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Resumo

Este estudo pretendeu identificar & descrever a tensdo vivenciada pelo cuidador
devido as atividades do cuidar, em uma unidade de internacéo pediéfrica com
alojamento conjunto de um Hospital de Cancer Infantil, no municipio de Campinas,
SP. A linha de pesquisa foi O processo de Cuidar em Enfermagem”. Durante dois
meses foram entrevistados 50 cuidadores de criancas de 3 a 10 anos. A cada
cuidador foi perguntado ¢ quanto a crianca dependia dele para executar atividades
de vida diaria (AVD). Os cuidadores determinaram também o grau de ajuda de
outros e a intensidade de prejuizo gue as atividades de cuidado provocaram em
areas de sua vida pessoal (sono, humor, lazer, vida sexual etc). Os diagnésticos
de 'tens&o devida ao papel de cuidador’ e ‘'risco para tensdo devida ao papel de
cuidador foram explorados através de formuldric com gquestdes abertas e
fechadas, baseados em indicadores ou fatores de risco destes diagndsticos. Os
diagnosticos de ‘tenséo devida ao papel de cuidador foram determinados pela
presenca de duas ou mais caracteristicas definidoras e pela andlise giobal das
respostas e o 'risco para tens8o devida ac papel de cuidador' pela presenca de
pelo menos um fator de risco. Quarenta e sete cuidadores eram mulheres (maes
ou avis) e trés, homens (pais). Apresentaram 'tensdo devida ao de papel de
cuidador’ 78% e 100% tiveram 'risco para tens80 devida ao pape! de cuidador. As
caracteristicas definidoras mais freqlentes foram ‘apreensdo quanto ac cuidado
do receptor de cuidado guando o cuidador estiver doente ou morrer, ‘atividades de
cuidado alteradas’ e ‘preocupacio com a rotina de cuidado’. Os fatores de risco
mais freqUentes foram: 'gravidade da doenga do receptor de cuidados’, ‘o cuidador
& mulher', 'falta de descanso e recreacéo para cuidador, 'inexperiéncia quanto ao
cuidar’, ‘problemas psicolégicos no receptor de cuidados’, 'duracdo dos cuidados
requeridos’, ‘complexidade/quantidade das tarefas do cuidador, 'curso imprevisto
da doenga ou instabilidade na saGde do receptor de cuidados’. As criangas eram
mais dependentes na AVD 'tomar remédio’ e mais independentes na AVD 'mover-
se’. As criancas de 3 a 6 anos tinham maior grau de dependéncia. A ajuda
recebida pelo cuidador era parcial antes da intemacéo e, durante a internacao,
restringia-se as atividades domésticas e ac cuidade com os outros fithos. O
trabalho, os estudos, 0 sono, o lazer, o humor e a vida sexual foram os aspectos
da vida do cuidador mais afetados pela atividade de cuidar. Conciui-se gue os
cuidadores de criangas com cancer tém risco alto para 'tensdo devida ao papel de
cuidador e que a atividade de cuidar fraz prejuizos a sua vida.

PALAVRAS-CHAVES: familia, diagndstico de enfermagem.
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Abstract

CAREGIVER ROLE STRAIN AMONG CAREGIVER OF CHILDREEN WITH
CANCER

This study intended to identify and to describe the tension lived by the caregiver
due 1o the activities of taking care, in an unit of pediatric internment, with rooming-
in, of 2 Hospital of infantile Cancer, Campinas, SP, Brazil. The research area was
“The Nursing Care Process’. For two months 50 caregivers of children from 3 {0 10
years were interviewed. Each caregiver was asked to estimate how much the child
depends on her/him to perform activities of daily life {ADL). The caregivers scored
{0-10 scale) the degree in that the caregiver received help of other and the
intensity of the damage that taking care provoked in areas of the caregiver's
personal life (sleep, humor, leisure, sexual life etc.). The diagnoses of ‘caregiver
role strain’ and ‘risk of caregiver role strain’ were explored by guestions based on
indicators or risk factors of these diagnoses (NANDA, 1999-2000). The diagnosis
of ‘caregiver role strain’ was determined by the presence of two or more defining
characteristics and for the global analysis of the answers and the 'risk for caregiver
role strain’, for the presence of at least a risk factor. Forty seven caregivers were
women (mothers or grandparenis) and three, men (parents). They presented
‘caregiver role strain® 78% and 100% had 'risk for caregiver role strain’. The
defining characteristics more frequent were: 'apprehension about care receiver's
care when caregiver is ill or deceased’ and 'altered caregiving activities'. The more
frequent risk factors were: ‘iliness severity of the care receiver, ‘caregiver is
fermnale’, lack of respite and recreation for caregiver’, 'inexperience with caregiving’,
‘psychological problems in care receiver, 'duration of caregiving required’,
‘complexity/famount of caregiving tasks', 'unpredictable illness course or instability
in the care receiver's healih’. The children were more dependent in ADL 'to take
medicine’ and more independent in ADL 'to move’. The children from 3 to 6 years
had larger dependence degree. The heip received by the caregiver it was partial
before the internment and, during the internment, it was limited to the domestic
activities and under the care of the other children. The job, the studies, the sleep,
the leisure, the humor and the sexual life were the aspects of caregiver's life more
affected for the caregiving activities. In conclusion, caregivers of children with
cancer have high risk for 'caregiver role strain'.

KEY WORDS: familiv, nursing diagnosis.
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Ha certas quesites no decorrer da nossa trajetoria profissional que nos
sensibilizam mais. Ser enfermeiro e assumir nosso verdadeiro papel desperta-nos
esta sensibilidade, pois convivemos com as pessoas nos momenios mais
marcantes de suas vidas. Acompanhamos ¢ sofrimento de uma crianga doente e
as repercussdes na familia e observamos que a doenga na vida das pessoas &
alge que interfere nos mais diversos aspectos, tanto pessoais como familiares.
Segundo CHIATTONE (1984), no momenio em que a crianga adoece ioda a
familia, de certa forma, adoece junto e até se sente cuipada por tal acontecimenio.
O autor reforca esta idéia quando enfatiza que a doenca em si € um fator de
desajustamento gque provoca, precipita ou agrava, desequilibrios na crianca e na
familia.

Quando se discute o vivenciar de uma doenca, geraimente o enfoque &
scbre o individuo, e a familia freglentemente fica em segundo plano. WHALL;
FAWCETT (1991, p.17) afirmam que “a familia foi gradativamente negligenciada
no processo de profissionalismo e cientificidade do periodo moderno, adquirindo
um papel passivo e expectante”. Segundo KAPLEN (1985), por ser a familia o
contexto do individuo desde o nascimento, ndo deveria ser negligenciada. Afirma-
se que a enfermagem deve considerar o individuo e sua familia como objeto de
intervencao. Percebe-se, entretanto, que na pratica profissional o foco de atencao,
na maioria das vezes, é o individuo, cabendo & familia uma localizacgo mais a
margem dos acontecimentos. Ainda hoje, ela & tida como recurso em beneficio do
individuo, mas nac como um objeto de ateng@o da enfermagem (ANGELO, 1987).

Para FARO (1999, p.335) “a familia deve ser participante do tratamento
recebendo suporte nac apenas para aprender a cuidar do paciente, mas,
sobretudo, subsidios para enfrentar, compreender e compartithar a situagdo de
doenga efou deficiéncia, ajudando-o a lidar com seus préprios problemas,
conflitos, medo e aumento das responsabilidades”.

Ha necessidade da enfermagem modificar suas atitudes frente ao

cuidadorffamilia, deixandc de encara-los como empeciiho a sua aluagao e
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acredita-se que a atitude do pessoal de enfermagem mudaria 8 medida que
convivessem com os familiares, tendo a intencio de aprender como ajuda-los
(ANGELO, 1883). Precisamos estar aberios para compreender ¢ contexto que
asta familia estd inserido, buscar a melhor forma de comunicacdo e de
atendimentc (LUCIANO, 1872). O enfermeiro precisa ir além da sua Ik
reconhecida competéncia técnica para compreender o bindmio indissociavel gus é
o paciente-familia (FARO, 2001).

A assisténcia de enfermagem a familia varia mediante a compreensao
dos profissionais sobre a importadncia do papel social deste grupo. Vai muito além
de deixar o horario de visitas livre ou permitir gue a mae preste cuidados basicos &
crianga, como banho ou alimentagdo; inclui percepg@o, comunicagic e
planejamento de atividades com base na familia (NOGUEIRA, 1877).

A divisdo técnica do trabalho de enfermagem e criticada, pois nac é
devida somente a determinantes técnico-cientificos, esta também comandada por
“forgas econdmicas e politicas das préaticas sociais” (CASTELLANGS, 1987). Os
enfermeiros, ao assumir suas atividades administrativas na unidade de internacao,
“se investem de autoridade decorrente do regulamento, de regimentos da
instituicdo, através de delegacéc” e passam a priorizar mais © seu compromisso
com a organizacao, isto é, com aquilo que é de interesse do médico (por meio de
ordens) e da administracdo hospitalar (através de normas e rotinas) em detrimento
dos interesses do paciente (TREVIZAN, 1987, p.47). A elaboragac de normas e
rotinas hospitaiares se dé& em funcdo da “eficiéncia da administragdo dos
servicos”, sem considerar o individuo como ser humano (AQUINQO, 1984, p.43).
Cabe ressaltar que nao € intengdo questionar a importancia da elaboragéo de
normas, rotinas, regulamenios para a organizagao dos servigos, mas torna-se
essencial que o enfermeiro tenha sensibilidade para avaliar cada situagéo,
preocupando-se com a humanizagao da assisténcia.

No estudo “Afributos profissionais dos cuidadores de pessoas com
cancer: perspectiva de enfermeiras”, ARRUDA et al (1996, p. 89) evidenciaram
nos discursos das enfermeiras comeo principais afributos: ser humano (42
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respostas) e possuir conhecimenio iécnico-cientifico (41 respostas). Eles
concluiram gue “0s profissionais necessitam redimensionar sua pratica, tornando-
a cientifico-humanistica”. O profissional gque atua em oncologia deve ser "um ser
investido de esperanca, coragem, fé, afetividade, sensibilidade, disposicio,
interesse ativo e que celoca seus conhecimentos no empreendimento de cuidar
dos seres gue com ele interagem e que sdo portadores de um processo
oncoldgico. E um ser que enfrenta o desafic de cuidar, de forma a agir apoiando,
participando, estando disposto a ouvir, com ou em prol do ser que aos seus
cuidados esta”. (SOUZA, 1888, p. 33).

Falar sobre familiajcuidador permite-nos refietir sobre o guanio
falhamos em ponios basicos da nossa assisiéncia, ndo somente como
enfermeiros, mas como gqualouer profissional da area da saidde. Em minha
experiéncia profissional ao trabalhar com criancas, passei a observar a familia nos
seus mais diversos aspectos. Esta questido me inquistou, pois percebi nitidamente
os obstaculos e beneficios das relagdes entre equipe muitiprofissional e famiiia. O
gue me chamava atencao era o relacionamento crianga/cuidador, a maioria das
vezes representada pela figura da mae. Percebi que essas maes dedicavam-se
exclusivamente aos seus fithos durante o periodo de internacao e que algumas
apresentavam déficit de autocuidado, esquecendo de si proprias, no empenho de
ajudarem na recuperacéo da crianga. Estas percep¢bes desencadearam inimeros
questionamentos. Quais sdo as suas angustias e ansiedades? Quais s&o as suas
necessidades? Portanto, minha inquietagao esta além de verificar a importancia
da familia e do acompanhante na recupera¢ic do paciente. Preocupa-me a
‘tensdo devida ao papel do cuidador’ {“caregiver role strain”), definida pela North
American Nursing Diagnosis Association, atualmente denominada NANDA
internacional, (NANDA, 2000, p.66) como “uma dificuidade sentida ou
demonstrada pelo cuidador para desempenhar o papel de cuidador da familia”.

No estudo de PIMENTA et al (2000) sobre esse diagndstico em
cuidadores de doentes adultos com dor cronica, a maioria de origem oncoidgica,

observou-se ‘prejuizos alarmantes na vida destes cuidadores e significante
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parcela apresentou caracteristicas definidoras e fatores de risco para desgaste do
papel do cuidador’. Tendo em vista estes pressupostos, pretende-se neste estudo
identificar e descrever como as atividades relacionadas ao cuidar afetavam a vida
dos cuidadores de criancas com cancer e qual parcela de cuidadores apresentava
diagnéstico para ‘tens&o devida ao papel de cuidador’, em um hospital que atende
criancas portadoras de céncer na cidade de Campinas, 5P.

1.1 Revisio da literatura

Na década de 40, nos Estados Unidos, surge o alojamenic conjunto
{rooming-in), termo iniclalmente usado para indicar o sisiema de internac¢éo com o
recém-nascido permanecendo junto a mae (ZIEGEL, CRANLEY, 1985). Em 1851,
foi publicado pela Organizagdo Mundial de Saude um relatdric scbre as
perturbagbes na salde mental da crianga com a privag&o da presenga materna

durante a hospitalizaggo. O relator deste documento, J. Bowlby, afirmou que:

Entre os acontecimentos clentificos de maior alcance, ocorridos no
campo da psiquiatria durante os titimos quinze anos, destaca-se a
crescente e constante evidéncia de que a natureza dos cuidados
proporcionados pelos pais aos filhos durante a sua infancia é de
fundamental significagéo no futuro de sua saude mental (BOWLBY,
1951, p.4).

A publicacéo do Relatorio Platt, em 1959, na Inglaterra, contribuiu para
a organizacdo das praticas dedicadas a crianga. Este documento demonstrou a
preocupacao com o bem estar da crianga hospitalizada. Propunha que os médicos
ingleses concedessem aos pais horarios livres para visitas, facilidade para
permanéncia junto aos filhos e participagdo da mae nos cuidados hospitalares.
Recomendava também gque as enfermeiras responsaveis pela assisiéncia a
crianca tivessem treinamento especializado e que as atividades recreacionais
sistematicamente fossem providenciadas nas enfermarias para minimizar os
efeitos da hospitalizacgo (DARBYSHIRE, 1983).
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No Brasil, a partir de 1985, surgem alguns trabalhos especificos
geradores da filosofia da permanéncia da mae junto a crianca hospitalizada
(ELSEN et al, 1993). Mas € na década de 80 que as contribuigbes se tornam mais
efstivas através de estudos como os de NUNES (1986); FARIAS (1988); ELSE,
PATRICIC (1989). Em Sa&oc Paulo, o direitc da mae ou de oulro familiar
acompanhar a crianga durante a internacio foi oficializado em 12 de cutubro de
1088, através da Resoluggo n® 165 do Sisterna Unico de Satde do Estado de Sao
Paulc que propbe o ‘Programa Mae Parlicipante’ nos estabelecimentos
hospitalares oficiais do Estado. Este Programa propse:

A humanizagdo do atendimento hospifalar & crianga, objefivando-
se dar apoic psicoibgico & crianga internada, diminuir o tempo de
infernagdo; reduzir a infecgde hospitalar, reduzir 0 nomero de
reinternagies e fransmilir conhecimenios ¢ orientacfes as méaes
durante o tempo de permanéncia no hospital. Com isso, preserva-
se @ indissciubilidade do binbmic mée-filho, reduz-se 0 cusic da
internagdo, aumenta o calor afetivo e a colaboragdc com oS

funcionarios e cria-se, assim, um vincuio entre as mées, 0 hospital,
& mée e a comunidade (SAQ PAULO, 1989, p.99).

Em 13 de julho de 1980 foi promuigada a Lei n® 8.069 que reguiamenta
o Estatuto da Crianca e do Adolescente e dispde, no seu artigo 12, que “(...) os
estabelecimentos de salde devam proporcionar condigbes para permanéncia em
tempo integral, de um dos pais ou responsavel, nos casos de internagdc de
criancas e adolescentes” (BRASIL, 1991, p.15).

A complexidade do trabalho da enfermagem aumenta com o surgimento
do alojamento conjunto, pois além das agdes basicas referentes 2 alimentagao e
higiene, somam-se outras como recreagdo e implementagao do relacionamento
mae-filho. A enfermagem passa a desenvolver agbes gue auxiliam no
relacicnamento da crianga com a familia e com a equipe e a dividir com a mae a
responsabilidade do atendimento da crianca (LIMA, 1996).

A equipe de enfermagem estd cada vez mais convencida da
importancia da presenca dos pais, pois significa seguranga para ela prépria, para
a crianga e para a familia. A familia passa a fazer parte do espago decisivo no
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cotidiano da vida do hospital; passa a viver a angustia, a incerteza e a finifude. A
familia € atingida pelo sofrimento, sentimento este que perpassa 0 seu viver em
todos os niveis, tornando-se companheiro de todas as horas ac longo da trajetoria
da doenca do filho (MOTTA, 1998).

O surgimento da doenga na familia acarreta inimeras alieragbes na
estrutura familiar. Segunde RIBEIRC (2001, p.22), a maneira de enfrentar
dependera de varios fatores: "o estagio da vida familiar, o papel desempenhado
pela pessoa doente na familia, o impacto da doenga em cada um de seus
elementos € ¢ modo como se organiza durante o periodo da doenga’. Se a
doenga for ¢ cancer, a situagdo se agrava, pois & uma doenca estigmatizada e
temida pela populacédo, devido ao sofrimento que causa ao paciente e a familia
(ARRUDA et al, 1996).

As interferéncias que o diagndstico do cancer acarretam na vida do ser
doente, da familia e da equipe sao descritas no estudo “O ser doente no triplice
mundo da crianca, famiiia e hospital” (MOTTA, 1998). A autora afirma que “a
familia busca adaptar-se a nova realidade e reorganizar-se para enfrentar a
experiéncia de viver e conviver com a doenga, isto &, construir sua identidade
como grupe familiar. A farilia é também o universo fornecedor de condigdes para
gue o processo de construgio seja equilibrado e harmonioso, proporcionando a
crianga meios de individualizar-se e florescer como ser Unico no mundo” (MOTTA,
1998, p.53).

Autores como NIJBOER et al (1998) estudaram o impacto na saude dos
cuidadores de individuos com céncer e reiatam que este diagnoéstico ndo afeta
somente o individuo, mas também pessoas significativas e familiares,

principalmente quando uma série de tarefas de cuidado se fazem necessarias.

No momenio em que atividades de cuidar s8o envolvidas, implica a
existéncia de um cuidador. Na familia, qguando perguntamos quem é ¢ cuidador da
crianca, logo visualizamos a figura da mulher (mae). Nac se trata de uma
impressdo pessoal, mas evidenciam-se através de pesquisas que a maioria dos
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cuidadores sao mulheres (PILSECKLER, 1980; KILLEN, 1990). “Ela é a primeira
pessoa a perceber que o filho ndo esta bem. S&o elas, na familia, que
desempeanham o papel de acompanhante, por isso, permanecem o tempo iodo
junto do fitho hospitalizado” (OLIVEIRA, 1998, p.42).

Segundo SILVA (1988), as mulheres vivem os conflifos do papel de
cuidador atribuido socialmente ao género feminino e individuaimente assumido
como uma incorporacdc de uma representacdo objetiva do cotidiano, pois a
sociedade espera que o cuidado deva ser realizado por mulheres, com base em
valores que foram passados de geracao a geragéo.

Para OLIVEIRA (1988), a mae se define como a pessoa da familia que
tem o dever moral de ficar com a crianga no hospital @ se sente na obrigacéo de
cuidar do filho, uma vez que a propria crianca a elege como protetora denire os
outros familiares. A propria mae acredita gue ninguém esta a altura de cuidar e
proteger o seu filho como ela. Essa autora relata a “experiéncia da mae
acompanhante”, o sofrimento, a anglstia e os medos, desde os primeiros
sintomas da doenga, descrevendo passo a passo todas as expectativas da
experiéncia de acompanhar o filho doente.

A situacao do familiar que tem um parente internado em hospital se
agrava quando ele assume o papel de acompanhante, devido ac desgaste fisico e
emocional a que estd exposto. Os acompanhantes ficam longos periodos
ajudando nos cuidados, sem descanso, além de compartithar as angustias do
paciente. Eles tendem a se desestruturar emocionalmente, embora evitem deixar
fransparecer seus proprios sentimentos para poupar o enfermo, mas buscam
apoic emocional na familia, na equipe e nos outros acompanhantes (FRANCO,
1988).

Com intuito de melhorar a assisténcia ao cuidadorffamilia, varios
estudos destacam-se pela tentativa de avaliar os danos que as atividades do
cuidar estdo ocasionando ac cuidador € a maioria deles esta relacionada com o
cuidado de doencas cronico-degenerativas em adultos. MENDES (1995) refere-se
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aos cuidadores de individuos com acidente vascular cerebral como “herdis
antnimos do cotidiano” e descreve os sentimenios e prejuizos em varios aspecios
da vida dos cuidadores. GIVEN; GIVEN (1988) descrevem a imporiancia da
intervencéo clinica para ajudar a familia de cuidadores de doenca cronica a
minimizar os efeitos que o cuidado acarreta em suas vidas. SMITH; SMITH;
TOSELAND (1991) enfatizam a necessidade de aconselhamento para os
cuidadores superarem as dificuldades encontradas na rotina diaria de cuidado.
GAYNQOR (1990) descreve os efeitos do “home care” nos cuidadores. MOTTA
(1998) faz uma abordagem do enfoque da crianga, da familia e dos profissionais
sobre o cancer e seus efeitos. FARO (1899 e 2001) tras grandes coniribuigbes
sobre a situacdo vivida por familiares e cuidadores de lesados medulares.
OLIVEIRA (1998) descreve a “experiéncia da mae acompanhante”. AZEVEDO
(2001) define as represeniagdes sociais de familiares acerca do processo de

cuidar de individuos com lesdo meduiar.

Esses e outros estudos sobre familia & cuidadores contribuiram para
percepgbes da necessidade de alerta aos efeitos do cuidar na vida destes
cuidadores e dos riscos a que estdo expostos. Estudos semelhantes a estes
embasaram ¢ diagnéstico de enfermagem “tenséo devida ao papel de cuidador”.

1.2 Justificativas

Sabe-se o quanto a doenga interfere nas relagbes familiares e,
principalmente, na vida do individuo que presta o cuidado direto. O cuidado em si
gera desgaste e quando se fala em cuidar de pessoas com cancer, em particular
criangas, acredita-se que este desgaste se intensifique ainda mais, pois o0s
sentimentos de inseguranca e medo dominam o cuidador, além do tratamento que
muitas vezes & proiongado e doloroso.

identificar se os familiares que acompanham e cuidam das criangas
com cancer apresentam o diagnostico de enfermagem de ‘tens&o devida ao papel

do cuidador (ou risco para apresenta-lo}, possibilitard um melhor conhecimente
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sobre os sentimentos & as relagdes que envolvem o cuidar da crianga com cancer,
para, desta forma, subsidiar modelos assistenciais voltados para as questoes da
familia/cuidador.

A revisdo bibliografica sobre questbes referentes aos cuidadores e
familia levam a acreditar que o enfermeiro precisa se posicionar e instrumentalizar
com o objetivo de humanizar a assisténcia 2 familia. O enfermeiro e a equipe de
saude devem, ainda, desenvolver a sensibilidade para poder identificar as
necessidades dos pacientes e familiares. Pois no momento gue nos dispomos a
interagir com o familiar/cuidador, passamos a fortalecer © vinculc e, juntos,
sstabelecer metas para melhorar a qualidade de vida tanto do paciente guanto dos
seus cuidadoresfamiliares.
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Objetivos n
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2.1 Geral

identificar e descrever a lens3o vivenciada pelo cuidador devido as
atividades do cuidar, em um hospital que atende criangas poriadoras de céncer
infantil, no municipio de Campinas, SP.

2.2 Especificos

e Caracterizar os cuidadores e as criangas com cancer quantc a
alguns aspecios socio-demograficos, diagndstico medico, tempo de
diagnostico, tratamento e internago.

s Verificar a freqiéncia dos diagndsticos de 'tensfo devida ao papel
do cuidador e ‘risco para tensao devida ao papel do cuidador de
acordo com a faixa etaria.

s Comparar a freqiéncia de cuidadores com ‘tensdo devida ao papel
de cuidador entre as diferentes faixas etarias da crianca.

« Verificar a freqliéncia das caracteristicas definidoras ou fatores de

risco destes diagnodsticos, de acordo com a faixa etaria da crianca.

e Avaliar se ha correlacdo entre o numero de caracteristicas
definidoras ou fatores de risco e o tempo de tratamento.

e Comparar o nimero de caracteristicas definidoras e fatores de risco
entre as diferentes faixas etarias.

s Verificar se ha correlagic entre o nimerc de fatores de risco € a

presencga do diagnostico ‘tensdo devida ao papel de cuidador’.

| UNICAMP
gmag JTECA CENTRAL
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Identificar os fatores relacionados para o diagnéstico de ‘tensao
devida ac papel do cuidador, de acorde com a faixa etaria da
crianca.

Estimar o quanto a crianga depende do cuidador para desempenhar
atividades de vida didria (AVD), de acordo com a faixa etaria.

Comparar a intensidade de dependéncia, de acordo com a faixa
etaria e AVD.

Verificar se ha associagdo entre a presenca do fator de risco ‘curso
imprevisto da doenca ou instabilidade na salde do receptor de
cuidados’ (quadro clinico mais grave) e: o nimero de caracteristicas
definidoras e fatores de risco para o diagnéstico de ‘“tensdo devida
ao papel de cuidador; as faixas stirias e a intensidade de
dependéncia para cada AVD.

Verificar em que grau o cuidador tem recebido ajuda de ouiros em
atividades domeésticas, no cuidado com a crianca e outros filhos.

Comparar o grau em que o cuidador recebia ajuda de outros,
considerando-se o periodo antes e durante a infernagao.

Verificar se ha relacéo entre a ajuda recebida de outros e o nimero
de caracieristicas definidoras e de fatores de risco.

Verificar em que grau alguns aspectos da vida do cuidador sdo
afetados pelo cuidar.
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Sujeitos, Materiais
e Métodos
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3.1 Tipo de estudo

O estudo fol descritivo, comparativo e prospeciivo.

3.2 Local da pesquisa

O estudo foi realizado nas alas de internagéc de um hospital infanti do
municipic de Campinas, unidade centro de referéncia no Brasil para o fratamento
de doengas onco-hemaiclogicas. As seis alas de internacio possuem 63 leifos,
tendo cinco delas nove leitos & uma, 18 leitos.

Nas alas com nove leitos, os gquartos sio individuais, com banheiro,
cama, criado-mudo com suporte para dieta, painel de gases com foco e cadeira-
cama para o acompanhante. Cada quarto ¢ dividido em dois ambientes por uma
porta de vidro e, no espacge destinado ac acompanhante, ha cama, armario ¢
banheiro.

Na ala com 18 leitos, os quartos sdo para dois pacientes com duas
camas, um criado-mudo, dois suportes para a dieta, duas cadeiras-cama para os
acompanhantes € um banheiro sé para os pacientes. A cada dois guartos, existe
uma ante-sala com acesso & area de circulagéo externa destinada a circulagao
dos acompanhantes, com quatro armarios para guardar os periences dos
pacientes. Nesta ala, ¢ banheiro dos acompanhantes localiza-se na area de
circulacéc externa, sendo dois banheiros: um masculino e um feminino, cada um
com dois boxes com chuveiro, dois vasos sanitarios e uma pia com quatro bacias.

Todos os quartos possuem janelas para visualizacdo externa da equipe
multiprofissional. As alas {ém o formato circular e no centro hd uma bancada para
prescricBo médica e anotacbes de enfermagem. Na entrada da ala situa-se o
posto de enfermagem que ndo oferece visualizagio para todos os quartos. Estao

visiveis somente os gue ficam em frente ao posto de enfermagem.
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As alas de internac8o adotamn ¢ sistema de alojamento conjunio, sendo
que a crianga iniernada nao pode permanecer sem um acompanhante
responsavel. Com superviso da equipe de enfermagem, os acompanhanies
auxiliam nos cuidados basicos da crianca, na alimentacio, nos encaminhamentos
para o banho, no registro do volume de diurese, no nimero de evacuacbes e
vomitos. Permanecem ao lade da crianga atendendo as solicitactes.

3.3 Tamanho amostrai

Mensalmente sao internadas em média 264 criangas conforme dados
do ano de 2000. Foram entrevistados 100% dos cuidadores de criancas com
cancer que fizeram parte dos critérios de inclus&o, num periodo de 2 meses,
porgue segundo FONSECA (1994), a coleta em dois meses & considerada
representativa para todo o ano. O caiculo, amostragem e andlise estatistica foram
realizados pelos estatisticos da Comissao de Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Medicas (FCM) da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP).

3.4 Selecdo de sujeitos

Os sujeilos foram acompanhantes (denominados cuidadores) das
criancas que permaneceram internadas na unidade pediatrica durante o periodo
de coleta de dados e que concordaram em participar da pesguisa através da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

2.4.1 Critérios de inclusiao

Foram incluidos os acempanhantes que:

s Cuidassem de criancas com trés a 10 anos de idade. Optou-se
por entrevistar cuidadores de criangas acima de irés anos, pois
nesta fase a crianca “forna-se progressivamente mais
independente na rotina diaria® (MARCONDES, 1991, p.157).

- 48 -



Excluiram-se os cuidadores de criangas muito pequenas devido
ao alto grau de dependéncia desta faixa etaria, independente do
estado de saldde da crianca. Os cuidadores de criancas acima de
10 anos foram excluidos porgue o receptor de cuidados estaria
na fase pre-puberal, de acordoc com MARCONDES (1991),
iniciando a adolescéncia.

o Relatassem ser os principais cuidadores da crianga no lar e na
instituicdo.

¢ Relatassem estar cuidando da crianga hé no minimo um més.

3.4.2. Critérios de excluséo

Foram excluidos os acompanhantes de:

o (Criangas que estavam fora de possibilidade terapéutica.

e Criancas gque foram submetidas a amputacbes, porque isto
acarretaria diferengas nos cuidados prestados peio cuidador.

» Cuidadores que nao tinham vinculo familiar com a crianca.

3.5 VYariaveis e definicoes

3.5.1 Definigoes

Para melhor compreenséo deste estudo é essencial compreender as

seguintes definigbes.

Cuidador principal: € a pessoa da familia que, conforme reiato, mais
freqlientemente dispensa atencgio a crianca doente, fanto no lar quanio durante a

internacao.

Tensdo Devida ao Papel de Cuidador: “uma dificuldade sentida ou
demostrada pelo cuidador para desempenhar ¢ papel de cuidador da familia”
(NANDA, 2000, p.66).
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Risco para Tensao Devida ao Papel de Cuidador: “um cuidador esta
vulneravel por sentir dificuldade para desempenhar o papel de cuidador da familia”
(NANDA, 2000, p.68).

Atividade de vida diaria (AVD): s80 as atividades diarias e de rotina
necassarias para viver (PAULA ef a/, 1988). Foram consideradas AVD: banhar-se,

vestir-se, arrumar-sg, alimentar-se, ir 2o banheiro, mover-se e tomar remedio.

3.5.1.1 Variaveis de caracterizac3o da amostra

Diagnésticce meédico: foi oblido através do prontudrico médico
(questdo n®3).

Tempo de diagnéstico: foi perguntade ha quanto tempo tinha sido
dentificado o diagnéstico atual, confirmando-se através do prontuario
{(questao n°4).

Tempo de tratamento: foi indagado ha guanto iempo estava em
tratamento (questéo n? 5).

Tempo de internagdo: foi avaliado em dias e meses o periodo
compreendido entre a internagao para tratamento e 0 momento da entrevista
(questao n® 5.1).

idade do cuidador: nimero de anos completos no momento da
entrevista (questao n® 8).

Tipo de parentesco: vincuio informado pelo cuidador da crianca (pai,
mae, padrasto, madrasta, tio, tia e outros) (questao n® 7).

Situacado ocupacional: profissac/ocupacao exercida pelo cuidador no
momento da entrevista; se era estudante ou n&o; se era remunerada ou néo e se

era ou ndo a principal fonte de renda da familia (questéo n® 8).
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Situacdo Conjugal: foi perguntado se o acompanhanie tinha
companheiro (a), se moravam juntos e se 0 companheiro{a) era o pai/mae da
crianca (questdo n° 9).

Escolaridade: foram consideradas as seguinies calegorias: analfabeto,
fundamental incompleto e completo, médio incompleto e completo, superior
incompleto &€ completc e outros, devendo-se especificar neste Gitimo caso
{questao n® 10).

Namero de fithos: foi perguntado ao cuidador o numero de filhos,
quantos moravam com ele (a) e quantos eram dependentes de seus cuidados,
especificando-se o tipo de cuidado, por exemplo: preparar alimenios, lavar roupa
etc (questdo n® 11).

Religido: foi perguntado se freglientava praticas religiosas
frequentemente, as vezes, raramente, ou ndo realizava, considerando—se o

periodo antes do inicio da doengaltratamento da crianga (questao n? 12).

1.5.1.2 Variaveis de estudo

O presente estudo dividiu-se em etapas. Inicialmente avaliou-se
quanto o receptor de cuidados dependia do cuidador para cada AVD de acordo
com a faixa etaria; a ajuda recebida de outros e quais aspectos da vida do
cuidador foram afetados pelo cuidar. Apos, utilizando-se a faxonomia da NANDA
(1999-2000, p.67), foram identificados os diagnosticos de enfermagem ‘tenséo
devida ao papel de cuidador’, através da presenca de caracteristicas definidoras,
e ‘risco para tensdo devida ao papel de cuidador, quando existiam fatores de
risco presentes. Nos casos em que foi constatado o diagndstico de ‘tensio devida
ao papel de cuidador’, procurou-se identificar os fatores relacionados.



Faixa etaria da crianga: a idade foi definida em anos completos no
momento da entrevista. Foram consideradas duas faixas etarias: de 3 a 6 anos e
de 7 2 10 anos (questdo n® 2).

Grau de dependéncia para desempenho das AVD: para cada uma
das AVD (banhar-se, vestir-se, arrumar-se, alimentar-se, ir ao banheiro, mover-se,
tormar remédio) o cuidador determinou © grau de dependéncia de acordo com as
seguintes categorias de resposta: nenhuma, superviso, ajuda e execuglo.
{questao n® 13). Foram atribuidos os seguintes escores as categorias de resposta:
‘nenhuma’, escore 0, ‘supervisdo’, escore 1, ‘ajuda’, escore 2 e ‘execucac

escore 3.

Grau de ajuda recebida de outros; foi avaliado se o cuidador estava
ou nao recebendo ajuda de outros, durante ¢ fora do periodo de internagéo, em
relacéo a: atividades domésticas; cuidadc com a crianga e cuidado com outros
filnos. Foi avaliado o grau desta ajuda solicitando-se ao cuidador que atribuisse
um valor entre 0 e 10, sendo O='nenhuma ajuda’ e 10="ajuda total’ (questao n® 14).

Aspectos da vida do cuidador afetados pelo cuidar: foi avaliado em
que grau as atividades do cuidar afetaram a vida do cuidador em relagao ao sono,
trabalho, estudo, lazer, humor, vida sexual, vida social, planc para o futuro,
relacionamento familiar, salde, apelite, cuidado pessoal, cuidado espiritual
(questao n® 15). O grau da intensidade do prejuizo que o cuidar provocou em
areas da vida pessoal do cuidador foi pontuado solicitando-se ao cuidador que
atribuisse uma nota entre 0 e 10, sendo 0= 'nenhum prejuize’ ¢ 10= ‘prejuizo
méaximo’. O prejuizo na vida do cuidador foi avaliado também pelas questbes: ‘O
gque perdeu com as atividades do cuidado? {questao n® 16); ‘o que faz quando
esta estressado? (questdo n? 17); ‘sua religido oferece suporte para enfrentar
seus problemas? (questdo n° 18); ‘como vocé considera o seu contato com
familiares?’ {questdc n® 46).
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Caracteristicas definidoras

Caracteristicas definidoras s&o “sugestbes/inferéncias que se agrupam
como manifestacfes de um diagndstico de enfermagem” (NANDA, 2000, p.144).
‘Refere-se aos indicios clinicos - sinais ou sintomas subjetives e objetivos - que
apontam para o diagnéstico” (CARPENITG, 1997, p.28).

1. Atividade de cuidado alterada: foi perguntado se houve alguma
alteracdo na realizagdo de cuidados, quais atividades foram aiteradas e porqué. A
presenga desta caracteristica definidora foi considerada apenas nos casos em que
houve alteracdo nos cuidados ac aparecimento de complicagbes e (ou)
agravamento da doenga (questao n® 20). Considerou-se também a questio n® 28,
verificando-se no prontuario se houve modificacdc no curso da doencga ou se o

quadro da crianca era instavel.

2. Estado de satide do cuidador alterados (por exempio, hipertensao,
doenca cardiovascular, diabetes, cefaléia, distUrbios gastrointestinais, mudanca de
peso, exantema): foi avaliado pela questdo n®* 21 na qual se perguntou sobre a
existéncia de problemas de salide: quais eram e quando comegaram a se
manifestar. Também foram avaliadas as respostas da questao n% 15 em relagéo
ao prejuizo na saulde do cuidador.

3. Apreensio em rela¢do ao futuro no que diz respeitc a saide do
receptor dos cuidados e a habilidade do cuidador para fornecer esses
cuidados: perguntou-se em relagao ao futuro, na evolugao da doenga da crianga,
se continuaria sendo capaz de cuida-la, como se sentia em relagéo a isto e o que
sabia sobre o diagnéstico da crianga (questao n? 22). A resposta esperada para
confirmar a presenca desta caracteristica foi “nao se sentir capaz de continuar

cuidando’.

4. Dificuldades para realizar as atividades necessérias: indagou-se
se possuia alguma dificuidade para realizar os cuidados. Em caso afirmativo,
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solicitou-se que citasse quais atividades tinha dificuidade para realizar (questio n®
23).

5. Apreensdo guanto ao cuidado do receptor de cuidados guando
o cuidador estiver doente ou morrer: perguntou-se guem cuidaria da crianca na
sua auséncia ou impedimentc e como se sentia em relaggo a isto (qQuesido n® 24).
A presenga desta caracleristica foi considerada quando o cuidador manifesiasse
apreensao caso este fato ocorresse.

8. Incapacidade para completar as tarefas do cuidado: foi
investigade se existia algum cuidado que néc conseguia realizar ou completar.
Solicitou-se que citasse guais eram e explicasse o porqué (questao n? 25).

7. Preocupacdo com a rotina de cuidados: perguniou-se como se
sentia em relacdo 2 rotina de cuidados e solicitou-se que descrevesse um dia
tipico (questdo n® 28). A presenca desta caracteristica foi considerada quando o
cuidador manifestasse preocupacdo com a rotina.

Fatores de risco

O termo risco refere-se a probabilidade de um evento ocorrer. Do ponto
de vista epidemiolégico, o termo € para definir a probabilidade de que individuos
sem uma doenca, mas expostos a determinados fatores, adguiram esta moléstia.
Os fatores que se associam ao aumento do risco dese contrair uma doenga séo
chamados fatores de risco.(INCA,2002 ).

1. Cuidador néo esta pronto do ponto de vista do desenvolvimento
para o papel de cuidador: perguntou-se ao cuidador se ele se considerava um
bom prestador de cuidados e porqué (questdo n® 27). CARPENITO (1997) sugere
esta questao para evidenciar expectativas do cuidador sobre si mesmo.

2. Curso imprevisto da doenga ou instabilidade na sadde do

receptor de cuidados: foi avaliado através dos dados do prontuario, se houve
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modificacdes no curse da doenca ou progndstico e se havia instabilidade do
quadro (questio n? 28).

3. Problemas psicolégicos no receptor de cuidados: foram
avaliados pela questao n® 28, que buscava identificar comportamentos tais como:
desatencdo, ameacas etc, conforme sugerido por CARPENITO (1987). Os dados
foram identificados por enirevista e consulia ao prontuario.

4, Presenca de agentes estressores situacionais que normalmente
afetam familias {por ex: perda significativa, desastre ou crise, vulnerabilidade
econdmica; eventos maiores de vida). pergunicu-se se havia acontecido algum
problema que tinha afetado a familia, coincidente com o aparecimento da doenca
(questéo n® 30).

5. Presenca de abuso ou violéncia: foi perguntado ao cuidador se a
crianga havia sofrido abuso ou violéncia e foi consuitado o prontuario {(questao n®
31).

6. Padrbes marginais de enfrentamento pelo cuidador: foram
registrados na questdo n® 32. Relacionou-se também com as respostas as
guestdes n® 16 (o que perdeu com as atividades do cuidado) e n? 17 {o que faz
quando estd estressado). A NANDA (2000) descreve o diagnostico de
sanfrentamento individual ineficaz® como a incapacidade de desenvolver uma
avaliacdo véalida dos estressores, escolha inadequada das respostas praticadas
efou incapacidade para utilizar os recursos disponiveis. Baseou-se nesta definicao
e nas caracteristicas definidoras relacionadas a este diagnostico para avaliar ¢
padrao de enfrentamento do cuidador.

7. O receptor de cuidados apresenta desvic de comportamento ou
comportamento bizarro: foi observado pelo entrevistador e através dos dados do
prontudério (questao n® 33). Também se considerou a resposta da questao n® 29 (a

crianca possui problemas psicolégicos). Os ftens citados no formularic



(desatencao, palavrées...), foram descritos por CARPENITO (1987) quando faz
referéncia a comporiamentos problematicos.

8. Atraso de desenvolvimento ou retardo mental do receptor de
cuidados ou do cuidador: foi registrado na questio n® 34 através de pesquisa a0
prontudrio e observacéo do entrevistador.

8. Comprometimento do papel que compete ao cuidador: foi
avaliado pelo entrevistador através de observacao duranie enirevista e registrado
na guestio n® 35. Também foi considerada a guestao n® 19 (o que representa para
vocé cuidar desta crianca).

10. Ambiente fisico inadequado para o cuidado: foi avaliado se havia
recursos ou condicdes para cuidar da crianga em casa e se, em caso de
necessidade, havia atendimento imediato e quais dificuidades eram encontradas
{questdes n® 36 e 37).

11. Nascimento prematurc/defeito congénito: foi perguntado se a

crianga nasceu a termo, ou com algum defeito congénito (questao n® 38).

12. Histéria anterior de relacionamente pobre entre o cuidadore o
receptor de cuidados: perguntou-se sobre o relacionamento do cuidador com a
crianga no passado e no presente e se tinha havido modificagdo (questao n® 39).

13. Adaptacdc marginal da familia ou disfuncdo em relagio a
situagado de prestacdo de cuidados: utilizou-se as quesibes sugeridas por
CARPENITO (1997), como a familia auxiliava na prestacéo de cuidados; guem
auxiliava, comoc e com que freqiéncia, se eles compreendem sua situagdo e ¢
encaram como um bom prestador de cuidados (questdo n® 14). E a questao n® 46:

“como vocé considera seu contatc com familiares, amigos e vizinhos? Comente”,

14. inexperiéncia quanto ao cuidar: foi perguntado se j& havia

cuidado de alguém doente anteriormente (questao n® 40).
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4158. O cuidador € mulher: fol assinalado ¢ sexo do cuidador (questao
n2 41).

46. Vicio ou co-dependéncia: indagou-se se fumava, usava droga ou
bebia (questio n 42).

417. Complexidade/guantidade das tarefas do cuidado: perguniou-se
como conciliava as responsabilidades de cuidado com a crianca com as afividades
domésticas, de trabalho e familiares (questao n? 43). Também foram consideradas
as questdes n? 13 (referente & dependéncia do receptor de cuidados), n? 14
{referente a ajuda recebida), n® 15 (prejuizo na vida do cuidador), n® 16 (o que
perdeu com as atividades do cuidado), n® 26 {como se sente em relagdo 2 rotina
de cuidados) e n® 40 (se ja havia cuidado de alguma pessoa doente).

18. Alta hospitalar de aigum membro da familia com significativas
necessidades de cuidado em casa: perguniou se sentia alguma preocupagaoc
emn relacdo a alta hospitalar da crianga {(quest&o n® 44).

18, Duragdo dos cuidados requeridos: perguntou-se ha quanto
tempo cuidava da crianga, quantas horas por dia € como se sentia em relagéo ac
tempo dedicado ao cuidado da crianga (questao n® 45). Também foi considerada a
questdo n® 15, a fim de avaliar se as horas de repouso eram ou nac suficientes
(avaliacdo do prejuizo causado ao sono). A fim de ser possivel um periodo de
repouso de pelo menos 6 horas, considerou-se que a duragéo diaria de cuidados
era excessiva quando superior a 18 horas. Na analise deste fator, considerou-se
também ha guanto tempo o cuidador prestava cuidades a crianga, desde que
adoeceu e, ainda, que dois ou mais anos indicaria também a presenga deste fator.
Conforme GAYNOR (1990), este tempo € critico para o desgaste do cuidador.
Portanto, a presenca deste fator de risco foi considerada quandc as atividades de
cuidado excediam 18 horas por dia e/ou havia prejuizo no sono (nota maior que 5)
elou o cuidador cuidava da crianga ha dois anos ou mais.
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20. Isolamento familia/cuidador: foi perguntade se a dedicacéo &
crianga doente interferia no relacionamento com outras pessoas (questao n2 46).
Também se considercu a resposta as guesifes n® 14 (como a familia auxilia nos
cuidados, se compreendem a situagf@o, se encaram como bom prestador de
cuidados), n® 15 (prejuizo em relacéo ao relacionamento familiar) e n® 18 (o que
perdeu com as atividades do cuidado). CARPENITO (1987) sugere avaliar nestia
questdo o envolvimento familiar, as expectativas dos outros sobre o cuidado e o

envolvimento do cuidador/ familia.

21. Prejuizo na salde do cuidador: avaliaram-se as respostas as
guestdes n? 15 (prejuizo na salde) e n® 21 (se tem algum problema de satide,
gual e guando comegou).

22. Gravidade da doenca do receptor de cuidados: avaliou-se a
guestdo n® 3 (diagnédstico médico} e a guestdo n® 28 (modificacdo no curso da
doenga ou quadro instavel).

23. Falta de descanso ou recreagio para o cuidador: avaliou-se ©

prejuizo no lazer e sono através da questéo n® 15,

Fatores relacionados

Fatores relacionados s8c “fatores etioidgicos ou fatores contribuintes
que influenciaram a mudanga no estado de saude” (CARPENITOQ, 1997, p.34).

Considerou-se nesie estudo os fatores relacionados presentes na
taxionomia da NANDA (1999-2000, p.67). Somam-se a esies os fatores de risco ja
descritos anteriormente e gue podem ser fatores relacionados quando o individuo
apresenta ‘tenséo devida ao papei de cuidador’.

.5%.



3.8 Instrumento de coleta de dados

Os dados foram coletados através de formulario {Anexo 1) composto
por questdes estruturadas abertas e fechadas que visaram identificar dados que
caracterizavam o grupo estudado, o grau de dependéncia da crianca em relagéo
as AVD, a ajuda recebida de outrcs, alguns aspectos da vida do cuidador que
foram  afetados pela atividade do cuidar, a presenca das caracteristicas
definidoras, dos fatores de risco e fatores relacionados para ‘tenséo devida ac
papel de cuidador’.

3.7 Aspectos éticos

No Hospital em estudo, por ser considerado instituicao de referéncia no
tratamento de doencas onco-hematologicas na criancga, rolineiramente sao
realizadas pesquisas na tentativa de melhorar a assisiéncia prestada aos
pacientes e familiares.

Os dados coletados nas entrevistas permaneceram registrados
somente nos formularios {Anexo 1). Foi apresentado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e depois assinado pelo cuidador para se iniciar a pesquisa
{(Anexo 2), mantendo-se o sigilo quanto a identificagdo dos mesmos durante o
iranscorrer do estudo, eliminando-se o nome (iniciais) e o ndmero do prontuario
dos questiondrios apbs a analise final dos dados. Foram observados os preceitos
da Declaragao de Helsinki de 1990 e cumpridos os termos da Resolugéc n® 196
do Conseiho Nacicnal de Salide de 1996.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FCM-
UNICAMP {Anexo 3).

1 UNICAMP |
[BIBLIGTECA CENTRAL|
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3.8 Coleta de dados

Foi realizado um estudo-piioic antes de se Iniciar a pesquisa e, apds a
andlise de dez entrevistas, verificou-se n&o haver probiemas com a compresnsao
das questdes.

No periodo de 30 de agosto a 30 de outubro de 2001, foram
entrevisiadoes 50 cuidadores de criancas com diagndstico de cancer internadas no
Hospital em questao.

Trés entrevistas ocorreram no patic da enfermaria e as demais no
guarto. Foram realizadas em média duas entrevistas por dia. Em cerlos dias,
embora ¢ Hospital estivesse com suas dependéncias lotadas, nac havia nenhuma
crianca que atendesse gos critérios de inclusdo da amostra. Em outros dias,
porém, havia necessidade de entrevistar até quatro cuidadores; pois, quando as
internagdes eram para quimioterapia, algumas criangas s¢ ficavam internadas
durante trés dias. Normaimente, nos primeiros dias da semana o namero de
entrevistas era maior do que no final da semana guando somente eram realizadas
entrevistas com cuidadores de criancas gue internavam por intercorréncias. Cabe
ressaltar que todos os cuidadores gue estavam dentro dos critérios de inclus@o no
periodo da coleta de dados foram entrevistados.

Durante as entrevistas algumas criangas estavam dormindo. Quando
acordadas, realizava-se a entrevista nas dependéncias do cuidador, que podia
observar a crianca através do vidro que separava suas dependéncias das da
crianca. Poucas entrevistas foram realizadas na presenga da crianga, quando isto
aconteceu, a crianga permaneceu brincando e ou assistindo televisdo, né&o

interferindo na enirevista.

N3o houve nenhum caso de recusa em responder ac formulario,
apenas em gravar a entrevista. Em vista disso, foram transcritas de forma literal as
respostas ao formulario. As entrevistas transcorreram de forma muito agradavel.

Bastava explicar a pesquisa, através do termo de consentimento informado, gue
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prontamente, iniciava-se a entrevista. A Unica dificuldade encontrada foi a
necessidade de aguardar durante a entrevista para que algum procedimento com
a crianca fosse realizado. As entrevistas duraram em media de uma hora e vinte a
uma hora e trinta minutos. Criou-se um clima de “confidéncias”. A maiona dos
cuidadores expbs problemas pessoais e familiares sem nenhuma dificuidade,
como se necessitassem desabafar seus sentimentos.

3.9 Analise dos dados

Os casos foram analisados pela pesquisadora, que tem experiéncia de
cinco anos em pediatria, dois desses dedicados 4 assisténcia de criangas
portadoras de cancer conjuntamente com uma enfermeira especialista em
obsietricia que & docente e possui mais de dez anos de experiéncia com o Usc

dos diagnosticos de enfermagem da NANDA no ensino, pesquisa e assisténcia.

As questdes referentes & caracterizagdo da amostra foram analisadas
descritivamente. Os indicadores de ‘tensao devida ac papel do cuidador’ e ‘risco
para tenséo devida ao papel do cuidador foram explorados atraves das respostas
ap formulario (questdes fechadas e abertas), baseando-se em indicadores
(caracteristicas definidoras) ou fatores de risco destes diagnosticos (NANDA,
1998-2000 e CARPENITO, 1997).

Duas ou mais caracteristicas definidoras e a analise global das
respostas indicaram se o cuidador tinha o diagndstico de ‘tensao devida ao papel
do cuidador, pois segundo IYER; TAPTICH; BERNOCCHI-LOSEY (19893, p.86),
“um indicativo isolade nao constitui um diagnostico de enfermagem, embora possa
oferecer informagdes que ajudem a definir a reagao’. Estes autores afirmam que
diagnésticos imprecisos podem ocorrer, caso a enfermeira focalize um Gnico sinal
ou sintoma, ao invés de todo o quadro clinico. J& a presenga de ao menos um
sator de risco, foi considerada suficiente para determinar o diagnostico ‘risco para
tensao devida ao papel do cuidador’.
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Através do Teste Exalc de Fisher, comparou-se a freqiéncia de
cuidadores com o diagnéstice tensdo devida ao papel de cuidador entre as faixas
gtarias de 3abancsede 7 a 10 anos.

Foi calculada a fregliéncia relativa e absoluta das caracteristicas
definidoras, fatores de risco e fatores relacionados de acordo com a faixa etéria da
crianga. Foi utllizado ¢ Coeficiente de Spearman para avaliar a correlagdo entre o
numero de caracieristicas definidoras, faiores de risco e o tempo de tratamento.
Para comparar o numero de caracteristicas definidoras e de fatores de risco enire
as faixas etarias da crianga, foi usado o teste de Mann-Whitney. Este mesmo teste
foi utilizado para avaliar se havia relag8o entre o fato do cuidador receber ajuda e
o namero de caracteristicas definidoras e de fatores de risco e para verificar se
havia correlacdo entre o numerc de fatores de risco e a presenca do diagnostico
de ‘tenséo devida ao papel de cuidador’.

A anaglise das sete AVD permitiu verificar o quanto o receptor de
cuidados dependia do cuidador. Foram adotados os métodos utilizados no estudo
de PIMENTA et al (2000). Os cuidadores deveriam classificar, em relag@o a cada
AVD, o guanic a crianga necessitava da sua ajuda, considerando as seguintes
categorias de resposta: 'nenhuma’, 'supervisao’, 'ajuda’ e 'execugdo’. A magnitude
da dependéncia no conjunto das AVD foi estimada atribuindo escores as
alternativas de respostas, sendo: ‘nenhuma’, escore 0; ‘supervisao’, escore 1;
‘ajuda’, escore 2 e ‘execugdo’, escore 3. Com esies escores para cada alternativa
de resposta, cada cuidador pederia ter um escore total de 21. Os escores foram
calculados e proporcionaimente transformados em vaiores de 0 2 10, onde O era
‘nenhuma dependéncia’ e 10 ‘dependéncia total’.

A comparagéo enire a iniensidade de dependéncia de acordo com a
faixa etaria e a AVD foi realizada utilizando-se o teste y® (qui-quadradc) ou teste

exato de Fisher, quando indicado.

Para andlise da associacBc enire o grupo de cuidadores que

apresentavam o fator de risco ‘curso imprevisto da doenca ou instabilidade na
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satide do receptor de cuidados’ (os quadros clinicos mais graves) com o numero
de caracteristicas definidoras e fatores de risco para o diagnéstico de “tensio
devida a0 papel de cuidador”; utilizou-se o teste de Mann-Whitney.

Para avaliar a associagdo deste mesmo falor de risco com a faixa
etéria, usou-se o teste ¢° & para verificar se havia relagdo com a intensidade de

dependéncia para cada AVD, foi utilizado o Teste Exato de Figher.

O grau em que o cuidador tinha recebido ajuda de oufros nas atividades
domeésticas, no cuidado com a crianga e outros filhos foi avaliado pedindo-se que
o cuidador dissesse a intensidade da ajuda recebida, sendo que 0s escores
poderiam variar de 0 (nenhuma ajuda) a 10 (ajuda total). A fim de comparar o grau
em que o cuidador recebia ajuda de outros, considerando-se o periodo antes e
apos a internacao, utilizou-se ¢ teste de Wilcoxon para amostra relacionadas.

A intensidade do prejuizo que ¢ cuidar provocou em areas da vida
pessoal do cuidador foram avaliadas pedindo-se que o cuidador dissesse a
intensidade do prejuizo, sendo que os valores poderiam variar de 0 (nenhum
prejuizo) a 10 (prejuizo maximo).

Foi utilizada a transcricao literal das falas dos cuidadores na discusséo
dos resultados para descrever mais claramente as expressdes, ou seja, os dados
subjetivos, que segundo MINAYC (1983, p. 10) "sdo impossiveis de serem

sintetizados em dados estatisticos”.



Resultados n
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4.1 Caracterizacio da amostra

Na Tabela 1 sBo apreseniadas as variaveis de caracterizacio da
amostra. Denire os cuidadores, 47 (96%) eram mulheres e trés (4%), homens;
sendo 45 maes, trés pais e duas avés. A idade média dos cuidadores fol 33,6
anos (DP=7.5), com mediana de 32,5 anos, idade minima de 22 e maxima de 58

anos.

Quanto ao trabalho, 17 (34%) exerciam atividades fora do lar quando a
crianca adoeceu e destes, um entrou em licenca sem remuneracaoc (uma mulher).
Portanto, por ocasi@o da entrevista, 16 {32%) tinham atividade remunerada. Vale
ressaitar que dois tiveram gue deixar o emprege {um homem e uma mulher}.
Dentre os cuidadores, 44 (88%) possuiam companheiro (a) e viviam com ele (a),
os demais ndc tinham companheiro(a).

Na Tabela 1, em relagdo a escolaridade, 20 (40%) tinham o ensino
fundamental incompleto e nove (18%) completaram o ensino superior. Apenas um
era analfabeto. Cerca de dois tergos tinham outros filhos (36 ou 72%), sendo que
34 (94.4%) além da crianca internada possuiam um ou mais filhos que dependiam

dos seus cuidados para alimentagao, higiene e outros.



Tabela 1 - Caracteristicas dos cuidadores de criancas poriadoras de céncer,

{n=50)}. Campinas, 2001

CARACTERISTICA CATEGORIA n %
SEXO Femining 47 840
Masculing 3 6,0
iDADE 22 a 30 anos 20 40,0
31 a 40 anos 24 48.0
41 3 50 anos 4 8.0
>= 51anos 2 4.0
PARENTESCO Mae 45 94,0
Pai 3 8,0
Avd 2 40
TRABALHO Fora do lar 17 340
Mo lar 34 82,0
Trabalha e Estuda 2 4.0
PARTICIPAGAD NA RENDA Fonte secundaria 11* 64,7
FAMILIAR (n=177) Fonte principal 5] 353
SITUACAO CONJUGAL Tem companheiro € vive junto 44 88,0
Sem companheiro 8 12,0
ESCOLARIDABE Anaifabeto 1 2,0
Fundamental Incompleto 7 14,0
Fundamental Completo 20 40,0
Meédic Completo 7 14,0
Médio incompieto 3 8,0
Superior Completo 9 18,0
Superior Incompleio 3 8,0
NUMERQ DE FILHOS Filho Gnico 14 28,0
1 fitho 17 34,0
2 fithos 10 20,0
3 filhos 3 6,0
4 fithos 2 4.0
5 fithos 4 8.0
FILHOS QUE MORAM JUNTO Sim 34 94,4
(n=36) Nao 2 56

*Um cuidador encontrava-se em licenga néo remunerada.
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As criancas portadoras de cancer apresentavam idade meédia de 5.9
anos (DP= 2,8), com mediana de cinco anos, sendo a menor idade trés anos e a
maior, dez anos. O diagnostico médico de maior fregiiéncia fol leucemia de baixo
risco {16 casos ou 32%), seguido por leucemia de aito risco (12 casos ou 24%). A
fregiiéncia dos diagnosticos médicos € apresentada na Tabela 2.

Tabela Z - Diagnosticos médicos das criancas portadoras de cancer. Campinas,
2001.

DIAGNOSTICO n o
Leucemia Linfdide aguda de baixo risco 16 36
i eucemia Linfdide aguda de alio risco 12 24
i infoma ndo Hodking 6 12
Rabdomiossarcema 8 12
Neurobiastorna IV 4 8
Ependinoma 1 2
Meduloblastoma 1 2
Hepatoblastoma 1 2
Linforna Hodking 1 2
PNET (Tumor Neurcendodérmico Primitivo de Térax) 1 2
Teratoma 1 2

Quanto ao tempo de diagndstico, a média foi de 11,2 meses (DP=12,9),
com mediana de seis meses, sendc 0 menor tempo um més e 60 maijor, 48 meses.
Apenas oito (16%) tinham o diagnostico ha dois ou mais anos. Em média, no
momento da entrevista, o tempo de internacdo era de 4,3 dias (DP: 6,3), com
mediana de dois dias, sendo o menor tempo um dia e o maior, 41 dias (Tabela 3).
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Tabela 3 - Tempo de diagnéstico, tratamento e internagéo das criangas portadoras
de cancer. Campinas, 2001.

CARACTERISTICA INTERVALO n %
TEMPO DE DIAGNOSTICO 1 a5 meses 23 46
6 a 12 meses 12 24

13 a 24 meses g 18

25 a 48 meses 8 12

TEMPO DE TRATAMENTO 1 a5 meses 23 48
B a 12 meses 12 24

13 8 24 meses 9 18

25 8 48 meses 5] 12

TEMPO DE INTERNACAD 1 a5 dias 40 20
6 a 10 dias g 12

11 2 16 dias 3 8

41 dias 1 2

4.2 ‘Tensao devida ao papel de cuidador’ e ‘risco para tensio devida ao
papel de cuidador’

Apresentaram o diagnéstico de ‘tensao devida ac papel de cuidador’ 39
(78%) cuidadores, sendo gue para a afirmacgéo do diagnéstico foi considerada a
presenga de duas ou mais caracteristicas definidoras deste diagnéstico, mais a
andlise giobal das respostas as questbes descritas no Anexo 1. A presenca de
oelo menos um fator de risco determinou o diagnéstico de ‘risco para ienséo
devida ao papel de cuidador presente em 100% dos cuidadores deste estudo,
uma vez que apresentaram {rés ou mais fatores de risco para este diagnéstico.

Comparando-se a presenca do diagnostice ‘tensao devida ao papel de
cuidador de acordo com a faixa etaria das criangas, ndc houve diferencas
significantes (p-valor=1,000 teste exato de Fisher), uma vez que na faixa etaria
dos 3 aos 6 anos 23 (79,3%) cuidadores tinham esse diagnostico e na faixa etaria
dos 7 aos 10 anos, 16 (76,2%).
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Nas Tabela 4 e 5 s80 apresentadas as freqgliéncias das caracleristicas

definidoras e fatores de risco dos diagnosticos de ‘'tensdo devida ao papel do

cuidador’ e ‘risco para tenséo devida ao papel do cuidador, respectivamente,

A caracteristica definidora mais freqliente, identificada em 31 casos {ou

62%), foi ‘apreensdo quanto ao cuidador do receptor de cuidados quando o©

cuidador estiver doente ou morrer, seguida de ‘atividades de cuidado alleradas’

(27 ou 54%). A ‘preccupagdc com a rotina de cuidados’ também tfeve elevada

frequéncia (23 ou 46%).

Tabela 4 - Caracteristicas definidoras do diagnéstico de enfermagem ‘tensio
devida ao papel de cuidador’ entre cuidadores de criangas com cancer (n=50}.

Campinas, 2001.

. 326anos 7210 anos TOTAL
CARACTERISTICAS DEFINIDORAS
n % B Yo n Y%

1. Apreensio quanto ao cuidado do

receptor de cuidados quando ¢ 17 34 14 28 31 62

cuidador estiver doente ou morrer.
2. Atividades de cuidado alteradas. 17 34 10 20 27 54
3. Preocupacdc com a rotina de

cuidados. 12 24 11 22 23 48
4. Estado de saude do cuidador

alterado. 7 14 10 20 17 34
5. Dificuldade para realizar as

atividades necessarias. 8 , 16 4 8 12 24
8. Apreensado em relacéo ao futuro no

que diz respeito a saude do receptor

dos cuidados € & habilidade do 6 12 5 10 11 22

cuidador para fornecer esses

cuidados.
7. Incapacidade para completar as 9 4 4 8 6 12

tarefas do cuidado.
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Quantc aos falores de risco para diagnéstico de 'risco para tensac
devida a0 papel de cuidador' (Tabela 5), o mais freqlente, presente em 100% dos
casos, foi ‘gravidade da doenca do receptor de cuidados’, seguido por ‘o cuidador
& mulher (968% dos casos), falta de descansc ou recreagio paras o cuidador
{88%), 'inexperiéncia quanto ao cuidar (78%), ‘problemas psicoldgicos (68%),
‘duracac dos cuidados requeridos' (56%) ‘complexidade/quantidade de tarefas de
cuidado’ (50%) ‘curso imprevisto da doenca ou instabilidade na saude do receptor
de cuidados’ (50%). A preccupacac com a ‘aita hospitaiar de algum membro da
familia com significativas necessidades de cuidade em casa (crianca internada)
tambeém foi freqliente. Nao foram enconirados na amosira 0s seguinies fatores de
risco: ‘o cuidador ndo ssté pronto do ponio de vista do desenvolvimento para o
papel de cuidador, ‘presenca de abuso ou vicléncia', ‘padrfes marginais de
enfrentamento pelo cuidador, ‘o receplor de cuidados apresenia desvio de
comportamento ou comportamento bizarro’, ‘atrasc no desenvolvimento ou retardo
mental do receptor de cuidados ou do cuidador, ‘compromstimenio do papel que
compete ac cuidador’.

Em relagao a crianga apresentar problemas psicologicos, os cuidadores
relataram: choro (24 ou 48%), apego excessivo (22 ou 44%), acordado a noite (7
ou 14%), palavroes (5 ou 10%), depressédo (4 ou 8%) e desatengao (3 ou 6%).

Quanto &s horas diarias e duracdc do cuidado, os cuidadores, no
momento da entrevista, estavam cuidando das criangcas em média hé 10,7 meses
(DP=12,9), com mediana de seis meses, maxima de 48 meses e minima de um
més. Quanto as horas diarias dedicadas ao cuidado, 2 media foi de 17,5 horas
(DP= 3,1) com mediana de 18 horas, duragc maxima de 24 horas e minima de
seis horas. Geraimente, cuidavam da crianga todos os dias da semana. Alguns
revezavam com outro parente nos finais de semana durante a internacao, mas isto
50 ocorria guando a internagéo da crianga era prolongada (mais de 15 dias).
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Tabela & - Fatores de risco do diagnéstico de enfermagem ‘risco para tenséo
devida ao papel de cuidador entre cuidadores de crianga com cancer
(n=50).Campinas, 2001.

3abanos 7210 anos TOT
FATORES DE RISCO AL
ni % f % n %

1. Gravidade da doenca do receplor de

cuidados 29 58 21 42 50 160
2. O cuidador é muiher a7 54 20 40 47 54
3. Falta de descanso ou recreagio para o

cuidado 25 5C 19 38 44 88
4. Inexperiéncia guanioc ao cuidar 22 44 17 34 39 78
5. Problemas psicoidgicos no recepior de

cuidados 18 38 18 32 34 68
6. Duracio dos cuidados requeridos 13 26 15 30 28 86
7. Complexidade/ quantidade das tarefas

do cuidado 14 28 11 22 25 50
8. Cursc impravisio da doenga ou

instabilidade na saude do receptor de 18 36 7 14 25 50

cuidados
9. Alta hospitalar de aigum membro da

familia com significativas

necessidades de cuidado em casa 12 24 " 22 23 46

(crianga internada)
10. Ambiente fisico inadequado 12 24 9 18 21 42
11. Prejuizo na saude do cuidador 8 12 8 16 14 28
12. Presenca de agentes estressores

situacionais que normalmente afetam 5 10 5 10 10 20

familias
13. isolamento familia /cuidador 12 3 12 18
14. Nascido prematuro 5 10 2 10 14
15. Vicio ou co-dependéncia 2 4 4 8 6 12
18. Historia anterior de relacionamento

pobre entre o cuidador e 0 receptor de 2 4 0 G 2 4

cuidados

Avaliou-se a correlacdo entre o niimero de caracteristicas definidoras e

o tempo de tratamento (meses) obtendo-se um Coeficiente de Spearman=0,1900

(p-valor=0,1861). Portanto, o nimero de caracteristicas definidoras nao esta
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correlacionado com o tempo de iratamento. De fato, na amostra estudada havia
um cuidador, cuja crianca finha 40 meses de tratamento, que n&o apresentava
nenhuma caracteristica definidora, enguanio alguns cuidadores de criancas
submetidas a um més de tratamenio apresentavam até quatro caracteristicas.
Avaliou-se também a correlacdo entre o tempo de tratamento e os fatores de risco
dos cuidadores obtendo-se um Coeficiente de Spearman= 0,247 1{p-valor=0,0884)
e os resultados foram semelhantes, pois individuos com um més de tratamento
apresentaram numero de fatores de risco superior ac dos cuidadores com mais de

quarenta meses.

Calculande medidas de posicgo e dispersGo do ndmero de
caracteristicas definidoras e fatores de risco entre as faixas etérias da crianca e
usando o teste de Mann-Whitney para compara-ios, verificou-se que ndo houve
diferencas (p-valor > 0,05), (Tabeia 6).

Tabela 6 - Medidas de posicdo e dispersdo do nlmerc de caracteristicas
definidoras e fatores de risco entre as faixas etarias da crianga e niveis descritivos
dos testes Mann-Whitney para comparagao entre elas.

Faixa Variavel n Média DPF Minimo Mediana Maximo P-Valor
3-8 anos C.Definidora 29 2 1 J 2 5
0,4085
7-1G anos C.Definidorg 21 3 2 0 3 B
3-6 anos F. Risco 29 g 2 4 8 12
0,4848
7-10 anos F.Risco 21 8 2 4 8 10
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Foi avaliada a correlacac entre o numero de fatores de risco e a
presencga do diagnostico ‘tens@o devida ac papel de cuidador. O resultado foi
significativo, uma vez que a media de fatores de risco entre os individuos que
tinham o diagnéstico foi oito e entre os individuos que ndc tinham, foi seis (p-

valor=0,0077, pelo teste de Mann-Whithey).

A Tabela 7 mostra a freqiéncia de falores relacionados identificados nos
individuos com o diagnédstico de ‘tensao devida ac papel de cuidador. Os mais
freqgiientes foram: ‘gravidade da doenga do receplor de cuidados’; falta de
descanso ou recreagao para o cuidador’ e ‘recreacdo insuficiente’ (39 ou 100%
dos cuidadores com o diagnéstico), seguido por ‘o cuidador € mulher (37 ou 94%;);
inexperiéncia quanitc ao cuidar (28 ou 74,4%); ‘problemas psicoldgicos no
receptor de cuidados’ e ‘responsabilidade pelo cuidado 24h (28 ou 71.8%);
‘complexidade/quantidade das tarefas do cuidado’ (25 ou 64,1%), ‘cursc
imprevisto da doenca ou instabilidade na salde do receptor de cuidados’; ‘duracéo
dos cuidados requeridos’ e ‘alta hospitalar de aigum membro com significativas
necessidades de cuidado em casa (crianga internada) (22 ou 56,4%). Tambem foi
freqilente a 'informacéo insuficiente’(18 ou 46,2%).
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Tabela 7 - Fatores relacionados do diagndstico de ‘tensdo devida ao papel de
cuidador entre cuidadores de criangas com céncer de acordo com a faixa etaria
(n=38). Campinas, 2001,

3aGancs 7ailanos TOTAL
n % n % n %
Gravidade da doencga do receplor de cuidados 23 B30 16 410 29 100.0

FATORES RELACIONADOS

N

Z. Falta de descanso ou recreacsdo para o

cuidador 23 520 16 410 39 100,0
3. Recreaclo insuficienie 23 580 16 410 39 100.0
4. Qcuidado € mulher 21 538 186 410 37 84 9
5. inexperiéncia quanto ao cuidar 18 410 13 333 29 74 4
& Probiemas psicolégicos no receptor de

cuidados 15 385 13 333 28 71.8
7. Responsabilidade pelo cuidado 24h 15  38%& 13 33,3 28 71.8
8. Complexidade/quantidade das tarefas do

cuidado 14 358 11 282 25 84,1

g Curso imprevisto da doenca ou instabilidade

na saude do receptor de cudados B 410 6 154 22 56.4

10. Duratdo dos cuidados requeridos g 231 13 333 22 56,4
11, Alta hospitalar de aigum membro da familia
com significativas necessidades de cuidado 11 282 10 258 22 564

em casa (crianca internada)

12. informacao insuficiente 10 2586 8 20,5 18 48 7
13. Ambiente fisico inadequado 7 178 8 231 18 410
14. Prejuizo na satde do cuidador 6 154 8 205 14 359
15. Transporie inadequado 5 128 7 178 12 30,8
16. Falta de apoio de pessoas significativas 5 128 8 154 11 28,2
17. Finangas insuficienies 4 103 5 154 10 258
16, Presegae eessemema st 5 pe 5 16 o 2
198, Isolamento familiafcuidador 5 128 3 12,8 8 20,5
20. Historia de disfungdo familiar 5 12,8 0 0,6 5 12,8
21. Nascido prematuro 4 103 0 0,0 4 10,3
22. Vicio ou co-dependéncia 2 5.1 0 0.0 2 5.1
23, Historia anterior de relacionamento pobre 5 51 0 0.0 5 5.1

entre 0 cuidador e o receptor de cuidados
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4.3. Grau de dependéncia para desempenho das AVD

A Tabela 8 descreve o quanto a crianga dependia do cuidador para
desempenhar atividades de vida diaria (banhar-se, vestir-se, arrumar-se,
alimentar-se, ir ao banheiro, mover-se, tomar remédio), de acordo com s faixa
etaria (3 a 6 anos e 7 a 10 anos). Observa-se que, na faixa etaria de 3 a § anos
(n=29), na coluna ‘nenhuma’, a atividade mais freqlente foi ‘mover-se’ (26 ou
89,5%) e considerando-se a necessidade de 'supervisao', o item mais freqlente foi
ir a0 banheiro’ {11 ou 38%). Na coluna correspondente a 'ajuda’, a atividade mais
citada foi 'banhar-se’ {11 ou 38%) e, por fim, na coluna 'execucac’, a atividade gue
obteve maior freqiiéncia fol fomar remédio’ (100%). Assim, nesta faixa etaria as
criangas eram independentes na atividade ‘mover-se’ e eram mais dependentes
na atividade 'tomar remédio’.

Ainda na Tabela 8 s&o apresentados os resultados referentes & faixa
etaria de 7 a 10 anos (n=21). Na coluna correspondente a ‘nenhuma’, a atividade
mais frequente foi 'mover-se' (17 ou 81%); na coluna que correspondia a
‘supervisao’, a atividade que apresentou maior freqiiéncia foi ‘alimentar-se’ (9 ou
43%); as atividades mais fregllentes no item ‘ajuda’ foi '‘banhar-se' e ‘vestir-se’ (8
ou 38%) na coluna que corresponde & 'execucadc’ a atividade mais freqiente foi
tYomar remédio’ (18 ou 86%). Portanto, nesta faixa etaria, a atividade que
apresentou maior independéncia também foi ‘'mover-se’ e a que os receptores de

cuidados eram mais dependentes foi 'tomar remédic’.
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Tabela 8 - Respostas & questao: “determine a intensidade que a crianca depende
de vocé para realizar estas atividades, considerando o periodo fora da internacao”,
de acordo com a faixa etaria da crianga, atividade de vida didria e dependéncia de
cuidados. Campinas, 2001.

Dependéncia

g‘;gﬁ Ag;?g?;? Nenhuma  Supervisdo Ajuda Execugdo
{anos) fn % ] % n % n %
3ab Banhar-se ¢ 0,0 2 7.0 1 380 16 5852
Vestir-se 0 0,0 1 3.5 10 345 18 62,0
Arrumar-se 0 0,0 1 35 g 31,0 1@ €55
Alimentar-se G 0.0 10 345 10 345 9 31,0
ir ao banheiro 1 35 i1 380 10 34,5 7 240
Mover-se 26 895 1 3.8 1 35 1 3,5
Tomar remedio O 0,0 O 0.0 O .0 28 1000
7a 10 Banhar-se S5 240 4 180 8 380 4 18,0
Vestir-se 6 285 4 180 8 380 3 140
Arrumar-se 4 190 7 335 7 335 3 140
Alimentar-se 7 335 g 430 2 9,5 3 140
ir 20 banheiro 4 67,0 3 140 2 9.5 2 9.5
Mover-se 17 81,0 0 0,0 2 9.5 2 9,5
Tomar remédio 0 G0 0 C.0 3 140 i8 86,0

Quanto a magnitude da dependéncia no conjunio das AVD, os escores
fransformados em valores de 0 a 10 foram agrupados em faixas conforme
apresentado na Tabela 8. Na faixa etaria de 3 a 6 anos a faixa de escore com
maior freqiiéncia foi >=5 a <8, (21 ou 72,5%) e na faixa etaria de 7 a 10 anos, foi
>0 a < 5 (14 ou 66,5%). Portanto, quanto menor a faixa etaria, maior € grau de
dependéncia do cuidador.
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Tabela 9 — Faixas de escore de dependéncia do cuidador de acordo com a faixa
etaria da criangca. Campinas, 2001.

FAIXAS DE ESCORE 3 a € anos (n=29) 7 210 anos (n=21)
n % n o
=0 0 0,0 0 0.0
>0e<d 1 35 14 86.5
>=5e<8 21 72,5 5 24.0
>=8 e <= 10 7 240 2 95

Comparando-se a intensidade de dependéncia de acordo com a faixa
ataria @ AVD, nas atividades ‘banhar-se’, 'vestir-se’, 'arrumar-se’, ‘alimentar-se’ e 'ir
ao banheiro’, as criangas da faixa etaria de 3 a 6 anos fiveram maior grau de
dependéncia (p<0,05, pelo teste v? ou teste exato de Fisher, quando indicado),
isto &, mais freqlentemente o cuidador ajudava ou executava estas atividades.
Quanto a ‘mover-se’ e 'tomar remédio’, os grupos de menor € maior faixa etaria
n3o diferiam quanto a intensidade de dependéncia.

Considerando-se como de maior gravidade os casos nos quais o fator
de risco ‘curso imprevisto da doenga ou instabilidade na salde do receptor de
cuidados’ estava presente, 25 (50%) criangas tinham quadros clinicos mais graves
e apresentavam em meédia trés (DP=1) caracteristicas definidoras e oito (DP=2)
fatores de risco. As 25 criancas que apresentavam quadro de menor gravidade
tinham em média duas (DP=2) caracteristicas definidoras e sete (DP=2) fatores de
risco. Através do teste de Mann-Whitney avaliou-se as medidas de posicéo e
dispersao entre o nimero de caracteristicas definidoras e a gravidade da doenca,
obtendo-se um p-valor=0,3977. Os resultados indicam que o quadro clinico mais
grave da crianca ndo estava associado com ¢ numero de caracteristicas
definidoras. O mesmo tipo de anélise foi realizado considerando-se o numero de
fatores de risco e a gravidade da doenga, encontrando-se um p-valor=0,0465,
indicando que o quadro clinico mais grave da crianga estava associado com o
namero de fatores de risco.
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Considerando-se a presenga do falor de risco ‘curse imprevisio da
doenca ou instabilidade na salde do receptor de cuidados’ de acorde com a faixa
staria, constatou-se que este fator de risco era mais fregiienie na faixa etaria de 3

a 6 anos {p-valor=0,0449, pelo teste de y*).

Entao dividiu-se a amostra em dois grupos de acordo com a faixa etéria
(3 a 6 anos e 7 a 10 anos) e agruparam-se as categorias ‘ajuda’ e 'executa’ ¢
também 'supervisiona’ e 'nenhuma’, para que fosse possivel a analise, evitando-se
a ocorréncia de caselas de pequeno valor. Dessa forma, a intensidade de
dependéncia foi categorizada em ‘executa’ € ‘ndo executa’ para cada AVD. Cada
grupo foi subdividido de acordo com a maior ou menor gravidade da doenga
(presencga ou auséncia do fator de risco ja citado). Constatou-se que a intensidade
de dependéncia ndo estd associada com a gravidade da doenga em nenhuma
AVD, nas duas faixas etarias (p-valor>0,05 pelo teste exato de Fisher).

Em sintese, verificou-se que as criancas pequenas (3 a 6 anos) eram
mais dependentes e tinham quadros mais graves. Houve associag@o entre a
gravidade do quadro clinico @ o numero de fatores de risco, o mesmo néo
ocorrendc em relagdo ao numero de caracteristicas definidoras. Também néo
houve associacio entre a intensidade de dependéncia para ¢ desempenho das
AVD e a gravidade da doenca.

4.4. Grau de ajuda recebida de outros

E apresentado na Tabela 10 o grau em gue o cuidador recebeu ajuda
de outros nas atividades domésticas, no cuidado com a crianga e outros filhos,
considerando-se © periodo antes e duranie a internagdo. Os cuidadores
pontuaram numa escala de 0 a 10, no qual 0 era 'nenhuma ajuda’ e 10 era ‘ajuda
total' e os escores obtidos foram agrupados nas seguintes faixas: =0, >0 e < 5, 25
e <8, z8 e <10,
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A Tabela 10 descreve a comparacaoc entre ¢ periodo antes e durante a
internacdo da crianca. Os cuidadores receberam maior ajuda nas atividades
domésticas e de cuidado com outros fithos apds a intermacéo (p-valor=0,0001 e
p<0,0001, respectivamente, usando-se o Teste de Wilcoxon para amostras
relacionadas). No entanto, passaram a ter menor ajuda no cuidado com a crianga
doente (p-valor=0,0053). Evidencia-se, ainda, que anies da internacdo a ajuda
recebida de oulros foi percebida como parcial (escore em forno de 5,0 ou menos).

Dos 44 cuidadores que possuiam companheiro, 41 (93,2%) recebiam
sua ajuda. Quanto ao tipo de ajuda, 31 (75,6%) ajudavam o cuidador em todas as
tarefas, no entanto, 10 (24.4%) ajudavam somente “guando podiam”. Portanto,
nem sempre a ajuda era realizada regularmenie e a responsabilidade pelas
atividades domésticas e cuidados com a crianga continuavam sendo dos
cuidadores, quando estes eram mulheres.

No gue se refere ao auxilio de outros, 41 (82%) recebiam ajuda de
alguém. As pessoas mais citadas foram: mée do cuidador {22 ou 55%); sogra (11
ou 27,5%); empregada (10 ou 25%); irma& (10 ou 25%); colegas de trabalho,
membros de igreja, vizinhos, amigos (5 ou 12,5%) e tia (3 ou 7,5%).

Referente & questio sobre como a familia ajudava na prestagao de
cuidados e com que freqliéncia realizava esta ajuda, as respostas foram: “ajudam
mais no servico domestico” (30 ou 75%), “cuidam dos outros filhos” (22 ou 55%) e
“dgo ajuda financeira” (7 ou 17,5%). Quanto a fregliéncia, 20 (50%) prestavam
auxilio sempre, seis {15%) as vezes, 12 (30%) “quandoc precisa” e dois (5%)
somente durante as internagdes.

Em relagdo a questdo sobre se a familia compreendia ou nag a
situacao do cuidador, 37 (74%) responderam afirmativamente & questao, 11 (22%)
disseram que “as vezes eles compreendem” e dois {4%) afirmaram que ndoc. A
maioria (49 ou 98%) achava que a familia o considerava um bom cuidador.
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O grupo de cuidadores que recebia ajuda de outros foi comparado com
o que ndo recebia ajuda para avaliar se este fator contribuia para a diminuicéo
das caracteristicas definidoras e dos fatores de risco. O resultado do teste de
Mann-Whitney nfo evidenciou diferenca entre os grupos (p=0,8462, considerando
o numero de caracteristicas definidoras e p=0,2254, no que se refere aos fatores

de risco}.

4.5, Aspectos da vida do cuidador afetados pelo cuidar

Os cuidadores foram solicitados a atribuir uma nota de 0 a 10 para
avaliar a magnitude do prejulzo que as atividades do cuidar traziam para seus
habitos/atividades. O valor 0 indicava 'menhum prejuizo’ e 10, 'prejuize total.
Também foi solicitado gue cada cuidador fizesse um comentario sobre sua
avaliacac.

A Tabela 11 mostra ¢ prejuizo gue os cuidadores atribuiram aos
habitos/atividades descritos. Vale ressaltar que todos os cuidadores relataram
algum grau de prejuizo em pelo menos dois habitos/atividades dentre os 13
apresentados. O valor médio variou de 0,38a 7,0.

Foi referido prejuizo no trabalho pelos 19 cuidadores que tinham
atividade de trabalho; tinham parado de trabalhar ou estavam em licenga.
Atribuiram nota média 9. Todos disseram que € muito dificil conciliar as atividades
de cuidado e de trabalho. Outros comentarios foram: pararam de trabalhar (3 ou
15,7%), tinham medo de perder o empregoe (2 ou 10,5%), ndc podiam mais ajudar
na renda familiar e o dinheiro estava “fazendo falta” (2 ou 10,5%]).

O estudo foi prejudicadc para todos os seis cuidadores que tinham esta
atividade e tiveram que param de estudar temporariamente. Um cuidador relatou
que, além disto, ainda “ficou com divida na universidade’. Atribuiram tambeém nota
média 8 a este item.
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O sono foi o habito ao qual mais freqlentemente foi atribuido algum
grau de prejuizo, isto €, nota maior que 0. Dentre os 50 cuidadores, 47 (94%)
referiram prejuizo em relacdo ao sono, sendo que o valor médio foi de 6,6. Quanio
aos comentarios feitos pelos entrevistados, 38 {B0,9%) disseram gue durante ©
pericde de internagao © sono & mais prejudicado, 26 (55,3%) relataram que o fato
de ter que dormir em cadeiras intensifica o prejuizo e que, desde a manifestagdo
da doenca, aumentaram as preocupactes. Oulros comentarios foram: falta de
confianga no servigo de enfermagem (3 ou 6%), dores (1 ou 2%) e impacto da
doenca (1 ou 2%;).

No que se refere as atividades de lazer, 45 (90%) cuidadores indicaram
prejuizo nesie aspecto com nota média 7.0. O comentario mais freglente foique o
prejuizo aumenta a medida em gue se tornam mais freqlientes as internagbes e
{ou) diminuem as defesas imunologicas da crianga, impedindo o coniato social (45
ou 100%). Por outro lado, oito {(17,7%) relataram gue ja néc tinham atividades de
lazer antes da crianga adoecer.

O humor foi prejudicado na opinido de 41 (80%) cuidadores, com nota
média 5,2. O comentario mais frequente foi que, em decorréncia da doenca,
aumentaram os problemas (32 ou 78%) e que & dificil ter humor nesta situagao (6
ou 14,6%). Outros (6 ou 14,6%) afirmaram que, embora estivessem tristes,
procuravam desconfrair e ter pensamentos positivos de maneira a ndo evidenciar

o problema para a crianca.

A vida sexual foi afetada na opinido de 40 (80,8%) cuidadores,
considerando-se somente os gue possuiam companheiro (44 cuidadores). Entre
os gue nao tinham companheiro, somente um cuidador, gue era pai e solteiro,
relatou manter relagtes sexuais esporadicamente e referiu que a tarefa de cuidar
do filho doente interferia neste aspecto. Os demais nac tinham atividade sexual
porque, além de n&o terem companheiro, ndo tinham “tempo para pensar” nestas
questdes. A nota média foi de foi 6,2 e os comentarios foram: “ndo ha clima para

ter relacé@o sexual” (26 ou 58%), "ha pouco contato com 0 esposo (a) devido ao
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numerc de internacdes” (13 ou 28,5%), “ndo penso em sexo @ nao tenho vontade
de ter relagdo sexual” (15 ou 34%).

O apetite foi afetado em 36 casos (72%), € a nota média foi 3,8, Us
comentarios foram: "ndo gosto da comida do hospital” (13 ou 38,1%), “como muite
porque tenho ansiedade, mas no hospital n&c tem o que gosto de comer” (10 ou
27.7%), ndo tem vontade de comer a comida do hospital @ ndo compreende como
num hospiial a8 comida pode ser “tao ariificial, tanto para ¢ acompanhante como
para a crianca internada” (14 ou 38,8%).

Qiuanto aos planos para o futuro, 33 (86%) afirmaram que foi afetado
(com nota média 4,8). Todos comentaram que o futuro “parou”, porque “néo se

planeja mais o futuro, agora se vive o presente”.

O cuidade pessoal foi afetade na opinido de 33 (66%) cuidadores ¢ teve
nota media 4,7. Segundo lodos eles, “o dia passa muito corrido” pelo grande
numerc de atividades e nao da tempo ¢ {ou) perde-se a voniade de se arrumar.

A saide dos cuidadores foi prejudicada para 33 cuidadores (66%), com
nota média 3,8. Alegaram que: a doenga da crianga acarreta muito desgaste fisico
e mental (33 ou 100%), apresentam dores musculares pela tenséo constanie e
pelo fato de dormirem em cadeira (26 ou 78,7%), sentem nervosismo & depressdo

ao presenciarem ¢ sofrimento do fitho durante o tratamento (10 ou 30,3%).

A vida social fol afetada na opiniac de 24 cuidadores (48%), com nota
média 3,1. Todos comentaram que, durante a internagao, diminui o contato com
outras pessoas e apenas interagem com os outros cuidadores (mées e pais) e que
fora do periodo de internacdo, em decorréncia das defesas imunoldgicas

diminuidas, & necessario reduzir visitas, passeios e outras atividades.

C relacionamento familiar foi prejudicado para 19 cuidadores (38%),
com nota média de 2,8. Embora a maioria dos cuidadores que se sentiram
prejudicados (14 ou 73,6%) afirme que melhorou o relacionamento e “aproximou”

mais a familia, o numero elevado de internacbes prejudica o confatc com os
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familiares, acarretando saudade e preocupacdo. Para cinco deles (26,3%),
aumentaram os conflitos na familia.

O cuidado espiritual foi o habite menos prejudicado, relatado por
apenas quatro cuidadores (8%) com nota média 0.4. Us comentarios mais citados
foram que aumentou mais a & e passaram a buscar mais a Deus. O dnico
prejuizo citado por dois (4%) cuidadores foi o fato de nao poderem freqientar
grupos de oracho, missas, culios e participar da comunidade. Outros dois
cuidadores comentaram que, devido a recaida da doenca da crianca, a sua fé foi
abaiada; antes estavam confiantes e quando a doenga teve recidiva “tudo

desmoronou’, mas mesmo assim, sabiam que Deus estava lhes dando forcas.

Tabela 11 - Prejuizo que as atividades de cuidar trazem 2 vida dos cuidadores de
criangas com cancer, avaliado em escala de 0 a 10, na qual 0 € ‘'nenhum prejuizo’
e 10 é ‘prejuizo total’ (n=50), Campinas, 2001.

Habitos /atividades Média DP Culdadores com
Trabalho (n=17) 9 3,0 17 (100%)
Estudo (n=6) 9 2,0 8 (100%)
Lazer 7.0 3,3 45 (90%)
Sono 6,6 2.9 45 (94%)
Vida Sexual 8,2 37 40 (80%)
Humor 52 3.4 41 (82%)
Apetite 47 36 36 (72%)
Planos para o futurc 4.8 472 33 (66%)
Cuidado Pessoal 47 3,9 33 (66%)
Saude 38 36 33 (66%)
Vida Social 3,1 4.1 24 (48%)
Relacionamento Familiar 2,6 3.7 19 (38%)
Cuidado Espiritual 0,4 1.3 4 (8%)

Os cuidadores consideraram que, em decorréncia das atividades de
cuidado, perderam: o contato com a familia e com outras pessoas (31 ocu 62%), a
vida profissional (19 ou 38%), a possibilidade de vir a trabalhar, (7 ou 14%), a
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trangiilidade (17 ou 34%;), o lazer (4 ou 8%), os estudos (3 ou %), "nada” (3 ou
6%), “tudo” (1 ou 2%), a liberdade (1 ou 2%), as “oportunidades’ (1 ou 2%), o
autocuidado: “ndo posso mais cuidar de mim” (1 ou 2%),

Quanio a questdo sobre como controla o estresse, isto €, o que faz
quando esta estressado (a), as respostas foram: fico sozinho (30 ou 80%j), choro
{20 ou 40%), rezc (18 ou 36%), converso com alguém (10 ou 20%), tomo
medicamento (7 ou 14%), como e assisto TV (6 ou 12%), fumo (4 ou 8%) e faco
exercicio {3 ou 6%).

Dentre os cuidadores, apenas 24 {48%) realizavam praticas religiosas
antes da doencaftratamento da crianga. No entanto, durante a entrevista, a grande
maioria (48 ou 96%) relatou que a religiio oferecia suporte para enfrentar os
problemas, responderam: “sim” {48 ou 96%), "n&o sei’ (1 ou 2%) e “nao” (1 ou
2%). Afirmaram ainda que “sem Deus & muitc mais dificil” (48 ou 96%), “Deus nos
da forga, otimismo, esperanca” (32 ou 64%), "Deus nos da muitas béngaos e nos
ajuda a aceitar a situagdo” (3 ou 6%).

Em resposta a guestdo ‘o que representava para eles cuidar da
crianga’, disseram: “a crianga precisa dos meus cuidados” (25 ou 50%), “& a minha
vida” (23 ou 46%), “o6timo, maravithoso, muito amor” (16 ou 32%), “dificil porque
precisa de muitos cuidados” (4 ou 8%), “uma licho de vida" (1 ou 2%j),
“desgastante” (1 ou 2%).
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Discussao
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Os resultados obtidos nesta pesquisa possibilitam iniciar uma ampla
discussdo sobre o tema abordado, contribuindo para o resgate das reflexdes deste
tema 'Tensdo devida ao papel de cuidador em cuidadores de criancas com

canger.

Dos 50 cuidadores entrevistados no presente estudo, um nlmero
consideravel (78%) apresentou o diagnéstico de ‘tens@c devida ac papel de
cuidador’.

Foram identificadas sete caracteristicas definidoras dentre oito descritas
na classificacio diagndstica de NANDA (1998-2000). A caracteristica ‘apreensao
quanto a possivel institucionalizacao do receptor de cuidados’, no foi investigada
porgue dificiimente se aplicaria & populagéo estudada. A caracieristica definidora
mais freqlente foi ‘apreensdo quanto ao cuidador do recepior de cuidados quandc
o cuidador estiver doente ou morrer presente em 31 (62%) cuidadores. Esta
caracteristica torna-se evidente nas falas dos cuidadores, inciusive na dos pais €
avos. A maioria dos cuidadores demonstrou preocupagac quanto ao fato de néo
poder cuidar. Sete disseram nunca ter pensado nesta questao, mas s6 de pensar
nesta hipotese, ficavam nervosas, nao aceitavam o fato de outra pessoa assumir o
seu papel. OLIVEIRA (1998, p.60) afirma que: "A mée acredita que ninguém esta
a altura de cuidar e proteger seu fitho, ela se vé como a Unica que tem capacidade
de identificar ou resolver as necessidades do filho™.

LEITAQ (2000) em seu estudo sobre o cuidador e sua qualidade de

vida, faz referéncia ao fato de que:

“ .se o cuidador assumir posigbes defensivas decorrentes da faita
de valor basico por supor que seu valor pessoal esta em jogo, o
cuidado é prestado sob compuisdo, na busca de comprovar ¢
autovalor. Sente necessidade de afirmar sua superioridade sobre
os outros, de ser indispenséavel, insubstituivel, dono da verdade.
Sua atuagdo é autoritdria e critica. Precisa que o outro dependa de
si e prove isto. Vitimiza o outro...” (p. 83).
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Esta questado nos leva a refletir sobre a necessidade de estarmos alerta
para perceber estes sinais no cuidador, fato este que passa desapercebido por ser
considerado como "natural” o cuidador querer assumir sozinho o cuidado, em
busca de uma gratificacdo da familia e da sociedade. Enit8o, talvez até
inconscientemente, o cuidador passe a ter as seguintes atitudes descritas por
LEITAO (2000):

“..sente necessidade compulisiva de reconhecimenio externc por
sua dedicagéo, esforgo e sacrificio. £ vitima que se anula, sacrifica,
esforca e agilenta por obrigacéo; busca & grafiddo como forma de
compensar sua baixa aulo-estima. Todavia, as graiificagbes
recebidas dos outros ndo sdo suficientes para resgatar o seu valor
que, na verdade rndo depende dos outros, eslsd deniro de s propria.
A insalisfacio por ndo perceber ¢ seu vsior a partir da resposta
das pessoas cuidadas, por exempio, ou das sutoridades a guem
presta servigco, leva-a a perder @ expecistiva de fer valor
Conseqientemente, sente tristeza pela perda da esperanca, &

raiva pelo sentimento de impoténcia para reverter a situagéo, o gue
resulta em depressdo” (p. 83).

A necessidade compuisiva de reconhecimento externo € um fator que
gera muitos conflitos familiares, principalimente entre o casal. O cuidador espera
do outro uma “compreensic”. As vezes, até reclama da falta de ajuda recebida, se
auto-intitula como insubstituivel, refere estar cansado, mas quando alguém se
oferece para ajudar, ndc aceita. CARPENITO (1997) faz um alerta importante ao
lembrar que freqlentemenie os prestadores de cuidado com responsabilidades
muitiplas e ininterruptas, relutam em admitir que necessitam de ajuda. Neste caso,
o cuidador passa a isolar-se, a sentir que seu trabalho nao & reconhecido, o que
pode causar depressdo e raiva. Assim, o enfermeiro precisa identificar as
expectativas irreais como fatores relacionados e os sintomas resultantes como

evidéncias.

Atentou-se para estas recomendactes durante as entrevistas g, apesar
disto, nenhum cuidador expressou expeciativas irreais sobre si mesmo,
depressao, raiva ou recusa de ajuda; ainda que alguns nao recebessem auxilio

nas tarefas domésticas e cuidadas com outros fithos, mesmo durante ¢ periodo de
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internacdo. Por oufro lado, como houve apenas um momento de contato com o
cuidador, € possivel gue um pericdo mais prolongado de observagdo permitisse
identificar situacbes como as descritas por CARPENITO (18973,

A segunda caracteristica mais freglente foi ‘alividade de cuidade
alterada’ presente em 54% dos casos. Os cuidadores afirmaram que houve um
aumento significativo dos cuidados a crianga com o aparecimento da doenca. No
entanto, a presenca desta caracteristica definidora foi considerada apenas nos
casos em que houve alteracdo nos cuidados ao aparecimento de complicacdes e
(ou} agravamenio da doenga. Algumas falas exemplificaram os sentimentos
suscitados pelas alteracbes na atividade de cuidado:

“..& cada diz uma colsa nova pars fazer, para se preccupar..”
{CZ7)

“..& como 8¢ a cada dia ele regredisse, a doenga complica & meus
cuidados aumentam, isfo me deixs muito nervosa...” (C2)

“Ela teve muitas compiicacfes, isto me deixa muiio angustiada,
pois é al que eu fenho que cuidar mais para elg néo ter problemas
. {CR23)

Muitos cuidadores fizeram referéncia a regressdoc que a crianga
apresentou nas atividades de autocuidado apds o surgimento da doenga e €
evidente o0 guanto isto causou angustia no cuidador. No estudc de FRANCO
(1988), os acompanhantes relataram a regressao inclusive nos pacientes aduitos,
alguns s6 se alimentavam se o acompanhante desse comida na boca. MOTTA
(1998) cita os comportamentos regressivos das criangas em conseqiiéncia do
trauma da doenca e as comparagoes feitas peios familiares de situacbes que nio
seriam vivenciadas se nfo fosse a doenga.

A ‘preocupagdo com a rotina de cuidados’ também foi uma
caracteristica definidora freqlente evidenciada em 46% dos cuidadores. Segundo
MOTTA (1998), o mundc da familia & radicalmente transformado com a doenga do
fitho. Existe uma responsabilidade em manter a vida e garantir a existéncia do
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filho; a prioridade € o cuidado ao ser doente e, para tanto, “nac medem esforgos,
deixando a sua propria vida em segundo plano” (p. 56}.

As preocupactes ndc se restringem & doenca, estendem-se a um
universo maior. Existe uma preocupacic com o bem estar do casal, dos oulros
filhos e da casa (RIBEIRDO, 2001). Segundo OLIVEIRA {1988, p.108), a mae
acompanhante senie-se néo dando conta de responder a todos os papéis que ela
define como seus, senie-se sobrecarregada e essa situacao faz com que ela se
sinta muito exigida emocionalmente”.

O cuidador se percebe atribulado de atividades, suas preocupacbes
agora s&o constanies; quando ndo € a doenca, € o que “tenho que fazer’. Os
relatos dos cuidadores expressam nitidamentie ¢ quanio a rotina de cuidados
interfere na sua vida e os sacrificios a gue se submetem para poder dar conta de
tudo. Alguns cometem exageros, como querer desinfetar tude peio medo de ver a
crianca doente. Os cuidados com a casa e outros filhos agravam a situacao.

“..a rotina é macante, desgastanite. Levanto, tenho que cuidar dels
e dos oulros filhes, limpar a casa...” (C14)

* & cansativo, ter gue desinfetar a casa duas vezes por dia com
aicool, ferver mamadeira. Eu fago porque sei que & preciso, faco
comida...” {C17)

*..estressante, fico muito presa. A vida da mée ‘acaba’. Vocé
passa a depender do que ele guer, do qus ele pode e néc pode
fazer...” {C35)

"..eu abandono a casa, s6 me preocupo com ele, cuido para que
figue tudo fimpo, para ndo prejudicar ele, e fago © servigo na
madrugada, enquanto esia dormindo...” (C42)

O ‘estado de salde do cuidador alterado’, foi outra caracteristica
definidora presente entre os cuidadores com freqiiéncia relativamente alta (34%).

Os cuidadores citaram como maiores complicacdes na salde: pele
descamando (1), distirbios hormonais (2}, varizes (1), hérnia de disco (1), gasirite

nervosa {2), anemia (2), dores no corpo (3}, hipertensao (4), dores de cabeca (2),
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depress@o (2), reumatismo (1), labirintite (1), sinusite (1), rinite alérgica (1),
arritmia cardiaca (1), sopro cardiace (1) e trombose (1). Os cuidadores quando
guestionados sobre o prejuizo que o tratamento frouxe para sua vida em relagdo a
satde responderam que a doenca acarreta muito desgasie fisico e mental (33);
dores musculares por dormir na cadeira (28); nervosismo e depress&o pelo fato de
presenciar © filho doente (10). O prejuizo no sone, lazer e humor, denire outros,

pode ter contribuido para as alteragtes na satde do cuidador.

Estudos demonstram que os problemas de salde mais citados pelos
cuidadores sac: dores lombares, depressao, hipertensao, aririte, reumatismo,
decorrentes de noites mal dormidas, do estresse da rotina diaria (MENDES, 1985);
tensdo, dores de cabeca, o paciente com cancer € seus cuidadores,
principalmente quando muitas tarefas de cuidado est@o envolvidas, porgue estas
guestbes podem afetar tanto a saude fisica como emocional de ambos. Os
autores também verificaram associacao entre o esiado de saude do cuidador com
o curso da doenc¢a do paciente, e que este fato torna-os vuineraveis e, portanto,
necessitados de apoic.

A crianga com cancer necessita assisténcia integral e especializada, o
tratamento envolve uma gama de procedimentos e, além de ser doloroso, exige do
cuidador uma atenc@o continua. MOTTA (1998) afirma que os sentimentos de
sofrimento e inseguranga sac companheiros constantes em todas as etapas do
tratamento. O cuidador sofre junto quando vé o fithe sentindo a dor fisica, tenséc e
aflicao, as vezes até chora junto com a crianga (OLIVEIRA, 1998). Apesar disso,
no presente estudo a instabilidade do estado de saude da crianga nao estava
relacionado a um aumento de caracteristicas definidoras do diagnostico ‘tens&o
devida ao pape! de cuidador’.

Qutro fator que contribui para alteracbes na saude do cuidador € ©
apetite. Relataram prejuizo neste habitc 72% dos cuidadores. Este prejuizo se
acentuou no periodo das internagbes, sendo que destes, 38% referiram n&o
compreender como num hospital a comida pode ser "tao artificial” e citaram como

exemplo os sucos e muitos alimentos fritos oferecidos pelas lanchonetes.
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Referiram n&o gostar da comida 368% e 27% apontaram como prejuizo o aumento
do apetite devido & ansiedade. Os cuidadores expressaram, porianto,
preocupagaco com a qualidade da alimentacdo, o que € essencial para a salde.

Vale ressaltar alguns comentarios sobre este aspecto:

“..h&c suporto ver esta marmita do hospital. Eu gosto de frutas,
fegummes, aqui ado fem opgdo ne lanchonete. S6 ftem porcaria,
poderiam servir larmbém refeigdo a0 inves de lanche, mas vérm com
asta histéria que ndo pode por causa do cheirc para crianga, isic é
besteira...” (C1)

*..aumeniou o apetite, mas aqui ndo tem © gue comer, a comida
néo & hoa...” (C3).

..estou cansada de lanche, ndo sgiento mais & comida do
hospital” {C7).

‘.0 problema maior é para as criancas, nds sei porgue néo
procuram ver as preferéneias das criangas, g comida & ‘arfificial’.
Meste ponio & precisc melhorar muito, pois isto deixa todas as
mées preccupadas...” (C14).

A caracteristica definidora ‘dificuidade para realizar atividades
necessarias’, foi avaliada entre os cuidadores de criangas com cancer, presente
em 24% dos casos. As dificuldades citadas foram: manipulagdo do cateter de
Hickman {4}, dar alimentacac (4), dar o medicamento (2).

“...eu tenho medo de ndo estar fazendo as coisas cerfas e medo de
néo maitar as bactérias.” (C13)

“...ndo consigo carrega-io é muito pesado.” (C22}

No dia-a-dia, “a mae realiza procedimentos, pede explicagbes, da
informacbes, ajuda, se capacita para cuidar e ndo deixar passar nada que possa
desencadear mais sofrimento para o filho, cumprindo seu dever de mae, ela se
mantém atenta a tudo o que diz respeito ao seu fithe” (OLIVEIRA 1998, p.83).

Embora a mée procure executar as tarefas da melhor forma possivel,
algumas néo deixam de expressar as dificuldades gue sentem ao desempenhar as

atividades com a crianga. As dificuldades expressadas pelos cuidadores deste
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estudo sdo compreensiveis, pois, trata-se de procedimentos especializados, como
& o caso da realizacdo do curativo na inser¢do dos cateteres de Hickman. Na
instituicao onde foi realizada a pesquisa, a manipulagio deste cateler é realizada
somente por enfermeiros € mesmo assim, sO apés serem treinados. As mies
também séo treinadas, mas a necessidade de tomar certos cuidados, 0s riscos de
infeccao e o risco de morte por infecgbes causadas pela contaminag&o do cateter

geram muita apreensao.

Ouire fator que gera ansiedade aos cuidadores € a alimentacdo da
crianga. Incomoda perceber que a crianga ndo come e durante a internagée, a
situacdo se intensifica pela guimioterapia que provoca nauseas, vOmitos e
mucosite.

“.. Sabe, quando ela colocou a sonda pars alimentagdo no inicio
fiquei assusiada. MHoje para mim é uma frangiilidade, pois, peio
menos agora eu sei que ela esta alimeniada. Ela afé engordou
depois disto...” {C. 3}

A ‘apreensdo em relacdo ao futuro no que diz respeito 4 saude do
receptor de cuidados e a habilidade do cuidador para fornecer esses cuidados’, foi
avaliada através da pergunta: “Pensando no futuro, na evolugéo da doenga da
crianga, vocé acha que serd capaz de continuar cuidando dela? Como se sente
em relacdo a isto? O que sabe sobre o diagndstico do seu filho?". A resposta
esperada para confirmar a presenca desta caracteristica foi “n&o se sentir capaz
de continuar cuidando”. Esta caracieristica definidora esteve presente em 22%
dos casos. A questao sobre o diagndstico da crianga foi perguniada para analisar
o grau de conhecimento do cuidador.

RIBEIRC (2001, p.78) relata que a indefinicdo do diagnéstico somam-se
outros fatores desencadeantes do medo: intranqlilidade e nervosismo,

principalmente quando se evidencia o risco de vida da crianga.

CALIR! (1994), citando a teoria de Mishel intitulada “Incerteza da
doenca’, relaciona a complexidade do tratamento e o sistema de cuidados de
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salide a falta de informacgdes sobre o diagnédstico, a gravidade da doenca e a
imprevisibilidade do prognéstico. A informag&o € fundamental para tentar atenuar
e esclarecer as duvidas que de certa forma atormentam esses cuidadores. Para
MENDES (1895), a informac&o € uma motivagdo para busca do sucesso no
fratamento. MOTTA (1998) enfatiza 3 importdncia e a3 necessidade de
conhecimento prévio da doenca, de seus sintomas e efeitos para o enfrentamento
da doenca com mais seguranga & menos sofrimento.

As informagbes sobre a doenca e o tratamento aparecem nos
depoimentos dos cuidadores. Alguns mostram interesse em saber tudo, outros
preferem nem comeniar sobre ¢ assunio com medo do que possa vir a aconiecer.
Manifestam insatisfacd0 ao perceber falla de presteza nas informacdes ou de
valorizacac de suas preocupactes e angustias acerca do andamento da doenca ¢
conseqiiéncias terapéuticas. Isto, de certa forma, contribui para a apreenséo de
nac conseguir cuidar caso a piora do quadro clinico se manifeste; de nao
conseguir dar conta dos cuidados que tera que assumir. OLIVEIRA (1998)
comenta que a falta de informacgdes contribui para o sofrimento dos pais e que os
termos técnicos utilizados por alguns profissionais também cria dificuidades. Uma
outra questio que deve ser considerada segundo PAIl (1990), € a necessidade da
enfermeira atender, conhecer e respeitar os valores culiurais do cliente e familia e
escolher o melhor momento para cada orientacdo. Portanto, a informacao
insuficiente, pela falta de tempo para orientar o cuidador, esclarecer suas dividas
ou pela comunica¢édo pouco eficaz, foi fator contribuinte para ‘tenséo devida ao
papel do cuidador e esteve presenie em 46,2% casos estudados. Os seguintes
depoimentos sao exemplos disto:

*...Tenho medo de ndo conseguir cuidar se as coisas complicareim,
sel um pouco sobre o diagnéstico...” (C5)

“..Sozinho, nao tenho coragem de cuidar, vou precisar de ajuda”
(C15)

*..Tenho medo de ndo conseguir cuidar: até onde eu puder eu
estarei ac lado dele. Fu néo sei nada, s sei que & cancer e que €
uma doenca muito perigosa.” {C18)
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“..Tem horas que acho gue ndo vou conseguir. N&c sei muita
coisa. Seique é LLA e que € do tipe mais faci de tratar.” (C24)

“..Fico muito preoccupada. Tenho um pouco de recelp porgue nao
sel como ele vaf reagir. Sef muito pouco sobre & doenga, nédo me
gxplicaram dirsito, os médicos nunce tém tempo pare maiores
explicagfes.” (C35)

A incapacidade para compietar as tarefas do cuidado foi a
caracteristica definidora menos fregiiente presente em 12% dos casos. Como ja
comentado anteriormente, algumas itarefas s80 complexas e era de se esperar
que uma parcela dos cuidadores ndo conseguisse realiza-las. Os problemas de

salde do cuidador também impediram a execucioc de algumas tarefas.

“..A alimeniagdo, ndo sef o gue pode fazer, 0 gue pods comer
Outra coisa é evitar que figue com oufras criangas para néo pegar
infecgdo...” (C5)

“...Na hora do banho, porqgue ndo posso baixar a cabega por causa
da fabirintite.” (C22)

“...N&o consigo fazer o curativo do cateter (Hickmam), tenho que
fevar no postinho...” (C25)

“...N&o consigo fazer ele comer.” (C30)

*..Gostaria de limpar a area da radicterapia e em volfta do cateter
gue estd com a cola do curativo, meu marido cobra, mas ele nédo
deixa eu mexer...” (C45).

Os fatores de risco para ‘tens&o devida ao papel do cuidador’ identificados
neste estudo foram 23. Os cuidadores apresentaram irés ou mais fatores de risco,
embora a presenc¢a de somente um fator de risco ja indicasse a presenca do

diagnostico.

A ‘gravidade da doenca do receptor de cuidados’ esteve presente em
todos os cuidadores tendoc em vista que o cancer, embora curavel em grande

namero de casos, & uma doenga grave gue pode levar a morie.

Neste estudc inicialmente acreditava-se que a gravidade da doenga

levaria 3 um aumento das caracteristicas definidoras e dos fatores de risco, mas
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constatou-se esia asscciagdo somente em relacdo aos fatores de risco. No
entanto, fol avaliado caso a caso os 11 cuidadores que ndo tinham ¢ diagnéstico
Yenséo devida ao papel de cuidador. Destes, somente irés possuiam o fator de
risco ‘cursoc imprevisic da doenca ou instabilidade na saude do receptor de
cuidados’. Em dois casos, as criancas haviam passado por periodos de
instabilidade no curso da doenca, mas naquele momenio estavam evoluindo bem.
O terceiro tratava-se de um dos pais que, embora o fitho tivesse um quadro grave,
s apresentava uma caracteristica definidora para ‘tensdo devida ao papel de
cuidador. Recomenda-se, portanto, que esta associacio seja investigada através
de estudos com casuisticas maiores.

O segundo fator de risco mais fregiiente, presente em 98% dos casos,
foi ‘o cuidador € mulher, confirmando mails uma vez o que € encontrado na

.

fiteratura, na qual isto € abordado como uma questdo de género. A principio
questiona-se “o porqué” o fato de ser mulher & um fator de risco para ‘tensdo
devida ac papel de cuidador. Para compreendé-io € preciso conhecer como vive

esta mulher, quais $a0 seus encargos e qual é ¢ grau de ajuda recebido de outros.

A trajetdria historica da figura da mulher é decorrente de parametros
cuiturais ja enraizados, que consideram o cuidar atribuigdo feminina “natural’, mas
na verdade, ele € uma caracteristica socialmente construida. SILVA (1998) em
seu estudo sobre as relacdes de poder & a mulher cuidadora, ressalia que a
mulher foi destinado ¢ espaco privado e ac homem 0 espacgo publico. Quando um
familiar necessita de cuidado, € como se ocorresse um despertar dos fatores
causais da atribuicdo feminina, aqueles tradicionais e pertinentes 4 mulher: tomar
conta, cuidar, tratar, para garantir ou compensar as fungbes vitais gue se
organizam em dois polos - nascimento e morte.

O papel de cuidar da mulher era decorrente da sua restrita insergao no
mercado de trabalho. As suas atividades limitavam-se a espacos domésticos, ©
que contribuia para elegé-la como cuidadora. MENDES (1995), que em seu
estudo descreve a identidade do cuidador, identifica a mulher como principal

cuidadora. A casa continua sendo ¢ “espaco por exceléncia da mulher”, mesmo
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para aquelas que trabalham fora. Descreve ainda uma “concepcéo no imaginario
coletivo de que a mulher, por ser detentora da func¢éo reprodutiva da espécie
humana, as atividades de gesta, alimentar, educar, nutrir, cuidar estao diretamente

associadas & sua funcio bioldgica” {p. 48, 49).

As mulheres apenas re-significam um papel que thes foi atribuido pela
sociedade quando assume ¢ cuidar. Determinadas praticas e valores s3o tomados
pelo senso comum como naturais, quando, em verdade, s&o decorrentes de
questdes histéricas e estdo passiveis de transformagdes. O que nos leva a
pensar, que o cuidar que € “naturalmente” atribuido a mulher, nac € biclégico nem
natural. Como, historicamente, a mulher vem assumindo este papel por fazer parie
do ambito doméstico, pode-se imaginar, erroneamente, que a ela, & apenas a sla,
é dado o “dom” de cuidar (SILVA, 1888). Percebe-se gue mesmo com as
transformacbes sociais, a mulher continua assumindo este papel, ainda que
aligumas nac tenham se tornando maes por opgao e nem sempre possuam

habilidade necessaria para o cuidado.

A ardua frajetdria vivenciada pela mae ao longo da hospitalizacdo €
descrita por OLIVEIRA (1998), que expressa as dificuldades que a mae precisa
enfrentar para poder cumprir o que ela mesma define como “dever de mée”. Ela
assume que € seu dever ficar com a crianga no hospital, uma vez que a propria
crianca a elege como sua protetora. Neste estudo a autora deixa claro o
comprometimento da mae em proteger ¢ fitho, questbes estas muito semelhantes
as encontradas neste estudo sobre os cuidadores de criangas com cancer.

O papel assumido pela mulher, e principaimente pelas maes, também
ficou claro no presente estudo, pois quando questionadas a respeito da forma
como prestavam cuidados, responderam:

“ £ instinto de méae cuidar do filho...” (C12)

“..E a mde que precisa estar com o filho nestas horas, ninguém
cuida melhor que ela...” {C21)

“«.como diz ¢ ditado: quem pariu gue cuide..” (C34)
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“..Eu sou & mée, eu tenho que cuidar. Se eu ndo cuidar quem ird
fazer?...” {C14}.

Neste estudo, duas avds assumiram o papel de cuidador, pois suas
filhas tiveram bebé receniemenie e estavam amamentando. Ambas avés
assumiram o cuidado integralmente, de tal forma, que afirmaram n3o conseguir
mais deixar de cuidar de seus netos. Quando guestionadas sobre 2
impossibilidade de continuarem a cuidar, responderam:

“..Chegou num ponio, que agora eu me apeguei tanfo gue néo
COnSIQo mais daixar de cuidar...” (C18)

“..Em difimo caso, quem cuidaria seria a minka filha. Mas su
gueria confinuar cuidando, mesmo confiando nela...” (C22)

Percebe-se que a mulher &, principaimente quando se trata de criangas,
a mae, continua assumindo como sendo somente dela a fungdo de cuidar.
Acreditamos que esta conotacio esté fortemente enraizada no papel socialmente
construido da mulher. De certa forma, porém, devido a insercdo da mulher no
mercado de trabalho e a sua participacao mais ativa na sociedade, estao surgindo
mudancas nas relagbes familiares que podem levar a mae a delegar esta funcao,
aparecendo no cenario outros cuidadores. Ne entanio, na amostra estudada, ndo

foi este o motivo.

Os trés homens que incorporaram esta funcdo o fizeram com sucesso,
assumindo todos os cuidades, demonstrande muito carinho e dedicagao,
expressando sentimentos de entrega total a fungéo a eles conferida. Um deles era
separado da mulher. Depois que o filho ficou doente, assumiu a guarda da crianga
e, embora contasse com a ajuda de mulheres da familia (irma e mae), realizava a
maior parte da assisténcia a crian¢a, o que inciuia os cuidados com a colostomia.
Durante as internagbes, assumia sozinho iodos o0s cuidados e quando
questionado sobre quem cuidaria da crianga na impossibilidade de continuar a
fazé-lo & como se sentiria nesta situacdo, expressou os mesmos sentimentos
observados nas mulheres cuidadoras:
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“A minha mae teria que cuidar, mas eu ficaria preccupado. Forgue
a genite fazendo € uma coisa, oufra pessva ndo & a mesma
coisa... " (C23)

Os outros dois pais gue assumiram o papel de cuidador, um o fez
porque a esposa estava doente e este, inclusive, teve gue deixar o emprego. O
outro, porque o casal considerou que a fungio da mae em casa seria mais Util, em
funco das atividades domésticas e cuidado com os outros filhos, gue, segundo
ele, sdo melhor executados pela esposa, embora ele aiudasse em todas as tarefas

e também porgue estava desempregado.

No estudo de SOUZA (1997, p. 9) sobre a experiéncia de o pai ter o
filho internado na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica, ressalla que um
contingente cada vez maior de homens estd vivenciande o papel de cuidar,

4

"sroteger a prole”, solicitando a guarda dos filhos em casos de separagio, e que
este fato, vém aparecendo freglentemente na midia € em estudos sobre as
questdes do comportamento paterno. A autora ainda enfatiza que cada vez mais o
pai percebe o quanto seu amor € importante para os filhos, que este é
insubstituivel e gue sua auséncia deixa descoberio um espaco afetivo que o

materno ndo preenchera.

Os pais, que foram entrevistados nc estudo de REZENDE (1995) sobre
o perfil do pai cuidador, relataram que:

* .foram Jevados a participar nas tarefas de cuidar dos fithos pela
prépria intuicdo paterna, porque era um processc nalural, pelfo
desejo de relacionar-se mais proximamente com o filho, pela
obrigagdo que o papel determinava, pela vontade em participar
deste processo, pela necessidade e vontade de dividir estas
tarefas entre o casal, pelo fato de gostar de cuidar de criangas,
pelo carinho gue sentiam pelos filhos, porque foi educado pela
prépria mée para executar estas tarefas” (p. 74).

Além disso, eles consideraram tais tarefas prazerosas e assumiram um

real compromisso em desenvolvé-las.
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O ato de cuidar assumido pelos pais & visto com reservas pelos
membros da equipe. MACIEL (1994) em seu estudo com pais de recém-nascidos
saudaveis relata, que os proprios enfermeiros os classificam segundo mitos pré-
concebidos, em esterediipos do tipo “bom pal” & “mau pal”. Ou seja, consideram
gue a preocupacdo dos pais ndo € com o bebé, mas com a alta hospitalar porque
reclamam nao ter ninguém para cuidar da casa & que 08 pais alenciosos n&oc sao

a maioria.

REZENDE (1995) revela que o novo processo de paternagem, ou seja,
o envolvimenio maior dos homens-pais nos cuidados dos filhos, vem sendo pouco
compreendido pelas mulheres-maes que relutam sutilmente em nao abrir mao da
exclusividade dos atos de cuidar dos filhos e do “status™ que a sociedade lhes
confere. A aulora ainda aborda o contexto sociocultural vivenciadoe pelos homens
gque nao possuem reconhecimento do seu papel pela maioria das mulheres. Outro
fator & gue a propria sociedade enaltece a proximidade mae—fitho, conferindo a
mae intuicdes “inatas & proprias” para cuidar dos fithos.

No presente estudo, a maicria das mutheres cuidadoras possuia
companheirc e a maioria deles (75,6%) auxiliavam-nas em todas as tarefas. Este
fato reforca as transformacdes relatadas na literatura sobre a mudanca da postura
dos homens quanio ao frabalho domeéstico, ainda que mantenham o papel de
colaboradores, cabendo & muilher a principal responsabilidade por estas tarefas.
De fato, 43,9% dos homens ajudavam somente 'quando podiam'. Ou seja, a
mulher assumia, além do cuidado da crianga doente, o cuidadoc com a casa, com
os outros filhos e, em alguns casos, o trabalho fora do lar, 0 que certamente
contribuia para o aumento da tensao devida ac seu papel. A ajuda que recebiam

ara, portanto, parcial e se tornava mais significativa no periodo de internacéo.

No estudo de REZENDE (1995) as questbes do auxilic aos cuidados
tornam-se evidente. Os pais relataram a preferéncia na execucac de determinados
cuidados, dentre estes destacavam o banho da crianga, alimenta-la, carrega-la no
colo, fazé-la dormir, acaricia-la e trocar fraldas somente quando estas nado

estivessem muito sujas. As tarefas consideradas mais complexas: trocar fraidas,
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cuidar da crianga quando esta doente, cortar unhas, carregar a crianga quando &
muito pequena, eram delegadas & mae. Percebe-se que os estudos mais recentes
sobre a questdo da paternagem vém demonstrando algumas mudancas sensiveis

neste aspecto, mas que ainda € muito forte a figura da mae neste contexto.

No presente estudo, um pai assumiu o cuidado com a colostomia.
Relatou que no inicio teve dificuldades na realizagdo desta tarefa, pois se trata de
uma tarefa complexa. Istc pode ter contribuido para o diagndstico de tens&o
devida ac papel do cuidador’ apresentado por este pai.

Cabe ressaltar que os cuidadores homens deste estudo, embora
asfirmassem  auxiliar nas atividades domésticas, n&c acumulavam a
responsabilidade total destas atividades; a responsabilidade desta atividade
continuava sendo das mulheres. Esta constatac@o nos leva a refletir sobre os
encargos que a mulher assume na sociedade, as responsabilidades peias
atividades domeésticas, cuidados com os filhos, pelos gue adoecem e envelhecem.
Ela é cuidadora por exceléncia de todos, menos de si mesma. O presente estudo
evidéncia que comparada ac homem cuidador, o seu trabalho € maior porque ela
assume muitos ouiros cuidados além da crianga doente e, por isso, seu risco €

maior.

Outrc fator de risco com acentuada frequéncia (88%) foi ‘falta de
descanso ou recreacéo para o cuidador’. Este resuitado esta de acordo com o fato
de que todos os cuidadores que apresentavam ‘tensao devida ao papel do

cuidador’ relataram ‘recreago insuficiente’.

Os avangos no tratamento do céncer, segundc NIJBOER et al {1888),
esta tornando o cancer uma doenga cronica. A sobrevida aumentou e a qualidade
de vida também esta melhorando. Esta afirmacg@o nos leva a refletir que, se de um
lado o cancer passou a ser considerado uma doenga crdnica, os efeitos deste
tratamento repercutem diretamente no cuidador, que € quem assume estes
cuidados. Este dado é de grande relevancia, pois a vida do cuidador tera que se

adequar as restricbes do tratamento, que exige mudangas para realizar as
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atividades de lazer a gue estava acostumado em decorréncia da impossibilidade
de freqientar lugares com aglomeragbes (fendo em vista a diminuicdo das
defesas imuncidgicas da crianga) e pelas as inGmeras restricdes impostas pelo
iratamento.

SMITH; SMITH; TOSELAND (1991) relatam as dificuldades para aceitar
o lazer sem sentir culpa. Os cuidadores consideram que renunciar as
responsabilidades de cuidado para realizar seus interesses préprios € intoleravel.
Esses autores enfatizaram a necessidade de mudanga destes conceitos e

realizaram aconselhamento aos cuidadores para amenizar estes sentimentos.

No presente estudo, os comentarios de alguns cuidadores evidenciam
esses aspectos!

“... Eu ndo tenho coragem de sair e deixar ele. Em primeiro lugar &
gle..” {C10}

*... Agora ndo tem lazer, vivo em fungdo deie”. (C15)
“... Ndo posso sair, ele ndo fica longe de mim”. (C40)

“... Gostaria de sair, viajar, almogar fora”. (C45)

LINDGREN (1990) afirma que ¢ esgotamento emocional do cuidador
esta relacionado com ¢ sono insuficiente e falta de contato com os amigos, e que
a qualidade do sono é fundamental para a funcionalidade das respostas do cuidar.
GAYNOR {1990) relata os lapsos de meméria decorrente das noites mal dormidas.

No estudo de PIMENTA et af {2000) o sono foi prejudicado em 80% dos
casos e LINDGREN (1990) observou a fregliéncia de 39%. No presente estudo, a
freqliéncia de relatos de prejuizo no sono foi de 94%. SMITH; SMITH; TOSELAND
{1991) descrevem a tenséc e ansiedade porque 0s cuidadores gostariam de deitar

na cama e relaxar, tentando esquecer os problemas.

Os comentarios que os cuidadores relataram foram que, durante a
internacfo, o sono & mais prejudicado (80,9%). Isto era esperado, pois, & neste
periodo que as maiores complicacdes ocorrem (nauseas, vomitos, pungio de

figuor para a quimioterapia intra-tecal, pungbes venosas, passagem de cateter
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venoso central). Algumas maes relataram gue na noite anterior a internagéo elas
j& nao dormiam. Quira reclamag&o foi referente a cadeira-cama para dormir. Como
ia descrito anteriormente, neste hospital, 2 maioria dos quarios & dividida em dois
ambientes: um destinado ac acompanhante gue possui um banheiro e uma cama,
e outro, destinado & crianca doente, também com um banheiro, uma cadeira para
a crianca e uma cadeira-cama para o acompanhante. Estes ambientes sao
separados por uma porta de vidro que permanece fechada e caso o cuidador
precise ir até as dependéncias da crianga, ou vice-versa, ele necessita dar a voita,
ou seja, passar pela circulagdo externa destinada aos acompanhanies ¢ enfrar
pela porta principal de entrada do quarto da crianga. Isto significa despender certo
tempo, porgue, além disso, tem que lavar as maos antes de entrar no quarto. Os
acompanhantes reclamam desta situagio, segundo eles ¢ “iritante ter que dar
esta volta”, eles ndo querem sair de perto da crianga nenhum minutc e as vezes
as criancas choram sé pelo fato de enxergarem seus pais pelo vidro. Entao, para
ndo correrem o risco de néo estar ao lado da crianga caso aconteca aiguma coisa,
optam por dormir na cadeira-cama. De acordo com os relatos, nenhum dos 50
cuidadores entrevistados dormia na cama. Segundo a instituicao, estas regras sac
adotadas para controle de infecg@io hospitalar e a porta diviséria do quario s6

permanece aberta quando a crianga esta em isolamento.

A ‘inexperiéncia quanto ao cuidar’ também apresentou uma freqléncia
significativa (78%). As experiéncias de cuidado citadas foram relativas aos
cuidados de familiares que sofreram cirurgia (mae, marido, sogra). Os cuidados

realizados foram: banho, curativo e alimentagac.

A inexperiéncia contribui para o aparecimento de sentimentos de
inseguranga, medo de errar @ ndo saber se esta realizando corretamente as
atividades. Mais uma vez cabe ressaltar a importancia da informagao e orientagac
aos cuidadores para amenizar estes sentimentos que podem levar o cuidador a
apresentar ‘tens@o devida ao papel do cuidador. Para RIBEIRO (2001, p.586) “o
conhecimento que a familia tem sobre a evolugéic de seu filho, acrescido das

orientacbes que recebe, a tornam suficientemente segura para acreditar gue pode
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participar do seu cuidado”. A informagéo torna-se uma grande aliada para diminuir

a ansiedade destes cuidadores inexperientes.

Aiteragbes no comportamento da crianca afelam diretamente o cuidador
e contribuem para aumeniar a anglstia e o desgasie, sendo ‘problemas
psicologicos no receptor de cuidados’ um fator de risce para ‘tensic devida ao
papel de cuidador’. Neste estudo, comportamenics problematicos mais freqlentes
foram: choro {24) e apego excessive (22), 0 que é compreensivel devido ac
estado de saude da crianga, a estranheza do ambiente e a regresséo do recepior
de cuidados j& comentada anteriormente.

A doenga na vida da crianca acarreta inGmeras fransformacdbes fisicas e
psicolégicas. O tratamento doloroso, as alieracbes no seu corpo, na sua aparéncia
fisica, submissao constante a procedimentos terapéuticos invasivos justificam a

tristeza as vezes expressa em sua face. Isto influéncia profundamente o cuidador:

“Se eia ests bemn, eu estou bem...” (C6).

“.. O que acaba comigo, € ver ela assim tao triste”.{C2)

“.. Tudo depende de como ela estd: se ela estd muilp irrifads e
chorona, faz muita birra, ndo sei mais o que fazer...” (C14)

Durante as entrevistas percebeu-se que o0s pais apresentavam
dificuldade de impor limites as criancas. Talvez pelo falo de estarem atravessando
uma fase dificil e com muito sofrimento, os pais sentem muita pena de repreender
a crianca e quando repreendem, sentem-se cuipados e arrependidos. Estas
atitudes acabam dificultando ainda mais as relacOes entre os cuidadores e as
criancas, porque a crianga manipula os pais, gerando confiitos entre o casal e
junto a equipe de enfermagem, criando uma barreira no seu atendimento.

Como enfermeira, certa vez vivenciei uma destas cenas quando
precisei instalar um cateter. A crianga gritava e dizia: “bate nela, mée; bate nela
mée” e esta mae veio em minha direcdo para “fazer de conia” que iria me bater.
Neste momenio precisei respirar funde e me controlar & com muita cautela,

explicar a importancia dos pais reforcarem ¢ vinculo com a equipe para melhorar o
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relacionamento e ndc estimular o contrario. Esias atitudes acontecem com
frequiéncia, os pais procuram transferir a responsabilidade dos procedimentos
dolorosos para a equipe, na tentativa de isentar a sua responsabilidade de deixar
a crianca passar por aquela situaclo desagradavel. Assim, outra frase comum &

“ea vocd ndo ficar quieto, vou pedir para a enfermeira te aplicar uma injegdo’.

Quanto & ‘duracdo dos cuidados requeridos’, € importante comentar
que dentre os cuidadores que apresentaram o diagnéstico de ‘tensdo devida ao
pape! de cuidador’, 71,8% apresentaram o fator relacionado ‘responsabilidade peio
cuidado nas 24 horas’. Percebeu-se que este fator de risco influencia em diversas
areas da vida do cuidador, pois, para cuidar da crianga, ele acaba abrindo mao
das horas de sono, da vida social, do seu lazer, da vida familiar & do seu cuidado

pessoal, acarretando varios sentimentos:

“.. Tem que ter muita exciusividade. E muito frabalhoso. Vocé se
omite @ 8¢ pensa nela...” (C3).

“ .. Me sinto cansada, desgastada, é dificil...” (C5).

“«.. Cansada, estressada, me cobrando porque nao tenho tempo
para mim”. {C13)

“ .. No tenho o que fazer, é desgastante. Nao tenho tempo para
mirn, mas sei gque é minha obrigacdc de mée...” (C6)

“ .. Cansafivo, preocupante, ndc sei o que esta acontecendo. Eu
poderia estar cuidando dos outros filhos também ..." (C15)

“ . Ndo tem escolha, cuido com prazer, mas gostaria de ter mais
termpo para mim...” (C20)

“ . as vezes, tenho vontade de sair sem este pesoc nas costas,
queria ter um pouco de tempo para mim” (C21).

“ .. Ndo tenho tempo para mais nada...” (C24)

“ . E duro porque vocé ndo vé o tempo passar, s6 vivo em fungéo
dele”. (C33)

“.. Eu penso gue meus outros filhos estdo revoifados. Ndo tenho
tempo para eles, nem para meu marido”. (C34)

“ . 880 24 horas em pensamento. A gente dorme pensando no que
tem para fazer, até em sonho...” {C47}
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No estudo de SMITH;, SMITH; TOSELAND (1981), os cuidadores
relataram que administrar o tempo e reduzir a tensao era a principal preocupagic
dos cuidadores, porque as atividades de cuidado tomavam todo seu tempo, sendo
assim, reclamavam nac ter lempo para seu cuidado pessoal e lazer. As mées no
estudo de OLIVEIRA (1888) relataram a faita de tempo para seus outros filhos e
familiares. RIBEIRO {2001) referencia o comentario dos pais sobre a seguranga
dos outros filhos, se esies estdo bem cuidados, sobre os sentimentos de reieicio
dos fithos que ficam em casa e que cobram a presencga dos pais, como se eles 0s
tivessem abandonado. MOTTA {p. 141, 1888) tambem relata estas quesides “os
pais sdo ambivalentes em relagdo aos cuidados com o filho doente @ com os
sadios. Centram suas atencBes no filho doente, pois sua vida esta em risco, o
cuidado dos outres filhos é delegado a outros familiares, amigos, vizinhos, que por
sua vez sentem-se abandonados e com medo de perder o amor de seus pais, isio

acarreta regressaoc e outros problemas emccionais”.

O tempo de diagnéstico e de tratamento foi em média 11,2 meses e 0
maior tempo foi de 48 meses. Primeiramente, acreditava-se que quanto maior
fosse o tempo de diagnostico e de tratamento, aumentariam o nimero de
caracteristicas definidoras e de fatores de risco, baseando-se no estudc de
GAYNOR (1990) gue descreve como periode mais critico do tratamento o situado
entre o segundo e quartc anos. No presente esiudo, ndo houve correlagdo entre o
tempo de diagnéstico e tratamento com aumento do nimero de caracteristicas
definidoras e fatores de risco. Este fato pode ser explicade de acordo com
achados da literatura. Para LINDGREN (1990), o grau de esgotamento emocional
ndo esta relacionado com o periode de atividades e os cuidadores que cuidam ha
mais tempo podem adaptar-se melhor a estas atividades. NIUBOER et af {(1998)
afirmavam que & necessario relacionar as respostas e conseqiiéncias do cuidado

de pacientes com cancer com a fase da doenga que o paciente esta passando.

Durante as entrevistas, percebeu-se através de alguns relatos gque os
cuidadores com pouco tempo de tratamento demonstravam maior ansiedade, o

que pode estar relacionado ao impacto inicial provocado pela doenga. A
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expressdo “se ela estd bem eu também estou” usada por alguns cuidadores,

demonstra o guanio o estado da criancga pode influenciar ¢ animo do cuidador.

A presenca dos fatores de risco ‘complexidade/quantidade das tarefas
do cuidade’ e ‘curso imprevisto da doenca na satde do receptor de cuidados’, em
50% dos casos, explica a duragio maior dos cuidados requeridos.

A ‘complexidade das tarefas do cuidado’ e ‘curso imprevisto da doenga’
podem estar relacionados entre si e com o tempo dispensado aos cuidados. Pois,
como discutido anteriormente, guanto maior a instabilidade da doenca, os
cuidados tornam-se mais complexos exigindo do cuidador mais energia para
desempenhar as atividades de cuidar. De fato, as re-internagbes relacionam-se a
necessidade de fratamentos mais especializados, alimentagdo por sonda,
ocorrendo efeifos mais severos da radioterapia e quimioterapia quando sac
necessarias dosagens mais fortes. Estes s30 aspectos que devem ser mais bem

investigados.

Os sentimentos dos cuidadores quanto & alta sé@o diversificados.
Destes, 54% expressaram muita alegria ¢ 46% expressaram que este momento
causava preocupacio, pois de certa forma, dentro do hospital sentem-se seguros
e protegidos. Dos cuidadores que apresentaram o diagndstico de ‘tenséo devida
ao papel de cuidador’, 56,4% possuiam este fator relacionado. A possibilidade de
acontecer uma intercorréncia em casa e nao ter assisténcia € muito maior e isto
acarretava muita ansiedade e medo nos cuidadores. Nos comentarios
expressavam que se sentiam divididos: ao mesmo tempo em que ficam felizes
com a possibilidade da alta, os sentimentos de medo dominavam o cuidador que
oreferia se sujeitar aos sacrificios da internac@o a expor seus filhos ao risco de
vida. OLIVEIRA (1998, p.126) também fez referéncia a este fato e relata "quanto
mais as recaidas se intensificam e as situagbes de risco se tornam iminentes,
mais a mae define o hospital como o lugar mais adequado para esses momentos”.

Na populacdo estudada 256% dos cuidadores relatou dificuidades
econdmicas, o gue dificulta dispor de um ambiente adequado para o cuidade em
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casa, que se traduz em acomodacgdes, transporte, equipamentos e servigos da
comunidade (NANDA, 2001-2002). A necessidade de prover uma alimentacic
adequada também deve ser considerada, uma vez que a recuperacao da crianca
também depende de uma dieta rica em nulrientes e que a satisfaca, visto que ela
perde o apelite. Quando a crianga solicita algo especial para comer os pais
procuram satisfazer este desejo, o gue muitas vezes estd fora de suas
possibilidades financeiras.

Outro fator importante € o acesso aos servigos de apoio, isto é, o
acesso a atendimento imediato em casoc de intercorréncia. Neste estudo, a
alternativa dos cuidadores gue ndo possuiam acesso a0s Servicos era recorrer ac
transporie das prefeituras. A dependéncia destes servicos, na maioria das vezes,
era rmuito desgastante porgue nem sempre conseguiam responder a demanda das
solicitacbes. Em casos de intercorréncias, independente da distancia, os pais
providenciavam um meio de trazer a crianca para ser atendida no Hospital, pois se
sentiam inseguros de leva-la a outros locais devido as especificidades do
tratamento.

A doenga na familia interfere na estabilidade econdmica da familia que
necessita adaptar-se a esta situacdo. Se por um lado aumentam os gastos com ¢
tratamento, por outro, muitas vezes diminui a renda familiar, pois, devido as
necessidades de cuidado, os cuidadores abrem méac de sua vida profissional.
Além disso, cerca de um terge tinha ‘transporie inadequado’ ou ‘financas
insuficientes’. O conjunto destes fatores contribuiu para que 42% dos cuidadores
tivessem um ‘ambiente fisico inadequado’ para o cuidado e, conseqientemente,
aumentasse o risco de tensao do cuidador.

0O fator de risco ‘presenca de agentes estressores situacionais que
normalmente afetam familias’ esteve presente em 20% dos casos. Além da
doenca, os cuidadores tiveram que enfrentar diversos problemas que contribuiram
para a presenca do diagndstico de risco para ‘tens@o devida ao papel de
cuidador. Denire os problemas citados inciuiu-se; morte do esposo (1), morie de
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um filho (2), desemprego (3), separacgio (2) e os demais casos foram de doenga
na familia (6).

As criancas deste estudo que nasceram prematuras ndo necessitaram
de maiores cuidados em decorréncia disto. Poranto, o fator de risco 'nascimenio

prematuro’ neste estudo ndo afetou a vida dos cuidadores.

Neste estudo, 12% (8) dos cuidadores fumavam. ALMEIDA; DRATCU,
L ARANJEIRAS (1996) abordaram os riscos de saude associados ao fumo e a
associacdc com uma maior mortalidade, bem como as dificuldades enfrentadas
pelas pessoas que tentam largar o vicio. Dos enirevistados que fumavam, dois
apresentaram o diagndstico de ‘tens@c devida ao papel de cuidador e ndo
relataram problemas de salde. Mas em decorréncia dos cuidados tinham
dificuldades para sair do quario para fumar o que de ceria forma poderia contribuir
para 0 aumento da ansiedade destes cuidadores.

Dois cuidadores apresentaram o fator de risco ‘historia anterior de
relacionamento pobre entre o cuidador e o receptor de cuidados’. Um deles foi
uma das avés que morava em outra cidade e um dos pais que era separado e
tinha pouco contato com a crianga. Em ambos os casos, 0s cuidadores assumiram
suas fungdes e ndo encontraram problemas de relacionamento com as criangas.

Em relacdo ao grau de dependéncia do cuidador, “para o cuidador a
relagdo de dependéncia com o paciente esta inscrita na necessidade do outro
pelos cuidados pessoais e atengdes constantes. Na@o & apenas uma simples
mudanca de rotinas, mas de condigdo de existéncia de cada’ eu “em relacaoc ao
outro e consigo mesmo” (MENDES ,1985, p.82).

OLIVEIRA (1998) descreve a fragilizacdo e o sofrimento que ©
tratamento e a doenca desencadeiam na crianca, tornando-a mais dependente.
{ INDGREN (1990) afirma que a extrema dependéncia dos receptores de cuidado
exige dos cuidadores um gasto muito grande de energia. O estresse do cuidador

esta relacionado com a quantidade de tarefas que envolvem o cuidado e os
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sentimentos envolvidos neste processo. ENGLAND; ROBERTS (1996€) ressaltam
a relagdo existente entre as necessidades de cuidados do doente & as respostas
gue o cuidador atribui a0 atender estas necessidades.

Inicialments, acredifava-se que o grau de dependéncia esfaria
diretamente relacionade com a gravidade da doenca. Nesie estudo,
coincidentemente, as criangas gue apresentaram maior instabilidade da doenca,
ou seja, 08 Casos mais graves, concentravam-se na faixa etaria menor (3 aos 6
anos). Constatou-se que a intensidade de dependéncia nao estava relacionada
com a gravidade da doenga, mas sim, com a idade da crianca. Sabe-se que nesta
faixa etaria a crianca ainda € dependenie para desempenhar as AVD. Quando
somado a isso hd um guadro de doenga grave, provavelments ocorre sobrecarga
para o cuidador. A faixa etaria do recepior de cuidados deve, porianio, ser
considerada ao se avaliar 2 ‘tensdo devida ao papel de cuidador, ainda gue, no
presente estudo a presenca deste diagnoéstico nao esteja relacionada com a faixa

etaria.

MENDES (1995) cita que os supories informais aparecem como
suportes afetivos e como ajuda nas tarefas domésticas e nas horas mais criticas.
A ajuda dos familiares € maior gquando estes moram na propriedade ou proximos
do paciente. Mesmo assim, o 6nus de cuidar resta a quem, de fato, assumiu esta
responsabilidade. O autor aborda que o cuidador aceita passivamente a falta de
disponibilidade dos familiares, porque considera que a responsabilidade do cuidar
é exclusivamente sua, mas os familiares acabam opinando gquandc ocorre a

necessidade de alguma mudanga no tratamento.

A famiiia exerce um papel fundamentai de apoio aos cuidadores € € o
nucleo primario do individuo. Para o cuidador, € onde ele recorre para suprir as
forcas, restabelecer as energias. Para RIBEIRO (2001), nas areas urbanas ha
uma predomindncia da familia nuciear (casal e filhos), mas o autor enfatiza a
importancia de, nos momentos mais dificeis, ter a quem recorrer para poder dividir
o sofrimento. E durante a hospitalizacdo que a familia expandida (avés, tios e

outros parentes) estd mais proxima ajudando de varias formas. Ocorre uma
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redistribuicdo dos papéls scciais deniro da familia, em decorréncia da auséncia da
mae no espaco domeéstico, embora nem sempre seus membros estejam
preparados para esta mudanca.

A mae revela as forcas gue recebe quando conta com apoio, carinho,
suporte, solidariedade, oracles e atencBo dos amigos, familiares e alguns
profissionais que se preccupam com ela e com seu fitho doente. “E a familia que
se constitui em uma solida estrutura de apcio” (OLIVEIRA, 1988, p.94).
LINDGREN (1999) afirma gue os cuidadores que receberam afeto possuem
menos probabilidade de se “despersonalizar” e enfatiza a importancia de apoio
para os cuidadores. Para GAYNOR (1890}, a falta de suporte familiar desencadeia
esgotamento fisico & mental no cuidador,

No presente estudo, os cuidadores receberam mais ajuda nas larefas
durante o periodo da internag@o e a ajuda recebida foi nas atividades domésticas
e cuidado com outros fithos. O cuidado com a crianga doente poucas vezes era
delegado e quando isto ocorria, era assumido pelo esposc (a) ou mae do
cuidador. Antes da internacéo, guando o cuidador estava em casa, & ajuda era
parcial; ou seja, o cuidador acabava assumindo sozinho a maior parte das tarefas
domésticas, cuidados com outros filhos, além de cuidar da crianga doente. Neste
estudo, o fato de receber ajuda ndo diminuiu a ocorréncia de caracteristicas
definidoras nem de fatores de risco. Observou-se durante a entrevista que os
cuidadores, em particuiar as mulheres, mesmo recebendo ajuda continuavam a se
sentir responsaveis por outras tarefas como o servico doméstico e o cuidado com
os outros fithos. Qutro fato importante € que ndo se considerou separadamente
guem recebia ajuda da familia nuclear e familia expandida. Varios cuidadores
citaram que recebiam ajuda dos esposos em todas as atividades, mas somente
qguando estes estavam em casa.

GAYNOR (1990) enfatiza a importancia dos cuidadores manterem as
tarefas pessoais e 0 contato com outras pessoas para evitar o isolamenio. Desta
forma, percebeu-se as interferéncias da doenca na vida pessoal, social e familiar.

O cuidador passa a isolar-se até de sua familia, devido as freqUentes.intern;
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que reduzem seu contato. FRANCO (1988) comenta sobre as instituiches

hospitalares nao oferecem condigdes para favorecer as relagdes familiares.

O apoio social modifica as reacBes emocionais as sifuagbes como o
divércio e o desemprego. (LINDGREN, 1890). Este se torna fundamental para
diminuir o estresse vivenciado pelo cuidador; significa ter com guem desabafar,
dividir seus medos e angustias. Muitas vezes o cuidador se percebe isolado, néo
tendo a quem recorrer. Neste estudo, os cuidadores relataram que seu contalo
social agora estava restrito ac ambiente hospitalar: os proprios acompanhantes
tornaram-se suporie uns para os outros. OLIVEIRA (1988) também relata o quanto
as maes oferecem apoio entre si. As relacbes intra-hospitalares devem ter o intuito
de incentivar, apolar o cuidador e colocd-lo a par das situagles, utilizando
estratégias positivas, de encorajamenio.

Verificou-se que ha associacdo entre o nimero de fatores de risco e a
presenca do diagnostico de ‘tensZo devida ac papel de cuidadc’, o que era

esperado.

Quanto aos prejuizos na vida dos cuidadores causados pela atividade
de cuidar, verificou-se que houve prejuizo na vida profissional. Os prejuizos
relatados foram o medo de perder o0 emprego e o fato de nao poder mais ajudar na
renda familiar no momento em que os gastos da familia aumentaram muito. Trés
cuidadores pararam de trabalhar, sendo um deles o pai da crianga, pois, a mae
estava impossibilitada de assumir o papel de cuidadora. Este caso era o mais
grave, porque nenhum dos pais trabalhava e a familia morava num albergue. Os
cuidadores manifestaram muita preocupacao referente a este aspecto, devido as
dificuldades de conciliar as atividades do cuidar com o trabalho fora do lar. Dos 17
cuidadores gue trabalhavam fora, seis {35,3%) deles representavam a principal
fonte de renda da familia.

O relacionamento conjugal também foi afetado. Muitos relataram que
guase ndo se encontravam com seus companheiros (as). Alguns conflitos em
decorréncia disto foram citados: dois casos de separacdo do casal depois do
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surgimento da doenga, muitas cobrangas, fanto pelos acontecimentos com a
crianca, como pela falta de atengac dedicada ao companheiro.

O relacionamento sexual foi afetado para 80% dos cuidadores que
relataram ndo ter tempo para pensar em sexo, ndo ter clima nem vontade para ter
relagbes sexuais. Durante as entrevistas percebeu-se uma relagéo de culpa como
se pensar em sexo fosse proibido: como ter prazer se o fiho estava doente?
SMITH: SMITH; TOSELAND (1991) também citam estas questdes de interferéncia
no relacionamento conjugal e afirmam a importancia de aconselhamenios para
quebra destes tabus. Estas quesides s@o relevantes e devem ser mais bem
investigadas.

Cabe ressaltar que os dois homens que possuiam companheiras neste
estudo, quando questionados sobre o relacionamento sexual, confirmaram ser
muito importante. Um deles relatou que néoc afetou em nada e que quando estava
em casa para ele estava “tudo normal”. O outro afirmou que prejudicou muito e
reclamou de estar longe da esposa e gue, mesmo com as preocupagdes da
doenca, se ela estivesse perio isto ndo seria problema. Talvez este fato seja em
decorréncia das diferentes formas do homem e da mulher encararem a
sexualidade: percebe-se que as mulheres deixaram os problemas exiernos
afetarem estas questdes, ja os homens nao.

O surgimento da doenga na familia altera o sentidc € os projetos de
vida. Principaimente, quando o individuo atingido € a crianga, pois, € nesta crianca
que os pais apostam seu futuro, os seus sonhos. Quando um casal planeja um
filho, eles depositam nesta crianga expectativas de realizarem aquilo que nao
conseguiram, de oferecer-lhes aquilo a que nao tiveram acesso, enfim, € como se
acreditassem que tudo pode ser diferente.

MENDES (1995) descreve os projeto de vida dos cuidadores de AVC
(acidente vascular cerebral) sendo adiados e modificados, alteragdes no trabaiho,
a casa gue parou de ser construida, e cita: “o cuidar absorve subjetivamente e
objetivamente o seu cotidiano” (p. 130).
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Até mesmo os profissionais da area de saude podem demonstrar
inquietacdo diante do quadro de doenca grave em criangas. Ao entrevistar um
profissional em seu estudo, MOTTA (1898, p.97) cita o relato de um profissional
enfermeiro: “Quando se frata de crianga é dificil de entender. Existe uma linha
natural que & nascer, crescer e moirer. Quando tu afropelas a linha da vida, fica
dificii de entender que aquilo é a realidades”

A medida que o tempo passa, a mie acredita que tudo pode melhorar,
que o futuro ainda pode lhe reservar “coisas boas”, que tudo vai voltar a ser como
era antes. A mie abandona seus projetos de vida para viver ¢ hoje, valoriza cada
momento, procurando ndo pensar no amanha. A mae se percebe “vendo a vida
diferente”, tornando-se mais paciente e tolerante (OLIVEIRA, 1988).

No presenie estudo, esltas guestdes ficaram bem evidentes. A vida
transformou-se & hovos contextos & conceiios passam a fazer parte do cotidiano
destes cuidadores. isto se torna evidenie através dos relatos quando questionados
sobre os prejuizos que o tratamento da crianga com cancer ocasionou nas suas

vidas.

*.. A minha vida parou. Os planos continuam. O mais dificil & esta
fase” (C}

.. A dnica coisa que existe ¢ pensar na melhora da doenga,
investimentos ficam abolidos” {C2)

*... replanejar tudo de novo”. (C8)

I3

. ndo tem mais planos, a gente esfd vivendo cada dia, cada
momento, ndo pode fazer planos, o futuro vai levande”. (C7)

‘.. Eu ndo consigo mais pianejar nada. Seré que ela vai reagir?
Sera que ela vai andar? O tempo todo é s cuidando dela” (C14)

“.. planejava fazer muitas coisas, mas foi tudo por dgua abaixo,
Nem passear com meu fitho eu consigo, diminui o ifrabalho e
diminuiu o dinheiro” (C 21)

“.. Tudo isto que a gente passa faz a genfe aprender muito, passa
a dar mais valor a vida, as coisas. Ter isto ou aquilo passou a ser
menos importante.” (C29)
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"... Prefendia trabalhar, ter uma casa e dar condigdo melhor de vida
para minha familia. 86 que tude foi por égua abaixo, hoje eu perdi
meu emprego”. (C.36)

Este ultimo comentario, feito pe% um pai, foi carregado de emocdes,
hem como todo seu relatc de suz hisidria de vida. Esia familia era proveniente do
Piaui, mas morava em Campinas ha alguns anos. Seus familiares falaram que em
Teresina havia melhorade & oferla de emprege e eles largaram © pouce que
tinham aqui e voltaram para sua terra natal. Ao chegarem & a realidade foi
totaimente diferente, ndo havia emprego, permaneceram durante quatro meses
numa situacdo de muita miséria e sofrimento. Ele e sua familia passaram fome,
tanto gue uma de suas filhas morreu de desnutricio. Sua esposa esta com anemia
profunda em decorréncia disso. Eles voltaram para Campinas e estavam morando
num albergue. No dia em que conseguiu um emprego, nao pdde aceifar porgue
ndo tinha quem cuidasse da filha gue estava com leucemia de alto risco. Esta
entrevista levou-nos a refletir sobre a realidade em que vive nossa pobpulagéo ¢ o
mais assustador & se dar conta do nimerc de familias que vivem situagdes
semeihantes a esta. Apesar disso, a miséria de recursos nido pode suplantar a
“riqueza da alma”. Este pai ao ser questionado se havia cuidado de algum doente
anteriormente, respondeu: “antes de ir para o Piaui, eu prestava servigos
voluntarios em uma casa de apoio a pessoas aidéticas. Do que adianta uma fe

sem obras?”.

Paira no ar uma pergunta: O que da forcas para estas familias? Como
conseguem viver frente a tanto sofrimento? Quando este pai foi questionado se

sua crenca lhe oferecia suporte para enfrentar seus problemas, comentou:

“S6 Jesus para me ajudar, sem ele a gente ndo é nada, nas horas
Gue penso em Deus, canto um hino, qgue faz a gente gsguecer 08
probiemas...” {C.36)
As questdes da religiosidade e da fé estdo muito presente na vida das
pessoas, principalmente nos momentos de dificuldade. Véarios estudos relatam a
importancia da espiritualidade. No estudo de MENDES (1995, p.127) o autor cita
esta questdo nos relatos dos cuidadores entrevistados que “agarram-se a Deus
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para superar estes cuidados’. SMITH; SMITH; TOSELAND (1991) também
enfatizam a importancia do apoio psicoldgico e da relacao com Deus.

HART; SCHNEIDER {1997) no estudo sobre ¢ cuidade espiritual para a
crianga com cancer, descrevem o8 beneficios da espiritualidade para a crianca e
para os familiares. Estes autores afirmam que a espiritualidade deveria ser
experimentada quanto mais cedo possivel nas relagbes entre crianca e familiares,
porgue a espiritualidade se embasa nos sentimenios de confianca e amor, que

sao pré-requisitos para o desenvolvimento de uma relacdo com o Ser supremo.

A associacdo da fé com ¢ sofrimenio também estao presentes na
literatura. As maes acreditam eslar passando por uma provacado em que elas tém
que cumprir os designios divinos (OLIVEIRA, 1988, p. 76). Atraveés da &, “a mée
se dirige & Deus pedindo apocic espiritual ¢ forcas para enfrentar o sofrimento”
(OLIVEIRA, 1998, p. 81). E assim torna-se testemunho para aliviar o sofrimento
dos familiares € percebe-se tendo uma forga que acreditava ndo possuir. E esta
fé, gue vem de Deus, que da forgas para enfrentar as dificuldades. OLIVEIRA
(1998) descreve em seu estudo que “a esperanca ¢ a fé da mae acompanhante
transformam o medo em coragem, o desespero em paciéncia e a fragilidade em
fortaleza” (p.152).

A ajuda espiritual esta presente na maioria das familias que esta em
processo de hospitalizagdo, independente do credo ou religifio. As familias
buscam oracdes individuais, correntes, promessas. Algumas procuram este auxilio
no inicio do tratamento, outras apds o agravamento do quadro (RIBEIRO, 2001).

A fe, a religiosidade, a busca de um Ser superior foi ¢ habito menos
prejudicado no presente estudo. Os comentarios mais freqientes foram que com o
surgimento da doenga a fé aumentou e que passaram a buscar mais a presenca
de Deus em suas vidas através de oragdes, independente de religiao ou crenga.
Também atribuiram que as forcas que estavam tendo eram provenientes deste
Ser superior, inclusive os dois cuidadores que relataram ter sua fé abalada quando
seus filhos tiveram recaida da doenca.
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Esses fatos nos levam a refletir qudo amplio é nosso papei na deteccao
das necessidades espirituais dos cuidadores. No estudo de HART; SCHNEIDER
(1997), os autores poniuam a necessidade de apoio espiritual ao cuidador. Para
permitir expressar frusiragbes, preocupacdes, tristeza, raiva e sentimentos de
culpa e enfatizam a importéncia do enfermeiro indagar os cuidadores sobre estas
questdes, bem como implementar apoio aos pacientes e familiares.

Nao podemos esguecer também de citar as relacSes positivas e de
crescimento pessoal citados pelos cuidadores, expressos em diversos estudos.
Para MOTTA (1898, p.77) “a doenca da crianga pode causar desestruturagdo da
familia, mas pode também, propiciar aproximacao, consolidagéo da relagdo do
casal & maior contato com outros elementos das familias”. Os cuidadores, ac
analisarermn sua situacdo, sentem-se vitoriosos quando percebem que estio
conseguindo superar tamanha dificuldade e expressam que nac saoc mais 0s
mesmaos, que hoje estdo mais maduros e conscientes de si. (MENDES, 1895).

O sofrimento faz a pessoa evoluir como ser humanc. As maes
entrevistadas no estudo de OLIVEIRA (1998) “percebem as dificuldades em lidar
com o lado sofrido da vida, e que de alguma forma demonstram um modo de
igualar as pessoas; tomando consciéncia dos fimites do ser humanc e de como
sdo frageis e fortes ao mesmo tempo” (p.132). NIJBOER ef al (1998) relatam
casos de melhora na satde do cuidador durante o curso da doenga que pode ser
fruto dos efeitos positivos do cuidado e do aumento da disponibilidade de recurses

sociais de apoio.

De fato, nas questdes sobre o que representava cuidar da crianga e
como se sentia em relacdo ao tempo dedicadc ao cuidado, os cuidadores

expressaram sentimentos tais como:

“.. Me sinfo bem de poder cuidar...” (C18}

“ .. E gratificante, sé assim perto dela que eu posso ajudar mais...”
(C19)

“ .. Bem realizada, largo tudo para cuidar dele.” (C30}
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“.. Uma vitbria. E importante porgue, o que eu estou passando
com ela, ey posso ser exemplo para oultras familias e até para mim
mesmo. Eu pensava que eu ndo ira conseguir & estou
conseguindo”. (C38)

“

. idma missdo maravithosa que Deus me confiou, eu lenho
vontade de poder giudar as pessoas que precisam’”. (C24)

“E uma ligdo de vida, a alegria como ela encara as coisas...” (C16)

‘Nossal NEo temn representaco. O filho € a continuidade, ests
figado ao amor”. {C2}

Torna-se importante resgatar estes valores positivos do cuidado para
gue o cuidador, ao enfrentar o sofrimento, encare como uma experiéncia de
crescimenic € amadurecimentoc em sua vida. Cabe ressaliar que os cuidadores
afirmaram em seus relalos que, apds o surgimento da doenga, passaram a rever
seus valores e conceitos de vida e passaram a enfrentar vida de uma outra forma.
Principalmente, houve mudanga no sentido de valorizar 0 momento presente, os

nequenos gestos, & nao se prender a quesides materiais.

Trés cuidadores comentaram sobre a falta de confianga no servico de
enfermagem e relataram que nesta instituicdo ocorria um rodizio muito elevado
dos profissionais de enfermagem e dos médicos. Isto acarretava inseguranca nos
pais peio aparente despreparo e falta de padronizagdo das rotinas. Eles deixam
claro, porém, que isto ndo ocorre por ma vontade ou desinteresse do profissional,
mas porque ele acaba sendo sobrecarregado pelas atividades € ndo consegue dar
a assisiéncia que gostaria. Relataram gue alguns poucos profissionais agem de
forma “mecénica’. OLIVEIRA (1998) também faz referéncia a esta questio e
comenta sobre as repetidas trocas dos profissionais e que este fato acarreia a
quebra de vinculo com a equipe, acarretande na mé&e preocupacdes quanio ao

rumo do tratamenio,

Frente aos resultados encontrados neste estudo recomenda-se que:

- As instituicbes gue acompanham pacientes com cancer tenham

grupos de suporte para familiares a para pacientes, acompanhados por equipe
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multiprofissional. Estes grupos poderiam realizar atividades relacionadas z
orientagdes basicas da doenga, indices de cura, depoimentos de familiares que
superaram ¢ problema e promover reunibes de aconsethamento sobre questbes
psicoldgicas que afetam a crianga, como a necessidade de impor limites, &
importancia do afeto e do estimulo, para gue os efeifos negativos do tratamenio

possam Ser superados ou 20 menos amenizados,

— Sejam promovidas atividades de terapia ocupacional e de lazer para

os cuidadores.

— Haja apoio espiritual mais efetivo, através de cultos ecuménicos,
oficinas de coracao, testemunhos, reflexfes e oulras atividades.

— A equipe multiprofissional assista ac cuidador, no sentido de
conscientiza-lo sobre necessidade de dividir as responsabilidades, de aceitar
apoic da familia, amigos, vizinhos, para diminuir a sobrecarga das
responsabilidades que ele assume.

-— Haja padronizacdo das técnicas, diminuicdo do rodizio de
profissionais ndo so de enfermagem como de médicos para amenizar as angustias
e ansiedades do cuidador e crianga, facilitando a formacéo de vincuios.

— Sejam desenvolvidos estudos sobre controle de infeccao hospitalar
para avaliar se ha necessidade de manter fechada a porta entre as acomodactes
dos acompanhantes e das criangas, uma vez que dificulta gue ¢ cuidador possa
repousar na sua cama.

— Seja utilizada para a determinacio do diagnéstico de ‘tensdo devida
ao papel de cuidado’ a avaliagdo dos aspectos da vida do cuidador, pois isto

contribuiu para a confirmacéo da presenga ou nao do diagnostico.
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A realizacido deste estudo sobre o diagnéstico de enfermagem ‘tenséo
devida ao pape! de cuidador em cuidadores de criancas com céncer possibilitou
trazer novos conhecimentos sobre ¢ iema, bem como, repensar as quesides
praticas que envolvem os familiares, compreender melhor seus sentimentos e
angustias, na tentativa de tentar amenizar ¢ sofrimentc desias pessocas que
acompanham passc a passo os desafios de cuidar,

Com base nos resuliados obtidos pode-se concluir gue:

— A maioria dos cuidadores de criangas com cancer era do sexo
femninine (94%), sendo ¢ principal cuidador a mae (90%). A faixa etaria
predominante dos cuidadores era entre 31 e 40 anos. A maioria dos cuidadores
(62%) tinha ocupagéo no lar, e denire os que trabalhavam fora, 353%
representavam a principal fonte de renda da familia. O nivel de escolaridade
aredominante entre os cuidadores era o fundamental completc {40%). A maioria
dos cuidadores (88%) possuia companheiro (a) e vivia com eles e 72% possuiam
outro fitho. O diagnostico médico mais fregliente das criangas foi LLA de baixo
risco (36%). O tempo de tratamento de maior freqiiéncia foi de 1 a 5 meses (46%)
o tempo de diagnostico de 1 a 5 meses (46%) e o de internagéo foi de 1 a & dias
(80%).

— Apresentaram ‘tensdo devida ao papel do cuidador 78% dos
cuidadores. Dos que cuidavam da faixa etaria de 3 a 6 anos, 79,3% foram
afetados e dos gue cuidavam da faixa etaria de 7 a 10 anos, 76,2%. Os
cuidadores apresentaram em 100% ‘risco para tensdoc devida aoc papel do
cuidador’. Acredita-se que este fato € em decorréncia do tipo de doenga (cancer) e
das alteragbes que ocorrem na vida dos cuidadores e das criangas depois do
surgimento da doenga.

— A freqiiéncia de cuidadores com ‘tens@o devida ao papel de

cuidador’ nao foi influenciada pela faixa etéria da criancga.
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- As caracteristicas definidoras mais freglentes foram: apreensio
gquanto ao cuidado do receptor de cuidados quando o cuidador estiver doente ou
morrer e atividades de cuidado alieradas. Os faltores de risco mais freqlientes
foram: gravidade da doenca do receptor de cuidados, o cuidador € mulher, falta de
descanso ou recreacdc para © cuidador, inexperiéncia quanto ao cuidar,
oroblemas psicoldgicos no receplor de cuidados, durac8o dos cuidados
requeridos, complexidade/guantidade das tarefas do cuidado, curso imprevisto da
doenca ou instabilidade na satde do receptor de cuidados.

— N&o ha correlagdo entre o numero de caracteristicas definidoras ou

fatores de risco e o tempo de tratamento.

— O nUmero de caracteristicas definidoras e de fatores de risco néo

difere entre as faixas etarias das criancas.

— Ha correlacdo entre o ndmero de fatores de risco e a presencga do

diagnéstico ‘tensio devida ao papel de cuidador’.

— Os fatores relacionados mais frequentes foram: gravidade da doenca
do receptor de cuidados, falta de descanso ou recreacdo para o cuidador,
recreacao insuficiente, o cuidador € mulher, inexperiéncia quanto ao cuidar,
problemas psicoldgicos no receptor de cuidados, responsabilidade peio cuidado
24h, complexidade/quantidade das tarefas do cuidado, curso imprevisto da doenca
pu instabilidade na salde do recepior de cuidados, duracao dos cuidados
requeridos e alta hospitalar de algum membro da familia com significativas
necessidades de cuidado em casa (crianca internada). De um modo geral, estes
fatores foram mais freglientes na faixa etaria de 3 a 6 anos.

— Quanto as AVD, as criancas eram mais dependentes para ‘tomar
remédio’ e mais independentes para ‘mover-se’, nas duas faixas etarias
estudadas.
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— As criangas da faixa etaria de 3 a2 6 anos eram mais dependentes
para ‘banhar-se’, 'vestir-se’, ‘arrumar-se’, ‘alimentar-se’, e ‘ir a0 banheiro’ quando

comparadas com aquelas com 7 a 10-anos.

— Ag criangas de 3 a 6 anos tinham quadre clinico mais grave, mas
nac houve associacio enire a presenca do fator de risco ‘curso imprevisto da
doenga ou instabilidade na salde do receptor de cuidados’' & o nimero de
caracteristicas definidoras e a intensidade de dependéncia para cada AVD. Houve
diferenga apenas em relagio ao nimero de fatores de risco nos individuos que
apresentaram o fator de risco em questao. Conclui-se que as criancas em estado
mais grave eram as que estavam na faixa etaria de 3 a 6 anos de idade e também
eram as mais dependentes.

— A gjuda recebida pelo cuidador era parcial antes da internacggo e,
durante a internacgéo, restringia-se as atividades domésticas e ao cuidado dos
outros filhos;

— Nao ha relagdo entre 0 nimero de caracteristicas definidoras ou de

fatores de risco € o grau de ajuda recebida de outros.

- O trabalho, estudo, iazer, o sono, a vida sexual & 0 humor, foram os
aspectos da vida do cuidador mais afetados pela atividade de cuidar. Os
cuidadores dedicavam em meédia 17,5 horas diarias de cuidado com a crianca
durante 10,7 meses, geraimente todos os dias da semana.

Conclui-se que os cuidadores de criangas com cancer tém alto risco
para ‘tensd@o devida ao papel do cuidador. Demonstram sérios prejuizos em suas
vidas em decorréncia do numero de atividades desempenhadas, tempo
despendido nas atividades de cuidar e peic propric desgaste da missdo de

acompanhar a crianga com cancer na sua longa e dificil trajetéria de luta pela vida.
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Anexo - 1

PESQUISA: Tenséo devida ao papel do cuidador entre cuidadores de criancas com
céncer. Gual € a sua dimensdo?

Prontudrio n™: Ficha n%:
1. Nome do cuidador (iniciais): Telefone pf contato:
2. idade da crianca: anos.
3. Diagndstico médico: 4.Tempo de diagnostico:
Fator de risco n® 22 presente: [ sim [[] nao. Vide também a questio n° 28.
5. Tempo de tratamento: 5.1 Tempo de internagéo:
6. idade do cuidador: anos

7. Tipo de parentesco:

8. Situagdo ocupacional: Trabalhafora: [ Isim [_In&o.  Estuda: [ | sim [ nao.

Atividade remunerada: [ sim ] nao.
E a principal fonte de renda da familia? [ | sim [ | ndo.
9. Situagio Conjugai: Tem companheiro (a) [ 1sim ] nao.
Mora com companheiro {(2) [dsim[] nao.
OBS:
10. Escolaridade: [ 1 Analfabeto.
[ I Fundamental. [ ] Completo. [ Incompleto.
] Médio. [} Compieto. 7] incompleto.
[ 1 Superior. ] Compieto. 7] Incompileto.
Cutros:
11. Namero de filhos: _______(excluindo crianga internada, caso seja sua mae ou pai)

Quantos moram juntos com vocé?

Quantos dependem dos seus cuidados?

Cluais cuidados?

12. Religido: Vocé costumava realizar /praticas religiosas antes da doenga/ tratamento
da crianga?

L] Sim, freqlientemente. ] Sim, as vezes.

[ 1 Raramente. [1Nao




13, Atividades de vida diaria:

Determine a intensidade que a crianca depende de vocé para realizar estas

atividades considerando o pericdo fora da internagio:

ATIVIDADES NENHUMA SUPERVISAD AJUDA EXECUCAQ

BANHAR-SE

VESTIR-SE

ARRUMAR-SE

ALIMENTAR-SE

IR AO BANHEIRO

MOVER-SE

TOMAR REMEDIO

14, Recebe auxilio de outros? || sim [ | ndo.
De guem?
O {a) companheiro (a) € o pai da crianga L 1sim [ ] ndo [ ] ndo se aplica
O (a) companheiro (a) auxilia na prestacdo de cuidados a crianga?

[ sim [[] ndo [] nédc se aplica
Se sim como € esta ajuda?

Classifique de 0 a 10, ¢ quanto recebe ajuda nas seguintes atividades :
Sendo 0= nenhuma ajuda e 10 = ajuda total

ATIVIDADES Antes da internacgio Durante internacgao

DOMESTICA

CUIDADO COM A CRIANCA

CUIDADO DOS OUTROS FILHOS

Como a familia auxilia na prestagidc de cuidados? Como é esta ajuda? Com que
frequéncia?

Eles s compreendem sua situacao?kles of(a) encaram como bom prestador(a) de
cuidados?

Fator de risco n? 13 presente || sim | néo. Vide questdo n46
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15. Classifique de 0 {nenhum prejuizo) a 10, {prejuizo total) quanto este fratamento
esta afetando sua vida em relagido ao:

Sono___ Comente:

Trabalho: __ Comenie

Estudo: ___ Comente:

Lazer: _____ Comente:

Humor: _ Comente:

Vida sexual: ___ Comente

Vida social: ____Comente:

Plano para o futuro: _____Comente
Relacionamento familiar: _____Comente:
Sadde: __ Comente:

Apetite: Comente:

Cuidado pessoal: Comente:
Cuidado espiritual: ____Comente:
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Fator de risco n® 23 presente: || sim [ 1 nao.

16. O gue vocé perdeu com as atividades do cuidado?

17. O que vocé faz quando esta estressado?

[ Come. ] Fuma.

[ 1Bebe. [ ] Assiste TV.

[l Faz exercicios. [ Conversa com alguém.

["] Fica sozinho (a). [ ] Toma medicamentos. [_] Quiros:
Obs:

418. A sua religido, crenca lhe oferece suporte parz enfrentar seus problemas?
Comente?

18. O que representa para vocé cuidar desta crianga? Comente?

CARACTERISTICAS DEFINIDORAS

20. Houve aiguma alteracdo na realizagédo de cuidados? Quais? Por que?

Observacdes:

Caracteristica definidora n® 1 presente: [_] sim [_| ndo. Vide também questao n® 28

21. Vocé tem algum problema de satde? [_| sim [_] ndo. Qual (is)? Quando
comegou?

Caracteristica definidora n® 2 presente: D sim [ ] nac.
Fator de risco n® 21 presente: [_] sim | ndo Vide também questio n® 15)
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22. Pensando no futuro, na evolucdo da doenca da crianca, vocé acha que sera
capaz de continuar cuidando deia? Como vocé se sente em relagéo a isto? O que
vocé sabe sobre ¢ diagnéstico de seu filho?

Caracteristica definidora n® 3 presente: [ | sim [ ndo.

23. Vocé tem dificuidade de realizar aigum cuidado? [] sim (] ndo. Qual(is)?

Caracteristica definidora n® 4 presente: [ | sim [ ndo.

24. Quem cuidaria da crianca na impossibilidade de vocé fazé-lo? Como vocé se
sente em relacdo a isto? '

Caracteristica definidora n® 5 presente: [_] sim ] néo.

25. Existe algum cuidado que vocé nio consegue realizar ou completar? Quai(is)?
Porque?

Caracteristica definidora n® 6 presente: [_| sim [ ] ndo.

26. Como vocé se sente em relagdo a rotina de cuidados? Descreva um dia tipico.
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Caracteristica definidora n? 7 presente: [_| sim [_| ndo.

FATORES DE RISCO

27. Yocé se considera um bom prestador de cuidados? Explique sua resposta.

Observar se o cuidador esia ou n&o pronto, do ponto de vista de desenvolvimento para ¢
papel de cuidador.

Fator de risco n® 1 presente: [ | sim [ ndo.

28. VERIFICAR ATRAVES DOS DADOS DO PRONTUARIO SE HOUVE MODIFICACAO NO
CURSO DA DOENCA, OU SE O QUADRO DA CRIANCA E INSTAVEL.

Fator risco n® 2 presente: [ sim [_] ndo.

29. A crianga possui problemas psicoidgicos tais como:

1 Desatencio. 1 Ameagas.

] Palavroes. [ Inadequacéo sexual.

7] Choro com facilidade. [7] Acordado a noite.

[] Depressao. [ ] Repeticéo de perguntas e pedidos.
] Apego excessivo. [_1 Outros comportamentos.

Dados do prontuario:

Fator de risco n® 3 presente: [ ] sim [_| nao.

30. Aconteceu aigum problema que afetou a familia nos Gltimos anos coincidente
com o periodo da doenca da crianca (desemprego, morte, separacéo, outros)?
Verificar também através do prontuério.
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Fator de risco n® 4 presente: [ sim [_| ndo.

31. A crianga ja sofreu abuso ou violéncia? Verificar também através do prontuario.

Fator de risco n® 5 presente: || sim [_| ndo.

32. Observar padrBes marginais de enfrentamento pelo cuidador.

Fator de risco n® 6 presente: [_] sim [_] ndo. Vide também as questdes n® 16 e 17,

33. Observar desvic de comportamento ou comportamento bizarro do receptor de
cuidados e pesguisar dados no prontuario.

Fator de risco n? 7 presente: [ ] sim [ ndo. Vide também gquestdo n2 29.

34. Observar atraso mental ou de desenvolvimento do cuidador ou receptor de
cuidados e investigar dados do prontuario.

Fator risco n® 8 presente: | | sim [ ndo.

38. Algum aspecto do papel do cuidador esta comprometido? Justifique.

Fator de risco n® 9 presente: [} sim [ ] néo.

36. Vocé tem condicbes/recursos para cuidar da crianga em casa? Se ndo, guais
sao as dificuldades encontradas?
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27. Quando esta em casa a crianca consegue atendimento imediato? [ | sim [
ndo. Se ndo, porque?

Fator de risco n® 10 presente: [ sim [_] ndo.

38. A crianga nasceu a termo? || Sim [_| Ndo. Tém defeito congénito? [ Sim [
Nao. Qual {is)?

Fator de risco n® 11 presente: [_| sim [ néo.

36, Comente sobre seu relacionamenio com a crianga no passado ¢ no presente.
Teve modificacbes?

Fator de risco n® 12 presente: [ 1sim [] ndo.

40. Vocé ja cuidou de alguma pessoa doente antes? [ ] Sim [_] Nao. Comente sua

resposta.

Fator de risco n2 14 presente: [_| sim [_] nao.

441. Sexo do cuidador: [ | feminino ] masculino

Fator de risco n® 15 presente: [_| sim [_] ndo.

42. Vocé fuma? [] Sim [} Nao. Usa droga? [ Sim [[] Nao. Bebe? [ ] Sim [ ] Nao.

Fator de risco n® 16 presente: [ | sim [_] néo

43. Como vocé concilia suas responsabilidades de cuidado com a crianga ¢ as
atividades domésticas, de trabalho e familiares? Descreva um dia tipico.
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Fator de risco n® 17 presente: [_| sim f:} ndo. Vide questdes n® 13,14,15,18,26 e 40

44. Em relacdo a alta hospitalar, vocé tem alguma preocupacgio? | | Sim [_| Nao.
Coments:

Fator de risco r® 18 presents: [} sim [_| ndo.

45. Ha quanto tempo vocé cuida da crianga desde que adoeceu?

anos___ meses.
Quanto do seu dia vocé dedica ao cuidado da crianga? horas.
Como vocé se sente em relacio ao tempo dedicado ao cuidado da crianga?

Fator de risco n? 19 presente: [_] sim [_] nfo.Vide também questao n® 15

46. Como vocé considera o seu contato com familiares, amigos, conhecidos,
vizinhos? Comente:

Fator de risco n® 20 presente: [_! sim [_] ndc. Ver também questdes 14, 15 e 16.
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Anexo - 2

Pesquisa: TENSAO DEVIDA AO PAPEL DO CUIDADOR DE CRIANCAS

COM CANCER
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Estamos realizando um estudo que visa identificar o guanto as pessoas
{cuidadores) gue acompanham e cuidam de criangas com céncer apresentam
niveis de tensao (desgaste) devida ao papel do cuidador, ou risco para apresenta-
lo. Pretende-se identificar ¢ guanto os cuidados realizados com a crianca estao
provocando alteracdes na vida do cuidador. Para isto precisamos fazer algumas
perguntas sobre sua vida e a da crianga para identificar esta tenséo gue possa
estar existindo ou ndo.

Vocé podera participar ou néo da pesquisa. Tem o direito de se recusar a
responder gualquer uma das guestdes, sem que isso prejudique o atendimento da
crianca internada neste hospital. O seu nome e seus dados servirdo apenas para
o estudo, e permanecerdo em sigilo.

Beneficios aos voluntarios: O objetivo deste estudo é identificar a
presenca destes niveis de tenséo (desgaste), ou risco nos cuidadores para propor
sugestoes a este hospital com intuito de melhorar a qualidade de vida dos
familiares (cuidadores) de criangas com cancer. As pessoas que participarem da
pesquisa nao receber&o ajuda financeira ou cutros beneficios alem deste.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Efica em Pesquisa deste
hospital, cujo telefone € (0XX19)3787-5000 e da UNICAMP (0XX187887936).
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DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Tendo escutado as informacgdes dadas sobre a pesguisa, e tendo tido 2
oporiunidade de fazer perguntas e fer recebido respostas gue me deixaram
satisfeita, & tendo entendido gue tenho o direito de sair do estudo a qualguer
momenio em que desejar, sem que issc afete ou traga conseqliéncias para a

crianca que esta sob meus cuidados, aceito participar da pesquisa.

Campinas, de de 2001.

Nome da Cliente ou Responsavel:

Assinatura:
RG:

Nome da Pesqguisadora: Ana Raquel Medeiros Beck

Assinatura:

RG: 3044867293

Telefone para contato: (0XX19 38693916) Cel: (XX19) 097030997
Nome da Orientadora: Prof® Dr® Maria Helena Baena de Moraes Lopes
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Anexo - 3

&" "mamﬁs‘}g DE CIENCIAS MEDICAS
’ b (:a%xa Poctal 6511
i 13083-970 Campinas, 5P
LUNICAMP  (0__19) 3788-8036

fax {6, __19) 278B-8925
= cepdhead omopnicamo by

CEPI3/
{Uirupe H)

PARECER PROJETO: M7 22772001
IDENTIFICACAD:
PROJETO: “TENSAO DEVIDA AQ PAPEL DO CUIDADOR DE CRIANCAS COM
CANCER” ,
PESQUISADOR RESPOMSAVEL. Ans Ragusel Medetros Beck
INSTITUICAD: Centro Infantl Dr Domingos A, Boldnn - Departamenio de

Enfermagem/ FOM/UNICAMP
APRESENTACAO AQ CEP 14/0% 2001

i - OBJETIVOS

identificar ¢ descrever a tensdo vivenciada pelo ceidador de ¢nangas devide as
atividades do cuidar, em uma unidade de internaciio peditrica com ziojamento conjunio de

e T e e bam ] i F R v FanEmernil s madode de o ameeear R
P w x PO <t T a B i Lt P

Ameen W Maioage bauid WA

11 - SUMARIO

Fsia pesquisa & um estudo sobre tensdo e riscos de tensdo gue um famibar que cuida
de uma crianca vom cancer ¢sta sujeitc. A coleta de dados sera feita unicamente atraves e
entrevisias com os cuidadores das crangas
IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Projete de pesquise de relevancia cientifica. com objetivos. metodologia claros @
Terme de Consentimento adequado ¢ objetive
Y - PARECER DO CEP

(3 Comitd de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Medicas da UNICAMP,

apos acatar os parcceres dos membros-relatores previamente designados para © presemig
case e mendendo todos vs dispositivos das Resolughes 19696 ¢ 251797, bem como ter
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aprovado o Termo do Consentimento Livie e Esclarecido, assim como todos 05 anexos
incluidos na Pesquisa, resolve aprovar sem restrigdes o Protocolo de Pesquisa supracitado.

Vi - INFORMACOFS COMPLEMENTARES

(3 sujeito da pesquisa tem 2z liberdade de recusar-se a participar ou de retyar seu
consentimento em gualquer fase da pesquisa. sem penalizagio alguma € sem prejuizo &o
seu cuidado {Res. CNS 196/96 — Item TV 1.6} e deve receber uma copia do Termo de
¢ onsentimento Livre e Esclarecido. na integra, por ele assinado (ltem 1V .2 4).

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme deiineada nc protocolo
aprovado e descontinuar o estudo somente apos analise das razbes da descontinuidade pelo
CEP que o aprovou (Res. CNS  ltem 111.1.z), exceto quando perceber risco ou dano nac
previsto a0 sujeite participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a
um dos grupos de pesquisa {ltem ¥V 3.}

{0 CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que
alierem o curse normal do estudo (Res. UNS Item V .4} E papel do pesquisador assegurar
medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocormido {mesmo que tenha
sido em ourro ceniro} e enviar notificacio a0 CEP e & Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria - ANVISA - junto com seu posicionamento.

Eventuais modificacdes cu emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP
de forma clara e sucinta idemificando a parte do protocolo a ser modificada e suas
justificativas. Em caso de projeto do Grupo | ou Il apresentados anteriormente a ANVISA
o pesquisador ou patrocinador deve envid-las tambeém a mesma junto com o parecer
aprovatorio do CEP. para serem juntadas ao protocolo iicial {Res. 251/97, hem Hil.2.e)

Relatarios parciais ¢ final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos
estabelecidos na Resolucho UNS-MS 196/96,

Atencio: Projetos de Grupe | seriio encaminhades 3 CONEP e s6 poderiio ser
ICIA00S A0S rarecdr aprovaiuniL vesa.

Vil - DATA DA REUNIAQ

Homologado na X! Reunido Ordinaria do CEP/FCM. em 13 de novembro de 2001

///é&ﬂ m’?; 5:

rof. Dr. Sebastifie Araujo
PRESIDENTE do COMITE DE ETICA EM PESQUISA
FCM/ UNICAMP
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