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RESUMO

TRABALHO, SAUDE E RESILIENCIA DE CUIDADORES FAMILIARES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

AUTORA: Jaqueline Scalabrin da Silva
ORIENTADORA: Prof.2 Dr.2 Tania Solange Bosi de Souza Magnago

Este estudo teve como objetivo analisar os fatores associados ao nivel de resiliéncia de
cuidadores familiares de criancas e adolescentes hospitalizados para tratamento oncolégico e
os fatores associados. Trata-se de um estudo quantiqualitativo, realizado em 2018. Na etapa
guantitativa, desenvolveu-se um estudo transversal com 62 participantes, que responderam questdes
sobre o perfil sociodemografico, laboral e de saude, o CD-RISC-10-Br para avaliacao de resiliéncia, o
SRQ-20 para a propensdo para desenvolvimento de Distarbios Psiquicos Menores (DPMs), o
WHOQOL-bref sobre a qualidade de vida e 0 PSS-14 para o estresse percebido. A analise dos dados
foi realizada no programa SPSS, versdao 18.0. Na etapa qualitativa, foram realizadas entrevistas
semiestruturadas com 16 participantes e submetidas a analise de conteldo proposta por Bardin. A
pesquisa segue 0s preceitos éticos, conforme a Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional da Saude e
foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa sob a CAAE n° 81527317.6.0000.5346. Predominaram
familiares cuidadores do sexo feminino (80,6%), casados ou unido estavel (69,4%), os que possuiam
um filho (32,3%) e praticavam alguma religido (77,4%). Possuiam doenca prévia (21%), faziam uso
de medicamentos (22,6%), ndo praticavam atividade fisica (64,5%) e referiram ter alguma atividade de
lazer (67,7%) e exerciam alguma atividade laboral antes do diagnostico da doenca (66,1%). Destes,
44% continuaram trabalhando. Mas 57,4% ndo trabalhavam mais. Nos aspectos da salde, 48,4%
apresentaram moderado nivel de resiliéncia; houve 45% com suspei¢do para DPM e 41% com alto
nivel de estresse. Quanto a qualidade de vida, estavam satisfeitos nos dominios fisico (67,7%),
psicologico (62,9%) e relagbes sociais (61,3%); e insatisfeitos no dominio meio ambiente (75,8%).
Quanto menor o nivel de resiliéncia maior a pontuacdo para o estresse e a suspei¢do para DPM (p<
0,05). Os cuidadores familiares insatisfeitos com a QV no dominio meio ambiente apresentaram nivel
intermediario de resiliéncia (55,3%). Na etapa qualitativa, os resultados foram agrupados em trés
categorias: a primeira, Estratégias para manter-se no mercado de trabalho: um desafio para quem
cuida, desvela que poucos cuidadores familiares se mantiveram em seus empregos formais e, para
isso, utilizaram estratégias como atestados, férias e comprovantes de hospitalizagdo do filho. Para
outros o trabalho informal surgiu como alternativa para aquele momento. Na segunda categoria, 0
enfrentamento do desemprego: sentimentos de deixar o trabalho em prol do cuidado, identificam-se os
significados e sentimentos envolvidos na decis@o de dedicar-se exclusivamente ao cuidado. A terceira
categoria, alteragdes na satde do familiar cuidador apds o diagndstico do cancer infanto-juvenil: um
alerta para a equipe de salde, sinaliza diversas alteracBes na saude dos cuidadores familiares e as
estratégias utilizadas para o enfrentamento da realidade vivenciada. Embora estressante e preocupante,
a rotina de cuidados pode proporcionar aprendizados, mostrando que, apesar da dificil situacdo
vivenciada, o que importa de fato é a salde da crianca ou adolescente. E a fé, a religiosidade e o apoio
social sdo fatores que os ajudam no processo de enfrentamento do cancer infanto-juvenil.

Palavras-chave: Resiliéncia; Saude do Trabalhador; Enfermagem; Neoplasias; Cuidadores.






ABSTRACT

WORK, HEALTH AND RESILIENCE OF FAMILY CAREGIVERS OF CHILDREN
AND ADOLESCENTS IN ONCOLOGICAL TREATMENT

AUTHOR: Jaqueline Scalabrin da Silva
ADVISOR: Prof2 Dr? Tania Solange Bosi de Souza Magnago

This study aimed to analyze the factors associated with the level of resilience of family caregivers of
hospitalized children and adolescents for oncologic treatment and associated factors. This was a
guantitative-qualitative study, done in 2018. In the quantitative stage, a cross-sectional study was
developed with 62 participants, who answered questions about the sociodemographic, occupational
and health profile, CD-RISC-10-Br for SRQ-20 for the propensity to develop Minor Psychic Disorders
(MPD), the WHOQOL-bref on quality of life and the PSS-14 for perceived stress. Data analysis was
performed in the SPSS program, version 18.0. In the qualitative step, we conducted semi-structured
interviews with 16 participants and submitted to the content analysis proposed by Bardin. The research
follows the ethical precepts, according to resolution 466/2012 of the National Health Council and was
approved by the Committee of Ethics and Research under the CAAE n° 81527317.6.0000.5346. There
were predominant female caregivers (80.6%), married or stable (69.4%), those who had a child
(32.3%) and were Catholic (77.4%). Had previous disease (21%), taking medication (22.6%), did not
practice physical activity (64.5%) and reported having some leisure activity (67.7%) and had done
some work activity before diagnosis of the disease (66.1%). Of those, 44% kept working. And
currently 57.4% no longer work. In the health aspects, 48.4% presented a moderate level of resilience;
45% with suspicion for MPD and 41% with high level of stress. Regarding quality of life, they are
satisfied in the physical domains (67.7%); psychological (62.9%) and social relations (61.3%); and not
satisfied with the environment (75.8%). The lower the level of resilience the higher the score for stress
and the suspicion for MPD (p <0.05). Family caregivers not satisfied with QOL in the environment
domain presented an intermediate level of resilience (55.3%). In the qualitative stage, the results were
grouped into three categories: the first, Strategies to stay in the labor market: a challenge for the
caregivers, reveals that few family caregivers kept their formal jobs and, for this, used strategies such
as medical certificate, vacations and proof of hospitalization of the child. For others, informal work is
an alternative for this occasion. In the second category, the confrontation of unemployment: feelings
of leaving work for care, identifies the meanings and feelings involved in the decision to dedicate
exclusively to care the third category, changes in the health of the family caregiver after the diagnosis
of the childhood and juvenile cancer: an alert to the health team, shows several changes in the health
of family caregivers and the strategies used to confront the reality experienced. Although stressful and
worrying, the care routine can provide learning, showing that despite the difficult situation
experienced, what matters in fact is the health of the child or adolescent. And faith, religiosity and
social support are factors that help them in the process of facing childhood and juvenile cancer.

Keywords: Resilience; Worker's health; Nursing; Neoplasms; Caregivers.
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1 INTRODUCAO

O cancer é considerado um problema de saude publica, especialmente entre os paises
em desenvolvimento, em virtude de sua magnitude epidemiolodgica, social e econémica. Esta
entre os principais responsaveis pelo adoecimento e obito da populacdo mundial. Estima-se,
para o Brasil, no biénio 2018-2019, a ocorréncia de 600 mil casos novos de cancer, para cada
ano. Excetuando-se o cancer de pele ndo melanoma (cerca de 170 mil casos novos), ocorreréo
420 mil casos novos de cancer. Os canceres de prostata (68 mil) em homens e mama (60 mil)
em mulheres serdo os mais frequentes. A excecdo do cancer de pele ndo melanoma, os tipos
de cancer mais incidentes em homens serdo de prostata (31,7%), pulméo (8,7%), intestino
(8,1%), estdmago (6,3%) e cavidade oral (5,2%). Nas mulheres, os canceres de mama
(29,5%), intestino (9,4%), colo do Gtero (8,1%), pulméo (6,2%) e tireoide (4,0%) figuraréo
entre os principais tipos (INCA, 2018).

Dentre os tipos de cancer, esta o cancer infanto-juvenil, que é considerado raro quando
comparado aos que acometem adultos, ele corresponde a 3% do total de tumores que
ocorrerdo no Brasil no biénio 2018-2019. Estima-se para este biénio cerca de 12.500 novos
casos de cancer em criancas e adolescentes (de 0 a 19 anos) (INCA, 2018). O diagnostico do
cancer € um desafio para todos, ele possui o estigma social de doenca incuréavel, dolorosa e
fatal. Pode abalar e desestruturar a familia, produzindo sentimentos de temor e conflitos
emocionais (CAPELLO, 2012), e desencadear a quebra da expectativa positiva que um filho
representa (DIAS, 2016).

E importante considerar que a descoberta do cancer infanto-juvenil tem um significado
ainda mais impactante e negativo, pois a presen¢a da doenga ndo combina com a imagem de
vitalidade e desenvolvimento vinculada a infancia e adolescéncia, repercutindo nas
expectativas quanto ao seu futuro (SANTOS; MOREIRA, 2014; KARKOW et al., 2015). O
medo e a insegurangca com o tratamento e as hospitalizacdes prolongadas atingem tanto
pacientes, quanto familiares e todos os que convivem com o portador do cancer infanto-
juvenil. Geralmente, as criancas/adolescentes necessitam afastar-se do convivio familiar, da
escola e dos amigos. Da mesma forma, seus cuidadores familiares também se afastam dos
afazeres cotidianos (lar, trabalho e lazer) para acompanhé-los durante o tratamento e as

internacoes.
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No entanto, mesmo diante dessas angustias, passar por esse processo de enfrentamento
é inevitavel. O momento da hospitalizacdo é muito importante, pois € nele que os
profissionais da saude podem perceber as diferentes estratégias de cada individuo e de cada
familia, diante da nova realidade (QUADROS, 2012).

A oncologia pediatrica € uma especialidade diferenciada que assiste pacientes e
familias durante longos periodos de hospitalizacdo. Abrange o fornecimento de suporte tanto
ao paciente quanto ao cuidador familiar nas questdes de enfrentamento da terapéutica
agressiva, das mutilagdes e das numerosas reacOes adversas. Neste sentido, torna-se
importante pesquisar sobre a resiliéncia de cuidadores familiares, como possibilidade de
reflexdo e ampliacdo do modo de perceber a assisténcia (SORIA, 2009).

A resiliéncia é entendida como o conjunto de processos dinamicos, psiquicos e sociais
que se refere a habilidade do ser humano de superar acontecimentos estressantes da vida
(GOMES, 2015), como é o caso das pessoas que enfrentam o cancer, sejam elas pacientes ou
familiares. E uma adaptacdo positiva em contextos de adversidades e riscos significativos
(PORTO, 2016); é a capacidade que o ser humano tem de se adaptar as mudancas, de superar
obstaculos, de se recuperar ap6s doencas, lesdes ou outras dificuldades (KNORST, 2012).

No contexto do cancer infanto-juvenil, os cuidadores familiares deixam em segundo
plano os demais membros da familia, as atividades sociais e de lazer, o trabalho e o
autocuidado para dedicar seu tempo a crianca ou adolescente que enfrenta 0 cancer e necessita
de cuidado e atengdo. Esta relacdo entre as dimensdes de cuidar e o impacto gerado na familia
e na vida do cuidador familiar pode acarretar em sobrecarga, estresse e ansiedade (DIAS,
2016; ZORTEA et al., 2018). Além do impacto vivenciado com o diagndstico e o tratamento
do cancer infanto-juvenil, o familiar cuidador tem ainda a preocupacéo do afastamento de seu
trabalho. Exercer o papel de cuidador em detrimento da atuacdo profissional gera grande
conflito interno nesses individuos (SANTOS, 2016). E importante que os profissionais da
salde estejam atentos e oferecam momentos e espacos para que os familiares possam expor
seus medos, angustias e ansiedade, fornecendo-lhes apoio e auxilio (ALMEIDA et. al., 2013).

Neste contexto de dedicacdo ao cuidado, o cuidador familiar pode passar por
momentos de tensdo, dificuldade para dormir, cansaco e afastamento do trabalho. Portanto,
aléem do medo e preocupagdo com a doenca e o tratamento oncoldgico, podem emergir a
ansiedade e o medo diante da possibilidade da perda do emprego. E este medo pode afetar as

defesas psicologicas, causando apreensdo, ansiedade, manifestacfes psicossomaticas,



34

irritabilidade, tensdo e temor, podendo alterar a qualidade de vida e a satude do cuidador
familiar, que também é um trabalhador (SILVA, 2011).

Ao refletir sobre o tema, inquietacGes surgem da pratica profissional, como enfermeira
do setor de oncologia pediatrica. Torna-se dificil imaginar o qudo impactante e
desestruturante é para as familias o recebimento do diagndstico do céancer infanto-juvenil.
Como superar os medos e incertezas diante da doenca que ameaca a vida de alguém tao
préximo e querido? O ato de cuidar e a abdicacdo de si podem causar sobrecarga fisica e
emocional nos cuidadores familiares. Podem aparecer sinais e sintomas de estresse e
disturbios psiquicos menores (DPMs). Os DPMs se referem a quadros de sintomas ansiosos,
depressivos ou psicossomaticos que ndo satisfazem todos os critérios diagndsticos de
transtornos mentais, como tristeza, ansiedade, fadiga, irritabilidade, esquecimento, dificuldade
de concentragdo, insdnia e queixas somaticas.

Esses sintomas sdo capazes de alterar a qualidade de vida dos mesmos, causando
alteracdes no sono, alimentacdo e outros aspectos da vida dos cuidadores familiares
(BRASIL, 2016; AMADOR et al., 2013; CERCHIARI; CAETANO; FACCENDA, 2005;
GOLDEBERG; HUXLEY, 1992; MARANGO et al., 2006)). Segundo Minayo, Hartz e Buss
(2000), a qualidade de vida é uma no¢do humana, que tem sido aproximada ao grau de
satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a prépria estética
existencial.

Diante disso, observa-se a necessidade da realizacdo de estudos com o cuidador
familiar que, muitas vezes, tem a necessidade de abdicar da sua propria vida, de afastar-se de
seu trabalho em prol do cuidado, para acompanhar a crianca ou adolescente durante a
hospitalizacdo. O cuidador familiar ¢ aquele que acompanha o processo de doenca e
tratamento, sendo também o responsavel por auxiliar nas tarefas que exijam o cuidado direto
ou indireto, enfrentando desafios nas tomadas de decisdes, necessitando reorientar suas
expectativas pessoais e projecdes (PEDRAZZA; GONZALES, 2015).

Para tanto, também se faz importante o conhecimento do nivel de estresse do cuidador
familiar, bem como de sua qualidade de vida, e da sua saide mental, pois estes sdo aspectos
que, muitas vezes, encontram-se abalados durante o enfrentamento dessa situagdo. Este
conhecimento poderd auxiliar os profissionais, em seus diversos campos de atuacéo, para 0
desenvolvimento de habilidades que ajudem o cuidador familiar no enfrentamento de eventos
negativos de acordo com o funcionamento de cada um e seu momento de vida (KNORST,
2012).
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Neste cenério da oncologia pediatrica hospitalar, a resiliéncia resulta de um conjunto
de fatores que os favorece no processo de enfrentamento. Sendo assim, colocar em
perspectiva a resiliéncia como um conceito aplicavel para o entendimento do processo de
enfrentamento do adoecimento, a partir do diagnéstico de cancer, € um desafio, considerando
a escassez de abordagens da tematica e a produtiva fonte de subsidios para investigacao e de
intervencdo para a salde na area da oncologia (SORIA, 2009). E, mesmo diante de toda
situacdo vivenciada, estes cuidadores familiares buscam um enfrentamento positivo e
encontram na fé e na religiosidade subsidios para seu fortalecimento. O apoio social e a
avaliacdo positiva também sdo estratégias encontradas para dar suporte neste momento da
vida dos cuidadores familiares (AMADOR et al., 2013; FETSCH et al., 2016).

Diante disso, as questdes que norteiam esta pesquisa sdo: Qual € o nivel de resiliéncia
dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes internados em tratamento oncoldgico?
Que fatores séo capazes de fortalecé-la, na percepcdo dos cuidadores familiares? Como o
cuidador familiar percebe a sua vida laboral e a sua salude diante do processo de cuidar da
crianca ou adolescente internados para tratamento oncoldgico? Para responder a esses

questionamentos, definiram-se 0s seguintes objetivos:

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo Geral

Analisar os fatores associados a resiliéncia e as repercussdes da hospitalizacdo na vida
laboral e na satde dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes hospitalizados para

tratamento oncologico.

1.1.2 Objetivos especificos

- Caracterizar o perfil sociodemografico, econdémico, laboral e de saide dos cuidadores
familiares de criangas e adolescentes em tratamento oncologico;

- Identificar o nivel de resiliéncia dos cuidadores familiares, os niveis de estresse, a
prevaléncia de DPMs e a qualidade de vida destes;

- Analisar as relagOes entre os niveis de resiliéncia e os fatores sociodemogréaficos,

econémicos, laboral e de satde dos participantes;
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- Descrever os fatores associados ao fortalecimento da resiliéncia, na percepcdo dos
cuidadores familiares;
- Conhecer as repercussdes da hospitalizacao da crianca ou adolescente na vida laboral e

na saude dos cuidadores familiares.

1.2 JUSTIFIATIVA

Minha trajetoria na oncologia comegou no ano de 2010, ao iniciar meu trabalho em
um setor de oncologia pediatrica, onde estou até o presente momento, atuando com criangas e
adolescentes, juntamente com seus familiares. Durante estes anos de trabalho surgiu uma
admiracdo por estas pessoas, que, durante o enfrentamento de uma doenca grave, encontram
forgas para seguirem suas vidas e, ainda assim, conseguem ver o lado positivo da situagdo
vivenciada. Desta maneira, surgiu o interesse de estudar e conhecer com maior profundidade
esta vivéncia, em especial, a vida laboral e o processo de resiliéncia dos cuidadores familiares.

A escolha de cuidadores familiares dos pacientes pediatricos se deu devido a
necessidade de cuidado e dependéncia que estes pacientes pediatricos tém. Ante esta
necessidade, é notdrio que eles necessitam dispor de tempo para o cuidado, pois as criancas e
adolescentes, devido a essa dependéncia, necessitam de acompanhamento constante, em
tempo integral, principalmente durante a hospitalizacdo. Assim, optou-se por estudar os
cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico durante a
hospitalizagcdo dos mesmos.

O impacto da doenca na unidade familiar precisa ser compreendido, considerando as
condi¢cdes emocionais, socioecondmicas e culturais dos pacientes e seus familiares, visto que
€ neste contexto que surge a doenca e € com esta estrutura sociofamiliar que eles respondem a
situacdo de doenca (KOCHLA, 2014).

Salienta-se a relevancia de se estudar resiliéncia na area da oncologia, pois o cancer é
reconhecido como uma doenga cronico-degenerativa que atinge milhes de pessoas no mundo
(SORIA et al., 2009) e, em muitos casos, € devastador. A resiliéncia surge como um conceito
relevante, que auxilia na compreensdo do outro diante de uma situacdo de estresse e de medo,
auxiliando o profissional a entender o mecanismo de enfrentamento das pessoas que ele
atende diariamente. O cuidador familiar da crianca e adolescente em tratamento oncoldgico
necessita de um olhar especial, tendo em vista o alto nivel de sofrimento e estresse que 0
acompanha (BRUM; AQUINO, 2014).
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Esse olhar estende-se também a compreensdo da vida laboral do cuidador familiar,
que, muitas vezes, se afasta do trabalho durante o processo de hospitalizacdo. Uma revisao
integrativa realizada por Santos (2016) trouxe o apontamento de quatro estudos que mostram
que exercer o papel de cuidador em detrimento da atuacdo profissional e vice-versa geram
grande conflito interno. O comportamento resiliente auxilia no processo de superacdo, no
enfrentamento das adversidades diante do tratamento oncoldgico infanto-juvenil e demais
dificuldades vividas neste momento.

Nesse sentido, foi realizada uma revisdo narrativa sobre as tendéncias acerca da
resiliéncia de familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncol6gico, no Banco de
Teses e Dissertacdes da Coordenacdo de Aperfeicoamento Pessoal de Nivel Superior
(CAPES) em maio de 2017. Foram utilizados os termos “resiliéncia”, “cuidadores” e
“cancer”, sem recorte temporal. Localizaram-se 61 estudos e, apds serem lidos os resumos,
constataram-se 11 producdes que tinham relacdo com o tema proposto. Nao foi evidenciado
nenhum estudo que investigasse as repercussdes na vida laboral dos cuidadores familiares de
criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, evidenciando-se uma invisibilidade deste

cuidador como trabalhador, e um espago para pesquisas neste aspecto.
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2. FUNDAMENTAGCAO TEORICA

2.1 0 CANCER E O IMPACTO DE SEU DIAGNOSTICO

O céncer é um conjunto de mais de 100 doencgas caracterizado por um crescimento
desordenado das células que invadem 6rgéos e tecidos, podendo espalhar-se para outras partes
do corpo (metastase) (INCA 2017). O numero de pessoas com essa doenca vem crescendo a
cada ano no Brasil. Isto se deve ao aumento da expectativa de vida, juntamente com as
mudancas de habito no cotidiano da populacdo, com maior exposi¢cdo aos agentes
cancerigenos, tornando-a, assim, um caso de saude publica. Em decorréncia deste grande
aumento na incidéncia e prevaléncia, houve uma preocupacdo dos gestores de salde e
pesquisadores brasileiros frente a esta ocorréncia, realizando a elaboracdo e publicacdo da
Politica Nacional de Atencdo Oncolégica (PNAO), em 2005. Nesta destaca-se a importancia
da deteccdo, diagndstico e tratamento precoce, possibilitando os melhores resultados
terapéuticos, prognosticos e condigcdes de vida ao paciente e aos seus familiares. A rede de
atencdo em oncologia € composta pelas Unidades de Atencdo de Alta Complexidade em
Oncologia (UNACON), Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) e Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia (GRACO)
(BRASIL, 2005).

Atualmente, existe uma grande variacdo na magnitude e nos tipos de cancer entre as
diferentes regiGes do Brasil. A distribuicdo da incidéncia geral mostra que as Regides Sul e
Sudeste concentram 70% da ocorréncia de casos novos. Nestas regides existe o predominio
dos céanceres de prostata e de mama feminina, bem como céanceres de pulméo e intestino
(INCA, 2018). O diagndstico do cancer € feito com anamnese, exame fisico e alguns exames
complementares, entre eles, exames sanguineos, bidpsias e exames de imagem. O tratamento
é escolhido conforme a classificacdo do tumor e seu estadiamento, podendo incluir
quimioterapia, radioterapia, cirurgia ou transplante de medula 6ssea. Em muitos casos ha uma
combinacdo entre esses tipos de tratamento para melhor eficicia na terapéutica (INCA, 2017).

Apesar dos avancos terapéuticos que possibilitam a melhora na taxa de sobrevida e
qualidade de vida, o cancer ainda permanece com o0 estigma de doenca dolorosa,
incapacitante, mutilante e mortal (CAMARGO, 2000). A descoberta de que se € portador da
doenca tem um forte impacto na vida do paciente e de a toda sua familia, bem como das

pessoas de seu convivio.
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Existe, inicialmente, um sentimento de néo acreditar que a doenca esteja acontecendo.
Em uma segunda fase, um sentimento de disforia, ansiedade, depressdo, perda do apetite,
insOnia e irritabilidade. A adaptacdo a realidade, geralmente, surge varias semanas apos a
revelagdo do diagndstico (QUADROS, 2012). Diante deste cenario, faz-se necessario
enfrentar a doenca e o tratamento. E o apoio da familia e demais pessoas do convivio do
paciente é fundamental, pois essas pessoas sdo essenciais para auxiliar no enfrentamento das
adversidades, bem como na superacéo das dificuldades neste momento de fragilidade.

Sd0 inumeros os agravos no decorrer do tratamento do paciente oncoldgico, seja
diante dos efeitos adversos dos quimioterapicos ou, muitas vezes, das terapias mutilantes,
necessarias para o tratamento. Os constantes agravamentos do quadro clinico, o medo da
inviabilidade de cura e sobrevivéncia, as neuropatias, as continuas dores, dentre outros, sdo
exemplos de situacBes duras e que exigem capacidade de enfrentamento de todas as pessoas
envolvidas (SANTOS; MOREIRA, 2012).

2.2 AS PECULIARIDADES DO CANCER INFANTO-JUVENIL

O cancer infanto-juvenil (abaixo dos 19 anos), assim como em adultos, se caracteriza
por um crescimento desordenado de células anormais que pode ocorrer em qualquer local do
organismo. Porém, possui algumas peculiaridades que o difere do cancer em adultos, estas
vao desde a classificacdo, baseada em sua morfologia e ndo no local priméario do tumor, além
de apresentar diferencas nos locais primarios, diferentes origens histologicas e diferentes
comportamentos clinicos. Este cancer € considerado raro, corresponde a 3% de todos 0s
tumores malignos diagnosticados. Porém, se destaca como importante causa de Obito
atualmente.

Com o controle das doencas parasitérias, no Brasil, o cancer corresponde a segunda
causa de morte entre criangas e adolescentes (de 1 a 19 anos), e este padrdo se diferencia na
Regido Norte, que ocupa a quinta posi¢cdo (INCA, 2018). As Regides Sudeste e Nordeste
apresentardo os maiores numeros de casos novos, no biénio 2018-2019, 5.300 e 2.900,
respectivamente, seguidas pelas Regides Centro-Oeste (1.800), Sul (1.300) e Norte (1.200)
(INCA, 2018). Mas, com o0 avanco nas tecnologias, as chances de cura deste tipo de cancer
podem chegar a 70% no Brasil, se diagnosticado precocemente e tratado em centros
especializados (BECK; LOPES, 2007). Entre os tipos de canceres mais comuns estdo os do

sistema nervoso central, os linfomas (sistema linfatico), bem como as leucemias (que afetam
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os glébulos brancos), que sdo as que representam um maior percentual, de 25% a 35% de
todos os tipos (INCA 2008).

Diversos fatores podem interferir na sobrevida, no cancer infanto-juvenil, e um dos
principais € o0 atraso no diagndéstico. Porém, a demora na procura de cuidados médicos é uma
barreira ainda hoje e o diagndstico do cancer infanto-juvenil depende do esfor¢o familiar em
procurar o servigo médico no inicio dos sintomas, bem como da perspicécia e sabedoria do
médico em considerar a possibilidade de cancer, estabelecendo o pronto diagndstico e
efetuando o adequado encaminhamento. A dificuldade se da devido aos sinais e sintomas
inespecificos deste cancer, confundindo-se com moléstias frequentes da infancia, tornando
dificil o diagnostico precoce (INCA, 2008).

N&o diferente dos adultos, a descoberta do cancer infanto-juvenil também causa
medo e incertezas diante do seu diagnostico. Alids, em se tratando de criancas e adolescentes,
esses sentimentos negativos parecem ser ainda maiores. Pois 0 que as pessoas esperam e
almejam € o convivio com um jovem saudavel, disposto, com projecdes para o futuro. A ideia
de doenca, hospitalizacdo e sofrimento parecem estar distantes dessa realidade, pois os pais
depositam nos filhos expectativas sempre positivas e nunca incluem a possibilidade de ter um
filho doente (BRUM; AQUINO, 2014).

O impacto da doenca é primeiramente sentido pelos familiares que convivem com a
crianga ou adolescente, fazendo-se necessario passar pelo processo de enfrentamento do
tratamento, seja com quimioterapicos, radioterapia, cirurgia ou transplante de medula dssea.
Este tratamento, em geral, é longo, doloroso, invasivo e incerto, fazendo com que a crianga ou
adolescente altere suas rotinas, afastando-se do convivio com amigos, familia, escola e se
adapte as rotinas hospitalares e aos profissionais que fardo parte de sua rotina (FROTA et.al.,
2017).

Neste novo contexto vivenciado por esses jovens, a presenca de familiares e pessoas
de seu convivio, anteriores a doenca, torna-se ainda mais importante, para dar apoio e prestar
cuidados durante o periodo de hospitalizagcdo. Geralmente, o tratamento requer longos
periodos hospitalizados, afetando a imunidade, ocasionando plagquetopenia e anemia
(necessitando de constantes transfusdes de sangue e plaquetas), causando irritabilidade e
cansago nas criancgas e adolescentes. Ainda, o fato de lidar com a doenga infanto-juvenil
configura um enorme desafio para esses cuidadores familiares, visto que eles também se
sentem ameacados e inseguros, podendo transmitir essas sensacdes aos pacientes, que ja se
encontram fragilizados pela doenca e tratamento (BRUM; AQUINO, 2014).
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A inseguranca e o medo sdo uma constante na vida do familiar cuidador. A ndo
certeza da cura ou sobrevida gera ansiedade, preocupacao e certa aflicdo durante este periodo.
Como a familia é parte fundamental no cuidado, é necessario auxiliar esse familiar cuidador a
passar por este momento da melhor forma possivel, estimulando na superagdo dos obstaculos

que aparecem no decorrer do tratamento.

2.3 O IMPACTO NAS MULTIPLAS RELACOES DA FAMILIA QUE POSSUI UM
PACIENTE COM CANCER

Diante da circunstancia do diagndéstico do cancer infanto-juvenil, do medo diante do
tratamento, das dificuldades vivenciadas pelos pacientes e familiares, foi realizada uma
revisdo integrativa sobre o que tange a vida destas pessoas que possuem um membro da
familia com céncer, em maio de 2017, na disciplina de Pratica Baseada em Evidéncias. Para
tal, foi definida a pergunta norteadora da pesquisa: Qual o impacto nas maltiplas relacbes da
familia que possui um paciente com cancer?

A busca foi realizada na base de dados MEDLINE por meio do portal PUBMED,
utilizando os meshterms “neoplasms” AND “sicknessimpact profile” AND ‘“caregivers” e
seus sindnimos, sem recorte temporal. Foram encontradas 38 producgdes. Ao aplicar os
critérios de inclusdo (ser artigo de pesquisa, estar relacionado com a tematica proposta,
responder a pergunta norteadora, estar nos idiomas portugués, espanhol ou inglés e disponivel
na integra), e os critérios de exclusdo (artigos de validacdo ou avaliacdo de questionarios),
selecionaram-se 11 producdes. A selegéo foi realizada por uma dupla independente.

Ao analisar o corpus do estudo, composto pelos 11 artigos, evidenciou-se um pequeno
numero de publicacdes com esse tema nos ultimos anos: um estudo nos anos 2003, 2007,
2009, 2012, 2013 e 2016, em 2008 houve duas publicacbes e o maior nimero foi em 2011
com trés publicacdes. Esse resultado mostra a pouca quantidade de producGes no que se refere
ao cuidador familiar de paciente oncologico e a relevancia desta pesquisa com essa
populagéo.

Ao avaliar as tematicas dos estudos, observou-se que, das 11 producgdes, sete focaram
na qualidade de vida e alguns a associaram a fatores como: cuidado paliativo, pais solteiros e
casados no papel de cuidador, a consciéncia da doenga para cuidadores. Os demais estudos
tiveram foco nas repercussdes de esposas de maridos com cancer de testiculo, sobrecarga do
cuidador, impacto da doenga no parceiro do paciente com cancer e o sofrimento psicossocial

em familias com diagndstico recente de cancer infantil.



42

Quanto a metodologia dos trabalhos, um utilizou grupo focal, trés utilizaram
entrevistas e um utilizou escala de cuidados paliativos. Quanto aos instrumentos e técnicas,
seis (54,53%) trouxeram escala de qualidade de vida, trés (27,27%) estudos fizeram
entrevistas com os participantes, um (9,10%) apresentou uma escala de cuidados paliativos e
um (9,10%) trouxe uma escala de avaliacdo psicossocial. O foco dos estudos apontou para a
predominéncia da atengéo na qualidade de vida de cuidadores.

Trés estudos trouxeram o impacto na qualidade de vida de cuidadores de pacientes
com doengas cronicas, com enfoque no ambiente de cuidado, caracteristicas do paciente que
podem influenciar nesta qualidade de vida e a importancia dela no desenvolvimento do papel
de cuidador (GLEESON; LARKIN; SULLIVAN, 2016; PETTERSON et al., 2013;
LITZELMAN et al.,, 2011). Um estudo traz que o impacto nos cuidados de familias
monoparentais € semelhante ao dos pais de familias com ambos os pais (KLASSEN et. al.,
2012). Componentes fisicos foram mais significativamente abalados que o componente
mental, afetando a qualidade de vida dos cuidadores (PAPADOPOULOS et al., 2011). Um
estudo foi feito com esposas de homens com cancer testicular e revelou trés temas que causam
suas preocupagdes: o autocuidado, espaco restrito para elas e falta de tempo (SANDEN,
SODERHAMN, 2009). Trés estudos trouxeram que, apesar da sobrecarga dos cuidadores,
estes podem salientar aspectos positivos nas avaliagdes, como a valorizacdo da vida e do outro
e 0 amor entre as partes (UMNOZ et al., 2008; HIGGINSON; GAO, 2008; BAANDERS;
HEIJMANS, 2007). Um desses estudos citou que o cuidado de pacientes com doencas
cronicas afeta também a vida financeira (BAANDERS; HEIJMANS, 2007), porém sem um
aprofundamento do tema, ressaltando a falta de estudos com foco no trabalhador familiar que
exerce o0 papel de cuidador. Nenhum dos estudos trouxe o tema resiliéncia relacionado a esses
familiares cuidadores de pacientes com doengas crénicas.

Percebe-se nesta revisdo que ha um predominio no uso de escalas que avaliam a
qualidade de vida dos cuidadores familiares de pacientes com diagnostico de cancer. Néo foi
evidenciado nenhum trabalho que focasse nos individuos que se afastam do trabalho para
acompanhar na hospitalizacdo de pacientes com cancer ou que abordasse a situacdo laboral
dos mesmos. Mostrando, portanto, a caréncia de estudos com esta populacéo, nesta situagao,
evidenciando a relevancia do tema, tendo em vista que familiares e cuidadores atravessam um
momento de fragilidade, medo e muitas vezes desesperanca com o diagnéstico de doencas
crbnicas, como o cancer, necessitando afastamento de seus afazeres para se dedicarem ao

cuidado.
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2.4 0 TRABALHADOR FAMILIAR NO PAPEL DE CUIDADOR DA CRIANCA E
ADOLESCENTE COM CANCER

Tendo em vista a escassez do tema, esta dissertacdo se propds a investigar a vida
laboral dos cuidadores das criancas e adolescentes que se encontram em tratamento
oncolégico, onde, diante do tratamento, estes acabam abandonando seus afazeres para se
dedicarem ao cuidado destes pacientes. O cancer, além das alteracdes bioldgicas, gera
também alteracdes psiquicas tanto no paciente quanto em seus familiares, desestabilizando a
vida dos envolvidos ao longo da terapéutica (MONTEIRO; LANG, 2015). O cuidador que
acompanha a crianga e adolescente neste periodo sofre junto com ela, ao presenciar momentos
de sofrimento, dor, procedimentos invasivos, afastamento do contexto familiar, escolar e de
amigos, mergulhando no cuidado desta crianca ou adolescente.

H& uma importante mudanca no contexto familiar deste paciente. Essa mudanca na
dindmica familiar é sentida por todos, pois, durante o processo de tratamento, sdo alteradas as
tarefas béasicas no cotidiano, também de quem cuida. A dindmica familiar é compreendida
pelas formas de relacionamento e estruturas familiares, que estdo em constantes
transformacgdes, como unido, rupturas, desagregacdes, reaproximacdes e afastamentos.
Assumir as fungdes de cuidador pode ser doloroso, pois, diante da possibilidade de alteragdo
da dindmica familiar, muitas vezes o cuidador familiar deixa suas rotinas de lado, como o
trabalho, viagens, amigos, por ndo terem mais disponibilidade para tais atividades em
detrimento do cuidar (BEERENWINKELL; KEUSEN, 2014; MEDEIROS et al., 2014).

Geralmente, o foco da atencéo, é voltado para o individuo doente, deixando o familiar
cuidador & margem deste processo, mesmo este desenvolvendo um papel fundamental no
cuidado e auxilio no bem-estar da crianca e adolescente em tratamento oncoldgico. Eles
também passam por um processo doloroso e necessitam de ajuda, apoio e orientacdo (BECK;
LOPES, 2007). A literatura indica diversas perturbacdes psicoldgicas vivenciadas pelos pais
ou cuidadores pediatricos, como episddios depressivos, manifestaces de ansiedade, sintomas
de estresse pds-traumatico, além de custos financeiros elevados, mudancgas importantes na
rotina profissional e alteracGes na dindmica familiar (KOHLSDORE; JUNIOR, 2011).

Diante do papel de cuidador destas criangas e adolescentes, torna-se dificil conciliar
essas atividades com o trabalho. Esta situacdo afeta diversas areas da vida desses cuidadores,
como sono, vida social, lazer, prazer, vida familiar e cuidado pessoal, onde muitos destes, que

trabalham fora, representam a principal fonte de renda da familia (BECK; LOPES, 2007).
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Vérios renunciam a ocupagdo profissional, provocando estresse e quadros depressivos
(MEDEIROS et al., 2014).

A saida do emprego de algum membro da familia, para se dedicar integralmente ao
cuidado da crianga ou adolescente com céancer, revela um alto ou moderado grau de
dificuldade econémica ap6s o diagnostico do cancer infanto-juvenil, muitas vezes
relacionados a esse abandono do trabalho (AMADOR et al., 2013). Essa dificuldade pode ser
amenizada quando existem vinculos solidos no trabalho, onde o empregado desenvolve
resisténcias importantes que neutralizam os efeitos potencialmente adoecedores da situacdo
(SILVA, 2011).

A inseguranca diante do trabalho n&o atinge apenas os trabalhadores do mercado
formal, esse medo também é sentido pelo trabalhador que atua no mercado informal, sendo
este um meio de vida alternativo para muitas pessoas, e a falta de seguranca no emprego pode
desestabilizar estas pessoas. Segundo Silva (2011) o trabalho informal é aquele sem registro e
sem carteira de trabalho, sendo assim, este trabalhador ganha apenas quando exerce essa
funcdo. Porém, diante da hospitalizacdo da crianca ou adolescente, quando o individuo
necessita acompanha-los, acaba se afastando do trabalho e dessa maneira deixando de ganhar
o sustento da familia.

E necessario o acompanhamento de familiares cuidadores da crianca e adolescente
com cancer, pois, além da fragilidade deste momento, 0 paciente torna-se ainda mais
dependente deste cuidador familiar. Assim, ele se torna fundamental para a estrutura de
cuidado do paciente. Cabe ressaltar que o Cddigo Civil Brasileiro, nos artigos 1.634, 1l e
1.638, IlI, determina a perda do poder familiar, por decisdo judicial, no caso de pais
abandonarem os filhos, ndo lhes provendo a assisténcia necesséria. A Legislagdo Penal
também triplica como crime a falta de assisténcia e abandono do menor. Esses fatos apontam
para a obrigatoriedade do acompanhamento desses pacientes durante a internagéo.

Assim, esse individuo trabalhador, além do abalo do cancer infanto-juvenil instalado
na vida familiar, se vé diante da obrigatoriedade de estar presente e passa pelo do temor da
perda do emprego. E & medida que diminui a seguranca no emprego h4 um acréscimo de
ansiedade e medo que compde um sofrimento mental (SILVA, 2011).

Esse medo provém da falta de amparo legal diante dessa situacdo. Enquanto o
ordenamento juridico determina que os pais ndo possam abandonar seus filhos menores, a
legislacdo vigente ndo traz previsao para o abono de faltas decorrentes de acompanhamento
do menor hospitalizado. A Lei n° 13.257/2016, em seu artigo n°® 37, incluiu incisos no art. n°
473 da Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT) de 1943, no que tange a falta do
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responsavel para acompanhar o filho menor no médico, disciplinando que o empregado
poderd deixar de comparecer ao servigco sem prejuizo do salario: XI — por 1 (um) dia por ano
para acompanhar filho de até 6 (seis) anos em consulta médica. A lei ndo menciona o
afastamento para 0 acompanhamento de criancas hospitalizadas, bem como deixa de fora as
maiores de seis anos. Vale ressaltar que esta € uma lei nacional, mas que cada empresa tem a
liberdade de estabelecer acordos com seus funcionérios. Também existem peculiaridades para
funcionarios estaduais e municipais que amparam seus servidores.

Diante dessas dificuldades do empregado, ja existe o Projeto de Lei (PL) n°
7.555/2017 tramitado na Camara dos Deputados, que altera o art. n® 473 da CLT para dispor
sobre o direito de mées e pais que estejam acompanhando seus filhos com patologias graves
ou hospitalizados para justificar suas faltas no trabalho. Certamente, essa lei trara maior
seguranca ao trabalhador que vivencia um momento de angustia e medo diante da doenca da
crianga ou adolescente. Desta maneira, o familiar cuidador participa do tratamento e, também,
recebe suporte, a fim de lidar mais adequadamente com seus proprios problemas, conflitos,
medos e aumento das responsabilidades (BECK; LOPES, 2007). Deste modo, devemos dar
atencdo a todos esses aspectos da vida deste cuidador familiar, ndo deixando de lado o
trabalho, que estd diretamente relacionado com a vida pessoal deste empregado e sua
qualidade de vida (SILVA, 2011).

2.5 RISCOS A SAUDE DO CUIDADOR FAMILIAR DA CRIANCA E ADOLESCENTE
EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

O cuidador familiar é aquele responsavel pelo acompanhamento do enfermo durante o
tratamento. Ele é responsavel pelas tomadas de decisdes e auxilia no enfrentamento da
doenca. O céancer provoca grande dependéncia no enfermo, que necessita de muito mais
atencdo deste cuidador. E em se tratando de criancas e adolescentes, essa dependéncia € ainda
maior, pois geralmente estes ja dependem de seus familiares diante de seus afazeres e, na
iminéncia de uma doenca grave, esta dependéncia é aumentada (PEDRAZZA; GONZALES,
2015; BRASIL, 2016).

E frente a este papel de cuidador de criangas e adolescentes com cancer, surgem
diversas alteragdes na vida do familiar cuidador. Uma delas é em relagdo ao trabalho destas
pessoas, onde muitas se veem diante da perda do mesmo, pois a impossibilidade de estar
presente, durante a hospitalizacdo da crianga ou adolescente, acaba afastando estas pessoas de

seus afazeres, podendo trazer prejuizos a sua saude, pois a doenga da crianca acarreta tanto
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desgaste fisico, quanto mental, devido, também, as modificacBes nos aspectos da vida social
destes familiares cuidadores. Portanto, é preciso estar atento a estas pessoas, principalmente
qguando muitas tarefas de cuidado estdo envolvidas, como é o caso do cuidador familiar da
pessoa em tratamento oncologico (BECK; LOPES, 2007).

A hospitalizacdo da crian¢a ou adolescente para tratamento oncolégico é dolorosa,
tanto para o paciente quanto para o familiar, em especial para aquele que passa a assumir o
papel de cuidador. Este, por sua vez, estd vulneravel a uma grande carga de estresse devido a
sobrecarga de tarefas e ao pouco tempo livre para dedicar-se as suas atividades de rotina.
Toda esta sobrecarga pode trazer danos a qualidade de vida deste familiar cuidador, que luta
em prol do cuidado destas criangas e adolescentes, passando por momentos desgastantes. Por
isso, € relevante o conhecimento da realidade que vai além do tratamento do cancer infanto-
juvenil, sendo importante atentar para esses familiares cuidadores (MEDEIROS et al., 2014).

Diante dessa sobrecarga, tem sido relatada a associa¢do entre o curso da doenca do
paciente e o estado de saude do cuidador, pois este fato torna o cuidador familiar vulneravel e,
portanto, necessitando de apoio. E necessario olhar de maneira atenta para ele, para que,
assim, se possa identificar precocemente sinais de dificuldade ou sofrimento e que se tenha a
possibilidade de auxiliar estas pessoas que também necessitam de cuidado e atencdo (BECK;
LOPES, 2007; MEDEIROS et al., 2014).

O cuidado da crianca ou adolescente com cancer exige tempo e dedicacdo, que acabam
refletindo diretamente na condicdo de salde do cuidador familiar, tanto fisica, quanto
psicoldgica. Essas mudancas e desgaste se ddo tanto pelas atividades desempenhadas por ele,
quanto pelo estigma da doenca. Estudos apontam que a qualidade de vida de mées que cuidam
de criancas com cancer € bastante alterada em relagdo as maes de criangas sadias, além de
maior risco de desenvolvimento de depressao, apresentaram alteraces nos habitos referentes
ao sono e a alimentacdo, bem como manifestacdes de situacdes de estresse (AMADOR et al.,
2013).

Toda essa sintomatologia pode influenciar de maneira negativa na qualidade de vida
destas pessoas, bem como prejudicar a oferta de acolhimento e resposta as demandas destas
criancas, prejudicando o enfrentamento do paciente diante desta situacdo. Identificar estes
aspectos na vida do familiar cuidador da crianca e adolescente com cancer auxilia a contribuir
para que este momento, que ja é doloroso, seja vivenciado de forma menos traumatica. As
alteracbes psiquicas apresentadas pelos familiares cuidadores podem alterar a assisténcia
prestada a crianca sob seus cuidados, além de prejuizos pessoais. Por isso, o familiar cuidador

necessita de cuidado com seu bem-estar fisico, social e mental, com foco na manutencéo de
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sua qualidade de vida, para que, assim, possa prestar melhor cuidado (AMADOR et al.,
2013). A compreensdo desses familiares cuidadores € necessaria para auxiliar no sentido de
intervencdes focadas em suas necessidades, buscando a melhoria de sua qualidade de vida,
para que eles possam auxiliar na prestacdo de cuidado aos pacientes da melhor maneira
(ALMEIDA et al., 2013).

A literatura aponta para o impacto psicossocial do tratamento do cancer pediatrico
para familiares cuidadores, incluindo diversos transtornos de comportamento, como
depressdo, ansiedade e estresse e mudancas funcionais nas praticas educativas, dindmica
conjugal, entre outros. Esse familiar cuidador € fundamental no processo de cuidar, mas
muitas vezes necessita de apoio psicoldgico e/ou psiquiatrico devido aos altos niveis de
estresse que enfrenta. Estes fatores estressores podem ser tanto externos (eventos ou
condicBes externas que afetam o organismo) quanto internos (determinados pelo proprio
individuo) (CAPELO et al., 2012; GUIMARAES; LIPP, 2012).

Portanto, este estudo também se prop8e a detectar sinais de distlrbios psiquicos
menores, que sao: tristeza, ansiedade, fadiga, irritabilidade e insdnia, em familiares
cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, bem como sua percepcao
frente ao estresse e avaliacdo da qualidade de vida. Para que assim se possa identificar a que
situagOes esses familiares cuidadores estdo expostos, auxiliando-os no enfrentamento da
situagdo vivenciada durante o tratamento do cancer infanto-juvenil.

Neste contexto, ressalta-se a importancia do estimulo da resiliéncia, sendo esta a
habilidade do individuo para se recuperar de adversidades, ajustando-se de forma positiva,
mesmo em face de situacdes de estresse e tensdo, como € 0 caso vivenciado por essas pessoas
(LOPES; MARTINS, 2011). Este estimulo é importante, pois estudos apontam para uma
relacdo inversa do nivel de resiliéncia com o grau de sobrecarga de familiares cuidadores,
podendo ser entendida como a capacidade do familiar cuidador de fazer frente aos estressores
derivados do seu papel de cuidador (PORTO, 2016).

2.6 A RESILIENCIA DE CUIDADORES FAMILIARES NO COTIDIANO DE
HOSPITALIZACAO DE CRIANCAS E ADOLESCENTES EM TRATAMENTO
ONCOLOGICO

N&o ha uma forma certa de enfrentar o cancer, mas deve-se estar atento as alteracdes
diante da nova realidade, auxiliando os envolvidos a encarar a situagdo, mantendo a qualidade

de vida e promovendo a salde dos mesmos. Entender o processo de resiliéncia pode ajudar o



48

profissional neste auxilio, dando suporte a eles neste momento, para tanto, se faz necessario o
conhecimento deste tema que vem se mostrando cada vez mais presente na area da salde. O
tema resiliéncia em familias contribui para trazer para ao mundo familiar a énfase na salde,
focando nos aspectos sadios e de sucesso do grupo familiar. Sendo esta uma importante
ferramenta de transformacdo, por encorajar atitudes mais positivas e adequadas diante das
situacOes desafiadoras e estressantes do cancer (MONTEIRO; LANG, 2015; YUNES, 2003;
FERRAZZA, 2015)

O termo “resiliéncia” tem origem na fisica e consiste na propriedade pela qual a
energia armazenada em um corpo deformado € devolvida, quando cessa a tensdo causadora da
deformacéo elastica, possibilitando o retorno ao seu estado anterior. Na &rea da salde, a
resiliéncia pode ser traduzida como a capacidade de um ser humano, seja este um individuo
ou uma familia, de ndo adoecer, mesmo exposto a situacfes que sdo potencialmente danosas a
sua satde e a seu desenvolvimento (SORIA, 2009; SILVA et al., 2009).

A resiliéncia ndo é estdvel e varia ao longo do tempo e de acordo com as
circunstancias (OMS, 1997). Este conceito vem ao encontro deste estudo, que se propde a
identificar como cuidadores familiares enfrentam o processo de descoberta e tratamento do
cancer infanto-juvenil, a situacdo de muitas vezes abandonarem o trabalho em prol do
cuidado, bem como as condi¢des de salde dos cuidadores familiares.

O estimulo e conhecimento da resiliéncia, por parte dos profissionais, sdo relevantes
neste processo, para que 0s mesmos possam auxiliar esses familiares cuidadores durante a
descoberta e tratamento da doenca. A resiliéncia € um conceito importante quando se trabalha
com familias, com abordagem centrada nas forcas destas, enfatizando as potencialidades do
ser humano, mesmo quando as condi¢fes que o cercam sdo adversas, como € 0 caso destes
cuidadores familiares. Assim, resiliéncia representa uma possibilidade de mudanca nos rumos
da pratica profissional, capaz de promover um profundo impacto tanto no campo da pesquisa
quanto no cotidiano da pratica profissional (SILVA et al., 2009).

No caso dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes com cancer, torna-se
relevante o conhecimento deste tema, pois a crianga ou adolescente estd dependente destes
cuidadores, sendo estes responsaveis pelo cuidado diario e enfrentamento das dificuldades,
gerando sobrecarga para quem passa por esse processo. A resiliéncia representa a capacidade
de esta pessoa proteger sua saude mental quando confrontada a uma adversidade, como é o
caso do diagnostico de cancer. Neste contexto, coloca-se em perspectiva a resiliéncia como
um conceito aplicivel para o entendimento do processo de adoecimento e recuperacdo, a

partir do diagnostico de cancer. Além deste aspecto, € um desafio, considerando a caréncia de
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abordagens da tematica e a produtiva fonte de subsidios para investigaco e intervencdo para
a salde e a enfermagem na area da oncologia (CORDEIRO, 2018; SORIA et al., 2009). E
importante cuidar de si para poder cuidar do outro. E, sob a ética da abordagem resiliente,
pode-se avaliar detalhadamente comportamentos resilientes em individuos em condicdo de
vulnerabilidade frente ao estresse, criando possibilidades de desenvolvé-los (SANTOS;
RODRIGUES, 2018).

Esse conceito pode ser aplicavel para o cuidador familiar no processo de adoecimento
e recuperacdo do doente oncologico, pois, ao invés de destacar os desajustes e falhas da
familia, ressalta seus aspectos saudaveis, em que as estratégias sdo desenvolvidas a partir de
fatores como subjetividade, vivéncias e as relagdes construidas com outras pessoas ao longo
da vida. O estudo da resiliéncia pode ser significativo para o redimensionamento das
pesquisas, contribuindo para reflexdes na area de ensino e das praticas de cuidado, tendo em
vista a escassez da abordagem do tema e o pouco subsidio para investigacdo e intervencdo dos
profissionais de salde frente ao doente com cancer (YUNES, 2003; MONTEIRO; LANG,
2015; GAIOLI, 2010; QUADROS, 2012).

Uma ferramenta utilizada para este fim é a Connor-Davidson Resilience Scale (CD-
RISC), desenvolvida por Connor e Davidson (2003). Os resultados do estudo no Brasil
consideram a CD-RISC-10 uma ferramenta confiavel e vaélida para pesquisa (KNORST,
2012). Por se tratar de uma escala de fécil aplicacdo, é ideal para aplicar com os cuidadores
familiares, pois, dentre as pessoas que a responderdo, estdo familiares com diversos graus de
escolaridade e entendimento.

A escala foi adaptada e validada para o contexto brasileiro por Lopes e Martins
(2011). Para a validagdo da escala participaram 463 pessoas de diferentes camadas da
populacdo, com idades que variaram de 18 a 68 anos, com escolaridade que variou desde o
ensino fundamental incompleto a pds-graduacdo. Os itens que compdem a CD-RISC-10
avaliam a percepcdo dos individuos da sua capacidade de adaptacdo a mudanga, de superar
obstaculos, de se recuperarem apos doencas, lesbes ou outras dificuldades, entre outros
(CAMPBEL-SILLS; STEIN, 2007). O instrumento foi avaliado por uma comisséo de
especialistas que analisaram a estrutura das frases e as terminologias a serem utilizadas. A
comissdo foi composta por docentes e alunos de pos-graduacdo, atestando que a escala tem
boa adequacéo dos seus contetdos ao conceito. A escala possui indice de consisténcia interna
bastante satisfatério, com alfa de Cronbach de 0,82. A analise exploratoria revelou um Gnico
fator com cargas fatoriais que variam de 0,53 a 0,72, explicando 38% da variancia total
(LOPES; MARTINS, 2011). Portanto, a CD-RISC-10, mostrou-se uma ferramenta confiavel e
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valida, alem de ser uma escala de fécil aplicacdo, o que facilita a pesquisa, pois sera realizada
com familiares cuidadores que possuem variados niveis de escolaridade.

Desde sua criacdo, a versao reduzida da escala de resiliéncia de Connor-Davidson, a
CD-RISC-10, vem sendo utilizada em estudos de diversos paises, como Ruanda (SCORZA et
al.,, 2017), China (KONG et al., 2016), Coreia (LEE et al.,, 2016), Estados Unidos
(TURNNER, 2015), Espanha (ARROGANTE et al., 2015), Australia (HAYTER;
DORSTYN, 2014), entre outros. Ja foi utilizada para estudo de varias populacbes, como
estudantes, profissionais de enfermagem, idosos, pessoas que passaram por multiplos
desastres, pais de criangas com cancer, pacientes com doencgas crénicas, como o cancer, entre
outros. No Brasil, apds sua validacdo foi utilizada recentemente por Porto (2016) em sua
dissertacdo que abordou a relacdo da resiliéncia associada a sobrecarga de cuidadores de
pacientes psiquiatricos, onde foi constatado que ha uma correlacdo negativa significativa entre
o nivel de resiliéncia e 0 grau de sobrecarga subjetiva de assisténcia na vida cotidiana e na
sobrecarga subjetiva de supervisdo de comportamentos probleméticos (p= 0,03 e p= 0,02

respectivamente).
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3. METODO

3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo de abordagem quantiqualitativa, com a finalidade de obter uma
“fotografia” mais completa dos eventos analisados, com integragdo e discussdo conjunta
(SAMPERI; COLLADO; LUCIO, 2013). Essas abordagens se complementam, na medida que
permitem a manifestacdo do melhor de cada um dos métodos, evitando as possiveis limitacdes
(MINAYO, 2014)

Para a etapa quantitativa, foi desenvolvido um estudo transversal, pois todas as
varidveis de interesse dos cuidadores familiares das criancas e adolescentes em tratamento
oncologico foram coletadas em um mesmo momento, um instantaneo da realidade pesquisada
(ROUQUAYROL; ALMEIDA, 2003).

Para a etapa qualitativa, de natureza descritiva, foi utilizada como referéncia a obra de
Bardin (2016) de analise do conteddo. O percurso da pesquisa qualitativa € um modelo
flexivel, capaz de explicar os resultados quantitativos com mais detalhes e profundidade, na
perspectiva dos participantes, porque pouco se sabe sobre a situacdo laboral dos cuidadores
familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico e o enfrentamento das

situagdes vivenciadas durante a internacgdo hospitalar.

3.2 CAMPO DE ESTUDO

A pesquisa foi realizada na unidade de internacdo de oncologia pediatrica de um
hospital pablico e de ensino no interior do Rio Grande do Sul, de grande porte, referéncia em
alta e média complexidade para 43 municipios da regido centro-oeste do estado. Este setor é
referéncia para outras regides do estado também, pois é um dos poucos centros especializados
para o diagndstico e tratamento do cancer infanto-juvenil.

A unidade possui 18 leitos, e as enfermarias possuem dois ou trés leitos. Séo
internados nesse setor pacientes de 0 a 25 anos, com alteragdes hematoldgicas e oncologicas.
A unidade possui uma equipe multiprofissional, dentre eles: médicos, enfermeiros, técnicos e
auxiliares de enfermagem, nutricionista, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, psicélogo,
dentista e, por se tratar de um hospital-escola, possui uma diversidade de estudantes tanto de
graduacdo como da residéncia multiprofissional e médica, que também atuam junto aos

pacientes.
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No periodo de novembro de 2016 a outubro de 2017, a unidade teve 457 internagoes.
Destas, 129 foram de novos pacientes, as demais interna¢Ges sdo referentes a reinternagdes ou
leitos ocupados temporariamente por pacientes de outros setores. Com relacdo aos indicadores
da unidade, a média da taxa de ocupacéo foi de 57,32%; a taxa de mortalidade foi de 0,46% e
a média de permanéncia foi de 6,49 dias de internagdo (Santa Maia, 2017). A de tempo de
hospitalizagdo é bastante variada, os pacientes podendo ficar um dia ou até mesmo meses

hospitalizados.

3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Fizeram parte da pesquisa cuidadores familiares das criancas e adolescentes que se
encontravam hospitalizados no referido hospital para tratamento oncologico e que respondiam
aos critérios de inclusdo: ser cuidador da crianga ou adolescente no periodo de hospitalizacdo
e ser maior de 18 anos; e aos critérios de exclusdo: cuidadores que apresentassem alguma
forma de déficit cognitivo, conforme orientacdo da equipe, que inviabilizasse sua
compreensdo da realidade e o entendimento dos instrumentos de pesquisa. Os participantes
foram incluidos de maneira voluntaria na pesquisa.

Ao iniciar a pesquisa, a unidade possuia poucos pacientes hospitalizados, chegando a
metade de sua capacidade de lotacdo em alguns dias e, dentre os cuidadores familiares que
acompanhavam a hospitalizacdo, alguns nao respondiam aos critérios de inclusdo. A unidade
tem a caracteristica de passar por momentos em que se tem poucos pacientes hospitalizados,
intercalado com periodos de unidade lotada. Devido a isso e aos longos periodos em que
permaneciam hospitalizados, a ordem de chegada para internacdo foi a estratégia adotada para
a selecdo dos participantes.

Para abordar os cuidadores familiares de pacientes com diagnostico recente, foi
aguardado um periodo de adaptacdo ao novo contexto vivenciado (em torno de trinta dias),
possibilitando uma compreensdo da nova realidade em que estavam inseridos e de modo que
pudessem ter uma nogdo da realidade que vivenciariam, principalmente no sentido do
afastamento laboral. Os cuidadores familiares das criancas e adolescentes que j& estavam em
tratamento e eram hospitalizados para administracdo de quimioterapicos, por neutropenia ou
outras intercorréncias, foram abordados ja na chegada, sem este intervalo, pois estes ja
haviam se adaptado ao tratamento e as internacdes e j& tinham suas vidas condicionadas a

nova realidade.
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A coleta ocorreu de fevereiro a setembro de 2018, totalizando 62 cuidadores familiares
que obedeciam aos critérios de inclusdo e exclusdo; destes, oito eram o segundo familiar
cuidador que acompanhava a crianca ou adolescente na hospitalizacdo. Neste periodo
estiveram hospitalizados na referida unidade 58 pacientes, que possuiam cuidador familiar
que obedecia aos critérios. Os coletadores (mestranda e bolsistas IC) foram previamente
capacitados e ficavam presentes durante o preenchimento do questionario. Assim, 0s
participantes puderam sanar suas duvidas quanto as perguntas. Eles tinham o cuidado de nao
influenciar nas respostas.

Salienta-se que, no caso de mais de um familiar exercer o papel de cuidador no
periodo de hospitalizacdo da crianca ou adolescente, ambos eram convidados a responder ao
questionario. Também foram respeitados os momentos de refeicdo dos pacientes e
acompanhantes, os momentos de infusdo de quimioterapicos e hemoderivados, bem como 0s
momentos em que 0 paciente se encontrava debilitado, com febre ou com outras alteragdes

que dependessem da presenca constante do cuidador. Nestes casos, a coleta era reagendada.

3.3.1 Etapa quantitativa

Foi realizado um senso. Ou seja, todos os cuidadores familiares foram convidados a
fazer parte do estudo. Desta maneira, a medida que os pacientes eram hospitalizados, fazia-se
0 convite, seguido de uma breve explanacao do objetivo da pesquisa. Apds o aceite, leitura e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) o
questionario foi entregue a eles para que respondessem e, no caso de dificuldade de leitura, o
instrumento era lido para o participante. Fizeram parte desta etapa da pesquisa 62 cuidadores

familiares.
3.1.2 Etapa qualitativa

Os participantes foram convidados para as entrevistas, apds o preenchimento do
questionario. Para 0s que concordaram em participar, foram agendados dia e horario. Todos
0s cuidados anteriores citados também foram observados durante a entrevista. Fizeram parte
desta etapa 16 cuidadores familiares, que foram selecionados de forma intencional e por

ordem de chegada.

3.4 COLETA DE DADOS E INSTRUMENTO DE PESQUISA
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A coleta de dados foi realizada no periodo de fevereiro a setembro de 2018, ap6s
aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP), sob CAE n° 61553616.6.0000.5346
(ANEXO A).

3.4.1 Etapa quantitativa

Os questionarios foram numerados de acordo com a entrada do cuidador na pesquisa,
em ordem crescente. Na unidade, em local de acesso para a mestranda e os bolsistas, eram
deixados 0 mapa de internacdo e a listagem com as coletas ja realizadas, de modo que ndo
houvesse duplicidade de coleta. Junto a este material ficavam o TCLE, instrumentos, manual
do entrevistador, lapis, caneta, borracha e regua.

A coleta era realizada diariamente, a medida que os pacientes chegavam a unidade, de
modo que todos pudessem fazer parte da pesquisa. Os participantes responderam ao
questionario durante o periodo de hospitalizacdo da crianca ou adolescente, em uma sala
privativa, na propria unidade. Em alguns casos, foi necessaria ajuda na leitura do instrumento,
porém com bom entendimento e interpretacdo das questdes. Ao final de cada semana 0s
coletadores levavam os questionarios até a sala da coordenadora da pesquisa, realizavam a
conferéncia e a guarda dos mesmos. O controle de qualidade consistiu em duas etapas: revisdo
imediata e revisdo pos-coleta.

1- Revisdo imediata: O coletador revisava o questionario logo apds a sua aplicacgéo,
com o objetivo de verificar se nenhuma questéo havia ficado com a resposta em branco por
esquecimento ou descuido. Caso tivesse acontecido, ainda se estava junto ao participante e
assim se poderia obter a resposta, caso o respondente assim o quisesse. Dessa forma, evitou-se
a perda da questdo por ela estar em branco.

2 - Revisdo pods-coleta: A coordenadora analisava detalhadamente os questionarios
aplicados durante a semana. Os questionarios eram avaliados com o objetivo de verificar se
estavam completos e legiveis. Constatado um problema, a coordenadora definia a necessidade
ou ndo de o coletador complementar as informagdes colhidas.

O instrumento de pesquisa (APENDICE B) foi composto por oito blocos. O Bloco A
contendo a identificacdo do instrumento; o Bloco B com o perfil sociodemografico; o Bloco C
com dados em relagdo ao paciente; no Bloco D, o perfil socioecondmico e laboral do familiar
cuidador; o Bloco E foi composto pela escala de resiliéncia de Connor-Davidson, CD-RISC-
10; o Bloco F, pelo SRQ-20; o Bloco G, pelo WHOQOL-bref; e o Bloco H, pela Escala de

Estresse Percebido, assim descritos:
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3.4.1.1 Bloco A — Identificacdo do instrumento

Neste bloco, constavam a numeragéo do instrumento e a data em que a coleta foi

realizada.

3.4.1.2 Bloco B, C e D — Caracterizacao do participante e paciente

O Bloco B continha questbes sobre o perfil sociodemogréafico dos cuidadores
familiares, como: idade (anos completos), sexo, escolaridade, estado civil, religido, numero de
filhos, se fazia uso de medicacdes, quais medicamentos, doencas prévias, regido de moradia
(urbana, rural), cidade em que residia, pratica de atividade fisica e de lazer, religido. No Bloco
C foram obtidas informagdes referentes ao paciente (crianga ou adolescente), como: idade,
grau de parentesco, diagndéstico e doencas prévias. E no Bloco D foram coletadas informacdes
referentes ao perfil econdmico e laboral do cuidador como: formacao profissional, se estava
trabalhando na descoberta do diagnostico, se largou o emprego, se estava trabalhando no

momento, havia quanto tempo, renda familiar e origem da renda.

3.4.1.3 Bloco E — Resiliéncia

A Resiliéncia (variavel dependente) foi mensurada por meio da Connor-Davidson
Resilience Scale (CD-RISC-10-Br) (LOPES; MARTINS, 2011). Na versdo original, esta
escala foi desenvolvida primeiramente com 25 itens que reuniam cinco fatores: competéncia
pessoal, confianca nos préprios instintos e tolerancia a adversidade, aceitacdo positiva da
mudanca, controle e espiritualidade. Apds realizar um estudo sobre a estrutura fatorial
confirmatoria da escala, Campbell-Sills e Stein (2007) identificaram um Unico fator,
denominado resiliéncia, composto por 10 itens, recebendo portando a denominagdo CD-
RISC-10 (APENDICE B — BLOCO E).

Ao ser adaptada e validada para o contexto brasileiro recebeu a denominag¢do CD-
RISC-10-Br (LOPES; MARTINS, 2011). Por ser mais condensada, ela facilita a aplicacdo. Os
itens referem-se aos seguintes dados: adaptacdo as mudangas, lidar com qualquer situacgéo, ver
o lado engracado dos problemas, lidar com situagOes estressantes, dar a volta por cima, atingir
objetivos, concentracdo e pensamento claro, ndo ser desencorajado pelo fracasso, ser uma

pessoa forte, lidar com sentimentos desagradaveis.
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O instrumento € autoaplicavel e os participantes registram suas respostas em uma
escala tipo Likert, que vai de 0 (nunca é verdadeiro) a 4 (sempre é verdadeiro). A pontuacdo é
somada conforme as respostas dos participantes, podendo o resultado final variar de 0 a 40
pontos. Quanto maior a pontuacéo, maior é o nivel de resiliéncia do individuo. A pontuacéo
de 0 a 24 se refere a baixo nivel de resiliéncia, de 25 a 74, a moderado nivel e de 75 a 100
considera-se alto nivel de resiliéncia (LOPES; MARTINS, 2011).

3.4.1.4 Bloco F — Distarbios Psiquicos Menores — DPMs (SRQ-20)

O Self-Reporting Questionnaire-20 (SRQ-20) (APENDICE B — BLOCO F) é um
questionario desenvolvido pela Organizacgdo Mundial da Saude (OMS) para identificar a
presenca de DPMs (Distlrbios Psiquicos Menores) (SANTOS; ARAUJO; OLIVEIRA, 2009).
A versdo original do SRQ-20 continha 24 questdes, as vinte primeiras questdes relacionadas a
identificacdo de distdrbios ndo psicéticos e as quatro ultimas questes para identificacdo de
sintomas psicéticos (SANTOS et al., 2010). O SRQ-20 foi validado, no Brasil, por Mari e
Willians (1986).

A versdo em portugués adotou as 20 questdes relacionadas a sintomas ndo psicéticos.
Cada uma das alternativas tem escore de 0 a 1, em que o0 escore um 1 indica que 0s sintomas
estavam presentes no Ultimo més e zero (0), quando estdo ausentes. Considerou-se como
suspeicdo para DPMs (Disturbios Psiquicos Menores) o escore de sete ou mais respostas
positivas. O SRQ-20 é dividido em quatro grupos de sintomas, conforme Santos; Araljo;

Oliveira (2009, p. 216), como se segue no Quadro 1.

Quadro 1- Grupos de sintomas avaliados pelo SRQ-20

(continua)
Grupos de Sintomas Questdes
1-Sente-se nervoso, tenso ou preocupado?
Humor depressivo- 2-Assusta-se com facilidade?
ansioso 3-Sente-se triste ultimamente?

4-\VVocé chora mais do que de costume?
5-Tem dores de cabeca frequentemente?
6-Vocé dorme mal?

7-Vocé sente desconforto estomacal?
8-Vocé tem ma digestdo?

9-Vocé tem falta de apetite?

10-Tem tremores nas maos?

Sintomas somaticos
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Quadro 1 - Grupos de sintomas avaliados pelo SRQ-20
(concluséo)

11-Vocé se cansa com facilidade?

12-Tem dificuldade em tomar deciséo?

Decréscimo de energia 13-Tem dificuldades de ter satisfagdo em suas tarefas?

vital 14-0 seu trabalho traz sofrimento?

15-Sente-se cansado todo o tempo?

16-Tem dificuldade de pensar claramente?

17-Sente-se incapaz de desempenhar papel util em sua vida?
Pensamentos 18-Tem perdido o interesse pelas coisas?

depressivos 19-Tem pensado em dar fim a sua vida?

20-Sente-se inGtil em sua vida?

Fonte: SANTOS; ARAUJO; OLIVEIRA, 2009 (p. 216)
3.4.1.5 Bloco G - Qualidade de vida — QV

A Qualidade de vida (QV) sera avaliada pelo instrumento WHOQOL-bref
(APENDICE B — BLOCO G), que foi abreviado do WHOQOL-100, desenvolvido pela
Organizacdo Mundial de Saude e validado e adaptado para o Brasil por Fleck et al., (2000).
Sendo esta a percepcao do individuo de sua posicdo na vida, no contexto no qual ele vive e
em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e seus interesses (WHOQOL GROUP,
1995).

O instrumento é composto de 26 perguntas, das quais duas sao referentes a percepc¢édo
acerca da QV e da saude, e 24 referentes a quatro dominios (fisico, psicologico, relacdes
sociais e meio ambiente). Dominio fisico: dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso,
atividades da vida diaria, dependéncia de medicamentos e de tratamentos e capacidade de
trabalho. Dominio psicoldgico: sentimentos positivos, pensar, aprender, memoria e
concentracdo, autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos,
espiritualidade, religiosidade, crencas pessoais. Dominio relagdes sociais: relagdes pessoais,
suporte (apoio) social, atividade sexual. Dominio meio ambiente: seguranca fisica e
protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e cuidados sociais
(disponibilidade e qualidade), oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades,
participacdo, oportunidades de recreacdo e lazer, ambiente fisico (poluigéo, ruido, transito,
clima) e transporte.

As respostas para as questdes do WHOQOL-bref sdo dadas em uma escala do tipo
Likert, com escala de intensidade (nada-extremamente), capacidade (nada-completamente),
frequéncia (nunca-sempre) e avaliacdo (muito insatisfeito-muito satisfeito; muito ruim-muito

bom) na qual o respondente, além de assinalar se concorda ou ndo com as afirmacgdes acerca
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de determinado objeto, informa o seu grau de concordancia ou discordancia. Em cada um dos
dominios, as questdes formuladas recebem uma pontuacdo que vai de 1 a 5, conforme as
respostas (FLECK et al., 2000). Os itens 3, 4 e 26 tém valor reverso na analise, ou seja, 1=5,
2=4, 3=3, 4=2, 5=1. Os participantes foram orientados a responder o questionario tomando
como referéncia suas duas ultimas semanas (FLECK et al., 2000).

O escore obtido para cada afirmacdo é dado pela pontuacédo total da atitude de cada
respondente. Em cada faceta, é s6 somar os valores da entrevista (de 1 a 5) e dividir pelo
numero de participantes. Fazer uma média onde o resultado vai ser de 1 até 5, onde, quanto

maior o resultado, melhor serd a qualidade de vida (SILVA et al., 2014).

34.1.6 Bloco H — Escala de Estresse Percebido

O instrumento utilizado para mensurar o estresse foi a Perceived Stress Scale (PSS-14)
(APENDICE B — BLOCO H) de Cohen e Williamson (1988), que possui 14 questdes com
pontuacdes que variam de O (nunca) a 4 (sempre). A PSS-14 avalia a percepcdo de
experiéncias estressantes no Gltimo més. A escala foi validada e adaptada para portugués do
Brasil por Luft et al., (2007).

As questdes de conotagdo positiva tém sua pontuacdo somada invertida, as demais,
negativas, devem ser somadas diretamente. Os itens 4, 5, 7 e 8 sdo positivos e, por esta razao,
devem ter a pontuacdo revertida (0 =4,1=3,2=2,3=1¢e 4 =0). Ap6s a reversdo todos 0s
itens devem ser somados. O escore, obtido com a soma de todos os itens, é utilizado como
medida de estresse percebido. A pontuagdo, portanto, varia de zero (sem estresse) a 56
(estresse extremo). Esta escala mede o grau pelo qual os individuos percebem as situacdes
estressantes nos Ultimos 30 dias. Em cada questdo o respondente indica a frequéncia com que
se sentiu ou pensou a respeito da situacdo. Foram consideradas com baixo estresse percebido
as pontuacdes que variaram de 22 a 27, moderado, de 28 a 29 e alto estresse percebido a
pontuacédo que variou de 30 a 43 pontos.

3.4.2 Etapa Qualitativa

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada (APENDICE
C) com os cuidadores familiares de criangas e adolescentes hospitalizados para tratamento
oncologico. No total, 16 entrevistas, com duracao entre 20 minutos e 1 hora e 23 minutos. O

critério para encerrar a coleta foi a saturacdo de dados, que consiste em suspender a inclusdo
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de novos participantes quando os dados obtidos passam a apresentar, na concepgdo do
pesquisador, certa redundéncia ou repeticdo, ndo sendo considerado relevante persistir na
coleta dos dados (FONTANELA; RICAS; TURATO, 2008) (repeticdo das respostas).

As entrevistas foram realizadas pela mestranda. Primeiramente, realizaram-se duas
entrevistas piloto, para avaliar o instrumento diante da realidade dos cuidadores, dois
familiares se colocaram a disposicdo para responder a entrevista, assinando o TCLE. A
entrevista teve como objetivo conhecer a situacdo laboral e de satde dos familiares cuidadores
das criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, diante da necessidade de
hospitalizacdes para a sequéncia do tratamento.

As entrevistas foram realizadas concomitante a coleta da etapa quantitativa. Os
cuidadores familiares foram convidados a participar da pesquisa conforme a ordem de
internacdo. Nesse momento, eram informados o tema da pesquisa, 0S Seus objetivos, bem
como a importancia do mesmo. Ao aceitar participar, com os devidos esclarecimentos, foi
realizada a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e solicitada autorizagao
para a gravacao da entrevista, s6 entdo se dava inicio a entrevista. Estas foram gravadas e
integralmente transcritas, incluindo hesitagdes, risos e siléncios (BARDIN, 2016), para tanto,

foi utilizado o programa Microsoft Office Word®.

3.5 ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

3.5.1 Etapa quantitativa

O processo de digitacdo foi realizado ap6s a coleta de dados, com dupla digitacdo
independente, por dois digitadores, previamente capacitados. Erros e inconsisténcias da
digitacdo foram verificados e corrigidos no processo de revisdo, utilizando-se o “validate” do
software Epi-Info® (versdo 6.4). Apos, a analise dos dados foi realizada no programa SPSS
(StatisticalPackage for the Social Sciences, SPSS Inc, Chicago) verséo 18.0 for Windows.

A confiabilidade dos instrumentos (resiliéncia, DPMs, qualidade de vida e estresse) foi
testada por meio da analise da consisténcia interna, utilizando-se o Coeficiente Alfa de
Cronbach. Valores >0,70 foram considerados indicativos de consisténcia interna. A
normalidade dos dados foi avaliada pelo Teste de Kolmogorov-Smirnov (FIELD, 2009).

As variaveis categoéricas foram avaliadas por meio de frequéncias absolutas (N) e
relativas (%). As variaveis quantitativas foram calculadas por meio de média, mediana, desvio

padrdo, minimo, maximo, de acordo com a normalidade ou ndo dos dados. Também, se
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realizaram andlises bivariadas e correlagdes de Spermann. Para a analise das correlagdes
foram adotados os seguintes pontos: r de 0,10 até 0,39 como fraca dependéncia entre as
variaveis; 0,40 a 0,69 como moderada; e de 0,70 a 1,00 como forte correlacdo (DANCEY;

REIDY, 2006). Em todas as andlises utilizou-se nivel de significancia de 5% (p<0,05).

3.5.2 Etapa qualitativa

Os dados gerados nas entrevistas foram submetidos a analise de conteddo com base no
referencial proposto por Bardin (2016). A analise de contetido é um conjunto de técnicas, ndo
se tratando de um instrumento, mas de varias e adaptadas formas de anélise das
comunicacdes, objetivando a descri¢cdo dos contelidos existentes nas mensagens, realizados de
forma sistematica e objetiva (BARDIN, 2008).

Para a categorizacao dos itens a partir dessa técnica de analise, foram percorridas as
seguintes etapas, conforme Bardin (2016):

| — Pré-analise: Fase de organizacdo e intuicdes, de modo a tornar operacionais e
sistematicas as ideias iniciais, num plano de analise. Nesse momento, foram formuladas as
hipoteses e a elaboracdo de indicadores para fundamentar a interpretacdo final.

Realizou-se uma leitura “flutuante”, com objetivo de estabelecer contato com o
contetido das entrevistas, analisar e conhecer o texto. Apds, foi feita a escolha dos trechos que
continham informacGes sobre o processo de trabalho e saude dos participantes, assim,
constituiu-se o corpus do estudo, contendo representatividade, homogeneidade e pertinéncia
com a questéo.

Houve a formulacdo de hipdteses, conforme o objetivo do estudo, seguida de
referenciacdo dos indices e elaboracdo de indicadores, de acordo com a importancia dos
acontecimentos. Finalizando a etapa, foi realizada a preparacdo do material, com recortes das
entrevistas tirados da transcrigdo na integra.

Il - Exploracdo do material: Esta ¢ uma fase longa e fastidiosa, com operagdes de
codificacdo (definicdo das categorias), decomposicdo das informagOes e enumeragdo. A
codificagdo é a transformacdo dos dados brutos do texto por meio de um recorte de modo a
atingir uma representacdo do conteido ou sua expressdo. Foram feitos um recorte, agregacédo
e enumeracdo, permitindo a representacdo do contetdo e sua expressdo. O recorte foi feito
conforme a pertinéncia frente aos objetivos, em que a presenca ou frequéncia podem

significar algo para o objetivo. A exploracdo do material é uma etapa importante, pois



61

possibilita ou ndo a riqueza das interpretacdes e inferéncias. E uma fase de descricdo analitica
do corpus, com aprofundamento, conforme as hipoteses.

Il - Tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo: Etapa destinada ao
tratamento dos resultados brutos, em que ha a condensacgéo e destaque das informacfes para
analise, com interpretagdes inferenciais. E 0 momento de intuicdo, com andlise reflexiva e
critica. Nesta etapa, é realizada a categorizacdo dos dados, onde é feita a reunido dos grupos
de elementos em razdo de caracteristicas comuns. E a representacdo simplificada dos dados
brutos a partir de uma leitura aprofundada do material de anélise, na qual serdo transformados
sistematicamente e agregados em unidades tematicas.

Os depoimentos utilizados para ilustrar os resultados foram representados pela letra
“F” para Familiar, seguida de ntimeros associados a ordem em que o entrevistado foi
integrado a pesquisa, a fim de preservar a identidade dos participantes. As categorias foram

constituidas de acordo com o agrupamento das ideias, conforme o Quadro 2.

Quadro 2 - Categorias e subcategorias, de acordo com os dados obtidos nas entrevistas. Santa
Maria/RS, Brasil, 2018

Categoria Subcategoria
v Manter-se no emprego formal: como
+ Estratégias para manter-se no conseguir?
mercado de trabalho: um desafiopara | vV O emprego informal como alternativa:
quem cuida diversificando e adaptando-se a nova
realidade.
% O enfrentamento do desemprego: | v Abrir mdo do trabalho, com a
sentimentos de deixar o trabalho em consciéncia tranquila: sera?
prol do cuidado v A dificil decisdo de se dedicar
exclusivamente ao cuidado.

¢ Alteracdes na saude do familiar cuidador familiar apds o diagndstico do cancer
infanto-juvenil: um alerta para a equipe de salde.

Fonte: Dados da pesquisa, 2019.

3.6 CONSIDERACOES ETICAS

Para a realizacdo desta pesquisa foram preservados 0s preceitos éticos, conforme a
Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional da Saude (BRASIL, 2012), que estabelece
parametros para pesquisas que envolvem seres humanos. O projeto de pesquisa esta registrado
no Gabinete de Projetos (GAP) do Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da UFSM, sob o n.




62

047926 (ANEXO B). Foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) sob CAE n°
61553616.6.0000.5346 (ANEXO A).

A pesquisa foi realizada em um hospital pablico e de ensino do interior do Estado do
Rio Grande do Sul, Brasil, com cuidadores familiares de criancas e adolescentes
hospitalizados para tratamento oncoldgico. A participacdo foi voluntéria, ap6s explanacéo dos
objetivos da pesquisa. Ao aceitar a participacdo solicitou-se a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em duas vias, uma ficando de posse do
participante e outra, com o pesquisador.

Os beneficios esperados com esta pesquisa sdo indiretos, pois as informacGes
coletadas fornecerdo subsidios para a construcdo e implementacdo de agdes voltadas para
estimular a resiliéncia de cuidadores familiares de criancas ou adolescentes em tratamento
oncologico, bem como conhecer as implicagdes na sua vida laboral e as estratégias utilizadas
para enfrentar a situagdo vivenciada. Tem-se o intuito de contribuir com novas investigagoes
que abordem esse aspecto. Os possiveis riscos a que o0s participantes foram expostos:
constrangimento por responder a questdes de ordem pessoal, bem como cansaco devido ao
nimero de questbes a serem respondidas; ansiedade ou tristeza por lembrancas de
acontecimentos. Eles foram informados de que a pesquisa tinha duas etapas, sendo uma o
preenchimento de um questionario e a outra, uma entrevista com uso de gravador. Também de
que poderiam desistir da participacdo (preenchimento do questionario ou da entrevista) sem
qualquer 6nus e que, se fosse de sua vontade, poderiam retomar a pesquisa a qualquer
momento durante a coleta de dados.

As informacOes desta pesquisa sdo confidenciais, conforme Termo de
Confidencialidade, Privacidade e Seguranca de Dados (APENDICE D) e estdo armazenadas
com privacidade e confidencialidade na UFSM, Avenida Roraima, 1000, prédio 26, 4° andar,
Departamento de enfermagem, sala 1431, CEP 97105-970 — Bairro Camobi. Santa Maria/RS,
por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade da Prof.2 Dr.2 Tania Solange Bosi de
Souza Magnago. Apos este periodo os dados serdo destruidos (incinerados).
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4 RESULTADOS

Neste capitulo, sdo apresentados os achados que subsidiam a avaliacdo do nivel de
resiliéncia dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncologico,
dos fatores associados, bem como da compreensdo das repercussdes da hospitalizacdo da
crianca ou adolescente para tratamento oncologico na vida laboral desses familiares
cuidadores. Primeiro, apresentar-se-d0 0s achados quantitativos e, posteriormente, 0s

depoimentos dos cuidadores familiares coletados por meio de entrevista semiestruturada.

4.1 APRESENTACAO DOS DADOS DA ETAPA QUANTITATIVA

No periodo de coletas, foram hospitalizados 58 criancas ou adolescentes para
tratamento oncoldgico. Destes, trés ndo permaneceram tempo suficiente hospitalizados para
responder ao critério de inclusdo e um cuidador familiar recusou-se a participar da pesquisa.
Dos 54 pacientes internados e elegiveis para a pesquisa, participaram desta etapa 62
cuidadores familiares. Em oito situacdes participou mais de um cuidador familiar por crianca

ou adolescente.

4.1.1 Perfil sociodemografico, econdmico, laboral e de saude dos familiares cuidadores

de criancas e adolescentes em tratamento oncologico

A distribuicdo dos participantes, segundo o sexo, faixa etaria, escolaridade, estado

civil, regido em que reside e com quem reside esta apresentada na Tabela 1.

Tabela 1- Distribuicdo dos cuidadores familiares das criangas e adolescentes em tratamento
oncologico, segundo variaveis demogréaficas. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 62)

(continua)
Variaveis demograéficas N %
Sexo
Feminino 50 80,6
Masculino 12 19,4
Faixa Etaria
20 a 36 anos 28 45,2

37 a 66 anos 34 54.8
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Tabela 1 - Distribuicdo dos cuidadores familiares das criancas e adolescentes em
tratamento oncolodgico, segundo variaveis demogréficas. Santa Maria/RS, Brasil, 2018

(N=62)
(concluséo)
Variaveis demograéficas N %
Escolaridade
Ens. Fund. Incompleto 18 29,0
Ens. Fund. Completo 11 17,7
Ens. Médio Incompleto 3 4,8
Ens. Médio Completo 22 35,5
Ens. Sup. Incompleto 3 4,8
Ens. Sup. Completo 4 6,5
Pds-Graduacdo Completa 1 1,6
Situacdo Conjugal
Solteiro/Sem companheiro 19 30,6
Casado/Unido estavel 43 69,4
Numero de filhos
0 filho 2 3,2
1 filho 20 32,3
2 filhos 14 22,6
3 filhos 14 22,6
4 filhos 8 12,9
5 filhos 3 4,8
7 filhos 1 1,6
Regido em que reside
Urbana 42 67,7
Rural 20 32,3
Com quem mora
Codnjuge e Filhos(a)(s) 36 58,1
Filho(a)(s) 8 12,9
Familia Estendida 17 27,4
Conjuge 1 1,6
Pratica alguma Religido
Né&o 14 22,6
Sim 48 77,4

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Verificou-se que 80,6% (N=50) dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes
em tratamento oncoldgico eram do sexo feminino, basicamente compostos pelas maes; 0s
demais foram pai, avd, padrasto, companheiro, tia e irmd. Estavam na faixa etaria entre 37 e
66 anos (54,8%; N= 34), possuiam ensino médio completo (35,5%; N= 22), eram casados ou
tinham unido estavel (69,4%; N= 43) e possuiam um filho (32,3%; N=20). Em relacdo a
regido que residiam, em 67,7% (N= 42) predominou a urbana e 58,1% (n= 36) moravam com

o conjuge e filho (a)(s). Prevaleceu quem praticava alguma religido (77,4%; N=48).
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Os dados referentes a situacdo de salde, como doenca prévia, uso de medicamento,
realizacdo de atividade fisica e de lazer estdo apresentadas na Tabela 2.

Tabela 2 - Distribuicdo dos cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico,
segundo a situacdo de salde e lazer. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 62)

Situacao de saude N %

Possui doenca prévia

Nao 49 79,0

Sim 13 21,0
Faz uso de medicamento

Nao 48 77,4

Sim 14 22,6
Pratica atividade fisica

Nao 40 64,5

Sim 22 35,5
Continuou praticando

Nao 20 32,3

Sim 5 8,1
Possui atividade de lazer

Nao 20 32,3

Sim 42 67,7

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Dos 62 cuidadores familiares, 21% (N=13) possuiam doenca previa e 22,6% (N=14)
faziam uso de medicamentos, como antidepressivos, anti-hipertensivos, para tireoide e
insulina. Em relacdo a prética de atividade fisica, antes da descoberta da doenca da crian¢a ou
adolescente, predominaram os que ndo praticavam (64,5%; N= 40). Dentre 0s que praticavam,
32,3% (n=20) ndo praticavam mais, apds a internacdo. Quanto a pratica de atividade de lazer,
67,7% (n = 42) referiram ter alguma atividade, como tomar chimarrdo, passear, ler e fazer
croché ou tricd, por exemplo.

A Tabela 3 apresenta a situacdo laboral destes cuidadores antes da descoberta da

doenca da crianga ou adolescente.

Tabela 3 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento
oncoldgico, segundo a situacdo laboral atual e a época da descoberta da doenca. Santa
Maria/RS, Brasil, 2018

(continua)
Situacdo laboral N %
Trabalhava quando descobriu a doenga?
Né&o 21 33,9

Sim 41 66,1



66

Tabela 3 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento
oncolégico, segundo a situacao laboral atual e & época da descoberta da doenca. Santa
Maria/RS, Brasil, 2018.

(concluséo)

Situacao laboral N %
Continuou trabalhando?

Né&o 28 56,0

Sim 22 44,0
No mesmo emprego?

Né&o 3 12,5

Sim 21 87,5
Trabalha atualmente?

Né&o 35 57,4

Sim 26 42,6
Renda (Salarios Minimos)

Menos de 1 15 24,6

la3 39 63,9

4ab 3 4,9

6 ou mais 4 6,6
Origem da renda

Trabalho 45 72,6

Aposentadoria 2 3,2

Beneficio 9 14,5

Outros 6 9,7

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Nota: O nimero de questiondrios validos nestes itens foi varidvel.

Do total de participantes, 66,1% (N=41) exerciam alguma atividade laboral antes do
diagndstico da doenca. Destes, 44% continuaram trabalhando apds o diagndstico da doenca da
crianca ou adolescente, predominantemente no mesmo emprego (87,5%; N= 21). No entanto,
no momento da coleta de dados, 57,4% né&o trabalhavam mais.

A renda das familias prevaleceu entre 1 e 3 salarios minimos (63,9%; N= 39), sendo a
principal fonte de renda o trabalho (72,6%; N= 45). Na Tabela 4, esta descrito o tempo de
atuacdo no atual emprego.

Tabela 4 - Tempo de atuacdo no atual emprego, em meses, de cuidadores de criancas e
adolescentes em tratamento oncoldgico. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 25)
(continua)
Quanto tempo no atual emprego (meses) N %
2a24 4 16,0
36 a48 6 24,0
3
5
7

60 a 84 12,0
108 a 204 20,0
228 a 384 28,0
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Tabela 4 - Tempo de atuacdo no atual emprego, em meses, de cuidadores de criancas e
adolescentes em tratamento oncoldgico. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 25)
(concluséo)

Formacao/atividade profissional (N=29) N %
Magistério 1 3,4
Pedreiro 1 3,4
Agricultura 7 24,1
Gargcom 1 3,4
Enfermagem 1 3,4
Aux. de Limpeza 1 3,4
Técnico Informatica 1 3,4
Auxiliar Administrativo 2 6,9
Motorista 2 6,9
Padeiro 1 3,4
Jornalismo 1 3,4
Artesanato 2 6,9
Cozinheira 2 6,9
Costureira 2 6,9
Vigilante/Seguranca 1 3,4
Mais de uma formacéo 1 3,4
Manicure/Pedicure 1 3,4
Vendedor(a) 1 3,4

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Dos cuidadores familiares que possuiam emprego, 28% (N=7) estavam nele havia

mais de 228 meses. A agricultura foi a atividade predominante (24,1%; N= 7).

4.1.2 Caraterizacdo do nivel de resiliéncia dos familiares cuidadores, dos niveis de
estresse, da prevaléncia de DPMs e da qualidade de vida dos cuidadores familiares

Na Tabela 5, estdo descritas as frequéncias absolutas e relativas dos familiares

cuidadores quanto as respostas ao instrumento CDRisc-10, que avalia a resiliéncia.
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Tabela 5 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, segundo as respostas aos itens do
instrumento de resiliéncia. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 62)

Frequéncia de resposta

Nuncaé Raramente Algumasvezes Frequentemente  Sempre é

Questdes do CDRisc-10 verdade é verdade é verdade é verdade verdade
©) Y ) (©) (4)

N % N % N % N % N %
1 - Eu consigo me adaptar quando mudancas acontecem. 3 48 1 1,6 21 33,9 15 24,2 22 355
io-rTI]Ei;gonS|go lidar com qualquer problema que acontece 3 48 1 16 93 371 14 226 21 339
3 - Eu tento ver o lado humoristico das coisas quando estou 2 32 8 12.9 13 21.0 15 24,2 2 387
com problemas.
;lo}t'(l;er que lidar com situagdes estressantes faz me sentir mais 5 81 5 9,7 17 274 14 226 20 323
5-Eu costumo me recuperar bem de uma doenca, acidentes e 1 16 4 6.5 17 274 10 16.1 30 484
outras dificuldades.
6-Eu acrfadlto gue posso atingir meus objetivos mesmo 1 16 5 3.2 16 258 15 242 28 452
quando héa obstaculos.
;r-e;lgg concentrado e penso com clareza quando estou sob 5 81 17 274 13 21.0 12 10 4 15 242
8 - Eu ndo desanimo facilmente com os fracassos. 2 32 3 4,8 7 11,3 15 24,2 35 565
9 - Eu me considero uma pessoa forte quando tenho que lidar
com desafios e dificuldades da vida. 2 32 - - 1 o226 16 258 30 484
10 - Eu consigo lidar com sentimentos desagradaveis ou 4 6.5 3 12.9 18 290 21 339 11 177

dolorosos como tristeza, medo e raiva.

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
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No que se refere as respostas do instrumento CDRisc-10, na questao “Fico

concentrado e penso com clareza quando estou sob pressao”, 27,4% (N= 17) responderam que

“raramente ¢ verdade”, € no item “Eu consigo lidar com qualquer problema que acontece

comigo.”, 37,1% referiram que “algumas vezes é verdade”. Na questdo “Eu consigo lidar com

sentimentos desagradaveis ou dolorosos como tristeza, medo ¢ raiva.”, 33,9% (N=21)

referiram que “frequentemente é verdade”. As demais respostas das outras questdes foram

“sempre ¢ verdade”, e a resposta para a questdo “Eu nao desanimo facilmente com os

fracassos” foi a que apresentou maior percentual com esta resposta, com 56,5% (N=30).

Quadro 3 - Frequéncia de respostas dos cuidadores familiares aos grupos de sintomas

avaliados pelo SRQ-20. Santa Maria/RS, Brasil, 2018. (N=62)

Grupos de Questdes SIM NAO
Sintomas* N | % N | %
6-Sente-se nervoso, tenso ou preocupado? 49 | 79,0 |13 |21,0
dHel:)Tgsl;ivo- 4-Assusta-se com facilidade? 26 | 41,9 |36 |581
aNsioso 9-Sente-se triste ultimamente? 39 |629 |23 |37.1
10-Vocé chora mais do que de costume? 30 |48,4 |32 |516
1-Tem dores de cabeca frequentemente? 43 | 69,4 |19 |306
3-Vocé dorme mal? 32 |516 |30 |484
Sintomas 20-Vocé sente desconforto estomacal? 23 | 37,1 |39 |629
somaticos 7-Vocé tem ma digestdo? 15 24,2 |47 | 758
2-Voceé tem falta de apetite? 25 40,3 |37 | 59,7
5-Tem tremores nas m&os? 10 | 16,1 |52 |83,9
19-Vocé se cansa com facilidade? 16 | 258 |46 | 74,2
12-Tem dificuldade em tomar decisdo? 20 | 33,3 |40 |66,7
Decréscimo | 11-Tem dificuldades de ter satisfagdo em suas 23 | 371 39 [629
de energia | tarefas? '
vital 13-0 seu trabalho traz sofrimento? 8 12,9 |54 |871
18-Sente-se cansado todo o tempo? 9 145 |53 |855
8-Tem dificuldade de pensar claramente? 20 | 32,3 |42 |67,7
ijésveigtae?-se incapaz de desempenhar papel atil em 12 | 194 | 50 | 80,6
Zggigggﬁ/g?s 15-Tem perdido o interesse pelas coisas? 17 | 27,4 | 45 | 72,6
17-Tem pensado em dar fim a sua vida? 3 | 48 | 59 | 952
16 - Vocé se sente uma pessoa inutil, sem préstimo? 4 6,5 | 58 | 93,5

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Nota: * Santos; Araujo e Oliveira (2009).

No grupo de sintomas Humor Depressivo-Ansioso, a pergunta “Sente-Se Nervoso,

tenso ou preocupado?”’ teve o maior percentual de respostas positivas (79%, N=49); neste
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grupo também ocorreu alto percentual de respostas positivas na questdo “Sente-se triste
ultimamente?”, com 62,9% (N=39) de respostas positivas. No grupo Sintomas Somaticos, a
pergunta “Tem dores de cabega frequentemente?” apresentou 69,4% (N=43) de respostas
positivas. O grupo Decréscimo de Energia Vital apresentou 37,1% (N=23) de respostas
afirmativas para a questdo “Tem dificuldades de ter satisfacdo em suas tarefas?”. E, no grupo
Pensamentos Depressivos, a pergunta “Tem perdido o interesse pelas coisas?” foi a que teve

maior percentual de respostas positivas, com 27,4% (N= 17).
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Tabela 6 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico, segundo as respostas aos itens do

instrumento de estresse percebido. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 62)

Itens Nunca S&Jr?sg As vezes Sg;asfe Sempre
PSS-14 ) O @ 3 @)

Estresse Percebido N % N % N % N % N %
1 - Vocé tem ficado triste por causa de algo que aconteceu inesperadamente? - - 4 65 37 59,7 8 129 13 21,0
2 - Voceé tem se sentido incapaz de controlar as coisas importantesem suavida? 8 129 19 306 25 403 7 113 3 48
3 - Vocé tem se sentido nervoso e “estressado”? 3 48 6 97 38 613 8 129 7 11,3
4 - Vocé tem tratado com sucesso dos problemas dificeis da vida? 1 1,6 5 81 14 226 31 500 11 17,7
5 - Vocé tem sentld_o que esta lidando bem as mudangas importantes que estéo 2 32 4 65 14 226 31 500 11 177
ocorrendo em sua vida?
Segsga?gs tem se sentido confiante na sua habilidade de resolver problemas i 3 48 15 242 26 419 18 290
\7/;)n\t/§jcee9 tem sentido que as coisas estdo acontecendo de acordo com a sua 7 113 11 177 29 468 11 177 4 65
8 - Vocé tem achado que ndo conseguiria lidar com todas as coisas que vocé 6 97 13 210 33 532 8 129 2 32
tem que fazer?
9 - Vocé tem conseguido controlar as irritagdes em sua vida? - - 6 98 15 246 25 410 15 246
10 - Vocé tem sentido que as coisas estdo sob o seu controle? 4 65 5 81 25 403 16 258 12 194
i;r-]t\rﬁgg tem ficado irritado porque as coisas que acontecem estdo fora do seu 11 177 15 242 24 387 10 161 2 32
12 - Vocé tem se encontrado pensando sobre as coisas que deve fazer? 2 32 3 48 16 258 23 371 18 290
13 - Vocé tem conseguido controlar a maneira como gasta seu tempo? 4 6,5 9 145 19 306 24 387 6 97
14 - Vocé tem sentido que as dificuldades se acumulam a ponto de vocé 18 200 13 210 19 306 9 145 3 48

acreditar que nao pode supera-las?

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Nota: * Escrita do retrotradutor.
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No instrumento PSS-14, na questdo “Vocé tem ficado triste por causa de algo que
aconteceu inesperadamente?”, 59,7% (N= 37) responderam que “as vezes”. Esta resposta
tambem prevaleceu para as questdes “Vocé tem se sentido nervoso e “estressado”?” (61,3%,
N=38) ¢ “Vocé tem achado que ndo conseguiria lidar com todas as coisas que vocé tem que
fazer” (53,2%, N=33). Ja as perguntas “Vocé tem tratado com sucesso dos problemas dificeis
da vida?” e “Vocé tem sentido que esta lidando bem as mudangas importantes que estdo
ocorrendo em sua vida?” tiveram 50% (N=31) de repostas “quase sempre”.

A analise descritiva das pontuacdes das variaveis relacionadas a saude esta

apresentada na Tabela 7.

Tabela 7 - Anélise descritiva das variaveis de satde — resiliéncia, suspei¢do para disturbios
psiquicos menores (DPMs), estresse percebido e dominios de qualidade de vida. Santa
Maria/RS, Brasil, 2018

., , . Percentil Pontuacéo
Variavel de Saude Meédia DP 75 0 75 Min.  Max.
Resiliéncia (CDRisc-10) 382 682 240 280 340 6,0 400
DPMs (SRQ-20) 7,0 4,28 4,0 6,0 10,0 0,0 19,0
Estresse Percebido (PSS-14) 296 421 270 290 310 220 430
Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref)
Dominio Fisico 72,1 13,92 60,7 750 821 393 1000
Dominio Psicolégico 69,8 1291 625 708 79,2 250 958
Dominio Relagbes Sociais 70,6 2066 583 750 833 0,0 1000
Dominio Meio Ambiente 615 12,77 53,1 59,3 71,9 344 875

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

A resiliéncia apresentou média de 38,2 (DP= 6,82), variando de 6 a 40. A média da
escala SRQ-20 foi de 7,0 (DP= 4,28), com minima de 0 e maxima de 19. A PSS-14 teve
média de 29,6 (DP= 4,21), com pontuagdo variando entre 22 e 43. O WHOQOL-Bref no
dominio fisico apresentou média de 72,1 (DP= 13,92), variando de 39,3 a 100; o dominio
psicologico teve média de 69,8 (DP= 12,91), variando entre 25 e 95,8; o dominio relagdes
sociais teve média de 70,6 (DP= 20,66), variando de 0 a 100; e o dominio meio ambiente teve
média de 61,5 (DP=12,77), variando de 34,4 a 87,5.

Na Tabela 8, estdo descritas as frequéncias absolutas e relativas do nivel de resiliéncia,
da suspeicgdo de disturbios psiquicos menores (DPMs), do estresse percebido e dos dominios

da qualidade de vida dos cuidadores familiares.
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Tabela 8 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento
oncoldégico, segundo as variaveis de satde — nivel de resiliéncia, suspei¢do para
distdrbios psiquicos menores (DPM), estresse percebido e dominios de qualidade de
vida. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 62)

Variaveis de saude N %

Resiliéncia

Baixo nivel 16 25,8

Moderado 30 48,4

Alto nivel 16 25,8
Suspeicao de DPMs

Sim 27 45,0

Nao 33 55,0
Estresse Percebido

Nivel baixo 18 29,5

Nivel moderado 18 29,5

Nivel alto 25 41,0
Dominios da Qualidade de Vida (QV)
QV Fisica

Insatisfeito 20 32,3

Satisfeito 42 67,7
QV Psicoldgica

Insatisfeito 23 37,1

Satisfeito 39 62,9
QV Relagdes Sociais

Insatisfeito 24 38,7

Satisfeito 38 61,3
QV Meio Ambiente

Insatisfeito 47 75,8

Satisfeito 15 24,2

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Em relacdo as varidveis relacionadas a saude, 48,4% (N=30) dos cuidadores de
criancas e adolescentes em tratamento oncologico apresentaram moderado nivel de
resiliéncia; 45% (N=27) apresentaram suspeicdo para DPMs; e 41% (N= 25) dos cuidadores
apresentaram um alto nivel de estresse durante o processo de cuidado e hospitalizacdo da
crianga ou adolescente em tratamento oncoldgico.

Na anélise da qualidade de vida (QV), em maior percentual os cuidadores familiares
referiram estarem satisfeitos nos dominios fisico (67,7%; N= 42), psicolégico (62,9%; N= 39)
e relagbes sociais (61,3%; N= 38). Eles mostraram-se insatisfeitos no dominio Meio
Ambiente (75,8%; N=47). Este abrange areas de seguranca fisica, protecdo, ambiente no lar,

recursos financeiros, lazer, transporte, entre outros.
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4.1.3 Andlise da relacdo entre o nivel de resiliéncia e os fatores sociodemogréficos,

econdmicos, laboral e de salide dos cuidadores familiares

Tabela 9 - Distribuicdo dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento

oncologico, segundo o nivel de resiliéncia e fatores sociodemograficos. Santa

Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 62)

Resiliéncia
Variaveis sociodemograficas Baixo Moderado Alto p*
N % N % N %

Sexo 0,183™
Feminino 14 280 25 50,0 11 220
Masculino 2 16,7 5 417 5 41,7

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

Escolaridade 0,255

E. Fundamental Incompleto 6 333 6 333 6 333
E. Fundamental Completo 2 455 6 545 - -
E. Médio Incompleto - - 2 66,7 1 333
E. Médio Completo 4 182 11 50 7 318
Graduacdo Incompleta 1 333 1 333 1 333
Graduacdo Completa - - 3 750 1 250
Pds-Graduacdo Completa - - 1 100 - -

Situacdo Conjugal 0,057
Solteiro/Sem companheiro 6 316 12 632 1 53
Casado/Unido Estavel 10 233 18 419 15 349

Numero de filhos 0,532™
0al 7 31,8 11 50,0 4 1872
2 ou mais 9 225 19 475 12 30,0

Pratica alguma Religido 0,208
Né&o 4 286 9 643 1 71
Sim 12 250 21 438 15 313

Regido em que reside 0,985
Urbana 11 26,2 20 476 11 26,2
Rural 5 250 10 500 5 250

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.

Nota: * Teste Qui-Quadrado de Pearson; = Qui-Quadrado de Pearson com correcéo.

N&o foi verificada diferenca entre 0s grupos avaliados no que tange aos niveis de

resiliéncia e aos fatores sociodemograficos (p> 0,05). Na Tabela 10, estdo descritas as

associacOes entre os niveis de resiliéncia, pratica de atividade fisica e de lazer dos cuidadores

familiares.
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Tabela 10 - Analise dos niveis de resiliéncia e atividade fisica e de lazer de cuidadores de
criangas e adolescentes em tratamento oncologico. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N=

62)
Resiliéncia
Variaveis de lazer Baixo Moderado  Alto p*
N % N % N %
Praticava atividade fisica 0,066™
Néao 14 350 18 45,0 8 20,0
Sim 2 91 12 54,5 8 36,4
Continuava Praticando 0,750
Néo 2 10,0 10 50,0 8 40,0
Sim - - 3 60,0 2 40,0
Possuia atividade de lazer 0,156
Né&o 8 40% 9 45,0 3 15,0
Sim 8 19,0 21 50,0 13 31,0

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Nota: * Teste Qui-Quadrado de Pearson. = Qui-Quadrado de Pearson com corregao.

Ndo foi verificada significancia estatistica entre os niveis de resiliéncia, a pratica de
atividade fisica e o lazer dos cuidadores familiares das criancas e adolescentes hospitalizados
para tratamento oncolégico (p> 0,05). A Tabela 11 apresenta a relacdo dos niveis de

resiliéncia com a situacdo laboral dos cuidadores familiares.

Tabela 11 - Analise dos niveis de resiliéncia e situacao laboral de cuidadores de criancas e
adolescentes em tratamento oncoldgico. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N= 62)

Resiliéncia
Variaveis laborais Baixa Intermediaria Alta p*
N % N % N %
Trabalha atualmente 0,175™
Nao 2 34,3 14 40,0 9 257
Sim 4 15,4 16 61,5 6 231
Continuou Trabalhando 0,297™
Nao 9 32,1 11 39,3 8 28,6
Sim 3 13,6 12 54,5 7 318
No mesmo emprego 0,558™
Né&o 1 333 1 33,3 1 333
Sim 2 9,5 12 57,1 7 333
Renda (Salarios Minimos) 0,157
<1 4 26,7 7 46,7 4 26,7
la3 1 282 20 51,3 8 205
4ab 1 33,3 1 33,3 1 333
6 ou mais salarios minimos - - 1 25,0 3 750

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Nota: * Teste Qui-Quadrado de Pearson. - Qui-Quadrado de Pearson com corre¢ao.
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N&o se evidenciou associagdo estatistica significativa entre os niveis de resiliéncia e 0s
dados laborais dos cuidadores de criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico (p> 0,05).
Na Tabela 12, apresenta-se a relacdo dos niveis de resiliéncia com as variaveis de salude

(DPMs, Estresse e qualidade de vida) dos cuidadores familiares.

Tabela 12 - Analise dos niveis de resiliéncia, segundo as variaveis de saide dos cuidadores de
criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico. Santa Maria/RS, Brasil, 2018 (N=

62)
Resiliéncia
Variaveis de saude Baixo Moderado Alto p*
N % N % N %
DPM 0,012*
Néo 4 12,1 17 51,5 12 36,4
Sim 12 444 11 40,7 4 14,8
Estresse Percebido 0,020
Nivel baixo 1 5,6 10 55,6 7 38,9
Nivel moderado 4 22,2 11 61,1 3 16,7
Nivel alto 11 44,0 8 32,0 6 24,0
Dominios QV
Dominio Fisico 0,491
Insatisfeito 7 35,0 9 45,0 4 20,0
Satisfeito 9 21,4 21 50,0 12 28,6
Dominio Psicolégico 0,211™
Insatisfeito 7 30,4 13 56,5 3 13,0
Satisfeito 9 23,1 17 43,6 13 33,3
Dominio Relagdes Sociais 0,342™
Insatisfeito 8 33,3 12 50,0 4 16,7
Satisfeito 8 21,1 18 47 4 12 31,6
Dominio Meio Ambiente 0,004™
Insatisfeito 14 29,8 26 55,3 7 14,9
Satisfeito 2 13,3 4 26,7 9 60,0

Fonte: Dados da pesquisa, 2018.
Nota: * Teste Qui-Quadrado de Pearson.  Qui-Quadrado de Pearson com correcao.

Na analise do nivel de resiliéncia e das variaveis de salde, evidenciou-se que 0S
cuidadores familiares que apresentaram maiores percentuais para suspei¢cdo de DPMs (44,4%;
N=12) e estresse percebido (44%; N=11) apresentaram baixo nivel de resiliéncia (p< 0,05).
Na relagdo com os dominios de Qualidade de Vida, os cuidadores familiares insatisfeitos com
a qualidade de vida no dominio Meio Ambiente apresentaram nivel intermediario de
resiliéncia (55,3%; N=26). Nos demais dominios (fisico, psicolégico e relagbes sociais) ndo

houve significancia estatistica (p> 0,05).
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Tabela 13 - Correlagdes de Spearmann entre resiliéncia, idade, tempo no emprego, suspeicdo de distarbios psiquicos menores, estresse percebido
e dominios da qualidade de vida dos cuidadores familiares de criancgas e adolescentes em tratamento oncoldgico. Santa Maria/RS, Brasil,

2018
Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
1. Resiliéncia 1
2. ldade ,138 1
3. Tempo no emprego atual -,116 ,581** 1
4. DPMs -,541** -,110 -,243 1
5. Estresse Percebido -,371** ,037 -,230 ,550** 1
6. QV Fisica ,330™ ,128 ,297 -,806** - 331** 1
7. QV Psicologica ,392** ,191 -,098 -,622** - 3096**  489** 1
8. QV Relacgéo Social ,351** ,053 ,197 -,594** - ABR**  AA4** 483 ** 1
9. QV Meio Ambiente ,460** ,137 ,529** - B17** -,307* ,391*%*  468**  461** 1
10. QV Geral*** 221 ,027 -,063 -,351** -,197 377** 274* ,164 ,229 1

11. QV e satisfagcdo com a

Satide *** ,312%* -,006 -,398*  -,486** -,231 A53**  442**  375** 133 417F* 1

Fonte: Autora, 2018.
Legenda: DPM: distarbios psiquicos menores; QV: Qualidade de Vida.
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 correlacdo (DANCEY, C.; REIDY, J.,
2006); *** item referente as questdes 1 e 2 do WHOQOL -Bref.
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A pontuacdo para resiliéncia apresentou correlacdo negativa moderada com DPMs (r=
- 0,541) e fraca com estresse percebido (r= - 0,371), mostrando que, quanto maior o nivel de
resiliéncia, menores sdo as pontuacGes para suspeicdo de DPMs e de estresse percebido.
Correlacédo positiva fraca a moderada foi evidenciada entre as pontuacdes de resiliéncia e as
dos dominios de QV fisica (r=0,330), psicoldgica (r=0,392), relacdo social (r=0,351) e meio
ambiente (r=0,460), bem como com QV geral (r=0,372), evidenciando que, quanto maior é o

nivel de resiliéncia, maior € a QV geral e nestes dominios.

4.1.4 Discussdo da Etapa Quantitativa

A situacdo de doenca na familia abala todos os seus integrantes. Em especial, em se
tratando do cancer infanto-juvenil, que é carregado de estigmas e medos. O tratamento 0s
deixa muito debilitados e os tira do convivio com outras criangas. Sdo privados de brincar,
correr e comer certos alimentos coisas comuns a infancia, o que torna muito dificil lidar com a
doenca (ALMICO; FARO, 2014).

Esta situacdo coloca os familiares em condicOes de fragilidade, em que, muitas vezes,
é dificil lidar com a situacdo (FIGUEIREDO et al., 2017). E estas mudancas ocasionadas pelo
cancer, seu tratamento e as preocupacgdes com as criancas e adolescentes refletem em desgaste
fisico e mental dos cuidadores familiares, seja pelas atividades desempenhadas, pelo tempo
despendido para este fim de cuidar ou mesmo pelo estigma da doenca (AMADOR et al.,
2013). Portanto, se faz necessario o enfrentamento da situag&o e, isto acontecendo de maneira
positiva, pode auxiliar os familiares neste processo.

Neste estudo, evidenciou-se predominancia de cuidadores familiares do sexo
feminino, corroborando outros achados na literatura, variando de 87,5% a 88,9% (ZORTEA
et al,, 2018; SOUZA et al., 2016; AMADOR et al.,, 2013). Esse resultado pode ser
considerado algo construido social e culturalmente, pois desde a Antiguidade o cuidado foi
atribuido as mulheres, que eram responsaveis pelo cuidado da familia e do lar (FETSCH et
al., 2016; GUIMARAES:; LIPP, 2012). Esta caracteristica, ainda presente nos dias atuais,
pode ser reflexo de convencdes que ditavam que o marido era o provedor do lar e a mulher
ndo precisava e ndo deveria trabalhar (PROBST, 2018).

A idade dos cuidadores familiares possui faixa etaria variada (RUBIRA et al., 2014;
ZORTEA et al.; 2018; BRASIL, 2016; ANDRADE et al., 2014). Diferentemente deste
estudo, em que em maior percentual os cuidadores possuiam ensino médio completo, na

literatura ha predominancia de ensino fundamental completo ou incompleto (RUBIRA et al.,
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2014; ZORTEA et al., 2018; SOUZA et al., 2016; ROCHA et al., 2016; ALVES et al., 2016).
Ja estudos realizados nos Estados Unidos e China evidenciaram a predominancia de
cuidadores familiares com ensino médio e superior (ROSENBERG et al., 2014,
ROSENBERG; STARKS; JONES, 2014; YE et al., 2017).

A predominéncia de cuidadores familiares com situacdo conjugal na categoria
casados/unido estavel também foi prevalente em estudos nacionais e internacionais (RUBIRA
et al., 2012; ZORTEA et al., 2018; OLIVEIRA et al., 2015; ROSENBERG et al., 2014;
ROSENBERG; STARKS; JONES, 2014; YE et al., 2017). No quesito numero de filhos, em
maior percentual os cuidadores (32,3%) tinham apenas um filho, a crianca ou adolescente em
tratamento. Outros estudos ndo especificam a porcentagem de pais com apenas um filho.
Estudo de Rosenberg, Starks, Jones (2014) aponta que 48% dos pais possuiam trés ou mais
filhos. A experiéncia de ter um Unico filho e este estar em tratamento oncoldgico pode ser
uma situacéo desesperadora para 0s pais.

De acordo com o autorrelato dos participantes deste estudo, 79% ndo possuiam doenca
prévia, corroborando achados de outros estudos (RUBIRA et al., 2012; ZORTEA et al.,
2018). Quanto a pratica de atividade fisica, dos 35,5% que praticavam, apenas 8,1% (N=5)
continuavam praticando. Estudo de Zortéa et al., (2018) também evidenciou uma redu¢do na
pratica de 30,9% para 16,7%. A atividade fisica aumenta o nivel de endorfina, que auxilia no
relaxamento, contribui para a pessoa permanecer mentalmente saudavel, encarar os desafios e
as mudancas do dia a dia com equilibrio. Parar de praticar, aliado a situacdo de adoecimento
de um familiar, pode trazer consequéncias negativas para a saude em geral do cuidador
familiar.

Quanto ao lazer, 67,7% referiram ter alguma atividade, diferente de outros estudos que
observaram esta ser uma dificuldade para os cuidadores familiares (ANDRADE et al., 2014;
AMADOR et al., 2013). Nesta pesquisa, a diferenga pode estar relacionada a que eles
consideraram como atividades de lazer muitas rotinas do dia a dia, como tomar chimarréo,
conversar e até mesmo comer. Para muitas pessoas, momentos de lazer sdo somente aqueles
em que realmente se sai da rotina, faz-se uma viagem, etc. No entanto, o lazer pode estar em
todos os momentos do dia a dia. O importante ndo é o tipo de atividade, mas o quanto ela
pode transmitir bem-estar, felicidade e satisfacéo.

Em relacdo a situacdo laboral, o percentual de pessoas que largaram o emprego para se
dedicar ao cuidado foi consideravel (23,5%). Na literatura o indice de desemprego entre 0s
cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento oncolégico aumentou de 9,09% para
59,5% (ZOETEA et al., 2018), 76,6% foram demitidos (ANDRADE et al., 2014) e 90%
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encontravam-se desempregados (YE et al., 2017). Estudo holandés ndo evidenciou essa
situacdo, neste, 71% dos cuidadores de criangas com cancer estavam trabalhando (SULKERS
et al., 2015), possivelmente, por se tratar de um pais desenvolvido, com sistema de saude
diferenciado. A dedicacdo ao cuidado pode afetar o tempo disponivel para exercer a funcao
laboral, em especial quando o tratamento é ofertado em outra cidade.

Chama a atencdo que, mesmo tendo direito, baixo percentual de pais (14,5%; N= 9)
conseguiu ganhar o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) Souza et al. (2016)
evidenciaram que, na maioria das familias em estudo realizado em Petrolina/Pernambuco, a
renda era proveniente deste beneficio. Esse achado pode ser diferente devido aos niveis de
pobreza, no Brasil, serem mais altos nas Regites Norte e Nordeste, o que facilita 0 ganho do
auxilio para manter o sustento da familia (OLIVEIRA, 2017). Muitas vezes o beneficio é
negado por haver outro familiar que exerca atividade laboral, porém, quando o cuidador
familiar abandona o emprego para se dedicar ao cuidado, a renda familiar diminui
consideravelmente e o beneficio ajudaria neste momento.

O BPC ¢é um beneficio instituido pela Constituicdo Federal de 1988 e regulamentado
pela Lei n® 8.742 de 1993 (LOAS — Lei Organica de Assisténcia Social) que garante um
salario minimo mensal para pessoas com deficiéncia e a idosos com mais de 65 anos que nao
tenham condicBes de prover o proprio sustento. O paciente com cancer também possui 0
direito a este beneficio, porém este deve se encaixar em critérios de idade, renda ou se
incapacitado para o trabalho, e a renda per capita familiar ser de até 25% do salario minimo
(BRASIL, 1993). Muitas vezes, quando ndo se tem o auxilio deste beneficio, tem-se ajuda de
outras pessoas, como aparece no estudo de Alves, Guirardello, Kurashima (2013), em que
50% dos cuidadores recebiam ajuda de outras pessoas para complementar a renda da familia.

Sdo muitas as dificuldades vivenciadas pelos cuidadores familiares de criancas e
adolescentes em tratamento oncoldgico, aonde a preocupacdo, o medo e aflicdo séo
constantes. Diante disto, a identificacdo dos niveis de resiliéncia se torna importante, pois ela
representa a capacidade dos pais de se recuperarem das adversidades vividas. A resiliéncia
pode ser considerada um componente para 0 bem-estar a longo prazo (ROSENBERG;
STARKS; JONES, 2014).

Evidenciou-se que em maiores percentuais os cuidadores familiares deste estudo
apresentaram um moderado nivel de resiliéncia (48,4%). Os demais se dividiram, em igual
proporcao, entre baixo e alto nivel (25,8%). Apesar de haver poucos estudos sobre resiliéncia
com esta populacdo, observou-se que 63% (N= 53) dos pais que passaram pelo tratamento do
cancer de um filho foram considerados resilientes (ROSENBERG; STARKS; JONES, 2014).
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Estudos com familiares de pacientes adultos constataram que 55,3% (N=72)
apresentaram alto nivel de resiliéncia (CORDEIRO, 2018) e 67% (N= 34) apresentaram
resiliéncia moderadamente alta a alta (SIMPSON et al., 2015). Estes resultados diferem deste
estudo, possivelmente por se tratar de familiares de pacientes adultos. Na crianca e
adolescente o impacto da doenca parece ser maior e eles precisam de mais tempo e atencéo,
pois sdo dependentes de seus cuidadores.

Apesar de a resiliéncia ndo ter dado significancia estatistica com a questao da religido,
esta questdo € presente durante os momentos de adversidade, pois os familiares buscam
maneiras de diminuir seu sofrimento por meio da forca na fé, 31,3% dos cuidadores familiares
que apresentaram alto nivel de resiliéncia praticavam alguma religido. Estudo de Cordeiro
(2018) constatou que os familiares dos pacientes com cancer em quimioterapia com baixa
resiliéncia apresentaram menor nivel de espiritualidade. A religido/espiritualidade/fé pode
ajudar no processo de desenvolvimento da resiliéncia. Dos participantes do estudo, 77,4%
praticavam alguma religido. A religiosidade é um mecanismo usado para enfrentar a realidade
vivenciada, sendo uma fonte de apoio para estas pessoas (FIGUEIREDO et al., 2017;
ALMICO; FARO, 2014; ALVES et al., 2015). O apoio social recebido por estas pessoas
também é um importante fator no processo de enfrentamento da situagdo vivenciada e a ajuda
de parentes e amigos os fortalece neste momento (ALMICO; FARO, 2014).

E, mesmo diante das dificuldades, estudos evidenciam que a presenca de aflicdo néo
exclui a capacidade para a resiliéncia. Pais de criangas com cancer podem, simultaneamente,
relatar resultados psicoldgicos positivos e negativos desta experiéncia. Por isso, a importancia
da promocao da resiliéncia como forma de melhorar os resultados psicossociais entre pais de
criangas com cancer. Para cada ponto de diminui¢do dos recursos de resiliéncia, aumentam as
chances de desfechos psicossociais negativos. Os escores da resiliéncia podem ser
modificados com intervencg0es, e isto tem sido associado a melhores resultados psicossociais.
Ou seja, promover a resiliéncia dos pais pode proporcionar uma oportunidade para melhorar a
sobrevivéncia familiar apds o cancer pediatrico (ROSENBERG et al., 2014; ROSENBERG;
STARKS; JONES, 2014; YE et al., 2017).

A necessidade de enfrentamento do cancer pode trazer indmeros sentimentos
controversos aos cuidadores familiares. Mesmo com a fé, a religiosidade e o apoio social
utilizados para este enfrentamento, a situacdo de adoecimento de um acrianca ou adolescente
pelo cancer pode trazer também alteracdes psicologicas para os cuidadores familiares, dentre

elas os distarbios psiquicos menores.
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Neste estudo, observou-se que 45% dos cuidadores familiares tiveram pontuagéo que
indica este sofrimento. Cordeiro (2018) evidenciou que 41% (N= 54) dos familiares de
pacientes adultos em tratamento oncoldgico apresentaram sintomas de ansiedade e 15,3% (N=
20) tiveram sintomas depressivos. Jho (2016), ao avaliar a prevaléncia e os fatores associados
a ansiedade e depressdo entre os familiares de pacientes com céncer na Coreia do Sul,
verificou que 48% indicaram sintomas de ansiosos, e 10,3% possuiam nivel severo de
ansiedade.

Simpson et al., (2015) constatou que maiores niveis de resiliéncia estdo associados a
menores niveis de sofrimento psicolégico em cuidadores de pacientes com cancer. Caprini e
Motta (2017), ao analisarem o impacto psicossocial do diagnéstico do céncer infantil,
verificaram que 58,3% das familias apresentavam fatores de risco psicossocial em nivel
clinico, sendo 25% em nivel alto, mostrando que caracteristicas psicossociais da familia
podem ser afetadas pelo diagnostico do céncer. Prado, Cardenas e Venegas (2015), ao
avaliarem a sobrecarga de cuidadores de criangas com cancer, verificaram que 100% deles
apresentava sintomas de ansiedade e depressao. Destes, 34% apresentaram sintomas leves de
ansiedade e 46%, sintomas moderados de depressdo. Observaram ainda uma correlacdo
positiva entre ansiedade e depressdo. Sulkers et al. (2015) identificaram que os sintomas de
ansiedade e depressdo diminuem com o tempo, mas que 12 meses depois ainda 30% dos
escores para sintomas depressivos e 40% para ansiedade estavam na faixa clinica.

Medeiros et al., (2018) constataram que a maior frequéncia de respostas positivas em
cuidadores de criangas com distlrbio mental foi na questdo “sente-Se nervoso(a), tenso(a) ou
preocupado(a)?”, com 96,5% de respostas positivas. Neste estudo, a maior prevaléncia de
respostas positivas foi nesta questdo, porém com um percentual menor (79%), confirmando
que cuidar de um filho doente abala o equilibrio e tensiona os cuidadores. O indice de
rastreamento positivo para DPMs de Medeiros et al., (2018) foi de 93,1%, possivelmente por
se tratar de estudos realizados com cuidadores de criangas com distdrbio mental, com maior
sobrevida e, muitas vezes, sem perspectiva de melhora dessa condicéo.

O processo de hospitalizacdo pode ser estressor tanto para o paciente como para 0
familiar, interferindo na salde desses (MARONSESI et al., 2014). Os resultados deste e de
outros estudos mostram a necessidade de um olhar ampliado aos cuidadores familiares. Nesse
contexto, 41% dos cuidadores familiares deste estudo apresentaram nivel alto de estresse
percebido.

Alves, Guirardello e Kurashima (2013) observaram que o sofrimento dos pais devido a

doenca cronica dos filhos resulta em altos niveis de estresse. Maronsesi et al., (2014), ao
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avaliarem o estresse e sobrecarga de cuidadores de pacientes oncoldgicos, sinalizam que
82,3% deles apresentavam algum nivel de estresse. Desses, 29% estavam na fase de exaust&o.
Nessa fase, € pouco provavel que o cuidador tenha condicGes de oferecer os cuidados
necessarios ao paciente oncoldgico por ele assistido. Oliveira et al. (2015), ao apresentarem o
diagndstico de enfermagem “Tensdo do papel de Cuidador”, avaliaram que a caracteristica
definidora do estresse apareceu em 82,6% (n= 38) dos cuidadores de criangas com cancer.
Um preditor importante de estresse apontado por Sulkers et al. (2015) é a questdo de a crianga
doente ser o unico filho, situacdo dos cuidadores deste estudo, em que 32,3% (N= 20)
possuiam apenas um filho.

Alves et al., (2015) apontaram que o nivel de estresse das maes de criangas com
cancer esta associado a suscetibilidade das criancas para contrair infecgdes devido a queda do
sistema imune, além das reacGes aos medicamentos e as inimeras dificuldades enfrentadas
durante o longo periodo de tratamento. Neste estudo, 83,3% dos familiares apresentaram
pontuacdo da PSS-14 superior a 30 pontos, mostrando um alto nivel de estresse.

Costa et al. (2016), ao pesquisarem o cotidiano das mées de crian¢as com cancer,
evidenciaram que as atribuicdes e preocupacdes constantes com a crianca doente contribuem
para um elevado nivel de cansacgo, levando ao esgotamento fisico e mental das méaes. De
acordo com Costa et al., (2016), o cuidador de criangas com cancer vivencia diversas
situacdes, como escassez de recursos financeiros, multiplas funces na familia, sentimentos
de desamparo, perda de controle, exaustdo e sobrecarga. Isto pode ocasionar estresse como
resposta as exigéncias vivenciadas (COSTA et al., 2016) e afetar a qualidade de vida dos
cuidadores.

Os danos a qualidade de vida podem atingir tanto o cuidador, como a familia como um
todo, e comprometer os primeiros seis meses do tratamento (MEDEIROS et al., 2014;
ZORTEA et al., 2018). Neste estudo, 75,8% dos cuidadores familiares assinalaram
insatisfacdo com o dominio Meio Ambiente. Neste dominio Meio Ambiente, Rocha et al.,
(2016) também mostraram insatisfacéo, indicando que os cuidadores sofrem com condicGes
ambientais e financeiras precarias, além de oportunidades de lazer e seguranca insuficientes.
Estes autores também apontam que esforcos exigidos dos pais para cuidar de seus filhos,
problemas financeiros e logisticos que o tratamento pode criar 0s expdem a um estresse
consideravel, com implicacbes para a sua qualidade de vida. Familiares de pacientes
oncolodgicos na Indonésia referiram boa QV (67,3%), de acordo com estudo realizado por
Effendy et al., (2015).
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Figueiredo et al., (2017) apontaram que 0 apoio recebido, seja de pessoas fora do
circulo familiar ou dos préprios parentes, faz com que a familia suporte melhor as
adversidades originadas pelo cancer. A ajuda de parentes e o0 contato com outros pacientes e
cuidadores diminui o isolamento e os faz suportar melhor a situacdo de sobrecarga resultante
do cuidado (BLANC; SILVEIRA; PINTO, 2016; ANDRADE et al., 2014).

Fetsch et al., (2016), ao buscarem compreender a experiéncia vivida por familiar
cuidador no diagndstico e tratamento do cancer, constataram que o fato de ter um
companheiro e mais filhos pode contribuir para amenizar a sobrecarga fisica e emocional e
facilitar o enfrentamento das situacOes estressoras, com apoio emocional e redugdo do
sentimento de soliddo. O fato de possuir filhos pode representar uma rede de apoio que
possibilita um melhor enfrentamento das situacbes de estresse. Ja, no presente estudo, a
prevaléncia dos “mais resilientes” foi maior quando tinham dois ou mais filhos, mas néo
significativa (p=0,532). Da mesma forma, para os que tinham um filho a prevaléncia foi
maior para o grupo dos “menos resilientes”. A rede de apoio ¢ fundamental para o
enfrentamento do cancer infanto-juvenil, pois a tarefa de cuidar é cansativa e desgastante.

Brasil (2016) observou que os niveis mais altos de resiliéncia foram associados com
baixas taxas de depressdo e que, mesmo diante de grandes estressores, 0s niveis de resiliéncia
estavam moderados ou altos. Este resultado também pode ser observado no estudo de
Cordeiro (2018), em que os familiares com baixa resiliéncia apresentaram maiores niveis de
sintomas ansiosos e depressivos. Este estudo também trouxe que os familiares com maiores
niveis de sintomas ansiosos e depressivos apresentaram pior avaliacdo de QV.

Rosenberg, Starks e Jones (2014) verificaram que pais “resilientes” tendem a ter
menor sofrimento psicoldgico. Resultado também presente no estudo de Ye et al., (2017), que
traz que com um alto nivel de resiliéncia € menos provavel que os pais apresentem transtornos
mentais e disturbios comportamentais. Rosenberg et al., (2014) identificaram que quedas de
um anico ponto nos 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.

Brasil (2016) assevera que o estresse cronico influencia negativamente na resiliéncia,
podendo acarretar em consequéncias fisicas e psicoldgicas. De acordo com Fetsch et al.,
(2016) as familias com mais probabilidade de adaptacdo sdo aquelas que apresentam um
namero reduzido de causas de estresse. Resultados que vém de encontro aos estudos de

Rosenberg et al., (2014). Segundo eles, a resiliéncia é evidenciada pela capacidade de avancar
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e viver melhor ap6s o cancer e é moldada por recursos como otimismo, eficacia e pela
evolucdo das experiéncias de doenca, como 0 estresse cumulativo e crescimento pessoal
(Rosenberg et al., 2014). Estes mesmos autores afirmam que apoiar o bem-estar psicossocial
dos pais de pacientes com cancer pediatrico € um componente essencial do cuidado integral
ao paciente. O nivel de bem-estar do cuidador familiar é diretamente proporcional a sua
percepcdo referente a salde da crianga, quanto mais negativos os sentimentos, mais negativa é
a percepcéo de saude do paciente (AMADOR et al., 2013).

Diante do exposto, podemos considerar que 0 ato de cuidar pode gerar sobrecarga,
estresse e sintomas depressivos, além da rentncia de si mesmo para poder exercer o cuidado.
Estes sentimentos podem afetar a qualidade de vida e a salde dos cuidadores familiares,
sendo necessario desenvolver uma rede de suporte direcionada a prevencao, reabilitacdo e
tratamento, de modo a melhorar a salde fisica e mental dos cuidadores familiares
(MEDEIROS et al., 2018).

4.2 APRESENTACAO DOS DADOS DA ETAPA QUALITATIVA

Neste tdpico, apresentam-se 0s resultados a partir da exploracdo dos dados
fundamentada na analise de conteido de Bardin (2016), possibilitando uma compreensao
acerca da vida laboral e de salude dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes
hospitalizados para tratamento oncoldgico. Responderam a entrevista 12 méaes e quatro pais,
com idade entre 20 e 44 anos, oito cuiadores familiares possuiam ensino médio completo, trés
possuiam ensino fundamental incompleto e trés, fundamental completo e dois tinham superior
completo. Quatro eram provenientes de Santa Maria; trés, de Uruguaiana; dois, de
Tupanciretd; dois, de Sdo Martinho e um, de cada uma das seguintes cidades: Pedras Altas,
Alegrete, Sdo Borja, Santo Angelo e Vitdria das Missbes. A religido predominante foi a
evangélica, com seis cuidadores familiares, os demais eram catdlicos, espiritas e da Igreja
Quadrangular. Dentre os cuidadores familiares, 14 eram casados ou possuiam unido estavel e
nove referiram ndo possuir atividade de lazer.

O material empirico produzido a partir de 16 entrevistas semiestruturadas foi
organizado e agrupado em trés categorias, as quais sdo apresentadas a seguir: estratégias para
manter-se no mercado de trabalho: um desafio para quem cuida; o enfrentamento do
desemprego: sentimentos de deixar o trabalho em prol do cuidado; e alteragGes na satde do
cuidador familiar ap6s o diagnostico do cancer infanto-juvenil: um alerta para a equipe de

salde.
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4.2.1 Categoria 1 - Estratégias para manter-se no mercado de trabalho: um desafio para

guem cuida

Os depoimentos apontaram que, diante da necessidade de trabalhar e cuidar da crianca
ou adolescente no periodo de hospitalizacdo, os cuidadores familiares criam estratégias para
conciliar ambos os papeis. Nesta categoria, serdo descritas as estratégias utilizadas pelos
cuidadores familiares para manterem-se no mercado de trabalho, seja formal ou
informalmente. A seguir, sdo apresentadas duas subcategorias. Uma traz as estratégias criadas
pelos familiares que se mantiveram no mesmo emprego formal; e outra para 0s que buscaram
novas alternativas de trabalho, descrevendo as estratégias de cada familiar diante da

necessidade de manter/auxiliar na renda da familia.

4.2.1.1 Manter-se no emprego formal: como conseguir?

Diante do quadro de internacGes prolongadas, quimioterapias, intercorréncias,
necessidade de atencdo e cuidado, que continua também no domicilio, existem familiares que
conseguem manter o trabalho e cuidar da crianga ou adolescente durante as idas e vindas ao
hospital. Eles conseguem se organizar e, assim, manter a renda da familia, conforme

identificado nas falas a seguir:

“Fiquei parada e pensei: e agora? E o meu servico? E a
minha vida? Tinha meu emprego. Passou tudo na minha
cabeca... pelo menos seis meses eu ndo tenho como
trabalhar... agora nessas ‘“‘quimios” de quatro dias, ndo tem
como..., por causa dessas idas e vindas, eu pedi para me
liberar, mas ndo quiseram. Nao tem como, como é que eu vou
te liberar por causa disso? Ai, continuo.” (F16)

“Falei pra ele [o patréo]: se quiser me mandar embora, ndo
tem problema, mas eu né@o vou deixar de cuidar do meu filho...
e ele [o patrdo]: ‘Néo, € teu filho, quando vocé volta, vocé
segue trabalhando.’” (F15)

“Eu tirei férias, depois eu tirei mais uns dias de atestado... dai
eu continuo trabalhando. ” (F13)

Percebe-se que os cuidadores familiares se deparam com situacfes em que 0S

empregadores 0s mantinham no emprego, proporcionando, assim, mais tranquilidade para
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convier com a situagdo de adoecimento, pois, nesses casos, ndo havia a preocupagdo com a
renda familiar ou o desemprego.

A justificativa dos participantes que conseguiram manter 0 mesmo emprego foi por
terem estabilidade, tinham muitos anos de prestacdo de servico na mesma empresa ou eram

pessoas importantes no cargo ocupado, conforme as falas:

“Estou [trabalhando] ha 19 anos. Ai, ndo sei se é por esse
motivo... ndo é s6 trocar assim [de funcionario] ... tem que ter
conhecimento do fluxo da empresa.” (F 15)

“Eu fazia tudo, era tudo eu. Eu ndo era gerente, mas era tudo
eu, ia pra direcdo e voltava. Primeiro perguntavam para mim
o que eu achava, tudo era eu la.” (F 16)

“Tenho liberdade de tirar atestado, até ndo tenho dificuldade,
pois tenho estabilidade no meu emprego... se eu for hoje
buscar o atestado, eu tenho certeza que eu consigo.” (F13)

A situacdo de tranquilidade quanto a manutencao do vinculo empregaticio vivenciada
pelos cuidadores familiares também foi uma forma de valorizacédo e reconhecimento de seus
empregadores, que se sensibilizaram com a experiéncia vivida por eles. Os trabalhadores
eram de suma importancia para seus empregadores e 0s mantendo em seus trabalhos ndo
havia a necessidade de realizar novas contratacfes e adaptacdes para o cargo. Eles ja tinham
conhecimento sobre o funcionamento da empresa e, assim, exerciam suas atividades com
sapiéncia. A certeza do retorno do funcionario para os seus afazeres era uma tranquilidade
também para os empregadores.

Para o cuidador familiar, continuar trabalhando traz bem-estar e &nimo para enfrentar a

situacdo de adoecimento, como expresso por F13:

“Trabalhar me faz bem, estar no convivio me faz bem, me
parece que eu tenho mais energia de chegar em casa, eu tenho
mais animo de dizer que eu estou sendo util.” (F13)

Diante do sofrimento do diagnéstico do céncer infanto-juvenil, das incertezas do
tratamento e do medo da perda, a manutencdo do emprego é um alento diante do contexto de
tormento e tensdo, muitas vezes vivenciados.

Os familiares que mantiveram o emprego desenvolveram estratégias que ajudavam a
tornar possivel a manutencdo deste vinculo e continuar trabalhando. Dentre essas, estdo 0s

afastamentos temporarios por atestados, férias e licenca para tratamento de satde.
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“Tirei atestado para cuidar num primeiro momento, aqueles
35 dias, depois eu tirei férias, depois tirei mais uns dias de
atestado. Eu tento ndo tirar atestado, conforme ela esta, se tem
condicdes de vir coletar e levar para casa, eu faco isso... mas,
quando ndo d4, eu tiro ou intercalo com as férias.” (F13)

“Fui numa psiquiatra, pedi um laudo. Dai, hoje, entrei por
isso [laudo psiquiatrico]... porque eu ndo tenho condigdes
mentais [de trabalhar].” (F16)

As férias, atestados e laudo sdo usados para conseguir o afastamento durante o periodo
de tratamento da crianca ou adolescente, mantendo o vinculo com o trabalho. Além disso, ha
também a possibilidade de execucdo do trabalho fora do horario de expediente e até mesmo
durante as internacdes, bem como a possibilidade de compensar as horas faltantes em outros
momentos.

“Compensar horas em outros momentos; levar [para casaj, as
vezes, 0s materiais que a gente tem pra fazer... Levo trabalho
pra casa ou vou fazendo aqui na internacgéo... se essas formas
de fazer ndo fossem consideradas como trabalho, ndo teria
condigoes, ndo se consegue fazer tudo.” (F13)

Os aplicativos de celular também sdo uma ferramenta que possibilita prestar

assisténcia a empresa a distancia, e cuidar da crianca ou adolescente.

“Eu estou sempre trabalhando... sempre com as colegas no
‘Whats'.” (F16)
Também existe o empregador que libera o familiar para o cuidado do filho sem a

necessidade de desenvolver seu trabalho no momento da hospitalizacéo.

“Ele disse que ndo precisa trazer atestado, mas alguma coisa
que comprove que eu estava la [hospital].” (F15)

O empregador solicitava apenas um comprovante, mostrando os dias de internacgéo.
Durante esse periodo o empregado continuava recebendo seu salario e, quando a crianga ou
adolescente tinha alta hospitalar, retornava ao trabalho e seguia com suas atividades.

Porém, mesmo com a liberacdo para cuidar da criangca ou adolescente, € possivel

perceber que havia um desconforto, um mal-estar, em relacéo a situacdo vivenciada.
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“Eu, ndo consigo estar de atestado, eu tenho vergonha de
estar de atestado.” (F13)

“Claro, é uma boa, mas eu ndo me sinto bem... a gente ndo se
sente a vontade, porgue fica chato... é inevitavel que se diga
que estd aqui sem trabalhar e recebendo.” (F15)

Foram poucos os familiares que mantiveram o vinculo empregaticio diante da
necessidade de cuidar da crianca ou adolescente durante o tratamento oncoldgico, dos 16
entrevistados, trés mantiveram. Para tanto, criaram-se diversas estratégias para a manutencao
deste emprego. Nesta perspectiva, mesmo mantendo o vinculo empregaticio, existem o
estresse diante da situacdo vivenciada e o fato de manter o emprego, ser remunerado sem estar
presente no trabalho ou até mesmo estar de atestado, que parecem ser percebidos como uma

conduta inadequada.

4.2.1.2 O emprego informal como alternativa: diversificando e adaptando-se a nova

realidade

A situacdo de manter o vinculo empregaticio ndo é uma realidade para todos os
familiares que cuidam de criancas e adolescentes com cancer. Deixar 0 emprego para
acompanhar a crianca ou adolescente é um fator de angustia e preocupacao nas familias que
acabam optando pelo cuidado. A necessidade de pedir ajuda, depender de alguém para ter
algum dinheiro e ndo estar com as contas em dia sdo um sofrimento para os cuidadores

familiares.

“Comecei a me angustiar, porque acontecia uma coisa, eu
tinha que pedir dinheiro a alguém. N&o por orgulho, mas eu ja
estava acostumada a ter meu dinheiro, ndo pedir... Ficar umas
contas para pagar, aquilo foi me preocupando, porque a loja
ndo quer saber se tu ta passando por motivo de doenca, ela
quer saber que tu pague. Os juros vao correndo, ai tu fica
nervosa, apavorada.” (F14)

E, diante dessa situacdo, os cuidadores familiars que ndo se mantiveram no trabalho
procuraram novas fontes de renda, para manter ou ajudar no sustento da familia. Assim, apos
passar um primeiro periodo de desemprego, alguns cuidadores familiares conseguiram
conciliar trabalho e cuidado. Muitas vezes, com o trabalho informal, que proporciona maior
flexibilidade de horérios, possibilitando ambos os papéis. Dos 16 cuidadores familiars

participantes desta etapa do estudo, trés entraram no mercado informal.
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“Agora vendo roupa e joias.” (F5)

“Faco uns paes, uns doces... eu ndo fazia pra vender, ai
comecei a pensar, € um tipo de renda que eu vou ter... € uma
forma de eu ter uma renda, a gente sempre quer ter uma renda
pra gente... € um trabalho, s6 que ndo é um trabalho com
carteira assinada, é como auténoma.” (F6)

“Comecei a avisar que eu ia fazer faxina, ai comecou a
aparecer alguma coisa, nada fixo.” (F14)

Diante da necessidade de longas internagdes ou prolongadas auséncias do lar e até
mesmo de suas cidades, como era o caso de alguns pacientes que faziam tratamento no
hospital pesquisado, ndo hd um ganho constante ou uma renda fixa. Essa renda informal cessa
e s6 ha um retorno quando se tem a possibilidade de realizar o trabalho novamente. E, neste
momento, a familia se organiza em casa, contando com a ajuda de outros familiares para

continuar a atividade e manter a fonte de renda.

“Durante a internacdo eu ndo estou vendendo [roupas e
joias], ai fica parado... a méde recebe os pagamentos dos
clientes... quando vem o fornecedor entregar os produtos, ai
eu fico em casa e a mae vem [acompanhar na internacéo].”
(FS)

Esse relato mostra a reorganizacdo familiar. Quando ha a necessidade de
hospitalizacdo da crianca ou adolescente, a mae deste cuidador familiar recebia o pagamento
dos clientes e, quando surgia a necessidade de estar presente para receber as mercadorias, a
mée do cuidador familiar acompanhava a crianga ou adolescente no hospital.

Mesmo que a renda seja menor e que s haja a possibilidade de trabalho durante os
intervalos das hospitalizaces e consultas, percebe-se que hd uma sensacgdo de alivio e maior

dignidade ao se ter a possibilidade de uma fonte de renda.

“A gente sempre quer ter uma renda pra gente [risos].” (F6)

“Aquele teu dinheiro préprio é bom, porque tu sabe que néo
depende de ninguém, so de ti.” (F14)

O trabalho informal surge como alternativa neste momento, sem que seja necessaria a
presenca constante no trabalho, possibilitando o acompanhamento na hospitalizagdo. O

cuidador familiar encontra no mercado informal a viabilidade de renda para a familia;
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consegue se adaptar a realidade que vivencia como cuidador da crianga ou adolescente e ter

uma fonte de renda.

4.2.2 Categoria 2 - O enfrentamento do desemprego: sentimentos de deixar o trabalho

em prol do cuidado

Conforme ja mencionado, a realidade de ter uma renda, de conseguir em algum
momento conciliar trabalho e cuidado ndo era uma realidade vivenciada por todos 0s
participantes. Apds sair do emprego, muitos ndo conseguiram retornar ao mercado de trabalho
durante o tratamento da crianga ou adolescente. Foram sete cuidadores familiares que
largaram seus empregos. Destes, cinco ndo retornaram ao mercado de trabalho e um cuidador
familiar se preparava para voltar a trabalhar, pois estava no seguro-desemprego. E, diante
desta situagdo, quando ndo se tem uma alternativa de renda, 0 que acontece com essas
familias? Como é vivenciada a situacdo de desemprego? Como elas enfrentam este momento?

Qual o sentimento diante deste novo contexto?

4.2.2.1 Abrir m&o do trabalho, com a consciéncia tranquila: serd?

A situacdo de cuidar da crianca ou adolescente em tratamento oncoldgico
impossibilitou alguns cuidadores familiares de conciliar o trabalho e o cuidado, coincidindo
com situacdes em que o cuidador familiar se preparava para voltar ao mercado de trabalho,
ap6s a saida de outro emprego. Ao receber o diagnostico, os cuidadores familiars

necessitaram rever os planos, tendo que adiar o retorno ao trabalho e dedicar-se ao cuidado.

“Eu estava em casa, no seguro [desemprego] me preparando
para correr atras de um novo emprego... ai ja esqueci... S6 em
funcéo dela, tudo em torno dela, tudo funciona em torno dela...
e ndo tem como, nem se quisesse a gente ndo tem como
trabalhar [lamentando].” (F11)

“Tentei até ver uns atestados, mas ndo teve como eu ficar SO
afastada, ai eu pedi dispensa... naquele momento nem pensava
mais em emprego, ndo pensava em nada, era sO a salde dele
para mim.”” (F6)

Os familiares que abriram mao do trabalho em prol do cuidado explicaram os motivos
pelos quais tomaram esta deciséo, mesmo estando em um emprego que consideravam bom, a

necessidade de cuidar do filho, ter mais tempo para este cuidado e de dar apoio ao conjuge
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foram alguns dos motivos citados pelos cuidadores familiars para tomar tal decisdo. Estas
questdes impossibilitaram a conciliagdo do trabalho e do cuidado.

“Vi que a dimensdo era maior, que ia precisar mais de mim [a
filha]. Entéo, eu tenho que estar livre para ela, ndo tem como
[continuar trabalhando]... eu estava aqui [hospital] e com a
cabeca l4. Entdo, eu queria estar tranquila aqui... tinha varios
projetos... esse ano eu ia estudar [choro]... ndo posso pensar
agora em mim, eu ndo posso.”” (F12)

“Larguei tudo... ndo tive escolha, eu gostava do emprego, mas
tive que abrir méo, o servigco, a gente arruma outro, sempre
vai ter, mas o filho é um so.” (F7)

“Falei com a pessoa que eu estava trabalhando que ndo tenho
condicdes de continuar, vou ficar ao lado da minha esposa.
Neste momento, minha familia é mais importante.” (F2)

“Quando eu descobri a doen¢a, eu primeiro me foquei nele...
eu ndo tenho data, ndo tenho dia para voltar (falou para a
patroa). Se, quando eu voltar, a senhora quiser que eu
continue, tudo bem. Sendo, ndo tem problema.” (F14)

Ao optarem por deixar seus empregos e planos, os cuidadores familiares conseguiam
mais tempo para se dedicar ao cuidado das criancas e adolescentes, focando sua atencdo em
qguem, por hora, mais necessitvaa. O adiamento dos planos gerava tristeza nos cuidadores
familiares; entretanto, priorizavam a necessidade de permanecer ao lado do paciente sem
outras preocupaces, acarretando na impossibilidade de seguir trabalhando. A necessidade de
estar presente com a crianca e adolescente, a preocupacao e as auséncias impossibilitaram a
manutenc¢do do vinculo empregaticio. Muitos contavam, naquele momento, apenas com ajuda
do BPC.

“O beneficio dela sim, consegui bem no inicio.” (F11)

“A renda agora é so o beneficio.” (F9)

E o emprego, que teve que ser deixado, acabava ficando em segundo plano. Diante da
necessidade de presenca constante, alguns cuidadores familiares acreditavam que o mais
importante, era estar junto ao filho e a familia. A saida do trabalho era encarada

tranquilamente, como uma decisao acertada.



93

“Entdo eu abri mao [do emprego] porque eu penso que neste
momento nada mais € importante para mim do que a minha
familia... diante dessa situacdo, hoje, pra mim, a prioridade é
eles... eu digo que foi tranquilo [largar o emprego]. Com
maturidade tomei essa decisdo, as pessoas com quem eu
trabalhava entenderam. Entdo, eu estou tranquilo. Neste
quesito, estou bem tranquilo.” (F2)

“Naquele momento, nem pensava mais em emprego, ndo
pensava em dinheiro, ndo pensava em nada, era s6 a salde
dele pra mim... A saude dele é importante! O emprego, depois
que ele tiver bom, eu consigo de novo, corro atras... Eu nao
me importava com o emprego, me importava a saude dele.”

(F6)

O foco neste momento era a crianga ou adolescente que passava pelo tratamento do

cancer. Por outro lado, a necessidade de estar no hospital constantemente, na internacdo, nas

consultas ou para nas quimioterapias no ambulatério, tornavam cansativa a vida dos

cuidadores familiares. Eles relataram ndo ter tempo, por estarem sempre em funcdo do

cuidado, ou se sentiam cansados com a rotina. E, quando voltavam para sua cidade, para a sua

casa, ndo se sentiam em condic¢des de trabalhar.

“E cansativo! Tu cansa, nio dorme direito, dorme mal...
Imagina, tu ja chega cansada, ndo da vontade de nada
[referindo a ndo condigdo de trabalhar].” (F10)

“So em fungdo dela [da paciente]! Nao tem como, nem se
quisesse, a gente ndo tem como trabalhar.” (F11)

A situacdo de ndo querer deixar o conjuge sozinho, no cuidado da crianga ou

adolescente, era outro fator que os afastava do trabalho.

“Semanas e semanas s6 a minha esposa aqui. Entdo, dessa vez
coloquei o coragdo... primeiro. Falei com a pessoa que eu
estava trabalhando: ndo tenho condi¢bes de continuar, vou
ficar ao lado da minha esposa.” (F2)

E, assim, os cuidadores familiares se dedicavam exclusivamente ao cuidado da crianca

ou adolescente durante o tratamento oncoldgico. Todavia, essas rotinas de cuidado e de

internacdes, apesar de serem cansativas, também serviam de distracdo para ocupar o tempo

em que ndo estavam trabalhando.
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“Esse vai e vem, por mais que seja sempre para o meSMO
lugar, ndo fica aquela rotina. E cansativo ficar s6 em casa,
sem fazer nada. Como a gente esta pra la e pra ca, ndo € tdo
dificil... € mais tranquilo, porque ndo tem aquela rotina de
ficar so em casa ou 56 no hospital.” (F11)

Porém, apesar da certeza de que estar ao lado do filho e da familia no hospital fosse a
escolha acertada, apesar de parecer ser tranquila esta decisdo de sair do emprego, existe a

pressdo da sociedade.

“As vezes perguntam: ‘Como esta ele [o paciente]?”. A, se eu
digo: Ta bem... — ‘Ah, mas se t4 bem por que que tem que estar
Ia no hospital, por que que vocés tém que estar la com ele, por
que que ndo esta trabalhando?’... — N&o entendem! E o
correto seria 0 qué? Eu trabalhar!... O que eu queria era estar
trabalhando como estava antes... A gente se preocupa com o
que 0S outros pensam... as pessoas desconhecem o que € isto,
ndo é uma dor de cabeca que toma remédio e passa. E uma
luta, uma guerra! E o tempo todo... e tu tem que disponibilizar
desse tempo.” (F2)

A situacdo, que em um primeiro momento era relatada com tranquilidade, passava a se
tornar mais complicada, ardua e pesada. E a falta de renda ou até mesmo da rotina do trabalho
comecava a afetar os cuidadores familiares.

“As vezes eu acho falta, a gente acha falta, né? De sair [para
trabalhar], a questao financeira também, porque seria mais
uma ajuda. ” (F11)

“Eu gostaria de ndo precisar de nada disso, s6 de poder
estar em casa, com eles, trabalhando, como estava antes.”
(F2)

Portanto, mesmo diante dos relatos de que sair do emprego foi a melhor escolha,
mesmo tomando esta decisdo com certeza e maturidade, existe uma preocupacao por tras
desta decisdo, com relacdo a renda da familia, com o que a sociedade pensa e impde, ou
mesmo a falta da rotina do trabalho e da renda. Existe uma dualidade de sentimentos diante da

necessidade de cuidar e do afastamento do emprego.

4.2.2.2 A dificil decisao de se dedicar exclusivamente ao cuidado
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Enquanto para alguns o afastamento do mercado de trabalho parecia ser menos
complicado, para outros existiam certo sacrificio e desconforto por estar desempregado. Dos
sete cuidadores familiares que pararam de trabalhar, cinco ndo retornaram ao mercado de
trabalho e eles relataram a situacdo de passar pelo momento de desemprego como algo que foi
de sofrimento. O que os cuidadores familiares sentiam realmente diante desta situacdo de
desemprego? Por que para eles torna-se dificil essa situagdo? Como € a realidade dos que

deixaram seus empregos para cuidar da crianca ou adolescente com cancer?

“E cruel [sair do emprego], porque a gente tem toda uma
rotina, eu sempre trabalhei... eu nunca dependi do meu marido
nem para um sabonete. Sempre comprei minhas coisas, sempre
tive meu dinheiro.” (F12)

E, este momento, de largar o trabalho torna-se um sofrimento, bem como a
dependéncia de outras pessoas, gerando desconforto e angustia. A propria falta da rotina do

trabalho € uma tensdo e a dedicacao ao cuidado exclusivo torna-se desgastante.

“Tu ja esta acostumada, chegar todo comeg¢o de més, com
aquele teu dinheiro proprio, que € uma coisa que & bom,
porque dai tu ndo depende de ninguém, so6 de ti... e depois de
uma separacao tu ter que pedir dinheiro pra pessoa? Nao por
orgulho, mas eu ficava chateada.” (F14)

6

e senti um pouco mal, porque eu gostava do que fazia.
Demorei tanto pra conseguir o servi¢o, dai, quando estava
gostando... fazer o qué? Tem que largar, tem que largar... eu
me sinto um pouco entediado... sinto falta em ter alguma coisa
pra fazer, para me ocupar. Dai, eu ocuparia a minha cabega.”

(F7)

A insatisfagdo diante da nova situacao vivenciada pelos cuidadores familiares € visivel
nestes depoimentos. O constrangimento de pedir ajuda, a falta da rotina do trabalho é um
sofrimento e, principalmente, o fato de ndo ter renda suficiente para sustento da familia e do
filho doente gera angustia. O trabalho e a possibilidade de renda poderiam dar mais dignidade
e tranquilidade diante do momento dificil que elas enfrentam.

4.2.3 Categoria 3 - Alteracbes na saude do cuidador familiar ap6s o diagnostico do

cancer infanto-juvenil: um alerta para a equipe de saude
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Diante dos relatos da dificuldade de sair do emprego, de ter que se adaptar a nova
rotina de cuidado, de entrar no mercado informal como alternativa ou mesmo de manter o
vinculo empregaticio, mas ndo estar indo trabalhar e ter que tirar atestados e sofrer com a
pressdo da sociedade, essas situacdes podem ser um agravo na saude dos cuidadores
familiares. Toda essa situacdo gera sobrecarga emocional, fisica e psicoldgica. E como fica a
salde do cuidador familiar, que, além dessas dificuldades, tem que cuidar de uma crianga ou
adolescente com céancer?

Os cuidadores familiares tém a percepcdo de alguma alteracdo em sua saude apds o
diagndstico do cancer infanto-juvenil, seja no fisico, no emocional ou em ambos. Existe uma
mudanca no estado de salde deles. A alteracdo, muitas vezes, passa despercebida ao olhar da
equipe de salde e até para eles mesmos.

Dos 16 familiares entrevistados, um relatou ndo haver alteracbes no seu estado de
saude (fisico ou mental), despois da descoberta do cancer infanto-juvenil. Ele comparava sua
situacdo com a de outros familiares que estavam com os filnos em cuidado paliativo. Desta
maneira, acreditava que, frente aos problemas vivenciados por outras familias, o que ele
estava passando ndo o afetava fisica ou psicologicamente. A situacdo de outros familiares o

fortificava.

“Para mim té tudo tranquilo... a gente percebe que tem pais
que sentem bastante, mas eu, até agora, ndo senti nada de
baque, que mexa, que mude... Claro que eles passam por um
negécio mais forte que eu... a nossa internacdo é um pouco
mais tranquilo... tem uma ansiedade quando ele foi fazer a
mielo [mielograma, exame realizado para avaliar a medula
6ssea]. Tu fica naquela expectativa, mas ele [0 médico] me
deu a noticia que deu tudo certo. Entdo, estou tranquilo.”
(F15)

A situacdo de estar perto do filho durante o tratamento ameniza o sofrimento e a

esperanca se torna algo positivo.

“Eu estando junto com ele e sabendo gue ele esta brincando
assim, pra mim esta bem... No primeiro momento te abate, mas
depois tu vai digerindo, vai se adaptando e comeca a entender
que, se uma medicacdo ndo deu certo, vai vir outra... Apesar
desta segunda vez ter dado uns ‘pepininhos’, mas ele esta
conseguindo ir adiante.” (F15)
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E o fato de parecer estar forte neste momento também esta relacionado ao conjuge,

para dar apoio e ajudar no enfrentamento.

“Ela se afeta muito, eu digo: Cuida do teu filho, se ele esta
bem, esta tudo bem... ndo fica prevendo o desastre, isso é
pior.” (F15)

A comparacdo em relacdo ao estado de salude de outros pacientes contribuia para
maior tranquilidade e facilitava o momento vivenciado. A sensacdo de aquele ser um
momento passageiro, de que o filho respondia ao tratamento, ndo afetava o estado de saude
desse familiar. E a ansiedade e preocupacdo vivenciadas eram temporarias, visto que o filho
respondia ao tratamento.

Porém, este sentimento de tranquilidade ndo era compartilhado pelo restante dos
familiares. As alteracGes de salde deles sdo bastante comuns ap6s a descoberta do cancer
infanto-juvenil. E, mesmo a situacdo de ver outros pais com o filho em cuidados paliativos

ndo era um alento, mas sim um sofrimento para quem convivia no mesmo ambiente.

“O que mais ‘mata’ nds, maes, € a convivéncia com quem
recidivou, com quem estd em estagio final, com quem esta em
tratamento paliativo. Olhar para aquela crianca ali e saber
que a mée e o pai vao estar com ele sé mais alguns dias. Esse
convivio é horrivel. E pensar que daqui uns dias eu posso estar
vivendo isso, a palavra ‘paliativo’ é horrivel.” (F13)

O sofrimento de alguns pais é compartilhado pelos demais, a tristeza, a despedida, a
dor sentida sdo dificeis para quem estd neste convivio. E 0 medo de algum dia estar nesta
situacdo é o temor dos cuidadores familiares. As derrotas, 0s pontos negativos do tratamento
ficam em evidéncia quando se esta enfrentando o cancer.

Diante do tratamento, das idas e vindas ao hospital para consultas e quimioterapias,
das hospitalizagOes, das dificuldades vivenciadas pelos familiares, do medo, do estresse, da
saida ou mudanca de seus empregos e das dificuldades financeiras, as alteraces de salde sdo
quase inevitaveis. Para os proprios familiares, a saude fica em segundo plano. Alguns sé se
déo conta de alguma alteracdo de saude quando sdo questionados ou nem reconhecem 0s

sintomas como altera¢des de saude.

“Nem deu tempo de pensar... mas eu sinto cansago... estou
bem mais irritada, bem, bem... tudo me irrita.” (F16)
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“Visivelmente ndo mudou nada; porém, ansiedade, dor no
peito... mais é a parte psicologica, alteracBes emocionais,
tomando medicacdo para ter autocontrole, para poder viver,
para poder continuar a vida.” (F13)

“Estresse é doenca? E, isso dai té bem complicado.” (F8)

As alteracdes na salde dos cuidadores familiares passam quase despercebidas,
exatamente por ndo serem visiveis e prioritarias, mas nem por isso sdo irrelevantes. Alguns
familiares sentem-se surpresos quando questionados sobre sua saude, sentem-se surpresos de
ter alguém se preocupando com eles. A fragilidade deste momento e as alteragdes
relacionadas a saude dos cuidadores familiares merecem atencdo da equipe de saude, pois eles
nem mesmo se ddo conta destas alteracdes. Quando sdo questionados, primeiramente referem

ndo haver alteracBes, porém, apos alguns instantes, as alteracfes comegcam a ser mencionadas.

“Ndo tenho alteracdo de saude... Ah, o emocional muda muita
coisa... muito medo.” (F4)

“Eu estou bem de saude... Ah, o psicologico sim... mais
estressada, preocupada... me sinto mais nervosa. ” (F3)

Também séo referidos alguns sintomas fisicos apds a descoberta do céncer infanto-
juvenil na familia. Ap6s o periodo de adaptacdo, as alteracBes comecam a aparecer. A
sobrecarga acarreta, muitas vezes, alguns sintomas, relacionados a salude. Eles sdo percebidos

das mais diversas formas, como dores, inchago, cansaco, entre outras alteracoes:

“Fu tenho sentido bastante dor... dor nas costas, sei la se ¢
coluna.” (F10)

“Comecei a roer unhas.” (F11)

“Os meus pés incham... comecei com esses inchacos nos pés e
umas dores diferentes nas costas. Tem dias que me sinto mais
cansada... quando venho pra ca parece que eu estou sempre
cansada.” (F14)

“Minha imunidade! As unhas estavam acabadas, porque elas
se escamam.” (F16)
Cansaco, dores e unhas roidas foram citados como algumas das manifestacdes fisicas
gue podem ser percebidas por eles. Porém, estes sintomas podem estar relacionados as

alteracOes psicoldgicas. O estresse e a ansiedade podem causar alguns destes sintomas. E,
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devido a prépria ansiedade, alguns familiares relataram o aumento do apetite e do peso,

podendo ser esta uma das causas das dores musculares ou articulares.

alteracBes emocionais.

“Mais ansiedade, muito mais... eu engordei mais, engordei
mais e ndo consigo mais voltar.” (F1)

“Fora os quilinhos que ganhei, que a ansiedade me faz eu
comer.” (F6)

“O peso, o peso sim, cozinho pra ela [paciente] e ja como
junto, ndo sei bem se da ansiedade... a gente fica ansiosa e

come mais.” (F11)

“Obesidade... a coluna endurece... dor de estomago.” (F13)

Esta ansiedade leva a outros sintomas que vao de insbnia e cansago até algumas

“Cansada, pelo fato de a gente estar parada [sem a rotina do
trabalho], te cansa mais... acho que é préprio da ansiedade...
eu sO estou me sentindo um pouco mais cansada. Eu me sinto
sensivel, mais emotiva.” (F12)

“Eu figuei com ansiedade, custo a dormir, muito cansada... é o
nervosismo.” (F10)

“Emocionalmente eu diria que fui um tanto afetado... quero
trazer pra mim e aliviar o fardo deles (conjuge e paciente). As
vezes, se torna pesado nos ombros... Nessa hora, eu sinto o
peso, o fardo. Eu acredito que fui bastante afetado, bastante...
é dificil[,] porque tu esconde coisas... eu ndo durmo... 0 sono
ndo é o mesmo.” (F2)

“O emocional deve estar um pouco abalado, mas... eu N&0 era

chorona e passei a ser chorona. Passei a ser sentimental.”
F(14)

Ha necessidade de utilizacdo de medicamento para auxiliar na reducéo da insonia:

“Falta de sono. Agora, tenho insonia. Ja aconteceu de eu ter
que tomar aquele Rivotril... as vezes é necessario. Conseguir
botar meu sono em ordem, isso ndo consegui mais... A gente
fica com aquele sono que ndo descansa, tu ndo relaxa.” (F6)

Em alguns cuidadores familiares se percebeu que foram bastante afetados

emocionalmente pela situagdo vivida, haja vista a repeticéo de palavras que apresentavam.
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“Eu tenho mais preocupagoes, fico mais preocupado, mais
ansiedade, mais preocupacdo... mais ansioso... fico bem
preocupado, apreensivo.” (F7)

“Eu fiquei com ansiedade, custo a dormir. Ndo sei o que vem
na cabega... é o nervosismo, é o nervosismo.” (F10)

As questdes psicoldgicas comegavam a vir a tona quando eram questionados sobre sua
satide. Muitas vezes, € um sofrimento que se vive sozinho ou até mesmo escondido. E dificil
para eles relatar o seu estado emocional. Mas eles se emocionavam quando se davam conta

dessas alteracGes, que ndo eram faladas ou conversadas.

“Eu choro no banheiro, ndo na frente dele [do paciente], nem
na frente do marido...” (F10)

“Cansava de ir para o banheiro do hospital para chorar, e
ndo chorar na frente dele. Se eu ndo lutar, quem vai ajudar
meu filho? Ele precisa de mim.” (F6)

A dor e a preocupacdo de ver um filho com cancer abala o estado emocional e
psiquico dos cuidadores familiares. A incerteza e 0 medo diante do tratamento geram

angustia, medo e preocupacéo.

“Fico meio abalada, principalmente quando d& esses exames
como agora, que mostrou que ele tem de novo [a doenca]... A
gente fica mais nervosa por isso, de olhar para ele e focar no
problema.” (F3)

“Preocupacdo, a gente se preocupa... sem vontade de fazer as
coisas, sem animo... desde que descobri a doenca dela... s6 a
tristeza mesmo. ” (F5)

“Bem mais, mais ansiosa, mais nervosa, mais tudo, tudo
junto... ta sob pressdo com ele aqui dentro. Entéo fica... fica
bem... bem fora da casinha. Na minha cabeca, eu ndo sei se
ele vai aguentar, me da um negdcio, porque a gente escuta
tanta coisa...” (F8)

“Mais nervosa sim... mais ansiedade, a gente fica na
expectativa das coisas, do que vai acontecer, do que néo
vai...” (F11)
A saude psiquica dos cuidadores familiares encontra-se abalada. E, diante do
desespero, eles tomam atitudes que podem ser prejudiciais a sua saide. Como é o caso de um

familiar que sofria de depressao e fazia tratamento havia alguns anos. Apos o diagndstico do
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filho, abandonou o tratamento, sem orientagdo médica. Ele achava que desta maneira estaria
“melhor” para cuidar de seu filho. Este problema ndo havia sido relatado a equipe de saude,

causando mais sofrimento e angustia a esse cuidador familiar.

“Fiquei trés anos e meio tomando remédio... de depressao...
Quando deram o diagndstico da doenca dele, eu larguei 0s
remédios... por conta... de uns tempos pra ca, comecei a me
sentir mais angustiado, d4 vontade de ficar sozinho... mais
vontade de sumir, mas, na hora, penso que ele precisa de
mim.” (F9)
A desinformacdo e a tomada de decisdo sem conhecimento ou orientagdo de
especialista podem colocar em risco até mesmo a vida do cuidador familiar. Alguns tém

consciéncia da importancia de buscar ajuda profissional.

“E muito importante ter um acompanhamento profissional, se
necessario, tomar medicacdo. ” (F13)

O cansago vai além das paredes do hospital, o cuidado se estende para casa, pois 0
foco é sempre 0 paciente, 0 que causa cansago e estresse. Porém, nestas horas em que o
estresse, a preocupacao e ansiedade parecem tomar conta, o trabalho pode ser uma fuga e uma

grande ajuda neste momento.

“Trabalhar me faz bem... estou sendo dutil... alguém depende
de nos, depende do nosso equilibrio.” (F13)

“Todos esses dias aqui no hospital s6 com ele e 14 em casa de
novo... isso acaba cansando... O meu marido, a forma dele se
distrair da doenca é trabalhar.” (F16)

Os cuidadores familiares estdo tdo abalados e necessitados de cuidado e atengéo
quanto os préprios pacientes. Necessitando de um olhar atento da equipe de saude e de toda a
rede social, de modo a poder abrandar seus sofrimentos e proporcionar dignidade a esses
cuidadores familiares que se dedicam ao cuidado.

Entretanto, mesmo diante do sofrimento vivenciado no cuidado da crianga ou
adolescente com cancer, os cuidadores familiares conseguem ver o lado positivo da situacéo
vivenciada. As mudancas positivas, a esperanca e os ensinamentos séo relatados por eles e a

valorizacdo dos momentos e das pequenas coisas sdo aprendizados desta vivéncia.
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“Eu penso que o que vai ficar é a valorizacdo da vida, a
valorizacdo da familia, a valorizacdo do abraco silencioso...
viver o simples, viver o hoje, comer junto, o siléncio da
televisdo... aproximacdo da familia, acho que isso mudou la
em casa.” (F13)

“Aproximou mais a familia.” (F7)

“Ser mais grata com as coisas... eu tento pensar em coisas
boas, quando vem o medo, eu j& tento eliminar. Sendo, tu se
afunda... Eu vejo o fim da minha caminhada com vitoria... é
viver o dia e agradecer, porque ta4 ali a minha gordinha
(paciente).” (F12)

“A gente enxerga a vida de outra forma depois que passa por
isso.” (F8)

“Eu consigo enxergar coisas que eu nao enxergava.
Necessidade, principalmente, do préximo... Isso me ensinou
muito a ter mais paciéncia e aprender a escutar... Pra mim foi
um ensinamento, esta sendo ainda. E coisa que a gente vai
levar pra sempre.” (F6)

“Eu levaria muito tempo para te falar sobre tudo o que eu
aprendi em cada internacdo... Essa doenca tem muita coisa a
me ensinar... aquilo que parece ser mal, pode se tornar em
bem... depende daquilo que vou alimentar.” (F2)

Os cuidadores familiares encontram na fé e na religiosidade ferramentas que 0s

auxiliam na superacdo desse momento.

“Amadureci muito a minha fé aqui dentro... Eu tenho fé. E a fé
que fortalece a gente, ndo questdo de religido, mas é questdo
de fé mesmo.” (F1)

“Em Deus, na espiritualidade... tem que ter forca, tem que ter
fé, tem que ter coragem, persisténcia, vai dar certo.” (F16)

“Tem dias que sou bastante ‘rezadeira’.” (F13)
“Tenho fé em Deus, € 90% da minha forca, eu acho.” (F7)
“Se ndo é a fe, eu te confesso, com toda certeza, que eu teria

perdido essa batalha... se ndo fosse pela fé que eu tenho, eu ja
teria entrado em depresséo. ” (F2)
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“Eu me foco em Deus quando estou meio desanimada. Eu
penso em Deus, que Deus é todo poderoso e da ajuda pra
gente. Tenho fé, ainda bem que tenho fé! ” (F3)

“Deus! Ele que me da forca todos os dias pra me levantar de
cima de uma cama. D& saude bastante para gente que tem que
cuidar.” (F10)

A visdo positiva, a fé e a religiosidade sdo ferramentas utilizadas para o enfrentamento

deste momento e promotoras da resiliéncia. Elas os auxiliam na manutencéo da satde mental.

S&o nestes pontos que eles encontram forca para seguir na luta diante do tratamento do cancer

infanto-juvenil. Outro fator que os fortalece e auxilia é a ajuda recebida de familiares, amigos,

das outras mées e da equipe envolvida no cuidado. Ela é fundamental na manutencédo da saude

dos cuidadores familiares.

“Deus o livre, se ndo fosse minha méel... E as outras maes! A
gente conversa, as vezes, chora. Uma consola a outra...
Gracas a Deus, minha familia estd sempre lutando. Meu
marido... eu sinto que néo estou sozinha.” (F4)

“Fizeram até novena! Foi tdo gratificante quando eu voltei
para minha cidade. Todo mundo perguntava como que
estava... Eu sempre dizia uma palavra de apoio [antes], mas
eu ndo sabia o qudo bom era ouvir isso.” (F16)

“A minha maior terapia é a casa da minha irma... eu tenho
apoio da minha familia... n6s, maes, nos apoiamos uma a
outra.” (F13)

“Pessoas de onde moravamos antigamente souberam e ja se
mobilizaram financeiramente sem a gente pedir nada... A
gente sempre tem alguém que sempre abragou essa causa com
a gente e ndo nos tem faltado nada. Nunca nos faltou nada,
por questdo financeira.” (F2)

“N&o sei 0 que seria se ndo fosse a ajuda que a gente teve aqui
no inicio: a psicologa, as enfermeiras, o medico, as pessoas,
as outras maes, os outros pais.” (F11)

Todas as pessoas envolvidas no auxilio aos cuidadores familiares tém um papel

fundamental neste momento, tanto emocional quanto financeiro. Esta ajuda vem nas mais

variadas formas, seja em uma conversa, uma palavra de conforto, apoio e também

financeiramente.

O sofrimento e a tristeza sdo amenizados com a ajuda recebida destas

pessoas e, desta maneira, fortalece a resiliéncia dos cuidadores familiares.
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4.3 DISCUSSAO ETAPA QUALITATIVA

E sabido que a doenca de um filho causa sofrimento na familia e a todos que estdo
préximos. E, quando se fala em céancer infanto-juvenil, o estigma da doenca causa medo e
desespero, principalmente nos familiares. O cuidado de uma crianca ou adolescente com
cancer requer disponibilidade e atencdo continua diante da fragilidade em que eles se
encontram. A presenca ininterrupta nas consultas, exames, horarios de medicamentos, a
assisténcia em momentos de crise e dor podem gerar sobrecarga aos cuidadores familiares. E
0 cuidado prestado a uma crianca ou adolescente com cancer torna-se um desafio, pois
necessita de atencdo constante, para além dos cuidados comuns a qualquer crianca (DIAS,
2016).

Além da doenca e tratamento, que por si s6s sdo geradores de aflicdo e angustia,
existem outras preocupa¢6es na vida dos cuidadores familiares, como a vida que tinham, seus
afazeres, seus planos e a vida laboral. Todas essas esferas séo alteradas completamente
durante o periodo de tratamento do céncer infanto-juvenil. E, diante das intercorréncias
vivenciadas no processo de tratamento, estes aspectos da vida ficam de lado, num segundo
plano. Neste momento, a satde do filho vem em primeiro lugar.

Ndo obstante, essas particularidades ndo sdo menos importantes na vida dos
cuidadores familiares, pois causam estresse, sofrimento e preocupacgdes. As novas atribuicdes
de cuidador sdo acrescidas as ja existentes em uma crianca ou adolescente saudaveis,
tornando imprescindivel que a familia seja parceira nas a¢des de cuidado e que esteja presente
durante o tratamento. Essa nova situacdo vivenciada é passivel de sofrimento, indicando que o
cuidador familiar também necessita de compreensdo em sua singularidade e estar
acompanhado por profissionais de satide (SOUZA, 2013, MARCHI et al., 2016).

Estudos apontam que os familiares de criangas e adolescentes em tratamento
oncoldgico tém suas vidas afetadas pelas rotinas de cuidado e acabam abdicando, quase que
totalmente, de outros aspectos de suas vidas. As adaptacOes na rotina da vida familiar
acarretam transformacodes no cotidiano dos cuidadores, comprometendo o sono, a vida social
e laboral, lazer, prazeres e cuidados pessoais. Os cuidados com um filho em tratamento
oncoldgico os consomem em tempo integral. Os efeitos da hospitalizacdo transcendem a
doenca e alteram o cotidiano e a estrutura familiar. Podendo levar a um desequilibrio das
necessidades internas, como na reorganizacdo emocional, redistribuicdo de papéis,

sentimentos de aflicdo, inseguranca e medo e também as pressdes no ambiente externo, como
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a quebra da rotina e os aspectos econdmico-financeiros. (GUIMARAES, 2015; BRASIL,
2016; AMADOR et al., 2013; COSTA et al., 2016; ANDRADE et al., 2014)

Um dos aspectos bastante afetados diante desta situacdo é a vida laboral dos
cuidadores familiares das criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico. Esse assunto é
citado em alguns estudos como sendo uma dificuldade vivenciada; porém, ndo é aprofundado,
mesmo sendo um importante fator na desestrutura familiar. As constantes auséncias do
trabalho podem ser causa de preocupacdo para alguns cuidadores familiares, que temem a
perda do emprego. A interface familia-trabalho se entrecruza, muitas vezes, em que um
desequilibrio na vida familiar pode levar ao desequilibrio na vida laboral e vice-versa. E 0
resultado de doenca na familia, noites mal dormidas, desgaste diante da prestacdo de cuidado
ao doente ocasionam repercussdes no cotidiano do trabalho (SILVA, 2011).

No caso dos familiares cuidadores das criancas e adolescentes com cancer, a
dedicacgéo ao cuidado faz com que muitos deles abram mao de seus empregos para se dedicar
integralmente ao cuidado. Diversos estudos que apontam as mudancas na vida dos familiares
cuidadores de crianca e adolescentes em tratamento oncoldgico mostram que a vida laboral
normalmente é afetada pelo fato da indisponibilidade durante o periodo de tratamento
(RUBIRA et al., 2012; MONTEIRO; LANG, 2015; FIGUEIREDO et al., 2017; SOUZA et
al., 2016).

Rubira et al. (2014) apontaram em seu estudo que, pelo fato de ndo ter com quem
dividir o cuidado, a maioria dos cuidadores perde o emprego, corroborando os achados deste
estudo. Dos 16 familiares entrevistados, 12 trabalhavam antes de descobrir a doenca do filho
e, destes, nove largaram seus empregos. Trés mantiveram seus empregos. Para isso, tiveram
que se adaptar as rotinas e faltas no trabalho. Para compensar essa auséncia, alguns levavam
trabalho para casa ou faziam reajustes nos horéarios de trabalho. Outras maneiras encontradas
foram: tirar férias ou atestados pessoais. Estudo observou que alguns cuidadores familiares de
pacientes com leucemia também precisaram de licenca, férias ou alteraram a carga horaria
para se adequarem ao novo papel de cuidador do um familiar com céncer. Alguns precisaram
abandonar seus empregos ou se desfazer de parte dos negocios (BRASIL, 2016).

Monteiro e Lang (2015) avaliaram a importancia do acompanhamento psicoldgico
junto a familia do paciente oncoldgico. No estudo, eles evidenciaram que o trabalho foi um
dos aspectos da vida dos cuidadores que sofreu prejuizo pela conciliagdo com a tarefa de
cuidar. Observaram também dificuldades com os planos para o futuro, a saude e vida social
dos cuidadores. Figueiredo et al. (2017) avaliaram os sentimentos de familiares cuidadores ao

enfrentarem o diagndstico, o tratamento e a evolugdo do cancer de um ente querido,
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evidenciando que o trabalho é deixado de lado, para se dedicarem integralmente ao processo
do cuidado. Ao dar prioridade ao tratamento do filho, os responsaveis abandonam o emprego,
pois, muitas vezes o tratamento é ofertado em outra cidade (DIAS, 2016). Fato que também
ocorreu com diversos participantes desta pesquisa, que se deslocaram de suas cidades para
realizar o tratamento da crianga ou adolescente.

Souza et al., (2016) avaliaram como ocorre o0 processo de enfrentamento adotado por
familiares de criangas e adolescentes hospitalizados com cancer. O estudo revelou que as
familias se sentem ameacadas, inseguras e desconfortaveis com a situacdo de ndo poder
trabalhar. Em decorréncia disso, uma das principais dificuldades dos familiares diante do
cancer infanto-juvenil é a mudanca na situacdo financeira, corroborando outros achados sobre
dificuldades pela necessidade de abandonar seus trabalhos em virtude da falta de tempo
durante os longos periodos de distanciamento de suas fungbes (DIAS, 2016; GUIMARAES,
2015; BLANC; SILVEIRA; PINTO, 2016; OLIVEIRA et al., 2018; AMADOR et al., 2013).

Esses resultados também vém ao encontro dos relatos dos familiares deste estudo, para
o0s quais, devido as auséncias e internacfes prolongadas, tornou-se inviavel a manutencao do
emprego. A maioria deixa o trabalho para se dedicar ao cuidado da crianca ou adolescente. Os
cuidadores familiares referem falta de tempo para se dedicar ao trabalho e a sua vida pessoal,
pois a crianca ou adolescente necessita de atencao e dedicacdo quase exclusiva. Esta situacéo
também foi evidenciada em outros estudos que apontam a ndo possibilidade de manter o
vinculo empregaticio, em virtude da dedicacdo exclusiva exigida pelo tratamento oncoldgico
da crianca ou adolescente, ndo ha condicdes de dividir o tempo entre o cuidado e todas as
outras coisas relacionadas a vida dos cuidadores familiares. Nesta nova situagdo vivenciada,
eles deixam seus empregos para atender as necessidades do enfermo (AYRES, 2016;
FIGUEIREDO et al., 2017; MEDEIROS et al., 2014; COSTA et al., 2016; GIRARDON-
PERLINI et al., 2016).

As questdes financeiras e laborais das familias de criangas e adolescentes com cancer,
que sdo citadas e ndo aprofundadas, ndo mostraram as alternativas encontradas para a situacao
de desemprego vivenciada. Porém, este cenario é causador de estresse e alteracBes na
qualidade de vida dos cuidadores familiares. Este contexto é importante, merecendo atengao
da equipe de salde.

Diante das dificuldades financeiras enfrentadas pelos familiares na situacdo de
desemprego, existe a necessidade de ajuda advinda de outras pessoas ou institui¢Oes, ajuda
essa que para alguns cuidadores familiares se mostrou como um alento em um momento de

crise e dificuldade, pois as atencfes estavam voltadas para o filho doente. Por outro lado, esta
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necessidade de ajuda foi um fator de sofrimento e constrangimento para outros cuidadores
familiares. Este sentimento também apareceu no estudo de Brasil (2016), em que os familiares
achavam dificil pedir ajuda. Eles sempre trabalharam e tiveram sua independéncia,
classificando o trabalho e questdes financeiras como suas maiores preocupacdes na vida
particular. Ja o estudo de Kochla (2014), que buscou compreender a trajetdria de resiliéncia e
0 encontro de sentido das mées que vivenciaram o adoecimento do filho com cancer, mostra
que a ajuda recebida de varias pessoas, para amenizar as dificuldades financeiras deste
periodo, foi primordial. Neste caso, a ajuda foi vista como um aspecto positivo.

O ato de cuidar durante o longo tratamento requer tempo e disponibilidade. Conforme
0 ECA - Estatuto da Crianca e do Adolescente, é dever da familia, da sociedade e do Estado
assegurar a crianca e ao adolescente, com absoluta prioridade, o direito a vida, a saude, a
alimentacdo, a educacdo, ao lazer, a profissionalizacdo, a cultura, a dignidade, ao respeito, a
liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria (BRASIL, 1990). A lei é bastante clara em
relagdo a responsabilidade da familia diante do cuidado da crianga e adolescente; porém, ao
mesmo tempo, a legislacdo pouco protege o trabalhador para que este possa exercer 0
cuidado, com garantia do emprego e estabilidade, levando muitos a situacéo de desemprego.

Silva (2011) considera os ataques a dignidade dos trabalhadores atentados a ética que
perturbam a estabilidade mental. E que, em situacdes de recessdo econdmica e estreitamento
do mercado de trabalho, deveria ser prioridade manter o emprego para suprir a necessidade
fundamental, que é a sobrevivéncia. Direito este que pode ser assegurado com leis que
garantam o emprego de pais durante a hospitalizacdo e cuidados prestados aos filhos com
doencas graves que ameagam a vida.

Um direito que estes pacientes ttm e que foi citado por familiares durante as
entrevistas € 0 BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada). Este beneficio foi instituido pela
Constituicdo Federal de 1988 e regulamentado pela Lei n® 8.742 de 1993 (LOAS — Lei
Organica de Assisténcia Social). O BPC garante um salario minimo mensal para pessoas com
deficiéncia e a idosos com mais de 65 anos que ndo tenham condigdes de prover o proprio
sustento. O paciente com cancer também possui o direito a este beneficio; porém, este deve se
encaixar em critérios de idade, renda ou se incapacitado para o trabalho, e a renda per capita
familiar ser de até 25% do salario minimo. Santos (2018) relata que a dificuldade na obtencéo
do beneficio é mais um obstaculo para os portadores da doenga, que, além de viverem uma
batalha diaria pela vida, passam a lutar para obter um beneficio que €é seu direito.

Santos (2018) aponta que so o fato de ter cancer na familia ja € um grande desgaste, e

0 psicoldgico fica devastado. Assim, as dificuldades na obtencao do beneficio acabam por ser
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mais um peso, pois na préatica ndo é to facil ter acesso a este direito. O cancer é uma doenca
que destrdi aos poucos. Parece ser facil adquirir tal beneficio, mas ndo é. Uma grande parte
dos pedidos acaba sendo indeferida, cabendo ao interessado buscar a justica para solucionar
seus problemas. A autora ainda traz um caso em que, entre a apelacdo e o julgamento, se
passou mais de um ano, e questiona: “teria um portador de cancer condigdes de esperar um
ano por algo que esta 6bvio que ¢é seu direito?”. Percebe-se, assim, 0 qudo desgastante e
humilhante ¢ a tentativa de obter tal beneficio, que é um direito.

O trabalho tem um papel fundamental para a formacéo da identidade e dignidade das
pessoas, construindo seus valores individuais e sociais, com reflexo direto em seu bem-estar
(LIMA; CAVALCANTE; COSTA, 2011). Para Silva (2011), o trabalho surge como algo
central, que se sobressai as experiéncias do cotidiano individual e familiar, passando inclusive
a reger e estruturar o tempo e outras condicionantes do convivio familiar e participacao social.
E, se a ruptura com o emprego se fizer contra a vontade do individuo, pode representar uma
ameaca a estabilidade psiquica. Os depoimentos dos participantes deste estudo evidenciaram
que, diante das dificuldades referentes a situacdo financeira das familias, alguns optam, assim
que possivel, por desenvolver um novo tipo de trabalho. Assim, podem auxiliar na
manutencdo da renda familiar, diminuindo a ansiedade e as dificuldades vivenciadas, bem
como para reaver sua dignidade e valores.

A situacdo de desemprego acaba levando muitos familiares de criangas e adolescentes
em tratamento oncoldgico a trabalharem por conta propria, no mercado informal. Esta forma
de trabalho estd cheia de valores préprios, da necessidade de autoafirmacdo e esperanca.
Porém, o trabalho informal é caracterizado por inseguranca da renda, pois, se ndo se vende,
ndo se tem renda, mostrando a precariedade do trabalho informal. Também por caracterizar
inseguranca social, em que poucos contribuem com a previdéncia social (LIMA;
CAVALCANTE; COSTA, 2011).

E preciso uma reorganizagio familiar a0 novo modo de trabalho e ao cuidado da
pessoa doente (GIRARDON-PERLINI; ANGELO, 2017). Porém, nem todos os familiares
tém condicBes de manter o vinculo empregaticio ou de entrar neste mercado informal. Alguns
ficam a margem da sociedade, enquanto se dedicam ao cuidado da crianca ou adolescente.
Este fato também foi mostrado por estudos que trazem as dificuldades e abdicacGes da vida
pessoal em prol do cuidado do paciente. Guimardes (2015) evidenciou que a rendncia dos
préprios desejos pode ser compreendida como uma expressao de que se deseja algo, mas nao

se tem esse direito, porque ha um ser que necessita mais.
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Fica evidente a despersonificacdo do cuidador, o qual passa a viver a vida e doenca do
paciente, deixando de lado sua individualidade. Os familiares abdicam de si em funcdo do
outro, abrindo méo de seus sonhos, trabalho e convivio social, dedicando-se exclusivamente
ao cuidado do filho doente, e o fato de deixar o lar e a familia gera tristeza nos cuidadores
familiares (MONTEIRO; LANG, 2015, AMADOR et al., 2013; OLIVEIRA et al., 2018;
KOCHLA, 2014).

O abandono de si é repleto de significados para o cuidador familiar. Abala sua
estrutura, causa angustia e sofrimento. No entanto, é uma situacdo velada, pois a preocupacao
com o filho, que se encontra hospitalizado com uma grave doenca, necessitando de atengéo e
cuidado constantes, € maior do que 0s seus préprios sentimentos. Esses vém a tona, quando
séo questionados, principalmente durante a participacdo em pesquisas.

A perda da identidade foi citada por familiares cuidadoras do estudo de Dias (2016),
juntamente com baixa autoestima e prejuizos na propria satde, mostrando que desvincular-se
do seu meio social, ainda que para uma finalidade de maior importancia, representa para 0S
cuidadores familiares ameaca a sua liberdade e independéncia. Corroborando com o presente
estudo, que trouxe os depoimentos de familiares constrangidos e entristecidos, ao referirem a
dependéncia de outras pessoas, pois ndo eram mais responsaveis pelo seu sustento e de seus
filhos.

Esta abdicacdo de si em prol do cuidado também foi identificada no estudo de Rubira
et al. (2012), que avaliaram a sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores de criancas e
adolescentes em tratamento quimioterapico, indicando comprometimento das dimensdes nos
aspectos emocionais (48%), na vitalidade (61,8%), saide mental (62,6%) e nos aspectos
fisicos (66%). A sobrecarga do cuidador pode refletir nos aspectos psicoemocionais tanto dele
quanto do paciente.

Para além das alteracfes na salde mental e risco de desenvolvimento de depresséo,
outras alteracdes no comportamento dos cuidadores foram identificadas, como a alimentacao
e 0s habitos de sono completamente alterados (AMADOR et al., 2013; BLANC; SILVEIRA;
PINTO; 2016; FIGUEIREDO et al., 2017; COSTA et al., 2016), corroborando os achados
neste estudo. A dificuldade para dormir se deve ao fato de permanecerem em um constante
estado de alerta, pelas preocupacbes e pela dificuldade de acomodacdo no ambiente
hospitalar.

Mudangas na alimentacdo e ganho de peso foram percebidos por alguns cuidadores
familiares deste estudo, como relacionados a questdes emocionais. O aumento de peso

influenciou na questdo da saude fisica dos familiares, gerando dores musculares em algumas
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situagcbes. Os cuidadores familiares também relataram estar cansados, estressados,
amedrontados, tristes, ansiosos, nervosos e, muitas vezes, chorosos, vivendo uma grande
oscilacdo emocional. Apesar de as relacbes de cuidado estarem relacionadas com amor e
sensibilidade, elas envolvem muita dor e sofrimento. Estas alteracbes fisicas e psiquicas
puderam ser evidenciadas nos depoimentos dos familiares do presente estudo. Diversas destas
alteracbes podem ser relacionadas a sobrecarga do ato de cuidar de um paciente em
tratamento oncoldgico (MARONSESI et al., 2014; ANDRADE et al., 2014; MATHIAS et
al., 2015).

No presente estudo, o convivio com outros familiares foi referido tanto como um
aspecto positivo, que amenizava a sobrecarga, como consideraram esta convivéncia dificil,
pois, diante da terminalidade de outros pacientes, surge 0 medo de algum dia estar
vivenciando aquela situacdo, gerando ainda mais medo e preocupacdo. Dias (2016) também
identificou este panorama em que o convivio com outras familias no mesmo ambiente recebeu
criticas positivas e negativas.

O papel dos cuidadores nessa vivéncia é complexo, (MONTEIRO; LANG, 2015;
AMADOR et al., 2013; FERRAZZA, 2015; OLIVEIRA et al., 2015), é repleto de
significados. Um dos aspectos mais afetados é o psicoldgico, que se abala diante da nova
vivéncia e, principalmente, diante das alteragdes de vida nesse novo papel (GUIMARAES:;
LIPP, 2012). No entanto, é importante ndo descuidar de si, pois negligenciando a sua sadde
pode haver prejuizos no cuidado com o paciente (ZORTEA et al., 2018).

As mudancas no cotidiano aumentam o nivel de estresse dos cuidadores familiares
(GUIMARAES, 2015; FERAZZA, 2015) e podem estar associadas a maiores relatos de
sintomas depressivos, maior frequéncia de ansiedade e pior nivel de satde (SULKERS et al.,
2015; MEDEIROS et al., 2014). Porém, apesar do estresse e sobrecarga enfrentado pelos
cuidadores familiares, eles encontram na fé e na religiosidade forcas para enfrentar as
adversidades. Esta espiritualidade os ajuda, como instrumento de forgca e resisténcia. A
religiosidade e a fé sdo um importante suporte para o enfrentamento da doenca do familiar
(FIGUEIREDO et al.,, 2017; ROSA et al., 2016; MISTURA et al.,2014). Para alguns
cuidadores familiares esse aspecto aumenta apds o surgimento da doenca. E na fé e na orago
que eles encontram 0 apoio necessario para manterem-se firmes e continuar na busca pela
recuperacdo da crianca e adolescente.

Assim, a crenga se torna uma importante fonte de apoio para o enfrentamento do

cancer e no auxilio diante do isolamento social, desgaste fisico, emocional e financeiro que a
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tarefa do cuidar traz, oportunizando o encontro de um sentido para esta nova condicdo
(BLANC; SILVEIRA; PINTO, 2016; ANDRADE et al., 2014; OLIVEIRA et al., 2018).

Outro fator que ajuda no processo de enfrentamento destes cuidadores familiares é a
positividade, a capacidade de ver o lado bom da situacdo vivenciada. Eles tentam tirar
proveito dos aspectos positivos do ambiente hospitalar e da situacdo vivenciada (ALMICO;
FARO, 2014) e aprendem a dar valor as pequenas coisas da vida (CORDEIRO, 2018). Estes
relatos de valorizar as pequenas coisas, ver o lado bom e positivo da situacdo também estdo
presentes nos depoimentos desta pesquisa.

Assim como a fé, religiosidade e positivismo sao fatores que auxiliam no processo de
enfrentamento dos cuidadores familiares, o apoio que os mesmos recebem de familiares,
amigos e equipe de saude também se mostra fundamental neste processo. Este suporte foi o
fator de coping com maior média na avaliacdo do estudo de Fetsch et al. (2016) e também
surgiu como um importante fator na pesquisa de Mistura et al. (2014), mostrando que esse
tipo de apoio pode ser visto como fortalecedor diante da situacédo ora vivenciada.

O contexto da doenca e do tratamento pode ser estressor e este fato requer esforcos de
enfrentamento psicoldgico na busca de readquirir o equilibrio psiquico adequado. Isso exige
envolvimento do profissional que atua junto aos familiares, atentando para a compreenséo e

promogcdao das condi¢Oes facilitadoras para a sua manutengdo (BRASIL, 2016).
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5 DISCUSSAO ETAPA QUANTIQUALITATIVA

Ter uma criangca com cancer na familia € um fator desorganizador do equilibrio
familiar, necessitando de uma nova adaptacdo a esta realidade (AYRES, 2014). Esta
adaptacédo requer as mais variadas formas de enfrentamento. Formas estas que modificam as
vidas dos cuidadores familiares e que séo Uteis para a reorganizacao de suas vidas diante da
nova situacdo vivenciada.

Diante desta nova realidade os cuidadores familiares tiram forcas, muitas vezes, de
onde parece ndo existir, de modo a passar confianga a seus filhos, pois, neste momento, o
filho vem em primeiro lugar e ja ndo importam seus medos e angustias. Eles abdicam de suas
vidas em prol do cuidado, com foco no filho e na esperanca da possibilidade de cura. Porém,
com toda esta mudanca em suas vidas, juntamente com 0s medos e angustias, os cuidadores
familiares tornam-se passiveis de desenvolvimento de estresse e consequéncias psiquicas,
como os distarbios psiquicos menores (DPMs). Neste estudo, 41% (N= 25) dos cuidadores
apresentaram nivel alto de estresse e 45% (N=27) apresentaram suspeicdo para
desenvolvimento de DPMs.

Os cuidadores familiares, em seus depoimentos, relataram esta realidade de estresse e
DPMs quando falaram que “estou mais estressada, preocupada... me sinto mais nervosa”;
“mais ansiedade”. Algumas questdes do instrumento SRQ-20 sdo referentes a qualidade do
sono e habitos alimentares, estas sdo alteracdes que também aparecem nos depoimentos dos
familiares cuidadores: “falta de sono, agora tenho insonia”; “o sono ndo € 0 mesmo”; “a
ansiedade faz eu comer”; “a gente come mais”. Ja as questdes do PSS-14 reportam a
nervosismo e irritacbes que também estdo presentes nos depoimentos: “me sinto mais
nervosa’’; “estou bem mais irritada”.

Esses achados corroboram com os de outros estudos, em que o cuidador familiar
cuidador se sente fragil e impotente pelo fato de querer sempre fazer mais para ajudar e ndo
conseguir; sentem-se incapazes de acabar com o sofrimento do outro, o que predispde a
doencas psicologicas (FIGUEIREDO et al., 2017; BLANC; SILVEIRA; PINTO, 2016). Os
cuidadores se declaram cansados, estressados, amedrontados, tristes, ansiosos e nervosos e,
muitas vezes, chorosos, vivendo uma grande oscilacdo emocional (FIGUEIREDO et al.,
2017).

Estudo holandés identificou que o estresse de cuidadores de criangas com cancer
durante o primeiro ano ap6s o diagndstico estava associado a maiores relatos de sintomas

depressivos, maior frequéncia de ansiedade e pior nivel de saude (SULKERS et al., 2015).
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Para além das alteragdes na salide mental e risco de desenvolvimento de depressdo, outras
alteragGes no comportamento dos cuidadores foram identificadas, como a alimentagdo e os
habitos de sono completamente alterados (AMADOR et al., 2013).

Apesar de todas estas alteracdes, os cuidadores familiares ndo apresentam baixa
resiliéncia, esta estd em um nivel moderado (48,4%). E, mesmo sem significancia estatistica
entre a religiosidade e resiliéncia, é possivel perceber nos depoimentos que essa é uma
estratégia utilizada para o enfrentamento do momento vivenciado: “¢ a fé que fortalece a
gente”; “tenho fé em Deus”. E na fé e na religiosidade que os cuidadores familiares
encontram forcas para lidar com as adversidades e promover a resiliéncia (ROSA et al.,
2016). Outro fator que aparece nos depoimentos e os fortalece € o apoio social, sendo a
familia, os amigos ¢ os demais familiares pontos de apoio e seguranga: “eu tenho apoio da
minha familia”; “as outras maes, a gente conversa, as vezes chora, uma consola a outra... eu
sinto que ndo estou sozinha”. Estes séo fatores que promovem a resiliéncia, e isso contribui
para enfrentar melhor as dificuldades e reduzir as alteracdes de satde. Ou seja, quanto maior o
nivel de resiliéncia, menor foi a frequéncia de suspeicdo para DPMs e estresse. Da mesma
forma, quanto maior o nivel de resiliéncia, maior a pontuacdo para uma qualidade de vida
melhor. A certeza de ter com quem contar os fortalece e € um recurso para enfrentar a doenca
e tratamento (ROSA et al., 2016).

Esta situacdo do apoio vivenciado pode ser vista também como razéo que os fez relatar
uma qualidade de vida (QV) satisfatéria em alguns dominios do WOHQOL-Bref, pois o
dominio das relacdes pessoais apresentou 61,3% de satisfacdo. O suporte social também foi o
fator de coping com maior média na avaliacdo do estudo de Fetsch et al., (2016), mostrando
que este apoio pode ser visto como fortalecedor diante da situacdo de adoecimento. O apoio
de familiares e amigos, bem como dos cuidadores familiares que passam pela mesma situacédo
e da propria equipe de satde os fortifica neste momento: “N&o sei o que seria se ndo fosse a
ajuda que a gente teve aqui no inicio, a psicologa, as enfermeiras, o médico”.

Outro fator encontrado foi o alto percentual de desemprego apds a descoberta do
cancer infanto-juvenil, pois 33,9% dos cuidadores familiares estavam desempregados antes da
doenca, e na época da coleta 57,4% estavam em situacdo de desemprego. Esta situacdo se
mostra dificil e uma fonte de sofrimento nos depoimentos: “é cruel”; “eu acho falta”. Porém,
mesmo diante dos depoimentos da dificuldade de ficarem sem trabalhar, os familiares

cuidadores criavam estratégias para enfrentar aquele momento, fosse no trabalho informal,
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BPC ou ajuda financeira de familiares e amigos: “vendo roupas e joias”; “comecei a fazer

99, 4

faxina”; “é s o beneficio; “amigos se mobilizaram financeiramente sem a gente pedir nada”.
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Estas estratégias os fortaleciam e eram algumas saidas encontradas para o desemprego, que
por hora atingia a familia.

Portanto, mesmo o trabalho sendo um fator importante na vida dos cuidadores
familiares e o desemprego se mostrar como perturbador, essas estratégias encontradas faziam
com que o desemprego ndo fosse algo que os afetava diretamente. Os niveis de resiliéncia
evidenciados pareciam favorecé-los diante destas dificuldades (p> 0,05). Pode-se perceber
que o cuidador da crianga com cancer coloca a crianga em primeiro lugar, assumindo esta
posicao de renlncia de si em prol da vida do filho (AMADOR et al., 2013). Porém, por meio
de uma reavaliacdo positiva, 0s cuidadores familiares podem descobrir aspectos que
amenizem a situacdo, diminuindo a carga e estresse do processo de cuidar (FETSCH et al.,
2016).
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6 CONCLUSAO

Este estudo objetivou analisar os fatores associados a resiliéncia e as repercussdes da
hospitalizacdo na vida laboral e na satde dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes
hospitalizados para tratamento oncoldgico. Sendo assim, observou-se que 80,6% dos
cuidadores familiares eram do sexo feminino, predominantemente maes, estavam na faixa
etaria de 37 a 66 anos (54,8%), possuiam ensino médio completo (35,5%), eram casados/com
unido estavel (69,4%), possuiam um filho (32,3%), praticavam a religido catolica (77,4%).

Em relacdo a situagdo de salde e laboral os cuidadores familiares predominantemente
ndo possuiam doenca prévia (79,0%), ndo faziam uso de medicamento (77,4%), néo
praticavam atividade fisica antes da descoberta da doenca (64,5%); porém, dentre 0s que
praticavam, 32,3% ndo praticavam mais. Quanto a atividade de lazer, 67,7% referiram possir
alguma atividade. Na situacdo laboral dos cuidadores familiares, houve um impacto
importante. Dos participantes, 66,1% trabalhavam antes de descobrir o cancer infanto-juvenil
na familia. No momento da coleta, 57,4% néo trabalhavam, mostrando que muitos cuidadores
familiares abriram mao do trabalho para se dedicar ao cuidado.

No instrumento CDRisc-10-Br, que avalia o nivel de resiliéncia dos cuidadores
familiares, a questdo com maior percentual de respostas foi referente a afirmagao “eu nao
desanimo facilmente com os fracassos”, com 56,5% das respostas na afirmativa “sempre ¢é
verdade”. No instrumento SRQ-20, a resposta para a pergunta “sente-s€ nervoso, tenso ou
preocupado?” teve 79,0% de respostas “sim”. Ja o instrumento que avalia o estresse percebido
(PSS-14) apresentou 61,3% de respostas “as vezes” para a pergunta “vocé tem se sentido
nervoso e ‘“estressado”?”. Portanto, na andlise dos instrumentos, constatou-se que 0S
cuidadores familiares de criancas e adolescentes em tratamento oncolégico encontravam-se
em um nivel moderado de resiliéncia (48,4%), 45% apresentaram suspeicdo para DPMs, 41%,
nivel alto de estresse. Nos dominios da qualidade de vida, foram classificados como
satisfeitos nos dominios fisico, psicologico e relagdes sociais (67,7%, 62,9% e 61,3%,
respectivamente) e insatisfeitos no dominio meio ambiente (75,8%).

Ao realizar a analise da relacdo entre o nivel de resiliéncia, os dados
sociodemograficos, as atividades de lazer e laborais, ndo foi observada significancia
estatistica entre os mesmos. Porém, a resiliéncia apresentou correlagéo negativa e significativa
(p<0,05) com estresse percebido e DPMs, evidenciando que, quanto maiores 0s niveis de
resiliéncia, menores serdo as pontuacdes para suspeicdo de DPMs e estresse percebido. Ja a

correlacdo entre resiliéncia e os dominios da qualidade de vida geral, fisica, psicoldgica,
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relagdo social e meio ambiente foi positiva, evidenciando que, quanto maior o nivel de
resiliéncia, maior é a QV e seus dominios.

Este estudo evidencia que cuidadodres familiares com altos niveis de estresse
percebido e propensdo para DPMs apresentaram moderado nivel de resiliéncia e satisfacdo
nos dominios fisico, psicologico e relagdes sociais da QV. Estes achados parecem estar
relacionados com o processo de enfrentamento dos mesmos, em que eles encontraram na fé,
na espriritualidade, no apoio social e na visdo positiva forcas para superar seus obstaculos. Ja
a satisfacdo nos dominios fisico e psicologico pode estar relacionada ao fato de os cuidadores
familiares sentirem a necessidade de se mostrarem fortes diante da situacéo e, muitas vezes, a
sua saude fisica e mental ficar em segundo plano. De igual forma o trabalho, que foi deixado
de lado por muitos para que pudessem se dedicar ao cuidado da crianca ou adolescente em
tratamento oncoldgico.

Os fatores promotores da resiliencia parecem estar vinculados a fé, a espiritualidade,
ao envolvimento de outras pessoas (tanto no auxilio do cuidado como financeiramente), a
esperancga, a valorizacdo dos pequenos momentos, a visdo positiva, a convivéncia com outros
familiares e apoio destes. Todos estes fatores foram citados pelos cuidadores familiares e
estavam ligados ao fortalecimento. Em contraponto, o fato de ndo realizar atividades fisicas,
ndo ter tempo para si, ndo ter mais a atividade laboral pode prejudicar a qualidade de vida,
favorecendo o surgimento de DPMs.

Os achados deste estudo assinalam os pontos fortes e algumas fragilidades dos
cuidadores familiares das criancas e adolescentes hospitalizados para tratamento oncoldgico.
Também, as estratégias utilizadas quanto a adaptacdo na vida laboral durante 0 momento
vivenciado por eles. Foi possivel observar que, apesar das dificuldades encontradas, eles
encontravam forga e apoio para enfrentar este momento.

No entanto, os cuidadores familiares desta pesquisa refeririam diversas alteragdes em
sua saude, principalmente as de origem psiquica. Tal evidéncia sinaliza para a equipe de
salde a necessidade de uma expansdo do olhar, ou seja, maior atencdo aos cuidadores
familiares, pois eles também sdo fundamentais para o sucesso do tratamento do cancer

infanto-juvenil.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A situacdo do cancer infantil na familia traz muitos reflexos na vida do cuidador
familiar, a doenca, que é carregada de estigmas, traz muitas incertezas e medos em sua
descoberta. Ao aprofundar sobre este assunto, diversas faces foram aparecendo no decorrer da
pesquisa. Com a proposta inicial de avaliar a resiliéncia e sua relagdo com o trabalho e demais
aspectos da vida do cuidador familiar, foi-se aprofundando na real vivéncia destes com o ato
de cuidar. Para tanto, os cuidadores familiares abdicam da propria vida para se dedicar ao
cuidar da crianca ou adolescente.

Os cuidadores familiares se mostraram com alto nivel de estresse percebido,
apresentando altos indices de suspeicdo para desenvolvimento de DPMs e apresentaram
alteracbes na qualidade de vida, evidenciando que a salde dos mesmos, em especial a
psicoldgica, se encontrava abalada. A etapa qualitativa foi de vital importancia para esta
percepcdo. Enquanto os instrumentos quantificaram a resiliéncia, estresse, DPMs, QV e
demais fatores associados ou ndo a vida do cuidador familiar, as entrevistas oportunizaram
maior aprofundamento nos assuntos, possibilitando a compreensdo dos achados. Muitas
vezes, a dualidade de sentimentos ndo pode ser captada, nem quantificada.

As palavras, gestos e olhares mostram, muitas vezes, 0 que o papel e a caneta ndo
capturam. Durante as entrevistas, foi possivel conhecer as formas de adaptacdo e o quanto sdo
capazes de se diversificar diante da situacdo vivenciada. Enquanto alguns se adaptam para
manter 0 emprego, outros criam novas oportunidades para conciliar o cuidado e o trabalho e,
outros, ainda, dedicam-se exclusivamente ao cuidado.

Um ponto positivo a ser destacado foi o fato de a propria mestranda realizar as
entrevistas e as transcricbes das mesmas. Isso foi muito importante para a percepcdo e
aproximagdo com tema e a populagdo pesquisada. Também facilitou a escrita, pois desta
maneira foi possivel lembrar cada fala, cada pessoa, cada situacdo ao descrever 0s
depoimentos e compara-los com a literatura. Outro ponto a ser destacado foi o fato de os
participantes ja conhecerem a mestranda, por trabalhar na unidade pesquisada. Esse fato, em
um primeiro momento, parecia ser algo negativo, pois poderia haver o constrangimento de
abrir questdes pessoais. No entanto, mostrou-se como um fator positivo, pois, por a
conhecerem, isso trouxe maior confianga, possibilitando uma abertura mais ampla, em que

surgiram assuntos ndo revelados anteriormente a equipe, quanto ao estado de saude fisica ou
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psiquica do cuidador familiar. Assim, quando necesséario, foram realizados o0s
encaminhamentos para cada caso.

ApOls cada entrevista, era observada a gratiddo dos cuidadores familiares por ter
alguém que os ouviu e lhes deu atencdo. Este pequeno gesto de ouvir se mostrou importante
para eles e um aprendizado para a mestranda.

A partir dos achados deste estudo, propdem-se: apresentagdo dos resultados na
unidade pesquisada; realizacdo de uma capacitacdo sobre o engajamento dos cuidadores
familiares, bem como sera apresentada a sugestdo, vinda dos préprios cuidadores familiares,
de criar um “espaco de conversa”. Nesse local, eles poderiam falar com profissionais de salde
e demais cuidadores familiares sobre as suas angustias e seus medos. Essa troca possibilitaria
o fortalecimento dos que passam pela mesma situacao, sendo capazes de se apoiar e saber que
ndo estdo sozinhos.

Novas pesquisas, especialmente as com intervencdes, serdo fundamentais para auxiliar
na melhora da satde dos cuidadores familiares. O numero reduzido de participantes, mesmo
tendo quase 100% dos cuidadores familiares participado da mesma, pode ser uma limitacéo
do estudo, o que sugere cuidado na generalizacdo dos achados.

Por fim, os cuidadores familiares de criancgas e adolescentes em tratamento oncoldgico
merecem um olhar mais atento da equipe de salude. Sdo pessoas essenciais para 0 sucesso do
tratamento dos pacientes e precisam estar bem e com salde para exercerem o papel de
cuidador. Eles sdo ponto de apoio dos pacientes durante o tratamento e, quando este ponto de
apoio ndo tem estrutura, ele pode afetar a crianca ou adolescente. Portando, fica aqui a
pofunda gratiddo pelo aprendizado e o desejo de expandir este conhecimento para auxiliar no

cuidado e atencdo a saude tando dos pacientes quanto de seus cuidadores familiares.
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APENDICE A — Termo De Consentimento Livre E Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do estudo: RESILIENCIA DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANCAS
E ADOLESCENTES EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

Pesquisador responsavel: Prof® Dr? Tania Solange Bosi de Souza Magnagoz2>
Mestranda responsavel: Jaqueline Scalabrin da Silva

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria — UFSM. Programa de
P6s Graduagdo em Enfermagem — PPGEN.

Telefone e endereco postal completo: (55) 3220 8029. Avenida Roraima, 1000, prédio
26, sala 1302. CEP: 97105-900 — Santa Maria — RS.

Local da coleta de dados: Centro de Tratamento da Crianca e Adolescente com Cancer
(CTCriaC)

Eu, Tania Solange Bosi de Souza Magnago, responsavel pela pesquisa “Resiliéncia de
familiares cuidadores de criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico”, juntamente com
a mestranda Jaqueline Scalabrin da Silva, o (a) convidamos a participar como voluntario (a)
do nosso estudo. Esta pesquisa pretende avaliar o grau de resiliéncia dos familiares cuidadores
de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico e os fatores associados e compreender as
repercussdes na vida desses familiares cuidadores referentes a necessidade de afastamento do
trabalho. Acreditamos que ela seja importante porque o conhecimento sobre o tema pode
auxiliar o profissional a entender os mecanismos de enfrentamento das pessoas que
acompanham criancas e adolescentes com cancer, trazendo um olhar especial para este
individuo. Para sua realizacdo sera feito um estudo em duas etapas: uma com todos 0s
familiares cuidadores que responderdo a um questionario, e outra com alguns familiares que
serdo sorteados para responder a uma entrevista. Sua participacao consistird em responder um
questionario com informac@es sobre o perfil sociodemografico (idade, sexo, onde mora, etc);
a questdes sobre resiliéncia (Cd-Risc- 10), ou seja, como enfrenta esse momento da
internacdo; a questdes sobre o estresse enfrentado (Escala de Estresse Percebido); questdes
sobre a qualidade de vida (WHOQOL-bref) e sobre como esté4 a sua satde mental (SRQ-20).
Também serd realizada uma entrevista com perguntas sobre seu papel de cuidador durante a
hospitalizacdo de uma crianga ou adolescente em tratamento oncoldgico e sobre as
implicagcdes no seu trabalho. Esta entrevista sera gravada pelo responsavel pela coleta e apds
serd transcrito pelos responsaveis do estudo. E possivel que acontecam 0s seguintes
desconfortos ou riscos: constrangimento por responder a questdes de ordem pessoal, bem
como cansaco devido ao numero de questdes a serem respondidas; ansiedade ou tristeza por
lembrangas de acontecimentos. VVocé tera o direito de parar de respondé-lo em qualquer
momento e apos retoma-lo se for de sua vontade. Se necessario, a psicologa do servico estara
pronta para atendé-lo (a).

! Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° andar do
prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.
2 Av. Roraima, 1000, prédio 26 — CCS/UFSM. Telefone (55)999721117 ou (55)32208263
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As duvidas serdo esclarecidas sempre que acharem necessario, sem nenhum prejuizo.
Os beneficios que esperamos com o estudo séo indiretos, pois as informacdes coletadas
poderdo fornecer subsidios para a constru¢cdo e implementacdo de acdes voltadas para
aumentar a resiliéncia de familiares cuidadores de criancas ou adolescentes em tratamento
oncologico. Também podera contribuir com novas investigacées que abordem esse aspecto.
As informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo ser divulgadas, apenas, em eventos
ou publicacdes, sem a identificagdo dos participantes, a ndo ser entre 0s responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre sua participagéo.

Apos o término da pesquisa, 0s dados serdo armazenados com extrema privacidade e
confidencialidade na sala 1431, do prédio 26, CCS (4° andar), Departamento de Enfermagem da
UFSM, por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade da professora Tania Solange Bosi
de Souza Magnago (Contato: (55)999721117, aceitando ligacdes a cobrar). Apds este periodo,
serdo incinerados (queimados).

Ao assinar este termo vocé estard concordando em participar da pesquisa descrita
acima. E necessaria assinatura deste documento antes da realizacio de qualquer procedimento
do estudo. E livre o ndo aceite da participacdo na pesquisa, sem qualquer dano ou prejuizo. Os
gastos necessarios para a sua participacdo na pesquisa serdo assumidos pelos pesquisadores.
Fica, também, garantida indenizacdo em casos de danos comprovadamente decorrentes da
participagdo na pesquisa.

Autorizacao

Eu , apos a leitura ou
escuta da leitura deste documento a ter tido a oportunidade de conversar com o pesquisador
responsavel, para esclarecer todas as minhas davidas, estou suficientemente informado,
ficando claro que minha participacdo é voluntéria e que posso retirar este consentimento a
qualquer momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos
objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, do uso de gravador
durante a entrevista, dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de
confidencialidade, bem como de esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto e de
espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar deste estudo. Declaro que
obtive de forma apropriada e voluntaria o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). O presente documento estd em conformidade com a Resolugdo 466/12 do Conselho
Nacional de Satde. Serd assinado em duas vias, de teor igual, ficando uma em poder do
participante da pesquisa e outra em poder do pesquisador.

Assinatura do informante e n° do RG

Tania Solange Bosi de Souza Magnago

Prof.2 Dr.2 Tania SBS Magnago
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BLOCO A - Identificacdo

Al. NUumero do instrumento: Al
A2. Data da coletadosdados: _ / [/ A2 | |
BLOCO B - Perfil sociodemografico do familiar cuidador
Bl.Idade:  anos
Bl
B2. Sexo: [1] Masculino [2] Feminino
B2
B3. Escolaridade:
B3
B4. Estado civil:
B4
[1] casado [2] solteiro [3] divorciado [4] vilvo [5] unido estavel
B5. Quantos filhos possui? B5
B6. Possui doenca prévia? [1] Nao [2] Sim, qual? B6
B6a_
B7. Faz uso de medicagfes? [1] N&do [2] Sim, qual? B7__
B7a
B8. Cidade em que reside?
B8
B9. Regido: [1] Urbana [2] Rural
B9
B10. Quem mora com vocé?
B10
B11. Praticava atividade fisica antes da internacdo do familiar?
[1] Nao [2] Sim, qual? B11__
Blla
Se a resposta for N&o, pule para B15.
B12. Quantas vezes na semana?
B12
B13. Continua praticando? [1] N&o [2] Sim, qual?
B13__
Bl3a
B14. Quantas vezes na semana agora?
B14
B15. Possui atividade de lazer? [1] Né&o [2] Sim, qual?
B15_
Bl15a
B16. Pratica alguma religido? [1] N&o [2] Sim, qual?
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B16
Bl6a
COCO C - Dados em relacdo ao paciente
1. Que idade tem o paciente?
Cl
C2. Qual seu grau de parentesco?
c2__
C3. Qual o diagnostico do paciente?
C3
C4. Ele (a) ja& teve alguma outra doenca? [1] Né&o [2] Sim,
qual? C4
C5. E o primeiro tratamento (recidiva)? [1] Nao [2] Sim C5

BLOCO D - Perfil socioecondmico e laboral do familiar cuidador

D1. Formacéo profissional: D1
Em relacdo ao trabalho:
D2. Vocé trabalha? [1] Ndo [2] Sim, em que? D2__
D2a
D3. Trabalhava quando descobriu a doenca? [1] Ndo [2] Sim, em que? D3
D3a
D4. Continuou trabalhando apds o diagnostico? [1] Néao [2] Sim. D4
Se a resposta for SIM, responda a D5, se for NAO, pule para D7.
D5. Se a resposta do D4 for sim, no mesmo emprego? D5
[1] Néo [2] Sim.
D6. Se a resposta do D5 for NAO, em qual? D6
D7. Precisou de afastamento ou licenca? [1] Né&o [2] Sim D;
D8. Ha quanto tempo trabalha no atual emprego? D8
D9. Qual a renda familiar? [1] menos de 1 salario minimo (SM)
D9__
[2] entre1e 3SM [3]entrele5SM [4] maisde 5 SM
D10. Origem da renda familiar? [1] trabalho [2] Aposentadoria
D10

[3] Beneficio assistencial - BPC [4] Outro:

BLOCO E - Escala de Resiliéncia de Connor-Davidson (CD-RISC-10-Br)
Solano JP, Bracher E, Pietrobon R, Carmona MJ. Adaptacao cultural e estudo de validade da escala de

resiliéncia de Connor-Davidson para o Brasil. (2016)

Quanto as afirmac6es abaixo sdo verdadeiras para vocé, pensando no més passado?
Se algumas dessas situa¢Ges ndo ocorreram no més passado, responda como vocé acha que

teria se sentido se elas tivessem ocorrido.

E1. Eu consigo me adaptar quando mudancas acontecem.
[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade

=
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[3] frequentemente é verdade [4] sempre € verdade

E2. Eu consigo lidar com qualquer problema que acontece comigo.
E2
[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre € verdade

E3. Eu tento ver o lado humoristico das coisas quando estou com
problemas. E3

[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre é verdade

E4. Ter que lidar com situacdes estressantes me faz sentir mais forte.
E4
[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes € verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre é verdade

E5. Eu costumo me recuperar bem de uma doenca, acidentes e outras
dificuldades. ES

[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre € verdade

E6. Eu acredito que posso atingir meus objetivos mesmo quando ha
obstaculos. E6

[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre é verdade

E7. Fico concentrado e penso com clareza quando estou sob pressao.
E7
[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre € verdade

E8. Eu ndo desanimo facilmente com os fracassos.
E8
[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre € verdade

E9. Eu me considero uma pessoa forte quando tenho que lidar com desafios
e dificuldades da vida. E9

[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes é verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre € verdade

E10. Eu consigo lidar com sentimentos desagradaveis ou dolorosos como
tristeza, medo e raiva. E10

[0] nunca é verdade [1] raramente é verdade [2] algumas vezes € verdade
[3] frequentemente é verdade [4] sempre € verdade

BLOCO F - SRQ-20 — Self Report Questionaire
(Mari e Willians, 1986)

Estas questdes sdo relacionadas a certas dores e problemas que podem ter Ihe incomodado
nos ultimos 30 dias. Se vocé acha que a questdo se aplica a vocé e vocé teve o problema
descrito nos Gltimos 30 dias responda SIM. Por outro lado, se a questao nédo se aplica a vocé
e vocé ndo teve o problema nos Gltimos 30 dias, responda NAO. OBS: Lembre-se que o
diagndstico definitivo s6 pode ser fornecido por um profissional.
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F1. Vocé tem dores de cabeca? [1] Sim [2] N&o

F1
F2. Tem falta de apetite? [1] Sim [2] Nao

F2_
F3. Dorme mal? [1] Sim [2] Néo

F3__
F4. Assusta-se com facilidade? [1] Sim [2] N&o

F4
F5. Tem tremores nas maos? [1] Sim [2] Nao

F5_
F6. Sente-se nervoso (a), tenso (a) ou preocupado (a)? [1] Sim
[2] Néo F6
F7. Tem ma digestdo? [1] Sim [2] Néo

F7_
F8. Tem dificuldades de pensar com clareza? [1] Sim [2] N&o

F8
F9. Tem se sentido triste ultimamente? [1] Sim [2] Nao

F9
F10. Tem chorado mais do que de costume? [1] Sim [2] Nao

F10
F11. Encontra dificuldades para realizar com satisfagcdo suas atividades
diarias? [1] Sim [2] Nao F11
F12. Tem dificuldades para tomar decisdes? [1] Sim [2] N&o

F12_
F13. Tem dificuldades no servico (seu trabalho é penoso, lhe causa
sofrimento)? [1] Sim [2] N&o F13_
F14. E incapaz de desempenhar um papel Gtil em sua vida? [1] Sim [2] N&o

F14__
F15. Tem perdido o interesse pelas coisas? [1] Sim [2] N&o

F15
F16. Vocé se sente uma pessoa inutil, sem préstimo? [1] Sim [2] Nao

F16
F17. Tem tido ideia de acabar com a vida? [1] Sim [2] N&o

F17
F18. Sente-se cansado (a) o tempo todo? [1] Sim [2] Néo

F18
F19. Vocé se cansa com facilidade? [1] Sim [2] Nao

F19
F20. Tém sensacgdes desagradaveis no estomago? [1] Sim [2] N&o

F20

BLOCO G - Qualidade de Vida - WHOQOL
(Fleck et. al., 2000)

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saide e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza
sobre que resposta das em uma questéo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe

parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.
Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupacoes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia das duas ultimas

Semanas.
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G1. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

[1] muito ruim [2] ruim [3] nem ruim, nem boa [4]boa [5] muito boa

Gl

G2. Qudo satisfeito (a) vocé estd com sua saude?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G2__

G3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o
que Voceé precisa?

[1] nada [2] muito pouco [3] mais ou menos [4] bastante
[5] extremamente

G3

G4. O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida
diaria?

[1] nada [2] muito pouco [3] mais ou menos [4] bastante
[5] extremamente

G4

G5. O quanto vocé aproveita a vida?

[1] nada [2] muito pouco [3] mais ou menos [4] bastante
[5] extremamente

G5

G6. Em que medida vocé acha que a sua vida tem sentido?

[1] nada [2] muito pouco [3] mais ou menos [4] bastante
[5] extremamente

G6__

G7. O quanto vocé consegue se concentrar?

[1] nada [2] muito pouco [3] mais ou menos [4] bastante
[5] extremamente

G7__

G8. Qudo seguro (a) voceé se sente em sua vida diaria?

[1] nada [2] muito pouco [3] mais ou menos [4] bastante
[5] extremamente

G8__

G9. Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicéo,
atrativos)?

[1] nada [2] muito pouco [3] mais ou menos [4] bastante
[5] extremamente

GY

G10. Vocé tem energia o suficiente pra seu dia a dia?

[1] nada [2] muito pouco [3] médio [4] muito [5] completamente

G10__

G11. Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

[1] nada [2] muito pouco [3] médio [4] muito [5] completamente

G11__

G12. Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

G12
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[1] nada [2] muito pouco [3] médio [4] muito [5] completamente

G13. Quao disponiveis para vocé estdo as informacdes que precisa no seu
dia a dia?

[1] nada [2] muito pouco [3] médio [4] muito [5] completamente

G13__

G14. Em que medida vocé tem oportunidade de atividade de lazer?

[1] nada [2] muito pouco [3] médio [4] muito [5] completamente

Gl4__

G15. Quéo bem vocé é capaz de se locomover?

[1] muito ruim [2] ruim [3] nem ruim, nem bom [4] bom
[5] muito bom

G15

G16. Qudo satisfeito vocé estd com seu sono?
[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G16__

G17. Qudo satisfeito vocé estd com sua capacidade de desempenhar as
atividades do seu dia a dia?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito.

G17__

G18. Quao satisfeito vocé estd com sua capacidade para o trabalho?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G18

G19. Quao satisfeito vocé esta consigo mesmo?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G19__

G20. Qudo satisfeito vocé estd com suas relacdes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas)?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G20

G21. Qudo satisfeito vocé estd com sua vida sexual?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G21

G22. Qudo satisfeito vocé esta com 0 apoio que vocé recebe de seus
amigos?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G22__

G23. Quéo satisfeito vocé esta com as condic¢des do local onde mora?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G23

G24. Quéo satisfeito vocé esta com 0 seu acesso aos servicos de saude?

[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito

G24
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G25. Quao satisfeito vocé estd com seu meio de transporte?

G25
[1] muito insatisfeito [2] insatisfeito [3] nem satisfeito, nem insatisfeito [4]
satisfeito [5] muito satisfeito
G26. Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos, tais como mau
humor, desespero, ansiedade, depresséo? G26__

[1] nunca [2] algumas vezes [3] frequentemente [4] muito frequentemente
[5] sempre

BLOCO H - Escala de Estresse Percebido (PSS-14)
(Reis, Hino e Afiez, 2010)

As questdes nesta escala perguntam sobre seus sentimentos e pensamentos durante o Gltimo
més. Embora algumas das perguntas sejam similares, ha diferencas entre elas e vocé deve
analisar cada uma como uma pergunta separada. A melhor abordagem é responder a cada

pergunta razoavelmente rapido. Isto é, ndo tente contar o nimero de vezes que vocé se sentiu
de uma maneira particular, mas indique a alternativa que lhe pare¢ca como uma estimativa

razoavel.

H1. Vocé tem ficado triste por causa de algo que aconteceu
inesperadamente?

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H1__

H2. Vocé tem se sentido incapaz de controlar as coisas importantes em sua
vida?

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H2__

H3. Vocé tem se sentido nervoso € “estressado’?

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H3

H4. Vocé tem tratado com sucesso dos problemas dificeis da vida?

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H4_

H5. Vocé tem sentido que estd lidando bem as mudancas importantes que
estdo ocorrendo em sua vida?
[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H5_

H6. Vocé tem se sentido confiante na sua habilidade de resolver problemas
pessoais?

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H6__

H7. Vocé tem sentido que as coisas estdo acontecendo de acordo com a sua
vontade?
[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H7

H8. Vocé tem achado que ndo conseguiria lidar com todas as coisas que
vocé tem que fazer?
[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

HS

H9. Vocé tem conseguido controlar as irritacbes em sua vida?

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

HY_

H10. Vocé tem sentido que as coisas estdo sob o0 seu controle?

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre

H10__
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H11. Vocé tem ficado irritado porque as coisas que acontecem estdo fora do

seu controle? H11
[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre
H12. Vocé tem se encontrado pensando sobre as coisas que deve fazer?

H12
[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre
H13. Vocé tem conseguido controlar a maneira como gasta seu tempo?

H13_
[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre
H14. Vocé tem sentido que as dificuldades se acumulam a ponto de vocé
acreditar que ndo pode supera-las? H14

[0] nunca [1] quase nunca [2] as vezes [3] quase sempre [4] sempre
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APENDIE C - Roteiro Da Entrevista Semi-Estruturada

Vocé é o cuidador principal?

E s6 vocé que fica no hospital? Quem mais fica com ele (a)? Qual (ais) turnos vocé
fica?

Vocé tem mais filhos? Como ficou sua relagdo com eles? Com quem eles ficam
quando esté no hospital?

Como esté a relagdo dos outros irmdos com o paciente?

Como foi para vocé o momento da descoberta da doenga? O que veio na sua cabeca
quando confirmaram que é ...?

Qual foi sua primeira reacao?

Como esta sendo para vocé hoje lidar com a doenca da crianga/adolescente?

O que mudou na sua rotina apds a descoberta da doenca da crianga/adolescente?

Como estd sendo a adaptacdo as rotinas com o tratamento? Esta facil, dificil,
doloroso? Como vocé lida com seus sentimentos?

. Como vocé lida com seus sentimentos?
11.

Com relagdo ao seu trabalho em casa (se do Lar) ou fora dela (trabalho formal ou
informal), como vocé se organizou? O que mudou? Se trabalho formal, esta em
Licenca para acompanhamento de familiar? Teve alguma dificuldade para conseguir o
afastamento? Mantém-se trabalhando? No mesmo emprego? Como estd essa
organizacéo no trabalho?

Como vocé lida com o desafio do (des)emprego?

Se “do lar”, como ficaram os afazeres de casa? Tem alguém que auxilia nisto? Quem
fica em casa?

Onde vocé fica quando ndo esta no hospital com o paciente?

Quanto a sua saude, sentiu mudanca? Sentiu-se doente apds a descoberta da doenga?
Como esté sua relacdo com o cOnjuge? Teve alteracdo? Como ficou essa relacdo apos
a internacao?

Quais as coisas boas no processo de cuidar? E quais as ruins?

Vocé sente desdnimo diante do tratamento?

Qual é sua maior dificuldade no cuidado dele (a)?

O que significa para vocé cuidar de uma crianga/adolescente com cancer?

Possui amigos com que possa conversar? Aqui no hospital? Onde? Quem?

O que te ajuda neste processo de enfrentamento da doenca da crianga/adolescente?
Onde vocé encontra forgas?

Vocé se considera uma pessoa forte?

Quando vocé descobriu a doenca da crianga/adolescente, ele havia passado por algum
trauma, perda, separacdo, morte, antes do diagnostico?

Tem mais alguma coisa que queira falar sobre isso?
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APENDICE D -Termo de Confidencialidade

Titulo do projeto: RESILIENCIA DE CUIDADORES DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

Pesquisador responsavel: Prof? Dr? Tania Solange Bosi de Souza Magnago

Mestranda responsavel: Jaqueline Scalabrin da Silva

Instituicdo: Universidade Federal de Santa Maria — Programa de Pdés Graduacdo em
Enfermagem (PPGENf) - Mestrado

Telefone para contato: Prof® Dr? Tania(55)999721117

Local da coleta de dados: Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM) — RS — Unidade
CTCriaC (Centro de Tratamento da Crianca e Adolescente com Cancer)

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a confidencialidade
dos dados dos participantes envolvidos no trabalho, que serdo coletados por meio de
questionario sociodemogréafico, instrumentos para avaliacdo de resiliéncia (CDrisc-10-Br),
percepcao do estresse (escala de estresse percebido), qualidade de vida (WHOQOL-bref) e
distdrbios psiquicos menores (SRQ-20), bem como uma entrevista semiestruturada com
perguntas referente ao papel de cuidador durante a hospitalizacdo da crianca ou adolescente
com cancer e sobre sua vida laboral.

Informam, ainda, que estas informacdes serdo utilizadas, Unica e exclusivamente, no
decorrer da execuc¢do do presente projeto e que as mesmas somente serdo divulgadas de forma
andnima, bem como serdo mantidas no seguinte local: UFSM, Avenida Roraima, 1000, prédio
26 (CCS), 4° andar, Departamento de enfermagem — colocar no TCLE, sala 1431, CEP
97105-970 — Bairro camobi. Santa Maria — RS, por um periodo de cinco anos, sob a
responsabilidade da Prof* Dr? Tania Solange Bosi de Souza Magnago. Apds este periodo 0s
dados serdo destruidos (incinerados).

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da UFSM em ...../[......[......., com 0 nimero de registro CAAE .........c.cccceeuvenee

Santa Maria,.......... (0 [T de 20......

Assinatura do pesquisador responsavel
Prof? Dr2 Tania Solange Bosi de Souza Magnago
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DADOS DO PARECER

NiUmero do Parecer: 2.465.464

Apresentacao do Projeto:

Cuidar de um familiar com doencga oncologica pode representar uma grande sobrecarga emocional, fisica e
financeira, podendo afetar a qualidade de vida dos cuidadores. Ao vivenciar o papel de cuidador, por vezes,
é necessario afastar-se de suas rotinas, em especial de seu trabalho, gerando transtorno e desequilibrio em
toda familia. Além do medo e estresse relacionado a doenca, tem-se o medo relacionado a possibilidade de
perder o emprego. Essas situagdes provocam estresse, ansiedade, redugdo na qualidade de vida, disturbios
psiquicos menores, entre outros, que demandam do cuidador o desenvolvimento de capacidades para
superar os obstaculos da melhor forma possivel. Nesse contexto, objetiva-se avaliar a resiliéncia de
familiares cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico internados em um hospital
publico e de ensino do Rio Grande do Sul e, compreender as repercussdes na vida desses familiares
cuidadores referentes ao afastamento do trabalho. Trata-se de um estudo com delineamento quanti-
qualitativo, com cuidadores de criangas e adolescentes hospitalizados para tratamento oncoldgico. A coleta
de dados sera realizada no primeiro semestre de 2018, apés autorizagdo institucional e do Comité de Etica
em Pesquisa da instituicdo proponente. Todos cuidadores serdo convidados a participar do estudo nho
primeiro semestre de 2018. Estima-se a participagdo de 80 individuos. Como protocolo de pesquisa
quantitativa serdo utilizados instrumentos para caracterizagio do perfil sociodemografico, econédmico e de
salde dos familiares cuidadores; Escala de resiliéncia (CD-RISC-10), escala de estresse (Escala de

Estresse Percebido),
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qualidade de vida (WHOQOL-bref) e Disturbio Psiquico Menor (SRQ-20). Também sera utilizado o recurso
da entrevista semiestruturada com os participantes. Para a etapa quantitativa, os dados terdo digitagéo
dupla e independente. Apds corre¢do dos erros e inconsisténcias da digitacdo, serdo analisados no
Programa PASW 18.0, por meio da estatistica descritiva e inferencial. Para a etapa qualitativa, sera utilizada
a andlise de conteudo de Bardin. Serdo observados todos os principios éticos para pesquisa com seres

humanos.

Objetivo da Pesquisa:
Avaliar o nivel de resiliéncia dos familiares cuidadores de criangas e adolescentes em tratamento oncolégico

e os fatores associados.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Descritos adequadamente. E possivel que acontecam os seguintes desconfortos ou riscos: constrangimento
por responder a questdes de ordem pessoal, bem como cansacgo devido ao nimero de questdes a serem
respondidas; ansiedade ou tristeza por lembrangas de acontecimentos. Os participantes terdo o direito de
parar de respondé-lo em qualquer momento e apos retoma-lo se for de sua vontade. As duvidas serdo
esclarecidas sempre que acharem necessario. Sendo também respeitada a decis&o de participar ou ndo da
pesquisa, bem como sua desisténcia a qualquer momento, sem acarretar prejuizo ao mesmo. Devido a este
risco, os questionarios e a entrevista serdo aplicados durante os horarios em que a psicéloga referéncia do
servigo se encontra no hospital (Apéndice E). Beneficios: Os beneficios para os integrantes desta pesquisa
serdo indiretos, pois as infermagdes coletadas poderdo fornecer subsidios para a construgdo e
implementacao de a¢des voltadas para aumentar a resiliéncia de familiares/cuidadores de criangas ou
adolescentes em tratamento oncoldgico. Também podera contribuir com novas investigagdes que abordem
esse aspecto.Na esfera do ensino, espera-se que os resultados possam auxiliar na sensibilizagao das
instituicbes formadoras no que tange a necessidade de se abordar questdes referentes ao estudo da
resiliéncia junto a familiares/cuidadores de criangas ou adolescentes em tratamento oncolégico durante a

formacéo académica e continuada apds a graduagao.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com

Pagina 02 de 04



142

o e, UNIVERSIDADE FEDERAL DE
L I
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA ‘€ W .
DE POS-GRADUACAO E

AW ETS gl

& Wi
M gyat

=

Continuacdo do Parecer: 2.465.464

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Apresenta os termos de maneira satisfatéria.

Registro no Gap

Autorizagéo Institucional

Registro no GEP

TCLE -

TA

Termo de ciéncia da Psicologa CT criac

Crongrama

Recomendacgoes:

Veja no site do CEP - http://w3.ufsm.br/nucleodecomites/index.php/cep - na aba "orientagdes gerais",
modelos e orientagdes para apresentagdo dos documentos. ACOMPANHE AS ORIENTAGOES
DISPONIVEIS, EVITE PENDENCIAS E AGILIZE A TRAMITAGAO DO SEU PROJETO.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 26/12/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 1058632.pdf 16:39:37
Folha de Rosto FolhadeRosto.pdf 26/12/2017 | Tania Solange Bosi Aceito
15:43:16 | de Souza Magnago

Qutros RegistroGAPCCSprojeto59262 pdf 26/12/2017 | Tania Solange Bosi Aceito
11:38:58 |de Souza Magnago

Qutros TermodeCienciaPsicologa.pdf 26/12/2017 | Tania Solange Bosi Aceito
11:38:32 | de Souza Magnago

Outros Autorizacaolnstitucional.pdf 26/12/2017 | Tania Solange Bosi Aceito
11:38:02 | de Souza Magnago

Qutros TC.pdf 26/12/2017 | Tania Solange Bosi Aceito
11:36:40 |de Souza Magnago

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 26/12/2017 | Tania Solange Bosi Aceito

Endereco: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail.com
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Brochura
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TCLE.pdf 11:36:16 | de Souza Magnago Aceito
ProjetoMestradoCEP. pdf 26/12/2017 |Tania Solange Bosi Aceito
11:35:57 |de Souza Magnago

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Nao

Endereco: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi

SANTA MARIA, 11 de Janeiro de 2018

Assinado por:

CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador)

CEP: 97.105-970

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55)3220-9362

E-mail:

cep.ufsm@gmail.com
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Titulo: RESILIENCIA DE FAMILIARES CUIDADORES DE CRIANGAS E ADOLESCENTES EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

Nimero: 047926 Classificacao: Pesquisa Registrado em: 17/12/2017
Situacdao: Em tramite para registro Inicio: 18/12/2017 Término: 31/12/2019
Avaliacao: Avaliado Ultima avaliacio:

Resumo: Cuidar de um familiar com doenga oncolégica pode representar uma grande sobrecarga emaocional, fisica e financeira, podendo afetar a
qualidade de vida dos cuidadores. Ao vivenciar o papel de cuidador, por vezes, € necessdrio afastar-se de suas rotinas, em especial de seu trabalho,
gerando transtorno e desequilibrio em toda familia. Além do medo e estresse relacionado a doenga, tem-se o medo relacionado a possibilidade de
perder o emprego. Essas situagdes provocam estresse, ansiedade, redugdo na qualidade de vida, distarbios psiquicos menores, entre outros, que
demandam do cuidador o desenvolvimento de capacidades para superar os obsticulos da melhor forma possivel. Nesse contexto, objetiva-se avaliar a
resiliéncia de familiares cuidadores de criancas e adolescentes em tratamento oncolégico internados em um hospital publico e de ensino do Rio
Grande do Sul e, compreender as repercussdes na vida desses familiares cuidadores referentes ao afastamento do trabalho. Trata-se de um estudo com
delineamento quanti-qualitativo, com cuidadores de criangas e adolescentes hospitalizados para tratamento oncolégico. A coleta de dados serd
realizada no primeiro semestre de 2018, apés autorizagdo institucional e do Comité de Ftica em Pesquisa da instituigdo proponente. Todos cuidadores
serdo convidados a participar do estudo no primeiro semestre de 2018. Estima-se a participagdo de 80 individuos. Como protocolo de pesquisa
quantitativa serdo utilizados instrumentos para caracterizacio do perfil sociodemografico, econdmico e de satGde dos familiares cuidadores; Escala de
resiliéncia (CD-RISC-10), escala de estresse (Escala de Estresse Percebido), qualidade de vida (WHOQOL-bref) e Distarbio Psiquico Menor (SRQ-20).
Também sera utilizado o recurso da entrevista semiestruturada com os participantes. Para a etapa quantitativa, os dados terdo digitagiao dupla e
independente. Apés correcio dos erros e inconsisténcias da digitagio, serdo analisados no Programa PASW 18.0, por meio da estatistica descritiva e
inferencial. Para a etapa qualitativa, serd utilizada a andlise de contetido de Bardin. Serdo observados todos os principios éticos para pesquisa com
seres humanos.

Objetivos: - Avaliar o nivel de resiliéncia dos familiares cuidadores de criangas e adolescentes em tratamento oncolégico e os fatores associados. -
Compreender as repercussoes na vida desses familiares cuidadores referentes a necessidade de afastamento do trabalho para cuidar da crianga ou
adolescente hospitalizado para tratamento oncolégico.

Justificativa: A resiliéncia surgiu como um conceito relevante, que auxilia na compreensio do outro diante de uma situagao de estresse, de medo e
auxiliando o profissional a entender o mecanismo de enfrentamento das pessoas que atendem diariamente. O familiar cuidador da crianga e
adolescente em tratamento oncolégico necessita um olhar especial, tendo em vista o alto nivel de sofrimento e estresse que o acompanha (BRUM,
AQUINO, 2014). A este olhar estende-se também i compreensio da vida laboral do familiar cuidador, que muitas vezes, se afasta do emprego
durante o processo de hospitalizagdo. Uma revisao integrativa realizada por Santos (2016) trouxe o apontamento de quatro estudos que mostram que
exercer o papel de cuidador em detrimento da atuagdo profissional e vice-versa gera grande conflito interno. O comportamento resiliente auxilia no
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processo de superagdo, no enfrentamento das adversidades diante do tratamento oncolégico infanto-juvenil e demais dificuldades vividas neste
momento. Foi realizada uma revisao narrativa sobre tendéncias acerca da resiliéncia de familiares de criangas e adolescentes em tratamento
oncolégico, no Banco de Teses e Dissertagoes da Coordenagdo de Aperfeigopamento Pessoal de Nivel Superior (CAPES) em maio de 2017. Foram
utilizados os termos resiliéncia, cuidadores e cincer, sem recorte temporal. Foram encontrados 61 estudos, apés serem lidos os resumos, foram
selecionadas 11 produgées que tinham relagdo com o tema proposto. Nao foi evidenciado nenhum estudo que investigasse as repercussoes do
afastamento do trabalho de familiares/cuidadores para acompanhar criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico. Evidencia-se uma invisibilidade
do familiar cuidador como trabalhador, o que mostra a necessidade de pesquisas neste aspecto. Diante disso, as questées que orientam esta pesquisa
sao: como o cuidador trabalhador enfrenta o processo de cuidar de uma crianga ou adolescente hospitalizado para tratamento oncolégico, sob a
perspectiva da resiliéncia? Que fatores estio relacionados ao nivel de resiliéncia? Quais sao as repercussoes na vida do familiar cuidador com o
afastamento do trabalho durante o processo de hospitalizagio?

Resultados esperados: Este estudo se propde a trazer um maior entendimento sobre a maneira como os familiares/cuidadores de criangas e
adolescentes em tratamento oncoldgico enfrentam as adversidades que vivem e as superam, da melhor forma possivel, nesta fase do adoecimento e
tratamento desses jovens e diante das alteragdes em sua vida cotidiana, em especial de seu trabalho. Dessa maneira, o profissional pode estimular este
processo, por meio de uma melhor compreensao, proporcionando maior qualidade na assisténcia, auxiliando-os nos diferentes niveis de resiliéncia.
Pretende-se fazer um comparativo com os achados (estresse, qualidade de vida, DPM, perfil sécio-demogréfico e laboral) e o nivel de resiliéncia dos
familiares/cuidadores, obtendo assim informagoes sobre o processo de enfrentamento, de maneira que se possa contribuir neste periodo critico da vida
destes. Também € possivel ampliar o estudo acerca do tema, que € escasso na bibliografia brasileira, ajudando na compreensio e cuidado destes
trabalhadores que passam por um momento de angustia, tensio e preocupagoes. Estimulando a pesquisa sobre este tema relevante frente aos
trabalhadores cuidadores de criangas e adolescentes em tratamento oncolégico.

Fundacao: Nio necessita contratar fundagio Nimero na fundacao: Ndo se aplica
Supervisor financeiro: Ndo se aplica
Protecao do conhecimento: Projeto ndo gera conhecimento passivel de protegao

Tipo de evento: Nao se aplica Carga Horaria: Ndo se aplica Alunos matriculados: Ndo se aplica
Alunos concluintes: Ndo se aplica

Palavras-chave: Resiliéncia psicolégica, Cuidadores, Enfermagem, Satde do trabalhador

[Participantes |
Matricula  Nome Vinculo Funcao C.H.* Inicio Término
201760893 JAQUELINE SCALABRIN DA SILVA Aluno de Pés-graduacao Autor 20 18/12/2017  31/12/2019
201610301 LUCAS HENRIQUE PICUR TAVARES DA SILVA Aluno de Graduacio Participante 20 18/12/2017  31/12/2019
3224799 TANIA SOLANGE BOSI DE SOUZA MAGNAGO Daocente Orientador 1 18/12/2017  31/12/2019

* carga horaria semanal
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[nidadesvinewladas ]

Cidade UF Pais Inicio Término

Término
31/12/2019
31/12/2019

Unidade Funcao Valor Inicio

10.01.00.00.0.0 - DIREGAO HOSPITAL UNIVERSITARIO-HUSM Participante 18/12/2017

04.33.00.00.0.0 - DEPTO. ENFERMAGEM - EFM Responsavel 18/12/2017
Classificacoes ]
Tipo de classificacao Classificacao

Classificagido CNPq 4.00.00.00-1 - CIENCIAS DA SAUDE

Grupo do CNPq 212 - TRABALHO, SAUDE, EDUCAGCAO E ENFERMAGEM

Linha de pesquisa 02.00.00 - SAUDE

Quanto ao tipo de projeto de pesquisa 2.03 - Projeto de Dissertagio
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