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Cancer é doenca de alta incidéncia entre criancgas, e os portadores necessitam de cuidador durante o
tratamento. O objetivo deste estudo foi avaliar a sobrecarga de cuidado e qualidade de vida (QV) dos
cuidadores de criancas/adolescentes, portadoras de cancer, durante o tratamento quimioterapico, e
relaciona-las entre si e aos dados sociodemograficos, e a presenca e grau de sinais de depressao.
Trata-se de estudo transversal, com 32 cuidadores. Coletados dados sociodemograficos, sobrecarga
de cuidado (caregiver burden scale) e de QV, através do SF-36. Os resultados mostraram que 87,5%
dos cuidadores eram maes, idade média de 35 anos, escore geral de sobrecarga 1,92+0,09 e escores
do SF-36 mais comprometidos: aspectos emocionais (59,3), vitalidade (60,0) e dor (60,9). Houve
correlagdo significativa entre sobrecarga, salde mental e vitalidade. Conclui-se que os cuidadores
apresentaram sobrecarga de cuidado e aspectos de QV comprometidos e, possivelmente, necessitam
de intervencdes que promovam bem-estar fisico, social e emocional, para diminuir a sobrecarga,

melhorar a QV e, consequentemente, prestar melhor assisténcia.
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Taking Care of Children With Cancer: Evaluation of the Caregivers’ Burden
and Quality of Life

Introduction: Cancer is a disease of high incidence among children and the patients need a
caregiver during the treatment. Aim: to evaluate: the burden of care and quality of life (QOL)
of caregivers of children/adolescents with cancer during chemotherapy treatment and relate
them to each other and to the socio-demographic data and the presence and degree of signs
of depression, Method: It is a cross-sectional study, with 32 caregivers. Socio-demographic,
care burden (Caregiver Burden Scale) and QOL data (SF-36) were collected. Results: 87.5%
of the caregivers were mothers, total score of burden 1.92+0.09 and most compromised
score of the SF-36: emotional aspects (59.3), vitality (60.0), pain (60.9). There was a
significant correlation between burden and mental health and vitality. Conclusion: Caregivers
presented care burden and compromised aspects of QOL and possibly need interventions
that will promote social and emotional wellbeing to reduce the burden, improve the quality
of life QOL and consequently deliver better care.

Descriptors: Caregivers; Quality of Life; Drug Therapy; Child Care.

Cuidando del nifio con cancer: evaluacion de la sobrecarga y calidad de
vida de los cuidadores

El cancer es una enfermedad de alta incidencia entre nifios, los que necesitan de un cuidador
durante el tratamiento. Se tuvo por objetivo evaluar la sobrecarga de cuidado y la calidad
de vida (CV) de los cuidadores de ninos/adolescentes portadores de cancer durante el
tratamiento quimioterapico, y relacionarlas entre si y a los datos sociodemograficos, y a
la presencia y grado de sefiales de depresion. Se trata de un estudio transversal, con 32
cuidadores. Fueron recolectados datos sociodemograficos, sobrecarga de cuidado (Caregiver
Burden Scale) y de CV a través del SF-36. El 87,5% de los cuidadores eran madres, la edad
promedio fue 35 afios, el puntaje general de sobrecarga fue 1,92+0,09 y los puntajes del SF-
36 mas comprometidos fueron: aspectos emocionales (59,3), vitalidad (60,0) y dolor (60,9).
Se encontrd correlacion significativa entre sobrecarga, salud mental y vitalidad. Concluimos
que los cuidadores presentaron sobrecarga de cuidado y aspectos de CV comprometidos y
posiblemente necesitan de intervenciones que promuevan el bienestar fisico, el social y el
emocional, para disminuir la sobrecarga y mejorar la CV, y asi consecuentemente mejorar
la asistencia.

Descriptores: Cuidadores; Calidad de Vida; Quimioterapia; Cuidado del Nifio.

Introdugéao

O surgimento de doenca em um membro da familia
acarreta inUmeras alteragdes na estrutura familiar. Quando
a doenga é o cancer, a situacdo agrava-se, por ser moléstia
estigmatizada e temida pela populagdo, em virtude do
sofrimento que causa ao paciente e a familia. O diagndstico
de cancer afeta o individuo e as pessoas significativas
e familiares de sua convivéncia, principalmente quando
inUmeros cuidados sdo necessarios®. Dentre as doencas
cronicas infantis, o cancer destaca-se por apresentar alta
incidéncia e repercussées na vida da crianca e da familia®?.

Em geral, o individuo doente é o foco de atencdo
dos diversos profissionais, enquanto o familiar/cuidador
é visto como aquele que ajuda no processo de cuidar,
sem ser reconhecido como pessoa que esta passando por
processo doloroso e que necessita de auxilio e apoio®.
Na ultima década, as equipes que cuidam da crianca
com cancer tém dedicado esforgos para entender o
diagnodstico e o tratamento do cancer na crianga, como
evento psicologicamente traumatico para os pais®®. Outras
pesquisas, relacionadas as doencas cronicas, inclusive o
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cancer, tém tentado esclarecer os efeitos da doenga na vida
de pessoas que convivem com o0 paciente, principalmente
o cuidador, por meio de escalas que avaliam a qualidade
de vida, medem a sobrecarga e a depressao, entre outros
parametros->,

Os aspectos qualitativos mais investigados sobre
o cuidador, ultimamente, sdo os emocionais, sociais,
impacto do cuidado, estresse e depressdao. O grande
impacto vivenciado pelos cuidadores e a desorganizacao
familiar sdo achados similares na maioria dos estudos
relacionados ao assunto. Esses estudos demonstram que
os cuidadores conseguem reconhecer o papel fundamental
que desempenham no cuidado de um parente préoximo,
principalmente do filho(®.

Novos estudos, quantitativos, que se utilizam de
escalas de medida de qualidade de vida, sobrecarga de
cuidado, fadiga, depressdo, ansiedade, humor, imagem
corporal, inclusdo social, entre outras, também tém sido
cada vez mais realizados junto aos cuidadores de pacientes
com patologias cronicas-19),

Essas diferentes formas de abordagem do
cuidador podem gerar informagdes fundamentais para
a compreensdo dos mesmos e subsidiar os profissionais
de saude para implementagdo de acles, direcionadas e
efetivas, que possam minimizar o impacto gerado pelo
cuidado prestado a familiares com doengas cronicas®.

Considerando que o cuidador é quem assume a
responsabilidade do cuidado, este estudo teve como
objetivo avaliar a sobrecarga, a qualidade de vida e a
presenca de depressao dos cuidadores de criangas com

cancer, durante o tratamento quimioterapico.
Metodologia

O projeto do estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de S&o Paulo
(Unifesp), sob Parecer n°0555/07, e os cuidadores que
compuseram a amostra foram convidados a participar da
pesquisa durante o periodo em que permaneciam no setor
de quimioterapia. Apos o aceite, foram esclarecidos sobre os
objetivos do estudo e assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido. O estudo teve delineamento transversal
e foi realizado no servico de Oncologia Pediatrica (Agape)
do Hospital do Cancer de Mato Grosso. A populacdo foi
composta por cuidadores de criangas e adolescentes com
cancer que tiveram o diagndstico confirmado através do
exame anatomopatoldgico, ou mielograma, e que estavam
em tratamento quimioterapico ha pelo menos dois meses.
Foi considerado cuidador o familiar, com idade superior
a 18 anos, que prestava cuidados ao paciente na maior
parte do tempo, residia nha mesma casa e concordou em

participar do estudo.
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A amostra (n=32) foi obtida pelo método de

amostragem probabilistica estratificada, proporcional
ao numero médio de criangas e adolescentes atendidas,
nos seis meses que antecederam a pesquisa. O periodo
de coleta de dados correspondeu aos meses de margo e
abril de 2008. O tempo gasto para cada entrevista variou
entre 20 e 40 minutos. Por meio de entrevista individual
e em ambiente reservado, na unidade de quimioterapia
infantil, foram coletados: dados sociais e demograficos
sobrecarga de cuidado por meio do instrumento cargiver
burden scale (CBS) que é composto por 22 questles
e subdividido em cinco dimensdes: tensdo geral,
isolamento, desapontamento, envolvimento emocional e
ambiente e que tem escores parciais e total que variam
entre 1 (auséncia de sobrecarga) e 4 (pior sobrecarga)
®: dados para avaliacdo da qualidade de vida através
do medical outcome study 36 - item short-form health
survey, instrumento que contém 36 itens agrupados em
oito dimensdes: capacidade funcional, aspectos fisicos,
dor, estado geral de saude, vitalidade, aspectos sociais,
aspectos emocionais e salde mental’) - os escores
variam de 0 (pior estado) a 100 (melhor estado).

Foi aplicado, ainda, o inventario de depressdo de Beck
(BDI) para avaliar presenca e grau dos sinais de depressao
dos cuidadores, composto por 21 itens, que incluem
sintomas e atitudes. As respostas variam entre 0 (auséncia
de sintomas) a 3 (sintomas depressivos mais acentuados).
Os itens referem-se a tristeza, pessimismo, sensagdo de
fracasso, falta de satisfagdo, sensagao de culpa, sensagao
de punicdo, autodepreciacdo, autoacusacles, ideias
suicidas, crises de choro, irritabilidade, retragdo social,
indecisdo, distorgdo da imagem corporal, inibicdo para
o trabalho, disturbio do sono, fadiga, perda de apetite,
perda de peso, preocupagdo somatica, diminuicdo da
libido. Sdo varias as propostas de corte para distinguir os
niveis de depressdo, mas, para amostras ndo diagnosticas,
recomendam-se escores acima de 15 para disforia e acima
de 20 para depressao®.

Para a caracterizacdo dos dados amostrais, foram
realizadas analises descritivas e inferenciais. Foi verificada
a correlagao entre as dimensdes do CBS e do SF-36 por
meio do coeficiente de correlagdo de Pearson. Analise
de regressdo linear multipla para o CBS total (variavel
dependente) foi realizada em funcdo das varidveis
independentes sociodemograficas, dimensbes do SF-36 e
BDI. Permaneceram no modelo de regressdo as variaveis
que apresentaram nivel de significancia p<0,05. As
analises estatisticas foram realizadas com o auxilio dos
programas SPSS, versao 14, e MINITAB, versdo 14. Para
ilustracdo deste estudo, nos resultados, serd mostrada

tabela com valores dos escores do SF-36 de cuidadores
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de criangas com cancer, em tratamento quimioterapico,
e de cuidadores de criangas sadias, resultado de um
estudo realizado em Uberlandia®®, além dos escores da
populagdo adulta brasileira, em comparagdo aos achados
deste estudo.

Resultados

A idade média dos cuidadores foi de 35 anos, com
predominancia do sexo feminino (87,5%) e estado civil
casado (75,0%). A maioria possuia baixa escolaridade, até
primario completo (71,9%), ndo recebia ajuda de outras
pessoas para o cuidado (34,4%), apresentava algum
problema de saude (21,9%) e fazia uso de medicagdo de
rotina (15,6%) (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas de cuidadores
e de criangas/adolescentes com cancer, em tratamento
quimioterapico. Cuiaba, MT, Brasil, 2008

Caracteristicas do cuidador n=32

Idade (anos) 35 (23-47)
Sexo:

Feminino 28 (87,5%)

Masculino 4 (12,5%)
Estado civil

Casado 24 (75,0%)

Divorciado/viivo 4 (12,4%)

Solteiro 4 (12,5%)
Cor de pele:

Branca 15 (46,9%)

Parda 12 (37,5%)

Negra 5 (15,6%)
Grau de instrugéo

Primario incompleto 4 (12,5%)

Primario completo 19 (59,4%)

Segundo grau 6 (18,7%)

Superior 3 (9,4%)
Recebia ajuda para cuidar da crianca

Nao 11 (34,4%)

Sim 21 (65,6%)

Situagao de emprego

Do lar 21 (65,6%)

Empregado 5(15,6%)

Autébnomo 3(9,4%)

Desempregado 3(9,4%)
Faltou ao servico para cuidar da crianga

Nao 28 (87,5%)

Sim 4 (12,5%)
Tem algum problema de saude

Nao 25 (78,1%)

Sim 7 (21,9%)

Qual o problema de saude

Nenhum 25 (78,1%)
Outros 4 (12,5%)
Hipertenséo arterial 3 (9,4%)

(continua...)
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Tabela 1 - (continuagdo)

Caracteristicas do cuidador n=32

Faz uso de medicamentos de rotina

N&o 27 (84,4%)

Sim 5(15,6%)
Consultou médico no ultimo ano

0 12 (37,5%)

1 7 (21,9%)

2 9 (28,1%)

23 4(12,5%)
Tempo de casamento (anos) 8,3 (0-20)
Ndmero de filhos 2,7 (1-8)
Tempo que exerce a fungéo de cuidador (em meses) 16,1 (3-54)

Caracteristicas da crianga/adolescente n=32

Idade (anos) 8,62 (2-17)
Sexo

Masculino 15 (46,9%)

Feminino 17 (53,1%)
Diagnéstico

Leucemias 18 (58,1%)

Linfoma n&o Hodgkin 4 (12,9%)

Outras 10 (29,0%)

Valores expressos como média (+dp) e numero (%).

Os escores médios das dimensdes da escala de
sobrecarga de cuidado (CBS) dos 32 cuidadores estdo na
Tabela 2, e as dimensdes mais afetadas foram: isolamento
(2,26), ambiente (2,12) e decepgdo (2,04).

Tabela 2 - Escores parciais e total de sobrecarga de
cuidado, segundo a CBS dos 32 cuidadores de criangas/
adolescentes com cancer, em tratamento quimioterapico.
Cuiaba, MT, Brasil, 2008

Dimensées de sobrecarga Média * erro padrao

Tenséo geral 1,93+0,13
Isolamento 2,26 +0,17
Decepcao 2,04 £0,12
Envolvimento emocional 1,35+ 0,10
Ambiente 2,12+0,14
Média geral 1,94 £ 0,09

CBS= cargiver burden scale

Os dados da Tabela 3 comparam os valores médios
de cada dimensdo do SF-36 dos cuidadores deste
estudo; com escores de outros cuidadores de criangas e
adolescentes com cancer, tratados em Uberlandia, MG, e
com o grupo controle de cuidadores de criangas normais
do mesmo estudo e, ainda, com dados da populagdo
normal brasileira.
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Tabela 3 - Valores médios dos escores do SF-36 dos cuidadores deste estudo, de cuidadores de criangas em tratamento

quimioterapico em Uberlandia, do grupo de cuidadores de criangas normais de Uberlandia e dados da populagdo normal

brasileira

Dimensodes SF-36 Cuidadores deste estudo

Cuidadores de Uberlandia*

Grupo controle Uberlandia®  Populagéo brasileirat

Capacidade funcional 83,0
Aspectos fisicos 711
Dor 60,9
Estado geral de saude 68,3
Vitalidade 60,0
Aspectos sociais 79,4
Aspectos emocionais 59,3
Saude mental 74,2

85,0
75,0
62,0
77,0
60,0
75,0
66,7
45,2

90,0 83,0
100,0 87,0
72,0 73,0
87,0 75,0
75,0 70,0
100,0 84,0
100,0 86,0
76,0 73,0

SF-36 (medical outcomes study - 36 item short- from survey).

*Cunha CM. Avaliagdo transversal da qualidade de vida de cuidadores de criangas e adolescentes com cancer por meio de um instrumento genérico-36 item short
form health survey questionnaire (SF-36) [dissertagdo]. Universidade Federal de Uberlandia, MG; 200719,
1Diniz A. Qualidade de vida de pacientes com HIV positivo e individuos com risco para infecgédo pelo HIV [dissertagdo]. Séo Paulo: Universidade Federal de Sédo

Paulo; 2007.

Segundo o inventario de depressdao de Beck, a
porcentagem de cuidadores que apresentavam sinais
de depressao foi de 6,25%, sinais de disforia 9,38%, e,
com escore normal, 84,38%. Os itens do BDI que mais
contribuiram para a presenca de sinais de depressdo
foram: irritabilidade , diminuicdo da libido , autoacusacgao
e choro, e para sinais de disforia foram: irritabilidade,

perda do interesse por outras pessoas e sono.

Ao se correlacionar os escores das dimensdes do
SF-36 com a sobrecarga geral do cuidador e o indice
de depressdo de Beck, utilizando-se o coeficiente
de correlagdo de Spearman (p), observou-se que as
dimensodes vitalidade e salide mental se correlacionaram
de forma estatisticamente significante com a sobrecarga
de cuidado, o mesmo também pode ser observado
entre a dimensdo salde mental e depressdo, conforme

apresentado na Tabela 4.

Tabela 4 - Coeficiente de correlagdo de Sperman entre os escores das dimensdes do SF-36, escore geral de sobrecarga

(CBS) e inventario de depressdo de Beck (BDI), dos 32 cuidadores de criancas/adolescentes com céncer, em tratamento

quimioterapico. Cuiaba, MT, Brasil, 2008

Dimenséo do SF-36 Correlagdao CBS p Correlacéo inventario de depressao Beck p
Capacidade funcional -0,289 0,109 -0,017 0,928
Aspectos fisicos -0,163 0,373 0,006 0,974
Dor -0,087 0,636 0,012 0,948
Estado geral de saude -0,085 0,642 -0,057 0,756
Vitalidade -0,424 0,016 -0,197 0,281
Aspectos sociais -0,314 0,081 -0,132 0,471
Aspectos emocionais -0,218 0,231 -0,306 0,088
Saude mental -0,516 0,002 -0,359 0,043

SF-36 (medical outcomes study - 36 item short- from survey).

Os dados da Tabela 5 mostram a correlagéo entre
as variadveis sociodemograficas, a sobrecarga média do
cuidador e os escores das dimensdes do SF-36. As variaveis
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que mais afetaram a sobrecarga global do cuidador foram:
saude mental (25,55%), gastos com a fungdo de cuidador
(11,30%) e dor (4,5%).
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Tabela 5 - Andlise de regressdo linear multipla entre
escore geral de sobrecarga do cuidador, dimensdes do
SF-36 e varidveis sociodemograficas dos 32 cuidadores
de criangas/adolescentes com cancer, em tratamento
quimioterapico. Cuiaba, MT, Brasil, 2008

Desvio

Variavel Coeficiente - R?
padrao

Saude mental -0,0181 0,0046 25,55
Gastos com a fungéo de 0,45900 0,1887 11,30
cuidador
Faltas ao servigo -0,3726 0,2260 6,14
Dor 0,0084 0,0038 4,50
Aspectos fisicos -0,0027 0,0019 2,91

Nota: andlise residual foi realizada para verificar a adequagdo desse modelo,
apos essa analise, o modelo foi considerado adequado, sendo o valor do
$,=2,6455 e o coeficiente de determinagdo apresentou valor de 50,40%

(R?=50,40) com um desvio padrdao amostral de 0,4151 (s=0,4151), Fys26=2,59

e p-valor de 0,002 (p=0,002). O modelo geral explicou 50,40% do efeito
medido pela sobrecarga geral, vivenciada pelo cuidador.

Discussao

Os resultados obtidos no presente estudo possibilitam
ampla discussdo sobre como a vida do cuidador é afetada
pelo diagnéstico e tratamento do céncer na crianga. A
idade média dos cuidadores (35 anos) se aproximou da
idade demonstrada em diferentes estudos, envolvendo
cuidadores de crianga com céncer®10-11  bem como
cuidadores de criangas com paralisia cerebral® e artrite
idiopatica juvenil®3,

A média de idade das criancas foi de 8,62 anos,
semelhante a faixa etaria apresentada em outros estudos
sobre criangas com cancer(%14, Dados nacionais apontam
a leucemia como o cancer mais frequente em criangas,
seguida de linfomas, e a idade alvo entre 1-4 anos e
entre 15-18 anos, respectivamente. A classificacdo da
faixa etdria do céncer infantil, na maioria dos estudos,
considera a idade entre 0 e 18 anos incompletos, sendo
assim, a média nacional fica em torno de 8-10 anos(,
Quanto ao sexo das criangas estudadas, o masculino
apresentou maior incidéncia da doenca, dado semelhante
ao encontrado na literatura®),

Quanto ao sexo do cuidador houve predominéncia de
mulheres exercendo a tarefa do cuidado, especificamente
a mde, informagdao compativel com outros estudos, em
que se identificou a taxa de mulheres cuidadoras superior
a 70%1%12), A mde, em geral, acredita que “ninguém esta
a altura para cuidar, proteger e atender as necessidades
de seu filho”™. A maioria (79,7%) era casada/amasiada
- esse achado é inferior aos dos cuidadores de criangas
com artrite idiopatica juvenil (92,5%)® e de criangas com
tumor cerebral (93,3%)%4. Esse indice mais baixo pode

ser atribuido ao fato de que, segundo o IBGE, o nimero

de separagbes e divorcios vem aumentando no pais: em
2007, para cada quatro casamentos foi registrada uma
dissolugao®”,

Neste estudo, apesar da baixa escolaridade da
maioria dos cuidadores, ndo se encontrou correlagdo
dessa variavel com a QV, ou sobrecarga, 0 mesmo ocorreu
em outro estudo realizado com cuidadores de crianga com
cancer que também utilizou o SF-36(1%, Porém, a pesquisa
realizada na Holanda, com cuidadoras de criangas com
doenca falciforme, mostrou que o baixo nivel educacional
associou-se, de forma significativa, aos menores escores
nos dominios funcdo motora e dor(®,

Quanto a situagao de emprego, 65,6% desenvolviam
atividadesinerentesaolare9,4% estavam desempregados,
totalizando 74,0% de cuidadores sem renda mensal.
Estudos demonstram que, na situagdo do cancer em um
dos filhos, ocorre rompimento com o vinculo empregaticio,
devido a necessidade de organizacdo para o cuidado e
tratamento do filho, acarretando comprometimento da
renda familiar®. Muitos cuidadores perdem o emprego
depois do diagndstico®"), em decorréncia da dificuldade
para conciliar as atividades do cuidado e o trabalho®. Com
sustentagao nesses dados, pode-se entender o relato sobre
a falta de necessidade de faltar ao servigo, dos cuidadores
do estudo (87,5%), uma vez que a maioria informou
ser do lar ou desempregado. Apesar do distanciamento,
citado na literatura, entre os outros membros da familia
e o cuidador®™®, esse desenvolve outras atividades, pois a
maioria tem mais filhos, como no presente estudo, onde
se encontrou média de 2,7 filhos e 34,4% dos cuidadores
ndo recebiam ajuda para os cuidados com a crianga
doente e nem para a demanda decorrente do tratamento
(recursos, incluindo tempo e dinheiro).

Resultados de pesquisas mostram que o fato de
ndo ter com quem dividir o cuidado com o paciente e
os afazeres domésticos leva a maioria dos cuidadores
a perder o emprego®, pais de criangas com cancer sdo
obrigados a prestar assisténcia aos seus filhos de dia e de
noite, e isso tem implicado sobre a quantidade de tempo
que sobra para atender as suas proprias necessidades(?,
Neste estudo, a média de tempo de cuidado com a criancga
ultrapassou um ano (16,1 meses), o tempo prolongado de
cuidado também aumenta o comprometimento da QV e
da sobrecarga(®29,

Neste estudo, 21,9% dos cuidadores referiram
algum problema de salde, 15,6% fazia uso regular de
medicamentos e 62,5% havia procurado atendimento
médico pelo menos uma vez no Ultimo ano, podendo-
se perceber que, apesar de ser populagdo composta
por adultos jovens, eles relataram problemas de doenca

cronica, o que ndo é frequente para essa faixa etaria®.
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Outro estudo demonstrou que até 41% de cuidadores de
crianga com cancer adoeceram em algum momento do
tratamento®®),

O escore geral médio de sobrecarga, medido através
da CBS, aqui, foi de 1,94. S3o escassos os estudos que
avaliam a sobrecarga em cuidadores de criangas com
doencas crbnicas, por meio de escalas. Essas pesquisas
normalmente sdao de cunho qualitativo ou utilizam
questionarios estruturados especificamente para o
estudo®1t19, Um estudo que avaliou a sobrecarga do
cuidador de criangas com paralisia cerebral, utilizando
a escala burden interview (BI), identificou que o baixo
nivel socioecondmico e o grau de comprometimento
motor da crianga foram as varidveis que mais interferiram
negativamente para o aumento da sobrecarga de
cuidador*?, Em estudo realizado com cuidadores de jovens
com epilepsia, utilizando o burden interview Zarit e o SF-
36, encontrou-se correlacdo negativa e estatisticamente
significante entre os dominios: estado geral de salde,
salde mental e aspectos da saude emocional do SF-36 e
a sobrecarga do cuidadort”. Aqui, neste estudo, observou-
se que os cuidadores apresentaram maior sobrecarga de
cuidado nos dominios isolamento, ambiente e decepcao,
apesar de ndo se ter avaliado a alteracdo de cada
dimensdo da sobrecarga isoladamente, pode-se perceber
que algumas caracteristicas da amostra de cuidadores
poderiam ter influenciado tais alteragdes, como: a maioria
ndo trabalhar fora, alguns ndo receberem auxilio para
cuidar da crianga, a maioria pertencer ao sexo feminino
e apresentar mais sinais de depressdo, o baixo grau de
instrucdo, tempo prolongado de prestacdao de cuidado a
crianga doente e comprometimento de varias dimensdes da
qualidade de vida. Entretanto, tais suposicdes necessitam
ser mais bem investigadas.

Pesquisa anteriormente realizada com cuidadores
de criancas com cancer, em tratamento quimioterapico,
e grupo controle, em Uberlandia, MG!9, nos cuidadores
mostrou 6 escores do SF-36 superiores aos encontrados
nesta investigagdo, um escore inferior e um escore igual,
ja o grupo controle apresentou escores superiores em
todos os dominios em relacdo a este estudo. Os achados,
aqui, também foram semelhantes ao estudo realizado
com mades de criangas com leucemia e grupo controle,
no Japdo, que apontou todos os dominios do SF-36 mais
baixos em relagdo ao grupo controle e 5 dos 8 dominios
foram estatisticamente significantes: aspecto fisico,
estado geral de salde, vitalidade, aspectos emocionais e
saude mental®@®,

Encontraram-se, ainda, cuidadores com sintomas
depressivos (2) e com sintomas de disforia (3), totalizando

15,63%. Esses achados sdo importantes porque as
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alteragbes psiquicas apresentadas pelos cuidadores
podem alterar a qualidade da assisténcia por eles prestada
a crianca, sob seus cuidados, além dos prejuizos pessoais.
Vale ressaltar que o BDI mede sintomas depressivos e
ndo diagnostica depressdao. Estudo com cuidadores
de criangas com cancer, utilizando o BDI e o SF-36,
apresentou correlagdo moderada e significativa em todos
os dominios componente mental do SF-36 com o BDI,
apenas o dominio aspectos sociais apresentou correlagdo
fraca, embora significativa*®, reforcando a informacgdo de
que a doenca na crianga pode afetar a relagao familiar.

Os achados, neste estudo, em relagdo a correlagdo
existente entre o escore médio da sobrecarga geral do
cuidador, o BDI e 0 SF-36, assemelham-se aos encontrados
por pesquisadores que investigaram sintomas/desordens
de mdes de criangas com diagnoéstico recente de cancer,
quanto as trajetorias de ajustamento, e concluiram que
sintomas/desordens sdo comuns entre pais de criangas
com cancer durante o tratamento, e que intervengdes
psicossociais devem ser utilizadas para promover o bem-
estar dos pais e da crianga, a longo prazo®V, Além disso,
outros autores afirmam que os sintomas de estresse
pés-traumatico devem ser acompanhados por equipe
multidisciplinar, pois esse tipo de atendimento favorece o
paciente e a familia®22,

A analise de regressdo linear multipla, realizada
neste estudo, mostrou as varidveis responsaveis por
50,4%
cuidadores e foram elas: dominio salde mental, dor e

da sobrecarga de cuidado vivenciada pelos

aspectos fisicos do SF-36, gastos extras, realizados na
condicao de cuidador, e ter que faltar ao servico para
atender as necessidades da crianca e exigéncias do
tratamento, mesmo essa Ultima varidvel, atingindo a
minoria dos cuidadores, foi significante na sobrecarga
dos que trabalhavam. Vale destacar que a salde mental
isolada respondeu por 25,55% dessa sobrecarga. Nao
se encontrou na literatura estudos com cuidadores de
criangas com cancer, ou mesmo outras doencas cronicas,
utilizando o SF-36 e CBS, simultaneamente, porém,
uma pesquisa realizada com cuidadores de pacientes
adultos, submetidos a hemodialise, utilizando os mesmos
instrumentos (CBS e SF-36), apesar da diferenca na
média de idade, em relacdo aos cuidadores deste estudo
(46,1 versus 35,0 anos, respectivamente) observou que a
salde mental também foi o dominio que mais colaborou
para a sobrecarga do cuidado 24,0%®.

Conclusao

Diante dos resultados, entende-se que existe grande
desafio a ser explorado na interacao cuidador/equipe de
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saude, quanto a insercdo do cuidador na prestagdo de
cuidados a crianga, e que suas atividades junto a crianca
podem interferir no sucesso do tratamento. O cuidador
necessita de intervengbes que promovam seu bem-
estar fisico, social e emocional, para possivel redugdo da
sobrecarga de cuidado por ele vivenciada e manutengao
de sua QV. Novas pesquisas, envolvendo cuidadores de
criancas com cancer, precisam ser realizadas para melhor
esclarecimento sobre essa populacdo e para subsidiar
medidas de prevencgdo e promogao da QV dos mesmos.

Os resultados deste estudo permitem concluir
que os cuidadores de criancas, portadoras de cancer e
que realizam tratamento quimioterapico, apresentam
aumento da sobrecarga de cuidado demonstrado
pelo comprometimento dos escores da escala CBS:
isolamento, ambiente e tensdo geral, além do escore
geral. AQV dos cuidadores mostrou-se significantemente
diminuida nos dominios do SF-36: aspectos emocionais,
vitalidade e dor.

Houve correlagdo negativa e estatisticamente
significante entre o escore geral da sobrecarga de cuidado
e os resultados do BDI e entre a sobrecarga e os dominios
saude mental e vitalidade do SF-36. Cerca de 50% da
sobrecarga vivenciada pelos cuidadores de criangas com
cancer, em tratamento quimioterapico, é explicada devido
a alteracdo da saude mental, dos aspectos fisicos e dor
apresentada pelo cuidador; da necessidade de faltar ao
servico e de gastos acrescidos ao orgamento, devido a
atividade de cuidador que desempenha.

Apesar de Cuiaba comportar um centro de referéncia
para o tratamento do cancer infantil, o nimero de
cuidadores que compbs a amostra deste estudo foi
pequeno, o que permite sugerir a realizagao de estudos
semelhantes em outros servigos no Brasil.
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