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Resumo: O objetivo do estudo foi verificar a relagdo entre a qualidade de vida e a sobrecarga
em cuidadores de criangas portadoras de neoplasia e assistidas em uma casa de apoio. A meto-
dologia foi quantiqualitativa com a utilizagdo de multimétodos de pesquisa. Os participantes
(N=23) foram os cuidadores dos pacientes acompanhados pela Casa de Apoio a Crianga com
Cancer. Os instrumentos de coleta de dados foram: um questionario sociodemogréfico, a Escala
Whoqol — Bref, a Escala Zarit e uma entrevista por pautas. A analise dos dados se deu pela es-
tatistica descritiva e pela analise da enunciagao. Os resultados apontam uma amostra essencial-
mente feminina (95,7%); sendo 82,6% formada pelas maes. A maioria apresentou sobrecarga
intensa (54,5%). O dominio de maior prejuizo foi o psicoldgico (53,98). As entrevistas confir-
maram os dados obtidos nas escalas e mostraram mudangas significativas na vida dos cuidadores
e da familia, com prejuizo marcadamente para a vida social e a relagdo de trabalho. Os cuida-
dores sentem-se sobrecarregados, mas a sobrecarga permanece velada, ja que a sua manifestagao
pode revelar emogodes e sentimentos de culpa, dificeis de serem admitidos e elaborados.
Palavras-chave: Qualidade de Vida. Cuidadores. Cancer em criangas. Casa de apoio.

Abstract: This paper aims at verifying the relationship between the quality of life and work over-
load of caretakers of children with neoplasia that are cared for at a supporting home. The met-
hodology was quantity-qualitative with use of multi methods of research. The participants (N=23)
were the caretakers of patients cared for at the Support Home for Children with Cancer. The
data collection instruments were: a socio-demographic questionnaire, the Whoqol — Bref Scale,
the Zarit Scale, and one interview by topics. Data analysis was done by the descriptive statistics
and by the enunciation analysis. The outcomes point to an essentially female sample (95.7%);
while mothers comprised 82.6%. The majority presented intense overload (54.5%). The predo-
minant loss was psychological (53.98). The inerviews confirmed that obtained in the scaales and
they showed significant changes in the life of caretakers and families, with marked losses for
social life and work relations. The caretakers feel overloaded, but this overload remains disguised,
as its manifestation may reveal emotions and guilty feelings, which are hard to be admitted and
elaborated.

Keywords: Quality of Life; Overload; Caretgiver. Cancer in children. Support Home.

Resumen: El objetivo del estudio fue a verificar la relacién entre la calidad de vida y la sobre-
carga en cuidadores de ninos portadores de neoplasia y asistidas en una casa de apoyo. La me-
todologia fue cuanti-cualitativa con la utilizacién de multimétodos de pesquisa. Los participantes
(N=23) fueron los cuidadores de los pacientes acompanados por la Casa de Apoyo a Nifios con
Caéncer. Los instrumentos de colecta de datos fueron: un cuestionario socio demografico, la
Escala Whoqol — Bref, la Escala Zarit y una entrevista por pautas. El andlisis de los datos se dio
por la estadistica descriptiva y por el analisis de la enunciacién. Los resultados apuntan una
muestra esencialmente femenina (95,7%); siendo un 82,6% formada por las madres. La mayoria
presenté sobrecarga intensa (54,5%). El dominio de mayor perjuicio fue el psicoldgico (53,98).
Las entrevistas confirmaron los datos obtenidos en las escalas y mostraron mudanzas significativas
en la vida de los cuidadores y de la familia, con perjuicio marcadamente para la vida social y la
relacién de trabajo. Los cuidadores se sienten sobrecargados, pero la sobrecarga permanece ve-
lada, ya que su manifestacién puede revelar emociones y sentimientos de culpa, dificiles de ser
admitidos y elaborados.

Palabras-clave: Calidad de Vida; Sobrecarga; Cuidadores. Cancer en nifos. Casa de apoyo.
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O interesse em estudar a qualidade de vida
e a sobrecarga de cuidadores de criangas
com cancer justifica-se, em primeiro lugar,
porque a rotina de tal cuidador é um objeto
de estudo privilegiado para se estudar a so-
brecarga, ja que o cancer, pelas suas carac-
teristicas, é extenuante para o doente e para
a pessoa que o cuida. Em segundo lugar, por-
que a manifestacao dessa doenga em crianca
gera grande mobilizagdo da subjetividade
(conflitos existenciais) da pessoa que cuida e
de sua familia como um todo.

O cancer funciona, muitas vezes, como um
fator de desestruturacdo do meio familiar.
Uma vez que a sua descoberta provoca so-
frimento no cuidador e uma repentina alte-
racdo na rotina doméstica, como, por exem-

plo:
procedimentos agressivos e internagoes,

acompanhar a crianga em
aliado ao sentimento de impoténcia, medo
da morte e possiveis recidivas (Nobrega &
Pereira, 2011; Pereira, Magni, Mingione, &
Caran, 2009; Silva, Teles, & Valle, 2005).
Outro fator relevante é apontado por Beck
e Lopes (2007) quando afirmam que a fragi-
lizagdo e o sofrimento causados pela doenca
tornam a crianga mais dependente, o que
exige da pessoa que cuida, em especial do
cuidador principal, maior gasto de energia
incidindo diretamente em perda de sua qua-
lidade de vida.

A abordagem sobre a qualidade de vida e so-
brecarga do cuidador pde de manifesto a
dualidade de sentimentos vivida pelos sujei-
tos com relagdo, por um lado, a satisfagao
por cuidar do paciente e, por outro lado, ao
sentimento de estarem sobrecarregados,
uma vez que o cancer demanda cuidados
especificos (Brito, Rezende, Malta, Schall, &
Modena, 2008; Sequeira, 2010). O cuidado
resulta na adicdo de novas tarefas ao coti-
diano e mudancas na esfera social e profis-
sional do cuidador, o que pode influenciar
diretamente na qualidade de vida dele

(Brito, Rezende, Malta, Schall, & Modena,
2008; Sequeira, 2010).

O termo qualidade de vida (QV) apresenta
dificuldade para ser definido de forma con-
sensual. Hunt (1997) explica que tal dificul-
dade reside, em primeiro lugar, no fato de
que existe concordancia geral sobre o tema,
ou seja, todos ja sabem o que significa,
sendo desnecessaria uma definicao formal.
Em segundo lugar, ndo existe uma boa defi-
nicdo que abarque a complexidade do tema,
ficando vulneravel e passivel de ser aplicada
a qualquer definicdo. McCGuire (1991), cor-
roborando essa afirmagdo, disse que o pro-
blema reside no fato de que cada um tem a
sua ideia sobre QV.

A partir dos anos 90, estudiosos do tema
(Pais-Ribeiro, 2009; Seidl & Zannon,
2004) apresentaram um consenso quanto
a dois aspectos relevantes do conceito de
QV, que sdo o fator multidimensionali-
dade, em que o construto deve considerar
diferentes dimensoes; e o fator subjetivo,
que trata de considerar a percepgao e ava-
liacdo pessoal do individuo em cada di-
mensao referente a QV. Seidl e Zannon
(2004) apontam duas tendéncias no que
se refere a conceituacdo do termo, uma
como conceito genérico e outra relacio-
nada a satde. Os estudos que partem de
concepcdo genérica incluem apenas pes-
soas saudaveis da populagao. Como refe-
réncia dessa conceituacao, tem-se a da
Organizagao Mundial da Satde (OMS) que
afirma que QV é “a percepcao do indivi-
duo de sua posicdo na vida, no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais
ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagdes”
(Fleck, Louzada, Xavier, Chachamovich,
Vieira, Santos, & Pinzon, 2000, p. 179).
J& o termo QV relacionado a satide aponta
para aspectos associados a doengas ou in-
tervengoes em satde.
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Com relacao a pessoa que cuida, a literatura
mostra que ha distingao entre o cuidador for-
mal, caracterizado como o profissional de
satde que faz uma preparacao académica
para tal; e o cuidador informal, que é o fa-
miliar ou amigo solicitado a fornecer cuida-
dos ao paciente; e o cuidador social, que
conforme a Classificacao Brasileira de Ocu-
pacoes (CBO) se refere aqueles que “cuidam
de bebés, criangas, jovens, adultos e idosos,
a partir de objetivos estabelecidos por insti-
tuigoes especializadas ou responsaveis dire-
tos, zelando pelo bem-estar, salde,
alimentagao, higiene pessoal, educagao, cul-
tura, recreacao e lazer da pessoa assistida”
(CBO, 2002, p. 607).

O ato de cuidar pode ser vivenciado com
um significativo grau de dificuldade e soffri-
mento (Leite, 2006). A isso se atribui a
questao da sobrecarga, denominada na lite-
ratura inglesa pelo termo “burden”. O
conceito diz respeito ao conjunto de conse-
quéncias ocorridas apés contato préximo do
cuidador com o doente (Sequeira, 2010).
Platt, em 1985, foi o primeiro estudioso a
apresentar uma definicdo de sobrecarga,
relacionando a presenca de problemas ou
dificuldades que afetam as vidas dos familia-
res cuidadores (Bocchi, 2004). Por envolver
dimensodes concretas e emocionais tal con-
ceito diferencia-se em dois aspectos, o
objetivo e o subjetivo. O objetivo se refere
as consequéncias negativas observaveis no
cuidador, resultantes do ato de cuidar, tais
como mudancas na vida doméstica, relacoes
sociais e familiares e na satde fisica e psico-
l6gica (Albuquerque, 2010; Schene, 1990),
além do impacto financeiro como ressalta
Bandeira, Calzavara e Castro (2008). A
sobrecarga subjetiva, por sua vez, consiste na
percepcao do familiar sobre a sua situagao
de cuidador, tais como a sensacao de peso e
de incobmodo ao exercer determinadas fun-
coes (Bandeira, Calzavara, & Castro, 2008;
Sequeira, 2010).

Bandeira, Calzavara e Castro (2008) consta-
taram em pesquisas internacionais que os
familiares, apesar de se sentirem satisfeitos
por cuidar do paciente, sentem-se, também,
sobrecarregados, ja que do cuidar resulta a
adicdo de novas tarefas em seu cotidiano e
mudancas na esfera social e profissional do
cuidador. Com isso, a sobrecarga pode levar
ao comprometimento da satde fisica e psi-
coldgica do cuidador, acarretando em uma
deterioracdo da qualidade de vida deste (Se-
queira, 2010).

Apesar do crescente avango de estudos nessa
area, este estudo, ao se propor voltar seu
foco de atengdo aos cuidadores, parte do
principio de que a crianga com neoplasia
apresenta alto nivel de dependéncia, o que
acarreta o aumento da sobrecarga no cuida-
dor, enfrentando, muitas vezes, situagbes de
fadiga, depressao e insonia (N6brega & Pe-
reira, 2011).

O estudo aqui proposto teve como objetivo
principal verificar a existéncia da relacao
entre a qualidade de vida e sobrecarga de
cuidadores informais de pacientes pediatri-
cos portadores de neoplasia. As metas para
os objetivos especificos foram mensurar o
nivel de sobrecarga e qualidade de vida dos
cuidadores; conhecer a percepcao dos cui-
dadores acerca da sua qualidade de vida;
compreender as concepgdes dos cuidadores
acerca de como as atividades relacionadas
ao cuidar lhes sobrecarregam.

Método

A abordagem do estudo foi transversal e
descritiva e o corpus captado e analisado
mediante o uso de multimétodos de pesquisa.
A amostra foi composta por 23 sujeitos e
constituida, de forma nao probabilistica por
conveniéncia, por cuidadores informais acom-
panhantes de criangas em tratamento qui-
mioterdpico ou radioterdpico na Casa de
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Apoio a Crianga com Cancer (CACC) e,
eventualmente, no Hospital Universitario Al-
cides Carneiro (HU), com aqueles que acom-
panhavam os pacientes internos; ambos os
locais situados em Campina Crande, Paraiba
- Brasil. Foram incluidos os cuidadores fami-
liares de pacientes pediatricos portadores
de neoplasia, acompanhados pela CACC,
seguindo o critério de aceitabilidade e dis-
ponibilidade. Foram excluidos os cuidadores
que nao se enquadravam na categoria de
cuidadores informais. Todos assinaram o Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), ap6s terem ciéncia dos objetivos e
procedimentos da pesquisa.

Instrumentos e Procedimentos

Foram utilizados como instrumentos de co-
leta de dados um questiondrio sociodemo-
grafico, a Escala de Qualidade de Vida -
Whoqol-Bref (Fleck et al. 2000), a Escala de
Sobrecarga do Cuidador - Zarit (Sequeira,
2007) e uma entrevista por pautas (Gil,
1999). Todos aplicados pelas pesquisadoras
para evitar a exclusdo de participantes com
baixa escolaridade e uniformizar a aplicagao.

O questiondrio sociodemogréfico (Rea &
Parker, 2000) coletou informagoes sobre:
sexo, idade, profissao e situagao profissional,
além de questoes relacionadas ao tempo de
prestacao do cuidado, a relacao de paren-
tesco e a divisdo do cuidado.

A escala de qualidade de vida (Whoqol-Bref,
1998) é composta por 26 questdes, sendo
duas questoes gerais de qualidade de vida e
24 referentes a cada uma das 24 facetas que
compdem o instrumento original Whoqol-
100 (Fleck et al., 2000).

O instrumento avalia o dominio fisico, como
dor, sono, repouso e mobilidade; o dominio
psicolégico, como sentimentos positivos e
autoestima; dominio das relagbes sociais,

como suporte (apoio) social e atividade se-
xual; e o dominio referente ao meio am-
biente, que diz respeito a seguranca fisica,
protecao e recursos financeiros.

A Escala de Sobrecarga do Cuidador (Zarit)
é uma versao traduzida e adaptada por Se-
queira (2007) a partir da Burden Interview
Scale (Zarit & Zarit, 1983; Marin, 1996; Sca-
zufca, 2002). E um instrumento que permite
avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do
cuidador informal e que inclui informagoes
sobre satde, vida social, vida pessoal, situa-
cao financeira, emocional e tipo de relacio-
namento.

A entrevista por pautas (Minayo, 2007) abarca
tanto os conhecimentos relacionados com o
tema proposto como favorece a interagao
social entre entrevistado e pesquisador. Apre-
senta certa estrutura (Gil, 1999) utilizada
para explorar os itens ao longo da entrevista.

Os dados quantitativos foram analisados pela
estatistica descritiva e os qualitativos me-
diante a anédlise da enunciagao proposta por
Bardin (1977). Objetivando dar visibilidade
aos dados, optou-se pelo uso da arvore de
associacao de sentidos, propostas por Spink
e Frezza (1999).

A pesquisa foi cadastrada na Plataforma Bra-
sil (0756.0.133.000-11) e seguiu as orienta-
¢des éticas previstas pelas Diretrizes e
Normas de Pesquisa em Seres Humanos,
conforme a Resolucdo 466/2012 do Conse-
lho Nacional de Satde.

Resultados e discussoes

A amostra foi constituida por 23 participantes,
cuja média de idade foi 35 anos (dp=10,16),
idade minima 19 e maxima 65 anos, com
predominancia do sexo feminino (95,7%),
destes, 82,6% eram as maes. As profisses/ocu-
pagdes apontam o predominio de 30,4%
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para agricultores e donas de casa ndo remuneradas, estando 47,8% da amostra sem emprego.
Referente a divisao do cuidado, 43,5% sao os Unicos cuidadores da crianca. Beck e Lopes
(2007), discutindo a divisao de tarefas do cuidado entre os familiares, afirmam que mesmo que
aconteca certa ajuda, a responsabilidade maior pelo cuidado fica a cargo do cuidador principal,
principalmente nos casos de internagdo. Beck e Lopes (2007) discutem a importancia do apoio
dado aos cuidadores, enfatizando que os que recebem afeto e apoio tém menos probabilidade
de se “despersonalizar”, além de que a falta de suporte no cuidado desencadeia um esgotamento
fisico e mental.

Acerca do tempo de cuidado, 69,4% dos entrevistados afirmaram prestar cuidados ha menos
de um ano. Pereira, Magni, Mingione e Caran (2009) asseguram que, mesmo o cuidado estando
nos estagios iniciais e se configurando em pouco tempo, hd indicios de que o inicio do trata-
mento e do diagndstico acarretem mudangas significativas na rotina, além de gerar incertezas
sobre a cura e 0 medo da morte.

Andlise da Escala Burden Interview (Zarit)

Os dados a seguir, demonstrados na tabela 01, foram pontuados de acordo com as normas da
adaptacao para a populacao brasileira descrita por Scazufca (2002). Os resultados foram obtidos
a partir da somatéria das respostas dos entrevistados no instrumento, assim: o “nunca” era pon-

tuado com 1; o “quase nunca” com 2; o “as vezes” com 3 e o “quase sempre” com 4.

Tabela 1. Niveis de Sobrecarga

Niveis de sobrecarga Frequéncia (N) Porcentagem (%)
Inferior a 46 = Sem sobrecarga 7 31.8
Entre 46 e 56 = Sobrecarga ligeira 4 13.6
Superior a 56 = Sobrecarga intensa 12 54.5
Total 23 100.0

Atabela 0T mostra que apenas 31,8% (N=7) ndo apresentam nenhum nivel de sobrecarga. Os
outros niveis (sobrecarga ligeira e intensa), quando somados, indicam que 68,1% (N=15) da
amostra apresentam algum nivel de sobrecarga. Assim, 13,6% apresentam sobrecarga moderada,
enquanto 54,5% apresentam elevados niveis de sobrecarga. Garrido e Menezes (2004) afirmam
que o grau de parentesco do cuidador esta associado ao impacto, fazendo que os sujeitos da
familia nuclear apresentem maiores niveis de sobrecarga. No presente trabalho, 100% dos en-
trevistados sao familiares e 82,6% dos cuidadores sdo as maes dos pacientes. Silva, Barros e
Hora (2011) afirmam que sdo as maes que assumem, na maioria dos casos, a fungao de
cuidador do paciente pediatrico e estas, por sua vez, atribuem a si mesmas ou a elas € atribuido
o papel de exclusividade do cuidado.

Na escala Burden Interview (Zarit), os quatro fatores apresentaram uma consisténcia interna sa-
tisfatoria, medida pelo alfa de Cronbach, que indica a confiabilidade dos dados. Os fatores apre-
sentaram os seguintes escores: Impacto de prestagao de cuidados (&= 0,93); Relacao Interpessoal
(= 1); Expectativas ao cuidar (= 1); Percepcao de autoeficdcia (&= 1).
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Os dados obtidos por meio da escala
Zarit apresentam escores de sobrecarga
em quase todos os fatores. Como a
escala é composta de 5 alternativas
(nunca = 1; quase nunca = 2; as vezes
= 3; muitas vezes = 4 e quase sempre
= 5), a média dos itens é de 2,5. Sendo
assim, os escores acima de 2,5 indicam

sobrecarga.

A anélise de tais fatores mostrou que os
Fatores 1 (Impacto de prestacao de cui-
dados), 3 (Expectativas ao cuidar) e 4
(Percepgao de autoeficdcia) apresenta-
ram médias superiores a 2,5 (2,52>2,5
/ 3,447>2,5/ 3,32>2,5), com desvio
padrao de 0,89 (Fator 1); dp=1,07
(Fator 3) e dp=1,19 (Fator 4). O Unico
fator que apresentou escore menor que
2,5 foi o Fator 2, referente a Relagao In-
terpessoal (1,55<2,5), com dp=0,47.

O fator 1, Impacto de prestacdo de cui-
dados (2,52 dp= 0,89), refere-se a so-
brecarga com prestacdo de cuidados
diretos, com destaque a alteracao de
satde, o elevado niimero de cuidados,
falta de tempo e desgaste fisico e mental
(Ricarte, 2009). Aqui, ainda que em ni-
veis baixos, a sobrecarga é um fato, ao
que Fernandes e Petean (2011) expli-
cam que o baixo indice de sobrecarga
se deve, muitas vezes, ao cuidado ser
visto pelo cuidador familiar como grati-
ficante ao invés de sobrecarregado e
que os familiares, especialmente as
maes, tendem a ter dificuldades a decla-
rar que a crianca afeta negativamente
sua privacidade, satde fisica e emocio-
nal e suas relagdes sociais.

O fator 2, Relagao Interpessoal, avalia o
impacto e as dificuldades inter-relacio-
nais resultantes da prestacao de cuida-
dos (Ricarte, 2009). Tal fator foi o que
apresentou menor escore de sobrecarga

(1,55 dp=0,47), consonante com os
achados por Ricarte (2009) e com os re-
sultados referentes a qualidade de vida
no dominio social. O baixo indice pode
ser explicado, pelo fato de que 47,8%
(N=11) dos entrevistados estavam inter-
nados, juntamente com suas criangas, e
o restante acompanhado pela casa de
apoio. Situagao que favorece o contato
com outros pacientes e cuidadores e di-
minui o isolamento, ainda que o rela-
cionamento se limite aos outros
cuidadores acompanhados pela casa e

ao pessoal do hospital.

O fator 3, Expectativas ao cuidar, diz
respeito as expectativas relacionadas
com a prestacao de cuidados, referente
aos medos e receios por parte do cui-
dador (Ricarte, 2009). Este foi o que
apresentou maior escore (3,44 dp=
1,07). Tal preocupagao é compreensivel,
quando se avalia o nivel de envolvi-
mento emocional na relacdo do cuida-
dor familiar (Fernandes & Petean, 2011).

O fator 4, Percepcao de autoeficacia,
relaciona a opinido do cuidador diante
do seu desempenho enquanto prestador
de cuidados (Ricarte, 2009). Tal fator foi
o segundo com maior escore de sobre-
carga (3,32 dp=1,19). Fernandes e Pe-
tean (2011)
compreensivel, pelo fato de serem todos

afirmam  que  é
os cuidadores em questao familiares,
condicdo que aumenta o envolvimento
afetivo e a autocobranca em relacao a
que poderiam fazer sempre algo a mais.

Analise da Escala de
Qualidade de Vida -
Whoqol-bref

No Whoqol-Bref, os quatro dominios
apresentaram consisténcia interna satisfa-
toria, medida pelo alfa de Cronbach, que
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indica a confiabilidade dos dados. Os do-
minios apresentaram os seguintes escores:
dominio fisico (¢ = 0,97); dominio psico-
l6gico (ax = 0,99); relagao social (o = 1);
meio ambiente (&« = 0,97).

O dominio fisico compreende a percep-
¢ao sobre sua condicao fisica; o domi-
nio psicolégico, a percepgao sobre a
condicao afetiva e cognitiva; o dominio
social avalia a percepgao sobre os rela-
cionamentos sociais e os papéis adota-
dos na vida; e o dominio ambiental
compreende a percepgao sobre aspec-
tos diversos relacionados ao ambiente
em que vive (Nébrega & Pereira, 2011).

Ressalta-se que os resultados foram
transformados em indices de 0 a 100,
para melhor visualizagdo, ou seja, o re-
sultado mais préximo de 100 representa
melhor qualidade de vida. Com isso,
constatou-se que o dominio meio am-
biente foi o melhor avaliado positiva-
mente, com 77,58 (dp=14,85), seguido
do dominio fisico, com média de 66,30
(dp=14,87). O dominio social, por sua
de 65,21
(dp=16,02) e por dltimo, o dominio psi-
colégico, que apresentou escore de
53,98 (dp=11,75). Fernandes e Petean
(2011) sugerem que a satisfacdo positiva
do dominio meio ambiente
(77,58/dp=14,85) se deve ao fato de os
demais prejuizos tomarem tamanha pro-

vez, apresentou escore

porgdo que excedem as dificuldades re-
lacionadas aos outros aspectos da vida
do cuidador.

A boa avaliacio do dominio fisico
(66,30 dp=14,87) apresenta-se disso-
nante com a literatura especializada,
uma vez que pesquisas apontam que os
cuidadores apresentam problemas fisi-
cos com maior frequéncia do que a po-
pulacao geral. A explicagdo para tal

resultado supde-se que estd correlacio-
nada com a baixa média de idade dos
participantes  da pesquisa (35
anos/dp=10,1) (Rubira, Marcon, Be-
lasco, Gaiva, & Espinosa, 2012).

Quanto ao dominio social, os escores de
65,21 (dp=16,02) apontam satisfacao.
Resultado consoante com a pesquisa de
Albuquerque, Silva, Ferreira, Costa Ju-
nior e Saldanha (2009) e N6brega e Pe-
(2011)
cuidador familiar considera a responsa-

reira que explicam que o
bilidade de cuidar como unicamente
sua e, mesmo que receba pouco apoio
social, o aceita como suficiente.

O dominio psicolégico foi o que obteve
menor pontuagao (53,98 dp=11,75), ao
Pereira  (2011)
corroboram afirmando que os prejuizos

que Nobrega e
psiquicos sao maiores e mais intensos
do que os fisicos. Pimenta, Rodrigues e
Greguol (2010) sugerem que os baixos
indices para tal dominio podem estar
relacionados ao abandono dos estudos
e as atividades profissionais e de lazer,
o que significa abandonar as atividades
que mantém a salGde psicolégica do
individuo. Prieto, Massa e Torres (2010)
ressaltam o medo de possiveis recaidas
e de comorbidades como fatores que
no dominio

agravam 0s prejuizos

psicolégico.

Objetivando dialogar com os dados ob-
tidos na presente pesquisa, a tabela 2
sintetiza as correlagoes entre os domi-
nios do Whoqol-bref e os fatores Zarit,
incluindo algumas varidveis sociodemo-
graficas. Verificou-se correlagdo nega-
tiva estaticamente significativa entre
todos os dominios do Whoqol-bref e o
fator Zarit impacto de prestagdo de cui-
dados, com destaque para o dominio so-
cial (-0,619 < 0,01) com a soma Zarit.
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Tabela 2. Coeficientes de correlagdo de Sperman entre os dominios Whoqol-bref e as
demais varidveis.

Fatores Zarit

Dominios Idade  Parentesco Divide Fatorla Fatorllb  Fator lllc Fator IV Zarit
WHOQOL-bref cuidado
Dominio Fisico -0,008 0,116 0,287 -0,555* -0,342 -0,426* 0,015 -0,546**

Dominio Psicolégico 0,286 -0,036 -0,257 -0,455* -0,218 -0,336 0,153  -0,455**
Relagoes Sociais 0,093 0,185 0,195 -0,619** -0,169 -0,279 0,042 -0470**
Meio Ambiente 0,258 0,175 0,020 -0,490* -0,112 -0,359  0,466* -0431*
Dominio Geral -0,019 -0,113 0,171 -0,489** -0,229 -0,412 0,201  -0,520*

Nota. a. Impacto de prestacao de cuidados. b Relagao interpessoal. c. Expectativas face ao cuidar. d. Per-

cepgao de autoeficécia; * p < 0,05 ** p < 0,01.
Resultados e discussoes das analises qualitativas

Os dados demonstrados a seguir referem-se as analises de discursos obtidas nas entrevistas. A
demonstracao por meio das drvores de associacao de sentidos (Spink & Frezza, 1999), mostram,
em linguagem coloquial, as falas dos sujeitos depois de analisadas e organizadas por categorias.
Os resultados confirmaram os achados das escalas utilizadas neste estudo.

. . i i Porque aqui Seeundoto
Epoca deintemamento, __ E cansativo a (hospital), vocé » aguentandoaieu
arotina ¢ que mata domida =P i donee Sivsito durmo
/' neé?
A radioterapia, O inicio da Nahora A gente vai

E muito pesado

— porque ele® ia todos —» quimioterapia, —+ com ele* pra

dos enjoos h )

/' \ os dias 14 pra FAP né? laepraca
O CUIDADO Quando eu chego em casa Quando euto . Porque cuidei da
COMO que tem tarefa de casa * ocupada minha mie esses

SOBRECARGA dias

Tive que mudar de cidade, por
conta do tratamento.

Falta calma

Nio, nio & Nio acho muito cansativo nio

sobrecarregado
Té aqui pra cuidar dele®

§A Nommal

Nio, nio, 56 nesse periodo intemo no
hospital

Um pouco —— As vezes sim e as vezes nio

* Paciente

Figura 1. O cuidado como sobrecarga

A figura 1T mostra que os cuidadores se sentem mais sobrecarregados durante os periodos de in-
ternacao, da radioterapia e da quimioterapia, porque é quando se recebe menos ajuda. Beck e
Lopes (2007) afirmaram que a falta de ajuda no periodo de internacao contribui para o aumento
dos niveis de sobrecarga. Situagao agravada pela limitacao do convivio familiar, ficando a inte-
racao social restrita aos pacientes e a outros cuidadores internos.

Qualidade de Vida e Sobrecarga de Cuidadores de Criangas com Céncer



. PSICOLOGIA:
CIENCIA E PROFISSAO,
2014, 34(4), 1014-1031

1023

Samkya F. de O. Andrade, Railda F. Alves, Myriam de O. Melo & Maria J. Rodrigues

No periodo de quimioterapia e radioterapia, foram destacados, como fatores de so-

brecarga, o cansago de se locomover até o local de tratamento e as assisténcias aos

efeitos colaterais. Aratjo, Araljo, Souto e Oliveira (2009) discutem o comprometi-

mento fisico e emocional do cuidador especialmente nos chamados “momentos criti-
"

cos”, como uma provavel cirurgia e os periodos de submissdo a quimioterapia e
radioterapia.

As atividades domésticas foram relatadas como sobrecarga, ja que a amostra é com-
posta por mulheres (95,7%), as quais sao responsaveis pelo cuidado ao doente bem
como pelas atividades domésticas. O reconhecimento da sobrecarga ocorreu de modo
ambivalente, pois ao reconhecerem-na, procediam imediatamente a negacao ou mi-
nimizagao de seu efeito. Fernandes e Petean (2011) afirmam que embora o impacto
exista, nao pode ser reconhecido ja que é dificil para um familiar, especialmente para
a mae, reconhecer que a crianga seja um peso e o tempo a ela dispensado, sobrecar-
regado. Assim, a sobrecarga permanece velada porque a sua manifestagao produz sen-
timentos ambivalentes, dificeis de serem admitidos e elaborados.

Me dediquei totalmente, 56 dava

atengdo a ela®
/ E 24 horas com ele*

Minha vida & eles®*,” _ , Eudeixotudo e fago sé por ele®
dedi 1
me dedico a c€les L“‘--\__‘ G Toco: & e

/ X: A exclusividade é dele® que ti doente
- Esqueci de mim mesma, muuuito tempo
DOACAD AD eu esqueci de mim mesma

CUIDADO i : g X
Eu passel um ano sem ir em casa, cuidando Nem ©posso fazer wuma

dela® caminhada

\‘ Tive que deixar de - e 4 ez
rabalhar para Té com ele® e ndo Eu ji nio
— . = .
tomar conta dele® vou trabalhar mais  _ e posin fa_zcr_' saio para
nio um servigo canin
- g & a"
Eu tinha um sonho, légico, nenhum, né?
eu estudava, mas
simplesmente ficou pra trfls\‘
Nio tem mais como
; : Em casa sempre
Porque eu tenho muito problema voltar e nem eu P

de dor de cabeca, devido a quero mais ali cuidando
preocupagio com ele®

*Paciente

**Familia
Figura 2 . Doagao ao cuidado e mudangas do projeto de vida do cuidador

Na figura 2, os discursos apontam a quase total abdicagao dos outros aspectos da
vida do cuidador para dedicar-se totalmente ao doente. Fato explicado por ser a
amostra formada basicamente (82,6%) pelas maes dos pacientes, o que implica uma
vivéncia de anglstia e medo da morte do paciente, em alta intensidade. O desejo em
diminuir o sofrimento do familiar e garantir que nada o prejudique faz com que o
cuidador ndo mega esforcos para ajuda-lo (AratGjo, Morais, Lopes, Dantas, Oliveira, &
Maia, 2012).
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To muito narvosa, brigo 45 vazas,

N Voes G AR Det i s akLEs falo coisas que ndo devo falar

/'-vocé nic lica pranada... farra, fasta T

A]:lre:udia darvalor s coisas Nao sou mais ATMSEma pEss0d

Eu amadureci Qua antes nio dava, sntandau? nio: mudsino pansamento,
mais nas atitudes...
&0 saio mais de — 50 saio se forresolvar __ 5 Antsssusais passeavacomels,
PSR, &5 coisas dala andava vivianormal
Antas au i . 1 Ficavano msu ponto d=
trabalhava e aspra —» - a}:a;_}?u MAS poCsr — o obalho, fazendo tambsm
nio trabalho mais a it meus exercicios
MUDANGCAS e R A panta td mais forta, né7 il
NA VIDA DO s faenilia E mais unido pra snfrentar
CUIDADORE asca dificuldads Acgora to parado e fico sem
DINAMICA l poder fazer meus exemwicios.
FAMILIAR 3
A rotina (da familia) muda, 5 Quea et FDSE‘-’& FouTio A gentspassou a se alimentar
nio £ como era antes ' e ogarfors, passaro % | elhor, dar mais valor & wids,
\ dia fora = hoje a gente nio 5 E[]E do7 -
SN Tar nao
O gue mudou mais em pods

mim foi confiangs mais no

sanhor, mais f3. \
Muda complataments — Tinha mais liberdade

gue nio tem mais

!

Privoua genta de sair, na7

Figura 3. Mudangas apés o diagnéstico na vida do cuidador e na dinamica familiar

A figura 3 descreve as mudangas positivas e negativas observadas na vida dos cuidadores e na
dindmica familiar. Os interlocutores relataram que a familia passou a ser mais unida, o sofrimento
os deixou mais fortes e com visao diferente de como lidar com a vida. Kohlsdorf e Costa Junior
(2008) explicam que ainda que a doenga possa provocar conflitos e afastamento entre os mem-
bros da familia, pode também provocar novos padroes de comportamento, como o aumento
da coesao entre os familiares.

A rotina foi fortemente modificada. Isso ocorre porque na nova dinamica familiar, a crianca
passa a ser o centro das atengdes e a dinamica familiar ajustada as suas necessidades. Com
isso, ao cuidador incide consideravel sobrecarga fisica e especialmente emocional, que cul-
mina na diminuigao das relagbes com outros membros da familia (Grant, 2007). A privagao
das safdas de casa é citada como significante, uma vez que o contato social da crianca fica
limitado, devido a baixa da imunidade decorrente do tratamento (Beck & Lopes, 2007).
Alguns discursos mostraram que o cuidador abandonou por completo seus desejos e von-
tades. Faltar ao trabalho e deixar de trabalhar foram as queixas mais recorrentes. Nesta
amostra, apenas 4,3% dos entrevistados estavam trabalhando. Muitos abandonaram ou
conseguiram afastamento durante o periodo de internagao. Dado corroborado por Men-
sorio, Kohlsdorf e Costa Junior (2009), que encontraram 76,6% de entrevistados que rela-
taram modificacao na sua rotina de trabalho. Kohlsdorf e Costa Junior (2008) encontraram
76,6% dos entrevistados confirmando a demissao, afastamento do emprego e necessidade
de alteragao do horério de trabalho. Situagao que causa déficit na organizacdo econémica
da familia em um momento em que as despesas aumentam em decorréncia do tratamento
(Beck & Lopes, 2007; Kohlsdorf & Costa Junior, 2008). As mudangas incluiram, ainda, o
aumento da fé em Deus, além de atribuir a Ele a forga para dar continuidade ao cuidado.
Dado corroborado por Beck e Lopes (2007).
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Sair. viajar sair

Andar, passear, Ahh eu queria Ahhh eu
um pouco daquela viajar, en gostava viajar, ver queria Ir para
/ rotina. muito de viajar. minha familia praia (risos)
FALTA DE LAZER Antigamente eu Sair um pouco pra Namorar (risos). .

namorar um
pouquinho, desopilar
CONVersar sair. ..

me divertir, que eu
ndo tenho mais a
liberdade.

— gostavamuito de

\ festa.

—

Passear mais com eles ne?

Eu queria ter um __-»

tempo a mais com

T Andar com ele* . tudo que n3o podia

eles *.
\ fazer
(choro) queria muito ir para o parque
com ele*
Eu gostaria... de td... em

—_—
ponto de trabalho. Trabalhar, eu quero trabalhar

‘P . . .
aciente £ 3 . ~ . .
Nio dd mais pra fazer ndo o que Hoje nio tenho mais vontade de sair.

=*Familia eu queria fazer.

Nio sei

Figura 4. Falta de atividade de lazer

A figura 04 mostra as mudancas ocorridas na rotina do cuidador, destacando a falta de lazer re-
lacionada diretamente ao aumento do estresse. Elenca as coisas que antes eram feitas e a im-
possibilidade de fazé-las na atualidade. Tal situacao foi explicada como sendo resultado das
limitacoes impostas pela situagdo do tratamento da pessoa cuidada.

As atividades de passeio, viagens e festas foram as mais comprometidas. Nos achados de pesquisa
de Beck e Lopes (2007), as atividades de lazer sofriam prejuizos a medida que as internagdes se
tornavam frequentes e as defesas imunolégicas da crianga impediam as saidas de casa e as visitas.
Os discursos mais frequentes observados na figura 04 denotam a falta de lazer, tanto no plano
pessoal como em relagdo as criangas, visto que estas ficam privadas do contato social em deter-
minados periodos durante o tratamento. A dificuldade que tém os cuidadores em aceitar o lazer
se justifica pelo sentimento de culpa, j& que a rentincia, mesmo que tempordria, das atividades
de cuidado, para dedicar-se a uma atividade prazerosa, € intoleravel (Aradjo et al., 2012).

Os cuidadores disseram que gostariam de seguir trabalhando, mas as atividades de trabalho fi-
caram comprometidas em fungdo das exigéncias do tempo dedicado ao cuidado.

Meu marido me mostrou Me ajudava a dar banho e
que estava do meulado —* ficar com o menino
_~"sofreu comigo
Eu sei que tenho o A gente tem parente,
apoio deles**, que —¥ tem amigo para vir

vio estar aquiparame  revezar
ajudar A gente é arrodeado de B
/‘ amigos, sabe? Isso motiva —" e ; E
APOIO SOCIAL também a gente td mais
L forte
. Muita gente ficava comigo 12 no hospital, a tarde, as vezes
Infelizmente eu ndo tenho, it o i

né? &

S0 eu, principalmente —»
quando ele ta internado no

Nio tem quem venha, sou
eu que fico com ela* no

hospital! Rerpie
*Paciente Ninguém ajuda, ninguém chega __ A familia faz que

. 13, ninguem vai no hospatal nem conhece . H H
**Familia it Figura 5. Apoio Social
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Sanchez, Ferreira, Dupas e Costa (2010) fazem a distingao entre rede social e apoio social. Rede social
diz respeito a dimensao institucional ligada a um sujeito, como a vizinhanga, igreja, sistema de satide
ou escola, enquanto que apoio social refere-se aos membros da rede social que séo efetivamente im-
portantes para a pessoa, envolvendo relagoes de troca e obrigages reciprocas, que podem contribuir
positivamente para o estado de satde das pessoas. Na figura 05, os sujeitos afirmaram que tinham
apoio, em especial da familia, durante o tratamento da crianca. Percebeu-se que tal apoio possibilitava
aos cuidadores suportar melhor a situagao de sobrecarga resultante do cuidado, dado confirmado nos
resultados da escala Zarit (Tabela 01) no Fator 2, referente a Relacao Interpessoal (1,55).

Aqueles que declararam nao receber apoio referiram-se especialmente ao periodo da internagao,
quando o cuidado fica delegado integralmente ao cuidador principal. Esse resultado é consoante
com os achados de Beck e Lopes (2007).

Eu me peguei com Deus e ele me

Peco forca a D deaih
deu forca para eu vencer essa Deus, pedindo 2. R e
batalha.
Deus 14 na frente, a gente faz Entreguei na mio
3 A gente entregou a
a parte da gente ¢ Deus faza do senhor e creio —» Desis
" a7 a7
FE COMO SUPORTE parte dele, né? que Jesus fez, neA , » )
Todo mundo diz Que a gente espera e c 2
i 3 . : , mais importante, vocé
foi um milagre” e ¢ que acontega o crer que Deus vai fazer o
foi Deus quem fez milagre, entendeu? milagre.
Mas com fé em Deus a Com fé eu vou Deus me den a
gente vence conseguir vitoria, né?

Entdo alguma coisa Deus quis,

E dojeito que Deus quer —»
td entendendo?
Deus td com a gente e pronto

Figura 6. Fé como suporte

A figura 06 mostra que a fé é um importante suporte para o enfrentamento da doenga do familiar e
para a atuagao do cuidador. Os entrevistados relataram um aumento da fé ap6s o surgimento da
doenga e atribuiram a Deus, a forga para suportar a situagao atual. Outro discurso recorrente foi a
submissao aos designios de Deus e o ideal de milagre e cura dos pacientes. Para Ramos (2007), os
sentimentos angustiantes presentes apds o diagndstico de uma grave doenga aumentam o otimismo
em relacdo a cura e até em um milagre capaz de superar o prognéstico médico. A fé aponta para a
diversificagdo das estratégias de enfrentamento da culpa e do estresse. Corroborando isso, Klassmann,
Kochia, Furukawa, Higarashi e Marcon (2008) descreveram a experiéncia de maes cuidadoras de
criangas com leucemia, que encontraram na fé alivio para o sofrimento, forga para seguir cuidando e
diminuigao dos sentimentos de impoténcia e frustragao.

. i Que eles* continuem o - -
inhas expectativas € que tratamento deles e que nio Eu imagino que
ela® nio ird sentir mais . . dé tuuudo certo
acontega mais nada na vida ala*
nada. pra ela®.
/ deles. que eles tenham um
futuro brilhante.
VISAO DE FUTURO
Pra gente* continuar como Queria que tudo

Que ela* sala o mais ripido
possivel dessa situagio e voltea
vida normal dela

*Paciente

**Familia

* voltasse a0 normal em

relagdo a ele®.

|

Que ele* tenha a vida dele
sabe? Que ele nio tem

a gente tava vivendo antes
avida.

Figura 7. Visao
de futuro
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Na figura 7, os discursos concentram-se na
visao dos cuidadores acerca do futuro. Os
dados deslindam a dificuldade dos entrevis-
tados em voltar-se para o seu préprio ama-
nha em termos de projetos pessoais. O futuro
pertence ao doente e foi representado pelo
desejo de cura para o paciente como condi-
gao bdésica para a retomada do projeto pes-
soal e familiar. Assim, a cura é o projeto prin-
cipal e s6 depois dela é que o paciente e a
familia poderao continuar ou, a0 menos, ten-
tar continuar os projetos de vida que deixa-
ram para tras ap6s o diagnéstico.

Tal conduta é facilmente compreendida,
uma vez que o surgimento do cancer altera
os projetos de toda a familia, principalmente
quando o principal sujeito atingido é uma
crianga, pois nela sao depositados sonhos e
desejos futuros. Com a doenga, os sonhos e
projetos sdo adiados e, muitas vezes, modi-
ficados (Beck & Lopes, 2007).

Consideracoes finais

Esta investigacao é importante porque seus re-
sultados corroboram as poucas pesquisas volta-
das ao estudo de cuidadores informais de
pacientes infantis portadores de cancer. Confir-
mou-se que as mulheres/maes sao as principais
cuidadoras, uma vez que a prética do cuidado,
em nossa sociedade, é fortemente ligada a mu-
lher, muitas vezes entendida como prética ex-
tensiva as atividades domésticas (Melo,
Rodrigues, & Schmidt, 2009). Fato que sugere
justificar também a vivéncia em alta intensidade
dos sentimentos de angUstia e medo da morte
do paciente, tendo em vista que estdo envolvi-
dos fortes lagos afetivos no ato do cuidado
(Aradjo et al. 2012). De modo que fica clara a
relagao positiva entre o grau de parentesco do
cuidador e os maiores escores de sobrecarga
(Garrido & Menezes, 2004).

Quanto aos Fatores da Escala Burden Inter-
view (Zarit), verificou-se que 0s maiores es-

cores foram os fatores referentes a “Expecta-
tivas ao cuidar” e o fator “Percepgao de au-
toeficacia”. Resultado compreensivel, ja que
os cuidadores em questao sao os familiares,
situacdo em que o envolvimento afetivo e a
cobranga de si mesmo em fazer sempre algo
mais afetam inevitavelmente tal percepcao.

Quanto aos dominios da Escala de Quali-
dade de Vida (Whoqol-Bref), verificou-se o
maior prejuizo no dominio psicolégico, dado
corroborado por Nébrega e Pereira (2011)
que afirmam o prejuizo psiquico como
maiores e mais intensos do que os fisicos.

A andlise qualitativa mostrou que as atividades
de cuidado provocam grandes mudangas e
atingem significativamente a rotina dos cuida-
dores com prejuizo para a vida social e o tra-
balho. Situagao que acarreta uma diminuigao
do cuidado pessoal, decorrente do grande nu-
mero de atividades a realizar (Beck & Lopes,
2007). Dados indicativos de sobrecarga e con-
sequente perda da qualidade de vida.

Como limitacao deste estudo, e sem deixar
de considerar a relevancia do material aqui
suscitado, reconhece-se o niimero de parti-
cipantes como fator que indica a
necessidade do desenvolvimento de novos
estudos na drea, com diferentes delineamen-
tos, visando a ampliacdo do entendimento

do fendmeno.

Por fim, espera-se, com este estudo, contri-
buir ao enriquecimento da literatura, tendo
em vista a escassez de material sobre este
tema, uma vez que a grande maioria das
pesquisas acerca da sobrecarga de cuidado-
res volta-se para drea geridtrica ou
psiquidtrica. Espera-se, também a criagao de
politicas de apoio mais efetivo aos cuidado-
res que, juntamente com o paciente,
padecem, além do cancer, de um sofrimento
que se expande para as esferas fisica, psico-

|6gica e social.
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Errata

Na edigao 34.4, no artigo “Qualidade de Vida e Sobrecarga de Cuidadores de Criangas com Cancer”
onde se |&: Samkya F. de O. Andrade; Myriam de O. Melo & MariaJ. Rodrigues — Universidade
Federal da Paraiba e Railda F. Alves Universidad de Granad, UGR, Espanha, o correto seria:
Samkya F. de O. Andrade; Railda F. Alves; Myriam de O. Melo & Maria J. Rodrigues - Universidade
Estadual da Paraiba. http://dx.doi.org/10.1590/1982-370002332013





