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RESUMO

Objetivos: analisar o nivel de resiliéncia de cuidadores familiares de criancas e adolescentes
hospitalizados para tratamento oncoldgico e os fatores associados. Métodos: estudo
transversal, realizado em 2018, com 62 cuidadores familiares em um hospital universitario
do estado do Rio Grande do Sul, Brasil. Utilizaram-se os instrumentos CDRisc-10-Br, SRQ20,
PSS-14 e WHOQOL-Bref para mensurar a resiliéncia, disturbios psiquicos menores, estresse
e qualidade de vida, respectivamente. Empregou-se estatistica inferencial. Resultados:
predominaram cuidadores do sexo feminino, casados, com um filho e que praticam alguma
religido. Foram classificados em nivel moderado de resiliéncia (48,4%); com suspeicdo para
disturbios psiquicos menores (45%) e alto nivel de estresse (41%). Na qualidade de vida,
estavam satisfeitos nos dominios Fisico, Psicoldgico e Relagdes sociais; e insatisfeitos no
dominio Meio ambiente. Conclusdes: evidenciaram-se correlagées fraca a moderada de
forma direta entre nivel de resiliéncia e qualidade de vida e de forma inversa com estresse
e disturbios psiquicos menores.

Descritores: Resiliéncia Psicoldgica; Enfermagem; Saude do Trabalhador; Neoplasias; Cuidadores.

ABSTRACT

Objectives: analyze the level of resilience of family caregivers of children and adolescents
hospitalized for cancer treatment and associated factors. Methods: cross-sectional study,
carried out in 2018, with 62 family caregivers in a university hospital in the state of Rio Grande
do Sul, Brazil. The instruments CDRisc-10-Br, SRQ20, PSS-14 and WHOQOL-Bref were used
to measure resilience, minor psychological disorders, stress, and quality of life, respectively.
Inferential statistics were used. Results: female caregivers, married, with one child and who
practice some predominated religion. They were classified as having a moderate level of
resilience (48.4%); with suspicion for minor psychological disorders (45%) and high level of
stress (41%). In terms of quality of life, they were satisfied in the Physical, Psychological and
Social Relations domains; and dissatisfied in the Environment domain. Conclusions: there
were direct weak to moderate correlations between the level of resilience and quality of life
and inversely with stress and minor psychological disorders.

Descriptors: Resilience Psychological; Nursing; Occupational Health; Neoplasms; Caregivers.

RESUMEN

Objetivos: analizar nivel de resiliencia de cuidadores familiares de nifios y adolescentes
hospitalizados para tratamiento oncoldgico y factores relacionados. Métodos: estudio
transversal, realizado en 2018, con 62 cuidadores familiares en un hospital universitario del
estado del Rio Grande do Sul, Brasil. Utilizaron los instrumentos CDRisc-10-Br, SRQ20, PSS-14
y WHOQOLBref para mensurar la resiliencia, disturbios psiquicos menores, estrés y calidad de
vida, respectivamente. Empled estadistica inferencial. Resultados: predominaron cuidadores
del sexo femenino, casados, con un hijo y que practican alguna religién. Fueron clasificados
en nivel moderado de resiliencia (48,4%); con sospecha para disturbios psiquicos menores
(45%) y alto nivel de estrés (41%). En la calidad de vida, estaban satisfechos en los dominios
Fisico, Psicolégico y Relaciones sociales; e insatisfechos en el dominio Medio ambiente.
Conclusiones: evidenciaron correlaciones débil a moderada de manera directa entre nivel
deresilienciay calidad de vida y de manera inversa con estrés y disturbios psiquicos menores.
Descriptores: Resiliencia Psicoldgica; Enfermeria; Salud Laboral; Neoplasias; Cuidadores.
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INTRODUCAO

O cancer é considerado um problema de saude publica,
especialmente nos paises em desenvolvimento, devido a sua
magnitude epidemiolégica, social e econémica. E um dos prin-
cipais responsaveis pelo adoecimento e 6bito da populacéo
mundial™. Dentre os tipos de cancer, esta o infanto-juvenil,
que é considerado raro (2% a 3%) quando comparado aos que
acometem adultos. Estima-se, para este biénio, cerca de 12.500
novos casos de cancer em criancas e adolescentes (de 0 a 19 anos)
M, A descoberta do cancer infanto-juvenil tem um significado
impactante, pois repercute nas expectativas quanto ao futuro
da crianca ou do adolescente. Ou seja, a presenca da doenca
ndo combina com a imagem de vitalidade e desenvolvimento
vinculado a infancia e adolescéncia. O cancer é um desafio para
todos, possui o estigma social de doenca incurdvel, dolorosa
e fatal, podendo abalar e desestruturar a familia, produzindo
sentimentos de temor e conflitos emocionais®®.

Nesse sentido, torna-se importante pesquisar sobre a resi-
liéncia de cuidadores familiares como possibilidade de reflexao
e ampliacdo do modo de perceber a assisténcia. A resiliéncia
incorpora as qualidades pessoais que permitem a um indivi-
duo prosperar em face da adversidade. Ela é entendida como
o conjunto de processos dinamicos, psiquicos e sociais que se
refere a habilidade do ser humano em superar acontecimentos
estressantes da vida, como é o caso das pessoas que enfrentam
0 cancer, sejam pacientes, sejam familiares®”.

Essa relacdo entre as dimensdes de cuidar e o impacto gerado
na familia e na vida do cuidador familiar pode acarretar sobrecarga,
estresse e ansiedade, com consequentes alteracdes na qualidade
de vida®. Neste estudo, foi considerado “cuidador familiar”aquele
que acompanha o processo de doenca e tratamento da crianga/
adolescente. Na literatura, ele também é o responsavel por auxiliar
nas tarefas que exijam o cuidado direto ou indireto, enfrentando
desafios nas tomadas de decisdes; muitas vezes, necessitando
reorientar suas expectativas pessoais e projecoes®.

O cancer pode trazer alteragdes tanto psiquicas quanto fisicas
nos cuidadores familiares e desestabilizar a vida dos envolvidos
ao longo da terapéutica. A sobrecarga pode gerar estresse e
ansiedade como resposta as exigéncias vivenciadas no cuidar de
um paciente com cancer. Em contrapartida, é possivel constatar
que os menores niveis de sofrimento psicoldgico estao associados
a maiores niveis de resiliéncia. Assim, sob essa 6tica resiliente, é
possivel criar possibilidades e desenvolver tal comportamento(®14,

Diante do questionamento sobre qual o impacto nas multi-
plas relagdes da familia que possui um paciente com cancer, de
um lado, evidenciam-se poucas produ¢des no que se refere aos
cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento
oncoldgico e as repercussdes na vida deste, especificamente com
foco na resiliéncia. De outro lado, diversos estudos se centram no
impacto do cancer na qualidade de vida de cuidadores familia-
res, mostrando que os danos podem alcancar tanto o cuidador
quanto a familia como um todo®',

Nesse contexto, faz-se importante a realizacdo de estudos
com os cuidadores familiares, que, muitas vezes, abdicam da
sua prépria vida para acompanhar a crianga ou adolescente
durante a hospitalizacdo. Também, ao conhecé-los, bem como
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o seu estado de saude, pode-se auxilia-los no fortalecimento da
resiliéncia para o enfrentamento desse momento dificil. A resi-
liéncia é um processo continuo, que tonifica as potencialidades
dos individuos. Dessa forma, a analise da resiliéncia e dos fatores
associados nessa populacédo traz contribuicdes ao profissional
da area da saude. Este poderd alavancar estratégias para mini-
mizar os estressores desnecessdrios e contribuir para a melhoria
na qualidade de vida dos cuidadores familiares, na medida em
que a resiliéncia pode ser considerada um componente para o
bem-estar em longo prazo‘'s'?,

OBJETIVOS

Analisar o nivel de resiliéncia de cuidadores familiares de
criancgas e adolescentes hospitalizados para tratamento onco-
légico e os fatores associados.

METODOS
Aspectos éticos

0 estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM). O projeto
foi elaborado de acordo com a Resolucdo n°466/2012 do Conselho
Nacional de Saude, que estabelece parametros para pesquisas
envolvendo seres humanos. A participacéo foi voluntaria, apds
explanacdo dos objetivos da pesquisa. Ao aceitar a participacao,
foi solicitada assinatura do Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido (TCLE), em duas vias, uma ficando com o participante
e outra com o pesquisador. Obteve-se autorizacao formal para
utilizacdo do instrumento CDRisc-1019),

Desenho, periodo e local do estudo e periodo

Trata-se de um estudo epidemioldgico transversal, com escrita
norteada pela ferramenta STROBE. A coleta de dados foi realiza-
da no periodo de fevereiro a setembro de 2018, na unidade de
internacao de oncologia pediatrica de um hospital publico e de
ensino no interior do estado do Rio Grande do Sul (RS). Este é um
hospital de grande porte e de referéncia em alta e média com-
plexidade para 43 municipios da regido centro-oeste do estado.

Populacao, critérios de inclusao e exclusao

Foi realizado um censo com todos os cuidadores familiares
das criancas e adolescentes que se encontravam hospitalizados e
que respondiam aos critérios de inclusdo: ser cuidador da crianca
ou adolescente no periodo de hospitalizacdo e ser maior de 18
anos. O critério de exclusao foi: cuidadores que apresentassem
déficit cognitivo (identificado pela equipe de satide) a ponto de
inviabilizar sua compreensao da realidade e o entendimento dos
instrumentos de pesquisa.

Considerando-se uma estimativa de internagdes no periodo
(N = 58), uma proporc¢do de 50%, um erro amostral de 5% e
uma perda de 15%, a amostra minima necessaria foi de 60 cui-
dadores familiares. Eles foram incluidos de maneira voluntaria
na pesquisa, conforme chegavam para hospitalizacdo. Para a
coleta de dados, foi aguardado um periodo de adaptacdo ao

Rev Bras Enferm. 2021;74(6):€20190388 2 de 8



Resiliéncia de cuidadores familiares de criangas e adolescentes em tratamento de neoplasias e fatores associados

novo contexto vivenciado (de 20 a 30 dias), a fim de que tivessem
uma melhor compreensao da nova realidade na qual estavam
inseridos. Todos eram cuidadores informais, podendo ser mae,
pai, padrasto, companheiro, tia, irma ou avos.

Protocolo do estudo

O instrumento de pesquisa foi composto por variaveis como:
sexo (feminino/masculino), cuidador familiar (mae/pai/irmao/
tio/avos), idade (anos completos/faixa etéria), escolaridade (fun-
damental/médio/graduacao/pds-graduacao), situacao conjugal
(solteiro/casado/unido estavel), nimero defilhos, pratica alguma
religido (ndo/sim), regido de moradia (urbana/rural), doenca pré-
via (ndo/sim), uso de medicamentos (ndo/sim), atividade fisica
(ndo/sim), atividade de lazer (nao/sim), se estava trabalhando na
descoberta do diagndstico (ndo/sim), se continuou trabalhando
(ndo/sim). Foram usados os instrumentos Resilience Scale (CD-
RISC-10-Br)"®, SelfReporting Questionnaire-20 (SRQ-20)"?, World
Health Organization Quality of Life instrument (WHOQOLDbref )%
e Perceived Stress Scale (PSS-14)@Y,

A CD-RISC-10-Br, adaptada para o contexto brasileiro, busca
avaliar o nivel de resiliéncia do individuo. E composta por dezitens,
em formato Likert, variando de 0 (nunca é verdadeiro) a 4 (sempre
é verdadeiro)"'®, Ja o Self-Reporting Questionnaire-20 (SRQ-20) é
utilizado para investigar a presenca de disturbios psiquicos meno-
res (DPM), validado no Brasil por Mari e Willians em 1986. A versdao
brasileira possui 20 questoes dicotdmicas de sim e nao®. Quanto ao
WHOQOLbref, é uma escala voltada para investigacdo da qualidade
de vida, sendo composta por 26 perguntas. As respostas para as
questées do WHOQOL-bref sdo dadas em uma escala do tipo Likert,
variando de 1 a 5, com escala de intensidade (de nada a extrema-
mente), capacidade (de nada a completamente), frequéncia (de
nunca a sempre) e avaliacdo (de muito insatisfeito a muito satisfeito;
muito ruim a muito bom) e é dividida em quatro dominios: Fisico,
Psicolégico, Relagdes sociais € Meio ambiente®, Por fim, a PSS-14
foi adaptada para o contexto brasileiro e contém 14 questdes, que
variam numa escala likert de 0 (nunca) a 4 (sempre)©".

Analise dos resultados e estatistica

Foi feita dupla digitacdo independente dos dados, isto &, dois
digitadores, previamente capacitados, se incumbiram da tarefa.
Erros e inconsisténcias da digitacao foram verificados e corrigidos
no processo de revisdo, utilizando-se o “validate” do software
Epi-Info® (versao 6.4). Apos, a analise dos dados foi realizada no
programa SPSS’ (Statistical Package for the Social Sciences, SPSS
Inc, Chicago), versao 18.0 for Windows.

A normalidade dos dados foi avaliada pelo teste de Kolmogo-
rov-Smirnov. As varidveis categoéricas foram avaliadas por meio de
frequéncias absolutas (N) e relativas (%); e as varidveis quantitativas
foram calculadas por meio de média, mediana, desvio-padrao,
minimo, maximo, de acordo com a normalidade ou ndo dos dados.
Também, foram realizadas andlises bivariadas e correlagdes de Sper-
mann. Nas andlises bivariadas, empregou-se o teste qui-quadrado
de Pearson com andlise dos residuos padronizados ajustados. Para
as correlagoes, foram adotados os seguintes pontos: r de 0,10 até
0,39 como fraca dependéncia entre as varidveis; de 0,40 a 0,69
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como moderada; e de 0,70 a 1,00 como forte correlagdo. Em todas
as analises, utilizou-se nivel de significancia de 5% (p < 0,05)?2,
Para a CD-RISC-10-Br, a pontuacao de 0 a 24 se refere a baixo
nivel de resiliéncia; de 25 a 74, moderado nivel; e de 75 a 100, alto
nivel de resiliéncia™®. No Self-Reporting Questionnaire-20 (SRQ-20),
considerou-se como suspeicdo para DPMs (disturbios psiquicos
menores) o escore de sete ou mais respostas positivas''®. No
WHOQOL-bref, o escore obtido para cada afirmacao é dado pela
pontuacao total da atitude de cada respondente. Em cada faceta,
é s6 somar os valores da entrevista (de 1 a 5) e dividir pelo nimero
de participantes: obtém-se, entdo, uma média em que o resultado
vai ser de 1 a 5, de modo que, quanto maior o resultado, melhor
sera a qualidade de vida??. Na PSS-14, foram consideradas de baixo
estresse percebido as pontuag¢des que variaram de 22 a 27; mo-
derado, de 28 a 29; e alto estresse percebido, de 30 a 43 pontos?".

RESULTADOS

No periodo de coletas, foram hospitalizadas 58 criangas ou
adolescentes para tratamento oncoldgico. Destes, trés ndo per-
maneceram tempo suficiente hospitalizados (menos de 20 dias),
para responder ao critério de inclusao; e um cuidador familiar
recusou-se a participar da pesquisa. Dos 54 pacientes internados
e elegiveis para a pesquisa, participaram 62 cuidadores familiares,
pois, em oito situagdes, incluiu-se mais de um cuidador familiar
por crianc¢a ou adolescente.

Maior percentual de cuidadores familiares foi do sexo feminino
(80,6%), predominantemente maes, estavam na faixa etdria de
37 a 66 anos (54,8%), possuiam ensino médio completo (35,5%),
eram casados/unido estavel (69,4%), possuiam um filho (32,3%) e
praticavam alguma religido (77,4%). Nao possuiam doenca prévia
(79%), ndo faziam uso de medicamento (77,4%), ndo praticavam
atividade fisica antes da descoberta da doenca (64,5%); porém,
dentre os que praticavam, 32,3% deixaram de praticar. Quanto
a atividade de lazer, 67,7% referiram possuir alguma atividade.
Sobre a situagao laboral, 66,1% trabalhavam antes de descobrir
o cancer infantojuvenil na familia. No momento da coleta, 57,4%
deles nao trabalhavam para se dedicar ao cuidado. Na Tabela 1,
estdo descritas as frequéncias absolutas e relativas do nivel de
resiliéncia, da suspeicao de disturbios psiquicos menores (DPMs),
do estresse percebido e dos dominios da qualidade de vida dos
cuidadores familiares.

Prevaleceu o nivel moderado de resiliéncia para 48,4% (N = 30)
dos cuidadores familiares; 45% (N = 27) apresentaram suspeicao para
DPM, e 41% (N = 25) estavam em um alto nivel de estresse durante
o processo de cuidado e hospitalizagdo da crianca ou adolescente
em tratamento oncolégico. Na andlise da qualidade de vida (QV),
maior percentual de cuidadores familiares referiu estar satisfeito
nos dominios Fisico (67,7%; N = 42); Psicoldgico (62,9%; N=39) e
Relag¢bes sociais (61,3%; N = 38). Eles mostraram-se insatisfeitos
no dominio Meio ambiente (75,8%; N =47). ATabela 2 evidencia a
relacdo entre os niveis de resiliéncia e os dados sociodemograficos.

Né&o foi verificada diferenca significante entre os grupos
avaliados no que tange aos niveis de resiliéncia e aos fatores
sociodemograficos (p > 0,05). Na Tabela 3, estdo descritas as
associagoes entre os niveis de resiliéncia, pratica de atividade
fisica e de lazer dos cuidadores familiares.
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Tabela 1 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes
em tratamento oncoldégico segundo nivel de resiliéncia, suspeicdo para
disturbios psiquicos menores, estresse percebido e dominios de qualidade
de vida, Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brasil, 2018, (N = 62)

Variaveis de saude n %
Resiliéncia
Nivel baixo 16 25,8
Nivel moderado 30 48,4
Nivel alto 16 25,8
Suspeicao de DPM
Sim 27 45
Nao 33 55
Estresse percebido
Nivel baixo 18 29,5
Nivel moderado 18 29,5
Nivel alto 25 41,0
Dominios QV
Dominio Fisico
Insatisfeito 20 32,3
Satisfeito 42 67,7
Dominio Psicolégico
Insatisfeito 23 37,1
Satisfeito 39 62,9
Dominio Relagdes sociais
Insatisfeito 24 38,7
Satisfeito 38 61,3
Dominio Meio ambiente
Insatisfeito 47 75,8
Satisfeito 15 24,2

Nota: DPM - disttirbios psiquicos menores; QV — qualidade de vida.

Tabela 2 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adoles-
centes em tratamento oncoldgico segundo nivel de resiliéncia e fatores
sociodemograficos, Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brasil, 2018, (N = 62)

Variaveis Resiliéncia .
sociodemograficas Baixo Moderado Alto 4
n % n % n %

Sexo 0,183"
Feminino 14 280 25 50,0 11 220
Masculino 2 167 5 41,7 5 41,7

Faixa etaria 0,713
20a 36 anos 7 250 15 536 6 214
37 a 66 anos 9 265 15 441 10 294

Escolaridade 0,255
Fundamental incompleto 6 333 6 333 6 333
Fundamental completo 2 455 6 545 - -
Médio incompleto - - 2 66,7 1 333
Médio completo 4 182 11 50 7 31,8
Graduagéo incompleta 1 333 1 333 1 333
Graduagao completa - - 3 750 1 250
Pos-graduagao completa - - 1 100 - -

Situacdo conjugal 0,057

Solteiro/sem companheiro 6 31,6 12 632 1 53

Casado/unido estavel 10 233 18 41,9 15 349
Numero de filhos 0,532
Oail 7 31,8 11 500 4 182
2 ou mais 9 225 19 47,5 12 30,0
Pratica alguma religido 0,208"
Néo 4 286 9 643 1 7.1
Sim 12 250 21 438 15 313
Regiao que reside 0,985
Urbana 11 262 20 476 11 26,2
Rural 5 250 10 500 5 250

Nota: * Teste qui-quadrado de Pearson; ™ qui-quadrado de Pearson com corregao.

Nao foi verificada significancia estatistica entre os niveis de
resiliéncia, pratica de atividade fisica, lazer e vida laboral dos
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cuidadores familiares das criancas e adolescentes hospitalizados
para tratamento oncolégico (p > 0,05). Na Tabela 4, apresenta-se
arelacdo dos niveis de resiliéncia com as varidveis de saude (DPM,
estresse e qualidade de vida) dos cuidadores familiares.

Tabela 3 - Distribuicao dos cuidadores familiares de criangas e adolescentes
em tratamento oncoldgico segundo nivel de resiliéncia, atividade fisica, lazer
e variaveis laborais, Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brasil, 2018, (N = 62)

Resiliéncia .
Baixo  Moderado Alto p
n % n % n %

Variaveis de atividade
fisica, lazer e trabalho

Praticava atividade fisica 0,066™
Nao 14 350 18 450 8 200
Sim 2 9,1 12 545 8 364
Continua praticando 0,750"
Nao 2 100 10 500 8 400
Sim - - 3 600 2 400
Possui atividade de lazer 0,156
Nao 8 40% 9 450 3 15,0
Sim 8 190 21 50,0 13 31,0
Trabalha atualmente 0,175"
Nao 2 343 14 400 9 257
Sim 4 154 16 615 6 23,1
Continuou trabalhando 0,297
Nao 9 321 11 393 8 286
Sim 3 13,6 12 545 7 318

Nota: * Teste qui-quadrado de Pearson; ™ qui-quadrado de Pearson com corregao.

Tabela 4 - Andlise dos niveis de resiliéncia segundo varidveis de satide dos
cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, Santa
Maria, Rio Grande do Sul, Brasil, 2018, (N = 62)

L ) Resiliéncia .
Variaveis de satide Baixo Moderado Alto 4
n % n % n %
DPM 0,012™
Nao 4 121 17 51,5 12 364%
Sim 12 444% 11 40,7 4 148
Estresse percebido 0,020”
Nivel baixo 1 5,6 10 556 7 38,9%
Nivel moderado 4 222 11 61,17% 3 16,7
Nivel alto 11 44,0f 8 320 6 240
Dominios qualidade de vida
Dominio Fisico 0,491™
Insatisfeito 7 350 9 450 4 200
Satisfeito 9 214 21 500 12 286
Dominio Psicolégico 0,211
Insatisfeito 7 304 13 565 3 13,0
Satisfeito 9 231 17 436 13 333
Dominio Relagdes sociais 0,342"
Insatisfeito 8 333 12 500 4 16,7
Satisfeito 8 21,1 18 474 12 316
Dominio Meio ambiente 0,004"
Insatisfeito 14 29,8 26 553* 7 149
Satisfeito 2 133 4 267 9 60,0

Nota: * Teste qui-quadrado de Pearson; ™ qui-quadrado de Pearson com corregdo; * residuos
padronizados ajustados; DPM - disturbios psiquicos menores.

Cuidadores familiares classificados com baixo nivel de resiliéncia
tiveram maiores percentuais para suspeicao de DPM (44,4%)); ja os
com alto nivel foram classificados sem suspeicao de DPM (36,4%;
p = 0,012). Quanto ao estresse percebido, evidenciou-se que
cuidadores com alto nivel de estresse possuiam baixa resiliéncia
(44%), aqueles com moderado nivel de estresse eram resilientes
moderados (61,1%), e os com baixo nivel de estresse possuiam
alto nivel resiliéncia (38,9%; p = 0,020). Também, evidenciou-se
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que os cuidadores familiares insatisfeitos com a qualidade de vida
no dominio Meio ambiente foram classificados com resiliéncia
em niveis intermediario (55,3%) e baixo (29,8%; p = 0,004).

Na Tabela 5, constam as correlagdes entre resiliéncia, idade,
tempo no emprego, suspeicdo de disturbios psiquicos menores,
estresse percebido e dominios da qualidade de vida dos cuidadores
familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico.

Silva JS, Moraes OF, Sabin LD, Almeida FO, Magnago TSBS.

Para fins de comparacao, um estudo avaliou a resiliéncia de
pais que passaram pelo tratamento do cancer de um filho e
evidenciou que 63% (N = 53) dos nédo enlutados e 52% (N =11)
dos enlutados foram considerados resilientes!”. Mensurar a resi-
liéncia é um desafio, especialmente nessa populacao. Varios sdo
os fatores que permeiam a vida dos cuidadores familiares e que
podem afetar a maneira de ver a situacao vivenciada durante o

Tabela 5 - Correlacdes de Spearmann entre resiliéncia, idade, tempo no emprego, suspeicao
de disturbios psiquicos menores, estresse percebido e dominios da qualidade de vida dos
cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, Santa Maria,
Rio Grande do Sul, Brasil, 2018

Variaveis 1 2 4 5 6 7 8 9 10 11
1. Resiliéncia 1

2.|dade ,138 1

3.DPM -541™ -110 1

4, Estresse percebido -371" ,037 ,550™ 1

5.QVF ,330" ,128 -806™ -331" 1

6.QVP 392 191 -622" -396™ 489" 1

7.QVRS 351" ,053 -594" -452™ ,A444™ 483" 1

8.QVMA 460" 137 -517" -307* ,391™ ,468™ ,461" 1

9. QVG*** 221,027 -351" -197 3777 274* 164 229 1

10. QVSS *** 372" -,006 -486™ -231 453" 442" 375" ,133 417" 1

DPM - disturbios psiquicos menores; QV - qualidade de vida; QVF - QV Fisica; QVP — QV Psicolégica; QVRS - QV
Relagdo social; QVMA - QV Meio ambiente; QVG - QV Geral; QVSS - QV Satisfacdo com a satde.

Nota: *significancia estatistica a 0,001; “significancia estatistica a 0,05. Pontos: r de 0,10 até 0,39 como fraca
dependéncia entre as varidveis; 0,40 a 0,69 como moderada; e de 0,70 a 1,00 como forte correlagdo (DANCEY, C.;

tratamento do cancer infantil. No entanto, neste es-
tudo, observou-se que fatores sociodemograficos,
laborais e habitos parecem nao estar associados
significantemente a um nivel maior ou menor
de resiliéncia. Aprofundar esse conhecimento é
deveras importante.

Por exemplo, sabe-se que o apoio em uma
crenca religiosa/espiritualidade é comum durante
0s momentos de adversidade e se mostra como
um fator essencial. Ou seja, os familiares buscam
maneiras de diminuir seu sofrimento por meio
da forca e da fé. Dos participantes deste estudo,
77,4% disseram praticar alguma religido, porém
nao houve evidéncias de associacdo com maior
nivel de resiliéncia (p > 0,05).

Estudo constatou que os familiares dos pacien-
tes com cancer em tratamento quimioterapico e
classificados com baixa resiliéncia foram os que

REIDY, J., 2006); *** item referente ds questdes 1 e 2 do WHOQOL-Bref.

Aresiliéncia apresentou correlacdo negativa moderada com DPM
(r=-0,541) e fraca com estresse percebido (r =-0,371), mostrando
que, quanto maior o nivel de resiliéncia, menores séo as pontua¢des
para suspeicao de DPM e de estresse percebido. Correlacdo positiva
fraca a moderada foi evidenciada entre as pontuag¢des de resiliéncia
e as dos dominios de QV Fisica (r = 0,330), Psicoldgica (r = 0,392),
Relacéo social (r = 0,351) e Meio ambiente (r = 0,460), bem como
com QV geral (r = 0,372), evidenciando que, quanto maior o nivel
de resiliéncia, maior é a QV geral e maior é a QV em cada dominio.

DISCUSSAO

Neste estudo, predominaram cuidadores familiares do sexo
feminino (80,6%), fato este também trazido por outros autores,
com percentual de 82,5% a 87,5%%?%. A predominancia de cuida-
dores familiares casados/unido estavel (69,4 %) também ocorreu
em outros estudos®'7?%, Quanto a pratica de atividade fisica,
dos 35,5% que praticavam antes da doenca, 8,1% continuavam
praticando, corroborando outro estudo que trouxe uma reducao
de 30,9% para 16,7% na praética de atividade fisica®. Vale lem-
brar que a atividade fisica aumenta o nivel de endorfina, o qual
auxilia no relaxamento, contribuindo para a pessoa permanecer
mentalmente saudavel, encarar os desafios e as mudangas com
equilibrio. Ja o percentual de pessoas que largou o trabalho neste
estudo foi de 23,5%, ratificando outros estudos que trazem au-
mento no nimero de desemprego entre cuidadores de criancas
e adolescentes em tratamento oncoldgico de 9,1% para 59,5%®
e percentual de 90% e 78,5% de desempregados®?+2),

No presente trabalho, os cuidadores familiares apresentaram
predominantemente um nivel moderado de resiliéncia (48,4%).

apresentaram menor nivel de espiritualidade®.

A espiritualidade ndo esta necessariamente ligada
a uma religido (conjunto de crencas e cultos; ritos e dogmas).
Ela esta vinculada ao bem-estar, ao conhecimento da alma hu-
mana e a um plano maior. A religiosidade, a espiritualidade e a
fé podem ajudar no processo de desenvolvimento da resiliéncia.
Muitas vezes, sdo associadas pelas pessoas, que buscam meios
de fortalecimento nesse conjunto. Elas séo um mecanismo, uma
importante fonte de apoio que pode ser usada pelos cuidadores
familiares para enfrentar a dificil realidade. A espiritualidade
também é vista como um suporte, aumentando a relacdo entre
a esperanca e o enfrentamento do cancer infanto-juvenil pelos
cuidadores familiares®>29),

Mesmo diante das dificuldades, estudos mostram que a
presenca de aflicdo ndo exclui a capacidade para a resiliéncia.
Pais de criancas com cancer podem, simultaneamente, relatar
resultados psicoldgicos positivos e negativos dessa experiéncia.
Por isso, é importante a promocao da resiliéncia como forma de
melhorar os resultados psicossociais entre pais de criangas com
cancer. Para cada ponto de diminuicdo dos recursos de resiliéncia,
aumentam as chances de desfechos psicossociais negativos. Os
escores da resiliéncia podem ser modificados com intervencoes,
e isso tem sido associado a melhores resultados psicossociais.
Ou seja, promover a resiliéncia dos pais pode proporcionar uma
oportunidade para melhorar a sobrevivéncia familiar apés o
cancer pediatrico'”24,

A resiliéncia é um conceito importante quando se trabalha
com familias, pois enfatiza as potencialidades do ser humano, a
capacidade de ressignificacao, mesmo sob condi¢des adversas,
como é o caso do enfrentamento do cancer infanto-juvenil. Esse
conceito pode ser aplicavel para o cuidador familiar no processo de
adoecimento e recuperacao do doente oncoldgico. Ser resiliente,
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em vez de destacar os desajustes e falhas familiares, contribui
para ressaltar seus aspectos saudaveis, em que as estratégias
sdo desenvolvidas com base na subjetividade, nas vivéncias e
nas relacdes construidas com outras pessoas ao longo da vida.
Tal situacdo propicia maior empoderamento aos familiares, fa-
cilitando a tomada de decisées, com foco na positividade®'°'4,

A necessidade de enfrentamento do cancer pode trazer inimeros
sentimentos controversos aos cuidadores familiares. Mesmo com
a fé, religiosidade, espiritualidade e apoio social utilizados para
esse enfrentamento, a situacdo de adoecimento de uma crianca
ou adolescente pelo cancer pode trazer alteragdes psicoldgicas
para os cuidadores familiares, dentre as quais estao os disturbios
psiquicos menores. Neste estudo, 45% dos cuidadores familiares
tiveram pontuacao que indica suspeicao para DPM, e 44,4% pos-
suiam baixo nivel de resiliéncia.

Ha evidéncias na literatura de que 41% dos familiares de
pacientes adultos em tratamento oncoldgico apresentaram
sintomas de ansiedade e 15,3% tiveram sintomas depressivos®.
Na Coreia do Sul, 48% dos familiares de pacientes com cancer
revelaram sintomas de ansiedade, sendo que 10,3% em nivel
severo?, Também, maiores niveis de resiliéncia estdo associados
a menores niveis de sofrimento psicoldégico em cuidadores de
pacientes com cancer na Australia. Ainda, estudo que avaliou
a sobrecarga de cuidadores de criancas com cancer verificou
que 100% deles tinham sintomas de ansiedade e depressao®.

O processo de hospitalizacao pode ser estressor tanto para o
paciente como para o familiar, interferindo na satide deles®. Os
resultados deste e de outros estudos mostram a necessidade de
um olhar ampliado aos cuidadores familiares. Nesse contexto, 41%
dos cuidadores familiares do presente estudo apresentaram nivel
alto de estresse percebido. Ao avaliar o estresse e sobrecarga de
cuidadores de pacientes oncoldgicos, foi sinalizado que 82,3%
deles tinham algum nivel de estresse®®, Destes, 29% estavam na
fase de exaustdo. Nessa fase, é pouco provavel que o cuidador
tenha condicdes de oferecer os cuidados necessarios ao paciente
oncolégico por ele assistido. Um preditorimportante de estresse
é a questao de a crianca doente ser o Unico filho, fato evidenciado
neste estudo, no qual 32,3% possuem apenas um filho, o que
pode ser um preditor importante de estresse®?.

Neste estudo, 75,8% dos cuidadores familiares assinalaram
insatisfacdo com o dominio Meio ambiente. Este abrange éreas
de seguranca fisica, protecao, ambiente no lar, recursos finan-
ceiros, lazer, transporte, entre outros. Essa insatisfacdo também
foi observada em outro estudo, indicando que os cuidadores
sofrem com condi¢des ambientais e financeiras precarias, além
de oportunidades de lazer e seguranga insuficientes®". Apontam,
também, que esforcos exigidos dos pais para cuidar de seus filhos
bem como problemas financeiros e logisticos que o tratamento
pode criar os expdem a um estresse consideravel, com implicagoes
para a sua qualidade de vida®".

Ao buscar compreender a experiéncia vivida por cuidador
familiar no momento do diagnéstico e ao longo do tratamento
do cancer, foi constatado que o fato de ter um companheiro e
mais filhos pode contribuir para amenizar a sobrecarga fisica e
emocional e facilitar o enfrentamento das situacdes estressoras,
devido ao apoio emocional e consequente reducdo do sentimento
de solidao®. O fato de possuir filhos pode representar uma rede
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de apoio que favorece um melhor enfrentamento das situacdes de
estresse. Ja no presente estudo, a prevaléncia dos “mais resilientes”
€ maior quando se tem dois ou mais filhos, mas nao significante
(p = 0,532). Da mesma forma, no grupo de cuidadores que tem
um filho, a prevaléncia é maior para os classificados em “menos
resilientes”. A rede de apoio é fundamental para o enfrentamento
do cancer infanto-juvenil, pois a tarefa de cuidar é cansativa e
desgastante.

Foi verificado que pais “resilientes” tendem a ter menor sofri-
mento psicolégico!’”. Tal resultado também esta presente em
outro estudo, segundo o qual, com um alto nivel de resiliéncia,
é menos provavel que os pais apresentem transtornos mentais
e disturbios comportamentais?¥. Também foi identificado que
guedas de tdo somente 1 ponto em escala que mede recursos
de resiliéncia foram associadas a maior sofrimento psiquico e
adaptabilidade, concluindo que os pais de criangas com cancer
tém comparativamente altos indices de desfechos desfavoraveis,
como sofrimento psiquico, e que aqueles com recursos limitados
de resiliéncia podem estar em risco ainda maior'”.

Familias com mais probabilidade de adaptacédo sao aquelas
gue apresentam um numero reduzido de causas de estresse(729,
Segundo esses estudos, a resiliéncia é demonstrada pela capaci-
dade de avancar e viver melhor apés o cancer e é moldada por
recursos como otimismo, eficacia e pela evolucao das experiéncias
de doenca, como o estresse cumulativo e crescimento pessoal.
Afirmam também que apoiar o bem-estar psicossocial dos pais
de pacientes com cancer pediatrico é um componente essencial
do cuidado integral ao paciente!'729,

Diante do exposto, considera-se que o ato de cuidar pode gerar
sobrecarga, estresse e sintomas depressivos, além da rentdincia
de si mesmo para poder exercer o cuidado. Esses sentimentos
podem afetar a qualidade de vida e a saide dos cuidadores
familiares, sendo necessario desenvolver uma rede de suporte
direcionada a prevencao, reabilitacdo e tratamento, de modo
a melhorar a saude fisica e mental dos cuidadores familiares®.

Limitagoes do estudo

O numero reduzido de participantes, mesmo tendo quase a
totalidade dos cuidadores familiares participando da pesquisa,
pode ser uma limitagcdo do estudo, o que sugere cuidado na ge-
neralizacao dos achados. Outra limitacao esta na impossibilidade
de inferir sobre a causalidade nas associa¢oes evidenciadas (viés
da temporalidade, préprio dos estudos transversais).

Contribuicdes para a area da Enfermagem, Satude ou
Politica Publica

Os estudos sobre resiliéncia com cuidadores familiares de crian-
cas e adolescentes hospitalizados para tratamento oncolégico sdo
escassos. Os achados deste estudo assinalam para as alteragdes
de saude, como estresse, propensdo para DPMs e alteracdes na
qualidade de vida dos cuidadores familiares. Tal evidéncia sina-
liza para a equipe de saude a necessidade de uma expansao do
olhar; ou seja, maior atencdo aos cuidadores familiares que se
mostram em sofrimento, pois eles também sao fundamentais
para o sucesso do tratamento do cancer infanto-juvenil.
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Novas pesquisas, especialmente aquelas com intervengoes,
sdo indispensaveis para auxiliar no diagndstico e na promogao
da saude dos cuidadores familiares. A criacdo de “espacos de con-
versa”durante a hospitalizacdo possibilitaria o fortalecimento dos
cuidadores que passam pela mesma situacdo, sendo capazes de
se apoiarem e saberem que nao estdo sozinhos. Os profissionais
de saude, em especial os da enfermagem, por estar presente
diuturnamente durante a hospitalizacdo do paciente, tem um
potencial de observar, ouvir e, sobretudo, intervir e transformar
experiéncias de sofrimento por meio de uma diversidade de
acoes e praticas profissionais. O conhecimento sobre a resiliéncia
pode subsidiar os profissionais da enfermagem para amenizar o
sofrimento e impulsionar as vivéncias positivas dos cuidadores
familiares, possibilitando-lhes uma assisténcia individualizada
e integral.

CONCLUSOES

Constatou-se que os cuidadores familiares de criancas e
adolescentes em tratamento oncoldgico encontravam-se em um

Silva JS, Moraes OF, Sabin LD, Almeida FO, Magnago TSBS.

nivel moderado de resiliéncia, com suspeicdo para DPMs e alto
nivel de estresse. Na qualidade de vida, foram classificados como
satisfeitos nos dominios Fisico, Psicolégico e Relagdes sociais e
insatisfeitos no dominio Meio ambiente.

Quanto a relagdo entre os fatores sociodemogréficos, atividade
de lazer, laboral e resiliéncia ndo foi observada diferenca estatistica
significante entre os grupos avaliados. Porém, a resiliéncia apre-
sentou correlacdo negativa e significante com estresse percebido
e DPMs. Ou seja, quanto maiores os niveis de resiliéncia, menores
foram as pontuacdes para suspeicdo de DPMs e estresse percebido.
Ja a correlacdo entre resiliéncia e os dominios da qualidade de
vida Geral, Fisica, Psicoldgica, Relagao social e Meio ambiente foi
positiva, evidenciando que, quanto maior o nivel de resiliéncia,
maior é a QV e seus dominios.

MATERIAL SUPLEMENTAR
Este manuscrito é fruto de uma dissertacdo de mestrado que

se encontra no repositério da UFSM, contendo o link de acesso:
https://repositorio.ufsm.br/handle/1/17093
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