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RESUMO

O termo Qualidade de Vida conceitua-se como conceito genérico e relacionado a saude. O
objetivo do estudo é verificar a relacdo entre a Qualidade de Vida e sobrecarga em cuidadores
de pacientes pediatricos portadores de neoplasia. A metodologia é quanti-qualitativa. Os
participantes (N=23) foram os cuidadores dos pacientes acompanhados pela Casa de Apoio a
crianca com cancer. Os instrumentos de coleta de dados foram: um questionario socio
demografico, a Escala Whoqol — Bref, a Escala Zarit e uma entrevista por pautas. A analise
dos dados se deu pela estatistica descritiva e pela andlise da enunciacdo. A amostra é
essencialmente feminina (95,7%); 82,6% sdo maes; 54,5% apresentam sobrecarga intensa. O
dominio de maior prejuizo foi o Psicoldgico (53,9855). Acerca da Vida Atual, percebem-se
mudancas significativas de suas vidas, com prejuizo na vida social e no trabalho. Verifica-se
uma quase total abdicacdo dos outros aspectos da vida do cuidador para dedicar-se tdo
somente ao cuidado. Os cuidadores sentem-se sobrecarregados devido a rotina de cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Qualidade de Vida; Sobrecarga; Cancer; Cuidadores.



ABSTRACT

Caregivers of children with cancer: A study about quality of life and overload

The term quality of life is conceptualized as a concept generic and related health. The
objective of the study is checking the relation between quality of life and overload in
caregivers of pediatric patients with cancer. The methodology is quantitative and qualitative.
The participants (N=23) were the caregivers of the patients followed by the Support of House
for children with cancer. The instruments collections of data were: A socio-demographic
questionnaire; the scale Whogol — Bref; the scale Zarit and interview guidelines. The analysis
data was by descriptive statistics and analysis of the utterance. The sample is essentially
female (95.7%), 82.6% are mother, 54.5% have intense overload. The area of greater damage
was the Psychological (53.9855). About of the Life present, perceive significant changes in
their life, with damage in social life and work. Check an almost complete abdication of the
other aspects of the caregivers’ life to devote only to care. The caregivers feel overloaded due
to routine care.

KEYWORDS: Quality of Life; Overload; Cancer; Caregivers
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1. INTRODUCAO

Os estudos relacionados a saude necessitam dar conta do novo perfil de assisténcia, a
medida que novas disciplinas vao se constituindo a fim de dar conta de tais mudangas. Com
isso a Psicologia da Saude surge com o objetivo de suprir a deficiéncia existente da atuacéo
da Psicologia no campo da salde.

A partir disso Matarazzo (1982) define a Psicologia da salde como um conjunto de
contribuicbes da Psicologia voltadas a promocdo e a manutencdo da salde e, ainda a
prevencdo de doencas. Godoy (1999) acrescenta que a Psicologia da Saude ndo deve ser vista
como um fazer clinico geral e sim compreendida por suas intervenc@es psicologicas que

contribuem de forma significativa para a melhoria do bem estar dos individuos e dos grupos.

Dentre as praticas da Psicologia da Saude inclui-se a que esta voltada ao entendimento
e a promocdo da qualidade de vida dos sujeitos envolvidos no processo de cuidar, nesse

trabalho emespecial, o cuidado de criangcas com cancer.

O céancer, atualmente é entendido como um problema de saude pudblica para 0 mundo,
devido ao grande ndmero de casos que surgem ano apOs ano em todos os lugares. O cancer
infantil, em especial, apesar de incomum se apresenta como uma das principais causas de
morte em criancas, além de ser um forte fator de desestruturacdo familiar, aliado ao
sentimento de impoténcia, pelo fato de uma doenca tdo devastadora afetar um ser que ainda
ndo chegou a experimentar a totalidade e complexidade da vida (RODRIGUES; CAMARGO,
2003).

Dessa forma, entende-se o interesse do estudo voltado ao cuidador informal de tais
criancas, pois apesar da satisfacdo que os cuidadores sentem por cuidar do paciente, estes
também se sentem sobrecarregados, uma vez que o cancer demanda cuidados especificos
(SEQUEIRA, 2010; BRITO; REZENDE; MALTA; SCHALL; MODENA, 2008). Sendo
assim, o cuidado resulta na adicdo de novas tarefas em seu cotidiano e mudangas na esfera
social e profissional do cuidador, o que pode influenciar diretamente na qualidade de vida de
tais sujeitos (SEQUEIRA, 2010; BRITO; REZENDE; MALTA; SCHALL; MODENA,
2008).

No que se refere ao termo Qualidade de Vida, apesar da dificuldade de conceitua-lo,
Seidl e Zannon (2004) apontam duas tendéncias na definicdo do termo, um como conceito

genérico, que apresenta uma concepgdo mais ampla sem mencgao a disfuncGes ou doengas, e
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outra relacionada a salde, referente a aspectos associados mais diretamente a doencgas ou

intervencbes em saude.

O campo de estudo acerca da Qualidade de Vida ainda estd em processo de
desenvolvimento, por isso ressalta-se a importancia da contribuicdo da Psicologia enquanto
teoria e pratica em tal campo da salde, levando em consideracéo os efeitos do estado de salde

na capacidade para viver uma vida plena.

Assim, o estudo aqui proposto tem como objetivo principal verificar a existéncia da
relacdo entre a qualidade de vida e sobrecarga em cuidadores de pacientes pediatricos
portadores de neoplasia. Especificamente, se quer mensurar o nivel de qualidade de vida e
sobrecarga dos cuidadores; conhecer a percepcao dos cuidadores acerca da sua qualidade de
vida; conhecer as concepcOes dos cuidadores acerca de como as atividades relacionadas ao

cuidar afetam sua rotina.
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2. JUSTIFICATIVA

Este estudo se justifica na pretensdo de reunir os saberes da Psicologia da Salde na
compreensdo da qualidade de vida e sobrecarga de cuidadores de criangas com cancer.

Soma-se a esta justificativa a incidéncia dos casos de cancer, que de acordo com dados
do Instituto Nacional do Céancer (INCA) estimaram 375.420 casos de cancer no ano de 2010 e
cerca de 9.386 casos novos de cancer em criancas e adolescentes até os 18 anos, com exce¢édo
apenas para tumores de pele ndo melanoma devido esse caso especifico de cancer apresentar
prevaléncia significativa em adultos.

Dados apontam ainda que desde 2003 as neoplasias se apresentam como causadoras de
quase 17% dos obitos registrados até 2007 no Sistema de InformacGes sobre Mortalidade,
segundo dados do INCA (2009).

Com isso o estudo acerca de tematicas envolvendo cancer tem despertado o interesse
de pesquisadores a fim de compreender os mais diversos aspectos que envolvem o sujeito
doente e aqueles que Ihes prestam assisténcia.

Apesar do crescente avanco de estudos nessa area este estudo ao se propor voltar seu
foco de atencéo aos cuidadores, parte do principio de que a criangca com neoplasia apresenta
alto nivel de dependéncia, o que acarreta 0 aumento da sobrecarga no cuidador, enfrentando
muitas vezes situagdes de fadiga, depressdo e insdnia. (NOBREGA; PEREIRA, 2011).

Diante disto, fazem-se necesséarios estudos que favorecam a maior compreensao sobre
como a qualidade de vida e a sobrecarga, em especial do cuidador principal, afetam a saude
de tal cuidador, além de pensar em estratégias para o melhoramento da qualidade de vida
desses sujeitos. Tendo em vista a escassez de material tedrico acerca do tema especifico, uma
vez que a grande maioria das pesquisas acerca do tema da sobrecarga de cuidadores se volta

para area geriatrica ou psiquidtrica.
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3. FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 APSICOLOGIA DA SAUDE: HISTORICO E DEFINICOES

A atuacdo da psicologia durante muito tempo esteve atrelada a atividade clinica
individual curativa, wvoltada ao atendimento dos grupos sociais mais favorecidos
economicamente. No entanto a partir da década de 70 surgem novas demandas com uma
clientela e local diferenciados. Percebe-se a necessidade de considerar o contexto no qual o
sujeito estd inserido, com isso a psicologia é conduzida a mudangas de suas praticas, com
énfase nas préaticas sociais e coletivas (BORGES; CARDOSO, 2005; MAIA; SILVA;
MARTINS; SEBASTIANI, 2005).

Tais mudancas coincidiram diretamente com a insercdo do psicdlogo no campo da
salde, ultrapassando o modelo médico vigente. Todavia foi apenas com as Acdes Integradas
de Saude (AIS), que a insercdo do psicologo tornou-se facultativa no sistema de salde publica
e nos hospitais ndo psiquiatricos. O que faz da AIS um importante marco, no que se refere a
ampliacdo da insercdo do psicdlogo no campo da salde, em que 0 hospital tornou-se um novo
campo de atuagdo para o psicologo, ainda que sem uma teoria que fundamentasse tal prética.
Sendo assim as praticas seguiram o tradicional modelo clinico, sinalizando, assim ao
profissional de psicologia, a necessidade de revisdo urgente de seu arcabougo tedrico (MAIA,
SILVA; MARTINS; SEBASTIANI, 2005).

Nesse contexto discuti-se acerca da Psicologia da Saude a fim de dar conta de tais
demandas. Com isso Matarazzo (1982) define Psicologia da Saude como sendo as
contribuicBes especificas da Psicologia a promocdo e a manutencdo da salde, além da
prevencdo e tratamento da doenga. Castro e Bornholdt (2004) por sua vez entendem como
sendo o campo de atuacdo da Psicologia em que se aplica sua técnica e conhecimentos
cientificos nos processos de salde e doenga nos mais variados contextos como hospitais,

centros comunitarios, organiza¢fes ndo governamentais, entre outros.
3.2 NEOPLASIA INFANTIL E ASPECTOS FAMILIARES

As neoplasias sdo caracterizadas pelo crescimento desordenado de células. Atualmente
a definicdo mais aceita é a que define neoplasia como “uma prolifera¢do anormal do tecido,
que foge parcial ou totalmente ao controle do organismo e tende a autonomia e a perpetuacéo,
com efeitos agressivos sobre o hospedeiro” (Manual de Bases Técnicas da Oncologia -

Sistema de Informagdes Ambulatoriais apud Pérez-Tamayo, 1987; Robbins, 1984).
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Quando as células multiplicadas apresentam uma aparéncia normal, continuando no
lugar onde surgiram, chama-se de “tumor benigno”, todavia quando as células tém uma
aparéncia diferente do convencional, multiplicam-se e produzem metastase, que é quando se
espalha para outras regibes do corpo, diz-se que é um “tumor maligno”, 0 Ccancer
propriamente dito (GRAAC, 2011; INCA, 2011).

No que se refere a causa do cancer, este se apresenta por causas externas ou internas
ao organismo, estando ambas de certa forma interrelacionadas. As causas externas dizem
respeito ao meio e a0 modo como as pessoas vivem (habitos e costumes), ja as internas sao de
causa geneticamente pré - determinadas, no entanto sdo raros 0s canceres exclusivamente
hereditarios (INCA, 2011).

Em criangas, apesar de ser incomum, o cancer € uma das causas de morte mais
frequentes, talvez devido ao seu diagnostico ser geralmente retardado, resultante da
dificuldade de identificar os primeiros sintomas e a crianga ndo demonstrar estar tao
severamente doente. No entanto, a sobrevida de pacientes com céancer na infancia tem
atingido taxas positivas, uma vez que, desde 1970 observa-se um aumento das taxas de cura.
No Brasil 0 nimero de criancas e jovens com leucemia linfatica aguda (LLA) que sdo curados
era de 70% em 2005 (SILVA; TELES; VALLE, 2005). A sobrevida depende da localizacdo
do tumor e do estdgio da doenca ao diagnostico, por isso a importancia do diagndstico
precoce (RODRIGUES; CAMARGO, 2003).

Entre os tipos de cancer mais frequentes em criancas destaca-se a leucemia, que de
acordo com Rodrigues e Camargo (2003) correspondem a cerca de 25% a 30% dos casos. E
dentre todos os tipos, a Leucemia Linfoide Aguda (LLA) é a de maior ocorréncia em criancas
de 0 a 14 anos (INCA, 2011).

Com relacdo a familia da crianca, nota-se que o cancer, muitas vezes, € um fator de
desestruturacdo no meio familiar. Uma vez que ocorre uma repentina alteracdo na rotina e
dinamica doméstica, além do cuidador vivenciar situacdes de sofrimento, como: acompanhar
a crianca em procedimentos agressivos e internacdes, aliado ao sentimento de impoténcia;
medo da morte e possiveis recidivas (SILVA; TELES; VALLE, 2005; PEREIRA; MAGNE;
MINGIONE; CARAN, 2009; NOBREGA; PEREIRA, 2011).

Outro fator relevante é apontado por Beck e Lopes (2007) no qual afirmam que a

fragilizacéo e o sofrimento causado pela doenga tornam a crianga mais dependente, o que
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exige dos cuidadores, em especial o cuidador principal, maior gasto de energia incidindo

diretamente em sua qualidade de vida.

3.3 QUALIDADE DE VIDA

De acordo com Pais-Ribeiro (2009) o termo qualidade de vida (QV) foi utilizado pela
primeira vez pelo presidente dos Estados Unidos Lyndon Johnson, em 1964, que declarou: “...
0s objetivos ndo podem ser medidos através do balanco dos bancos. Eles s6 podem ser
medidos através da qualidade de vida que proporcionam as pessoas” (KLUTHCOVSKY;
TAKAYANAGUI, 2007. Pag. 14). Com isso, 0 entdo presidente americano abre campo para
mostrar que a qualidade de vida ndo pode ser avaliada somente por aspectos objetivos, mas
também por aspectos subjetivos.

Quanto a definicdo, a literatura ressalta a dificuldade em conceituar o termo. Com
isso, autores como Hunt (1997) explicam que tal dificuldade reside em duas situacdes, uma
que existe concordancia geral sobre o tema, ou seja, todos ja sabem o que significa, sendo
desnecessaria a definicdo, outra que ndo existe uma boa definicdo que abarque a
complexidade do tema, deixando em aberto para ser utilizada qualquer definicdo. Fato este
corroborado por McGuire (1991) quando afirma que o problema reside no fato em que cada
um tem a sua ideia de QV.

No entanto desde os anos 90 apresenta-se entre 0s estudiosos (SEIDL; ZANNON,
2004; PAIS-RIBEIRO, 2009) da area um consenso quanto a dois aspectos relevantes ao
conceito de QV, que séo o fator multidimensionalidade, em que o construto deve considerar
diferentes dimensfes; e o fator subjetivo, que trata de considerar a percepcdo e avaliacdo
pessoal do individuo em cada dimenséo referente a qualidade de vida.

Dessa forma Seidl e Zannon (2004) apontam que ha duas tendéncias no que se refere a
conceituagdo do termo, um como conceito genérico e outra relacionada a saude. No primeiro
caso, QV apresenta uma concepcdo mais ampla sem mencao a disfuncdes ou doencas. Como
referéncia a esta conceituacdo destaca-se a definicdo do Grupo de Qualidade de Vida da
Organizagdo Mundial da Satde (OMS) em que afirma que QV ¢ “a percepgao do individuo de
sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (FLECK et al., 2000, p.
179). Os estudos que partem de tal concepgdo sdo aqueles que incluem pessoas saudaveis da
populacdo, sem restringir a amostra com pessoas portadoras de alguma doenca especifica,

como o presente trabalho.
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Ja o termo QV relacionado a salde é referente a aspectos associados mais diretamente
a doencas ou intervencdes em salde. Destaca-se a definicdo de Guiteras e Bayés (apud
SEIDL; ZANNON, 2004): “E a valoracfo subjetiva que o paciente faz de diferentes aspectos

de sua vida, em relacdo ao seu estado de salde” (pag. 179).

3.4 CONCEITO DE SOBRECARGA DO CUIDADOR

Leite (2006) ressalta que o ato de cuidar é inerente a condi¢cdo humana, corroborando
tal viséo, Boff (1999) afirma que “o ser humano ¢ um ser de cuidado, mais ainda, sua esséncia
se encontra no cuidado. Colocar cuidado em tudo o que projeta e faz, eis a caracteristica
singular do ser humano.” (p. 35).

Com relacdo a pessoa que cuida, a literatura distingue como o cuidador formal,
referente ao profissional de salde que opta para o cuidado, havendo uma preparacéo
académica para tal; o cuidador informal, que serd o foco da pesquisa em questdo, é o familiar
ou amigo solicitado a fornecer cuidados ao paciente; e atualmente encontra-se a categoria de
cuidador social, que conforme a Classificacdo Brasileira de Ocupagdes (CBO) se refere
aqueles que

Cuidam de bebés, criangas, jovens, adultos e idosos,
a partir de objetivos estabelecidos por instituicGes
especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-
estar, saude, alimentacdo, higiene pessoal, educacdo,
cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida (CBO, 2002,
pag. 607).

Atualmente hd uma preocupacdo quanto a formacdo para tal categoria, com isso o
Servigo Social da Industrial (SESI) em Campina Grande — PB fornece em novembro de 2011
inscricdes para curso de cuidador social, objetivando qualificar, nesse caso, pessoas para o
cuidado de idosos.

No entanto, o ato de cuidar, a depender de um conjunto de varidveis pode ser
vivenciado com um significativo grau de dificuldade e sofrimento (LEITE, 2006). A isso se
atribui a gquestdo da sobrecarga, denominado na literatura inglesa pelo termo “burden”. O
conceito diz respeito ao conjunto de consequéncias ocorridas ap6s contato proximo do
cuidador com o doente (SEQUEIRA, 2010). Platt em 1985 foi o primeiro estudioso a
apresentar uma definicdo de sobrecarga, relacionando a presenca de problemas ou
dificuldades que afetam as vidas dos familiares cuidadores (BOCCHI, 2004).

Dessa forma, por envolver dimensdes concretas e emocionais, tal conceito diferencia-
se em dois aspectos, 0 objetivo e o subjetivo. O objetivo se refere as consequéncias negativas

observaveis no cuidador, resultantes do ato de cuidar, tais como mudancgas na vida doméstica,
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relacbes sociais e familiares e na salde fisica e psicologica (SCHENE, 1990 &
ALBUQUERQUE, 2010), aléem do impacto financeiro como ressalta Bandeira, Calzavara e
Castro (2008). A sobrecarga subjetiva, por sua vez, consiste na percepc¢do do familiar sobre a
sua situacdo de cuidador, tais como a sensacdo de peso e de incobmodo ao exercer
determinadas funcdes (SEQUEIRA, 2010; BANDEIRA; CALZAVARA; CASTRO, 2008).

De acordo com Bandeira, Calzavara e Castro (2008) pesquisas internacionais
constatam que os familiares apesar de se sentirem satisfeitos por cuidar do paciente se sentem
também sobrecarregados pelo ato, resultante da adi¢cdo de novas tarefas em seu cotidiano e
mudancas na esfera social e profissional do cuidador. Com isso a sobrecarga pode resultar no
comprometimento da saude fisica e psicoldgica do cuidador, acarretando em uma deterioragdo
da qualidade de vida do mesmo (SEQUEIRA, 2010).
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4. METODOLOGIA

4.1 METODO DE ABORDAGEM

O estudo é de carater transversal, descritivo e analitico, com abordagem quanti-
gualitativa. Escolheu-se uma abordagem multipla por acreditar que assim se tem condicdes de
abordar o fendbmeno de forma mais abrangente. Esse tipo de abordagem, como sugere seu
nome, caracteriza-se pela complementariedade das modalidades qualitativas e quantitativas,
aproveitando-se o que ha de melhor em cada uma delas (MINAYO; SANCHES,1993).

Corroborando essa perspectiva, Demo (1995) lembra que uma metodologia ndo se
sobrepBe a outra, ja que todas téma sua importancia metodologica.

A abordagem quanti-qualitativa, concretizada através do uso simultdneo das
abordagens qualitativa e quantitativa, possibilita “ir além do julgamento da aparéncia do
fendmeno avaliado e permite aprofundar a compreensdo sobre o que se avalia” (TANAKA;

MELO, 2004, p. 129)
4.2 CAMPO DE INVESTIGAGCAO

A pesquisa foi realizada na Casa de apoio a Crianca com cancer (CACC), e
eventualmente no Hospital Universitario Alcides Carneiro (HU) situados em Campina
Grande.

4.3 COMPOSICAO DA AMOSTRA

Foi constituida de forma ndo probabilistica e acidental, por cuidadores informais que
estavam acompanhando a crianca em tratamento quimioterapico ou radioterapico. A amostra

foi composta por 23 sujeitos.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO A PESQUISA

Foram incluidos na pesquisa os cuidadores de pacientes pediatricos portadores de
neoplasia acompanhados pela casa de apoio, seguindo o critério de aceitabilidade e
disponibilidade dos mesmos.

Como critérios de exclusdo, consideraram-se 0s cuidadores que ndo se enquadram na

categoria de cuidadores informais.
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4.5 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados um questionéario socio
demografico, a Escala de Qualidade de vida, a escala de sobrecarga do cuidador (ZARIT) e

uma entrevista por pautas.

5.5.1 Questionario socio demogréfico:

O questionario tem por objetivo recolher informagdes relativas ao perfil socio
demografico, a fim de ter conhecimento sobre o entrevistado, possibilitando um melhor
entendimento da populagéo no olhar do pesquisador (REA; PARKER, 2000).

O questionario aplicado nesse projeto contem questbes sobre: Sexo, idade, estado
civil, com quem vive, escolaridade, profissdo, situacdo profissional, se tem alguma atividade
de lazer. E algumas questdes relacionadas ao cuidar como: ha quanto tempo o cuidador presta
cuidados, durante quanto tempo por dia, relagdo de parentesco com o paciente, alguém divide
0 cuidado, entre outras questdes.

4.5.2 Escala de qualidade de vida - WHOQOL-Bref (1998) - versdo abreviada em
portugués:

A escala WHOQOL-Bref foi desenvolvida a partir do instrumento WHOQOL-100,
composto por 100 itens, devido a necessidade de instrumentos curtos, porém estatisticamente
confiaveis. Com isso o Grupo de Qualidade de Vida da OMS desenvolveu uma versdo
abreviada (WHOQOL-Bref), composto por 26 questbes, sendo duas questdes gerais de
qualidade de vida e 24 referentes a cada uma das 24 facetas que compfe 0 instrumento
original diferindo do WHOQOL-100 em que cada uma das 24 facetas é avaliada a partir de 4
questoes.

O instrumento avalia o dominio fisico, como dor, sono, repouso e mobilidade; o
dominio psicoldgico, como sentimentos positivos e auto-estima; dominio das relagfes sociais,
como suporte (Apoio) social e atividade sexual e 0 dominio referente a0 meio ambiente, que
diz respeito a seguranca fisica, protecdo e recursos financeiros.

Segundo dados da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), A versdo em
portugués dos instrumentos WHOQOL foi desenvolvida no Centro WHOQOL para o Brasil,
no Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal da UFRGS, sob a coordenagéo do Dr.
Marcelo Pio de Almeida Fleck.

Dessa forma, permite avaliar a qualidade de vida objetiva e subjetiva do entrevistado,

emque cada item é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma: Nada = (1);
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Muito Pouco = (2); Médio = (3); Muito = (4) e Completamente = (5); Muito ruim = (1);
Ruim = (2); Nem ruim nem boa = (3); Boa = (4); Muito boa = (5); Muito insatisfeito = (1);
Insatisfeito = (2); Nem satisfeito nem Insatisfeito = (3); Satisfeito = (4); Muito satisfeito = (5);
Nada = (1); Muito pouco = (2); Mais ou menos = (3); Bastante = (4); Extremamente = (5);
Nada = (1); Muito pouco = (2); Médio = (3); Muito = (4); Completamente = (5); Nunca = (1);

Algumas vezes = (2); Frequentemente = (3); Muito frequentemente = (4); Sempre (5)

4.5.3 Escala de sobrecarga do cuidador (ZARIT):

Foi utilizada a versao traduzida e adaptada para a populagdo portuguesa por Sequeira
(2007) a partir da Burden Interview Scale (Zarit; Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca, 2002).

Na versao original, era constituido por 29 questdes, posteriormente, tal instrumento foi
revisto e reduzido ao ndmero de 22 questbes (Zarit; Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca,
2002).

Dessa forma, permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal,
em que cada item € pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma: nunca =
(1); quase nunca = (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4) e quase sempre = (5) (SEQUEIRA,
2010).

4.5.4 Entrevista por pautas

Minayo (2007) afirma que a entrevista é uma técnica de interagdo social, que permite a
obtencdo de informagdes com melhor qualidade, e abarca tanto conhecimentos relacionando
com o tema proposto, como também a relacdo que o entrevistado pode ter com o pesquisador.

Com isso decidiu-se pelo uso da entrevista por pautas (GIL, 1999), modalidade que
apresenta certa estrutura, que a partir desta o entrevistador ird explorando os itens ao longo da
entrevista.

Assim, as questdes norteadoras da entrevista abarcaram as seguintes pautas: Como é
gue tem sido a sua vida atualmente?; Quais foram as coisas que mudaram apos o diagnéstico
da pessoa que vocé presta cuidados?; Vocé se sente sobrecarregado?; Quais s@o as coisas que

vocé gostaria de fazer e ainda ndo faz?
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4.6 ANALISE DOS DADOS

Foi utilizado programa SPSS, a versdo (Statistical Package for the Social Sciences),
para composicdo e organizacdo do banco de dados os quais em seguida foram analisados
mediante o uso da estatistica descritiva.

Para analisar os discursos captados nas entrevistas foi utilizada a andlise da enunciacao
proposta por Bardin (1977).

Para dar visibilidade aos dados foi utilizada a arvore de associacdo de sentidos,
instrumento que permite a elaboracdo e reelaboragcdo de categorias mediante a realizacdo da
analise, além de possuir “um duplo objetivo de dar subsidios para a analise e dar visibilidade

aos seus resultados” (SPINK; LIMA, 1999, p. 107).

4.7 PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

O contato inicial com os participantes da pesquisa se deu no hospital HU, nos dias de
consulta, em que era entregue uma ficha, com data, local e contato da pesquisadora.
Costumava-se marcar a data nos dias em que o cuidador iria a casa de apoio para alguma
atividade ou pegar a cesta basica pela casa fornecida. Alguns contatos também foram feitos
por telefone, sendo que a pesquisadora ligava no dia da entrevista para confirmagdo do
encontro.

No hospital HU foram coletados com os cuidadores que ndo podiam se deslocar até a
casa de apoio por estarem acompanhando as criangas no periodo de internagéo.

No encontro, os instrumentos foram aplicados pela pesquisadora, que os lia
integralmente e anotava as respostas dos participantes, escolheu-se tal procedimento a fim de
ndo excluir participantes de baixa escolaridade e uniformizar a aplicacdo dos questionarios.
Quando acontecia do entrevistado ndo entender alguma pergunta, repetia-se novamente a
questdo pausadamente. A ordem de aplicacdo dos questionarios foi a seguinte: o questionario
socio-demografico; Escala de qualidade de vida (Whoqol- Bref); Escala de sobrecarga Zarit e

a entrevista por pautas.

4.8 POSICIONAMENTO ETICO

A orientacdo ética da pesquisa esta regulada pelas Diretrizes e Normas de Pesquisa em
Seres Humanos, através da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde, estabelecida
em outubro de 1996.

Para isso, 0 presente projeto esta aportado nos principios éticos através da utilizacdo

do termo de Consentimento Livre Esclarecido — TCLE (Apéndice A) para formalizar o
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consentimento dado pelo pesquisado a pesquisadora, tomando-se desta forma uma postura
legal onde ndo houve nenhum tipo de limitacdo a influenciar a vontade e a decisdo dos
sujeitos da pesquisa.

Tais principios éticos esclarecem o direito dos participantes desistirem da pesquisa na
hora que desejarem, garantindo-lhe confidencial identidade, privacidade e protecdo de

imagem.
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5.0 RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1 PERFIL DA AMOSTRA

No que diz respeito aos aspectos sécio - demograficos da amostra, sdo aqui descritos
as tabelas e gréficos correspondentes ao sexo; Relacdo de Parentesco do cuidador com o
paciente; cidade; idade; escolaridade; profissdo; situacdo profissional; religido; diagndstico do
paciente a que o cuidador presta cuidados; Alguém divide o cuidado; Ha quanto tempo foi
dado o diagnostico. A amostra € composta por 23 participantes, no entanto nos dados
qualitativos, foi composta por 15 participantes.

A tabela 01 aponta para a predominancia do sexo feminino na pratica do cuidado
(95,7%). Resultado ratificado por Melo, Rodrigues e Schmidt (2009) que em sua pesquisa
verificou a prevaléncia do sexo feminino em 85,7% da amostra. Os autores explicam que a
predominancia feminina na pratica do cuidado se deve a que historicamente e culturalmente a
ela é associado tal papel, entendido muitas vezes como uma extensdo das atividades

domeésticas.

Dentre a amostra feminina 82,6% é constituida por mées (tabela 02) dado este também
encontrado nas pesquisas de Pereira, Magni, Mingione e Caran (2009), Ndbrega e Pereira
(2011) com indices de 80% e 96,9% respectivamente. Sobre isso Nobrega e Pereira (2011)
comentam que a sociedade espera que a mde exerca o papel de cuidar, fortemente ligado a sua
condicdo de mulher. Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008), por sua vez, concordam com 0s
autores acerca da cultura de cuidado, que coloca a mulher como cuidadora principal. Os
autores ressaltam ainda que o cuidado de pacientes dependentes costuma ficar a cargo de

parentes mais préximos.

TABELA 01: SEXO

Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)
Feminino 22 95,7
Masculino 1 4,3

Total 23 100,0
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Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)

Pai 1 4,3

Avo 1 4,3

A tabela 03 corresponde a cidade de origem dos participantes da pesquisa, em que
56,5% sdo da cidade de Campina Grande, onde a pesquisa foi realizada. No entanto 43,1%
sdo de cidades vizinhas. Dado este que pode indicar a necessidade dos poderes publicos de
investir nas casas de apoio dos grandes centros ou até mesmo na criacdo de locais de
tratamento para o cancer em cada cidade, a fim de que o portador seja tratado em sua propria
cidade.

TABELA 03: CIDADE

Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)

Alcantil - PB 1 4,3

Souza- PB 1 4,3

Serra Redonda — PB 1 4,3

Sao Bento - PB 1 4.3

Areia— PB 2 8,7
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A tabela 04, referente a idade da amostra, indica a predomindncia de 30,4% dos
entrevistados com idade de 34 a 38 anos, com média total de 35 anos. Mesmo dado apresenta
Pereira e colaboradores (2009), que aponta média de 35 anos para as maes participantes de
sua pesquisa. As pesquisas de Oliveira (2005) e Nébrega e Pereira (2011) também apontam

para mades cuidadoras em idade produtiva para o campo do trabalho, com média de 30 e 33,6
anos respectivamente.

A média de idade das criancas é de 9 anos, superior as encontradas em estudos
anteriores como o de Nobrega e Pereira (2011) e Beck e Lopes (2007), que apresentam média

de 6.5 e 5.9 anos, respectivamente.

TABELA 04: IDADE

Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)

18 a23 anos 1 4,3

24 a28 anos 6 26,1

29 a33 anos 3 13,0

34 a38 anos 7 30,4

39 a43 anos 3 13,0

49 a 53 anos 2 8,7

64 a 68 anos 1 4,3
Total 23 100,0
Média 35

A tabela 05 corresponde ao nivel de escolaridade dos participantes da pesquisa, no
qual aponta que 30.4% é referente ao ensino fundamental incompleto, corroborando a
pesquisa de Fernandes e Petean (2011) que descreve o predominio do mesmo nivel de
escolaridade em sua amostra (43%). No entanto, observa-se ainda na tabela 05, que o nivel de
Ensino Médio completo corresponde a 26.1% da amostra e que o nimero de analfabetos

corresponde apenas a 13%.
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Categoria

Frequéncia (N)

Percentual (%)

N&o alfabetizado

Ensino Fundamental incompleto
Ensino Fundamental Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo
Superior Incompleto

Total

3

7

23

13,0
30,4
8,7
17,4
26,1
4,3

100,0

A tabela 06 corresponde a profissdo, em que aponta o predominio de 30,4% de

agricultores e donas de casa ndo remuneradas. Supde-se que tais atividades sdo mais faceis de

serem administradas as mudangas na rotina decorrentes do processo de cuidar, a primeira por

ser muitas vezes uma pratica familiar, portanto mais flexivel e a segunda, como pratica ndo

remunerada, se constitui em uma atividade comumente destinada a mulher como “dona de

casa’.

Na tabela 07, o numero daqueles que se encontram desempregados corresponde a

47,8% e apenas 4,3% estdo empregados, justamente pela dificuldade de conciliacdo entre o

cuidado e a manutencdo do emprego.

TABELA 06: PROFISSAO

Categoria

Frequéncia (N)

Percentual (%)

Agricultor (a)

Arteséo (a)

Atendente de loja

Dona de casa ndo remunerada
Operadora de Caixa

Auxiliar de Servigos Gerais
Agente de Saude

Auxiliar de Escritério
Estudante

Total

7

1

23

30,4
4,3
4,3
30,4
4,3
8,7
4,3
4,3
8,7

100,0




31

TABELA 7: SITUACAO PROFISSIONAL

Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)
Empregado (a) 1 4,3
Desempregado (a) 11 47,8
Doméstica 7 30,4
Estudante 2 8,7
Ausente no trabalho durante o tratamento 1 4,3
Atestado 1 4,3

Total 23 100,0

Na tabela e gréfico 08, referentes a Religido, 73,9% dos entrevistados séo catdlicos,
dado este que diverge com os resultados de Melo, Rodrigues e Schmidt (2009), que afirmam

que a maioria dos cuidadores é da religido evangélica seguida da catdlica.

TABELA 08: RELIGIAO

Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)
Catdlico 17 73,9
Evangélico 6 26,1
Total 23 100,0

Na tabela 09, referente ao diagndstico dos pacientes, verifica-se a prevaléncia de
52,2% da leucemia. Rodrigues e Camargo (2003) colocam que as leucemias constituem-se o

tipo de cancer mais comum da infancia, correspondendo a cerca de 25% a 30% dos casos.

Santos, Anbinder e Cavalcante (2003), por sua vez, afirmam que as leucemias
resultam da proliferacdo desregulada de um clone de células hematopoiéticas da medula 6ssea
comalteracbes na maturacdo, dessa forma, as células alteradas multiplicam-se mais do que as
normais, acontecendo quase a total substituicdo das células normais pelas células leucémicas
(SABINO et al., 1981). A multiplicacdo acontece em todas as areas da medula e em areas
extramedulares como figado, bago e linfonodos (SANTOS; ANBINDER; CAVALCANTE,
2003).
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A leucemia pode se apresentar de dois tipos, as leucemias agudas, que afetam

linhagens celulares imaturas ou células blasticas, no caso das criancas, 80% das leucemias

agudas sdo linfociticas (LLA). E as leucemias cronicas, que afetam células maduras e estdo
associadas a umcurso clinico longo (SANTOS; ANBINDER; CAVALCANTE, 2003).

TABELA 09: DIAGNOSTICO DO PACIENTE

Categoria

Frequéncia (N)

Percentual (%)

N&o soube infor mar
Leucemia

Linfoma

Medul o blastoma
Sarcoma

Cancer de Mama

Tumor cerebral

1

12

4

4,3
52,2
17,4
4,3
13,0
4,3

4,3

A tabela 10 refere-se a divisdo do cuidado, em que 43,5% dos entrevistados sdo 0s

unicos cuidadores da crianca. Beck e Lopes (2007) discutem acerca da ajuda recebida pelos

cuidadores de seus familiares, que mesmo que aconteca certa ajuda, 0 maior responsavel pelo

cuidado fica a cargo do cuidador principal, que no caso desta pesquisa € a mde,

principalmente em casos de internacao.

Estudos apontam para a importancia do apoio para os cuidadores, enfatizando que 0s

que recebem afeto e apoio tem menos probabilidade de se “despersonalizar”, além de que a

falta de suporte no cuidado desencadeia um esgotamento fisico e mental (BECK; LOPES,

2007).

TABELA 10: ALGUEM DIVIDE O CUIDADO
Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)
Sim 8 34,8
Né&o 10 43,5
As \ezes 5 21,7
Total 23 100,0
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A tabela 11 indica o tempo de cuidado, 39,1% afirmam prestar cuidados entre 4 a 7
meses e 69,4% a menos de um ano. Apesar de indicar pouco tempo de cuidado, entende-se
que o inicio do tratamento e do diagndstico geralmente acarreta mudancas significativas na

rotina, além de enfrentar as incertezas de cura e medo da morte (PEREIRA, 2009).

TABELA 11: HA QUANTO TEMPO FOI DADO O DIAGNOSTICO

Categoria Frequéncia (N) Percentual (%)
Menos de 1 més 3 13,00
1 -3 meses 1 4,3

4 -7 meses 9 39,1
8 -11 meses 3 13,00
12 - 15 meses 2 8,7
16 - 19 meses 1 4,3
24 - 27 meses 1 4,3
36 - 39 meses 1 4,3
40 - 43 meses 1 4,3
48 - 51 meses 1 4,3
Total 23 100,0

5.2 ANALISE DA ESCALA BURDEN INTERVIEW (ZARIT)

Os dados a seguir demonstrados na tabela 12 foram pontuados de acordo com as
normas da adaptacdo para a populacdo brasileira descrita por Scazufca (2002). Os resultados
foram obtidos a partir da somatoria das respostas dos entrevistados no instrumento, assim o
“Nunca” era pontuado com 1; o “Quase nunca” com 2; o “As vezes” com 3 e o “Quase

sempre” com 4.

TABELA 12: NIVEIS DE SOBRECARGA

Niveis de Sobrecarga Frequéncia (N) Porcentage m (%0)
Inferior a 46 = Sem Sobrecarga 7 31.8
Entre 46 e 56 = Sobrecarga Ligeira 3 13.6
Superior a 56 = Sobrecarga Intensa 12 54.5

Total 23 100.0
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A tabela mostra que apenas 31,8 ndo apresentam nenhum nivel de sobrecarga. Os
outros niveis medidos pelo instrumento (sobrecarga ligeira e intensa) quando somados
indicam que 68.1% (N=15) da amostra apresentam algum nivel de sobrecarga. Assim, 13.6%
apresentam sobrecarga moderada, enquanto 54.5% apresentam elevados niveis de sobrecarga.
Garrido e Menezes (2004) discutem que o0 grau de parentesco do cuidador com a pessoa de
guem se cuida estd associado ao impacto, sendo que os sujeitos da familia nuclear apresentam
maiores niveis de sobrecarga. Ao que se refere a amostra do presente trabalho, 100% dos
entrevistados sao familiares e 82,6% dos cuidadores sdo as maes dos pacientes (Tabela 02).

Fernandes e Petean (2011) afirmam ainda que a funcdo do cuidar acaba por muitas
vezes recaindo para a mae do paciente pediatrico e esta, por sua vez, atribui a si mesma ou a
ela é atribuida pelo meio social o papel de exclusividade do cuidado.

A sequir, o gréfico referente ao nivel de sobrecarga de cada entrevistado.

90 1

80 1

70 1

60 1

50 A
B Sériel
40 1
30 A
20

10 ~

0 T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T

PL P2 P3 P4 P5 P66 P7 P8 P9 P10 P11 P12 P13 P14 P15 P16 P17 P18 P19 P20 P21 P22 P23

GRAFICO 01: DISTRIBUICAO DA SOBRECARGA TOTAL PARA CADA UM DOS PARTICIPANTES

Na escala Burden Interview (Zarit) os quatro fatores apresentaram uma alta
consisténcia interna, medida pelo alfa de Cronbach, que indica a confiabilidade dos dados. Os
fatores apresentaram os seguintes escores: “Impacto de prestacdo de cuidados” (alfa de
Cronbach = 0,93); Relacdo Interpessoal (alfa de Cronbach = 1); Expectativas ao cuidar (alfa
de Cronbach = 1); Percepcdo de auto eficacia (alfa de Cronbach = 1).

A tabela 13, referente aos dados obtidos da Escala Zarit, apresentam escores de

sobrecarga em quase todos os fatores. Como a escala é composta de 5 alternativas (nunca = 1;
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quase nunca = 2; as vezes = 3; muitas vezes = 4 e quase sempre = 5) a média dos itens é de
2,5. Sendo assim, os escores acima de 2,5 indicam sobrecarga.

Com isso, os Fatores 1 (Impacto de prestacdo de cuidados), 3 (Expectativas ao cuidar)
e 4 (Percepcdo de auto eficacia) apresentaram médias superiores a 2,5 (2,5296>2,5 /
3,4457>2,5 | 3,3261>2,5) Com baixo desvio padrdo: DP=0,89015 (Fator 1); DP=1,07650
(Fator 3) e DP=1,19286 (Fator 4) . O unico fator que apresentou escore menor que 2,5 foi o
Fator 2, referente a Relacdo Interpessoal (1,5565<2,5), com DP=0,47465.

TABELA 13: FATORES DA ESCALA BURDEN INTERVIEW SCALE (ZARIT)

Fator N Minimo Méaximo Média Desvio Padrao (DP)
Impacto de prestagédo de cuidados 23 1,09 4,55 2,5296 ,89015
Relagéo Interpessoal 23 1,00 2,60 1,5565 47465
Expectativas ao cuidar 23 1,00 5,00 3,4457 1,07650
Percepcao de auto eficécia 23 1,00 5,00 3,3261 1,19286

O fator 1 “Impacto de prestagdo de cuidados” (2,5296, com DP= 0,89015), refere-se a
sobrecarga com prestacdo de cuidados diretos, com destaque a alteracdo de saude, o elevado
namero de cuidados, falta de tempo e desgaste fisico e mental (RICARTE, 2009). Aqui, ainda
gue em niveis baixos a sobrecarga € um fato. Fernandes e Petean (2011) explicam que o
baixo indice de sobrecarga se deve, muitas vezes, ao cuidado ser visto pelo cuidador familiar
como gratificante ao invés de sobrecarregado. Que ao responderem o instrumento estruturado
com abordagem direta ao tema da sobrecarga os familiares, especialmente as maes, tendem a
ter dificuldades a declarar que a crianca afeta negativamente sua privacidade, saude fisica e
emocional e suas relac6es sociais.

Durante a entrevista por pautas, apesar de ainda persistir tal inibicdo, os cuidadores
descrevem melhor os aspectos ligados a sobrecarga, mesmo que logo apds no discurso
afirmem que “ndo se importam” de ser uma atividade sobrecarregada.

O fator 2 “Relagdo Interpessoal” relaciona a sobrecarga entre cuidador ¢ a pessoa
cuidada, avaliando o impacto interpessoal resultante da prestacdo de cuidados, principalmente
ao que diz respeito as dificuldades interrelacionais (RICARTE, 2009). Tal fator foi o que
apresentou menor escore de sobrecarga (1,5565 com DP=0,47465), consonante com oS
achados na pesquisa de Ricarte (2009) e com os resultados referentes a qualidade de vida no

dominio social (Tabela 14).
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O baixo indice pode ser explicado, pelo fato de 47,8% (N=11) dos entrevistados
estarem em situagdo de internacdo, resultando em constate contato com os outros pacientes e
cuidadores, e o restante estarem sendo acompanhados pela casa de apoio, onde a pesquisa foi
realizada. Sendo assim, mesmo que o relacionamento dos cuidadores se limite aos outros
cuidadores acompanhados pela casa, eles acabam ndo sentindo dificuldades referentes ao
isolamento, provocado muitas vezes pelo tratamento da crianga.

O fator 3 “Expectativas ao cuidar”, diz respeito as expectativas relacionadas com a
prestacdo de cuidados, referente aos medos e receios por parte do cuidador (RICARTE,
2009). Este foi o que apresentou maior escore (3,4457 com DP= 1,07650). Tal preocupacéo é
compreensivel, quando entendemos o nivel de envolvimento emocional na relagdo do
cuidador familiar (FERNANDES; PETEAN, 2011).

O fator 4 “Percepcao de auto-eficacia”, relaciona a opinido do cuidador diante do seu
desempenho enquanto prestador de cuidados (RICARTE, 2009). Tal fator foi o segundo com
maior escore de sobrecarga (3,3261 com DP=1,19286) Fernandes e Petean (2011) afirmam
gue também é um dado compreensivel, pelo fato dos cuidadores em questdo serem todos
familiares, entdo o envolvimento afetivo e a cobranga de si mesmo que poderia estar sempre

fazendo algo mais acabam estando presentes inevitavelmente.

3,5

2,5

1.5 W Sériel

0,5

0 T T T T
Impacto de Relacao Expectativas Percepcao de
prestacao de Interpessoal ao cuidar auto eficacia
cuidados

GRAFICO 02: MEDIA DA ESCALA BURDEN INTERVIEW (ZARIT)
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5.3 ANALISE DA ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA - WHOQOL-BREF

Na escala de qualidade de vida (Whogol — Bref) os quatro dominios apresentaram alta

consisténcia interna, medida pelo alfa de Cronbach, que indica a confiabilidade dos dados. Os

dominios apresentaram 0s seguintes escores: Dominio Fisico (alfa de Cronbach = 0,97);

Dominio Psicoldgico (alfa de Cronbach = 0,99); Dominio Social (alfa de Cronbach = 1);
Dominio Meio Ambiente (alfa de Cronbach = 0,97).

TABELA 14: DOMINIOS DA ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA - WHOQOL -

BREF

Dominio N Minimo Méximo Média Desvio Padréo (DP)
Dominio Fisico 23 39,29 89,29 66,3043 14,87526
Dominio Psicoldgico 23 29,17 75,00 53,9855 11,75012
Dominio Social 23 25,00 83,33 65,2174 16,02007
Dominio Meio Ambiente 23 50,00 115,63 77,5815 14,85764
Dominio Global 23 25,00 87,50 63,0435 14,34075
Total 23
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40 1 m Sériel
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10 A

O T T
Dominio Dominio Relacoes Meio Dominio
Fisico Psicologico Sociais Ambiente Global

GRAFICO 03: MEDIA DOS DOMINIOS DA ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA - WHOQOL - BREF

O dominio fisico do Whoqol-bref compreende a percepcdo que o individuo possui

sobre sua condicdo fisica, enquanto o dominio psicologico seria a percepcao que o individuo

possui sobre a sua condicdo afetiva e cognitiva; o0 dominio social, por sua vez, busca avaliar a

compreensdo da percepcdo do individuo sobre os seus relacionamentos sociais e 0s papéis

adotados na vida, por fim o dominio ambiental compreende a percep¢do que o individuo
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possui sobre aspectos diversos relacionados ao ambiente em que vive (NOBREGA,;
PEREIRA, 2011).

Com isso, para os dados utilizou-se a correspondéncia entre 0 WHOQOL-100 e o
WHOQOL-BREF, ou seja, os resultados foram transformados em indices de 0 a 100, para
melhor visualizacdo. Assim, o resultado mais préximo de 100 representa melhor qualidade de
vida.

Observa-se entdo que o0 Dominio Meio Ambiente foi o melhor avaliado positivamente,
com 77,5815 (DP=14,85764), seguida do Dominio Fisico, com média de 66,3043
(DP=14,87526). O dominio Social, por sua vez, apresentou escore de 65,2174 (DP=16,02007)
e por ultimo o Dominio Psicolégico, que apresentou escore de 53,9855 (DP=11,75012).

Fernandes e Petean (2011) sugerem que a satisfacdo positiva do Dominio Meio
Ambiente se deve ao fato dos demais prejuizos decorrentes na vida do sujeito tomarem
tamanha proporcdo que excedem as dificuldades envolvidas em outros aspectos como 0 meio
ambiente fisico.

Outro fator a ser considerado, é o fato de que 47,8% (N=11) dos entrevistados estavam
internados e 13,04% (N=3), estavam residindo na casa de apoio, somando um total de
60,84%, que estavam longe de suas casas, e quando respondiam as questdes referentes ao
meio ambiente remetiam-se ao lar, sendo assim respondiam positivamente, tendo em vista a
saudade que estavam de casa e do ambiente familiar.

O dominio fisico (66,3043, com DP=14,87526), por sua vez, supde-se correlacdo com
a baixa média de idade dos participantes da pesquisa (35 anos, Tabela 04), acredita-se assim,
que estes ainda podem dar conta das atividades de cuidado e as demais atividades sem sentir
muita dificuldade (FERNANDES; PETEAN, 2011).

Quanto ao Dominio Social, os escores de 65,2174 (DP=16,02007), apontam satisfacdo
guanto ao dominio, dado este que apresenta consonancia com a pesquisa de Albuquerque et
al. (2009) em que a maioria dos participantes estavam satisfeitos com o apoio que recebiam.

Nobrega e Pereira (2011) discutem que isso acontece pelo fato de o cuidador familiar
considerar que a responsabilidade de cuidar ¢ unicamente sua e mesmo que receba apoio
social muitas vezes limitado, o cuidador pode entender como suficiente. E como na pesquisa,
82,6% (tabela 02) dos cuidadores foram as maes dos pacientes, intensifica o fato do cuidador
querer, mesmo com cansago, estar presente durante todos os procedimentos do tratamento.

Nobrega e Pereira (2011) afirmam, ainda, que o0 prejuizo psiquico aos cuidadores sdo
maiores e mais intensos do que os fisicos, corroborando isso, observa-se que na tabela 14, o

escore que menor esteve avaliado positivamente foi o do Dominio Psicolégico (53,9855 com



39

DP=11,75012). Pimenta, Rodrigues e Greguol (2010) sugerem que 0s baixos indices para tal
dominio podem estar relacionados a questdo dos cuidadores abandonarem os estudos,
atividades profissionais e de lazer, em face do cuidado, abandonando as atividades que

mantém a salde psicoldgica do individuo.
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5.4 RESULTADOS E DISCUSSOES

5. 4. 1 Categoria: Apoio Social

FIGURA 02: Apoio Social

Se ele®* nio estivesse do meu lade pera
gegurar essa barra talvezr eu ndo teria
conseguide

Men meride me moestroun que

=1 . B
Se2 eu nZo puder eu sei que eles®® me estava mesmo do meu lada,

zudam t2 entendendo?

/“ sofreu junto comige.

: Men meride sudava, davas um
Eu set que temho o T o L

oo deles®.  que En teho o apoio da banho, ficava com o menino.

vip estar gqui_ para me minha familia. * Ela* tem I}pi:'li tamb<m
Zudar. A gente tem parents, tem zmigo

para Vi @ revezst.
A gentz £ arrodezdo Iszo ajuda 2
g amigos sabe? —*  gemte a2
APOIO 50CIAL Iss0 motiva tzmbém ST &m
\;‘ 2 pemte 13 mais forts fremte
Infelizments eu nde tenhe na? El=** me zjudoun muite

Muitz gents wveie ficava comige 13 ne
hospitzl, 2 tarde, 25 vezes até o dia
$0 eu, prmcipalments % Iizs nio tem gquem
quando el= ti ntemazdo venha, sou eu que fico

no hospital. \ com £lz ne hospitzl.

Aszzim  ele®* mmcea me acompanhou
em hespital  lugar nenhum néo.

Em termos de me zjudar ee** nio me zjudou

#Dorients nio foi semprs 56 fu né?

=2F anilia Nmgném zjuda, nmgusm chega __, A familiz f2z que nem
l2 ningusm vai ne hospital conhece
visitar ele®

Sanchez e colaboradores (2010) fazem a distingdo entre Rede Social e Apoio Social,
colocando que rede social diz respeito a dimensdo institucional ligada a um sujeito, como a
vizinhanca, igreja, sistema de saude ou escola, enquanto Apoio Social refere-se aos membros
da rede social que sdo efetivamente importantes para a pessoa, envolvendo relagdes de troca e

obrigacOes reciprocas, que pode contribuir positivamente para o estado de salde das pessoas
(SANCHEZ et al., 2010).
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A partir disso, na figura 01, referente ao Apoio Social, é possivel observar que nos
discursos os sujeitos tinham apoio, em especial da familia, durante o tratamento da crianca.
Percebe-se com isso, que tal apoio, possibilitava aos cuidadores suportar melhor a situagéo de
sobrecarga do cuidado, dado este confirmado através da escala Zarit (Tabela 14) com os
mesmos sujeitos da pesquisa em questdo, que no Fator 2, referente a Relagdo Interpessoal,

apresentaram escores nao indicativos de sobrecarga (1,5565).

Aqueles que declararam ndo receber apoio se referiram especialmente a questdo da
internacdo, que o cuidado acaba ficando integralmente para o cuidador principal. Dado este
consonante aos dados de Beck e Lopes (2007), que em sua pesquisa, verificou que 0S
cuidadores recebiam menor ajuda no cuidado com a crianca doente durante o periodo de

internacéo.
5. 4. 2 Categoria: Vida atual

FIGURA 02: Vida Atual

Duito aflita —  Eu chegar aqui (Hospital) a1 comega o nervosismo

A gente ta muito , Agenteta tudo
/ ferido por dentro né? assim... abalado.
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ue fazer os exames dele, né? cuidando, olhando.

q
\ Nio fiquei muito bem ndo, porque Mal. .. porque eu perdi dois
fiquei com uns.. uns problemas de amigos (pacientes que

saide mofreram)
Essa semana fo1 a P 5 . 5 .
. —» Porque nio teve, nio teve
Amalmenteta — melhor de todas muita correria.
melhor — _ ) )
MMlinha vida no geral esta bem, ela Men filho esta com
(filha) tando bem pra mum fa - sande, ta continuando o
tuudo bem tratamento dele... ta tudo
. bem
Ta normal
Ta bom

Hoje gloria a Deus! Ta muito bem, ne?
Ta mais tranquilo agora

Tem hora que ta

bem tem hora que Nio td muito, muito. .. Ta mais ou menos,
13 mais ou menos, * imastambém nio td muite” 1550 mesmo
mas.__. ta bem ruim né? Ta boa
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A figura 02, referente a vida atual dos entrevistados, objetivou dar espa¢o ao cuidador
de falar livremente acerca da sua vida, no entanto a grande maioria dos entrevistados
direcionaram suas respostas diretamente a funcdo do cuidado. Fato compreensivel visto que

estes foram procurados para a pesquisa justamente devido ao cuidado.

Com isso os discursos foram divididos nos que relacionavam a sua vida as
complicacbes da rotina de cuidado; nos que a partir da melhora na salde das criancas
descreviam positivamente sua vida e os que descreveram estar “mais ou menos”, justamente

pelos altos e baixos que acontecem durante o tratamento da crianca.

Os que descreveram a vida atual como “dificil”, direcionaram seus discursos para as
mudancas negativas na rotina. Figueiredo (2009) afirma que a doenca da crianca passa a fazer
parte do contexto familiar, em especial do cuidador. Em seu estudo, com criancas epilépticas,
a autora verificou que 80% dos entrevistados, que sdo os cuidadores principais da crianca,
apontam para mudancas significativas de suas vidas, com prejuizo na vida social e no
trabalho.

Com isso percebe-se que a dedicacdo quase que exclusiva ao cuidado ocasiona a
abdicacdo das outras atividades e do cuidado pessoal. Beck e Lopes (2007) discutem que 0
cuidado pessoal é diminuido, decorrente do grande numero de atividades durante o dia o que
implica em que o cuidador passe a ndo dispor de tempo para dedicar-se as suas atividades

pessoais.
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5. 4. 3 Categoria: Falta de atividades de lazer

FIGURA 03: Falta de Atividade de Lazer

Sair, 1—1E.JEC-11' SEfI Andar, passear. Ahh eu queria Ahhh en
um pouco daquela viajar, en gostava viajar, ver . queria ir para
/ rotina. muito de viajar. minha familia. praia (risos)
FALTA DE LAZER Antigamente eu Salr m pouce pra Namorar (11505)..

—» gostavamuito de me divertir, que eu namorar um |
festa nio tenho mais a *  pouquinho, desopilar

liberdade. CONVErsar sair...
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___,_,..--’

Eu queria ter um

tempo a mais com .
T Andar com ele*... tudo que nio podia

eles *.
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—»
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Nio dd mais pra fazer nio o que Hoje nio tenho mais vontade de sair.
eu queria fazer.

Nio sel

*Paciente

**Familia

A figura 03, também se relaciona a questdo das mudancas ocorridas na rotina do
cuidador. Mostra o discurso acerca das coisas que gostaria de fazer, que ja feze agora ja ndo
faz. Os entrevistados relataram ndo fazer tais atividades devido as limitagdes impostas pela

situacé@o do tratamento da pessoa cuidada.

As atividades de passeio, viagens e festas, foram os mais presentes nos discursos dos
cuidadores. Beck e Lopes (2007) em sua pesquisa percebeu que as atividades de lazer sofriam
prejuizos a medida que as internagfes se tornavam frequentes e as defesas imunologicas da
crianca impediam as saidas de casa e as visitas. Tanto que os discursos observados na figura
03 mais frequentes depois das atividades pessoais sdo justamente as atividades de lazer com
as criancas, visto que estas ficam privadas de contato social em determinados periodos

durante o tratamento.

As questdes de trabalho também foram elencadas como atividades em que 0s

cuidadores gostariam de estar exercendo, visto que apenas 4,3% dos entrevistados estavam
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trabalhando (Tabela 07), muitos abandonaram o trabalho devido ao tratamento ou
conseguiram afastamento durante o periodo de internacdo. Dado este observado na maioria
dos estudos, como nos dados de Mensorio, Kohlsdorf e Costa Junior (2009), que 76,6% (N =

23) dos entrevistados relataram modificagdo na sua rotina de trabalho.

Houve ainda discursos em que o cuidador abandonou por completo seus desejos e
vontades. Beck e Lopes (2007) explicam que os cuidadores tém dificuldades em aceitar o
lazer por sentirem culpa, que a rendncia, mesmo que temporéria das atividades de cuidado

para dedicar-se a uma atividade prazerosa é intoleravel (ARAUJO et al., 2012).
5. 4. 4 Categoria: Mudancas ap6s o Diagndstico (Dinamica Familiar)

FIGURA 04: Mudancas apds o Diagnostico (Dinamica Familiar)

A gente td mais forte, A gente passou a se Fortalecen
né? A gente assim alimentar melhor, dar —, maisa
ficou mais unido pra —» mais valor i vida, td familia
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A rotina muda, nio é ——> Mudou tudo
COmMO era antes. T

\‘Muita coisa
\ Mudou um pouce
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Muda completamente

A figura 04 descreve as mudancas na dinamica familiar apos o diagnostico. Nos
discursos, percebe-se que muitos declaram que apesar das dificuldades advindas do
tratamento, a familia passou a ser mais unida, o sofrimento os deixou mais fortes e com viséo
diferente de como lidar com a vida. Destacam-se, assim os dados de Kohlsdorf, Aderson e
Costa Junior (2009) que também descrevem o aumento da coesdo e da unido dos familiares,

nos entrevistados de sua pesquisa.
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A privacdo das saidas da familia de casa, também séo citadas como significantes, uma
vez que o contato social da crianca fica limitado, devido a baixa da imunidade decorrente do
tratamento (BECK; LOPES, 2007).

A rotina, mais uma vez, é citada como fator que sofreu mudancas, iSso ocorre porque
na nova dindmica familiar, a crianca passa a ser o centro da familia, sendo dessa maneira toda
a dindmica ajustada as suas necessidades. Com isso ao cuidador incide consideravel
sobrecarga fisica e especialmente emocional, que culmina na diminuicdo das relacbes com
outros membros da familia. (GRANT, 2007).

5. 4. 5 Categoria: Doagdo ao cuidado e mudancas do projeto de vida do
cuidador

FIGURA 05: Doacéo ao cuidado e mudancas do projeto de vida do cuidador
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_'. . - .
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nio. um Servigo canto
' . a7
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A figura 05, correspondente a doacao dos cuidadores quanto ao cuidado e a decorrente

mudanca no projeto de vida pessoal dele. Percebe-se que os discursos apontam gue acontece
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de fato, como observado na figura 03 uma quase total abdicacdo dos outros aspectos da vida

do cuidador para dedicar-se tdo somente ao cuidado.

Tal fator pode ser explicado, pelo fato de 100% da amostra serem cuidadores
familiares, e 82,6% sdo as maes dos pacientes, o que implica uma vivéncia dos sentimentos de
angustia e medo da morte do paciente em alta intensidade, entdo o desejo em diminuir o
sofrimento do familiar e garantir que nada o prejudique faz com que o cuidador ndo meca
esforcos para ajuda-lo (ARAUJO et al., 2012).

5. 4. 6 Categoria: Fé como suporte

FIGURA 06: Fé como suporte
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Beck e Lopes (2007) relatam que em sua pesquisa, 0 aspecto menos prejudicado, foi o
que diz respeito a espiritualidade. Ao contrario os entrevistados descreviam um aumento da fé
apos o surgimento da doenca. O mesmo pode ser observado na figura 06, referente & questdo
da fé como suporte ao enfrentamento da doenca do familiar e a atuacdo como cuidador,

quando os entrevistados atribuem a Deus, a forga para suportar a situacdo atual.

Outro discurso que se faz presente é o ideal de milagre e cura dos pacientes a quem
presta cuidados, a parir disso, Ramos (2007) afirma que em meio a todos os sentimentos

angustiantes presentes apds o diagndstico de uma grave doenca, os familiares cuidadores



47

necessitam manter o otimismo de uma possivel cura e até um milagre superior ao prognostico

médico.

Percebe-se também, um discurso de submissdo aos designios de Deus, com isso Faria
e Cardoso (2010) descrevem em sua pesquisa diferencas entre aqueles que professam alguma
religido e aos que assim ndo fazem, afirmando que houve diferenca do uso da estratégia de
enfrentamento referente a culpa diante do adoecimento da crianca e maiores indicadores de
estresse com os entrevistados. A partir disso, 0s autores concluiram que a atribuicdo da
doenca como vontade divina, diminui 0 sentimento de culpa e responsabilidade diante da
situacdo. Corroborando isso Klassmann, Kochia, Furukawa, Higarashi e Marcon (2008)
descrevem em seu estudo a experiéncia de maes cuidadoras de criangas com leucemia, que
encontram na fé um alivio para o sofrimento, buscando forgas para continuar na atividade de

cuidado, minimizando assim, os sentimentos de impoténcia e frustracao.
5. 4. 7 Categoria: Reacéo ao Diagnostico

FIGURA 07: Reacdo ao Diagnostico
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= —® A gente chora pra desabafar

Figuei muito triste
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—
mas nio me desesperei. triste, mas nio me desesperei.

Muito dificil, sel 14, eu nio
encarel nio, nio tinha outra
saida ne?

Roland (2001) apud Grant (2007) descreve trés importantes fases da doenca: a fase da
crise, a fase cronica e a fase terminal. A crise, que é a fase que aqui nos interessa, é a fase

inicial, incluindo os sintomas antes do diagnostico e o reajustamento de toda a familia ap6s o
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diagnostico. Nessa fase a pessoa doente e o cuidador se adaptardo a nova rotina e a0 novo
ambiente hospitalar, em que as visitas acontecem constantemente. Os planos da familia nesse
momento séo adiados e todos passam a viver em funcao da pessoa doente.

Como se pode observar a Figura 07 expde os discursos referentes a reagdo dos
entrevistados ao diagndstico de cancer. Percebe-se que os discursos predominantes se referem
o quao dificil foi saber do diagndstico. Deitos e Gaspary (1997) discutem que vivenciar o
cancer € mais doloroso do que qualquer outra doenca, pois em especial o cancer desperta
sentimentos negativos em todos os estagios do tratamento, seja o choque inicial, o0 medo de
uma possivel cirurgia, a incerteza do progndstico, uma vez que a doenca é ainda muito ligada
a ideia de morte e os efeitos da quimioterapia e radioterapia (SANTOS; GONCALVES,
2008).

Nos discursos presentes na Figura 07, mesmo os que declaram se sentirem melhor
depois do ‘“choque” do diagndstico, descrevem sentimentos de tristeza, enquanto outro
discurso afirma que apesar do tempo ainda ndo conseguiu lidar com a situacdo da doenca do

seu familiar.

5. 4. 8 Categoria: O cuidado como sobrecarga
FIGURA 08: O cuidado como sobrecarga
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Na figura 08, estdo presentes os discursos acerca da sobrecarga de trabalho advinda
das atividades de cuidado. Os sujeitos que descreveram sentir-se sobrecarregados
descreveram acerca dos periodos que acontecem durante o tratamento, principalmente a
internagéo, pois na pesquisa constatou-se que mesmo os cuidadores que recebem algum apoio
ao cuidado,o periodo de internacdo é o periodo em que esse apoio menos acontece. Fator este
também verificado na pesquisa de Beck e Lopes (2007), em que os cuidadores principais
passam a ter menor ajuda nos periodos de internacdo, 0 que provoca maiores niveis de
sobrecarga.

Outro fator agravante para a sobrecarga no periodo de internagdo é o contato e o
convivio familiar, que fica limitado. A interacdo social acaba acontecendo entre os pacientes e
cuidadores internos (BECK; LOPES, 2007).

O periodo inicial de quimioterapia e radioterapia também foi colocado como fator de
sobrecarga, incluindo o cansaco de se locomover até o local de tratamento e os efeitos
colaterais. Araujo e colaboradores (2009) discutem acerca do comprometimento fisico e
emocional do cuidador nas atividades de cuidado, especialmente nos chamados “momentos
criticos”, como uma provavel cirurgia e os periodos de submissdo a quimioterapia e
radioterapia.

Chagas (2006) coloca que em sua pesquisa o periodo inicial do tratamento foi
enfatizado como o mais doloroso, uma vez que ocorre logo apds a descoberta da doenca e é
guando as mudancas na rotina comegam a acontecer.

Como 95,7% (Tabela 01) dos entrevistados sdo do sexo feminino as atividades de
cuidado muitas vezes sdo somadas as demais atividades domésticas. Santos e Gongalves
(2008) colocam que a doenca e o tratamento sugerem uma redefinicdo do papel do cuidador
dentro da familia, entdo as tarefas domeésticas antes realizadas, sdo deixadas de lado devido ao
tempo dispensado as idas ao hospital e ao cuidado da crianca.

Uma menor parcela dos entrevistados relatou ndo sentir-se sobrecarregado, no entanto
nas entrevistas a sobrecarga foi reconhecida. Ainda que ao reconhecerem-na, imediatamente
eles a negavam ou minimizavam seu efeito. Tal dificuldade ficou patente quando os
cuidadores descreviam o cuidado como sobrecarregado, e em seguida consertavam o discurso
dizendo que ndo se importavam e que naquele momento o cuidado e a atencdo teriam que ser
voltados para a crianga.

Fernandes e Petean (2011) afirmam que embora o impacto exista, ndo pode ser
reconhecido e nem verbalizado, uma vez que é dificil para um familiar reconhecer que a

crianca seja um peso e o tempo a ela dispensado seja sobrecarregado, especialmente a mae.
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Sendo assim a sobrecarga acaba por permanecer velada “escondida aos olhos menos atentos,
sob pena de que sua manifestacdo traga consigo emocdes e sentimentos ambivalentes, dificeis
de serem admitidos e elaborados” (FERNANDES; PETEAN, 2011, p.464).

5. 4.9 Categoria: Mudancas na Relacéo entre Cuidador e Pessoa Cuidada

FIGURA 09: Mudancas na Relacdo entre Cuidador e Pessoa Cuidada

Eu olho assim pra ele
como vencedor, né?

f

Mais amor do que eu
tratava antes, né?

T Antes eu tinha
cuidado, mas ndo

—» era tanto como
agora.

Porque pra Que tem que ter

O que mudou mais ,
mais cuidado

o . p» mim ele é uma
assim é o cuidado ]
crianca com ele

/ especial

MUDANCAS NA
RELACAO ENTRE
CUIDADOR E PESSOA \ Olhar como ele ta se alimentando, olhar se
CUIDADA tem alguma coisa que ta deixando ele triste.
Pra onde eu for tem que ta
comigo, ai mudou mais isso ai.

Mudou o convivio

A figura 09 descreve as mudancas ocorridas na relagdo entre o cuidador e a crianca
que recebe o cuidado. Observa-se a modificacdo na relacdo de cuidado apds o diagndstico e o
tratamento, uma vez que a crianca agora necessita de cuidados diferenciados, exigéncias
como alimentacdo, privacdo de contato social e internacbes prolongadas, sdo muitas vezes
potenciais geradores de conflito, podendo comprometer a qualidade de vida do cuidador.
(KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2008).

Acerca da mudanca no sentido do constante cuidado, Kohsdorf e Costa Janior (2008)
definem como “hipervigilancia” e coloca que este foi uma das maiores dificuldades citadas
pelos cuidadores em sua pesquisa, uma vez que é mais uma atividade que exige tempo e

atencdo do cuidador.
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Com isso, Kohsdorf e Costa Junior (2008) afirmam que o conhecimento acerca das
questBes de cuidado em cada fase do tratamento, possibilita a investigacdo de como ocorre 0
processo de adaptacdo ao longo do tratamento, contribuindo para o desenvolvimento de
intervencdes psicossociais voltados aos cuidadores. Goldbeck (1998), por sua vez, aponta
para a identificacdo das necessidades psicossociais no inicio do tratamento, que seria
fundamental para o planejamento eficaz das intervencbes de apoio e suporte ao paciente e

cuidador.
5. 4. 10 Categoria: Mudancas ap6s o diagnostico na vida do cuidador

FIGURA 10: Mudancas apds o diagnostico na vida do cuidador
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A figura 10 descreve os discursos referentes as mudancas ocorridas com o cuidador.
Os discursos mais presentes foram os que se referiam a mudanga de comportamento.
Kohlsdorf e Costa Junior (2008) explicam que ainda que a doenga possa provocar conflitos e
afastamento entre os membros da familia, também pode provocar novos padrdes de

comportamento.



52

Seguido pelo discurso referente ao fato da limitacdo por parte dos cuidadores em sair
de casa, por conta do cuidado com as criangas. Como em muitos casos o0 tratamento exige o
afastamento da crianga da escola, elas passam a ficar mais tempo em casa na companhia do

cuidador, privando este de sair de casa.

A auséncia no trabalho também foi colocada como significante mudanca na vida do
cuidador, fato este observado em um grande ndmero de pesquisas sobre 0 tema. Na pesquisa
de Kohlsdorf e Costa Junior (2008), por exemplo, 76,6% dos entrevistados relataram
demissédo, afastamento do emprego e necessidade de alteracdo do horério de trabalho, fato que
causa déficit na organizacdo econdmica da familia num momento em que as despesas
aumentam decorrentes do tratamento (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2008; BECK;
LOPES, 2007).

Outro aspecto importante dos resultados foi a questdo a fé em Deus, em que 0S
discursos revelam um aumento de fé e confianca. Beck e Lopes (2007) também verificaram
em sua pesquisa que os entrevistados relatam uma maior busca a Deus ap06s o diagndstico,
além de atribuir a Deus a forca que tém para dar continuidade ao cuidado. Beck e Lopes

(2007) discutem ainda acerca da importancia da religiosidade e da f da dindmica da relacéo
5. 4. 11 Categoria: Visdo de Futuro

FIGURA 11: Visdo de Futuro
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Na figura 11, os discursos se concentram na visdo que os cuidadores tém acerca do
futuro. Inicialmente os entrevistados foram estimulados a falar livremente acerca do futuro,
no entanto esses se referiam apenas ao futuro do paciente. Os pesquisadores reforcaram o
estimulo, entretanto percebeu-se certa dificuldade para o entrevistado voltar-se aos seus
proprios projetos pessoais. Os discursos desses pairaram em torno ao desejo de cura do
paciente como condicdo basica para a retomada do projeto pessoal e familiar. Assim, a cura é
0 projeto principal e sé depois dela é que o paciente e a familia poderdo continuar ou ao

menos tentar continuar os projetos de vida que deixaram para tras apos o diagndstico.

Tal conduta é facilmente compreendida, uma vez que o surgimento do cancer altera 0s
projetos de toda a familia, principalmente quando é a crianga o sujeito atingido, pois nela séo
depositados sonhos e desejos futuros, com a doenca, 0s sonhos e projetos sdo adiados e
muitas vezes modificados (BECK; LOPES, 2007).

5. 4. 12 Categoria: Relacionamento do cuidador com os outros filhos apos o

diagnostico.

FIGURA 12: Relacionamento do cuidador com os outros filhos apds o diagndstico.
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A figura 12 reune os discursos referentes ao relacionamento dos cuidadores com
outros membros da familia ap6s o diagndstico, especialmente dos outros filhos que ficam na

maioria das vezes ao cuidado de familiares.
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Quintana, Wottrich, Camargo, Cherer e Ries (2011) discutem acerca das mudancas de
papéis dentro da familia para a organizacdo das atividades de cuidado. Tais mudancas pode

implicar um distanciamento entre os membros da familia, incluindo os filhos saudéaveis.

Enquanto os cuidadores, especialmente as maes estdo com os pacientes, os filhos
saudaveis experimentam sentimentos de abandono e perda da filiacdo, o cuidador, por sua
vez, experimenta sentimentos de impoténcia e de que estdo irresponsaveis, acentuando o
sentimento de culpa (QUINTANA et al., 2011). Com isso a falta de atencdo aos outros filhos
é cobrada por estes e também sentida pela mde (KLASSMANN; KOCHIA; FURUKAWA,;
HIGARASHI; MARCON, 2008). O sentimento de culpa intensifica-se, uma vez que a méae
acaba tendo que fazer uma escolha entre os filhos, dando atencdo ao filho doente em

detrimento do filho saudavel.
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6. CONCLUSAO

Corroborando diversas pesquisas voltadas ao estudo dos cuidadores de pacientes
portadores de doencas crbnicas, a maioria da amostra estudada é composta pelo sexo feminino
(95,7%), uma vez que a pratica de cuidado, em nossa sociedade é fortemente ligada a mulher,
muitas vezes entendido como pratica extensiva as atividades domesticas (MELO;
RODRIGUES; SCHMIDT, 2009).

Outro dado semelhante as pesquisas na area de estudo, foi o da maioria da amostra
feminina ser composta por cuidadoras mées dos pacientes (82,6%) (NOBREGA; PEREIRA,
2011). Isso implica uma vivéncia dos sentimentos de angustia e medo da morte em alta
intensidade, uma vez que estdo envolvidos fortes lagos afetivos no ato de cuidado (ARAUJO;
MORAIS; LOPES; DANTAS; OLIVEIRA; MAIA, 2012).

E o que Garrido e Menezes (2004) afirmam acerca do grau de parentesco do cuidador,
explicando que os sujeitos da familia nuclear apresentam maiores escores de sobrecarga, dado
verificado na presente pesquisa, em que 68.1% (N=15) da amostra apresentam algum nivel de
sobrecarga, destes 54.5% apresentam elevados niveis de sobrecarga.

Quanto aos Fatores da Escala Burden Interview (ZARIT) verificou-se que 0s maiores
escores foram os fatores referentes a “Expectativas ao cuidar” (3,4457 com DP= 1,07650) e 0
fator “Percep¢ao de auto-eficacia” (3,3261 com DP=1,19286). Resultado explicado por
Fernandes e Petean (2011) como compreensivel, uma vez que os cuidadores em questdo séo
todos familiares, entdo o envolvimento afetivo e a cobranga de si mesmo que poderia estar
sempre fazendo algo mais, acabam afetando inevitavelmente tal percepgéo.

Quanto aos dominios da Escala de Qualidade de Vida (Whoqol-Bref) o que foi menor
avaliado positivamente, foi o dominio psicologico (53,9855 com DP=11,75012),
corroborando com Nobrega e Pereira (2011) que afirmam que o prejuizo psiquico aos
cuidadores sdo maiores e mais intensos do que os fisicos.

A analise qualitativa mostrou que as atividades de cuidado atingem significativamente
a rotina dos cuidadores com prejuizo para a vida social e o trabalho. Situacdo que acarreta
uma diminui¢do do cuidado pessoal, decorrente do grande numero de atividades a realizar.
Obrigacbes que ocupam o tempo do cuidador para dedicar-se ao cuidado pessoal (BECK;

LOPES, 2007). Dados indicativos de sobrecarga e consequente perda da qualidade de vida.
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O presente estudo propde-se ao enriquecimento da literatura acerca do tema, tendo em
vista a escassez de material teérico, uma vez que a grande maioria das pesquisas acerca do
tema da sobrecarga de cuidadores se volta para area geriatrica ou psiquiatrica. E no que diz
respeito a qualidade de vida, hd& uma maior diversidade quanto a amostra, no entanto o
enfoque é feito em individuos portadores de alguma patologia (FERNANDES; PETEAN,
2011). Diante disto, fazem-se necessarios estudos que favorecam a maior compreensao sobre
como a qualidade de vida e a sobrecarga, em especial do cuidador principal, afetam a saude
de tal cuidador, além de pensar em estratégias para o melhoramento da qualidade de vida

desses sujeitos.
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Apéndice A
UNIVERS IDADE ESTADUAL DAPARAIBA
DEPARTAMENTO DEPSICOLOGIA
TERMO DE CONSETIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
Pelo presente termo de COmMpromisso livre e esclarecido, eu,
: RG cidadéo

brasileiro, em pleno exercicio dos meus direitos me disponho a participar da Pesquisa
“Cuidadores de criangas com neoplasia: um estudo sobre Qualidade de Vida e
Sobrecarga”, que esta sendo desenvolvida pela aluna: Samkya Fernandes de Oliveira
Andrade do Curso de Psicologia, da Universidade Estadual da Paraiba (UEPB) sob a
orientacdo da Prof. Dra. Railda Fernandes Alves.

O meu consentimento em participar da pesquisa se deu apo6s ter sido informada que:

1. A pesquisa tem como objetivo verificar a existéncia da relacdo entre a Qualidade de Vidae
Sobrecarga em cuidadores de pacientes pediatricos portadores de neoplasia;

2. Minha participagdo é voluntéria, tendo eu a liberdade de desistir a qualquer momento sem
risco de penalizagéo;

3. Sera garantido meu anonimato e guardado sigilo de dados confidenciais;

4. Ao final da pesquisa, se for do meu interesse, terei livre acesso ao conteudo da mesma,
podendo discutir os dados com a pesquisadora;

5. A pesquisa ndo apresenta nenhum risco para o participante, mas beneficiard no sentido de
promover o conhecimento sobre a tematica abordada.

6. Autorizo a pesquisadora a apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de
salde e publicar em revista cientifica.

Campina Grande, de 2012.

Participante Pesquisadora/estudante

Assinatura Dactiloscopica

Participante da Pesquisa
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Apéndice B

UNIVERS IDADE ESTADUAL DAPARAIBA

DEPARTAMENTO DEPSICOLOGIA

QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO
Sexo: Masculino () Feminino ( )
Idade:
Data de Nascimento: /[
Estado civil: Solteiro () Casado () Viuvo () Separado/divorciado ( ) Convivendo com
outra pessoa ()
Com quem vive: Sozinho ( ) Com a familia ( ) Com os filhos ( ) Com uma/um

companheira (0) ( ) e. Outros ()

Escolaridade: N&o alfabetizado( ) Ensino fundamental incompleto( ) Ensino fundamental
completo( ) Ensino médio incompleto( ) Ensino médio completo( ) Superior incompleto(
) Superior( ) Pos-graduado( )

Profissdo:

Situacdo profissional/ocupacdo:Empregado (a) ( ) Desempregado (a) ( ) Doméstico (a) ()
Estudante ( ) Outra ( ). Qual?

Possui religido? Sim ( ) N&o ( ). Se sim, qual?

Qual o diagndstico médico do paciente no qual vocé presta cuidados?

Ha quanto tempo foi dado o diagndstico?

Ha quanto tempo vocé presta cuidados?

Durante quanto tempo por dia?

Relac&o de parentesco com o paciente:

Mée () Irma (o) ( ) Pai( ) Outro Qual?

Alguém divide o cuidado da crianga com vocé? Sim () N&o () as vezes

Se sim: Quem?
15.
16.
17.
Sim () Né&o ( ) Qual?
14.
15.

Vocé tem filhos? Sim () N&o ( ) Se sim, quantos?

Comquem ficam seus filhos enquanto vocé esta aqui?

Vocé tem algum problema de saude?

Vocé faz algum tratamento de saude para este problema? Sim () Néo ( )
Tel:




66

Apéndice C

UNIVERS IDADE ESTADUAL DAPARAIBA

DEPARTAMENTO DEPSICOLOGIA

ENTREVISTA

Como é que tem sido a sua vida atualmente?

Quais foram as coisas que mudaram apds o diagnostico da pessoa que VOcé presta

cuidados?

Vocé se sente sobrecarregado

Quais sdo as coisas que vocé gostaria de fazer e ainda ndo faz?
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Anexo A

UNIVERS IDADE ESTADUAL DAPARAIBA
DEPARTAMENTO DEPSICOLOGIA

Escala de sobrecarga do cuidador (Sequeira, 2007)

Leia atentamente cada uma das afirmagdes, e indique de que modos se aplicam ao seu caso,
colocando o sinal X no espaco que melhor corresponder a sua opinido.

N.° Item Nunca Quase | Asvezes | Muitas | Quase
nunca vezes sempre

1 Sente que o seu familiar
solicita mais ajuda do que
aquela que realmente
necessita?

2 Considera que devido ao
tempo que dedica ao seu
familiar ja ndo dispde de
tempo suficiente para as
suas tarefas?

3 | Sente-se tenso/a quando tem
de cuidar do seu familiar e
ainda tem outras tarefas por
fazer?

4 Sente-se envergonhado (a)
pelo comportamento do seu
familiar?

5 | Sente-se irritado/a quando
esta junto do seu familiar?

6 Considera que a situagao
atual afeta de uma forma
negativa a sua relagdo com
0s seus amigos/familiares?

7 Tem receio pelo futuro
destinado ao seu familiar?

8 Considera que o seu
familiar esta dependente de
si?

9 Sente-se esgotado quando
tem de estar junto do seu
familiar?

10 | Vé asua salde ser afetada
por ter de cuidar do seu




familiar?

11

Considera que ndo tem uma
vida privada como desejaria
devido ao seu familiar?

12

Pensa que as suas relacdes
sociais sdo afetadas
negativamente por ter de
cuidar do seu familiar?

13

Sente-se pouco a vontade
em convidar amigos para o
(@) visitarem devido ao seu
familiar?

14

Acredita que o seu familiar
espera que vocé cuide dele
como se fosse a unica
pessoa comquem ele (a)
pudesse contar?

15

Considera que ndo dispde
de economias suficientes
para cuidar do seu familiar e
para o resto das despesas
que tem?

16

Sente-se incapaz de cuidar
do seu familiar por muito
mais tempo?

17

Considera que perdeuo
controle da sua vida depois
da doenca do seu familiar se
manifestar?

18

Desejaria poder entregar o
seu familiar aos cuidados de
outra pessoa?

19

Sente-se inseguro acerca do
que deve fazer com o seu
familiar?

20

Sente que poderia fazer
mais pelo seu familiar?

21

Considera que poderia
cuidar melhor do seu
familiar?

22

Em geral sente-se muito
sobrecarregado por ter de
cuidar do seu familiar?

69



UNIVERS IDADE ESTADUAL DAPARAIBA

DEPARTAMENTO DEPSICOLOGIA

WHOQOL - ABREVIADO
Versdo em Portugués
PROGRAMA DE SAUDE MENTAL ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE

GENEBRA

70

Anexo B

Coordenagdo do GRUPO WHOQOL no Brasil Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck -
Professor Adjunto
Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre — RS - Brasil

Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salde e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questfes. Se vocé ndo tem certeza
sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe
parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha
em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos perguntando o que
vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas semanas. Por exemplo,
pensando nas Ultimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

Por favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a

melhor resposta.

Muito Ruim Nem Ruim | Boa Muito
Ruim Nem Boa Boa
1 | Como vocé avaliaria | 1 2 3 4 5
sua qualidade de
vida?
Muito Insatisfeito | Nem Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito Satisfeito
Nem
Insatisfeito
2 | Quado satisfeito(a) 1 2 3 4 5
VOCE esta
coma sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas

semanas.
Nada Muito Mais ou Bastante | Extremamente
Pouco menos
3 | Emqgue medida vocé 1 2 3 4 5
acha que sua dor
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(fisica) impede vocé de
fazer o que vocé
precisa?

O quanto vocé precisa
de algum

tratamento médico
para levar sua vida
diaria?

O quanto vocé
aproveita a vida?

Emque medida vocé
acha que a sua vida
tem sentido?

O quanto vocé
consegue se
concentrar?

Quado seguro(a) vocé se
sente em sua vida
diaria?

Qudo saudavel é o seu
ambiente fisico
(clima, barulho,
poluicdo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quédo completamente vocé tem sentido ou é capaz de
fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

tem oportunidades de
atividade de lazer?

Nada Muito Médio Muito | Completamente
Pouco

10 | Vocé tem energia 1 2 3 4 5
suficiente para seu dia-
a-dia?

11 | Vocé é capaz de aceitar | 1 2 3 4 5
sua aparéncia fisica?

12 | Vocé tem dinheiro 1 2 3 4 5
suficiente para
satisfazer suas
necessidades?

13 | Quéo disponiveis para 1 2 3 4 5
VOCé estdo as
informac0es que precisa
no seu dia-a-dia?

14 | Emque medida vocé 1 2 3 4 5

As questdes seguintes perguntam sobre qudo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de

varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.
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Muito
Ruim

Ruim

Nem Ruim
Nem Bom

Bom

Muito Bom

15

Quéo bem vocé é

capaz de se
locomover?

3

5

Muito
Insatisfeito

Insatisfeito

Nem Satisfeito
Nem Insatisfeito

Satisfeito

Muito
Satisfeito

16

Quéo
satisfeito(a)
VOCE esta com
0 seu

sono?

1

2

3

4

5

17

Quédo
satisfeito(a)
VOCE esta com
sua
capacidade de
desempenhar
as atividades
do seu dia-a-
dia?

18

Quéo
satisfeito(a)
VOCé esta com
sua
capacidade
para o
trabalho?

19

Quéo
satisfeito(a)
Vocé esta
consigo
mesmo?

20

Quéao
satisfeito(a)
VoCé estd com
suas

relacdes
pessoais
(amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?

21

Quéo
satisfeito(a)
VOCE esta com
sua vida
sexual?

22

Quédo
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satisfeito(a)
Vocé esta com
0 apoio

que vocé
recebe de seus
amigos?

23

Quéo
satisfeito(a)
VOCE esta com
as

condicdes do
local onde
mora?

24

Quéo
satisfeito(a)
Vocé estd com
0 seu

acesso aos
servigos de
salde?

25

Quéo
satisfeito(a)
VOCé esta com
0 seu

meio de
transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas
coisas nas ultimas duas semanas.

Nunca | Algumas | Frequentemente | Muito Sempre
vezes Frequentemente
26 | Comque 1 2 3 4 5

freqliéncia vocé
tem sentimentos
negativos tais
como mau
humor,
desespero,
ansiedade,
depresséo?




