descritiva com
recorte transversal, realizada em uma unidade pablica de oncologia pediatrica localizada na
cidade de Imperatriz — Maranh&o - no periodo de abril de 2019 a marco de 2020. O estudo
foi fundamentado nas diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres

humanos, conforme a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da
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Saude, sob aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do
Maranhdo (CAAE n° 08534818.0.0000.5087).

Participantes da pesquisa

Os individuos foram selecionados por meio de amostragem por conveniéncia e a
amostra foi composta por 47 cuidadores familiares de criangas diagnosticadas com cancer
em regime de tratamento ambulatorial ou internacdo hospitalar. O calculo amostral foi
baseado nos 88 atendimentos realizados desde a implantacdo do servico até inicio da
coleta, totalizando 72 participantes. Porém, devido a pandemia da Covid -19, ndo foi
possivel concluir a coleta.

Os critérios de elegibilidade do cuidador incluiram o parentesco com o0 paciente
diagnosticado e moradia conjunta com este, além da identificacdo como cuidador principal;
0 adequado grau de comunicacdo e compreensdo do didlogo e do consentimento
espontaneo e formal, mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
- TCLE. Os que se recusaram a assinar o0 TCLE foram excluidos e aqueles com diagndstico

prévio de ansiedade e/ou depressdo também nédo foram incluidos no estudo.

Instrumentos

Para a realizagdo da pesquisa foram utilizados os instrumentos: Avaliagdo da
Reacdo do Cuidador (CRA); Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar (HAD); e
questionario de dados sociodemogréaficos.

O CRA ¢ um instrumento validado e adaptado para o Brasil, utilizado para avaliar
0s sentimentos dos cuidadores em relagdo aos cuidados prestados aos portadores de
doencas cronicas graves. Consiste em 24 itens agrupados em 5 dimensdes: autoestima do
cuidador (7 itens), falta de suporte familiar (5 itens), impacto nas financas (3 itens),
impacto no cotidiano (5 itens) e impacto na satde do cuidador (4 itens). A versao para uso
em cuidadores de pacientes oncologicos teve o nimero total de itens reduzido a 23, com 1
item excluido da dimensdo autoestima. Cada questdo é classificada com base em uma
escala de 5 pontos do tipo Likert, na qual os extremos sdo discordo totalmente e concordo
plenamente. Os itens das subescalas, exceto a da autoestima, Sdo expressos em sentido
negativo; ou seja, pontuacdes maiores estdo relacionadas a maior sobrecarga (BUSATTA
et al., 2014; PEREIRA, SOARES, 2011). As perguntas 3, 7, 12, 13, 15 e 18 tém seu valor
atribuido de forma invertida. Para obtencdo da pontuacéo total de cada dimens&o, aplicou-

se a média aritmética dos itens de cada subescala (PETRINEC et al., 2016).
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A HAD foi criada por Zigmond e Snaith em 1983 para identificar sintomas de
ansiedade e depressdo. Contém 14 itens, sete voltados para depressdo e sete para
ansiedade, que abordam sintomas somaticos e psicologicos. A escala de resposta se alterna
entre 0 e 3 pontos, com soma que varia de 0 a 21 pontos para cada um dos transtornos
triados. Valores maiores ou iguais a 9 pontos em cada escala HAD-Ansiedade e HAD-
depressdo, elevam a possibilidade de desenvolvimento de ansiedade e depressao
(MARCOLINO et al., 2007).

O questionario com os dados sociodemograficos incluia as variaveis idade, grau de
parentesco, estado civil, participacdo econdmica, renda mensal familiar e nivel de
escolaridade. Essas usadas com o intuito de avaliar a influéncia na sobrecarga e nos
sintomas de ansiedade e depressao do cuidador principal.

Os instrumentos foram preenchidos pelo entrevistador a partir da analise dos
sentimentos empregados nas respostas dadas pelos entrevistados. As entrevistas foram
realizadas em espaco reservado, na auséncia da crianca e tiveram duragdo média de 15
minutos. Nenhum dos cuidadores mostrou-se interessado em retirar-se do estudo, porém 2

negaram a participacdo no estudo.

ANALISE DE DADOS

Os dados coletados por meio dos instrumentos CRA e HAD foram processados e
analisados segundo as normas autorais. Posteriormente, os dados gerados em todos 0s
instrumentos, juntamente com os dados socioeconémicos, foram analisados por meio de
estatistica descritiva e inferencial, calculando-se frequéncia relativa, frequéncia absoluta e
testes estatisticos (Teste exato de Fisher) e correlacdo de Spearman com auxilio do
programa Software Stattistical Package for Social Sciences para Windows (SPSS — versao
20), sendo adotado o intervalo de confianca de 95,0 % e um nivel de significancia de 5,0 %
(p <0,05).

RESULTADOS

Os resultados obtidos sdo decorrentes da andlise dos instrumentos de coleta de
dados aplicados aos 47 cuidadores familiares de criangas com doenga oncologica.

Sobre a caracterizacdo sociodemografica da amostra, a tabela 1 exibe-se
majoritariedade feminina (87,2 %), sendo as maes, as principais responsaveis pela pratica
do cuidado, representando 70,2% dos participantes da pesquisa. A idade dos cuidadores

familiares varia entre 18 e 69 anos, com maioria englobada na faixa etaria de 30 a 41 anos
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(46,8 %). Mais da metade dos entrevistados compunha uma familia nuclear e ampliada,
com 48,9% casados e 19,1% em unido estavel.

Em relacdo a escolaridade, a maioria dos participantes ndo concluiu os ciclos da
educacdo basica, 38,3% cursaram o ensino fundamental completo, enquanto que 36,2% e
4,3 % ndo finalizaram o ensino fundamental e médio, respectivamente. Quanto a
participacdo econdmica do familiar cuidador, verificou-se que a maioria (51,1%) precisou
abandonar o servico para se dedicar aos cuidados da crianca e 9% nunca trabalhou. Este
resultado desencadeia consequéncias importantes no que se refere ao rendimento
financeiro, no qual 70,2% das familias vivem com renda per capita menor que um salario
minimo; 27,7% com 1 salario minimo e apenas 2,1% com 2 salarios minimos.

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemogréfica do familiar cuidador de criangas com cancer.

Cuidador N %

Sexo biolégico

Feminino 41 87,2
Masculino 6 12,8
Faixa etaria

18-29 14 29,8
30-41 22 46,8
42 - 53 10 21,3
60-69 1 2,1

Estado civil

Solteiro(a) 14 29,8
Casado(a) 23 48,9
Separado(a)/Divorciado(a) 1 2,1

Unido estavel 9 19,1
Escolaridade

Fundamental incompleto 17 36,2
Fundamental completo 18 38,3
Médio incompleto 2 4,3
Médio completo 9 19,1
Superior completo 1 2,1

Familiar cuidador

Mae 33 70,2
Pai 6 12,8
AvO/AVO 5 10,6
Tia/Tio 3 6,4
Participagdo econdémica

Nunca trabalhei 9 19,1
Abandonei o trabalho pra cuidar da crianga 24 511
Trabalho e sou independente financeiramente 4 8,5
Trabalho e sou responsavel pelo sustento da minha familia 10 21,3
Renda per capita

Menor que um salario minimo 33 70,2
Um salario minimo 13 27,7
Dois salarios minimos 1 2,1

Fonte: Dados da pesquisa, 2020
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A respeito das alteracbes que impactaram a qualidade de vida dos cuidadores
familiares, o estudo apontou que 48,9% e 36,2% foram identificados com sintomas
psicoldgicos de ansiedade e depressdo (escore >9 na HAD), respectivamente. Os
cuidadores que mais expressaram manifestacGes ansiosas foram os avos/avos (60%)
seguidos dos pais (50%) e mdes (48,5%). As caracteristicas depressivas foram mais
evidentes no grupo de avods/avés (60%) e no das mées (39,4%) (Tabela 2). No entanto,
todos os participantes da pesquisa (n=47/100%) relataram vivenciar uma experiéncia
positiva ao cuidar do familiar com cancer, sendo classificados com autoestima elevada,
conforme avaliacéo da subescala Auto estima do instrumento CRA.

A tabela 3 revela que 43,5% dos familiares cuidadores com sintomas indicativos de
disturbio de ansiedade foram expostos ao diagndstico da crianca/adolescente no intervalo
de tempo de 1 a 6 meses e 26,1% no periodo que compreende 1 a 4 anos. A distribuicéo
bimodal no tempo do diagnostico se repete com os cuidadores que descreveram indicios de
distarbio de humor depressivo, 41,2% deles receberam a noticia da doenca ha mais de 1
més e menos de 6 meses e 35,3% ha mais de 1 ano e menos de 4 anos.

Tabela 2. Associacdo entre sintomas de ansiedade e depresséo e o familiar cuidador.

Familiar cuidador

Mae Pai  AVOA® TiaTio ' °®  pvalor

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Ansiedade (HAD) 0,909°
Sem ansiedade 17 (51,5%) 3 (50%) 2 (40%) 2 (66,7%) 24 (51,1%)
Com ansiedade 16 (48,5) 3(50%) 3(60%) 1(33,3%) 23 (48,9%)
Depressdo (HAD) 0,188°
Sem depressdo 20 (60,6%) 6 (100%) 2 (40%) 2 (66,7%) 30 (63,8%)
Com depressao 13 (39,4%) 0 (0%) 3(60%) 1(33,3%) 17 (36,2%)
Fontes: Dados da pesquisa, 2020
*Teste Qui-quadrado
Tabela 3. Associacdo do Questionario HAD e tempo de diagndstico.

HAD
Com ansiedade Sem ansiedade Total b-
valor
n % N % n %

Tempo de diagndstico 0,036"
Menos de 1 més 1 4,3% 0 0,0% 1 2,1%
De 1 més a 6 meses 10 43,5% 6 25,0% 16 34,0%
De 7 a 11 meses 4 17,4% 3 12,5% 7 14,9%
De 1 a 4 anos 6 26,1% 14 58,3% 20 42,6%
De 5a 10 anos 2 8,7% 1 4,2% 3 6,4%
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HAD Total p-
Com depresséo Sem depressdo valor
n % N % n %
Tempo de diagndstico 0,837
Menos de 1 més 0 0,0% 1 3,3% 1 2,1%
De 1 més a 6 meses 7 41,2% 9 30,0% 16 34,0%
De 7 a 11 meses 3 17,6% 4 13,3% 7 14,9%
De 1 a4 anos 6 35,3% 14 46,7% 20 42,6%
De 5a 10 anos 1 5,9% 2 6,7% 3 6,4%

Fonte: Dados da pesquisa, 2020

A sobrecarga objetiva do membro da familia responsavel pela assisténcia é
mostrada na tabela 4. O impacto que as diversas condi¢fes medicas causam na vida
financeira do cuidador foi percebido por 76,6 % da amostra. Quase que a totalidade
(93,6%) relatou que a inclusdo de tarefas adicionais necessarias ao cuidado da
crianga/adolescente com céncer afeta a prépria rotina, a vida social e profissional. Apesar
disso, 72,3% dos familiares negaram que o tempo dedicado ao tratamento do doente
interferiu na salde pessoal. Quanto a rede de apoio, a maioria dos estudados (70,2%)

informou que os parentes trabalham em conjunto para recuperacao da salde do paciente.

Tabela 4. Associacao entre a sobrecarga fisica e mental e o familiar cuidador

Familiar cuidador

Mae Pai  AVOA® Tiamio '@ pvalor 229
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Impacto familiar 0,588°
Pouco impacto 25(75,8%) 3 (50%) 3 (60%) 2 (66,7%) 33 (70,2%)
Muito impacto 8 (242%) 3(50%) 2 (40%) 1(33,3%) 14 (29,8%)
Impacto financeiro 0,023%
Pouco impacto 4(12,1%) 4(66,7%) 2 (40%) 1(33,3%) 11 (23,4%)
Muito impacto 29 (87,9%) 2(33,3%) 3(60%) 2 (66,7%) 36 (76,6%)
Impacto cotidiano 0,538°
Pouco impacto 2(6,1%)  0(0%) 1(20%) 0(0%) 3 (6,4%)
Muito impacto 31(93,9%) 6(100%) 4 (80%) 3 (100%) 44 (93,6%)
Impacto na saude 0,535°
Pouco impacto 22 (66,7%) 5(83,3%) 4(80%) 3(100%) 34 (72,3%)
Muito impacto 11(33,3%) 1(16,7%) 1(20%) 0(0%) 13 (27,7%)

Fonte: Dados da pesquisa, 2020.

*Teste Qui-quadrado.

Para compreender a relagdo existente entre a sobrecarga fisica e emocional
percebida pelo cuidador e a varidvel socioecondmica, utilizou-se o coeficiente de
correlagdes de Spearman. A pesquisa revelou que a participagdo econdmica do familiar se
correlaciona significativamente (p<0,05) e no sentido inverso com a ansiedade. Com a
depressdo e com o impacto econdémico, a relacdo continua inversa mas é altamente

significativa (p<0,01). Ainda sobre as variaveis de estado de humor, percebeu-se que
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estavam altamente relacionadas entre si; além, de se correlacionarem com a variavel
impacto na saude. Encontrou-se também, correlacéo significativa entre a renda per capita e

o0 impacto familiar (tabela 5).

Tabela 5. Correlagdo entre condigdo financeira e sobrecarga fisica e emocional

Renda per Participacéo

. . Ansiedade Depressao
capita econdmica
Renda per capita 1,000 ,113 ,118 ,078
Participacio econdmica 113 1,000 -,351" -,393"
Ansiedade 118 -,351" 1,000 592"
Depressdo ,078 -,393" 592" 1,000
Impacto familiar 3717 -,063 014 187
Impacto econémico -,102 -,452" ,038 102
Impacto no cotidiano ,169 -,094 ,256 ,197
Impacto na satde 207 -,106 346" 326"

Fonte: Dados da pesquisa, 2020
*A correlacdo de Spearman é significativa no nivel 0,05.
**A correlagdo de Spearman é altamente significativa no nivel 0,01.

DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa constataram que as mulheres s&o as que assumem
diretamente a responsabilidade de suprir as necessidades emocionais da crianca com
cancer, portanto, estdo mais sujeitas a sobrecarga e as implica¢cfes psicoldgicas provocadas
pela doenca. Resultado ratificado por Silva et al. (2019), que em pesquisa verificaram a
prevaléncia do sexo feminino na assisténcia direta a crianca e apontaram o fato das
questdes historicas e culturais que associam o comportamento protetor e gentil da mulher a
pratica do cuidado. Desse grupo, a figura materna é identificada como a cuidadora
principal. Este dado se assemelha ao encontrado em estudos realizados em servigos de
oncologia de municipios das regifes Sudeste, Sul e Norte do Brasil (DE PAULA et
al.,2019; MUTTI et al., 2018; BENEDETTI et al.,2015). A mée acredita ser a melhor
pessoa para oferecer seguranca, carinho e conforto ao filho doente, fato que justifica a
participacao predominante na pesquisa (NUNES et al., 2017).

A figura da mée esta associada diretamente ao amparo familiar, especialmente
quando se trata dos filhos. Sabe-se que a relagdo conjugal interfere positiva ou
negativamente na assisténcia prestada pela mae a crianca enferma. A unido, a compreensao
e 0 amor entre 0s parceiros minimiza a tensdo vivenciada apos o trauma do diagnostico
e/ou durante o tratamento do cancer infantil, permitindo uma tomada de decissdo conjunta,
auxiliando no gerenciamento da assisténcia médica (MCDONNELL et al., 2019;
SALGUERO et al., 2019; OLIVEIRA et al., 2018; RECH et al., 2013). O estudo constatou
que a maioria tinha um companheiro que partilhava do sofrimento provocado pela doenca.
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Dados semelhantes foram demonstrados por Marques et al.,(2018) e Silva et al., (2019),
com predominancia de familia nuclear entre os participantes.

A necessidade de um dos conjuges assumir o papel de cuidador principal e a
sobrecarga decorrente desta acao contribui para o abalo da relacdo matrimonial. A perda de
uma parcela significativa do rendimento mensal, acarretada pela abdicacdo do emprego
para dedicar-se ao restabelecimento da saude do filho, € uma das possiveis explicacdes
para que a maioria das familias que partiiparam da pesquisa sobrevivam com renda per
capita inferior a um salario minimo. Aspectos do estudo em questdo foram corroborados
por Oliveira et al, (2018), que avaliou cuidadores da regido sul da Bahia. Marques et al.,
(2018) e Marques (2017), entretanto, encontraram resultados divergentes ao analisar
familiares da regido norte de Portugal, obtiveram a maioria da amostra pertencente a classe
média. E importante ressaltar que o rendimento nominal mensal domiciliar per capita do
estado do Maranh&o é o menor do pais, pouco mais de R$ 600,00 (IBGE, 2019).

O receber a responsabilidade ou voluntariar-se ao cuidado de uma crianga com
cancer atrela-se a necessidade de aquisicdo de conhecimentos especificos da oncologia e o
desenvolvimento de habilidades que permitirdo uma assisténcia mais integrada
(SALGUERO et al., 2019). Aziza et al., (2019) concluiu que pais cuidadores com um nivel
superior de escolaridade tendem a exigir cuidados mais especializados a crianga doente,
além de possuirem acesso mais facilitado as informacdes e maior capacidade de processar
aquelas mais complexas. Ressaltam ainda que a falta de acesso ao conhecimento integral e
suporte adequado desencadeiam sintomas caracteristicos de disturbios psicoldgicos.
Ademais, a baixa escolaridade é um dos fatores que pode interferir na identificacdo dos
primeiros sintomas e consequentemente atrasar o diagnéstico (MUTTI et al., 2018;
MOSTERT et al., 2007). Salientamos que mais da metade dos participantes do estudo em
questdo ndo conclui o terceiro estagio da educacdo basica. As analises feitas por Aziza et
al, (2019); Marques et al., (2018); Castro et.al, (2017); e Mostert et al., (2007) mostraram
achados concordantes.

O impacto do diagndéstico de cancer, o estresse decorrente do complexo e exaustivo
tratamento, o medo do desconhecido, a reorganizacdo familiar atribuida & mudanca de
rotina e ao acréscimo de gastos e a auséncia de acompanhamento psicologico séo fatores
contribuintes para o desenvolvimento de transtornos de humor (SALGUERO et al., 2019;
KATAPODI et al., 2018; MAIA, MAIA, 2016). Esse sofrimento psiquico € mais evidente
em pais e avos cuidadores. A razdo para tal € que os genitores além de possuirem fortes
lacos afetivos e se encarregarem diretamente pela assisténcia prestada a prole, sofrem pela

possibilidade de ruptura da sequéncia natural da vida. A angustia dos avos € multiplicada,
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pois se afligem com a noticia da doenga do neto, por presenciarem a dor dos pais da
crianca e se preocuparem com as emogdes dos netos sadios (DE PAULA, 2019; ALVES et
al., 2016; MENDES-CASTILLO, BOUSSO, 2016). E importante ressaltar que no estudo
em questdo, a ansiedade e a depressdo estdo significativamente relacionadas. Estudos
realizados por Aziza et al., (2019) e Wakefield et al. (2014) evidenciaram porcentagem
significativa de pais com angustia psicolégica e maior suscetibilidade de avés
desenvolverem depresséo, respectivamente.

A literatura demonstra que os sintomas psiquicos desencadeados na fase aguda de
estresse do cancer podem perdurar por anos apos o desfecho terapéutico favoravel, e por
vezes, provocando reagdes emocionais caracteristicas de transtorno de estresse pos-
traumatico (TEPT) e ansiedade crénica (CASTRO et al., 2017; FERRAZZA, et al., 2016;
MAIA, MAIA, 2016). O impacto inicial do diagndstico é devastador, sacrificante e abala
completamente a estrutura emocional e fisica da familia, além de ser o recebimento da
noticia considerado o0 momento mais fragil do processo de adoecer. Estudos realizados por
De Paula et al., (2019), Caprini, Motta, (2017) e Alves et al., (2016) corroboram essa
premissa. Apds a remissdo, uma parcela de familiares cuidadores permanece em estado de
tensdo, observado mais intensamente durante as visitas aos servicos de saude para
realizacdo de acompanhamento (CASTRO et al., 2017). Castro et al., (2016), ao analisar
65 sobreviventes do cancer pediatrico verificou presenca de sintomas de TEPT na diade
paciente-cuidador apds cura da doenca.

Além da sobrecarga psicologica, o cuidador familiar esta sujeito as consequéncias
objetivas e negativas atreladas ao ato de cuidar. Incluem-se nessa dimensao, as alteragdes
de ambitos familiar, financeiro, relacionadas & mudanca de cotidiano e ao cuidado com a
prépria salde. Para Benedetti et al., 2015, a necessidade que o cuidador tem de distanciar-
se da propria residéncia, dos parentes e principalmente dos filhos saudaveis acarreta
sentimentos de angustia, culpa, desamparo e ciimes no bindmino pais-filhos. No entanto,
0 apoio da parentela/amigos funciona como facilitador para a melhoria da qualidade de
vida daguele que presta a assisténcia, no sentido de diminuir o estresse provocado por ndo
cumprimento de algumas fungdes familiares (McDONNELL et al., 2019; ALVES et al.,
2016; KARKOW et al., 2015). Mais de 70% dos participantes dessa pesquisa relataram
possuir suporte da familia estendida. Resultados semelhantes foram percebidos em estudos
realizados por Oliveira et al., (2018) e Marques et al., (2017).

O amparo desenvolvido pela rede social de apoio ao cuidador ndo o impede de
sofrer com as alteracdes que a doenca provoca na rotina familiar. A adicdo de tarefas e o

desenvolvimento de habilidades relacionadas a assisténcia integral, a intensa jornada de
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atendimentos. A consequente necessidade de realizar deslocamentos a centros oncoldgicos,
muitas vezes, localizados em cidades distantes, as frequentes hospitalizagdes, a
reorganizacdo das tarefas domésticas e a falta de lazer sdo fatores que aumentam a
sobrecarga fisica do cuidador (BRITO et al., 2020; BORGES et al., 2017; MAIA, MAIA,
2016; PEREIRA, SOARES, 2011). O 6nus do cuidado foi insuficiente para despertar a
percepcao dos participantes do estudo a problemas relacionados a prépria sadde. A maioria
relatou possuir saude suficiente para atender as necessidades da crianca; embora esse poder
seja apenas intuitivo. Rubira et al., (2012) ao analisar 160 cuidadores concluiu que a
sobrecarga pode afetar a qualidade da assisténcia exercida ao doente. Esses resultados séo
corroborados por Benedetti et al., (2015).

No que se refere ao impacto da doenca no item economia, os resultados da pesquisa
demonstram que as familias enfrentam mudancas econdmicas com o acréscimo de gastos
decorrente da especificidade do tratamento e da diminuicdo da renda familiar, consequente
ao abandono do servigo por parte de um dos pais para dedicacdo exclusiva ao filho doente
(SALGUERO et al., 2019; MARQUES et al., 2017). Resultados semelhantes foram
encontrados por Oliveira et al.,, (2018). Importante ressaltar que as condigdes
socioeconémicas juntamente com fatores psiquicos e culturais interferem diretamente no
acesso aos servigos de salde e na adesao terapéutica (HORA et al., 2018). Marques et al.,
(2017) avaliou 83 familias de criancas com doenca oncolégica e concluiu que a sobrecarga
econbmica concomitante com a familiar aumenta o impacto da doenca nos irmaos
saudaveis. Pela andlise das correlacBes, percebeu-se que quanto menor a participacdo
econémica do cuidador na renda familiar, mais sintomas de ansiedade e depressdo estes

desenvolveram.

CONCLUSAO

Vivenciar a experiéncia dolorosa do cuidado ao paciente oncoldgico desencadeia
alteracdes na saude do cuidador principal em sentido pleno (fisico, mental e social),
suficientes para afetar a estrutura familiar e a assisténcia prestada a crianga/adolescente
doente. Diante dos resultados obtidos, foi possivel identificar que o processo de
diagnostico e tratamento envolve sentimentos de desespero, angustia, medo, irritacdo e
sofrimento, além de sintomas mais intensos sugestivos de transtornos de humor - ansiedade
e depressdo. Igualmente, a sobrecarga objetiva, decorrente da trajetéria percorrida pela
diade paciente-cuidador, abrange modifica¢fes na renda familiar, na rotina, na vida social

e profissional, na participacdo econdmica e no apoio da parentela.
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E importante ressaltar que o estudo foi realizado em um servico de oncologia
peditrica, recentemente inaugurado, do municipio de Imperatriz- MA. e, portanto, foram
encontradas limitagfes relacionadas ao numero reduzido de participantes. A realizacdo
futura de estudos com numero amostral maior e variaveis distintas podera auxiliar numa
melhor compreensdo do impacto que o processo de diagnostico e tratamento causa no

cuidador familiar.
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