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RESUMO: O artigo tem como objetivo principal investigar as demandas psicossociais dos cuidadores de
criangas com cancer. Trata-se de uma revisdo integrativa, com anélise de produges cientificas brasileiras
referentes a vivéncia de cuidadores em oncologia pediatrica. Utilizou-se dos bancos de dados SciELO,
PePSIC e LILACS, sendo levantados ao todo 76 artigos cientificos. Apo6s a filtragem inicial, foram
selecionados 10 artigos na SciELO, cinco no PePSIC e trés no LILACS, totalizando 18 artigos. Os critérios
de exclusdo foram artigos publicados anteriormente ao ano de 2011, ndo disponiveis em lingua portuguesa e
abordando a vivéncia de cuidadores em relacdo a adultos com céncer. Por sua vez, os critérios de incluséo
foram artigos publicados posteriormente ao ano de 2011, disponiveis em lingua portuguesa e abordando a
vivéncia de cuidadores em relacdo a criangcas com cancer. Na presente pesquisa evidenciou-se que grande
parte dos cuidadores é do sexo feminino, remetendo-nos a uma visao historica e cultural, gerando com isso
dificuldades na dindmica familiar, abalo na qualidade de vida, além de estratégias de enfrentamento.
Priorizam-se também aspectos psicolégicos da crianga com cancer, mas parece ndo haver uma preocupagdo
com o suporte psicoldgico aos cuidadores, tanto os cuidadores familiares como os profissionais de salde que
trabalham na &rea, contrariando inclusive as determinagdes da Politica Nacional de Humanizagdo em Saude.
Conclui-se que é imprescindivel criar novas dindmicas familiares, considerando as diferencas individuais dos
cuidadores, além de criacdo de Politicas Publicas, levando em conta a participacdo dos mesmos no
planejamento dos programas de inclusdo.
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INTRODUCAO

Considerando o crescimento dessa
patologia mundialmente conhecida, o cancer é
caracterizado como uma doenca que gera
temor, ou seja, o impacto desse diagndstico é
imensuravel para quem recebe ou quando o
acometido é um filho ou parente. O cancer é
responsavel por varias consequéncias na vida
do paciente oncoldgico e dos familiares que
Ihe cercam. Conforme o INCA - Instituto
Nacional de Cancer, a estimativa mundial,

realizada em 2012, pelo  projeto
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Globocan/larc, apontou que, dos 14 milhdes
de casos novos estimados, mais de 60%
ocorreram em paises em desenvolvimento.
Para a mortalidade, a situacdo agrava-se
quando se constata que, dos oito (8) milhdes
de Obitos previstos, 70% ocorreram nesses
mesmos paises. Os tipos de cancer mais
incidentes no mundo foram pulmédo (1,8
milhdo), mama (1,7 milhdo), intestino (1,4
milh&o) e prostata (1,1 milhdo). Nos homens,
0os mais frequentes foram pulméo (16,7%),
préstata (15,0%), intestino (10,0%), estdmago
(8,5%) e figado (7,5%). Em mulheres, as
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maiores frequéncias encontradas foram mama
(25,2%), intestino (9,2%), pulméo (8,7%),
colo do utero (7,9%) e estbmago (4,8%).
(INCA, 2015). J& a medicina oncoldgica
infantil aponta que os tipos de tumores mais
frequentes em criangas e adolescentes s&o:
tumores no sistema nervoso central (22,1%) e
leucemia (28%) (ANDREA, 2008).

Ao se tratar de crianga com cancer,
esta fica na total dependéncia da familia.
Compreendendo a complexidade do cancer
em criancas e 0s abalos na dinamica familiar
em consequéncia da doenga, visa- se
estabelecer um olhar diferenciado para os
cuidadores de criangas com cancer, pois 0
aumento de cancer infantil propicia o aumento
do numero de cuidadores. Segundo o INCA
(Instituto Nacional de Céancer), ha um
aumento do numero de criangcas com cancer,
sendo a principal causa de morte por doenca
que acomete tanto criancas como adolescentes
de 1 a 19 anos. O INCA estima que ocorrerao
12.600 casos novos de cancer no Brasil por
ano em 2016 e em 2017, sendo 0s maiores
nimeros de casos na regido Sudeste e
Nordeste, sendo respectivamente 6.050 e
2.079, seguidas pela regido Sul (1.320),
Centro-Oeste (1.270) e Norte (1.210).

Criancas e adolescentes com céncer e
seus familiares enfrentam diversas situacoes
com o0 agravamento da doengca como:

prognasticos incertos, negacdo a aproximagao
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da morte e o fim das possibilidades de cura e
tempo curto entre os sinais de incurabilidade e
a morte (SANCHES, 2012). Diante desse
contexto, a crianga, o0 adolescente e sua
familia necessitam de uma abordagem de
atencdo a saude, cujo foco seja a qualidade de
vida e de morte. A partir desse entendimento
compreende-se a necessidade do apoio
psicoldgico e social ao cuidador, uma vez que
estando  sadio em  seus  aspectos
biopsicossociais, passard suas reacGes para a
crianca doente favorecendo ou dificultando o
processo de tratamento e reabilitacéo.

Para Sampaio (2011), cuidar do
cuidador é também tarefa do profissional de
salde, no sentido da promogdo de um
cuidador saudavel para si e pelo que isso
representa em relacdo ao paciente atendido,
como garantia da adeséo e da continuacgdo do
tratamento necessario com qualidade de
atuacdo e interacdo com esse paciente.

De acordo com a Resolugdio RDC
ANVISA n° 11 de 26 de janeiro de 2006, o
cuidador é a "pessoa com ou sem vinculo
familiar capacitada para auxiliar o paciente
em suas necessidades e atividades da vida
cotidiana™ (p.2). Cuidador é todo aquele que
cuida efetivamente dos interesses do
necessitado, seja financeiramente, em tempo
disponivel e esta sempre a frente das
necessidades surgidas, como acompanhar nas
internacoes,

execugdo de exames e
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procedimentos médicos; também visualiza e
adentra em todo processo terapéutico da
crianca com cancer. Desse modo, pode-se
definir a equipe de saude como cuidadores e a
familia, em sua maior parte a mée, como
suporte principal. Esse estudo é justificavel
pela caracteristica de identificar as demandas
concernentes aos cuidadores dos pacientes
oncologicos infantis, a fim de abordar os
seguintes  aspectos: falta de apoio
psicossocial; exclusdo e negligéncia da saude
dos cuidadores; adoecimento psiquico e
fisiolégico dos cuidadores; maior indice de
cuidadores sendo do sexo feminino, de baixa
renda e baixo nivel educacional.

Assim, € extremamente significativa a
insercdo do cuidador nas demandas
especificas surgidas pela oncologia pediatrica,
seja ele um profissional ou um familiar,
tornando-se a base para a recuperacdo do
paciente, assistindo-o e vivenciando as etapas
do tratamento de maneira integral.

O cancer infantil gera mudancas
afetivas e instrumentais em um curto tempo,
exigindo da familia uma mobilizacdo mais
rdpida na sua capacidade de administrar a
crise que vivencia, bem como a sobrecarga da
realizacdo do cuidado, que reduz o tempo
livre do cuidador familiar para si e para o0s
demais familiares (DI PRIMIO, 2010).

Mesmo diante de todas as

caracteristicas peculiares do seu papel nesse
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processo, 0 cuidador ainda é um personagem
esquecido e negligenciado nos hospitais,
sendo visto apenas como um acompanhante, e
ndo como um individuo que também precisa
de informacdes, cuidados e estimulos para
garantir a sua salde. Exige-se desses
cuidadores uma perfeicdo, seja feita atraves
das atividades manuais que ele precisa
realizar, seja atraves da paciéncia, do cuidado,
do afeto de amor e carinho que ele
proporcionard ao paciente. Muita cobranca
para 0 pouco ou nada que lhe é oferecido
como suporte, acaba levando-o a um nivel de
renlncia muitas vezes superior ao que ele
pode oferecer. Diante disso, percebe-se uma
lacuna sobre o problema real que é vivenciado
pelo cuidador, a responsabilidade social
exigida para a capacitacdo desses individuos e
0 suporte psicolégico que se faz necessario
para 0s mesmos.

Num contexto geral, as instituicdes de
saude focam na crianca com cancer em
detrimento do cuidador. As pesquisas focam
nos cuidadores profissionais, especialmente
os enfermeiros oncoldgicos. Mas o cuidador
leigo, informal, familiar, em geral a mée,
parece ser invisivel para 0s gestores, 0
sistema de salde, os profissionais que
acompanham a criangca e para 0S
pesquisadores, razbes que acabam por levar a

uma importancia ainda maior dessa pesquisa.
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Conforme  Sanches (2012), ao
conceber as necessidades das criancas e dos
adolescentes em cuidados paliativos, bem
como de suas familias, a equipe de saude deve
estar focada em uma assisténcia planejada e
baseada em acOes direcionadas as esferas
fisicas e emocionais, aos valores culturais,
éticos e religiosos, e nos recursos humanos e
materiais disponiveis. E ainda imprescindivel
que esse planejamento seja conduzido por um
objetivo central, ou seja, a qualidade de vida
e, portanto, com foco no conforto e bem-estar
biopsicossocial e espiritual, compartilhado e
realizado em conjunto com a crianga, 0
adolescente e sua familia, respeitando seus

desejos e opinides.

A recente redefinicdo de cuidados
paliativos da Organizacdo Mundial de Salde
incorpora, além, da ja preconizada busca de
qualidade de vida dos familiares do paciente
com doenca avangada, O suporte a estes
familiares no periodo de enfrentamento da
doenca e, se necessario, durante a fase de luto
(FIORANI, 2004). Portanto, para que este
suporte seja adequadamente planejado e
implementado, € condicdo necessaria que
inicialmente se conheca este importante ator,
que é o cuidador familiar. E fundamental que
0 monitoramento da morbimortalidade por
cancer incorpore-se na rotina da gestdo da
saude, de modo a tonar-se instrumento

essencial para o estabelecimento de agOes de
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prevencdo e controle do cancer e de seus
fatores de risco. Esse monitoramento engloba
a supervisdo e a avaliacdo de programas,
como acdes necessarias para o conhecimento
da situacdo e do impacto no perfil de
morbimortalidade da populag¢do, bem como a
manutencdo de um sistema de vigilancia com
informacdes oportunas e de qualidade que
subsidie analises epidemioldgicas para as
tomadas de decisbes (INCA, 2015).

Anseia-se por surgimento e ampliacdo
de politicas que favorecam a qualidade de
vida psicoldgica, social e financeira, uma vez
que esse processo saude — doenca requer dos
cuidadores maior cuidado com o necessitado,
Ou seja, a crianca com cancer, ocorrendo
entdo uma sobrecarga e rendncia, faltando
uma auto-observacdo e comprometimento de
si proprio. Aparenta ser um problema
individual, mas de fato € gerado um aumento
nos problemas sociais.

O estudo proposto teve como objetivo
principal investigar as demandas psicossociais
dos cuidadores de pacientes pediatricos
oncologicos. Visa ainda buscar identificar as
demandas e enfrentamento psicoldgico
referente a pratica dos cuidadores, analisando
0 impacto do cuidado a crianca com cancer na

dindmica familiar dos cuidadores.

METODOLOGIA
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A presente pesquisa trata-se de uma
revisdo integrativa, considerada “um método
de pesquisa que permite a busca, avaliacdo
critica e sintese das evidéncias disponiveis do
tema investigado” (MENDES, SILVEIRA E
GALVAO, 2008, p. 758), objetivando
analisar as producfes cientificas brasileiras,
nos ultimos cinco anos, referentes a vivéncia
de cuidadores em oncologia pediatrica.

Foram utilizados os bancos de dados
Scientific
(SciELO),
Psicologia (PePSIC) e Literatura Latino-

Electronic  Library  Online
Periddicos  Eletronicos  de
americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), sendo levantados ao todo 76
artigos cientificos. Apos a filtragem inicial,
foram selecionados dez na SciELO, cinco no
PePSIC e mais trés no LILACS, totalizando
18 artigos.

Foram  utilizados o0s  seguintes

descritores:  “cuidadores”,  “crian¢a” e
“cancer” com diferentes combinagdes. Os
critéerios de exclusdo foram os artigos
publicados anteriormente ao ano de 2011, ndo
disponiveis em lingua portuguesa e abordando
a vivéncia de cuidadores em relacdo a adultos
acometidos pelo céancer. Por sua vez, 0s
critérios de inclusdo foram artigos publicados
posteriormente ao ano de 2011, disponiveis

em lingua portuguesa e abordando a vivéncia
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de cuidadores em relacdo a pacientes
pediatricos oncoldgicos.

Com o intuito de maximizar a analise
das informacdes sobre as publicacbes, foi
criado um método de andlise contendo os
seguintes campos: titulo do artigo, ano e
revista de publicacédo, objetivo, metodologia e
resultados alcancados.

Os artigos foram selecionados por
meio da leitura de seus resumos. Efetuada a
selecdo, cada artigo foi lido na integra e, em
seguida, foram identificados os principais
temas abordados em cada publicagdo no
intuito de categoriza-los.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram encontrados 18 artigos que
estavam no contexto de inclusdo diante dos
objetivos que tinham sido propostos. Estavam
distribuidos com grande concentracdo de
publicacdo, especificamente sobre cuidadores
de criancas com cancer em periodicos

especificos.

A maioria dos artigos selecionados
foram publicacdes da éarea de Psicologia,
totalizando 9 artigos. Os demais eram
publicacbes de enfermagem, dentre outras
areas como a médica. Percebe-se com essa
analise, que o0s psicologos Vvém se
preocupando mais com a figura do cuidador,
nesse caso, com a participacdo direta com o

paciente pediatrico oncologico.



Conqresﬁso Broasileiro
o Ciencig'is
9o Saaude

Acercados artigos que compuseram a
andlise da pesquisa, a maioria era qualitativa.
Encontrou-se temas semelhantes em relacédo
as implicacdes dos impactos causados nos
cuidadores frente a assisténcia a crianga com
cancer. A partir disso, agruparam-se 0S
resultados e dividiu-se em quatro categorias
tematicas  principais: dindmica familiar
vivenciada pelo cuidador; estratégias de
enfrentamento do cuidador; satde do cuidador

e as praticas profissionais ao cuidador.

Dinamica  familiar  vivenciada  pelo

cuidador

Cuidar de uma crianca diagnosticada
com cancer gera na vida do cuidador uma
mudanca de rotina no seu dia a dia. Os
cuidadores relatam que a correria do processo
frente a doenca da crianca, faz com que
muitos deles renunciem grande parte da sua
vida, para viver em funcdo do paciente.
Renlncias como abandono de emprego, lazer,
vida social, cuidados com sua propria saude,
conflitos no relacionamento conjugal devido a
falta de tempo para interacdo, acontecendo
muitas vezes a separacdo do casal e a falta de
apoio aos outros membros da familia, leva a
um esgotamento fisico e mental, a um abalo

integral do cuidador.

Cuidar de uma crianga com cancer
requer tempo, paciéncia, cuidados, rendncias

e muito amor. Isso tudo, consome o cuidador
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de maneira geral, mudando sua vida. S&o
vistos pontos negativos como o medo de n&o
estar preparado para essa Vivéncia, como
também se Vvé pontos positivos como
crescimento pessoal, advindo do aprendizado,
do autoconhecimento e da esperanca da cura

do paciente.
Estratégias de enfrentamento do cuidador

As principais  estratégias  de

enfrentamento  do cuidador se ddo
principalmente pela esperangca da cura da
crianga com cancer. Nasce entdo o sentimento
relacionado as crencas magicas, ou seja, a
religido. Os relatos dos pacientes deixam
evidenciada a fé em relacdo a Deus e
posteriormente aos médicos. Até mesmo
aqueles que se diziam sem religido, acabam-
se apegando ao discurso voltado para o

religioso.

A negacdo do sofrimento e a
ruminacao sdo outras formas de estratégias do
cuidador. Por se sentir na obrigacdo se ser a
base solida da crianga a cuidadora (em geral a
méae), acaba dando significados ao fato do
adoecimento da crianca, como por exemplo,
“Deus ird cuidar do meu filho”; “Isso esta
acontecendo comigo porque eu merego passar
por essa provacdo, Deus quis assim”. A
ruminacdo acaba por fazer uma ponte com a
propria questdo religiosa. De certa forma, isso

também demonstra a negacdo do sofrimento
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que os cuidadores passam, psicologicamente e
fisicamente. A falta de cuidado com a salde
abala o seu estado fisico e mental, mas muitos
negam o cansago, 0 esgotamento, o medo, as
dores no corpo, por ndo querer transparecer
para a crianga que também necessita de

cuidados.
Saude do cuidador

As negligéncias vivenciadas pelos
profissionais da area de saude e pelo proprio
cuidador levam a um alto indice de estresse, 0
chamado distresse, o qual ndo € benéfico, e

sim um estresse negativo.

Os estudos apontam que as mudangas
vivenciadas pela crianca e pelo cuidador
depois do diagnostico de cancer, é um dos
fatores primordiais para esse adoecimento
psicoldgico e fisico. A falta de informacéo em
relacdo ao diagnostico torna o cuidador mais
vulneravel, levando muitas vezes a uma

depresséo, devido ao alto indice de estresse.
Préticas profissionais ao cuidador

O apoio social é um diferencial que
falta ao cuidador do paciente pediatrico
oncologico. O esquecimento por parte da
propria familia e dos profissionais que
acompanham o tratamento da crianga com
cancer dificulta a caminhada do cuidador em
relacdo & dificil realidade vivenciada. Os

cuidadores nos seus relatos falam que tem
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consciéncia que a preocupacdo dos seus
familiares e da equipe de saude estdo
direcionadas exclusivamente ao paciente

pediatrico.

A auséncia de ser visto através de suas
diferencas individuais prejudica 0
entendimento sobre o diagnéstico do cancer.
A necessidade existente de trocas de
informagdes, reflexdes sobre si e de assuntos
do seu proprio interesse, deixa lacunas no
processo de cura da crianca. Adqueles
cuidadores que se sentiam mais esclarecidos
sobre 0 que é o cancer e como ele pode ser
atil no tratamento da crianca, apresentavam
mais animados para dar continuidade no
processo ao lado do paciente. Ja aqueles que
se sentiam despreparados e omissos de
informacdes por parte dos médicos e
enfermeiros, entravam em um desespero, até

mesmo de como falar com a crianca.

Os resultados desse estudo apontam
caracteristicas importantes em relacdo aos
impactos psicossociais em cuidadores de
cancer. Apesar de se tornarem individuos
frageis durante o processo de adoecimento do
paciente pediatrico oncoldgico, os cuidadores
tentam encontrar forgas, principalmente nas
estratégias de enfrentamento, para dar apoio a
crianca, seja nas sessoes de quimioterapia, nas
internacBes hospitalares, como também na

volta para casa.
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A sobrecarga elevada do cuidador,
relacionado principalmente ao periodo longo
de tempo que dedica ao paciente, mostram as
lacunas existentes por meio dos familiares e
da equipe de saude. A falta de um olhar
humanizado para o cuidado de sua saude
resulta em uma falta de uma assisténcia
qualificada, em torno de um estado fisico,

psiquico e emocional ideal.

Existem inGmeras dificuldades e
necessidades ao longo da caminhada da
criangca com cancer e do seu cuidador. Por
isso inclui-lo no planejamento da promocao
de acdes, campanhas e palestras, &
proporcionar um ambiente adequado e sadio
ndo sO para ele, mas para sua familia. Essas
iniciativas podem favorecer o seu vinculo,

juntamente com o dinamismo familiar.

CONCLUSOES

De acordo com o estudo realizado, foi
possivel perceber que ha uma sobrecarga
elevada do cuidador, relacionada ao periodo
longo de tempo que dedica ao paciente, pois
este abdica da sua propria vida, dos seus
afazeres, do trabalho, para se dedicar
totalmente ao cuidado do paciente
oncoldgico. Percebeu-se que na maioria dos
casos, os cuidadores séo do sexo feminino, e
que este geralmente é a méde do paciente

pediatrico oncoldgico, aumentado assim a
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sobrecarga sobre a vida das mesmas, levando
em consideracdo que estas sdo casadas,
possuem afazeres domésticos, e tem outros
filhos que demandam cuidado e tempo. A
maioria delas ndo possui um familiar ou
alguém mais proximo com quem possam
dividir as tarefas, tém dificuldades financeiras
e nao possuem nem um tipo de ajuda
econOmica.

Algumas contam com o apoio dos
abrigos, especialmente as que moram em
cidades menores. As casas de apoio recebem
as criangas com cancer e seus cuidadores
vindos de outras cidades para tratamento e
estdo enquadradas dentro das perspectivas do
Humaniza SUS. Auxiliam no tratamento
oferecendo acomodacOes para pacientes que
ndo necessitam de internacdo, proporcionando
a liberacdo de leitos hospitalares, que ficam
disponiveis para criancas que realmente
precisam ficar internadas (MALTA, 2007).

Sao evidentes outras problematicas no
cotidiano do cuidador como, revezamento
entre membros da familia no cuidado com o
paciente oncologico, falta de
acompanhamento psicoldgico qualificado que
possa dar um suporte no dia a dia, frente o
processo de adoecimento do paciente
pediatrico  oncol6gico  vivenciado pelo
cuidador no acompanhamento da
quimioterapia ambulatorial. Também se faz

necessario uma melhor infraestrutura que
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traga conforto e acomodacdo durante o tempo
em que o cuidador fica com a crianga no
periodo de internacdo, em um ambiente que
favoreca os lacos de afeto e apoio, e de
acolhimento, pois estes passam longos
periodos distantes dos seus familiares no
processo de tratamento da patologia.

Fica sabido que € de grande relevancia
promover agOes e campanhas voltadas para o
cuidado humanizado para com o cuidador,
levando em consideracdo a sua participacao
no planejamento destes programas, tendo este
uma assisténcia qualificada, na busca de um
estado fisico, psiquico e emocional ideal.
Com essas acoes, é possivel proporcionar um
ambiente favordvel e sadio para ele e sua
familia, junto ao paciente pediatrico
oncoldgico. E imprescindivel que seja
elaborado outros estudos voltados para o
cuidador do paciente com cancer, levando em
consideracdo a realidade sécio cultural em

que 0 mesmo esta inserido.
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