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RESUMO

Objetivo: Associar os determinantes sociais de satide e a qualidade de vida de cuidadores de criancas com cancer.

Métodos: Fstudo transversal, realizado em centro pedidtrico do cancer, em Fortaleza/CE, com 176 participantes, durante novembro e
dezembro/2013. Utilizou-se questionario contendo determinantes sociais de satide e World Health Quality of Life-Bref para a avaliacdo
da qualidade de vida. Foram correlacionados os determinantes com as médias dos dominios da qualidade de vida, utilizando a andlise
de variancia (ANOVA).

Resultados: Houve significancia estatistica na associagdo entre o dominio das relacdes sociais e a escolaridade (p=0,01792) e entre
o dominio psicossocial e o sexo do cuidador (p=0,01901). Os cuidadores do sexo masculino, nivel educacional alto, mais jovens,
casados, do lar e procedentes do interior possuem melhor qualidade de vida.

Conclusao: 0 estudo permitiu a compreensao da influéncia dos determinantes sociais de satide na qualidade de vida de cuidadores
de criancas com cancer.

Palavras-chave: Cuidado da crianca. Qualidade de vida. Neoplasias. Cuidadores.

ABSTRACT

Objective: to associate the social determinants of health and quality of life of caregivers of children with cancer.

Methods: a cross-sectional study conducted in a paediatric cancer centre in Fortaleza, Brazil, with 176 participants in November and
December 2013. Data were collected using a questionnaire with social determinants of health, and quality of life was assessed using
the World Health Organization Quality of Life-Bref. The determinants were correlated with the averages of the quality of life domains
using analysis of variance (ANOVA).

Results: there was a statistically significant association between the domains of social relations and education (p = 0.01792) and
between the psychosocial domain and the gender of the caregiver (p = 0.01901). The male caregivers that were highly educated,
younger, married, stay-at-home dads from the interior had a better quality of life.

Condlusion: the study sheds light on the influence of social determinants of health in the quality of life of caregivers of children with cancer.
Keywords: Child care. Quality of life. Neoplasms. Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: asociar los determinantes sociales de la salud y la calidad de vida de los cuidadores de nifios con cancer.

Métodos: estudio transversal, realizado en el centro de cancer pedidtrico, en Fortaleza/CE, con 176 participantes durante noviembre
y diciembre/2013. Se utiliz6 un cuestionario con los determinantes sociales de la salud y la World Health Quality of Life-Bref para
|a evaluacion de la calidad de vida. Se correlacionaron con dominios determinantes el promedio de la calidad de vida utilizando el
andlisis de varianza (ANOVA).

Resultados: habfa asociacion estadisticamente significativa entre el dominio de las relaciones sociales y la educacion (p = 0,01792)
y entre el dominio psicosocial y el sexo del cuidador (p = 0,01901). Los cuidadores de sexo masculino, alto nivel de educacién, mds
joven, casado, casa y desde el interior tienen una mejor calidad de vida.

Conclusion: el estudio permitio la comprension de la influencia de los determinantes sociales de la salud en la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con cncer.

Palabras clave: Cuidado del nifio. Calidad de vida. Neoplasias. Cuidadores.
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B INTRODUCAO

Atualmente, o cancer pediétrico é considerado pro-
blema de saude publica mundial em razdo do seu eleva-
do indice de mortalidade. Em 2011, configurou-se como
a doenca que mais mata, responsavel por 2.812 ébitos de
criancas e adolescentes brasileiras. No Brasil, para 2014,
ocorreram em torno de 11.840 casos novos de cancer em
criancas e adolescentes®.

A influéncia do diagndstico e tratamento do cancer
pediatrico produz estresse fisico e emocional ndo apenas
para o paciente, mas também para a sua familia. Além do
tempo e esforco exigidos dos pais para cuidar de seus fi-
lhos, problemas financeiros e logisticos que o tratamento
pode criar podem expor 0s pais a um estresse considera-
vel, o que tem implicacdes para a sua qualidade de vida®.

A qualidade de vida é um construto subjetivo e multi-
dimensional que envolve multiplos significados e, portan-
to, é dificil de ser mensurada. Consiste em como a pessoa
avalia o que estd acontecendo na sua vida, em relacdo aos
seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes, de
modo que, quando a qualidade de vida do cuidador é
comprometida, a reabilitacdo da crianca doente é influen-
ciada negativamente®,

Para avaliar a qualidade de vida de populacées diversas,
um meio amplamente utilizado é o instrumento abreviado
desenvolvido pelo grupo de Qualidade de Vida da Organi-
zacdo Mundial de Saude (OMS), World Health Quality of Life-
-Bref (WHOQOL-Bref), derivado da versdo WHOQOL-100,
que visa a0 compromisso desta com a visao holfstica de
saude®. Nele, os diversos aspectos da qualidade de vida
estdo agrupados nos dominios psicoldgico, fisico, de meio
ambiente e relagdes sociais.

Alguns estudos utilizaram este intrumento para a ava-
liacdo da qualidade de vida de populacdes diversas, inclu-
sive cuidadores de pessoas com doencas cronicas®®. Pes-
quisa para verificar a qualidade de vida de familiares que
cuidam de portadores de deméncia com corpos de Lewy
observou que o dominio meio ambiente obteve maior
média (26,92 + 5,88); o psicoldgico (19,66 + 4,32) e rela-
cdo social (9,84 £ 2,18), as menores. A média dos dominios
foi influenciada pelo sexo e pelo tempo durante o qual o
membro familiar era cuidador®. QOutro estudo, que incluiu
cuidadores de criancas com fenilcetonuria, identificou que
os fatores mais relacionados a menor qualidade de vida
eram a ocupacao dos cuidadores principalmente os de-
sempregados, altos niveis de ansiedade e depressao®.

Poucos tiveram, no entanto, objetivo de analisar os cui-
dadores de criancas com cancer”®. Estudo para avaliar a
qualidade de vida de cuidadores de criancas iranianas com
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cancer concluiu que os dominios fisico, psicossocial e am-
biental foram menores do que a populacdo geral”. Outra
pesquisa apontou mudancas significativas na vida dos
cuidadores, com prejuizo principalmente na vida social e
relacédo de trabalho, sendo o dominio psicolégico o mais
afetado na qualidade de vida®.

Ao se observar os dominios da qualidade de vida, ve-
rifica-se que esta pode ser intensamente influenciada por
caracteristicas sociais dentro das quais a vida transcorre,
definidas como Determinantes Sociais da Saude (DSS)“.

A definicdo de DSS permite compreender que é possi-
vel reduzir a ocorréncia das doencas, atacando sua causa,
mediante acbes especificas sobre determinantes como
renda, ocupacdo, saneamento, estrutura familiar, educa-
cao, disponibilidade de servicos, exposicoes a doencas,
redes e apoio social, discriminacao social e acesso a agoes
preventivas de saude(?,

Assim, no nivel distal, estdo os macrodeterminantes, re-
presentados pelas condigdes gerais culturais, socioecono-
micas e ambientais; no nivel médio, estao alocados os de-
terminantes intermedidrios, que consideram as condicdes
de vida e de trabalho, como educacdo, emprego, renda,
habitacao, saneamento e salde; e no nivel central, hd os
determinantes proximais ou microdeterminantes, relacio-
nados a estilos de vida individuais, como fatores heredita-
rios, idade e género!".

Assim, questiona-se: quais os determinantes sociais de
salide que intereferem na qualidade de vida de cuidadores
de criancas com cancer? Entende-se que a identificacao
e andlise dos determinantes sociais de salde constituem
estratégias para a formulacdo de politicas de saude ante o
processo de satde-doenca de uma populacéo e conside-
ra-se a influéncia da qualidade de vida no adoecimento/
recuperacao de pessoas ou de seus cuidadores.

Desse modo, este estudo tem como objetivo associar
os determinantes sociais de satde (DSS) e a qualidade de
vida de cuidadores de criangas com cancer.

B METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, com abordagem
quantitativa, realizado em um centro pediatrico especia-
lizado em tratamento e diagndstico precoce de criangas
com cancer, localizado no Municipio de Fortaleza/CE, refe-
réncia nas regioes Norte e Nordeste no Brasil, pelo Sistema
Unico de Saude.

A populacéo foi constitufda por cuidadores de criancas
com cancer. A amostra do estudo foi composta por 176
participantes. Para o cédlculo de amostragem aleatoria sim-
ples sem reposicdo, foram considerados um erro amostral
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de 5%, nivel de confianca de 95% e a populacao de crian-
cas cadastradas na Quimioterapia Dia do centro pediatri-
o, consistindo num total de 325, sequndo dados cedidos
pelo préprio local da pesquisa, resultando em 177. Houve
perda amostral de um participante.

Foram considerados critérios de inclusdo: componen-
tes familiares que cuidavam diretamente da crianca do-
ente, maiores de 18 anos e que estivessem na instituicao.
Como critério de excluséo foi considerada a existéncia de
disturbios mentais no cuidador, que o impossibilitassem
de compreender os questionamentos da pesquisa.

A coleta foi realizada por meio de entrevista com instru-
mento estruturado, nos meses de novembro e dezembro
de 2013, em dias alternados, nos turnos manha e tarde. Os
cuidadores foram abordados durante a espera para o trata-
mento quimioterapico da crianca ou logo apds o término
da sessao de quimioterapia. Os que aceitaram participar
foram convidados a um local reservado, para que recebes-
sem as orientagdes sobre o desenvolvimento da pesquisa
e assinassem do Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido. A entrevista individual durou, em média, 30 minutos.

Foram utilizados dois instrumentos de coleta de dados.
O primeiro foi um questionario contendo os determinan-
tes sociais de saude. Foram considerados determinantes
individuais: idade e sexo; determinantes proximais: estado
civil e nimero de filhos (componentes do estilo de vida
das pessoas); determinantes intermediarios: ocupacao
(componente das condicdes de vida e de trabalho), escola-
ridade (componente da educacao) e procedéncia (compo-
nente da habitacdo)!?.

Para avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores de
criangas com cancer, foi utilizado um outro instrumento,
desenvolvido pelo grupo de Qualidade de Vida da Organi-
zacdo Mundial de Saude (OMS), World Health Quality of Life
(WHOQOL-Bref)®.

Este instrumento é composto por 26 questdes, sendo
duas (Q1 e Q2) gerais e as demais 24 se dividem em do-
minios psicossocial, fisico, de meio ambiente e relacdes
sociais, pontuadas por uma tabela do tipo Likert, que € a
escala mais usada em pesquisas de opinido. Cada item é
pontuado em uma escala de 1 a 5, em que as pontuagoes
maiores indicam melhor qualidade de vida. A pontuacao
média de cada dominio denota a percepcao de qualida-
de de vida de cada dominio. Este valor é multiplicado por
quatro, a fim de se obter uma escala de 4-20 e, em seguida,
transformada em escala de 0-100, para que seja possivel a
comparacao com WHOQOL-100%.

Os dados foram organizados no Microsoft Office Excel e
analisados estatisticamente pelo programa Epilnfo versao
7.1.4.0, considerando frequéncia absoluta e relativa. Foram

realizadas associacoes entre os determinantes sociais de
salide e as médias dos dominios da qualidade de vida utili-
zando a andlise de variancia (ANOVA). O nivel de significan-
cia utilizado foi de 5%.

Considerando os aspectos éticos, este estudo foi apro-
vado pelo Comité de Etica da Faculdade Catdlica Rainha
do Sertao, via Plataforma Brasil, sob protocolo ne 316.667
(data da relatoria: 26/06/2013). S&o respeitadas a normas
e diretrizes da pesquisa com seres humanos por meio da
Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude.

B RESULTADOS

A amostra foi constituida de 176 cuidadores de criancas
com cancer. A idade dos cuidadores variou de 18 a 67 anos,
com uma média de 33 anos (DP: 8,17). Em sua maioria eram
de mées (161 — 91,48%), de 26 a 35 anos (95 — 53,41%), que
cursaram o ensino fundamental incompleto (55 - 31,25%),
casadas com o pai/mée da crianca (63 - 48,26%), eram do
lar (91 —=51,7%) e residia no interior do estado (97 — 72,16%).

Os cuidadores de criangas com cancer foram avaliados
quanto a sua qualidade de vida, utilizando o instrumento
WHOQOL-Bref. Os dominios do instrumento foram associa-
dos aos determinantes sociais de satide, conforme descrito
na tabela a seguir.

Nas associacdes entre os dominios da qualidade de
vida e os determinantes sociais da saude, pode-se per-
ceber que houve associacdo estatisticamente significan-
te entre o dominio das relagdes sociais e a escolaridade
(p=0,01792). Houve significancia estatistica também entre
o dominio psicossocial e o sexo do cuidador (p=0,01901).
Assim, percebe-se que o cuidador masculino (o pai) tem
melhor qualidade de vida no que se refere ao dominio
psicossocial. Em relacdo aos outros determinantes e do-
minios, nao foi observada nenhuma associacéo estatistica-
mente significante.

B DISCUSSAO

Caracteristicas do contexto social, que ensejam de-
sigualdades nas exposicdes e vulnerabilidades, afetam a
salide da pessoa. Estas circunstancias sociais e econdmicas
determinam condicées de vida e de trabalho desiguais,
influenciando nos comportamentos e estilos de vida, que
constituem fatores de risco para doencas, além de influen-
ciar no bem-estar e qualidade de vida da pessoa.

Com efeito, os determinantes sociais de satide vao des-
de os considerados individuais, inerentes a propria pessoa
e ndo modificaveis, como a idade, fatores genéticos e sexo,
até um nivel macro, incluindo fatores culturais, ambientais
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Tabela 1 - Associacdo dos dominios da qualidade de vida e os determinantes sociais de salde de maes de criancas com
cancer. Fortaleza-CE, nov/dez 2014

. - Dominios
Determln::::,‘:seSouals de Meio Ambiente Fisico Relag¢bes Sociais Psicossocial
P P Média
INDIVIDUAIS
Sexo 0,30889 0,27432 0,34751 0,01901
Masculino 59,07 71,20 7133 69,73
Feminino 56,06 67,11 68,25 62,90
Idade 0,13508 0,07720 0,14440 0,71278
18-25 58,00 71,04 69,74 65,00
26-35 57,24 68,31 69,72 63,38
Mais de 35 53,91 64,27 65,85 62,92
PROXIMAIS
Estado civil 0,20011 0,20097 0,58502 0,18896
fﬂa;jizsc‘;g:gz pai/ 56,89 67,48 67,50 63,86
Divorciados 58,06 68,97 71,03 65,06
Casados com outros conjuges 61,40 78,60 68,60 70,20
Solteiros 53,94 65,55 68,68 61,37
Ne de filhos 0,10587 0,84769 046211 0,64734
Ta3 56,64 67,29 68,92 63,52
4a6 55,37 69,10 65,89 64,00
Mais de 6 40,50 65,50 62,50 56,50
INTERMEDIARIOS
Escolaridade 0,27575 0,94452 0,01017 0,98794
Analfabeto 5433 70,67 62,67 64,67
Fundamental incompleto 53,56 67,58 64,18 63,21
Fundamental completo 56,95 65,67 73,52 62,09
Médio incompleto 58,51 69,27 71,64 64,42
Médio completo 5767 66,52 69,17 63,68
Superior incompleto 51,40 71,20 62,40 61,40
Superior completo 59,18 66,45 72,81 64,45
Ocupacao 0,16290 0,58904 0,94014 0,56474
Do lar 5743 68,01 68,45 63,03
Trabalha fora de casa 5513 66,89 68,59 63,98
Procedéncia 0,69434 0,40990 0,44908 0,96367
Capital 55,79 66,08 69,63 63,43
Interior 56,52 68,00 68,09 63,51

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.
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e econdmicos que dominam a populagcdo como um todo.
O modelo de Dalhgren e Whitehead enfatiza exatamente a
relevancia de fatores nao clinicos sobre a situacao de satude
das pessoas e populacdes e categoriza esses determinan-
tes sociais de saude nesses diversos niveis. Vale ressaltar, no
entanto, que, apesar de cada um deles possuir sua impor-
tancia, agem de modo interligado, de maneira que se torna
impossivel perceber sua acao isolada. Assim, considera-se
a influéncia combinada desses fatores como determinante
do estado de sauide das populacoest?.

Portanto, foi utilizado o modelo de Dalhgren e Whi-
tehead como marco conceitual para analise da influéncia
dos determinantes sociais de saude sobre a qualidade de
vida de cuidadores de criancas com cancer.

Nesta pesquisa, como ja se adiantou, os cuidadores
eram, predominantemente, mées, jovens, com idade de 26
a 35 anos, tinham baixa escolaridade, eram casadas com
0 genitor da crianca e nao trabalhavam fora de casa. Perfil
semelhante de cuidadores de criancas e adolescentes com
cancer é mostrado com frequéncia>'.

A qualidade de vida das participantes mostrou-se razo-
avelmente boa em cada um dos dominios, a excecao do
dominio meio ambiente, no qual se obteve menor pon-
tuacéo, corroborando outro estudo que avaliou cuidado-
res informais de idosos, no qual este foi o Unico dominio
com pontuacéo inferior a 60 (58,38 pontos) e com signi-
ficancia estatistica entre os grupos de cuidadores adultos
e cuidadores idosos (p=0,017)". Esse dominio expressa os
seguintes aspectos: seguranca fisica e protecao, ambien-
te no lar, recursos financeiros, cuidados de sauide e sociais
(disponibilidade e qualidade), oportunidades de adquirir
informacoes e habilidades, participacdo e oportunidades
de recreacdo/lazer, ambiente fisico (poluicédo, ruido, transi-
to, clima) e transporte®. Assim, percebe-se que, de todos
os dominios da qualidade de vida, talvez esse seja o que
mais recebe influéncia dos determinantes sociais de satde,
principalmente intermedidrios e macrodeterminantes.

Segundo o modelo da determinacao social da saude,
os determinantes individuais — como idade, sexo e heranca
genética — exercem influéncia sobre seu potencial e con-
dicoes de saude'?. De tal modo, se verificou que os cuida-
dores com menor faixa etaria possuem maior qualidade de
vida, apesar de ndo haver significancia estatistica. Pesquisa
envolvendo cuidadores de pacientes com cancer metasta-
tico em cuidados paliativos mostrou que os membros fa-
miliares de menor idade se percebem melhores fisicamen-
te com relagcdo a sua saude. De encontro ao resultado
encontrado, outro estudo revelou que idade mais jovem
influencia negativamente a qualidade de vida de familiares
cuidadores de pacientes com cancer hospitalizados'®.

Os cuidadores do sexo masculino (pais) tiveram melhor
qualidade de vida no que se refere ao dominio relagoes
sociais, denotando significancia estatistica. Este resultado
corrobora pesquisa recente realizada no Iran, na qual os
escores de qualidade de vida de cuidadores do sexo mas-
culino foram mais altos?”. Outro estudo apontou amostra
essencialmente feminina (95,7%) no cuidado de criancas
com cancer (82,6%), formada pelas maes e com a maioria
expressando sobrecarga intensa'”. Na maioria dos casos, a
mae assume o papel de cuidador Unico ou principal, uma
tarefa ardua e dificil, que pode causar prejuizos sociais e
diminuigao da sua qualidade de vida"®.

Por serem modificaveis por pessoas, 0s comportamen-
tos e estilos de vida sdo havidos como determinantes pro-
ximais!'?. Neste estudo, considerou-se o estado civil, no qual
foi visto que cuidadores casados com outros conjuges, que
nao eram o pai/mae da crianga com cancer apresentaram
melhores escores de qualidade de vida, com excecédo do
dominio relagées sociais. Opondo-se ao estudo ora relata-
do, pesquisa objetivando comparar o influxo do cuidado
de criangas com cancer entre cuidadores sozinhos ou com
companheiro concluiu ndo haver diferenca na demanda de
cuidado no que se refere a aspectos fisicos ou psicossociais®.

Com relagcdo ao numero de filhos, observou-se que a
menor quantidade de filhos resulta em escores mais altos
de qualidade de vida. Corroborando este dado, pesquisado-
res afirmam que o maior numero de filhos afeta de modo
estatisticamente significante os distratos dominios de sobre-
carga de cuidado na avaliacdo da qualidade de vida™.

Com relacéo aos determinantes sociais de saude inter-
medidrios, relacionados a condicdes de vida e de trabalho
- representados pelo acesso aos servicos publicos, educacéao,
habitacdo, saneamento, saude, producdo de alimentos, em-
prego e renda’? — foram levados em conta nesta pesquisa
a escolaridade, a procedéncia e a ocupacao de cuidadores
de criangas com cancer.

Observou-se que a qualidade de vida é maior a medi-
da que aumenta a escolaridade materna, com associagao
estatisticamente significativa com o dominio relagées so-
ciais. Estudo revelou a mesma correlacdo entre qualidade
de vida e escolaridade do cuidador, no entanto com signi-
ficancia estatistica apenas no dominio meio ambiente®,

Embora sem associacdo considerdvel, o fato de néo
trabalhar fora de casa e residir no interior do estado con-
tribufram, sutilmente, para melhor qualidade de vida. Pes-
quisa mostrou que a ocupacao do cuidador e os dominios
psicossocial, relagdes sociais e meio ambiente estao asso-
ciados®, Contrapondo ao resultado encontrado, pesquisa-
dores encontraram correlacdo entre residir em drea urbana
e melhor qualidade de vida“.

Rev Gatcha Enferm. 2016 set;37(3):e57954 5




M Rocha RS, Pinheiro LP, Orid MOB, Ximenes LB, Pinheiro AKB, Aquino 0S

B CONSIDERACOES FINAIS

Nesta pesquisa, verificou-se que os determinantes so-
ciais de saude que interferem para uma melhor qualidade
de vida entre os cuidadores de crianca com cancer sao o
sexo (masculino), a escolaridade (nivel educacional alto),
idade (mais jovens), estado civil (casados), ocupacao (do
lar) e procedéncia (fora da capital), com significancia esta-
tistica nas duas primeiras correlacoes.

O dominio meio ambiente foi o mais afetado na qualida-
de de vida de cuidadores de criancas com cancer, mostran-
do que a populagao estudada ainda sofre com as condicoes
ambientais e financeiras precarias, além de oportunidades
de lazer e seguranca insuficientes. De todos os dominios da
qualidade de vida, possivelmente este é o que mais recebe
influéncia dos determinantes sociais de salde, principal-
mente intermediarios e macrodeterminantes.

O delineamento transversal do estudo constitui limi-
tacdo importante, pois ndo permite uma associacao de as-
pectos da qualidade de vida no decorrer do tempo e, como
os participantes foram recrutados em um hospital antes ou
apds o tratamento, as respostas podem ser influenciadas
por experiéncias positivas ou negativas vivenciadas naque-
le momento Unico e ndo por sua visdo geral. A caréncia de
estudos que abordem populacao semelhante e utilizando
0 mesmo instrumento dificultou uma comparacdo dos
achados e discussao dos resultados.

Com suporte nos resultados, observa-se que o modelo
Dahlgren e Whitehead permitiu a compreensao da influ-
éncia dos determinantes sociais de salde na qualidade de
vida de cuidadores de criancas com cancer, favorecendo
a percepcédo de pontos de acesso para a escolha de inter-
vencdes politicas e assisténcias necessarias a reducdo das
iniquidades em saude e, consequentemente, melhorar a
qualidade de vida desses cuidadores. Sugere-se que novas
pesquisas que consigam abranger um ndmero maior de
determinantes sociais de salde sejam desenvolvidas para
obtencéo de dados ainda mais consistentes.
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