SR

\\
S
r-;;ﬂ

“LUENDD CRESC/

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

CAMILA BISPO SANTIAGO VASCONCELOS

QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES PRINCIPAIS DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM CANCER

ARACAJU-SE

2021



CAMILA BISPO SANTIAGO VASCONCELOS

QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES PRINCIPAIS DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM CANCER

Dissertacdo apresentada ao Programa de Pds-
Graduacdo em Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Sergipe como requisito
final a obtencéo do grau de Mestre em Ciéncias

da Saude.

Orientadora: Profa. Dr2. Rosana Cipolotti

ARACAJU-SE

2021



CAMILA BISPO SANTIAGO VASCONCELOS

QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORES PRINCIPAIS DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM CANCER

Dissertagcdo apresentada ao Programa de Pds-
Graduacdo em Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Sergipe como requisito
final a obtencéo do grau de Mestre em Ciéncias
da Saude.

Orientadora: Prof2. Dr2. Rosana Cipolotti

Orientadora: Profa. Dr2. Rosana Cipolotti

Prof. Dr. Hugo Nivaldo Melo Almeida Lima

Prof. Dr. Kleyton De Andrade Bastos

ARACAJU-SE

2021



FICHA CATALOGRAFICA ELABORADA PELA BIBLIOTECA CENTRAL

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE

Vasconcelos, Camila Bispo Santiago
V331g Qualidade de vida dos cuidadores principais de criancas e

adolescentes com cancer / Camila Bispo Santiago Vasconcelos;
orientadora Rosana Cipolotti. — Aracaju, 2021.

57 f.

Dissertacdo (mestrado em Ciéncias da Saude) — Universidade
Federal de Sergipe, 2021.

1. Ciéncias médicas. 2. Qualidade de vida. 3. Cuidadores. 4. Can-

cer em criangas. 5. Cancer em adolescentes. |. Cipolotti, Rosana, ori-
ent. Il. Titulo.

CDU 613:616-006.6-057.164




A teoria sem a pratica vira "verbalismo", assim como a pratica sem teoria vira
ativismo. No entanto, quando se une a pratica com a teoria tem-se a praxis, a acao
criadora e modificadora da realidade.

(Paulo Freire)


https://www.pensador.com/autor/paulo_freire/

Dedico este trabalho a todos os pacientes e aos
seus cuidadores que estdo em tratamento no
Centro de Oncologia Pediatrica do Hospital
Governador Joao Alves Filho. Obrigada por me
permitirem embarcar na historia de vida de

vocés transformando cada detalhe em pesquisa.



AGRADECIMENTOS

A vida é feita de ciclos e encerro por aqui mais um destes, repleto de desafios,
aprendizados e superacfes. Num contexto mundial totalmente inesperado, em que o
foco precisou ser inevitavelmente mudado de direcdo, ndo poderia deixar de
agradecer a algumas pessoas que foram imprescindiveis nesta trajetoria.

A minha orientadora Rosana Cipolotti que me conduziu neste processo com
tanta docura, acolhimento e maestria. Vocé me mostrou os melhores caminhos e me
fez acreditar que daria certo. E deu!

Ao amigo Miro que esteve ao meu lado desde quando nem haviamos
ingressado no Programa, dividindo angustias e conquistas, sendo um o apoio do
outro. Obrigada Amuleto!

Aos colegas do grupo de pesquisa (Karla, Ingrid, Jodo, Roberto, Lis) que
caminharam comigo ao longo desse periodo, sendo incentivo e acima de tudo mao
amiga. Gratidao também aos colegas de turma Thaynara e Phillip pela partilha, trocas
e caronas nestes anos.

Ao meu esposo Igor que foi fonte de inspiracéo e incentivo para que eu desse
inicio a este ciclo. Sem o seu apoio e companheirismo ndo seria possivel. Te amo!

Agradeco a minha filha Cecilia que desde a concep¢cdo me mostrou 0s
propdsitos de Deus em minha vida, se tornando a minha maior fonte de inspiracéo e
estimulo. Gratiddo também a minha filha Giovanna que sempre vibrou com cada
passo meu, sendo minha companheira nesta vida. Amo vocés, minhas meninas!

Aos meus pais Carlos e Edelma que me ensinaram a ser perseverante, a lutar
pelos meus sonhos e acima de tudo me ofereceram os bens mais preciosos que um
filho pode receber: amor e educacéo. Agradeco também aos meus irmaos e cunhados
(as) que sempre torceram por mim. Amo todos VOcés.

Aos meus familiares e amigos que sempre me incentivaram nesta busca, em
especial a Tia Ana que desde 0 processo seletivo esteve presente me ensinando e a
Viviane Camargo por nao permitir com que eu desistisse por causa da pandemia. Meu
muito obrigada.

Acredito que tudo nesta vida tem um sentido e que a caminhada, independente
do trajeto, serve para 0 amadurecimento tanto pessoal, quanto espiritual. Assim

sendo, agradeco entdo a Deus e as meus guias espirituais.



RESUMO

Introducéo: O céncer infantojuvenil é considerado uma doenca cronica e € um
problema de saude publica, sendo a principal causa de morte por doenca na infancia
(excetuando-se o periodo neonatal) e na adolescéncia. Com o diagndstico, pais ou
parentes mais proXimos comumente assumem a responsabilidade de cuidador
principal e tém papel fundamental na manutencéo da qualidade e do funcionamento
adequado da estrutura familiar durante todo processo do tratamento. Repercussoes
psicoemocionais sdo observadas nestes cuidadores. Objetivo: Avaliar a QV dos
cuidadores principais de criancas e adolescentes com cancer. Método: Trata-se de
um estudo quantitativo, analitico e transversal. Foram entrevistados 115 cuidadores
principais de criancas e adolescentes com cancer entre maio de 2018 e marco de
2021. Utilizaram-se dois instrumentos, um questionario para obter dados sociais,
demograficos, e emocionais do cuidador e a escala de qualidade de vida World Health
Organization Quality of Life — Bref (WHOQOL-Bref). Resultados: Os 115 participantes
eram predominantemente maes (90,4%), vivendo com um companheiro (a) (75,7%),
de baixa renda (%). A maioria (74,8%) nao tinham antecedente de transtorno mental,
porém 83,3% sofreram interferéncia na vida com o adoecimento do paciente. O valor
médio de qualidade de vida (QV) foi insatisfatério (60,5 pontos). O dominio meio
ambiente apresentou a menor média de escore (53,2). Tipo de cancer local da
entrevista, religido, renda, néo se associaram a QV. Conclusé&o: Os dados analisados
neste estudo mostraram comprometimento na QV dos cuidadores principais, 0 que
torna imprescindivel um olhar mais cuidadoso a este publico com necessidade de
realizacdo de acbes que previnam e promovam saude emocional, pois o seu bem-
estar interfere diretamente na saude do paciente.

Palavras - chaves: Cancer; Cancer infantil; Cuidadores; Qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: Childhood and adolescent cancer is considered a chronic disease and
is a public health problem, being the main cause of death from disease in childhood
(except for the neonatal period) and adolescence. With the diagnosis, parents or close
relatives commonly assume the responsibility of primary caregiver and play a
fundamental role in maintaining the quality and proper functioning of the family
structure throughout the treatment process. Psychoemotional repercussions are
observed in these caregivers. Aim: To assess the quality of life of the main caregivers
of children and teenagers with cancer. Method: This is a quantitative, analytical and
cross-sectional study. A total of 115 primary caregivers of children and adolescents
with cancer between May 2018 and March 2021 were interviewed. Two instruments
were used, a questionnaire to obtain social, demographic, and emotional data of the
caregiver and the World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref)
quality of life scale. Results: The 115 participants were predominantly mothers
(90.4%), living with a partner (a) (75.7%), low income (%). The majority (74.8%) had
no history of mental disorder, but 83.3% suffered interference in life with the patient's
illness. The mean quality of life (QOL) value was unsatisfactory (60.5 points). The
environment domain had the lowest mean score (53.2). Type of local cancer of the
interview, religion, income, were not associated with Qol.
Conclusion: The data analyzed in this study showed reduced QoL of the caregivers,
making it paramount to look more carefully at these people that are in need of actions
that promote good emotional health, as their well-being directly interferes with the
health of the patient.

Keywords: Cancer. Childhood cancer. Caregivers. Quality of life.
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1. INTRODUCAO

O cancer é considerado um problema de saude publica no mundo e responsavel
atualmente por ser a principal causa de morte por doenca na infancia (excetuando-se o
periodo neonatal) e na adolescéncia - cerca de 8% do total (INCA, 2019). Com os avangos
cientificos houve um prolongamento da vida ou até mesmo possibilidade de cura, sendo
atualmente a neoplasia maligna caracterizada como uma doenca crbénica (ALVES e
UCHOA-FIGUEIREDO, 2017; ROBSON et al., 2010).

Mesmo com a possibilidade de bom prognéstico, Ribeiro (2008) alerta para o
momento de crise emocional vivenciado pela crianga e pelo adolescente, assim como por
seus familiares. Durante todo o processo do tratamento, 0 paciente € exposto a uma série
de eventos adversos tais como procedimentos, hospitalizacdes, dores, mudancas fisicas,
até mesmo mutilagdes, além de alteracdes no estilo de vida (CARVALHO et al., 2008) que
séo vivenciadas e acompanhadas comumente por um cuidador familiar. Este costuma dar
suporte fisico e emocional durante todo o adoecimento e inevitavelmente enfrenta uma

sobrecarga com mudancas significativas na sua vida (SALVADOR, 2013).

Diversos sentimentos negativos desde o diagndstico sdo experimentados pelos
familiares/cuidadores principais (ROTH e JAEGER, 2018), além do aumento do risco de
comprometimento na qualidade de vida (QV) (MECHAEROEN et al. 2013). Esta, definida
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), como “a percepcao do individuo de sua
insercao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em

relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagodes” (WHO, 1997).

A QV dos cuidadores esta associada ao seu bem-estar fisico, psiquico, social e
espiritual e interfere diretamente no enfrentamento do paciente, seu sofrimento psiquico e
adesdao as terapéuticas propostas (CUNHA, 2007). Dessa forma, torna-se fundamental a
avaliacdo da percepcao de QV dos cuidadores para que intervencdes psicoeducacionais
de prevencao e promocao de saude sejam desenvolvidas em prol deles e dos pacientes

sob seus cuidados.
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2. REVISAO DE LITERATURA
2.1. Cancer Infantojuvenil

O cancer infantojuvenil tem caracteristicas diferentes do cancer no adulto em relacéo
a histopatologia e ao comportamento clinico (INCA, 2019) - se dissemina mais rapido
(SANTOS, 2011). O Instituto Nacional do Cancer - INCA (2019) caracteriza como grupo de
varias doencas com proliferacdo descontrolada de células anormais em qualquer parte do
organismo e que acomete principalmente as células dos tecidos sanguineos e tecidos de

sustentacdo, ambos predominantemente de natureza embrionaria.

A neoplasia maligna consiste numa doenca multifatorial que ndo advém de uma Unica
causa e sofre interferéncia de questdes internas - genéticas, assim como externas - meio
ambiente, habitos e costumes (CANTU, 2010). Porém, ndo existem evidéncias cientificas
suficientes que apontem fatores externos (ambientais) e alguma alteracdo genética na

crianca ou no adolescente como fatores de risco para o surgimento do cancer (INCA, 2019).

Acomete de 1% a 4% de todas as neoplasias (ACS, 2021) e os tipos predominantes
na faixa etaria de 0 a 19 anos de idade sdo a leucemia (28%), os tumores de sistema
nervoso central (SNC) (26%) e os linfomas (8%) (ACS, 2021). Também é frequente neste
publico o neuroblastoma, o tumor de Wilms, retinoblastoma, tumor germinativo,

osteossarcomas e sarcomas (INCA, 2019).

No Brasil, estima-se para o triénio 2020 — 2022 cerca de 8,5 mil novos casos ao ano
(INCA, 2019) e nos EUA a AMERICAN CANCER SOCIETY - ACS (2021) especula 10,5 mil
casos novos neste ano. Existe possibilidade de cura em mais de 80% dos casos, se houver
diagndstico precoce e tratamento adequado em centros especializados (INCA, 2019; ACS,
2021). Apesar disso, o0 cancer carrega o estigma de fatalidade, além de mudancas corporais
e sociais representativas que acarretam uma série de reacdes psicologicas negativas
(FONSECA e CASTRO, 2016).

O adoecimento na infancia é sentido pela sociedade como algo inesperado
(SALVADOR, 2013) e inevitavelmente, o diagnostico do cancer pediatrico traz mudancas
significativas na vida do paciente e dos familiares (FONSECA e CASTRO, 2016).
Comumente reconhecida por ser uma fase de crise emocional para as criangas e para 0s

adolescentes, alguns medos séo inevitaveis e acarretam varios niveis de estresse e
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perturbagdes psiquicas, tais como medo de morrer, mudancgas sociais, de estilo de vida,
dentre outros (ALVES e UCHOA-FIGUEIREDO, 2017; RIBEIRO, 2008). A depender da
idade do paciente, a longo prazo pode provocar também prejuizo no desenvolvimento
cognitivo e social (SANTOS, 2011; ROTH e JAEGER, 2018).

O sistema emocional interfere no sistema imunoldgico e a relagdo entre eles é quem
conduz ao processo de cura, assim como o tratamento e desenvolvimento da doenca
(CANTU, 2010). A maneira como o paciente lidard com este adoecimento e as reacdes que
tera ao longo de todo tratamento, depende de inUmeras variaveis e muitas delas
preexistentes a descoberta da doenca. Dentre elas, poderiamos mencionar “idade do
paciente, classe socioecon6mica, estrutura psiquica, personalidade em relacéo a suportar
frustracdes e a enfrentar eventos da vida” (FONSECA e CASTRO, 2016).

E importante pontuar que, além destas varidveis supracitadas, o tratamento do
cancer geralmente acontece associado a uma série de internacdes, com diversos
procedimentos terapéuticos, algumas vezes dolorosos, incapacitantes e agressivos
(RIBEIRO e MORAIS, 2017; CARVALHO et al., 2008). As terapéuticas normalmente
propostas podem ser curativas, paliativas, de controle e de suporte feitas através de
cirurgias, tratamentos medicamentosos (quimioterapias, radioterapias ou outros
medicamentos), sendo eles usados de forma isolada ou combinada a depender do tipo do
tumor e da condicao clinica do paciente (CUNHA, 2007). Dessa forma, o processo do tratar-
se pode ser psiguicamente tdo penoso ou até mais do que o momento do diagndstico e

permitir o surgimento de varios sentimentos adversos e problemas psicossociais.

Por ser o cancer uma doenca reconhecida como grave, pacientes necessitam
elaborar estratégias de enfrentamento. Na crianca e no adolescente essas estratégias
estdo associadas a forma com que os familiares/cuidadores lidam com a situacao adversa
(RIBEIRO e MORAIS, 2017). Quanto melhor for a relacdo psicoafetiva entre eles, mais
encorajados estardo 0s pacientes a enfrentarem os desafios impostos pela doenca
(SANTOS, 2011; BESANI et al., 2018) e quanto maior o sofrimento e desequilibrio psiquico
dos cuidadores familiares, menor sera a adaptacio deles ao tratamento (ALVES e UCHOA-
FIGUEIREDO, 2017; SALVADOR, 2013).
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2.2. Cuidador principal de crianca e adolescente com céancer

Cuidador € a pessoa responsavel por ajudar o doente em suas atividades diarias,
como alimentacdo, banho e mobilidade, por exemplo (AMENDOLA, OLIVEIRA e
ALVARENGA, 2008). Alguns autores acrescentam na definicdo a importancia de promover
lazer e bem estar ao paciente (TOLEDO e BALLARIN, 2013) e criam categorias para
explicar os tipos de cuidadores existentes, tais como: cuidador formal (possui vinculo
profissional e desempenha a sua funcdo com base em treinamento especializado); cuidador
informal (pessoa sem treinamento especializado e sem vinculo empregaticio); cuidador
principal (tem a responsabilidade constante e permanente de cuidar da pessoa doente);
cuidador secundario (auxilia de alguma forma o cuidador principal) (TOLEDO e BALLARIN,
2013; RIBEIRO e SOUZA, 2010).

O diagnostico de cancer provoca um impacto sistémico, com mudancas em toda
organizacao familiar e aumento da vulnerabilidade psiquica ndo sé da crian¢a, mas também
dos responséaveis pelos cuidados (ESPIRITO SANTO et al., 2011; JONES, 2012;
OLIVEIRA; ROSA e MARBACK, 2018). No cancer infantojuvenil, os pais ou os parentes
mais proximos comumente assumem a funcdo de cuidador principal e tém papel
fundamental na manutencdo da qualidade e no funcionamento adequado da estrutura
familiar (SALVADOR, 2013), como também ofertam apoio emocional e conforto necessario
ao paciente (ROCHA e SOUZA, 2017).

Desde a descoberta e durante todo o processo do tratamento, a familia € inserida
em uma nova realidade (JONES, 2012), que por muitas vezes ndo é apenas desafiadora
para o paciente, mas também exige uma readequacao na rotina e no estilo de vida de todos
os membros (SALVADOR, 2013). A imprevisibilidade do curso da doenca, traz
preocupacdes para os cuidadores familiares ndo apenas com a saude fisica do doente, mas
também com o nivel de sofrimento fisico e psiquico que este enfrentara (internacgdes,
procedimentos, dores, limitacdes), com 0s prejuizos sociais e cognitivos, com a chance de
sobrevivéncia, com as possiveis sequelas fisicas (EYIGOR et al., 2011; SALVADOR, 2013;
CARDOSO, 2019).

O envolvimento do cuidador familiar € tdo intenso e desgastante que estudos
apontam para o significativo comprometimento do seu emocional (OLIVEIRA, MARANHAO
e BARROSO, 2018; BECK e LOPES, 2007; RIBEIRO e SOUZA, 2010). Muitas vezes eles
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séo percebidos pela equipe como recurso a servigo do paciente capaz de assumir diversas
funcdes, mesmo sem o conhecimento inicial de como exercer este papel (TOLEDO e
BALLARIN, 2013). Aos poucos séo treinados a identificar situacdes graves, os efeitos
colaterais do tratamento, aprendem os protocolos rigorosos e em determinados momentos
sédo o elo de mediagédo entre a equipe e o paciente para favorecer a colaboracdo deste
diante de procedimentos invasivos e dolorosos (JONES, 2012; WANG et al., 2017). Além
da implementacdo dos cuidados meédicos, necessitam conciliar questbes financeiras,
rotinas domiciliares e atencdo a outros membros da familia (BECK e LOPES, 2007;
SALVADOR, 2013).

Diante de tanta responsabilidade, reacfes emocionais como medo, raiva, aumento
da ansiedade, esperanca, descrenca sdo notadas nos cuidadores principais de criancas e
adolescentes com cancer (JONES, 2012). Muitos ndo demonstram 0s sentimentos para
nao provocar mais sofrimento no paciente, buscando se apoiar tanto na equipe, quanto nos
outros cuidadores (BECK e LOPES, 2007).

O papel desenvolvido pela equipe que trabalha na oncologia pediatrica envolve nao
somente um conhecimento especifico da area, mas também estratégias de humanizacéo e
escuta qualificada para favorecer minimizacdo do sofrimento ocasionado pelo diagndstico
e pelas rotinas que este implica (OLIVEIRA, MARANHAO e BARROSO, 2018). O vinculo
estabelecido € uma ferramenta imprescindivel para os cuidadores conseguirem fortalecer
seus recursos de enfrentamento, visto que muitos deles ndo conseguem ter a presenca de
outro familiar durante o tratamento, em virtude deste ocorrer em cidade diferente da que
reside (WANG et al., 2017; OLIVEIRA, MARANHAO e BARROSO,2018).

A falta de acessibilidade a um tratamento adequado e com infraestrutura necessaria
para cuidar dos pacientes oncolégicos em cidades menores, possibilitou o surgimento nos
grandes centros de espacos nao hospitalares que atuam com o conforto e acolhimento de
um lar (FERREIRA et al., 2015; WANG et al., 2017). Conhecidas como casas de apoio,
estas abrigam pacientes e seu cuidador que vem de outros municipios ou estados,
oferecem 0 apoio e 0s recursos necessarios, tanto fisico e emocional, estreitam também
vinculos como as equipes das instituicbes hospitalares, e favorecem a manutencédo das
estratégias de enfrentamento. (FERREIRA et al., 2015).
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A busca por um acolhimento integral ao cuidador, com o intuito de diminuir sua
vulnerabilidade, esta associada ao inevitdvel surgimento de consequéncias que a
assisténcia ininterrupta ao doente proporciona (FERREIRA et al., 2015; ROCHA e SOUZA,
2017). Definida como sobrecarga, frequentemente estd4 associada ao estado de fadiga
fisica ou emocional, alteracbes comportamentais e piora na qualidade de vida dos
cuidadores (DELALIBERA, 2015 apud ROCHA e SOUZA, 2017).

2.3. Qualidade de vida (QV)

Qualidade de vida se caracteriza por ser um termo tanto utilizado pelas pessoas
comuns, quanto por estudiosos (ALVES et al.,2012). Tem sido amplamente discutido em
varias perspectivas, tais como a filosofica, sociologica, psicoldgica, biomédica, econémica,
holistica (TOLEDO e BALLARIN, 2013; EISER e MORSE, 2001), o que demonstra a
complexidade do conceito.

Trata-se de um termo diretamente relacionado ao conceito de saude - “estado
completo de bem-estar fisico, social, mental, e ndo meramente a auséncia de doenca ou
enfermidade” (WHO, 1997). Tem como caracteristicas fundamentais a subjetividade
humana, associada a experiéncia de vida de cada sujeito, os seus valores e a sua cultura -
concepcgao multidimensional em que o sentido difere de pessoa para pessoa e que sofre

interferéncia do local e do periodo de tempo (ALVES et al.,2012).

Apesar do estudo em varias areas, duas tendéncias séo as mais predominantes na
conceituacdo de QV, a geral e a biomédica (CARDOSO, 2019). A biomédica aborda QV
associada a saude e tem como defini¢cdo a capacidade da pessoa viver em plenitude, sendo
gue qualquer alteracdo no seu estado geral é potencial agente modificador da QV do
individuo (ALVES et al.,2012). O aumento da sobrevida do ser humano e o desejo de viver
bem mesmo com idades avancadas, em virtude dos avancos tecnologicos e da quantidade
de tratamentos propostos as doencgas cronicas, fomenta a ideia de um olhar mais atento a
QV (GOMES, HAMANN e GUTIERREZ, 2014, CARDOSO, 2019).

Os autores Eiser e Morse (2001) abordam aspectos ndo apenas associados a saude,
mas também a rotina do cotidiano, como trabalho, familia e amigos, além dos indicadores

objetivos e subjetivos de satisfacéo e felicidade. Nesta perspectiva, a preocupacdo com a
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QV néao se limita ao controle de sintomas, mortalidade ou aumento da expectativa de vida,
e sim a valorizacdo de parametros mais amplos para que 0s recursos financeiros
destinados a saude publica ndo sejam apenas para medicina curativa, mas também para
medicina preventiva (ROCHA e SOUZA, 2017)

A OMS define como “percepg¢ao do individuo de sua inser¢céo na vida, no contexto
da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdoes e preocupagdes” (WHO, 1997). Corresponde a um conceito mais
geneérico, em que os estudos que o utilizam como base, comumente ndo avaliam individuos

com alguma doenca especifica, mas sim sujeitos saudaveis (ALVES et al.,2012).

Para Wallander; Schimitt e Koot (2001), QV corresponde a associa¢ao do bem-estar
objetivo com o subjetivo composto de diversos aspectos da vida, fundamentais na cultura
e na época que o individuo vive, estando de acordo com os padrdes universais dos direitos

humanos.

Diante do sentido amplo que a QV tem, os instrumentos para a sua avaliacédo
precisam reconhecer aspectos individuais, culturais e ambientais de cada lugar (CUNHA,
2007). No Brasil encontramos dois instrumentos genéricos, ou seja, que podem ser
aplicados em qualquer individuo - saudaveis ou doentes, responsaveis por avaliar a
qualidade de vida, validados, traduzidos e adaptados a cultura daqui - o World Health
Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL- Bref) e o Medical Outcomes Short-Form
Health Survey (SF-36) (CUNHA, 2007).

O WHOQOL-Bref desde a sua criacédo tem sido aplicado frequentemente no Brasil e
dentre o publico-alvo mais abordado estdo os cuidadores (KLUTHCOVSKY, 2009).
Corresponde a simplificacdo do instrumento WHOQOL- 100, elaborado pela OMS, de facil
aplicabilidade, com resultados semelhantes a versao mais ampla e que abrange todas as
facetas estudadas por esta (FLECK et al., 2000). Mantém as caracteristicas
multidimensionais do instrumento primario e as respostas obtidas com a aplicacdo do
guestionario geram escores voltados para quatro dominios especificos: fisico, psiquico,
relacbes sociais e meio ambiente (WHO, 1997). Cada dominio pode ser estudado
separadamente (ALVES et al.,2012). A elaboracdo do WHOQOL-Bref foi feita através de
um levantamento do que as pessoas acreditam ser importante para medir QV (AMENDOLA,
OLIVEIRA, ALVARENGA, 2008).
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2.4. Qualidade de vida em cuidadores principais de criancas e adolescentes
com cancer

O cancer infantojuvenil promove repercussdes na QV tanto do paciente quanto dos
familiares (CUNHA, 2007). O surgimento de uma doenca crénica pode representar um
agente estressor complexo, visto que a depender do prognadstico, da cronicidade dela e das
mudancas que o adoecimento implicara na vida do individuo, tem-se um desequilibrio fisico
e emocional em todo nucleo familiar (FONSECA e CASTRO, 2016).

A maioria dos cuidadores de pacientes crbnicos apresentam algum indicador de
estresse (MARONESI et al., 2014 apud ROCHA e SOUZA, 2017). Cuidadores de criancas
e adolescentes com cancer apresentam maior incidéncia de ansiedade, transtornos de
estresse pos-traumatico ou de algum transtorno mental associado a doenca (EYIGOR et
al., 2011).

O processo do cuidar experienciado pela familia desde o inicio do diagndstico, durante
o tratamento (com sucessivas internagdes, procedimentos, terapéuticas dolorosas, efeitos
colaterais, mudancas da rotina e estilo de vida da dinamica familiar, e frustracfes), até o
desfecho, provocam alteragcdes comportamentais no cuidador e comprometimento na sua
QV (CUNHA, 2007; DELALIBERA et al., 2014; JONES,2012). Repercute também na QV
dos cuidadores familiares o pos-tratamento, visto que o medo da recidiva e as
consequéncias fisicas, emocionais e sociais que o tratamento impds no paciente ocasionam

alteracdes psiquicas significativas que merecem atencdo (CHAVICCHIOLI, 2005).

A maneira como o cuidador lida com todo processo do cuidar estad diretamente
relacionada as suas condic¢des culturais, educacionais e as suas caracteristicas individuais
e do sistema familiar (NOBREGA et al., 2010). O enfrentamento da condi¢&o cronica esta
associado a duas condi¢cfes: a facilitadora, que corresponde ao apoio formal e informal
que o individuo recebe, a efetividade da comunicacdo por parte da equipe de saude, a
participacdo nas diversas fases da doenca e tratamento e a familia; e a complicadora, como
os problemas financeiros, as crises familiares e o estigma que envolve o diagndstico de
cancer (CARDOSO, 2019).

Embora sejam perceptiveis a satisfagdo pessoal e o desejo por parte dos familiares em
assumir o papel de cuidador, os impactos no cotidiano e na QV deles tém sido cada vez

mais frequentes e interferem diretamente no bem-estar e adesao ao tratamento do paciente
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(TOLEDO e BALLARIN, 2013; ROCHA e SOUZA, 2017; NASCIMENTO e LEAO-
MACHADO, 2017, CARDOSO, 2019). A desorganizacdo emocional pode ser minimizada

ou ateé ressignificada com um suporte adequado (SANTOS, 2011).

Ferreira e colaboradores (2015) reportam que os cuidados advindos de ambientes
como casas de apoio proporcionam sentimentos de gratiddo e empatia nos familiares e
favorecem a melhora da sua QV durante o tratamento, da mesma forma que o
comprometimento da equipe multiprofissional com o paciente e o olhar atento aos
cuidadores familiares (OLIVEIRA, MARANHAO e BARROSO, 2018).

Como membro desta equipe, exercendo contribuicdes fundamentais no que tange o
aspecto psiquico da triade paciente — familia - equipe, além de proporcionar o alivio das
reacdes emocionais advindas do contexto de adoecimento e tratamento, esta o psicélogo
(ALVES e UCHOA —FIGUEIREDO, 2017). Definida como psico-oncologia, corresponde a
uma area que faz interface entre a psicologia e a oncologia e tem como base 0s conceitos
de salde e doenca associados ao modelo biopsicossocial (NASCIMENTO e LEAO —
MACHADO, 2017). Cabe ao psico-oncologista atuar sempre na ética profissional e exercer
a sua funcdo em conhecimentos especificos da area (ALVES e UCHOA —FIGUEIREDO,
2017). Além disso, é funcao deste acessar a subjetividade do individuo que sofre, favorecer
sua ressignificacdo e adaptacdo a situacdo de adoecimento, aliviar o sofrimento dos
familiares que tiveram a rotina de vida modificada e acolher o restante da equipe
multiprofissional que esta envolvida neste processo do cuidar (OLIVEIRA, ROSA e
MARBACK, 2018; OLIVEIRA, MARANHAO e BARROSO, 2018; ALVES e UCHOA -
FIGUEIREDO, 2017).

O cuidado diferenciado aos familiares possibilita melhorias na QV, favorecendo uma
maior aceitacdo da doenca e readaptacdo ao meio social (SANTOS, 2011). E evidente
a complexidade que é exercer esta funcéo de cuidador principal, principalmente de criancas
e adolescentes com cancer, o que reforca a importancia de um olhar mais atento/empatico
e a implementacdo de politicas de atencdo psicossocial a esses familiares (ESPIRITO
SANTO et al., 2011; ROCHA e SOUZA, 2017).
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3. OBJETIVOS
3.1. OBJETIVO GERAL

e Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores principais de criancas e adolescentes

com cancer.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Avaliar associacdo entre as caracteristicas sociodemograficas e aspectos
emocionais dos cuidadores principais de crian¢as e adolescentes com cancer e sua

gualidade de vida.

e Avaliar associagao entre as caracteristicas sociodemograficas e clinicas de criancas

e adolescentes com cancer e a qualidade de vida dos seus cuidadores principais.

e Avaliar em cuidadores de criancas e adolescentes com cancer associagao entre 0os
escores de dominios especificos do questionario WHOQOL-Bref e as suas
caracteristicas sociodemograficas e aspectos psicoemocionais, e diagnéstico dos

pacientes.
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4. METODO

4.1. DELINEAMENTO E CARACTERIZACAO DA PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa analitica, transversal, de abordagem quantitativa, em que o
calculo do tamanho da amostra utilizou desvio padrdo de 10,6, um erro maximo de dois e
nivel de significancia de 5% (RONCADA et al., 2015. A coleta de dados ocorreu no periodo
de maio de 2018 a marco de 2021 nos ambulatérios e enfermarias do Centro de Oncologia
de Sergipe Dr. Osvaldo Leite, localizado no Hospital Governador Jodo Alves Filho (HUSE).
Trata-se de um hospital publico, referéncia no estado de Sergipe, 0 Unico que atende
criancas e adolescentes com cancer através do Sistema Unico de Saude (SUS). Além
disso, os dados também foram coletados nas casas de apoio ao paciente com cancer e
seus familiares — GAAC/SE (Grupo de Apoio a Crianca com Cancer) e AVOSOS
(Associacgéo dos Voluntérios a Servigo da Oncologia em Sergipe).

4.2. CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Foram incluidos individuos a partir de 18 anos, alfabetizados, que fossem cuidadores
principais de criangas ou adolescentes com céncer e que nao estivessem na vigéncia de
algum transtorno mental agudo, surto psiquiatrico ou com a capacidade cognitiva limitada
por elevado nivel de estresse. Foram excluidos aqueles participantes que ndo preencheram

todo o questionario de QV.
4.3. ASPECTOS ETICOS

O presente estudo esta inserido em um projeto de pesquisa intitulado “Estratégias de
enfrentamento em pacientes onco-pediatricos e seus cuidadores”. Para o desenvolvimento
foram considerados, em todas as etapas, 0s principios éticos fundamentais que norteiam a
pesquisa envolvendo seres humanos, descritos e estabelecidos na resolucdo do CONEP
466/2012. O projeto foi submetido ao comité de ética e pesquisa da Universidade Federal
de Sergipe (UFS), através da Plataforma Brasil e aprovado sob o parecer 2.603.000
(ANEXO 1), em 17 de abril de 2018. Todos os cuidadores assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias (APENDICE 1).
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4.4. INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

A presente pesquisa contou com dois questionarios para coleta de dados. Todos o0s
instrumentos foram aplicados pelas pesquisadoras do projeto maior - uma médica

psiquiatra, uma psicologa e por colaboradores treinados (estudantes de medicina).

Os participantes foram abordados nas enfermarias, na sala de espera do ambulatério
ou nas casas de apoio. Em seguida, foi explicado o objetivo do estudo, lido o TCLE e apoés
a assinatura deste foi dado inicio a aplicacdo dos questionarios. Ressaltou-se que nao
haveria resposta certa e errada, que os dados eram sigilosos, garantindo o anonimato dos
entrevistados e que poderiam desistir a qualquer momento sem prejuizo para o paciente

em tratamento.

O primeiro instrumento utilizado foi um questionario impresso (APENDICE 2), em que
item por item foi lido e as respostas dos participantes preenchidas na folha. Foi elaborado
especificamente para este estudo, com a finalidade de obter informacdes tanto do cuidador
- identificacdo, dados sociodemograficos, constituicdo familiar, aspectos psicoemocionais,
nivel de escolaridade e religido - quanto do paciente em tratamento - idade, género e

diagndstico.

Para efeito desta pesquisa foram suprimidos do questionario original alguns itens
referentes tanto ao cuidador principal, quanto informacdes acerca do tratamento do
paciente. Foi acrescentado o dado referente ao periodo de realizacdo do questionario, se

anterior ou durante a pandemia da COVID-19.

Para organizacdo dos resultados, no aspecto idade do cuidador, utilizou-se a média de
todos os cuidadores como dado para criar duas categorias - abaixo da média e acima ou
igual a essa média. No que tange a renda familiar, baseou-se no Decreto da Presidéncia
da Republica n° 6135 de 26/02/2007, que caracteriza como baixa renda aquela inferior a
meio salario-minimo per capita por més, ou menos que trés salarios-minimos por familia).
Quanto ao tipo do diagndstico, optou-se por duas categorias: leucemias e tumores soélidos
(linfomas, osteossarcomas, tumores do sistema nervoso central (SNC), tumor de Wilms,

etc.).

O segundo instrumento aplicado foi o World Health Organization Quality of Life — Bref
(WHOQOL-Bref) (ANEXO 2). Trata- se de uma versao abreviada da escala WHOQOL- 100
de qualidade de vida, elaborado pela OMS, validada no Brasil, que pode ser aplicada com
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individuos saudaveis ou doentes, em qualquer ambiente, e que possui caracteristicas

psicométricas satisfatorias (FLECK et al., 2000).

Caracteriza-se por ser um questionario autoaplicavel, em que o pesquisador no
momento da entrevista deu todas as orientagBes necesséarias para que o entrevistado
respondesse sozinho ao instrumento e em seguida se retirou do local, retornando apés 20

minutos para conferir se faltou responder algum item.

O questionario € composto por 26 questdes, sendo duas delas correspondentes a QV
em geral e 24 referentes a quatro dominios especificos (fisico, psicoldgico, relagdes sociais
e meio ambiente). As pontuacdes variam de 1 a 5 de acordo com o nivel de satisfacdo que

comecga em “nada satisfeito” e finaliza em “muito satisfeito” (WHO, 1998).

Os escores obtidos em cada dominio foram calculados com base na média de cada
item multiplicado por 4 (GOMES, HAMANN e GUTIERREZ, 2014). As pontuagdes foram
convertidas numa escala de 0-100, sendo que quanto mais proximo de zero menor a QV e
guanto mais perto de 100, melhor. O ponto de corte adotado foi 70, sendo que 0s escores
acima de 70 caracterizavam QV satisfatoria e abaixo ou igual correspondia a QV
insatisfatoria (WHO, 1997; FLECK et al., 2000, GOMES, HAMANN e GUTIERREZ, 2014).

4.5. ANALISE DE DADOS

Para analise de dados utilizou-se o software Epi Info™. Variaveis continuas foram
expressas através de média e desvio padrdo e as categéricas por meio de frequéncia
absoluta e relativa. A comparacéo entre dois grupos das variaveis continuas foi feita através
do teste ANOVA e a associacdo entre as variaveis categoéricas por meio dos testes Qui-

quadrado ou de Fisher. O nivel de significancia escolhido foi 5% (p < 0,05).
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5. RESULTADOS

5.1. Cuidador principal

Esta pesquisa avaliou 142 cuidadores, sendo que 19 foram excluidos por n&o
preencherem todo o questionario WHOQOL-Bref e oito porque ndo eram o cuidador
principal. Dessa forma, obteve-se 115 participantes, com média de idade de 34,3 anos
(x8,52). A maioria do género feminino (92,2%), predominantemente mées (90,4%), sendo
75,7% casadas/amasiadas. Mais da metade (54,8%) ndo exerciam atividade remunerada
e 83,8% dos entrevistados correspondiam a categoria de baixa renda. A média do valor da renda
familiar dos participantes foi de R$1202,79 reais. Apenas 20% dos cuidadores eram
procedentes de Aracaju, 80% praticavam alguma religido, 74,8% n&o apresentavam
antecedente histérico de transtorno mental, porém 83,3% admitiram que o adoecimento do
paciente provocou interferéncia na sua vida. As entrevistas foram realizadas a maioria nas

enfermarias (64,3%) e 87,8% delas foram no periodo anterior a pandemia (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemogréaficos e aspectos psicoemocionais dos cuidadores principais

de criancas e adolescentes com cancer, Aracaju-SE, 2018-2021 (n =115)

Variaveis n* %
Idade (anos)

35 ou mais 60 52,2

Menos de 35 55 47,8
Género

Feminino 106 92,2

Masculino 9 7,8
Grau de parentesco

Mée 104 90,4

Pai/padrasto 9 7,8
Exercia atividade remunerada

N&o 63 54,8
Categoria de renda**

N&o baixa renda 18 16,2

Baixa renda 93 83,8
Procedéncia

Aracaju 23 20,0

Interior de Sergipe/outro estado 92 80,0
Estado civil

Casados/amasiados 87 75,7

Solteiros/divorciados 28 24,3
Praticava alguma religido

Sim 92 80,0
Histéria pessoal de transtorno mental

N&o 86 74,8
Local da entrevista

Ambulatério/casa de apoio 41 35,6

Enfermaria 74 64,3
Periodo da entrevista

Pré-pandemia *** 101 87,8

Pandemia 14 12,2
Recebia apoio de alguém nos
cuidados ao paciente

N&o 36 31,3
O quanto se sentia satisfeito com as
informacdes transmitidas pela equipe

Muito 103 89,6
O problema do paciente interferia na
suavida

Sim 95 83,3

* n: ndmero absoluto dos entrevistados que responderam este item

**Baixa renda: decreto n® 6135 de 26/02/2007 - menor que meio salario minimo per capita por més ou menos
que trés salarios minimos por familia. Em 2021= R$ 1.100 reais

***Pré — pandemia: dados coletados até mar¢o/2020



28

5.2. Paciente

A média de idade dos pacientes foi de 7,6 anos, em que 53,1% eram meninos e 44,4%

tinham como diagndstico a leucemia (Tabela 2).

Tabela 2. Caracteristicas gerais de criancas e adolescentes com cancer, Aracaju-SE, 2018-2021
(n=115)

Variaveis n* %
Género
Feminino 54 46,9%
Masculino 61 53,1%
Diagndéstico
Tumores Soélidos** 64 55,6%
Leucemias 51 44,4%

*n: nimero absoluto dos entrevistados que responderam este item
**Agrupamento de outros diagnésticos diferentes de leucemia

5.3.  Qualidade de Vida

Através da aplicacdo do WHOQOL-Bref o dominio com pior escore foi o de meio
ambiente (53,2) e a média da soma de todos os dominios foi de 60,5, indicando uma QV

insatisfatoria dos cuidadores principais (Tabela 3).

Tabela 3. Valores médios dos escores de qualidade de vida dos cuidadores principais de criangas e
adolescentes com céncer, Aracaju-SE, 2018-2021 (n=115).

Dominio Média dos Escores Desvio Padréo
Fisico 60,5 +18,4
Psicolégico 61,8 +17,7
Relacbes sociais 66,5 1214
Meio ambiente 53,2 +15,2
Total 60,5 +14,7

Dados sobre qualidade de vida obtidos através da aplicacdo do WHOQOL-Bref

Na Tabela 4 os resultados obtidos corresponderam a associacéo da QV dos cuidadores
principais com os dados sociodemograficos e observou-se que 74,5% dos participantes do
género feminino possuiam QV insatisfatéria e essa insatisfacdo também foi observada nos

dados correspondentes a idade, estado civil, procedéncia, religido, categoria de renda, local
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e periodo da entrevista. No que tange a associacdo do diagnéstico do paciente com a QV
dos cuidadores, pbéde-se perceber na leucemia percentual maior de insatisfacdo em

comparacao com o0s tumores agrupados na categoria de tumores solidos.

Tabela 4. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas de criancas e adolescentes com cancer e
percepcdo da qualidade de vida dos seus cuidadores principais, Aracaju-SE, 2018-2021 (n=115).

Variaveis Qv Qv p*
Insatisfatoria Satisfatoria

Idade 0,08
35 ou mais 48 (80,0%) 12 (20,0%)

Menos de 35 35 (63,6%) 20 (36,4%)

Género 0,12
Feminino 79 (74,5%) 27 (25,5%)

Masculino 04 (44,4%) 05 (55,6%)

Procedéncia 1,00
Aracaju 17 (73,9%) 06 (26,1%)
Interior/outro Estado 66 (71,7%) 26 (28,3%)

Estado civil 0,26
Casado/amasiado 60 (69,0%) 27 (31,0%)
Solteiro/divorciado 23 (82,1%) 05 (17,9%)

Categoria de renda 0,78
Nao baixa renda 12 (66,7%) 06 (33,3%)

Baixa renda ** 68 (73,1%) 25 (26,9%)

Atividade remunerada 0,68
Sim 39 (75,0%) 13 (25,0%)

Nao 44 (69,8%) 19 (30,2%)

Religido 0,63
Pratica 65 (70,6%) 27 (29,4%)

N&o pratica 18 (78,3%) 05 (21,7%)

Local da entrevista 0,96
Ambulatério/casa de apoio 29 (70,7%) 12 (29,3%)

Enfermaria 54 (73,0%) 20 (27,0%)

Periodo da entrevista 0,75
Pré-pandemia*** 72 (71,3%) 29 (28,7%)

Pandemia 11 (78,57%) 03 (21,43%)

Diagnostico do paciente 0,47
Leucemias 39 (76,5%) 12 (23,5%)

Tumores sélidos****

44 (68,7%)

20 (31,3%)

Dados sobre qualidade de vida obtidos através da aplicagdo do WHOQOL-Bref

QV insatisfatoria: Percentual é igual ao escore transformado 0-100 abaixo de 70; QV satisfatoria: Percentual
€ igual ao escore transformado 0-100 igual ou maior que 70

*p = nivel de significancia (p < 0,05)

**Baixa renda: decreto n° 6135 de 26/02/2007 - menor que meio salario minimo per capita por més ou menos
que trés saléarios minimos por familia. Em 2021= R$ 1.100 reais

*** Pré — pandemia: dados coletados até mar¢o/2020

**Agrupamento de outros diagnésticos diferente de Leucemia
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Na associacdo da QV com aspectos psicoemocionais dos entrevistados, obteve-se
significancia estatistica em metade dos questionamentos feitos. Os cuidadores que tinham
antecedente histérico de transtorno mental apresentaram QV insatisfatéria e 74,7% dos que
responderam que o adoecimento da crianga ou do adolescente interferia na sua vida,

também apresentaram comprometimento na QV (Tabela 5).

Tabela 5. Aspectos psicoemocionais dos cuidadores principais de criancas e adolescentes cancer e
sua (percepcao da) qualidade de vida, Aracaju-SE, 2018-2021 (n=115).

Qv Qv

Variavels Insatisfatéria  Satisfatéria P”
O problema do paciente interferia 0,45
na suavida

Sim 71 (74,7%) 24 (25,3%)

Nao 12 (63,1%) 07 (36,9%)
Recebia apoio de alguém nos 0,82
cuidados ao paciente

Sim 58 (73,4%) 21 (26,6%)

Nao 25 (69,4%) 11 (30,6%)
Historia pessoal de transtorno 0,02
mental

Sim 26 (89,7%) 3 (10,3%)

Nao 57 (66,3%) 29 (33,7%)
Quanto se sentia satisfeito com as 0,01
informacdes transmitidas pela
equipe

Muito 71 (68,9%) 32 (31,1%)

Pouco 12 (100%) 0 (0,0%)

Dados sobre qualidade de vida obtidos através da aplicagdo do WHOQOL-Bref

QV insatisfatéria: Percentual € igual ao escore transformado 0-100 abaixo de 70; QV satisfatoria: Percentual
€ igual ao escore transformado 0-100 igual ou maior que 70

*p = nivel de significancia (p < 0,05)

Para avaliagdo mais detalhada da QV dos cuidadores principais, foi feito a associacao
da média dos escores de cada dominio especifico do instrumento WHOQOL-Bref com as
caracteristicas sociodemograficas, aspectos psicoemocionais e o diagnostico do paciente
(Tabela 6,7,8,9). No dominio fisico e psicoldgico o cruzamento dos dados da QV com o
género e o estado civil apresentou significancia estatistica. No dominio relagcdes sociais e
meio ambiente sO na caracteristica estado civil observou - se relevancia. Em todos os
quatro (04) dominios a relacdo de alguns aspectos psicoemocionais com a QV foi

estatisticamente relevante.
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Tabela 6. Distribuicdo dos escores de qualidade de vida relativos ao dominio fisico do questionario
WHOQOL-Bref de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer conforme as suas
caracteristicas sociodemograficas e aspectos psicoemocionais, e o diagnostico dos pacientes,
Aracaju-SE, 2018-2021 (n=115)

. Média dos Desvio
Variaveis ~ *
Escores Padrao
Idade 0,15
35 ou mais 58,2 +18,5
Menos de 35 63,1 +18,1
Género 0,01
Feminino 59,1 +18,2
Masculino 76,9 +12,1
Estado civil 0,02
Casado/amasiado 62,7 +18,4
Solteiro/divorciado 53,7 +17,0
Categoria de renda 0,23
Alta renda 65,2 +17,6
Baixa renda** 59,7 17,9
Religido 0,47
Pratica 61,2 +17,6
N&o pratica 58,0 +20,7
Local da entrevista 0,05
Ambulatério/casa de apoio 64,8 +18,9
Enfermaria 58,1 +17,8
O problema do paciente interferia na sua 0,02
vida?
Sim 58,5 +18,4
N&o 68,9 +15,4
Historia pessoal de transtorno mental 0,01
Sim 51,9 +16,9
N&o 63,4 +18,1
O quanto se sentia satisfeito com as 0,01
informacdes transmitidas pela equipe
Muito 62,1 +18,2
Pouco 47,0 +14,2
Diagndstico do paciente 0,49
Leucemias 59,2 +19,4
Tumores solidos*** 61,6 +17,6

Dados sobre qualidade de vida obtidos através da aplicagdo do WHOQOL-Bref

QV insatisfatoria: Percentual é igual ao escore transformado 0-100 abaixo de 70; QV satisfatoria: Percentual
€ igual ao escore transformado 0-100 igual ou maior que 70

*p = nivel de significancia (p < 0,05)

**Baixa renda: decreto n® 6135 de 26/02/2007 - menor que meio salario minimo per capita por més ou menos
que trés salérios minimos por familia. Em 2021= R$ 1.100 reais

**Agrupamento de outros diagnésticos diferente de leucemia
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Tabela 7. Distribuicdo dos escores de qualidade de vida relativos ao dominio psicolégico do
qguestionario WHOQOL-Bref de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer conforme as suas
caracteristicas sociodemogréaficas e aspectos psicoemocionais, e o diagnostico dos pacientes,
Aracaju-SE, 2018-2021 (n=115)

Média dos Desvio

L .
VEUEYER Escores padréo P
Idade 0,18
35 ou mais 59,7 +16,3
Menos de 35 64,1 +19,1
Género 0,01
Feminino 60,6 +17,3
Masculino 75,9 +16,9
Estado civil 0,02
Casado/amasiado 63,9 +17,0
Solteiro/divorciado 55,0 +18,5
Categoria de renda 0,65
Alta renda 63,4 +14,6
Baixa renda** 61,3 +18,5
Religido 0,05
Pratica 63,4 +16,9
N&o pratica 55,4 +20,1
Local da entrevista 0,36
Ambulatério/casa de apoio 63,8 +15,6
Enfermaria 60,7 +18,8
O problema do paciente interferia na sua vida? 0,09
Sim 60,4 +17,9
N&o 67,9 16,3
Histéria pessoal de transtorno mental 0,01
Sim 50,3 16,0
N&o 65,7 +16,6
O quanto se sentia satisfeito com as 0,01
informacdes transmitidas pela equipe
Muito 63,8 +17,3
Pouco 441 19,3
Diagndstico do paciente 0,46
Leucemias 60,4 +16,9
Tumores solidos*** 62,9 +18,4

Dados sobre qualidade de vida obtidos através da aplicacdo do WHOQOL-Bref

QV insatisfatéria: Percentual € igual ao escore transformado 0-100 abaixo de 70; QV satisfatdria: Percentual
€ igual ao escore transformado 0-100 igual ou maior que 70

*p = nivel de significancia (p < 0,05)

**Baixa renda: decreto n°® 6135 de 26/02/2007 - menor que meio salario-minimo per capita por més ou menos
que trés salérios minimos por familia. Em 2021= R$ 1.100 reais

**Agrupamento de outros diagndsticos diferente de leucemia
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Tabela 8. Distribuicdo dos escores de qualidade de vida relativos ao dominio relag6es sociais do
qguestionario WHOQOL-Bref de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer conforme as suas
caracteristicas sociodemogréaficas e aspectos psicoemocionais, e o diagnostico dos pacientes,
Aracaju-SE, 2018-2021 (n=115)

Média dos Desvio .

VR Escores Padrao
Idade 0,72
35 ou mais 65,8 21,4
Menos de 35 67,2 +21,5
Género 0,87
Feminino 66,4 +21,7
Masculino 67,6 +17,8
Estado civil 0,01
Casado/amasiado 70,3 +20,2
Solteiro/divorciado 54,7 +20,9
Categoria de renda 0,19
Alta renda 72,2 +17,8
Baixa renda** 64,9 +22,1
Local da entrevista 0,86
Ambulatério/casa de apoio 66,0 +21,1
Enfermaria 66,7 21,6
Religido 0,18
Pratica 67,8 +20,5
N&o pratica 61,2 24,3
O problema do paciente interferia na sua 0,41
vida?
Sim 65,7 +21,6
N&o 70,1 +20,8
Historia pessoal de transtorno mental 0,04
Sim 59,7 +23,2
Nao 68,7 +20,4
O gquanto se sentia satisfeito com as 0,01
informacdes transmitidas pela equipe
Muito 68,3 +21,0
Pouco 50,6 +18,9
Diagndstico do paciente 0,82
Leucemias 66,0 1222
Tumores soélidos*** 66,9 +20,8

Dados sobre qualidade de vida obtidos através da aplicagdo do WHOQOL-Bref

QV insatisfatoria: Percentual é igual ao escore transformado 0-100 abaixo de 70; QV satisfatoria: Percentual
€ igual ao escore transformado 0-100 igual ou maior que 70

*p = nivel de significancia (p < 0,05)

**Baixa renda: decreto n® 6135 de 26/02/2007 - menor que meio salario minimo per capita por més ou menos
que trés salérios minimos por familia. Em 2021= R$ 1.100 reais

**Agrupamento de outros diagnésticos diferente de leucemia
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Tabela 9. Distribuicdo dos escores de qualidade de vida relativos ao dominio meio ambiente do
qguestionario WHOQOL-Bref de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer conforme as suas
caracteristicas sociodemograficas e aspectos psicoemocionais, e o diagnostico dos pacientes,

Aracaju-SE, 2018-2021 (n=115)

. Média dos Desvio
Variaveis ~ *
escores padrao
Idade 0,03
35 ou mais 50,3 +15,0
Menos de 35 56,4 +15,0
Género 0,18
Feminino 52,7 +14,2
Masculino 59,7 +18,8
Estado civil 0,02
Casado/amasiado 55,0 +14,6
Solteiro/divorciado 47,7 16,0
Categoria de renda 0,08
Alta renda 59,0 +12,9
Baixa renda** 52,2 15,5
Religido 0,50
Pratica 53,7 +15,4
N&o pratica 51,3 +14,9
Local da entrevista 0,68
Ambulatério/casa de apoio 54,0 15,2
Enfermaria 52,8 +15,3
O problema do paciente interferia na sua 0,31
vida?
Sim 52,6 +15,2
N&o 56,5 +15,6
Histéria pessoal de transtorno mental 0,03
Sim 48,0 +12,3
N&o 55,0 +15,8
O guanto se sentia satisfeito com as 0,01
informacdes transmitidas pela equipe
Muito 55,1 +14,6
Pouco 36,9 +10,4
Diagndstico do paciente 0,35
Leucemias 51,7 +16,3
Tumores soélidos*** 54,4 +14,4

Dados sobre qualidade de vida obtidos através da aplicagdo do WHOQOL-Bref
QV insatisfatoria: Percentual é igual ao escore transformado 0-100 abaixo de 70; QV satisfatéria: Percentual
€ igual ao escore transformado 0-100 igual ou maior que 70

*p = nivel de significancia (p < 0,05)

**Baixa renda: decreto n° 6135 de 26/02/2007 - menor que meio salario-minimo per capita por més ou menos
que trés salarios minimos por familia. Em 2021= R$ 1.100 reais
**Agrupamento de outros diagndsticos diferente de leucemia
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5. DISCUSSAO

O presente estudo analisou o comprometimento na QV dos cuidadores principais de
pacientes oncopediatricos, o que permite ampla discussao sobre como a vida do cuidador
sofre modificagdo com o diagndstico e todo o processo de tratamento. Em 2017, Wang e
colaboradores apontaram que as caracteristicas sociodemogréficas, além da clinica dos
pacientes, séo fatores de risco para sobrecarga no cuidador. E sabido que acompanhantes
de pacientes cronicos tém repercussdes psiquicas significativas e a maioria dos estudos
apontam para aspectos da saude mental de cuidadores no geral, sendo escassa a pesquisa
gue avalia diretamente a QV de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer
(YAMAZAKI et al., 2005).

E importante salientar que a coleta dos dados desta pesquisa precisou ser interrompida
em marco de 2020 por causa da pandemia Covid-19, retornando em outubro do referido
ano. Neste mesmo ano a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica (SOBOPE) informou
a queda dos numeros oficiais de criancas e adolescentes com céancer associado ao
afastamento familiar das consultas médicas. Apesar de ndo corresponder a um objetivo
inicial da pesquisa, analisou-se a QV dos cuidadores principais no periodo anterior a
pandemia e durante esta. A vulnerabilidade que o sujeito esta exposto neste contexto e as
incertezas quanto ao futuro (WHO, 2020) se assemelha ao que o cuidador principal enfrenta
apos o diagnostico de cancer no paciente. Desta forma, suscitou o questionamento se a
QV do acompanhante estaria mais comprometida no periodo pandémico, porém neste
estudo néo foi encontrada relevancia estatistica. Diante da diferenca de entrevistados em
cada periodo, emergiu a duvida se esta variavel interferiu diretamente no resultado ou se a
crise instaurada com o diagndstico do cancer e o decorrer do tratamento séo téo intensas
gue supera os medos provocados pelo Covid-19. Novos estudos se fazem necessarios para

responder estas questoes.

O conhecimento obtido a partir do perfil de determinada populagéo possibilita uma
compreensdo mais adequada e elaboracédo de estratégias eficazes e politicas publicas
direcionadas ao publico especifico (CARDOSO,2019). Os resultados obtidos sobre média
de idade, género e estado civil dos cuidadores principais, sdo correspondentes aos
encontrados nos estudos de Espirito Santo e colaboradores (2011), Salvador (2013), Beck
e Lopes (2007), Cunha (2007) e Wang e colaboradores em 2017. Notou-se diferenca na

meédia de idade nos estudos em que os cuidados eram direcionados a pacientes adultos
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oncoldgicos, em torno de 50 anos, o que possivelmente estd associado a faixa etaria do
paciente (TOLEDO e BALLARIN, 2013; AMENDOLA, OLIVEIRA, ALVARENGA, 2008). A
idade tem sido apontada como um dado que interfere diretamente na QV dos cuidadores,
visto que quanto mais jovem, maior o seu nivel de sofrimento emocional e social, em virtude
do isolamento e da diminuicdo de lazer para dedicar-se aos cuidados. Por outro lado,
guanto mais velho maiores as limitacOes fisicas e cognitivas, como dores e insbnia
(AMENDOLA, OLIVEIRA, ALVARENGA, 2008; CARDOSO, 2019).

E notério o predominio do sexo feminino, pois a mde é a cuidadora principal de
pacientes cronicos em varios estudos, o que corrobora com os achados desta pesquisa e
refor¢a o papel social historicamente construido de que a mulher exerceria melhor a fungéo
do cuidar (KLASSEN et al., 2008; AMENDOLA, OLIVEIRA, ALVARENGA, 2008). Apesar
das transformacfes que a sociedade vem sofrendo nesse aspecto, no que tange aos
cuidados de pacientes cronicos, observou-se que a participacdo masculina na execucao
deste papel ainda € pequena, trazendo como consequéncia a sobrecarga e alteragdo no
bem-estar das mulheres (CARDOSO, 2019).

A perda ou o abandono do emprego € uma realidade comum a muitos
acompanhantes, pela necessidade de permanecer longos periodos no hospital ou até
mesmo assumir responsabilidades com o tratamento do doente (ESPIRITO SANTO et.al,
2011; CARDOSO, 2019). No presente estudo, mais de 50% ndo exerciam atividade
remunerada, reforcando os achados de Yamasaki e colaboradores (2005) — 64%, Cunha
(2007) - 57,5% e Eyigor et al. (2011) — 78%. O impacto negativo que este contexto de
dificuldades financeiras acarreta, merece atencao especial, tanto da equipe de saude para
viabilizar um espaco mais humanizado e que favoreca a manutencdo do bem-estar do
cuidador, quanto do poder publico com estratégias efetivas que atendam a real
necessidade do cidad&o doente (CARDOSO, 2019).

Autores apontam para o aumento do indice de estresse nos cuidadores que se
encontravam sem vinculo empregaticio (DALTRO, 2015; MARONESI et al., 2014 apud
ROCHA e SOUZA, 2017) e isto p6de ser observado nos resultados deste trabalho, visto
que mais de 80% dos entrevistados referiram interferéncia do adoecimento do paciente
em sua vida. A média da renda familiar foi em torno de um salario-minimo, sendo estes
classificados como pertencentes ao estrato social de baixa renda. Ao analisar a QV dos

cuidadores principais com base em cada dominio especifico do WHOQOL-Bref, associado
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a este aspecto da categoria de renda, observou que ndo houve relevancia estatistica. Isto
demonstra que a limitacao financeira prévia dos participantes ndo causou tanto impacto.
Apesar disso, € necessario atencdo e acolhimento por parte da equipe, visto que a
condicdo econdmica pode ser agravada com a perda do emprego do cuidador,

contribuindo para um desequilibrio social e psiquico da familia ainda maior.

Para promocdo de um cuidado mais efetivo ao paciente torna-se necessario nao
apenas medicamentos e suplementos alimentares, mas também a busca por recursos
assistenciais adequados em cidade diferente da que reside, mas que possui centros
especializados (CARDOSO, 2019). No presente estudo, 80% dos pacientes eram
procedentes do interior de Sergipe ou de outro Estado. Este dado corrobora com a
pesquisa realizada na China por Wang e colaboradores (2017), em que 76,2% das maes
mudou de cidade. As frequentes idas ao ambulatério ou a necessidade de hospitalizacéo,
independentemente de ser em um servi¢o publico, onera significativamente a vida desta
familia que nem sempre tem disponivel um transporte ou uma residéncia para se instalar
(CARDOSO, 2019) e diminui a possibilidade de vinda de outro acompanhante para auxiliar
no processo do tratamento (SALVADOR, 2013; WANG et al.,, 2017). Isto influencia
negativamente no apoio fisico e emocional que o cuidador poderia receber, além de
prejudicar os seus recursos de enfrentamento que em alguns casos estdo ancorados no

acolhimento e assisténcia de outro membro familiar.

O periodo do tratamento € o que exige maior adaptacdo para as criangas, visto que
gera limitacdes na vida do doente, muitas vezes distanciamento da escola, do lar, dos
vinculos familiares e sociais, além de trazer desconforto fisico associados a
procedimentos e aos efeitos colaterais do tratamento (SALVADOR, 2013). Neste estudo
a maior parte dos pacientes estavam hospitalizados, o que difere dos resultados
encontrados por Cunha (2007), em que 79,5% foram entrevistados no ambulatorio. Isto
implica possivelmente em alteragdes comportamentais distintas entre esses cuidadores,
visto que a internacdo potencializa o sofrimento psiquico e compromete a QV (CUNHA,
2007; ESPIRITO SANTO et al.,2011), o que torna imprescindivel uma adequacéo e
adaptacao as rotinas, regras, tanto para o doente quanto para os cuidadores (CARDOSO,
2019). Ao psico-oncologista cabe ndo soO a intervengao a crianga e ao adolescente com
cancer, mas também ao cuidador que enfrenta todas as consequéncias negativas, como

noites mal dormidas, aumento da instabilidade emocional com o sofrimento do paciente,
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conflito pessoal com o afastamento de casa, de outros filhos e do emprego, medos,

sentimentos de desamparo e solidao.

Os dados dos pacientes quanto a idade, género e diagndstico deste estudo
apresentaram semelhangas com os apontados pelo Instituto Nacional do Cancer (2019) e
pela American Cancer Society (2021). Da mesma forma, no estudo realizado na Turquia
a meédia de idade das criancas foi de 9 anos e 31% dos doentes também tinham leucemia
(EYIGOR et al., 2011). Na China 63,8% do publico era menino (Wang et al., 2017) e no
Brasil, na cidade de Uberlandia, 53,4% também eram do sexo masculino, com média de
idade de 10,4 anos e predominio da leucemia como diagnéstico (31,5%) (CUNHA, 2007).
Encontrou-se diferenca quanto ao sexo nos resultados da pesquisa de Espirito Santo e
colaboradores (2011) - 53,1% meninas. Esta diferenca pode ter sofrido interferéncia da

guantidade de participantes que era bem inferior ao presente estudo e aos supracitados.

Os resultados encontrados no presente estudo para avaliacdo da QV, com base no
instrumento WHOQOL-Bref, apontaram para um comprometimento desta, o que corrobora
pesquisas nacionais e internacionais (AMENDOLA, OLIVEIRA, ALVARENGA, 2008;
TOLEDO e BALLARIN, 2013; SALVADOR, 2013; ESPIRITO SANTO et al., 2011; EYIGOR
et al., 2011; WANG et al., 2017; YAMAZAKI et al., 2005; CARDOSO, 2019). O dominio
que apresentou maior prejuizo foi o do meio ambiente, assim como nas pesquisas de
Amendola, Oliveira, Alvarenga (2008) e Cardoso (2019). Dentre as facetas avaliadas
neste dominio encontra-se o dos recursos financeiros. O adoecimento de uma crianca ou
de um adolescente com cancer provoca interferéncia na estrutura financeira da familia,
com eventuais perdas de emprego, diminuicdo da renda, aumento dos gastos e
consequentemente piora da QV. Apesar disso, na TABELA 4 que é referente ao
cruzamento dos dados gerais da QV com as caracteristicas sociodemograficas, ndo houve
relevancia estatistica neste aspecto. Infere-se que os cuidadores avaliados pertenciam
previamente ao estrato social de baixa renda, sendo o problema financeiro anterior a

situacdo de adoecimento de algum membro da familia.

Existe outro instrumento traduzido no Brasil que avalia a qualidade de vida, o SF-36.
Apesar deste utilizar oito dominios, a sua aplicabilidade e proposta avaliativa se
assemelha ao WHOQOL-Bref. Estudos realizados na China, na Turquia, no Japao e no
Brasil que utilizaram esse instrumento apontaram um alto indice de comprometimento nos
aspectos fisicos e de dor (ESPIRITO SANTO et al., 2011; EYIGOR et al., 2011; WANG et
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al., 2017; YAMAZAKI et al., 2005), assim como nesta pesquisa, em que o dominio fisico
representou 0 segundo com escore mais baixo. Como a analise deste aspecto esta
associada a pontos como sono, desconforto, atividades da vida cotidiana, é esperado que
no presente estudo haja um comprometimento. A maioria dos entrevistados estavam nas
enfermarias, dormindo em poltronas, dando suporte necessario ao paciente independente
do horario, sem o conforto do lar, o que interferia diretamente no ciclo sono-vigilia e
prejudicava a capacidade de manter os recursos de enfrentamento atuantes. Outro ponto
desse dominio e que favorece a pontuacédo baixa € a mobilidade, sendo que nesse estudo,
como j& mencionado acima, o indice de deslocamento é elevado, o que traz impactos

negativos na vida destes cuidadores.

Toledo & Ballarin (2013) reportaram que o comprometimento do aspecto emocional e
de saude mental era maior do que o do dominio fisico. Este resultado difere da presente
pesquisa, muito embora nestes dominios ainda se observou QV insatisfatéria.

O dominio relagdes sociais foi 0 que apresentou melhor escore, sendo dissonante dos
estudos de Daltron (2015) e Cardoso (2019) que correspondiam ao segundo pior indice.
Essa pontuacdo mais elevada na presente pesquisa, ainda que insuficiente para uma QV
sem comprometimento, sugere que a assisténcia oferecida, tanto nas casas de apoio de
Aracaju, quanto no HUSE (ambulatérios e enfermarias), tem colaborado para o aumento
da QV dos entrevistados e manutencao de uma condicado psicoemocional em comparagao
a outros aspectos avaliados no WHOQOL-Bref. Essa reflexdo é fortalecida na Tabela 5
em que se pdde observar significancia na associacdo da QV com a satisfacdo dos
cuidadores em relagéo as informacgdes transmitidas pela equipe — todos os cuidadores
que nao se sentiam satisfeitos apresentaram comprometimento na QV, enquanto que
agueles que se sentiam, o percentual de insatisfacdo caiu mais de 30%, corroborando

com a reflexao acima.

Quase 90% dos entrevistados demonstraram satisfacdo com o compartilhamento das
informagdes pela equipe e esse dado corrobora com os 84% de maes de criangas e
adolescentes com céancer satisfeitas com a comunicacado realizada pelos médicos na
pesquisa realizada na Turquia (EYIGOR et al., 2011). Na associacéo dos escores de cada
dominio especifico do WHOQOL-Bref com este sentimento de satisfacdo, observou
significancia em todos eles. Isto refor¢a que a confianga na equipe e a clareza acerca do

tratamento que o paciente enfrentard, favorece a manutencdo dos recursos de
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enfrentamento dos cuidadores principais, mesmo diante ao momento adverso e
proporciona bons sentimentos e esperanca quanto a um desfecho terapéutico favoravel
(SALVADOR, 2013).

Na associacdo da QV com os aspectos psicoemocionais dos cuidadores além das
informagdes transmitidas pela equipe identificou-se significAncia no questionamento de
antecedente historico pessoal pra transtorno mental. Notou-se que independentemente
de ter tido algum comprometimento psiquico no passado, uma minoria apresenta QV
satisfatoria, porém o percentual de quem néo teve foi 24% maior do que quem ja
apresentou alteracdes psiquicas no passado. O aprofundamento desta andlise foi possivel
quando associou este aspecto com cada dominio especifico do instrumento utilizado e
encontrou significancia estatistica em todos eles. Ter tido algum transtorno psiquiatrico
prévio é fator predisponente para novas crises, por isso € fundamental acolher o cuidador,
desenvolver uma escuta mais qualificada e conhecer a histéria de vida, objetivando a
prevencao e promocéao de saude (EYIGOR et al., 2011).

A analise individual de cada dominio do WHOQOL- Bref associado a caracteristicas
sociodemogréficas encontrou relevancia estatistica em todos eles na variavel estado civil
do cuidador. Observou-se que a média dos escores dos casados/amasiados era
significativamente superior aos dos solteiros, sendo que no dominio relacdes sociais
agueles que tinham um companheiro(a) ndo apresentaram comprometimento na QV. No
estudo de Cardoso (2019), 77,6% dos patrticipantes referiram receber algum tipo de apoio,
sendo que esse autor enfatizou que o apoio, seja material seja de outra natureza, facilita
a efetividade das estratégias de enfrentamento, além de que se torna necessario para

diminuicao da sobrecarga fisica e emocional do cuidador principal.

Apenas no dominio meio ambiente associou-se a faixa de idade do cuidador. Embora
nos outros dominios ndo tenha tido diferenca, observou-se que 0s entrevistados com
idade inferior a média (35 anos) possuiam escores de QV mais elevados do que os com
idade superior. Isto reforca os estudos de Daltron (2015) acerca das restri¢cdes fisicas e

cognitivas dos cuidadores mais velhos de pacientes com doencas cronicas.

A relagdo de cada dominio especifico com o local da entrevista ndo identificou
diferenca. O que se observou foi uma queda no percentual dos escores dos cuidadores

gue estavam na enfermaria. Os pacientes atendidos nos ambulatérios sdo aqueles que
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estdo clinicamente mais estaveis e normalmente se encontram em fase final do
tratamento. Esta variacdo nos escores pode estar associada a dificuldade dos
pais/cuidadores conseguirem manter preservado o autocuidado na fase inicial do
processo ou durante as hospitalizagoes, em virtude das necessidades de apropriagao da

doenca e dos cuidados serem voltados ao paciente (Salvador, 2013).

No presente estudo observou-se que a maioria dos participantes praticavam algum
tipo de religido, assim como no estudo de Cardoso (2019) em que 53,8% dos cuidadores
se sentiam apoiados espiritualmente. E comum diante do surgimento de uma doenca
observar na estrutura familiar o fortalecimento da fé, visto que a religiosidade influencia
na atuacdo dos recursos de enfrentamento, na ressignificacdo do adoecimento,
elaboracao do sofrimento e promocéao de resiliéncia (CARDOSO, 2019). Apesar disso, na
relacdo de cada dominio especifico da QV com este aspecto da religido, no presente

estudo, nao foi encontrado diferenga em nenhum deles.

O diagnéstico de leucemia na crianca e no adolescente implica em um tratamento
mais prolongado quando comparado a outros tumores (YAMAZAKI et al., 2005). No intuito
de compreender se este diagndstico interferia na QV dos cuidadores foi feito a associacéo
dessa variavel com todos os dominios de analise da QV, porém nao se observou
diferenca. Esses dados séo semelhantes aos encontrados nos estudos de Eyigor et al.,
2011; Cunha, 2007; Yamazaki et al., 2005, o que permite compreender que o diagnostico
de cancer compromete a QV e provoca alteracbes psiquicas e comportamentais

independentemente da especificidade de tumor.

O WHOQOL- Bref por se tratar de um instrumento genérico, ndo direcionado
especificamente para o publico avaliado neste estudo, gera uma limitacdo. Questionarios
especificos que poderiam fornecer um aprofundamento maior e diferenciagcdo nos
resultados ndo sao validados no Brasil (EISER, 1997). Além disso, esta pesquisa
correspondia a uma parte de um estudo maior, em que se utilizava mais trés instrumentos
além do especificado, o que a torna exaustiva e pode ter influenciado diretamente nos
participantes que foram excluidos e naqueles que ndo aceitaram participar. O longo
periodo sem coleta de dados por causa da pandemia também interferiu negativamente no
tamanho da amostra e pode ter sido um fator limitador. Apesar disso, foi atingido o calculo

do volume amostral realizado para presente pesquisa.
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Com os dados analisados neste estudo, observou-se que a QV dos cuidadores
principais esta comprometida e que é imprescindivel um olhar mais cuidadoso a este
publico. O desenvolvimento de acdes que previnam uma alteracdo do quadro
psicoemocional, que favoreca a integracdo com a equipe e possibilite condigdes de bem-
estar ao paciente sdo necessarias e urgentes, visto que o comportamento dos familiares
interfere diretamente na salude do doente. Mesmo que o cuidador muitas vezes nao tenha
escolhido exercer essa atividade, a satisfacdo pessoal é algo presente principalmente

guando o sentimento € de missao cumprida.
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6. CONCLUSOES

O estudo indicou que os cuidadores principais sao prioritariamente maes, casadas, que
nao exercem nenhuma atividade remunerada, pertencentes ao estrato social de baixa
renda, procedentes do interior de Sergipe ou de outro estado e que praticavam algum tipo

de religido.

Antecedente de transtorno mental esteve associado a baixos indicadores de QV dos
cuidadores, ao passo que o sentimento de satisfacdo com as informacdes transmitidas pela
equipe e possuir um companheiro(a) foram diretamente associados a melhores

indicadores.

O estudo concluiu que cuidadores principais de criancas e adolescentes com cancer
apresentavam comprometimento da sua QV, principalmente no dominio meio ambiente que
aborda aspectos como recursos financeiros, transporte, cuidados de saude, seguranca,
dentre outros. Por isso, diante do exposto, € importante a promocéo de a¢cdes que envolvam
diretamente este publico, que busque prevenir a alteragdo psicoemocional destes e que
integre a familia com toda equipe assistencial para aumento da confianca, seguranca e

esperanca diante do tratamento.
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APENDICE 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Nome do Projeto: ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO EM PACIENTES ONCO-
PEDIATRICOS E SEUS CUIDADORES

DADOS DE IDENTIFICACAO DO VOLUNTARIO E DO RESPONSAVEL
1.NOME COMPLETO:

DOCUMENTO DE IDENTIDADE: SEXO: M () F ()
DATA DE NASCIMENTO (dd/mm/aaaa):

ENDERECO: N:

BAIRRO: CIDADE:

CEP: TELEFONE:()

DATA DE PREENCHIMENTO: (dd/mm/aaaa):

Investigador Principal: Karla Maria Nunes Ribeiro Mansilla, Universidade Federal de
Sergipe, Aracaju-Sergipe-Brasil

Orientador: Rosana Cipolotti, Universidade Federal de Sergipe, Aracaju-Sergipe-Brasil

Convite e Objetivo: Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo cujo objetivo é
avaliar a qualidade de vida e estratégias de enfrentamento em cuidadores de criancas e
adolescentes com cancer, antes e apés intervencao em grupoterapia de orientacao e apoio.

Apbs Ihe ser explicado o que contém neste documento, vocé pode perguntar tudo sobre a
pesquisa a pesquisadora. Todos os cuidadores que forem vistos no tempo previsto pra
coleta de dados serdo convidados a participar do estudo. Caso decida participar, vocé sera
solicitado a assinar este consentimento. Aproximadamente 100 pessoas participardo deste
estudo.

Participacdo Voluntaria: Sua participacao é voluntaria. Vocé pode se recusar a participar ou
pode desistir da participacdo no estudo a qualquer momento. Sua recusa em participar ou
desisténcia de participar do estudo néo afetara de modo algum qualquer tratamento que o
paciente estiver recebendo.

Finalidade do Estudo: Este estudo visa conhecer sobre a qualidade de vida e estratégias
de enfrentamento utilizadas por cuidadores de criancas e adolescentes com cancer,
verificar que fatores podem influenciar nos mesmos e avaliar o efeito da intervencdo em
grupo de apoio e orientacao.

Procedimento: Caso vocé aceite participar do estudo, vocé ird responder a questionario
especifico e trés questionarios padronizados (Escala de Qualidade de Vida abreviada da
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OMS, Escala de Modo de Enfrentamento de Problemas- EMEP e Escala de Depressao de
Beck- BDI), referentes a qualidade de vida, estratégias de enfrentamento e sintomas
depressivos. Apos esta avaliacao, os participantes que apresentarem sintomas depressivos
no IDB seréo alocados para oito encontros em grupo de orientacao e apoio, com frequéncia
semanal. Ao final desses encontros, os questionarios padronizados serdo aplicados

novamente aos integrantes dos grupos.

Confidencialidade: Qualquer informacdo obtida durante este estudo serd confidencial,
sendo apenas compartilhada com outros membros da equipe médica do Comité de Etica
do Hospital Universitario.

Analise de Riscos e Beneficios: A participacdo nessa pesquisa néo lhe trara riscos e, ao
contrario, sera uma oportunidade para vocé tratar de questdes inerentes ao seu papel de
cuidador e a repercussao que ele tem na sua vida, 0 que muitas vezes nao é abordado nas
consultas de rotina.

Retorno de Beneficio para o Sujeito e para a Sociedade: Como foi dito, 0 conhecimento de
como o cancer infantil influencia a qualidade de vida dos cuidadores, além de como estes
enfrentam a doenca e o0 seu tratamento, ira Ihe possibilitar lidar melhor com essas questées
e fornecer informacgdes necessarias pra que a assisténcia a saude seja melhor pensada e
estruturada no sentido de oferecer intervengdes que venham a melhorar o bem estar fisico,
mas também emocional ndo s6 da crianca, mas de sua familia e, em especial, do seu
cuidador principal.

Custos: Vocé nao tera custos com a participacdo no estudo. Vocé ndo recebera nenhum
pagamento para participar desta pesquisa.

Esclarecimentos: Caso tenha alguma pergunta ou qualquer problema relacionado a
pesquisa, vocé pode ligar para a Dr? Karla Maria Nunes Ribeiro Mansilla (79-98801-4686).
Caso queira saber alguma coisa sobre os seus direitos, pode procurar o Comité de Etica
do Hospital Universitario (Rua Claudio Batista,s/n, Bairro Sanatorio; Tel: 79-2105-1805).

Consentimento: Se vocé leu o consentimento informado ou este |he foi explicado e vocé
concorda em participar do estudo, favor assinar o nome abaixo. Uma copia deste
consentimento Ihe sera entregue.

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador

Data:
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(

12.
13.
14.
15.
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19.
20.
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24.
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26.

(

QUESTIONARIO ESPECIFICO

DATA DA ENTREVISTA:
NUMERO DO PRONTUARIO:
LOCAL DA ENTREVISTA: ( ) AMB ( ) ENF ( ) CASA DE APOIO

. NOME:
. DATA DE NASCIMENTO:

PROFISSAO:

. SEXO: ( )MASCULINO ( )FEMININO
. NATURALIDADE:
. PROCEDENCIA:

. ESTADO CIVIL: ( )SOLTEIRO ( )CASADO ( )DIVORCIADO ( )VIUVO
. ESCOLARIDADE: ( )NAO ALFABETIZADO ( )FUNDAMENTAL INCOMPLETO
YFUNDAMENTAL COMPLETO ( )MEDIO INCOMPLETO ( )MEDIO COMPLETO
YSUPERIOR INCOMPLETO ( )SUPERIOR COMPLETO
COR DA PELE: ( )BRANCA ( )PARDA ( )PRETA
RENDA FAMILIAR (EM SALARIOS MINIMOS): <1( ) 1a3( ) 4a7( ) >7( )
MORADIA: ( )CASA PROPRIA ( )ALUGADA
PRATICA ALGUMA RELIGIAO: ( )SIM ( ) NAO
NUMERO DE FILHOS:
NUMERO DE MEMBROS NA CASA:
HISTORIA PESSOAL DE TRANSTORNO MENTAL: ( )SIM ( )NAO
HISTORIA FAMILIAR DE TRANSTORNO MENTAL: ( )SIM ( )NAO
HISTORIA DE USO DE SUBSTANCIAS PSICOATIVAS: ( )SIM ( )NAO
DATA DE NASCIMENTO DO PACIENTE:
SEXO DO PACIENTE: ( ) MASCULINO () FEMININO
DIAGNOSTICO PRINCIPAL:
DIAGNOSTICO ASSOCIADO:
DATA DO DIAGNOSTICO:
EM QUE MOMENTO DO TRATAMENTO SE ENCONTRA: ( ) DIAGNOSTICO
) MEIO DE TRATAMENTO ( ) FIM DE TRATAMENTO ( ) MANUTENCAO
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( ) PALIACAO

27. DATA FINAL DO TRATAMENTO:

28. TIPO DE TRATAMENTO: ( )QUIMIO ( )RADIO ( )CIRURGIA ( )COMB

29. NUMERO DE HOSPITALIZACOES NO ULTIMO ANO:

30. NUMERO DE CIRURGIAS DEVIDO A DOENCA:

31. ABANDONO DE TRATAMENTO (NUMERO DE VEZES):

32. E O PRINCIPAL CUIDADOR (A) DO PACIENTE: ( ) SIM ( )NAO

33. GRAU DE PARENTESCO COM O PACIENTE: ( )MAE ( )PAI ( )AVO/AVO

( ) MADRASTA/PADRASTO ( ) OUTRO PARENTESCO

34. RECEBE O APOIO DE ALGUEM NOS CUIDADOS AO PACIENTE: ( ) SIM ( )NAO
35. SE SIM, DE QUEM: ( ) COMPANHEIRO/A ( )FAMILIARES ( )AMIGOS

( ) OUTROS

36. 0 PROBLEMA DO PACIENTE TROUXE ALGUMA INTERFERENCIA NA SUA VIDA?
()SIM ( )NAO

37. SE SIM, QUAL TIPO DE INTERFERENCIA?

38. O QUANTO VOCE SE SENTE SATISFEITO COM AS INFORMACOES PASSADAS PELA
EQUIPE QUE CUIDA DO PACIENTE SOBRE O TRATAMENTO DO MESMOQO?

( )MUITO ( )MAIS OUMENOS ( )POUCO

39. VOCE E CONSULTADO SOBRE PROCEDIMENTOS/TRATAMENTOS A SEREM
UTILIZADOS, OU SEJA, SE SENTE PARTICIPANDO DO PROCESSO DE TOMADA DECISAO
COM RELACAO AO TRATAMENTO? ( ) SIM ( ) MAIS OU MENOS ( ) NAO

40. MARQUE NA TABELA ABAIXO COM UM X OS TURNOS EM QUE FICA EM CONTATO E NO
CUIDADO COM A CRIANCA

SEG TER QUA QUI SEX SAB DOM

MANHA

TARDE

NOITE
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Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e

outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questfes. Se vocé ndo tem

certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a que

Ihe 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 questao

poderia ser:

Nada

Muito
pouco

Médio

Muito

Completamente

Vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros 0 apoio

de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4

se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

Nada

Muito

pouco

Médio

Muito

Completamente

Vocé recebe dos outros o apoio de
que necessita?

Vocé deve circular o numero 1 se vocé nédo recebeu "nada" de apoio.
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Por favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule no namero e lhe parece a

melhor resposta.

Muito ;
) Ruim Nem ruim Boa Muito boa
ruim nem boa
1 | Como vocé avaliaria sua qualidade 1 2 3 4 5
de vida®?
Nem satisfeito
Muito nem :
. L Insatisfeito ) e Satisfeito Muito
insatisfeito insatisfeito
Satisfeito
2 | Qudo satisfeito(a) 1 2 3 4 5
vocé estd com a sua

As guestdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas

duas semanas.

Mais
) ou
Nada| Muito Bastante Extremamente
menos
pouco

Em que medida vocé acha que sua
3 | dor (fisica) impede vocé de fazer o 1 2 3 4 5

gue vocé precisa?

O quanto vocé precisa de algum
4 | tratamento médico para levar sua 1 2 3 4 5

vida didria?

O quanto vocé aproveita a vida?
5 1 2 3 4 5
6 | Em que medida vocé acha que a sua 1 2 3 4 5

vida tem sentido?
7 | O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 | Quio seguro(a) vocé se sente em sua 1 2 3 4 5

vida diaria?
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Qudo saudavel

(clima, barulho, poluicdo, atrativos)?

é o0 seu ambiente fisico

As questbes seguintes perguntam sobre qudo completamente nas Ultimas duas

semanas.
Nada Muito pouco Médio Muito Completamente
10 | Vocé tem energia suficiente para 1 2 3 4 5
seu dia-a-dia?
11 Vocé é capaz de aceitar sua 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5
12| satisfazer suas necessidades?
. ) Lo N 1 2 3 4 5
13 Qudo disponiveis para vocé
estdo as informacdes que precisa
no seu dia-a-dia?
14 Em que medida vocé tem 1 2 3 4 5
oportunidades de atividade de
lazer?

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

Bom

Muito bom

15

Qudo bem vocé ¢é capaz de se

locomover?

16

Qudo satisfeito(a) vocé esta
com o seu sono?

17

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

18

Qudo satisfeito(a) vocé
estd com sua capacidade
para o trabalho?

19

Qudo satisfeito(a) vocé
estd consigo mesmo?

20

Qudo satisfeito(a) vocé esta
com suas relagdes pessoais
(amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?

21

Qudo satisfeito(a) vocé estd
com sua vida sexual?

22

Qudo satisfeito(a) vocé esta
com 0 apoio que vocé recebe
de seus amigos?

23

Qudo satisfeito(a) vocé
esta com as condicGes do
local onde mora?

24

Qudo satisfeito(a) vocé esta
com O Seu acesso aos
servicos de saude?

25

Qudo satisfeito(a) vocé esta
com o seu meio de
transporte?

As guestdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou

certas coisas nas ultimas duas semanas.
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Muito
Nunca masvezes Frequentemente Sempre
A e frequentemente P
Com que frequéncia vocé tem
26 sentimentos negativos tais como 1 2 3 4 5

maus humores, desespero,
ansiedade, depressdo?




ANEXO 3

DOMINIOS E FACETAS DO WHOQOL-BREF

Dominios

Facetas

Fisico

1. Dor e desconforto

2. Energia e fadiga

3. Sono e repouso

9. Mobilidade

10. Atividades da vida cotidiana

11. Dependéncia de medicagao ou de tratamentos

12. Capacidade de trabalho

PSICOLOGICO

4. Sentimentos positivos

5. Pensar, aprender, memoria e concentragdo

6. Auto-estima

7. Imagem corporal e aparéncia

8. Sentimentos negativos

24. Espiritualidade/religido/crencas pessoais

RELACOES SOCIAIS

13. Relagdes pessoais

14. Suporte (Apoio) social

15. Atividade sexual

MEIO AMBIENTE

16. Seguranca fisica e protecao

17. Ambiente no lar

18. Recursos financeiros

19. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e
qualidade

20. Oportunidades de adquirir novas informacgdes e
habilidades

21. Participacdo em, e oportunidades de recreagdo/
lazer

22. Ambiente fisico: (poluicdo/ruido/transito/clima)

23. Transporte
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