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RESUMO



Objetivo: Identificar e analisar as evidéncias existentes referentes a prevaléncia
da sobrecarga em cuidadores informais de criancas em tratamento oncoldgico.
Método: Trata-se de uma reviséo integrativa da literatura realizada nas bases
de dados Scientific Eletronic Library Online (SCIELO) e Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), a qual incluiu artigos
primarios nacionais, disponiveis na integra, em sistema open acess, publicados
nos ultimos 10 anos, que abordaram a prevaléncia da sobrecarga de cuidadores
informais de criangas em tratamento oncolégico. Resultados: Inicialmente foram
selecionados 3.438 estudos. Destes, 11 compuseram a amostra final, dos quais
emergiram trés categorias, sendo: (1) sobrecarga fisica, (2) sobrecarga
psicolégica e emocional, (3) sobrecarga financeira, e (4) sobrecarga social.
Considerac0es finais: Observou-se nesse estudo, a prevaléncia de sobrecarga
de cuidadores informais que estdo inseridos no meio hospitalar e na vivéncia de
criancas que estdo em tratamento oncoldgico, elencando pontos fundamentais
que afetam esses cuidadores informais, sendo esses: sobrecarga fisica;
sobrecarga social; sobrecarga financeira; sobrecarga psicolédgica, afetiva e
emocional. Desta forma, a vivéncia e realidade desses cuidadores é uma
questdo que precisa ser abordada pela equipe multidisciplinar que podera

fornecer acolhimento, apoio e um maior respaldo para a crianca e seu cuidador.

Descritor: Cuidadores. Relagdes familiares. Crianga. Oncologia. Neoplasias.

ABSTRACT



Objective: To identify and analyze existing evidence regarding the prevalence of
overload in informal caregivers of children undergoing cancer treatment. Method:
This is an integrative literature review carried out in the Scientific Electronic
Library Online (SCIELO) and Latin American and Caribbean Literature in Health
Sciences (LILACS) databases, which included national primary articles, available
in full, in an open access system, published in the last 10 years, which addressed
the prevalence of overload of informal caregivers of children undergoing cancer
treatment. Initially, 3,438 studies were selected. Results: Of these, 11 composed
the final sample, from which three categories emerged, namely: (1) physical
burden, (2) psychological and emotional burden, (3) financial burden, and (4)
social burden. Final considerations: In this study, the prevalence of overload of
informal caregivers who are inserted in the hospital environment and in the
experience of children who are undergoing cancer treatment was observed,
listing key points that affect these informal caregivers, namely: physical overload;
social overload; financial burden; psychological, affective and emotional
overload. In this way, the experience and reality of these caregivers is an issue
that needs to be addressed by the multidisciplinary team that will be able to
provide reception, support and greater support for the child and their caregiver.

Keywords: Caregivers. Family Relations. Child. Medical Oncology. Neoplasms.
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1 INTRODUCAO

O céancer é definido como um crescimento desordenado de células
malignas que invadem tecidos e orgaos, fazendo com que estes percam suas
respectivas funcdes (TEXEIRA, PORTO, HABIB, 2012; INCA, 2012). O
desenvolvimento do cancer € chamado de carcinogénese ou oncogénese e,
geralmente, ocorre lentamente, podendo levar anos para que uma célula
cancerigena se multiplique até dar origem a um tumor visivel. As implicacGes
cumulativas de diferentes agentes cancerigenos sao 0s responsaveis pelo inicio,
promocao, progressao e inibicao do tumor (INCA 2020).

Os fatores de risco relacionados ao desenvolvimento do cancer podem
ser internos ou externos, ou seja, fatores relacionados a hereditariedade e
genética; e os fatores ambientais relacionados aos habitos, costumes e a
qualidade de vida do individuo, como por exemplo, o tabagismo, etilismo,
alimentacdo, exposicdo a radiacdo solar e raios ionizantes, uso de
medicamentos, habitos sexuais, entre outros. Esses fatores diferenciam-se para
cada individuo, visto que duas pessoas com 0 mesmo tipo de cancer podem ter
causas diferentes para o desenvolvimento do mesmo (OLIVEIRA et al., 2015).

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) estima que para cada ano do triénio
2020/2022 sejam diagnosticados no Brasil 625 mil novos casos de cancer, sendo
destes, 8.460 novos casos de cancer infanto-juvenis (INCA, 2019). O céancer
infanto-juvenil engloba criangas e adolescentes entre zero e 19 anos de idade e
possui peculiaridades especificas e, normalmente afetam os tecidos de
sustentacao e as células do sistema sanguineo, caracteristicas que o diferem do
cancer do adulto (INCA 2022).

O diagndstico precoce do cancer infantil € uma tarefa ardua para muitos
profissionais, pois as manifestacdes clinicas apresentadas por essas criancas e
adolescentes séo alteracdes comuns que fazem parte da infancia (BRASIL,
2017).

Desta forma, para controlar a progresséao do tumor e tentar uma possivel
cura, existem quatro tipos principais de tratamento que podem ser usados tanto
de forma singular, como associados uns aos outros, sdo eles: cirurgia para
retirada total ou parcial do tumor, para fim curativo ou paliativo, sendo um dos

principais métodos utilizados no arsenal terapéutico dos tumores malignos;
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quimioterapia que consta da utilizacdo de drogas, isoladamente ou associadas,
com a finalidade de destruir as células cancerigenas, passiveis de causar efeito
toxico; radioterapia que € uma forma de tratamento local ou loco-regional, onde
utiliza-se raios ionizantes para a eliminacdo das células cancerigenas; e o
transplante de medula 6ssea que substitui as células doentes da medula 6ssea
por células saudaveis, com o objetivo de reconstituicdo de uma nova medula
saudavel. A escolha do tratamento a ser seguido depende das condi¢des clinicas
de cada individuo (INCA 2020).

Os efeitos colaterais do tratamento e os impactos que a doenca traz a
crianca e seus familiares € uma visdo que precisa ser abordada para que seja
tracado um plano de acdo que consiga atender da melhor forma possivel as
necessidades dessa populacdo. A crianca com cancer tende a modificar as suas
relaces familiares e, em alguns casos, acarreta ao rompimento de vinculos, por
isso, se faz importante tracar estratégias para atingir os objetivos do tratamento,
como: diagndstico precoce de complicacdes desencadeadas pelo tratamento,
condutas eficazes para reduzir o nivel de sequelas sendo essas farmacolédgicas
ou nao, fornecimento de reabilitacdo, sendo, fisica, social ou psicoldgica e
planejamento para fornecer condigbes dignas para proporcionar cuidados
integrais a crianca (GUTIERREZ et al., 2006).

A partir do momento que se transmite o diagnostico do cancer, sabe-se
qgue as criancas de um modo geral necessitam de auxilio nos afazeres diarios
como: alimentacdo, higiene, saude, educacdo, lazer, entre outros, e esses
cuidados aumentam quando a crian¢a apresenta algum disturbio, anomalias ou
doencas graves, nesse cenario desencadeiam uma desorganizacdo e um
rompimento que ja era estabelecido na rotina dessa familia. Desta forma,
ressalta-se a importancia dos familiares no progresso da crianga com cancer
infantil (PARO; PARO; FERREIRA, 2006).

As dificuldades pertinentes resultam em uma maior dependéncia em
relacdo aos cuidadores, estando propensos ao desenvolvimento de altos niveis
de estresse levando a sobrecarga, agravos na saude fisica e psicologica, e baixa
qualidade de vida. Sentimentos de desanimo, cansaco e desesperanca podem
ocorrer durante o periodo de adaptacéo, podendo prejudicar a estrutura familiar.

A sobrecarga de cuidadores de individuos com doengas cronicas pode

gerar perturbagdes resultantes da dependéncia fisica e psicossocial que requer
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atencao e cuidados integrais. Para isso, o cuidador deve buscar equilibrio no
tempo disponivel para o cuidado com a crianca, bem como, as condi¢des fisicas,
psicoldgicas, sociais e financeiras. Ao assumir o papel de cuidador, o individuo
fica vulneravel a alguns agentes estressores podendo transformar em
depressdo, porém existem também fatores positivos como sentir-se bem e
satisfeito por proporcionar o bem-estar ao seu familiar (SOUZA et al., 2015;
MACEDO et al., 2015).

O conceito de sobrecarga se define em dois aspectos, o objetivo e o
subjetivo. A sobrecarga objetiva € uma situacéo visivel, que influenciam a vida
diaria da familia, complicagcdes na vida financeira e doencas mentais. E a
sobrecarga subjetiva € compreendido quando cada pessoa faz uma avaliagao
referente a sobrecarga envolvida no processo do cuidado (MAURIN; BOYD,
1990).

Desta forma, ressalta-se a importancia dos familiares no progresso da
criangca com cancer infantil, tendo em vista que todo o processo do tratamento
oncoldgico é uma situacdo muito delicada e que demanda muito da familia, por
conta de todo o tratamento juntamente com a rotina hospitalar, além de questdes
financeiras, angustia, sofrimento, medo e a constante incerteza dos resultados
do tratamento (NASCIMENTO et al.,2005).

Considerando-se que a crianca com cancer requer cuidados importantes
e que o cuidador é peca fundamental para o estimulo do seu desenvolvimento,
este estudo torna-se relevante para compreender o impacto do cancer infantil na
salude e qualidade de vida desses cuidadores, visando contribuir no
planejamento e implementacao de intervencdes e estratégias interdisciplinares,

voltadas a crianca e familiares, justificando a realizacdo deste estudo.

2 OBJETIVO
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Identificar e analisar as evidéncias existentes referentes a prevaléncia da

sobrecarga em cuidadores informais de criangas em tratamento oncologico.

3 MATERIAL E METODO
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3.1. Tipo de estudo

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura. Esta metodologia
permite uma analise ampla da literatura abordando diversos tipos de estudo,
além da sintese do conhecimento produzido (MENDES; SILVEIRA; GALVAO,
2008).

3.2. Referencial metodoldgico e as respectivas fases

O percurso metodolégico foi composto pelas etapas de formulagcdo da
pergunta de pesquisa; busca dos estudos primarios nas bases de dados;
extracdo de dados dos estudos; definicdo de critérios para a inclusédo de estudos
na revisdo; andlise dos estudos selecionados; interpretacdo e discussdo dos
resultados (SOARES, et al., 2014).

Para nortear a conducdo desta revisdo foi utilizado a estratégia PICo,
onde “P = populacao”, ‘I = interesse” e “Co = contexto”, sendo respectivamente:
cuidadores informais, sobrecarga e criangas em tratamento oncolégico. Assim
foi delineada a seguinte pergunta: “Qual a prevaléncia da sobrecarga de
cuidadores informais de criangas em tratamento oncoldgico?”

Para o presente estudo, foram selecionados periédicos indexados nas
bases de dados Scientific Eletronic Library Online (SCIELO) e Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), pela abrangéncia e
qualificacdo das mesmas. Os descritores utilizados foram: cuidadores, relacdes
familiares, neoplasias e crianca. Todos os descritores foram combinados entre
si por meio do termo booleano “AND”, enquanto que para seus respectivos
sindnimos utilizou-se o terno booleano “OR”.

Como critério de elegibilidade foram adotados os artigos nacionais,
disponiveis na integra, em sistema open acess, publicados no periodo de 2012
a 2022, cuja metodologia contemplasse a prevaléncia da sobrecarga de
cuidadores informais de criangcas em tratamento oncolégico. A selecao dos
estudos foi realizada inicialmente por meio da leitura minuciosa de titulos e
resumos, sendo incluidos os que atenderam aos critérios de inclusdo
estabelecidos. Para a selecao final foi realizada a leitura dos artigos na integra.

A busca dos artigos foi realizada no més de outubro de 2022. O processo
de identificacdo, selecédo e inclusdo dos estudos ocorreu em trés etapas. Na

primeira foi realizada a busca por meio dos descritores nas bases de dados. Na
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segunda etapa, ocorreu a leitura dos titulos e resumos. Na terceira etapa, a
leitura na integra dos artigos. Apés, o contetdo dos artigos foi exposto segundo
a prevaléncia da sobrecarga de cuidadores informais de criangcas em tratamento
oncoldgico.

Os resultados foram organizados e analisados descritivamente. Para a
estratificacdo dos resultados, foi construido um instrumento de coleta de dados
aplicado a cada artigo selecionado, contendo informacdes sobre a identificacédo
do artigo e autores, base de dados de indexacéo, ano de realizacdo do estudo,
objetivos, procedimentos metodoldgicos e principais resultados. Ao final, o

conteudo identificado nos artigos foi exposto por meio de categorias tematicas.

4 RESULTADOS
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A selecao dos artigos contemplou inicialmente 3.438 estudos segundo os
critérios de inclusdo aplicados para esta pesquisa. Apds a leitura dos titulos e
resumos, foram selecionados 14 estudos para leitura na integra. Destes, foram
excluidos 3 estudos por se encontrarem duplicados, ou seja, disponiveis em
mais de uma base de dados. Assim, 11 artigos compuseram a amostra final
conforme demonstrado na Figura 1 e Tabela 1.

Figura 1 - Fluxograma do processo de selecado dos artigos da revisao integrativa.
Bauru, SP, 2022.

LILACS > 1737 | [ 3.438 Artigos }

SCIELO - 1.701
( Leitura do Titulo
l’ L e Resumo

[ 14 Artigos ]
( 3 Artigos
‘ L Duplicados
Leitura na
integra

11 Artigos
Selecionados para a
Reviséo Integrativa

Fonte: Elaborado pela autora.
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Tabela 1 - Apresentacéo dos estudos inclusos na reviséo integrativa, segundo a base de dados, titulo, autores, ano da publicacao, objetivo,
metodologia e os principais resultados sobre a prevaléncia da sobrecarga de cuidadores informais de criangcas em tratamento
oncoldgico. Bauru, SP, 2022.

(continua)
N Basede Titulo do Artigo Autores Ano Objetivo Desenho do Estudo Principais Resultados
Dados
1 SCIELO Resiliéncia de SILVA,J. 2021 Analisar o nivel de Estudo epidemiolégico Houve predominio de estresse, distirbios psiquicos e
cuidadores S; resiliéncia de transversal, com indice moderado de resiliéncia. Em relacéo a qualidade
familiares de MORAES, cuidadores familiares escrita de vida, os aspectos fisicos, psicoldgicos e as relacdes
criangas e O.F; de criangas e norteada pela sociais tiveram um alto indice de satisfa¢do, contraposto
adolescentes em SABIN, adolescentes ferramenta STROBE. com a questdo do meio ambiente relacionado com o
tratamento de L.D, etal. hospitalizados para periodo de internacdo das criangas e adolescentes,
neoplasias e tratamento oncolégico sendo classificado como insatisfatério.
fatores e os fatores
associados associados.
2 SCIELO Qualidade de ANDRADE, 2014 Verificar a relagéo Estudo transversale  Houve predominio de sobrecarga intensa (54,5%),
Vida e S.FdeO; entre a qualidade de descritivo destacando que o impacto na vida dos cuidadores e da
Sobrecarga de ALVES, vida e a sobrecarga familia é algo evidenciado principalmente na vida social
Cuidadores de R.F; MELO, em cuidadores de e nas relacdes de trabalho.
Criangas com M.O, et al. criangas portadoras de
Cancer neoplasia e assistidas
em uma casa de
apoio.
3 SCIELO Concepcdes de AMADOR, 2013 Analisar as Estudo exploratério e  Predominou-se a sobrecarga psicolégica e emocional,
cuidado e D.D; concepcgoes de descritivo, de onde os cuidadores destacaram o medo da morte, além
sentimentos do  REICHERT, cuidado e os abordagem de oscilagbes de esperanca e desesperan¢ca as quais
cuidador de AP das; sentimentos que qualitativa. fazem parte de situagdes do cotidiano desses
criangas com LIMA, R. A permeiam o cotidiano cuidadores.
céancer G da; do cuidador familiar
COLLET, de criangas com

N.

cancer.
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(continuacdao)

Bsasgodse Titulo do Artigo Autores Ano Objetivo Desenho do Estudo Principais Resultados
4  SCIELO Sobrecarga e RUBIRA, E. 2012  Avaliar a sobrecarga Estudo transversale  Houve predominio de sobrecarga fisica, emocional,
qualidade de vida A; de cuidado e a descritivo social e psicoldgica. Com a ferramenta CBS foi levantado
de cuidadores de  MARCON, gualidade de vida (QV) um escore médio de 2,09 de sobrecarga nos cuidadores,
crianca e S.R; de cuidadores de e 36% da sobrecarga esta relacionada com estado geral
adolescente com  BELASCO, criancas/adolescentes de saude, aspectos sociais, vitalidade e o custo em razéo
céancer em A.G. S, et com cancer durante da atividade de cuidador
tratamento al. tratamento
guimioterapico guimioterapico e
relaciona-las entre si e
aos dados
sociodemograficos.
5 SCIELO O cotidiano dos DUARTE, 2012 Compreender o Estudo exploratério, Houve destaque para sobrecarga emocional por meio de
pais de criangas M. de L. C; cotidiano dos pais com descritivo com sentimentos de medo, depressdo, culpa e ansiedade,
com cancer e ZANINI, crianga hospitalizada  abordagem qualitativa. bem como sobrecarga financeira devido ao aumento dos
hospitalizadas L.N; em uma unidade de gastos com a crianca resultando em estresse, tenséo e
NEDEL, oncologia e fadiga. Também prevaleceu a sobrecarga social pela
M.N.B. hematologia pediatrica convivéncia no ambiente hospitalar com o filho gerando
de um hospital geral. impacto direto nas relacbes sociais, familiar e
profissional.
6 LILACS Vivénciade mdes ASSIS,L. 2020 Investigar a vivéncia de Estudo exploratério Prevaleceu sentimentos de sofrimento, dor, angustia
de criangas com A; maes de criangas com com abordagem além do medo pela possibilidade da morte antecipada da
cancer em BATISTA, cancer em cuidados qualitativa, crianca. Ressaltou também a sobrecarga fisica do
cuidados P.S.S; paliativos acerca do segundo a andlise de  cuidador onde o apoio familiar durante esse processo €
paliativos ALVES, D. diagnéstico, tratamento  contetdo de Bardin. fundamental para colaborar com a assisténcia, e
mediante R, et al. e apoio familiar durante proporcionar um repouso para mae.
diagndstico, a
tratamento e hospitalizacéo.
apoio familiar.
7 LILACS Céncer infanto- PAULA, D. 2019 Compreender o Estudo descritivo, Predominou sentimentos de medo, culpa, incertezas,
juvenil do &mbito P.S; enfrentamento e as transversal e de desespero e instabilidade psicologica resultando em
familiar: SILVA, G. experiéncias das abordagem qualitativa. sobrecarga emocional, psicolégica e familiar. Em
percepcoes e R. C; familias diante do contrapartida houve mobilizacdo familiar como rede de
experiéncias ANDRADE, diagndstico de cancer apoio a crianga doente e seus pais em ambito afetivo,
frente ao J. M. O, et infantojuvenil espiritual e financeiro.
diagndstico al.
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(concluséo)

N Bsasgodse Titulo do artigo Autores Ano Objetivo Desenho do Estudo Principais Resultados
Houve predominio de sobrecarga financeira, psicolégica,
8 LILACS Repercussdes na  OLIVEIRA, 2018 Descrever as familiar e social. Com repercussdo na vida cotidiana,
vida de L.S; repercussoes que Estudo descritivo e onde o cuidador relata abrir m&o da sua casa, familia e
cuidadores de CUNHA, D. ocorreram na vida de qualitativo lar influenciando no relacionamento conjugal e
criangas e O; cuidadores de criancas profissional. A falta de rede de apoio familiar também é
adolescentes com  SANTOS, e adolescentes com algo discutido nesse estudo, sobrecarregando ainda
doenca C.S, etal. doenca oncolégica. mais o cuidador.
oncolégica
9 LILACS Vivéncias de SANTOS, 2018 Apreender asvivéncias  Estudo descritivode  Houve predominio de sobrecarga fisica, psicoldgica,
maes com A.F; de maes que abordagem emocional e social. Com relatos de sentimentos de medo,
criangas GUEDES, acompanham os filhos gualitativa. angustia, tristeza, desespero, aflicdo, choque, incertezas,
internadas com M. S; no tratamento de além de abrir mao da familia e demais filhos para prestar
diagndstico de TAVARES, céancer. cuidado ao filho hospitalizado. Também houve relatos de
cancer R. C, etal. abandono do emprego para dedicagdo exclusiva da
crianca doente. .

10 LILACS Diagnéstico e ALVES, 2017 Compreender as Estudo descritivo e Predominou sobrecarga fisica, financeira, social e
tratamento do D.A; LIRA, implicacBes para a vida exploratoério, com familiar demonstrada pelo impacto na vida dos
cancer infantil: F.T; SILVA, do cuidador familiar abordagem cuidadores, dificuldade no tratamento, distanciamento da

implicagBes para L.G, etal. frente ao gualitativa. cidade de origem, dificuldade econémica, distanciamento

avida do diagnéstico e familiar, perda do vinculo social e profissional.

cuidador tratamento da crianga

com céancer.
11  LILACS Vulnerabilidade FONTES, 2019 Investigar o estresse Estudo Observou-se sentimentos de estresse, medo, incertezas,
ao estresse: pais A.L.C, vivenciado por pais ou quantitativo. ansiedade, desespero e desesperanca resultando em
cuidadores de PATRICIO, maes que cuidam de sobrecarga fisica, psicol6gica e emocional.
filhos com céancer A.C.F.A; filhos com céancer.
LIMA, L.M,
etal.

Fonte: Elaborado pela autora.
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A partir da andlise dos estudos selecionados, e de acordo com a pergunta
norteadora, foram identificados quatro fatores relacionados a sobrecarga dos
cuidadores informais de criangas oncolégicas, sendo: (1) sobrecarga fisica, (2)
sobrecarga psicolégica e emocional, (3) sobrecarga financeira, e (4) sobrecarga
social (Figura 2).

Figura 2 - Fluxograma do agrupamento da prevaléncia da sobrecarga de

cuidadores informais de criancas em tratamento oncologico. Bauru,
SP, Brasil, 2022.

“Qual a prevaléncia da sobrecarga de cuidadores informais de criangas em
tratamento oncologico?”

Sobrecarga

Sobrecarga psicoldgica,
Fisica afetiva e

emocional.

Sobrecarga Sobrecarga
Social Financeira

Fonte: Elaborado pela autora.
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5 DISCUSSAO

5.1. Sobrecarga fisica

A vivéncia diaria de cuidadores familiares, no meio hospitalar, traz
consequéncias significativas ao estado geral do mesmo, ao assumirem 0
compromisso de serem cuidadores de criangcas com neoplasias, tal deciséo
acarreta em impactos em suas vidas, sendo necessario abdicar muito tempo
para prestar um cuidado e fornecer o0 apoio necessario para a crianca que se
encontra em uma situacao de vulnerabilidade em meio ao tratamento oncologico
(RUBIRA et al., 2012).

Ressalta-se que o cotidiano desses cuidadores em sua maioria € do sexo
feminino e maes, trazendo consigo uma realidade de vida que conta com
obrigacdes e afazeres além do cuidado a crianca hospitalizado, como,
ocupacOes domesticas, prestar assisténcia aos outros filhos, necessidade de
saber mais sobre a patologia que afeta o filho, além das obrigacdes profissionais.
Nesse contexto, o cuidador se depara com uma situacado onde tem de conciliar
todas essas questdes com o meio hospitalar, deixando de lado muitas coisas
para se dedicar as necessidades da crianca enferma (ASSIS et al., 2020; ALVES
et al.,, 2017; FONTES et al., 2019).

A renuncia é algo muito presente e evidenciou-se nos cuidadores, em
grande escala, a abdicacdo de compromissos académicos, profissionais,
deciséo de delegar a outras pessoas o cuidado aos demais filhos por conta da
auséncia diaria, destacando nesse ponto que, essa situacdo pode desencadear
uma fragilidade nos lacos afetivos, além de sentimentos como ciimes podem ser
desenvolvidos pelos irmaos, por isso é de suma importancia manter sempre um
didlogo explicando a situacdo onde estdo inseridos (SANTOS et al., 2018;
PAULA et al.,2019).

5.2. Sobrecarga social

A interacdo social entre cuidador, paciente, sociedade e familia é uma
guestado que divide opinidées e realidades, ao mesmo tempo em que é possivel
vivenciar uma experiéncia onde o apoio familiar, social, conjugal e em relacfes
de amizades € algo presente, continuo e de suma importancia para o

enfrentamento da situacédo atual sendo tdo delicada como essa, onde engloba
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todo o processo da descoberta do céancer infantil, se prolongando para o
tratamento e acompanhamento deste paciente, em contrapartida, temos
realidades bem discrepantes, onde ndo existe um apoio sendo esse de nenhum
foco especifico, os cuidadores que se enguadram nesse contexto se encontram
sozinhos e tendo nas maos uma grande e dificil responsabilidade (SANTOS et
al., 2018; OLIVEIRA et al., 2018; ASSIS et al., 2020).

Nos achados desse estudo, evidenciou-se que os cuidadores s&o os pais
da crianca em tratamento oncoldgico, onde acabam se isolando da sociedade,
nao querendo ter contato com familiares e pessoas das quais eram préoximas
antes da descoberta da doenca e do tratamento hospitalar. Assim, o afastamento
conjugal ap6s o diagnéstico da neoplasia € uma realidade evidenciada por
muitos casais (DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012; PAULA et al.,2019).

A mudanca na vida social em decorréncia da hospitalizacdo engloba
varias questdes, como o fato de ter que abdicar de momentos prazerosos
vivenciados diariamente como trabalho e estudo, alterando o cotidiano familiar e
momentos de descontracdo, sendo uma consequéncia da distancia do meio
hospitalar onde é realizado o tratamento da crianca e a residéncia da familia,
levando a necessidade de reorganizar a rotina diéria, pois 0 amparo destinado
ao filho doente é algo prolongado, sendo necessario um apoio quase que 24
horas por dia (ALVES et al., 2017; RUBIRA et al., 2012; OLIVEIRA et al., 2018;
DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

No cotidiano diario os individuos possuem momentos destinados para o
lazer, e quando séo privados de executar esse tempo automaticamente tém-se
um aumento de estresse. A sobrecarga social esta ligada principalmente ao
tempo decorrente do tratamento da crianca, sendo possivel identificar que o
apoio familiar faz com que o cuidador consiga lidar melhor com a situagao, pois
tera um respaldo e acolhimento, tornando a situacéo mais facil de ser vivenciada
(ANDRADE et al.,2014).

5.3. Sobrecarga financeira

O tratamento oncoldgico engloba muitos desafios, onde a questéo
socioeconbémica e financeira é algo que impacta diretamente no desenrolar do
diagnéstico, estando relacionado com o deslocamento, muitas vezes, de uma

cidade a outra para a realizac&o do tratamento oncologico da crianca, esse ponto
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acarreta em dificuldades no transporte sendo que muitas familias dependem de
recursos municipais para se locomoverem (ALVES et al., 2017; SANTOS et al.,
2018; OLIVEIRA et al., 2018).

A dedicacéo do cuidador que em sua maioria sdo maes dessas criancas
€ algo que demanda muito tempo, portanto, na maioria das vezes o cuidador
acaba saindo de seu emprego para conseguir executar esse papel
exclusivamente, e, essa renda acaba sendo interrompida, acarretando déficits
na renda familiar (SANTOS et al., 2018; DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

Nesse contexto, as dificuldades financeiras estdo relacionadas com os
gastos proveniente do tratamento oncoldgico, englobando alimentacéo,
transporte, hospedagem nos casos de longas distancias e estendidas na
permanéncia hospitalar (DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

5.4. Sobrecarga psicoldgica, afetiva e emocional

O diagndstico de neoplasia nunca sera algo esperado ou imaginado pelos
familiares, e quando isso acontece abala as pessoas ao seu redor,
principalmente quando se fala do diagnéstico de neoplasia em criancas. A
implicagdo da descoberta desenvolve sentimentos de aflicdo, medo, tristeza,
choque, incertezas, tensdo, estado de confusdo, angustia, desanimo, revolta,
questionamento e desespero na familia e pessoas proximas (SANTOS et
al.,2018; FONTES et al.,, 2019; OLIVEIRA et al., 2018; DUARTE; ZANINI,
NEDEL, 2012; AMADOR et al., 2013).

Os pais que estao associados diretamente ao cuidado com o filho doente,
se veem como cuidador direto, e evidenciam que a partir do momento em que
conseguem ajudar e acompanhar o filho nessa jornada de luta e enfrentamento
da doenca sente-se mais confiantes (FONTES et al., 2019; AMADOR et al.,
2013).

O cotidiano do tratamento oncoldgico infantil traz sentimento de
impoténcia, tristeza, medo dor e choque nos cuidadores, e essa questado esta
relacionada a associacdo na descoberta do diagnostico, que logo € associado
com a morte, assim, muitos pais vivem sentimento de culpa achando que de
alguma forma pudessem reverter esse diagnostico (SANTOS et al.,2018; ASSIS
et al., 2020; DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012; PAULA et al., 2019).
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A constancia de tentar compreender o surgimento da doenca acaba
desenvolvendo pensamento em prol de tentar justificar, como por exemplo,
algum castigo divino, pecado, o sentimento de culpa e talvez de alguma maneira
tiver feito algo diferente para que essa crianca nao recebesse o diagnostico da
neoplasia, o sentimento de esperanca e desesperanca nos cuidadores sao
questdes bem enfatizadas, em um momento de incertezas apés receber o
diagnéstico de neoplasia da crianca (AMADOR et al.,2013).

Quando os individuos se deparam com uma situacéo nunca vivenciada, o
medo € algo presente, e, a situacédo da descoberta do diagndstico é algo triste e
delicado, onde os cuidadores acabam buscando por estratégias para enfrentar
esse momento. Nesse sentido, a busca religiosa e espiritual sao estratégias
utilizadas para administrar a situacdo, procurando forcas para lutar e ndo perder
a fé que tudo vai dar certo (SILVA et al., 2021; ANDRADE et al., 2014).

6 CONSIDERACOES FINAIS
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Observou-se nesse estudo, a prevaléncia de sobrecarga de cuidadores
informais que estao inseridos no meio hospitalar e na vivéncia de criangas que
estdo em tratamento oncologico, elencando pontos fundamentais que afetam
esses cuidadores, sendo esses: sobrecarga fisica; sobrecarga social;
sobrecarga financeira; sobrecarga psicologica, afetiva e emocional.

Desta forma, a vivéncia e realidade desses cuidadores é uma questédo que
precisa ser abordada pela equipe multidisciplinar que podera fornecer
acolhimento e apoio, contribuindo para o melhor enfrentamento da doenca para
a crianca e seu cuidador, destacando ainda, a inclusdo da familia como peca

fundamental.
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