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1. INTRODUCAO
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O céancer pode ser definido como uma proliferacdo descontrolada e agressiva
de quaisquer células do organismo e é hoje, no Brasil, a primeira causa de morte por
doencga em criancas e adolescentes entre as idades de um a 19 anos, representando
8% dos casos totais (INCA, 2008). A proporcao de tumores malignos desse grupo em
relacdo aos canceres nas populacdes de todas as idades varia de 1%, em paises
desenvolvidos, a 10%, em paises em desenvolvimento, cujas populacdes infantis
chegam a 50% do total e a principal causa de morte € por doencas infecciosas (INCA,
2017). De acordo com dados do GRAACC (2017), a leucemia € o tipo de cancer que
mais acomete criancas, representando 33% dos casos, seguido pelos tumores do

sistema nervoso central, 20% dos casos, e linfomas, 12% dos casos.

Ao receber um diagndstico de cancer o equilibrio psiquico dos individuos é
afetado, tanto do paciente quanto de seus cuidadores (que podem ser parentes ou
ndo) e gera uma série de sentimentos e condi¢cdes negativas, como depressao,
ansiedade, vergonha, culpa, raiva, etc (GUGLIELMUCCI et al, 2018). H4 um grande
envolvimento psicossocial dos cuidadores no tratamento do cancer de suas criancas,
e esse enfrentamento pode lhes trazer comprometimento da qualidade de vida. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define o termo “qualidade de vida” como “a
percepcao dos individuos da sua posi¢ao na vida no contexto da cultura e do sistema
de valores nos quais vivem e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes” (WHO, 1997). A qualidade de vida é um importante componente do
que a OMS definiu como “saude”, ja que interfere diretamente no bem-estar

psicolégico, comprometendo também as esferas fisica e social.

O Grupo de Qualidade de Vida da OMS desenvolveu dois questionarios, o
World Health Organization Quality of Life-100 e o World Health Organization Quality
of Life-Bref (este sendo uma verséo abreviada, que ficou com 26 questdes), validos
em diversas culturas, tanto para individuos saudaveis quanto para aqueles

acometidos por algum agravo ou comorbidade (KLUTHCOVSKY, 2009).

A qualidade de vida dos cuidadores de criancas diagnosticadas com cancer
interfere diretamente no tratamento de suas criangas, justificando-se assim a

avaliacao de sua qualidade de vida.
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2. REVISAO DE LITERATURA



15

2.1 A CRIANCA COM CANCER

O céancer, ou neoplasia, é definido como crescimento anormal, desordenado e
agressivo de células de determinado tecido do organismo, com potencial invasivo.
Varios fatores estdo envolvidos no que se chama “carcinogénese”, como genética
(predisposicéo do individuo para desenvolver o cancer) e ambiente (fatores externos
gue estimulam o desenvolvimento de neoplasias, como a radiagcao ultravioleta emitida

pelo sol).

Até cerca de quatro décadas atras, o cancer era uma patologia associada mais
comumente a paises desenvolvidos, ja que em outros lugares do mundo a mortalidade
era maior devido a doencas infecciosas. Contudo, o cancer é hoje uma realidade tanto
de paises desenvolvidos quanto de paises em desenvolvimento e, nestes, gera maior
preocupacdo, pois existem menos recursos disponiveis para manutencdo e
tratamento dos pacientes comparando-se com 0s paises mais ricos. Um estudo
publicado no Internation Journal of Cancer (FERLAY, 2014), desde 2011 o cancer ja
era maior responsavel por mortes no mundo que as doencas coronarianas e 0S
choques. Também foram estimados, pela OMS, 14,1 milhdes de casos novos de

cancer em todo mundo, com a mortalidade chegando a 8,2 milhées no mesmo ano.

O cancer infantil (que acomete individuos entre zero e 19 anos de idade),
apesar de considerado pouco comum, merece atencao especial, pois representa entre
1 e 10% dos tumores malignos nas populacdes gerais, com taxas menores em paises
desenvolvidos e maiores nos paises em desenvolvimento, jA que nestes as criancas
representam cerca de metade da populacdo total, e sdo mais comuns no Sexo
masculino (INCA, 2008; LOGGETTO; PARK & BRAGA, 2013).

De acordo com dados da Sociedade Americana de Cancer (ACS) que
abrangem 90% da populacéo dos Estados Unidos, anualmente ha 186,6 novos casos
de cancer para cada um milhdo de criancas e adolescentes entre zero e 19 anos. No
ano de 2014 foram estimados 15.780 casos novos e 1.960 mortes. Também se sabe
que um em cada 285 criangas sera diagnosticada com cancer antes dos 20 anos de
idade e, entre os adultos jovens (com 20 a 39 anos), um em cada 530 é um
sobrevivente do cancer infantil (WARD, 2014).
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No caso do Brasil, onde a populacéo abaixo de 19 anos chega a 30% do total
(Censo Demografico de 2010), o cancer infanti € o maior responsavel pela
mortalidade desse grupo, excluindo-se as causas externas — portanto, é a principal
causa de morte por doenca em nosso pais e chega a 8% das neoplasias totais
brasileiras. No ano de 2017, estimou-se 12.600 casos novos de cancer em criancas,
sendo aproximadamente metade ocorreu na regiao Sudeste e 2.750 casos ocorreram
na regiao Nordeste, dando-lhe a segunda posi¢cao no ranking de regiéo brasileira com
maior indice de ocorréncia desse tipo de cancer. Ja o numero de mortes foi estimado
em 2.835 em todo o pais (INCA, 2017). Isso mostra que nossos dados de incidéncia

e mortalidade séo relativamente parecidos com os dos Estados Unidos da América.

Os tipos de cancer variam a depender da populacédo estudada e podem ser
encaixados em uma das doze categorias determinadas pela terceira edicdo da
Classificacdo Internacional de Doencas para Oncologia (CID-0O3), publicada em 2000:
I. Leucemias, doencas mieloproliferativas e doencgas mielodisplasicas; Il. Linfomas e
neoplasias reticuloendoteliais; 1ll. SNC e miscelanea de neoplasias intracranianas e
intraespinhais; 1V. Neuroblastoma e outros tumores de células nervosas periféricas;
V. Retinoblastoma; VI. Tumores renais; VII. Tumores Hepaticos; VIII. Tumores 6sseos
malignos; IX. Tecidos moles e outros sarcomas extra-6sseos; X. Tumores de células
germinativas, tumores trofoblasticos, e neoplasias gonadais; XI. Outros neoplasmas
malignos epiteliais e outros melanomas malignos; Xll. Outras neoplasias malignas e
nao especificadas (INCA, 2008).

De acordo com os dados de incidéncia cedidos pelo INCA, em 2012, o tipo mais
comum de céncer levando-se em conta todas as faixas etarias sdo as leucemias,
variando de 25 a 35%. Na faixa etaria de zero a um ano de idade, a incidéncia é em
torno de 10% de todos os casos de neoplasias diagnosticadas até os 14 anos e esse
dado néo varia muito ao redor do mundo; o tipo mais comum de cancer, nesse grupo,
€ 0 neuroblastoma, seguido das leucemias agudas, dos tumores de SNC e dos
retinoblastomas, e acomete mais 0 sexo masculino, com excec¢éo das leucemias. Nos
individuos acima de 14 anos, a leucemia também ndo é o tipo mais prevalente,

perdendo o posto para os linfomas e os carcinomas (INCA, 2012).

Quanto a etiogenia dessas patologias, apenas uma pequena parte das

neoplasias infantis tém causas preveniveis conhecidas. Pode-se descartar fatores
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ambientais como causa importante de canceres em criancas, visto que sua influéncia
deve ser durante longos periodos de tempo, normalmente gerando neoplasias apenas
na fase adulta; contudo, fatores genéticos e exposicdo do feto a radiacdo séo
apontados como fatores mais relevantes no desenvolvimento de tumores na infancia,
tendo como exemplos a sindrome de Down, associada a maiores chances de se
desenvolver leucemia linfoide aguda, e realizacdo de radiografias como exame
médico ainda na fase intrauterina, aumentando o risco ndo sé de leucemias, como
também de outros tumores (INCA, 2012; WARD et al, 2014; LOGGETTO; PARK &
BRAGA, 2013). Ha estudos recentes demonstrando relacéo entre desenvolvimento
fetal acelerado e alto peso ao nascer com variados tipos de neoplasias infantis, mas
o fato € que poucas associacdes entre fatores de risco (principalmente ambientais) e
o desenvolvimento do cancer sao consistentes (WARD et al, 2014). Portanto, é
complicado estabelecer medidas de prevencdo para desenvolvimento do cancer
infantil, devendo-se investir fortemente em diagndsticos precoces para obtencao de

bons progndésticos.

Todavia, o diagndstico precoce do cancer infantil também é algo dificil de se
conseguir realizar, ja que ha grande semelhanca entre alguns dos seus sintomas mais
genéricos com aqueles encontrados em doencas comuns da infancia (WARD et al,
2014). De acordo com um estudo realizado por Collins et al, em 2000, os sintomas
mais prevalentes em criangcas com cancer, em ordem decrescente de prevaléncia, sdo
falta de energia, dor, sonoléncia, nausea, tosse, inapeténcia, tristeza, nervosismo,
preocupacao e irritacdo. Ward et al (2014), por sua vez, definem como sinais de alerta
para se considerar neoplasia “massas ou edemas incomuns; palidez ou perda de
energia sem explicacdo; uma subita tendéncia a corar, uma dor persistente,
localizada, ou a crianga comecgar a mancar ao caminhar; febre prolongada e sem
explicacéo; dores de cabeca frequentes, geralmente com vomitos; mudancas subitas

na visao; e perda de peso rapida e excessiva”.

O tratamento do cancer infantil pode ser realizado através de quimioterapia,
radioterapia e/ou cirurgia — cada caso deve ser individualizado e avaliado quanto a
necessidade de uma ou mais dessas modalidades, levando-se em consideragéo o
tipo de tumor e a evolucdo/extensédo da doenca. Também deve-se estabelecer se a
meta do tratamento sera a cura ou a paliacéo, tudo em prol de se manter o bem-estar
do paciente (LOPES et al, 2000).
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Durante as quatro ultimas décadas, a sobrevida das criancas com cancer tem
aumentado, gracas a combinacao de tratamentos, como quimioterapia, radioterapia e
cirurgia; ao aumento de estudos e ensaios clinicos no mundo todo; e, como
consequéncia, melhora e criacdo de novos protocolos (EISER, EISER & STRIDE,
2005; INCA, 2017). Ainda assim, os tratamentos costumam ser longos e
desgastantes, com varios efeitos adversos, como no caso da leucemia linfoide aguda
(LLA, o cancer infantil mais comum, com prevaléncia de 25 a 35% em todo o mundo),
cujo tratamento varia, mas costuma ser constituido por 4 a 6 semanas iniciais de
qguimioterapia administrada, seguidas por 2 a 3 anos de sessdes de quimioterapia para
consolidacdo (EISER; EISER & STRIDE; 2005; WARD et al, 2014).

Contudo, a sobrevida em 5 anos apés tratamento aumentou de 57% entre 1975
e 1979 para 90% entre 2003 e 2009 (WARD et al, 2014). O Instituto Nacional do
Cancer garante que, hoje, 80% das criancas e adolescentes acometidos por
neoplasias podem ser curados, desde que haja diagndstico precoce e que 0
tratamento seja realizado em centros especializados, cada vez mais comuns no Brasil.
Caso isso aconteca, aqueles acometidos poderédo ter boa qualidade de vida apds o
tratamento (INCA, 2017).

No entanto, existem também efeitos adversos a curto e longo prazo apos esses
tratamentos. A citotoxicidade, apesar de direcionada para células que estdo em
divisdo acelerada (ou seja, as células tumorais), ndo € especifico e por isso também
acomete células normais do organismo que se encontram em fase de diviséo,
tornando-se um tratamento agressivo e gerando uma série de efeitos adversos que
devem ser reconhecidos e reduzidos (INCA, 2014). Os efeitos adversos a longo prazo,
por sua vez, eram algo negligenciado até a década de 1970, ja que a sobrevida era
menor e ndo havia a rotina de se acompanhar pacientes curados por muito tempo,

mesmo nos paises desenvolvidos (LOPES et al, 2000).

Ainda utilizando a LLA como exemplo, pode haver casos de deficiéncia
neurocognitiva e de crescimento causados pela propria neoplasia e um risco
aumentado de se desenvolver outros canceres, como leucemia mieloide aguda e
linfoma (WARD et al, 2014). Tal risco de se desenvolver um segundo cancer nos
individuos que possuem historia de cancer na infancia é de 10 a 20 vezes maior que

na populagéo geral (LOPES et al, 2000). Por isso o oncologista pedratrico, especialista
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responsavel por esses pacientes, deve ndo apenas se preocupar com a cura do
cancer, mas também com os possiveis complicacdes decorrentes do tratamento, e 0
acompanhamento deve ser mantido durante toda a adolescéncia e até durante a fase
adulta, mesmo tantos anos apos o diagndstico inicial, a fim de reconhecer e evitar
novas intercorréncias e manter a qualidade de vida dos chamados “sobreviventes do
cancer infantil” (SIEGEL; NAISHADHAM & JEMAL, 2012).

Apesar do sucesso atual que a medicina possui na cura e manutencao das
criangcas com cancer, deve-se sempre ter em mente a gravidade e a complexidade da
doenca neoplasica. Realizar seu tratamento e posterior acompanhamento em
unidades especializadas (de oncopediatria), a fim de haver participacdo de uma
equipe multidisciplinar envolvida com o paciente, contendo especialidades médicas
gue venham a ser necessarias, acompanhamento psicolégico e assisténcia social,
servico de enfermagem, dentre outros (INCA, 2014), evitando o maximo de
complicagbes e promovendo maior qualidade de vida tanto para a crian¢ca quanto para

seus cuidadores.

2.2 O CUIDADOR DA CRIANCA COM CANCER

Por se tratar de uma crianca, ou seja, um individuo dependente em varios
aspectos que necessita de varios cuidados, o enfrentamento de uma doenca provoca
um grande envolvimento dos responsaveis por ela, seja social, financeira e, acima de
tudo, emocionalmente. O quadro é ainda mais desafiador quando se trata de um
cancer, que causa impacto a familia e paciente com prolongadas e repetidas
hospitalizagOes e tratamentos agressivos (SANTO et al., 2011).

“Cuidador” é o termo empregado definir aquele que assiste, acompanha e
colabora no tratamento do doente durante o processo da doenga, ndo s6 no caso do
cancer infantil, mas nas doencas crénicas em geral. Esse individuo pode ser um
familiar ou ndo e ser remunerado ou ndo (BRASIL, 1999). No caso das criangas,
normalmente a méae € quem exerce esse papel, pois é geralmente a pessoa que mais
sente o dever moral de cuidar do filho durante o tratamento da doenca e este,
reciprocamente, vé a mae como sua protetora dentre todos os familiares (MOREIRA
& ANGELO, 2008). Mesmo que a méae nao seja o familiar eleito para cuidar,

geralmente o cuidador da crianca vira de sua familia, mais especificamente o parente
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que se responsabilize por tomar decisdes e resolver situacbes complicadas
relacionadas ao doente. E comum que a escolha do cuidador seja feita sob presséo,
ou porque o paciente o escolhe ou porque ndo ha outras pessoas disponiveis, portanto
nem sempre estar nessa posi¢ao significa que haja o desejo de cuidar (PEREIRA &
GRINCENKOQV, 2012).

Varios fatores relacionados ao combate do cancer sao estressantes para o
cuidador, como a ameaca a vida da crianca, repetidas hospitalizacbes e consultas
meédicas, a necessidade de cuidar também de outros membros da familia e alteracéo
de responsabilidades (LONG & MARSAND, 2011). Consequentemente, os cuidadores
principais das criangas (geralmente as mées) passam a experimentar, logo apos o
momento do diagndstico, sentimentos de culpa, raiva, desesperanca, ansiedade e
depressao; e, algum tempo depois do diagnéstico, 25 a 30% dos pais vivenciam
grandes dificuldades para se ajustar psicologicamente a situagcdo, incluindo
ansiedade, depressao, problemas matrimoniais, solidao e transtorno do estresse pos-

traumatico relacionado ao cancer (MARSAND & LONG, 2013).

O “fardo do cuidador” (caregiver burden) € a descricdo de uma reacao negativa
ao impacto que o cuidador recebe (devido ao enfrentamento do cancer junto a crianca
pela qual é responséavel) nas esferas sociais, ocupacionais e pessoais, e tal reacédo
engloba as respostas que o cuidador da a situacdes desafiadoras nos ambitos fisico,
social, financeiro e psicologico. O fardo do cuidador pode, no fim das contas, gerar

doencas crbnicas e mentais (CHUA et at., 2016).

Quanto menos informacdes sobre a doenca o cuidador tiver, maiores seréo as
chances de desenvolver as consequéncias negativas do “fardo do cuidador”.
Caracteristicas que evitam ou diminuem essa condi¢cdo sao menor tempo de cuidado
diario, a presenca de outras pessoas responsaveis pela crianca, maior renda, menos
ansiedade, melhor estado de saude do cuidador e apoio social. Ha evidéncia de altos
indices desse fardo (33,84% de casos moderados e 9,23% de casos graves) em pais
de criancas recém diagnosticadas com LLA (WANG; SHEN & ZHANG et al., 2017).

Contudo, apenas a pessoa doente costuma receber atencdo da equipe de
saude, o cuidador é visto apenas como o responsavel pela crianca que colabora no
processo geral de cuidado. Ndo se reconhece que esse responsavel — ou

responsaveis — pela crianga também passa por um processo doloroso e precisa de
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auxilio e apoio (BECK & LOPES, 2007). Os cuidadores sdo pessoas vulneraveis e
podem ser considerados uma populacdo em risco, fato que pode ser comprovado
pelos baixos e moderados niveis de qualidade de vida encontrados nessa categoria
em varios estudos (MEECHAROEN et al., 2013).

Aqueles que cuidam de criangas com cancer precisam que o0s profissionais da
salde os ajudem a preservar seu proprio bem-estar para que, consequentemente,
possam manter seu papel como cuidadores; caso contrario, os cuidadores estarao
sob risco de desenvolver problemas de saude ou até se tornarem “pacientes ocultos”
(MEECHAROEN et al., 2013). Contudo, mesmo com a evidéncia de que a qualidade
de vida daqueles que cuidam de criangas com cancer € menor que a da populacao
geral, o foco dos profissionais de saude na pratica € estritamente o doente (FREITAS,
2015).

Na ultima década, entretanto, as equipes médicas passaram a compreender
que o diagndstico e o tratamento do cancer infantil € um processo trauméatico para 0s
cuidadores e varios estudos (ndo so6 relacionados ao cancer, mas as doencas cronicas
em geral) vém aplicando escalas que avaliam qualidade de vida, depresséo,
sobrecarga, dentre outros, para esclarecer os efeitos que tais doencas trazem as vidas
das pessoas que convivem com 0S pacientes e que ja existem varias medidas para
preservar e até aumentar essa qualidade de vida (SANTO et al., 2011; NORTHOUSE
et al., 2010).

Evidenciou-se, em um estudo realizado com cuidadores de criangcas e
adolescentes com cancer em Sergipe, que 0s escores de qualidade de vida dos
cuidadores foram inferiores a média que representa uma qualidade de vida
relacionada a salde mais favoravel. indices de qualidade de vida baixos nessa
populacdo de estudo sdo comumente encontrados em Varios estudos realizados ao
redor do mundo que avaliaram os cuidadores de criangas com cancer. Contudo, em
comparacdo com o0s escores brasileiros em geral, as médias encontradas foram

menores e demonstraram maiores prejuizos (FREITAS, 2015).

E comum a varios estudos que quantificar os dados relacionados & qualidade
de vida dos cuidadores (ndo s6 de criancas com cancer, mas de todos que
acompanham pacientes com doencgas crénicas em geral) € de suma importancia para

desenvolver estratégias direcionadas e efetivas de apoio e também combate aos
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varios efeitos negativos relacionados ao fardo do cuidador, ja citados anteriormente
(CHUA et at., 2016; WANG; SHEN & ZHANG et al., 2017; SANTO et al., 2011).

2.3 QUALIDADE DE VIDA

Saude € um tema muito debatido e seu conceito mudou véarias vezes com 0
tempo. Atualmente, a OMS define que “saude é um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social, ndo apenas a auséncia de doenga”. Mensurar a saude de um
individuo ou de uma populagéo consiste em ndo so6 avaliar mudangas na gravidade e
frequéncia de doencas, como também deve-se estimar esse bem-estar, que pode ser
visto através da melhoria da qualidade de vida relacionada aos cuidados médicos
(WHO, 1997).

Qualidade de vida também é um termo dificil de se definir e pode-se encontrar
diversos conceitos criados ao longo do tempo. O Dicionario Oxford de Filosofia
associa esse termo a “felicidade”. A OMS a define como percepc¢ao pessoal quanto a
posicdo que o individuo tem na sociedade, levando em conta valores culturais, e
guanto aos seus objetivos, preocupacdes e expectativas. E a tendéncia atual é que o
conceito seja cada vez mais abordado, ja que qualidade de vida enolve “tudo que
relacione com o ser humano, sua cultura e seu meio” (ALMEIDA; GUTIERREZ &
MARQUES; 2012; FLECK, 2000).

Para as politicas de saude e os proprios profissionais da area, a prioridade de
estudo costuma ser o controle da morbidade e da mortalidade das doencas, mesmo
com o conceito desenvolvido pela OMS colocando em evidéncia o bem-estar mental
e social. O cenario das pesquisas foi mudando até se valorizar frequéncia e
severidade das doencas e, atualmente, sdo comuns estudos preocupando-se com 0
impacto destas nas atividades diarias, comprometimento e status funcional (FLECK,
2000). Essa realidade ainda €& pouco presente em paises com indices de
desenvolvimento humano mais baixos, onde ainda é dada pouca importancia a
qualidade de vida da populacdo (ALMEIDA; GUTIERREZ & MARQUES; 2012).

Hoje, tem-se como parametro para avaliar resultados de intervencbes e
tratamentos meédicos a mensuracdo da qualidade de vida, e as metodologias para

obter-se essa mensuragcao se baseiam em trabalhos qualitativos e quantitativos, os
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primeiros utilizando histérias de vida (portanto sdo mais subjetivos, mas evitam
respostas estereotipadas) e os segundos construindo e validando instrumentos
multidimensionais. Em ambos os casos costumam ser aplicados questionarios, como
os desenvolvidos pela OMS: o WHOQOL-100, composto por 100 questbes, e o
WHOQOL-bref, verséo resumida do primeiro (FLECK, 2000; PIMENTA, 2008).

Apesar dos principais indicadores utilizados para mensurar a qualidade de vida
(bioestatisticos, psicométricos e econdmicos) nao levarem em consideracéo a cultura
na qual o individuo esta inserido e nem seu percurso ou histéria de vida, os
instrumentos de avaliacdo ndo focam apenas nos sintomas da doenca, pois incluem
itens qualitativos semelhantes ao utilizados em pesquisas socioldgicas (PIMENTA,
2008).

24 O WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE-BREF

Foi criado pela Organizagdo Mundial de Saude em conjunto com 15 centros
colaborativos ao redor do mundo para ser utilizado em pesquisas, praticas médicas,
elaboracdo de politicas, etc. E um instrumento de avaliacdo da qualidade de vida
genérico, ou seja, pode ser aplicado a qualquer individuo, mesmo que este encontre-
se doente (e ndo importa qual doenca seja, a nao ser que haja incapacitacéo cognitiva
ou motora que o impeca de responder as questdes) ou saudavel, além da
possibilidade de ser utilizado em diversas culturas e ambientes. Por esse motivo,
pode-se aplicar o instrumento a uma cultura especifica e comparar seus resultados

com outras culturas ao redor do mundo (WHO, 1997).

De acordo com uma revisdo sisteméatica realizada com 169 trabalhos que
utilizaram o questionario WHOQOL-bref, esse instrumento comecou a ser utilizado em
artigos cientificos em 1998 (sendo que fora lancado um ano antes) e seu uso
aumentou progressivamente ao longo dos anos. O pais que mais o utilizou (até o ano
de 2010) foi o Brasil e os cuidadores de pacientes ficaram em terceiro lugar no ranking
dos sujeitos mais pesquisados por estudos utilizando o questionario, perdendo apenas
para doentes psiquiatricos e populagdo em geral, mas ganhando de doentes
cardiovasculares, neurolégicos, nefropatas crénicos e idosos (KLUTHCOVSKY,
2009).
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O WHOQOL-bref produz escores relacionados a dominios, que sao quatro:
fisico, psiquico, social e ambiental. E a vers&o abreviada do questionario WHOQOL-
100, que possui 100 questdes para avaliar a qualidade de vida do entrevistado. As 26
questdes do WHOQOL-bref sdo compostas por duas relacionadas a qualidade de vida
em geral e outras 24 representando, cada uma, as 24 facetas que compdem sua
versao com 100 questdes. Apesar de simplificado, os escores obtidos pelo WHOQOL-
bref séo 90% semelhantes aos obtidos por sua versao com 100 questdes (WHO, 1997,
FLECK et al., 2000).

Assim, justifica-se avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de criancas
diagnosticadas com cancer, jA que esse aspecto da vida do cuidador interfere
diretamente no tratamento de suas criancas, utilizando o instrumento WHOQOL-bref,
ja que é curto e de rapida aplicacédo, podendo ser utilizado em individuos saudaveis,
é transcultural e foi criado pela propria OMS, além de ser validado no Brasil, ser
amplamente utilizado e resultar em valores autoexplicativos quanto a qualidade de
vida dos entrevistados (KLUTHCOVSKY, 2009; FLECK et al., 2000).
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--Panels should be labeled as A and B (not A. or A- or A)).
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--Presentation of growth charts may be facilitated by utilizing tools such as those

listed below:

a) http://lwww.seattlechildrens.org/about/community-benefit/obesity-

program/excel-based-clinical-tools-assist-growth-charts/
b) http://www.who.int/childgrowth/software/en/

C) https://itunes.apple.com/us/app/pediatric-growth-charts-
by/id617601789?mt=8

--Upload figures as individual TIF, EPS, or PNG files. High resolution PDF files

may also be uploaded.

--Upload composite figures (with multiple panels) as one file. Do not upload

separate panel files for a single figure.
--The journal requires a minimum resolution of 300dpi for all figures.
» 1200 DPI/PPI for black and white images, such as line drawings or graphs
» 300 DPI/PPI for picture-only photographs

» 600 DPI/PPI for photographs containing pictures and line elements, i.e., text

labels, thin lines, arrows

--Figures must be legible at 100% zoom in the file itself. We recommend that all

text in figures be at least 6pt.

--Arrows should be included in radiographs or histology figures to point out

areas of interest described in the figure legends below the figures.

--Please ensure that all axes are labeled clearly and in accordance with the
journal's requirements for numbering (all numbers over 999 must contain commas,

zeroes before decimals).

--Any axis in a given figure must have a centered label. Note that numbers on

the y-axis should be oriented to read left to right.
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3.12 SUPPLEMENTARY MATERIAL

--Supplementary material will be published as submitted and will not be
corrected or checked for scientific content, typographical errors or functionality. The
responsibility for scientific accuracy and file functionality remains entirely with the
authors. A disclaimer will be displayed to this effect with any supporting information

published.

--Supplementary material should always be provided in its final format, as it will
not be copyedited or changed from its original format. It will not be available for review

prior to publication.

--Upload these files as either “Supplementary Material for Review” or

“Supplementary Material NOT for Review,” as appropriate.

--For each individually uploaded supplementary file, a corresponding legend

must be included in the manuscript file.

--Supplementary tables or figures may be cited within the text (as
Supplementary Table S1 and Supplementary Figure S1) and will be made available to

readers online.

--Tables should be limited to 1-2 pages in a Word file, preferably in portrait
orientation. Overly long tables should likely be reformatted as Supplementary material.
In this case, uploading Excel files is suitable.

3.13 SPECIFIC JOURNAL STYLE GUIDELINES
Either American or British style is acceptable. American: use Merriam-

Webster's; British: Oxford Shorter Dictionary.

The statement ‘data not shown’ is not allowed within the manuscript text as
readers cannot evaluate if the data are not shown. Such information should either be

included in the manuscript or provided as a Supplementary Material for Review file.
Please do not use slang expressions, such as “On the other hand”.

Avoid statements such as “This is the first study...” and “To our knowledge...”

and “this is the largest.” These expressions are not meaningful.
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3.13.1 Name Formatting

--Disease names should be written without apostrophes, as follows: Wilms

tumor, Burkitt lymphoma, Hodgkin disease, Ewing sarcoma.

--Abbreviations should be defined on first usage, then using of abbreviation
alone is acceptable: e.g., Wilms Tumor (WT), then referred to as WT in subsequent

mention, without quotation marks.

--Abbreviations should follow the guidelines in the CBE Style Manual, 5th
Edition (available from the Council of Biology Editors, Inc., One lllinois Center, Suite
200, 111 East Wacker Drive, Chicago, 1L60601-4298).

--Gene and protein designations should be written in the international style
approved by the HUGO Gene Nomenclature Committee at

http://www.genenames.org/guidelines.html

--Use uncapitalized generic names (e.g., cyclophosphamide) for all drugs and

pharmaceutical preparations.

--Trade names (capitalized) for appliances, etc., may be used in the Methods
section, and the manufacturers identified by name.

3.13.2 Human Subjects

--Please do not refer to patients by their diseases, e.g. “Wilms tumor patients”
or “ALL patients.” Instead, identify them as “patients with Wilms tumor” and “patients
with ALL.”

--Patients should be referred to only by subject numbers and not with names,

initials, or other potentially identifying characters.

--Manuscripts reporting the results of experimental investigations on human
subjects must include a statement to the effect that procedures had received official

institutional approval.

--There should be no dates in the text or on radiographs as these are potential
patient identifiers.

3.13.3 Numbers
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--Decimal numbers should have a zero preceding the decimal point (e.g.,

0.950).

--Decimal points should be periods and not commas.

--Do not begin sentences with a number. For example, it should be “Three

patients...’

" instead of “3 patients...”

--Numbers over 999 must include a comma, e.g., 2,000.

--P values should not be zero but refer to a number (e.g., p<0.0001 not

p=0.0000).

3.14 ARTICLE TYPES

following sections: Introduction, Results
(including Methods or Case Descriptions), and
Discussion. The Methods may either be
presented in a separate section or incorporated
into the results, depending on length and
complexity.

ed

Maximum #
_ \Wor f Primar
Submission . ord Referenco. imary
Tvne Description Abstract [count s Figures and
yp [** Tables***
(Combined)
Articles should represent original and in-depth
studies involving any aspect of clinical or 250 words [3,500
Research . . as
. laboratory investigation. Please note that Structured words
Articles ; . needed
systematic reviews and meta-analyses should be *
pre-approved and submitted as Reviews.
Brief reports may include descriptions of single
or several patients that demonstrate novel
findings or add in a significant way to current
knowledge. Brief reports may also include novel
laboratory observations relating to clinical
Brief guestions or advances in laboratory 100 words (1,200
Reports methodologies. Brief reports should include the |Unstructur jwords |20 2
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Reviews of important and timely subjects can be
invited through the Editorial Board or submitted
after a brief introduction to the Editor-in-Chief.
/Authors should consult the editor prior to

made prior to submission.

. 6
submission by e-
mailingPBCeditorialoffice@wiley.com. The
inquiry should include the authors’ names and Illustrations
affiliations, subject matter of the review, and and tables
rationale for publication in PB&C. Reviews should be
. should focus on the critical aspects of a subject, {L00 words used only to
Critical o . . 3,500 .
. linking what is known to what areas remain Unstructur 100 provide
Reviews . . . words .
controversial or unanswered. Systematic reviewsjed summaries
and meta-analyses must adhere to the guidelines or a
provided by the Preferred Reporting Items for synthesis of
Systematic Reviews and Meta-Analyses report ideas and/or
(PRISMA Statement). Historical accounts of data not
important events relating to pediatric included in
hematology/oncology are also acceptable. the text.
Requests for permission to submit manuscripts
of greater length should be emailed to the
Editor-in-Chief prior to submission.
6
These articles may be submitted only at the
invitation of the Editors. These articles, written Ilustrations
by authorities in the field, address approaches to and tables
diagnosis or treatment of pediatric blood should be
disorders or cancers that lack sufficient high- {100 words used only to
How | quality data for a Clinical Practice Guideline and 3,500 100 provide
Approach 4o not have available consensus statements. The [2NStUCtUr words summaries
articles should incorporate the latest scientific ed or a
and clinical basis for clinically relevant synthesis of
recommendations by an experienced and ideas and/or
respected expert on the disease process, with one data not
or two co-authors if necessary. included in
the text.
Reviews of books, films or other media formats
S . . Include only
. relevant to the scientific or clinical practice of .
Reviews of .. . . . s if they
medicine with particular importance to pediatric 1,000 L
books and L highlight or
. |lhematology/oncology can be invited or N/A words| 10 .
other media . : clarify
ormats submitted independently. In the latter case, oints made
consultation with the Editor-in-Chief should be Fn the text
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/A single
original
figure or
Highlights are submitted only at the invitation of table that
the Editors. These will summarize findings from summarizes
- one or more recently accepted papers and put 1,000 the content
Highlights . _y . pred pap P N/A 10
them into perspective in terms of past work and words or text of
future challenges. Controversial areas should be the paper(s)
included. is
encouraged
but not
required.
Commentaries are usually invited but may be Include onl
submitted independently after consultation with if the y
. [the Editor-in-Chief. Commentaries should focus . y
Commentari . ) . . 1,200 highlight or
on a controversial subject or a timely topic of N/A 10 .
es . , . words clarify
relevance to the journal’s readership. .
. . . . points made
Commentaries will be reviewed and may require .
. in the text.
changes or be rejected.
1
Letters to the Editor should usually be in
reference to previously published manuscripts in lustrations
Corresponde |Pediatric Blood and Cancer. Correspondence 500 o1 tables
nce and relating to important and timely publications or |N/A 10
. . o words should only
Letters topics from other sources and brief descriptions be included
of interesting laboratory or clinical observations when
may also be appropriate. absolutely
necessary.
/A Historical Perspective should be submitted
Historical f)nly a_fter co_nsultati(_)n with the jou_rnal’s Editor— 100 words 1500
. |in-Chief. This occasionally-appearing series Unstructur 20 2
Perspectives . L words
focuses on the history of pediatric ed
hematology/oncology.
These narratives, topical essays, historical -Include only
vignettes, poems, and photographic essays will IT they
provide personal, artistic interpretations of the h'gh“ght or
On Children,[experiences of children with cancer or blood cla-rlfy
Blood, and (disease, or of caring for these children. N/A 1,200 10 pomts made
Cancer Submissions may describe difficult, challenging, words in the text.
informative, or uplifting patient encounters or Photo
clinical experiences, or may explore other esSays may
aspects of professional life in pediatric include up
hematology/oncology. Like all work submitted to 6 images.
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to PBC, submissions should be original, and not
previously published or under consideration
elsewhere.

Poems should be fewer than 50 lines and 400
words.

Special
Reports

To be submitted only after consultation with the
journal’s Editor-in-Chief, the report should focus
on a subject of current interest to readers and/or
importance to the sponsoring societies.

100 words
Unstructur
ed

2,500
words

20

Clinical
Practice
Guidelines

CPGs should concern important and timely
subjects. In 2011, the Institute of Medicine
updated its definition of a CPG to reflect
essential components of evidence-based
guidelines: “CPGs are statements that include
recommendations intended to optimize patient
care that are informed by a systematic review of
evidence and an assessment of the benefits and
harms of alternative care options.” CPG
submissions must receive pre-submission
approval from the Editor-in-Chief. CPGs must
meet the Institute of Medicine standards for
trustworthiness as operationalized by the criteria
for inclusion in the National Guideline
Clearinghouse
(http://www.guideline.gov/about/inclusion-
criteria.aspx). Criteria include, but are not
limited to, recommendations being based upon a
systematic review (the search strategy should be
included as an Appendix) and the creation of
evidence tables. Use of an approach for
recommendation development such as Grades of
Recommendation, Assessment, Development,
and Evaluation (GRADE) is encouraged. An
excellent resource for preparing a CPG can be
found
at:http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PM
C3928232/. Guideline developers are
encouraged to evaluate their own CPG using the
Appraisal of Guidelines for Research &
Evaluation 11 tool
(http://www.agreetrust.org/agree-ii/).

100 words
Unstructur
ed

4,500
words

150

Ilustrations,
tables, and
tools for
implementat
ion such as
clinical care
algorithms
are
encouraged
to augment
the text.

Meeting
Reports and
Supplements

Concise summaries of meetings that have
important information to convey to the readers
of Pediatric Blood & Cancer are welcomed but

consultation with the Editor-in-Chief should

100 words
Unstructur
ed

1,500
words

as
needed

Include only
if they
highlight or

clarify
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occur before submission. Summaries should points made
emphasize the issues discussed at the meeting in the text.
along with why they are important or
controversial. Authors must confirm permission
from presenters to include any novel
information. More extensive meeting reports
with manuscripts from the speakers at the
meeting are also welcomed but early
consultation with the Editor-in-Chief must take
place in order to determine the type and number
of manuscripts, expected pages to be published,
and the review process, as well as procurement
of additional funding if required.

* Structured headings: (Background, Procedure, Results, and Conclusions)

** Word count excludes title page, Abstract, References, Tables, Figures, and Legends

*** Tables and figures should not simply repeat information in the text. Additional figures and tables can
be included in Supplementary Materials

3.15 MEETING ABSTRACTS
Abstract text should be 300 words or less. That word count excludes the abstract
title, author names and affiliations.

There should be 4 sections to the abstract: Background/Objectives,
Design/Methods, Results, Conclusion. All text should be included in a single paragraph

and contain no lists.
Abstract text should be written in complete sentences and in correct English.
There should be a period at the end of all sentences.

Tables and figures (if allowed in the submitting society’s instructions), only when
critical to the content, may be included and must comply with PBC Author Guideline

format.

Abstract titles should be in all capital letters, e.g., INDUCTION OUTCOMES IN
CHILDREN WITH ALL

Author names should be listed below the abstract title. The first and last names
of authors should be written in upper and lower case letters and should be boldface.

No degrees of authors should be included.
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Author affiliations should be written in upper and lower case letters, e.g., Tata

Memorial Centre

Geographic location should be indicated by city and country, with state,
province, or other subdivision added if necessary for disambiguation, e.g. London, UK;
but Portland, OR, USA. Names of cities and countries with 2 words should be written
in upper and lower case letters, e.g., Czech Republic, South Africa, Los Angeles, St.

Louis. Common abbreviations may be used, e.g. UK, USA.

Periods should be used in numbers for decimal points, not commas, e.g.,

P=0.015, and numbers beginning with a decimal point should be preceded by a zero.

Disease names should be written without apostrophes, e.g., Hodgkin

lymphoma, Non-Hodgkin lymphoma, Burkitt ymphoma, Ewing sarcoma
Numbers containing more than 3 digits should have a comma, e.g., 3,000.

Abbreviations should be defined on first usage, then using of abbreviation alone
is acceptable: e.g., Wilms Tumor (WT), then referred to as WT in subsequent mention,

no quotation marks, however.
Abstracts need to be proofread for all spelling and grammatical errors.

Abstracts that do not satisfy publication instructions will not be published.

3.16 CLINICAL TRIALS
- NOTE: Clinical trials can be submitted as either a Research Article or a Brief

Report. There is not a separate article type for clinical trials.

- Reporting prospectively conducted trials is strongly encouraged and such trials

will be prioritized

- Retrospective reporting of clinical data is potentially acceptable for publication.
All such manuscripts need to comply with documentation of approval by an institutional
ethical review board or equivalent. Retrospective therapeutic studies should be
avoided, as they may circumvent necessary informed consent, safety, and monitoring

standards.
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- All manuscripts reporting clinical trials need to document that the trial or study

was approved Institutional Review Board or equivalent.

- All manuscripts reporting clinical trials need to be registered with

‘ClinicalTrials.Gov’ and/or an equivalent site.
NIH Public Access Mandate

For those interested in the Wiley-Blackwell policy on the NIH Public Access

Mandate, please visit our policy statement
Wiley Author Licensing Services (WALS)

If your paper is accepted, the author identified as the formal corresponding
author for the paper will receive an email prompting them to login into Author Services;
where via the Wiley Author Licensing Service (WALS) they will be able to complete the

license agreement on behalf of all authors on the paper.
For authors signing the copyright transfer agreement

If the OnlineOpen option is not selected the corresponding author will be
presented with the copyright transfer agreement (CTA) to sign. The terms and
conditions of the CTA can be previewed in the samples associated with the Copyright
FAQs below:

CTA Terms and Conditions

http://authorservices.wiley.com/bauthor/fags_copyright.asp
For authors choosing OnlineOpen

If the OnlineOpen option is selected the corresponding author will have a choice
of the following Creative Commons License Open Access Agreements (OAA):

Creative Commons Attribution License OAA
Creative Commons Attribution Non-Commercial License OAA
Creative Commons Attribution Non-Commercial -NoDerivs License OAA

To preview the terms and conditions of these open access agreements please

visit the  Copyright FAQs hosted on  Wiley Author  Services
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http://authorservices.wiley.com/bauthor/fags_copyright.asp and
visithttp://www.wileyopenaccess.com/details/content/12f25db4c87/Copyright--
License.html.

If you select the OnlineOpen option and your research is funded by The
Wellcome Trust and members of the Research Councils UK (RCUK) you will be given
the opportunity to publish your article under a CC-BY license supporting you in
complying with Wellcome Trust and Research Councils UK requirements. For more
information on this policy and the Journal’s compliant self-archiving policy please visit:

http://www.wiley.com/go/funderstatement.

For RCUK and Wellcome Trust authors click on the link below to preview the
terms and conditions of this license:

Creative Commons Attribution License OAA

To preview the terms and conditions of these open access agreements please
visit the  Copyright FAQs hosted on  Wiley Author  Services
http://authorservices.wiley.com/bauthor/fags_copyright.asp and
visithttp://www.wileyopenaccess.com/details/content/12f25db4c87/Copyright--
License.html.

For additional tools visit Author Resources - an enhanced suite of online tools
for Wiley Online Library journal authors, featuring Article Tracking, E-mail Publication

Alerts and Customized Research Tools.
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RESUMO

Introducéo: Receber um diagnostico de cancer traz uma série de sentimentos
negativos e provoca um desequilibrio psicolégico tanto no paciente quanto naqueles
gue o acompanham. Esse quadro é mais drastico quando se trata de neoplasias em
criancas e adolescentes, populacdo vulneravel e que requer maiores cuidados e
atencao. Os cuidadores de criangas com cancer, geralmente suas maes, estdo tao
envolvidos com a doenca quanto o0s proprios pacientes, provocando
comprometimento da qualidade de vida. Método: Para avaliar esse cenario, o
presente estudo aplicou o questionario World Health Organization Quality of Life em
sua versao abreviada (WHOQOL-bref) a 33 cuidadores de criancas e adolescentes
com cancer no Hospital de Urgéncias de Sergipe (HUSE) entre os meses de maio e
agosto de 2018. Resultados: Observou-se que os escores de qualidade de vida dos
cuidadores foram menores que o considerado satisfatério pela populacdo normal,
piores naqueles que relataram ndo receber apoio de alguém nos cuidados dos
pacientes, nos casos de tumores sélidos e naqueles com menor escolaridade.
Conclusao: Os resultados obtidos sugeriram que o comprometimento da qualidade
de vida € multifatorial e os cuidadores de criancas e adolescentes com cancer devem
ser vistos como uma populacdo em risco, também necessitando de cuidados e

atencao durante o tratamento dos pacientes.

Palavras-chave: Cancer, cancer pediatrico, cuidador, WHOQOL-bref, qualidade de

vida.

INTRODUCAO

Cancer ou neoplasia € uma patologia na qual ocorre crescimento anormal e
agressivo de algum tipo de células do organismo e acomete criancas e adolescentes
(entre zero e 19 anos) a ponto de ser a primeira causa de morte por doenca (ou seja,

excluindo-se causas externas) no Brasil, ultrapassando as doencas infecciosas?® 2.
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Em relacdo a populacdo em geral, as taxas de céancer em criancas e
adolescentes variam entre 1 e 10%, sendo menor em paises desenvolvidos e maior
nos paises em desenvolvimento, cujas populac¢des infantis chegam a 50% do total —
no caso do Brasil, as pessoas com até 19 anos de idade representam 30% da
populacao, de acordo com o Censo Demografico de 2010, e os casos de cancer nessa

faixa etaria representam 8% de todos 0s casos no pais?.

O tipo de cancer mais comum em criancas € a leucemia, totalizando 33% dos
casos, seguida pelos tumores do sistema nervoso central (SNC), que aparece em 20%
das vezes, e em terceiro lugar estdo os linfomas, com 12% dos casos de cancer infantil

no Brasil®.

Quando h& o enfrentamento de uma doenca como o0 cancer por uma criancga,
que € um individuo vulneravel e dependente em varios aspectos, had grande
envolvimento dos seus responsaveis, tanto nos ambitos social e financeiro, quanto na
esfera emocional, e esse quadro é agravado por se tratar de uma doenca
estigmatizada, com mau progndéstico, internamentos prolongados e tratamentos
agressivos* > ¢, Receber um diagnéstico de cancer desequilibra emocionalmente tanto
a crianca quanto seus responsaveis, gerando uma série de condi¢des e sentimentos

negativos (como culpa, depresséo, vergonha, ansiedade, raiva)” 8.

“Cuidador” é a pessoa que assiste, acompanha e colabora no tratamento do
doente durante o processo de doencas crbnicas, podendo ser um familiar ou néo,
remunerado ou ndo — no caso de criancas e adolescentes, o cuidador é a mae na
maioria das vezes, por ser quem mais sente dever moral de cuidar do seu filho® 19,
Vérios fatores durante o enfrentamento da doenca contribuem para estressar o

cuidador!, e € comum que este desenvolva condicdes e sentimentos negativos,

afetando sua qualidade de vida.

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define o termo “qualidade de vida”
como “a percepg¢ao dos individuos da sua posigao na vida no contexto da cultura e do
sistema de valores nos quais vivem e em relagdo a seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupagoes™?. A qualidade de vida é um importante componente do que
a OMS definiu como “saude”, ja que interfere diretamente no bem-estar psicolégico,

comprometendo também as esferas fisica e social.



52

No entanto, € comum a equipe de saude dar atencdo apenas a pessoa doente,
esquecendo-se de que o cuidador € uma pessoa vulneravel que também passa por
um processo doloroso e precisa de auxilio e apoio, fato comprovado por varios
estudos demonstrando baixos e moderados indices de qualidade de vida nessa
categoria — portanto, os cuidadores de criangcas com cancer sdo uma populacédo de

risco que merece ser avaliadal® 14,

OBJETIVOS

O presente estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida dos
cuidadores de criancas diagnosticadas com cancer, ja que esse aspecto da vida do

cuidador interfere diretamente no tratamento dos pacientes que acompanham.

METODO

Considerac0es éticas

Ap0Os aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o nimero
CAAE 83269017.9.0000.5546, em 17 de abril de 2018, os cuidadores das criancas
com cancer assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), cientes
de que todas as informacgdes oferecidas sé&o confidenciais, que nenhum participante
sera identificado em momento algum e que os dados obtidos virdo a ser utilizados
apenas para fins académicos e de pesquisa. A seguir, 0os cuidadores foram

submetidos aos questionarios.
Amostra

A amostra foi selecionada por conveniéncia, foram entrevistados cuidadores de
pacientes em tratamento no ambulatério e na enfermaria do setor de Oncologia
Pediatrica do Hospital de Urgéncias de Sergipe (HUSE), coletada no periodo entre
maio e agosto de 2018. Foram utilizados como critérios de inclusédo: ser alfabetizado,
ter idade maior que 18 anos e ser o cuidador principal do paciente; como critério de

exclusao foi considerada a presencga de algum transtorno mental no cuidador no
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momento da avaliacdo. Ao final, foram utilizados os dados de 33 cuidadores de

criangas com cancer.
Instrumento

Foram utilizados dois questionarios. O primeiro foi elaborado para este estudo,
composto por perguntas com o objetivo de coletar informacdes demograficas e

sociais, tanto do cuidador quanto da crianga, e foi aplicado por meio de entrevista.

O segundo € o questionério elaborado pela OMS, o World Health Organization
Quality of Life bref (WHOQOL-bref), instrumento genérico de avaliacdo da qualidade
de vida em qualquer situagéo, inclusive na auséncia de doenca??. As perguntas foram

respondidas pelo préprio entrevistado, sem interferéncia do entrevistador.

O WHOQOL-bref € composto por 26 questdes, sendo as duas primeiras
relacionadas a qualidade de vida de forma geral e as 24 seguintes avaliam o sujeito
do ponto de vista de quatro dominios: o dominio fisico (que engloba dor, sono,
mobilidade, etc), o dominio psicoldgico (no qual encontram-se sentimentos positivos
e negativos, autoestima, memdria, concentracao, etc), as relagées sociais (relacdes
pessoais, apoio social e relacdes sexuais) e ambiente (seguranca, transporte,

recursos financeiros, oportunidades, etc)*®.

Cada item do questionario WHOQOL-bref é avaliado pelo método de Likert
(método de pontos somados). O célculo dos escores dos dominios e qualidade de
vida geral, bem como a conversdo dos mesmos em escala de 0-100 pelo Escore
Transformado (ET 0-100), seguiu as orientacdes dos proprios desenvolvedores do
WHOQOL'. Quanto mais préximo de zero for o resultado, menor é a qualidade de
vida e quanto mais proximo de 100 melhor ela. Estabeleceu-se o valor 70 como ponto
de corte entre qualidades de vida insatisfatorias (abaixo ou iguais a 70) e satisfatérias

(acima de 70)%’.

Os prontuarios das criangas foram analisados para obtencdo de informacdes

clinicas.
Anéalise dos dados obtidos

Utilizou-se o software Epi Info™ para a analise: variaveis numéricas foram

expressas em média e desvio padrdo e as variaveis categéricas em frequéncias
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absoluta e relativa. Para comparar variaveis numericas entre dois grupos, utilizou-se
o teste ANOVA; e para a andlise estatistica dos resultados categoricos utilizou-se os
testes Exato de Fisher e Qui-quadrado. O nivel de significancia adotado para rejeitar
a hipoétese de nulidade foi 5% (p < 0,05).

RESULTADOS

Caracteristicas sociodemograficas

Obteve-se um numero (n) de 33 cuidadores, cuja média de idade foi de 32,57
anos (x 8,88), com predominio do sexo feminino (87,88%). Em sua grande maioria,
0s entrevistados eram maes dos pacientes (87,88%), 69,70% conviviam com o0(a)
companheiro(a). Quanto a escolaridade, aproximadamente metade cursou apenas o
ensino fundamental (51,52%), enquanto apenas um (3,03%) cursou ensino superior.
Onze entrevistados relataram estar desempregados e 9 se denominaram donas de
casa, totalizando 20 (60,61%) que ndo exerciam atividade remunerada ho momento

da entrevista. Os dados relacionados aos cuidadores encontram-se na Tabela 1.

TABELA I|. Dados sociodemograficos dos cuidadores de criangas e
adolescentes com cancer (2018)
Local da entrevista

Ambulatério 14 (42,42%)

Enfermaria 19 (57,58%)
Profisséo

Desempregado 11 (33,33%)

Diarista 2 (6,06%)

Dona de casa 9 (27,27%)

Lavrador 6 (18,18%)

Outros 5 (15,15%)
Exerce atividade remunerada?

N&o 20 (60,61%)

Sim 13 (39,39%)
Procedéncia

Aracaju SE 6 (18,18%)

Interior BA 5 (15,15%)

Interior SE 22 (66,67%)
Estado civil

Casado/Amasiado 23 (69,70%)

Divorciado 1 (3,03%)

Solteiro 9 (27,27%)

Escolaridade



Ensino fundamental
Ensino médio
Ensino superior
Moradia
Alugada
Propria
Outra
Pratica alguma religido?
N&o
Sim
Grau de parentesco com o paciente
Mée
Padrasto
Pai

Recebe o apoio de alguém nos cuidados ao

paciente?
Nao
Sim
O problema do paciente trouxe alguma
interfeéncia na sua vida?
N&ao
Sim
Idade (anos)
Valor da renda familiar (em reais)
Numero de filhos
NUumero de membros na casa

17
15

10
21

28

29

=

25

6

27
32,57
904,80
2,42
4,33

(51,52%)
(45,45%)
(3,03%)

(30,30%)
(63,64%)
(6,06%)

(15,15%)
(84,85%)

(87,88%)
(3,03%)
(9,09%)

(24,24%)
(75,76%)

(18,18%)
(81,82%)
(8,88)
(451,26)
(1,56)
(1,31)
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Quanto aos pacientes, a média de idade foi 7,39 anos (+ 4,60), com 14 meninas

(42,42%) e 19 meninos (57,58%). Quanto ao tipo de neoplasia, 0 mais comum foi

leucemia (54,55%), seguida por tumores do SNC (21,21%), outros tumores soélidos

(15,15%) e linfomas (9,09%). Os dados obtidos em relacdo as criancas com cancer

estdo na Tabela 2.

TABELA Il. Dados demogréaficos e clinicos dos pacientes, Hospital

de Urgéncias de Sergipe, Aracaju-SE (2018)

Sexo do paciente
Feminino

Masculino
Diagnostico principal
Leucemias

Linfoma

Outros tumores solidos
Tumor do snc

Em que momento do tratamento se encontra
Fim do tratamento
Inicio do tratamento

14
19

18

~N 01 W

12

(42,42%)
(57,58%)

(54,55%)
(9,09%)
(15,15%)
(21,21%)

(12,50%)
(37,50%)
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Manutencao 2 (6,25%)
Meio do tratamento 13 (40,63%)
Recém diagnosticado 1 (3,13%)
Idade (anos) 7,39 (4,60)
Numero de hospitalizacdes 6,33 (6,70)
Numero de cirurgias devido a doenga 0,27 (0,57)
Abandono de tratamento 0,09 (0,29)

Qualidade de vida

Obteve-se escores de qualidade de vida geral, cuja média dos 33 entrevistados
foi de 60,85 (+13,97), sendo que 23 (69,7%) possuem QV insatisfatéria e 10 (30,3%)
possuem QV satisfatoria. A Tabela 3 mostra as médias dos escores obtidos nos quatro
dominios do WHOQOL-bref, sendo que a menor foi no dominio do meio ambiente,
com 51,43 (x16,52), seguido pelos dominios fisico, com média de 59,41 (+19,24),
psicoldgico, com 63,88 (+17,07) e social, com 69,19 (+18,1).

TABELA lll. Valores médios dos escores do WHOQOL-bref dos 33
cuidadores de criancas/adolescentes com cancer, Hospital de
Urgéncias de Sergipe, Aracaju-SE, (2018)

Dominio fisico 59,41 (19,24)
Dominio psiquico 63,38 (17,07)
Dominio social 69,19 (18,10)
Meio ambiente 51,43 (16,52)
Qualidade de vida 60,85 (13,97)

Relacionando os escores de qualidade de vida com itens sociodemogréaficos
dos cuidadores, a média de idade para QV insatisfatoria foi de 34,26 (+9,5) e para
satisfatoria foi 28,8 (x5,76); a renda familiar mensal para QV insatisfatéria foi 826,57
reais (+506,03) e para satisfatéria foi 1.087,33 reais (+210,82). Quanto a escolaridade,
82,35% dos que estudaram apenas até o ensino fundamental tinham QV insatisfatoria,
0s 56,25% dos que estudaram até o ensino médio ou superior enquadraram-se no
mesmo grupo de insatisfacdo. 65,22% dos casados/amasiados e 80% dos

solteiros/divorciados tinham indices de QV insatisfatorios.

Dividiu-se os diagnosticos em dois grandes grupos: neoplasias linfo-
hematopoieticas, com 66,67% de insatisfacdo, e tumores solidos, com 75%. Dos que

se encontravam no inicio do tratamento, 69,23% estavam insatisfeitos, contra 68,42%
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dos que estavam em outras fases do tratamento (meio, final ou manutencdo — néo
houve pacientes em cuidados paliativos na amostra coletada). Dos entrevistados que
se encontravam na enfermaria do HUSE, 72,73% estavam insatisfeitos, enquanto
68,18% daqueles em ambulatério enquadraram-se no mesmo grupo de insatisfacao.
Os demais dados obtidos quanto a QV satisfatoria ou insatisfatoria encontram-se na
Tabela 4.

TABELA IV. Andlise dos escores de qualidade de vida quanto as
caracteristicas sociodemogréficas e clinicas

Insuficiente Suficiente P

Sexo 0,56
Feminino 21 (72,41%) 8 (27,59%)
Masculino 2 (50,0%) 2 (50,0%)

Procedéncia 1,00
Aracaju 4 (65,67%) 2 (33,33%)

Interior 19 (70,37%) 8 (29,63%)

Atividade remunerada 0,24
Exerce 11 (84,62%) 2 (15,83%)

N&o exerce 12 (60,0%) 8 (40,0%)

Estado civil 0,68
Casado/amasiado 15 (65,22%) 8 (34,78%)
Solteiro/divorciado 8 (80,0%) 2 (20,0%)

Escolaridade 0,14
Ensino fundamental 14 (82,35%) 3 (17,65%)

Ensino médio ou superior 9 (56,25%) 7 (43,75%)

Religido 0,62
Pratica 20 (71,43%) 8 (28,57%)

Nao pratica 3 (60,0%) 2 (40,0%)

Tipo de moradia 1,00
Propria 15 (71,43%) 6 (28,57%)

Alugada 7 (70,0%) 3 (30,0%)

O problema do paciente trouxe 1,00

alguma interferéncia na sua vida?

Sim 19 (70,37%) 8 (29,63%)
Nao 4 (66,67%) 2 (33,33%)

Recebe apoio de alguém nos 0,38

cuidados do paciente?

Sim 16 (64,0%) 9 (36,0%)
Nao 7 (87,5%) 1 (12,5%)

Diagnéstico 0,70

Tumores hematolinfopoiéticos 14 (66,67%) 7 (33,33%)
Tumores sélidos 9 (75,0%) 3 (25,0%)
Local da entrevista 1,00

Enfermaria
Ambulatério

8 (72,73%)
15 (68,18%)

3 (27,27%)
7 (31,82%)



58

Momento do tratamento 1,00
Inicio 9 (69,23%) 4 (30,77%)
Meio ou final 13 (68,42%) 6 (31,58%)
Idade do cuidador 34,26 (9,5) 28,8 (5,76) 0,10
Renda familiar mensal 826,57 1087,33 0,15
(506,03) (210,82)
Idade do paciente 8,08 (5,18) 5,8 (2,34) 0,19
NUm. de interna¢8es no Gltimo ano 7,52 (7,12) 3,6 (4,9) 0,12

DISCUSSAO

Quando se recebe um diagnéstico de céancer, o equilibrio psiquico dos
individuos fica abalado, tanto do paciente quanto do seu cuidador, gerando uma série
de sentimentos e condicdes negativas’ e comprometendo sua qualidade de vida,
aspecto cuja importancia para a comunidade cientifica vem crescendo?’. O presente
estudo demonstrou o quanto essa qualidade de vida é afetada no caso dos cuidadores

de criancas e adolescentes com cancer.

A amostra obtida foi composta por 33 cuidadores entrevistados no Hospital de
Urgéncias de Sergipe (HUSE) e observou-se homogeneidade no que diz respeito aos
dados sociodemograficos: em sua maioria, 0s cuidadores eram as maes dos
pacientes, com rendas mensais entre um e um saléario minimo e meio, sem ensino

superior e provenientes de cidades do interior.

Normalmente, a mae da crianca com cancer € quem assume o papel de
cuidador principall®819 De acordo com Moreira & Angelol®, dentre os parentes do
paciente, a mae é quem sente maior dever moral de cuidar do filho e este, por sua
vez, vé sua mae como protetora e a escolhe para acompanha-lo durante o processo
da doenca. O presente estudo foi condizente com tal informacéo, pois dos 33
cuidadores entrevistados, 29 (87,8%) eram mées dos pacientes.

Além disso, Miedema et al.1® demonstraram que as maes costumam abandonar

seus empregos para cuidar dos filhos com cancer, deixando de colaborar com a renda
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familiar, o que diminui o poder aquisitivo da familia e gera consequéncias econdmicas
que podem durar anos. Em nossa amostra, 20 (60,61%) dos entrevistados nao
exerciam atividade remunerada e 11 (33,3%) relataram que abandonaram seus

empregos para cuidar dos filhos integralmente.

Em relagéo ao tipo de neoplasia, foram encontrados 18 (54,5%) pacientes com
leucemia, que, de acordo com resultados do Instituto Nacional do Cancer (INCA)?, é
0 mais comum em todas as faixas etarias no Brasil — de 25 a 35% das criangas com
cancer tém o diagnéstico de leucemia, sendo que a principal é a leucemia linfoide

aguda (LLA).

Quanto a QV dos cuidadores de criangcas com cancer, espera-se que 0s niveis
sejam mais baixos quando comparados a populacdo normal. O questionario
WHOQOL-bref foi aplicado em 125 cuidadores de criangas com cancer no Ird?° e
demonstrou baixos escores de qualidade de vida em trés dominios (psiquico, fisico e
meio ambiente). Klassen et al.1® demonstraram que os escores de QV de pais e maes
de criangas com cancer eram significantemente menores que a populacdo normal do
Canada. Na Inglaterra, identificou-se escores de qualidade de vida mais
comprometidos nas maes de criangas com cancer quando comparados a populacao

normal®.

O presente estudo também identificou baixos escores de QV nos cuidadores
entrevistados. Utilizando-se o valor de 70,0 como ponto de corte para definir QV
satisfatéria ou insatisfatoria em individuos normais'’, havia 23 (69,7%) com valores
de QV geral abaixo desse ponto e 10 (30,3%) acima, e a média da amostra foi de
60,85 (x13,97). No que diz respeito aos dominios, a menor média foi no que diz
respeito ao meio ambiente, com 51,43 pontos (£16,52), demonstrando que houve
maior comprometimento da QV dos entrevistados devido a baixos recursos
financeiros, deficiéncia de transporte adequado, pouca acessibilidade, etc. Ja a maior
média foi no dominio social, com 69,19 pontos, quase satisfatéria, sugerindo a

presenca de certo apoio social e boas relacdes pessoais.

Existem varios fatores relacionados ao combate do cancer que séo
estressantes para os cuidadores e podem comprometer sua qualidade de vida, como
ameaca a vida da crianca, repetidas hospitaliza¢g6es e dificuldade de cuidar dos outros

membros da familia além da crianca acometida pelo cancer!!. Além desses, 0s
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sentimentos negativos que os cuidadores passam a experimentar ja logo apds o
momento do diagndstico (como culpa, raiva, desesperanca, ansiedade e depressao)
e a dificuldade de se adaptar psicologicamente a situacéo (presente em 25 a 30% dos
pais mesmo algum tempo apos o diagndstico) também sdo fatores comprometedores
da QV&.

Por outro lado, também existem fatores que predizem melhor QV e diminuem
o “fardo” que o cuidador tem devido a sua posicédo: menor tempo de cuidado diario,
presenca de outros responsaveis pela crianca, maior renda, menos ansiedade, melhor
estado de saude do cuidador, boa alimentacao, pratica de atividades fisicas e apoio

socialt921,

Em nossa entrevista os cuidadores foram questionados quanto a receber apoio
de alguém nos cuidados do paciente. Dos que relataram que recebem, 64% tém
escores de QV insatisfatérios, contra 87,5% dos que ndo recebem apoio, sugerindo
que esse fator social melhora a qualidade de vida. Quanto a renda familiar mensal,
houve pouca variacdo na média de cada grupo categorizado quanto a QV, contudo
isso pode ser devido a homogeneidade da amostra quanto a classe social dos

entrevistados, havendo pouca variacdo do valor mensal recebido.

Vale ressaltar que 60% dos cuidadores entrevistados ndo exerciam atividade
remunerada e ha um grande impacto financeiro para a familia dos pacientes, seja por
necessidade de gastos com transporte para receber o tratamento e com cuidados, ou
por abandono do emprego para se dedicar a crianca®®, explicando por que a média do

dominio relacionado ao meio ambiente foi a menor dentre todos os dominios.

Baixos niveis de escolaridade também obtiveram escores mais baixos de QV,
sugerindo que mais estudo pode colaborar com um enfrentamento mais brando da
doenca. De acordo com Lopes??, individuos com maior escolaridade possuem mais
recursos para enfrentar melhor uma mudanca, como receber um diagndstico de
cancer, enquanto aqueles com baixos niveis tendem a se apoiar mais em suportes

sociais.

Existem também estudos que excluiram a influéncia de certos fatores nos
escores de QV dos cuidadores. De acordo com Cunha et al.?3, o tipo de neoplasia e a

fase de tratamento em que o paciente se encontra nao influenciam nesses resultados.



61

Nossos resultados demonstraram que ndo ha diferenca significativa quanto ao
momento do tratamento (comparando aqueles que estdo no inicio com aqueles que
se encontram no meio ou no final); porém sugere alguma piora nos indices de QV
quando se trata de pacientes com tumores sélidos, ja que neoplasias no SNC séo
mais agressivas e deixam mais sequelas tanto fisicas (reducdo de mobilidade e

coordenacdo motora) quanto cognitivas se comparadas as leucemias®.

Ja que a QV possui tantos fatores que a influenciam, € bastante dificil atribuir a
causa de baixos escores a algum fator especifico. O presente estudo demonstrou que
ndo houve significAncia ao comparar caracteristicas sociodemogréaficas isoladas
(tanto dos cuidadores quanto das criangcas) com 0s escores de QV satisfatorios e
insatisfatorios, confirmando o quao multifatorial € o comprometimento da QV de

cuidadores de criangcas com cancer.

Algumas limita¢des surgiram durante o desenvolvimento deste estudo, como a
homogeneidade encontrada na amostra e 0 baixo nimero de entrevistados. Alguns
cuidadores negaram-se a responder 0s questionarios, ja que se encontravam numa
situacdo de estresse, e muitos dos que participaram demonstraram cansaco durante

a aplicacao.

O questionario WHOQOL-bref mostrou-se um grande aliado para obtencéo de
valores claros e objetivos relacionados a qualidade de vida. Todos os entrevistados
conseguiram responder as questdes apenas através da leitura, com poucas duvidas

guanto ao significado de algumas palavras ou expressoes.

Os resultados obtidos confirmam comprometimento da qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com cancer e sugerem que a causa de escores mais baixos
seja multifatorial. Acredita-se que tais resultados possam demonstrar 0 quédo
vulneravel é o grupo de cuidadores nédo s6 de criancas e adolescentes com cancer,
mas de quaisquer pacientes com doencas cronicas que precisam de
acompanhamento. Também se espera que novos estudos sejam realizados, com
amostras maiores e mais heterogéneas, para colaborar no desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento da doenca mais eficientes, levando sempre em
consideracao que o cuidador faz parte de uma populagcéo vulneravel e deve receber

atencao e cuidados durante o tratamento dos pacientes por eles acompanhados.
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