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ALTERACOES OCORRIDAS NA VIDA DOS FAMILIARES NO
ACOMPANHAMENTO DE PACIENTES PEDIATRICOS COM CANCER.

Caroline Rosa Santos!
Ana Emilia Rosa Campos®

Introducdo: Os pacientes oncologicos pediatricos freqientemente precisam de
ajuda continua em sua vida e é geralmente um dos familiares que se encarrega
dessa atividade, dedicando-se por um longo periodo a esse cuidado. Objetivo:
conhecer as alteracBes ocorridas na vida dos familiares cuidadores de pacientes
pediatricos com cancer. Metodologia: Estudo descritivo e exploratério com
abordagem quantitativa, desenvolvido no GACC, Salvador-BA, onde foram
entrevistados 20 familiares cuidadores, utilizando um questionério semi-estruturado,
em novembro de 2011. Resultados: Verificou-se 75,0% dos cuidadores eram do
sexo feminino (maes); 80,0% informaram que dedicam todo o tempo do seu dia ao
filho; 75,0% tiveram alteracbes nas atividades profissionais; 80,0% sofreram
mudanca na vida pessoal; 35,0% afirmaram que o trabalho foi & tarefa diaria mais
alterada; 55,0% relataram ter sofrido alteracdo na saude; 55,0% informaram néao ter
tido alteracdo na auto-estima; 75,0% declaram n&o pensarem na possibilidade de
morte de seu filho e 65,0% relataram que nos momentos de dificuldade pessoal se
apdiam em Deus e que ndo houve mudanca no pensar ou na crenca. Concluséo: E
de grande relevancia conhecer as alteracfes que os cuidadores vivenciam, a fim de
contribuir para o seu fortalecimento perante a problematica vivida.

Palavras-chave: Cancer infantil. Familiares. Alteragdes ocorridas. Oncologia
pediatrica.

CHANGES OCCURRED IN FAMILIARS LIFE FOR MONITORING PEDIATRIC
PACIENTS WITH CANCER.

Introduction: Oncological pediatric pacients frequently need continuous help in their
lives and usually who gets this charge is a familiar, dedicating himself for a long-
period care. Objective: Get to know about changes occurred in familiars life who
assist pediatric pacients with cancer. Metodology: Descriptive and exploratory study
with quantitative approach developed in GACC, Salvador, Bahia, where 20 (twenty)
familiar caregivers were interviewed by using a semi-structured questionnaire in
November, 2011. Results: Was found that 75.0% of those caregivers were female
(mothers); 80.0% reported that spend their full time of day to their sons; 75.0%
showed changes in their professional lives; 80.0% changed something in personal
life; 35.0% confirmed that work was the most changed one between their daily
activities; 55.0% told not to note any sufferings in health; 55.0% reported none
change in self-esteem; 75.0% declared they do not bring to mind the possibilities of
child's death and 65.0% informed that when passing by personal sufferings, they rely
on God and that there was not any change in their thoughts or faith. Conclusion: It is

'Graduanda de Enfermagem da Universidade Catélica do Salvador - UCSal.
Contato: karoly.2010@hotmaill.com

? Orientadora e Professora Mestra da disciplina Psicologia aplicada a Salde da Faculdade de
Enfermagem da UCSal. Contato: aerc25@gmail.com



highly relevant to know the changes that caregivers experience in order to contribute
to its strengthening towards the problems experienced.

Key words: Infant cancer. Familiars. Changes occurred. Pediatric Oncology.

CAMBIOS EN LA VIDA DE LA FAMILIA EN EL ACOMPANAMIENTO DE
PACIENTES PEDIATRICOS CON CANCER.

Introduccion: Los paciente oncoldgicos pedidtricos a menudo necesitan apoyo
continuo en su vida y es por lo general un miembro de la familia a cargo de esta
actividad, dedicandose durante un largo periodo para eso cuidado. Objetivo:
conocer los cambios en la vida de los cuidadores familiares de pacientes pediatricos
con céncer. Metodologia: Estudio descriptivo y exploratorio con enfoque
cuantitativo, desarrollado en GACC, Salvador, Bahia, donde el 20 cuidadores
familiares fueron entrevistados mediante un cuestionario semi-estructurado en
noviembre de 2011. Resultados: 75,0% de los cuidadores son mujeres (madres),
80,0% inform6 que se pasan todo el tiempo a los dias de su hijo, 75,0% tenian
cambios en las actividades profesionales, 80,0% habia cambio en la vida personal,
35,0% dijo que el trabajo fue mas alterado la tarea diaria, el 55,0% informd haber
sufrido un cambio en la salud, el 55,0% inform6 haber tenido ningin cambio en la
autoestima, 75,0% dijo no considerar la posibilidad de la muerte de su hijoy 65,0%
informo6 que en los momentos de dificultad personal confiar en Dios y que no hubo
ningdn cambio en el pensamiento o en la creencia. Conclusién: Es de gran
importancia para conocer los cambios que los cuidadores experimentan con el fin de
contribuir a su fortalecimiento hacialos problemas experimentados.

Palabras-clave: Cancer en los nifios. De la familia. Cambios. Oncologia pediatrica
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1 INTRODUCAO

O surgimento de doenca em um membro da familia acarreta iniUmeras alteracdes na
estrutura familiar. Se a doenca for o cancer, a situagdo agrava-se, pois € uma
doenca estigmatizada e temida pela populacdo, em virtude do sofrimento que causa
ao paciente e a familia. O diagndstico de cancer ndo afeta somente o individuo, mas
também pessoas significativas e familiares, principalmente quando uma série de
tarefas de cuidado se fazem necessarias (NASCIMENTO et al., 2005).

A familia merece um cuidado especial desde o instante da comunicacdo do
diagnéstico, uma vez que esse momento tem um enorme impacto sobre os
familiares, que véem seu mundo desabar apés a descoberta de que uma doenca

potencialmente fatal atingiu um dos seus membros (CARVALHO, 2008).

Definitivamente, sdo muitos 0s impactos sociais para os familiares, que sao o0s
principais cuidadores desse tipo de paciente: cansaco extremo, depressao, perda de
perspectiva de vida, perda do sono, abdicacdo do trabalho, problemas financeiros,
desgastes nos relacionamentos afetivos, apego as praticas religiosas entre outros.

Sendo assim, cabe ao profissional de saude, refletir sobre o seu papel em situacdes
como essa, tendo a funcdo de facilitar a comunicacdo franca entre os envolvidos,
como a de ajudar na adaptacdo dos familiares cuidadores no enfrentamento da

situacdo em que esta vivendo.

De acordo com Bicalho et al. (2008) , o cuidador familiar € um individuo que se
dispbe a favor das necessidades de cuidados necessarios ao enfermo, muitas vezes
expondo-se a riscos de comprometimento de sua propria saude em beneficio do

doente.

Diante desta premissa, resolveu-se desenvolver uma pesquisa voltada para a familia
de pacientes pediatricos com céancer, na qual respondesse a seguinte pergunta de
investigacdo: Quais sdo as alteracOes mais relatadas pelos familiares cuidadores de

pacientes pediatricos com cancer?
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Esse estudo se justifica pela sua contribuicdo para que o profissional de saude
possa desenvolver uma assisténcia que alcance ndo sé o paciente, mas também ao
familiar cuidador, de forma a conscientizar esse profissional a incluir o familiar no
cuidado, pois, além de dar apoio ao paciente, esse cuidador pode oferecer
informacdes necessérias para um melhor cuidado a crianca com cancer, pois
conhece 0s gostos, manias e expressfes dessa, e esses dados podem ser

essenciais aos cuidados de Enfermagem.

Para a realizacdo deste estudo, tragcou-se como objetivo geral conhecer as
alteracdes ocorridas na vida dos familiares cuidadores de pacientes pediatricos com
cancer e dentre os especificos: identificar alteracbes na vida pessoal; levantar
possiveis alteracbes nas atividades profissionais bem como no estado civil;
identificar quais tarefas da rotina foram modificadas, se a salude e a auto-estima
sofreram alteracdes e se houve o pensamento de morte perante o paciente e

detectar alteracées no modo de pensar ou nas crencas.
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2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de carater descritivo exploratério, com abordagem
quantitativa, por ser esta a que melhor adequa-se a andlise do objeto e aos objetivos

propostos.

O presente trabalho teve como base o artigo realizado por Oliveira e Campos
(2009), cujo foco de pesquisa foi relacionado com cuidadores de pacientes adultos

num hospital filantropico de Salvador em 2009.

O estudo foi desenvolvido no Grupo de Apoio & Crianca com Cancer (GACC),
localizado no bairro de Pau da Lima em Salvador. O mesmo foi escolhido por ser
considerada uma entidade de referéncia que tem como um dos objetivos dar suporte
ao tratamento de criangas com cancer, proveniente de qualquer parte do estado da

Bahia e as suas familias.

A populacgdo da pesquisa foi constituida por 20 familiares cuidadores, escolhidos por
uma amostra de conveniéncia, sendo incluidos todos que estavam na condi¢cdo de
familiar cuidador do paciente oncolégico no minimo ha trés meses e que aceitaram
assinar o termo de consentimento livre e esclarecido e excluidos todos os que

tinham tempo de cuidador menor que trés meses e se recusaram a assinar o termo.

Os dados da pesquisa foram coletados no més de novembro de 2011, apés a
aprovacdo do comité de ética IMES (protocolo n 3534) e da instituicdo co-

participante (GACC) para o desenvolvimento do estudo.

Utilizou-se o instrumento de pesquisa elaborado por Volpato e Santos (2007) do
artigo cientifico: “Pacientes oncoldgicos: um olhar sobre as dificuldades vivenciadas
por familiares cuidadores”. O instrumento foi adaptado pelas autoras desse estudo.
O mesmo apresenta-se sob a forma de um questionario semi-estruturado contendo

17 questdes centralizadas nos objetivos estabelecidos.

O estudo teve como variavel dependente as alteracfes cotidianas vivenciadas pelos
familiares cuidadores e as independentes: idade, sexo, estado civil, alteracdes na
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vida pessoal, nas atividades profissionais, nas tarefas diarias, na saude, no

pensamento de morte, nas crengas e na auto-estima.

As alteracdes cotidianas vivenciadas pelos familiares cuidadores foram analisadas a
partir das informacdes colhidas no questionério, sendo feito a distribuicdo percentual
referente a cada alteracdo. Apdés as andlises, os resultados foram discutidos
considerando a literatura atualizada, buscando pontos semelhantes e divergentes
entre os autores, e foram consolidados pelo Microsoft Excel 2007, e apresentados
sob a forma de graficos e tabelas descritivas, buscando assim uma melhor

visualizacédo dos dados.

Quanto aos aspectos éticos, com o intuito de manté-los conforme a Resolucao
196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS) foi elaborado um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A) que foi devidamente assinado por
cada participante ap0s a explicacdo do teor da pesquisa, respeitando os quatro

referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica.
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3 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Tabela 1 — Perfil dos familiares do Grupo de apoio & crianca com Cancer, Salvador-
BA, Novembro de 2011.

Identificacéo Familiar
N° %

Idade
20-30 7 35,0
31-40 11 55,0

> 41 2 10,0
Sexo
Feminino 15 75,0
Masculino 5 25,0
Estado Civil
Solteiro (a) 5 25,0
Casado (a) 9 45,0
Amasiado (a) 6 30,0
Divorciado (a) 0 0,0
Viavo (a) 0 0,0
Total 20 100

Diante da Tabela 1, pode-se notar que 55,0% (11) dos cuidadores participantes
dessa pesquisa estdo na faixa etaria de 31 a 40 anos, sendo esta, a predominante.
No gue tange ao sexo, a amostra foi representada por 75,0% (15) do sexo feminino
e 25,0% (05) do sexo masculino. No que diz respeito ao estado civil, este variou,

havendo maior prevaléncia dos familiares casados, correspondendo a 45,0% (09).

O fato da maioria dos cuidadores serem do sexo feminino, também foi encontrado

nos estudos de Oliveira e Campos (2009), representando um total de 90% do total.

Pode-se inferir a partir do encontrado que as mulheres exercem mais o papel de

cuidadores do que os homens.

Este resultado € corroborado por Beck e Lopes (2007), quando as mesmas apontam
gue os cuidadores sdo, em sua maioria, 96% mulheres. De acordo com estas, iSSO
se deve a trajetoria historica da figura da mulher que € decorrente de parametros
culturais ja enraizados, que consideram o cuidar como atribuicdo feminina “natural”.

De fato, outros estudos também identificaram a mulher como principal cuidadora,
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evidenciando que o lar continua sendo 0 “espaco por exceléncia da mulher”, mesmo

para aquelas que trabalham fora.

Tabela 2 — Perfil religioso e de crencas dos familiares do Grupo de apoio a crianca
com Cancer, Salvador- BA, Novembro de 2011.

Identificacao Familiar

N° %
Religido
Catdlica 10 50,0
Evangélica 08 40,0
Espirita 0 0,0
Nenhuma 2 10,0

Busca auxilio na forma de:

Conversa com os amigos/familiares 5 25,0
Procura ficar sozinho (a) 2 10,0
Busca apoio em Deus 13 65,0
Procura um (@) psicologo (a) 0 0,0
Outra 0 0,0

Mudanca em relagdo ao pensar ou nas

crencas
Nao 13 65
Sim 7 35
Total 20 100

Diante da tabela 2, verifica-se que a maioria dos cuidadores possuem alguma
religido, sendo que 50,0% sé&o catolicos e apenas 10,0% relataram n&o possuirem
religido. Esses dados se solidificam ainda mais quando 65,0% dos cuidadores
relatam que nos momentos de dificuldade pessoal se ap6iam em Deus e que ndo
houve mudanca no pensar ou na crenca em virtude da situacdo pela qual esta

passando, que continuavam a acreditar em Deus.

Nos estudos realizados por Albuquerque et al. (2009), verificou-se que 62,5% dos
cuidadores em relacdo ao nivel de religiosidade se consideram muito ou

extremamente religiosas.
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Segundo Beck e Lopes (2007), a fé, a religiosidade, a busca por um Ser superior foi
0 habito menos prejudicado na vida dos familiares e que alguns cuidadores ainda
afirmaram ter aumentado a sua fé e que passaram a buscar mais a Deus. Elas
relataram que apenas dois cuidadores relataram ter sua fé abalada, quando seus
filhos tiveram recaida da doenca e que os comentarios mais frequentes foram que,
com o surgimento da doenca, a fé aumentou e que passaram a buscar mais a

presenca de Deus em suas vidas por meio de oracoes.

Ainda de acordo com Beck e Lopes (2007), varios estudos relatam a importancia da
espiritualidade, onde os cuidadores “agarram-se a Deus" para superar suas
dificuldades. Para elas, esses fatos levam a refletir qudo amplo é o papel do

enfermeiro na deteccéo das necessidades espirituais dos cuidadores.

Gréafico 1- Distribuicdo Percentual do grau de parentesco entre cuidador/paciente.
Grupo de apoio & criangca com Cancer, Salvador- BA, Novembro de 2011.

Outro
Pai 0%

Mae
75%

No gréfico 1, 25,0% (5) dos cuidadores sao representados pela figura paterna,

engquanto que 75,0% (15) dos mesmos sédo representados pela figura materna.

A maioria dos cuidadores sdo maes, o que também encontrou Beck e Lopes (2007),
nos seus estudos, onde 96% dos cuidadores eram mulheres e destas 45 eram mées
e apenas 02 eram avoés. Estas autoras afirmam que em se tratando de criancas, o
cuidador principal € a mée, pois se define como a pessoa da familia com o dever

moral de ficar com a crianca no hospital e se sente na obrigacao de cuidar do filho,
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uma vez que a prépria crianca a elege como protetora dentre os outros familiares,

ela acredita que ninguém esta a altura de, como ela, cuidar e proteger o seu filho.

Gréfico 2 - Distribuicdo Percentual do grau de dependéncia do paciente em relagéo
aos cuidados necessarios declarados pelos cuidadores. Grupo de apoio & crianca
com Cancer, Salvador- BA, Novembro de 2011.
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70
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O gréafico 2, demonstra que 75,0% (15) dos pacientes dependem totalmente do
cuidador familiar, enquanto que apenas 25,0% (05) dos mesmos ndo dependem.
Faz-se necessario chamar a atencdo para a inexisténcia de pacientes que nao
dependem do cuidador. Pode constatar-se também que a intensidade de
dependéncia esta relacionada com a necessidade da crianca de ter um cuidado

constante.

Nos trabalhos de Volpato e Santos (2007), também com pacientes oncolégicos, a
prevaléncia maior foi para a dependéncia total, sendo condizente com o encontrado
neste estudo. Os mesmos autores afirmam que a necessidade de cuidados pessoais
e as atencdes constantes estdo vinculadas a relacdo de dependéncia com o

paciente.

Resultados similares foram encontrados por Oliveira e Campos (2009), onde 56,7%
dos cuidadores relataram que seus pacientes dependem totalmente dos seus

cuidados e 3,3% dos mesmos nao dependem.
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Grafico 3 — Distribuicdo Percentual do tempo em que o familiar desempenha a
funcao de cuidador. Grupo de apoio a criangca com Cancer, Salvador- BA, Novembro
de 2011.
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A partir dos dados encontrados no grafico 3, percebe-se que a maioria dos
cuidadores desempenham a funcdo ha menos de 1 ano, representado por 50,0%
(10), enquanto que a minoria dos mesmos desempenham a fun¢do ha mais de 2
anos com 15,0% (3) e ha mais de 3 anos também com 15,0% (3).

O fato dos cuidadores terem menos de um ano em que exercem a funcao leva a crer
gue eles ainda estdo em fase de adaptacdo a tarefa do cuidar, pois quando a familia
se defronta com o diagnostico de céncer na crianga ocorrem varias mudancas

alterando toda a sua estrutura familiar.

Em vista disso, eles séo levados a se adaptar a uma nova rotina, na qual as
exigéncias e demandas do tratamento passam a fazer parte do cotidiano familiar.
Sendo assim, a equipe de enfermagem deve se empenhar para que todos esses

fatores sejam compreendidos e a familia se adapte da melhor forma possivel.

Cuidadores que desempenharam essa funcdo ha menos de um ano, também foram
verificados por Volpato e Santos (2007), onde correspondia a 56,3% dos familiares
cuidadores, sendo quase o mesmo percentual encontrado nos estudos de Oliveira e

Campos (2009), que correspondia a 56,7% dos mesmos.
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Grafico 4 - Distribuicdo Percentual das horas diarias que o cuidador dedica ao
paciente. Grupo de apoio a crianca com Cancer, Salvador- BA, Novembro de 2011.
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No gréfico 4, verifica-se que 80,0% (16) dos cuidadores familiares desse estudo
dedicam o tempo todo do seu dia ao paciente, enquanto que apenas 20,0% (04)
dedicam mais que 4 horas.

O fato de mais de 80% dos cuidadores dedicarem seu tempo todo ao paciente
apresentam dois pontos importantes, pois mostra que o cuidador familiar se dispde a
favor das necessidades do paciente, numa demonstracdo de amor e zelo. E outro
ponto € que esse familiar muitas vezes se expde a comprometer a sua propria saude

em beneficio do doente.

De acordo com Beck e Lopes (2007), 71,8% dos cuidadores eram responsaveis pelo
cuidado da crianca nas 24 horas. Em seus estudos percebeu-se que este fator
influencia em diversas areas da vida do cuidador, pois, para cuidar da crianca, ele
acaba abrindo mao das horas de sono, da vida social, do seu lazer, da vida familiar
e do seu cuidado pessoal.

E nos estudos de Volpato e Santos (2007), quanto ao sentimento dos familiares
enquanto cuidadores pode-se perceber que 43,8% da amostra dedicam seus
cuidados ao paciente por sentirem um imenso amor ao proximo, ja 37,5% sentem-se
Uteis por poderem ajudar de alguma forma, apenas 12,5% sentem compaixao pela
vida do préximo e 6,3% gostam de cuidar procurando ndo demonstrar tristeza ao

paciente, pois ndo sabe se um dia ira precisar de cuidados também.
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Oliveira e Campos (2009), relatam em suas pesquisas que 63,4% dos cuidadores
dedicam todo o seu dia ao paciente, e que isso € um fato alarmante, tendo em vista

0 cansaco e o estresse gue € cuidar de um paciente oncoldégico.

Grafico 5 — Distribuicdo Percentual da modificacdo da vida pessoal declarada pelo
familiar cuidador. Grupo de apoio a crianca com Cancer, Salvador- BA, Novembro
de 2011.
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Conforme se vé no gréfico 5, 80,0% (16) dos cuidadores sofrem modificacbes na
vida pessoal, mostrando assim que cuidar de um paciente oncoldgico acarreta
transformacdes no cotidiano. Enquanto que apenas 20% (4) relataram ndo sofrer

dessas alteracoes.

Nos estudos de Volpato e Santos (2007), o percentual de cuidadores que tiveram
sua vida pessoal modificada foi um pouco maior, correspondendo a 81,3%. Essa
porcentagem foi ainda mais elevada na pesquisa de Oliveira e Campos (2009),
tendo um total de 93,3%. Percentuais estes bem proximos dos achados nesta

pesquisa.

Seguindo a mesma linha, Nascimento et al (2005), relatam que a presenca de uma
crianca com uma doengca como o cancer, afeta os relacionamentos familiares de
diversas formas. Afeta, também, dimensdes externas a estrutura familiar da crianca,
exigindo reflexdes e adaptacbes, tanto por parte da crianga, quanto dos seus

familiares.
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Gréafico 6 - Distribuicdo Percentual das alteracdes das atividades profissionais
declaradas pelo familiar cuidador. Grupo de apoio a crianca com Cancer, Salvador-
BA, Novembro de 2011.
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A analise do grafico 6, revela que 75,0% (15) dos cuidadores tiveram alteracdes nas
atividades profissionais, ratificando ser necessario tempo total para dedicar ao
paciente. Ao mesmo tempo 25,0% (05) dos cuidadores relataram né&o ter alterado

suas atividades profissionais, até mesmo por ndo exercé-las.

Volpato e Santos (2007) colocam que 56,3% dos cuidadores relataram que
precisaram abandonar todas as suas atividades em funcao dos cuidados, apesar da
importancia de manterem alguma atividade que considerem essenciais para Si

mesmos.

Os estudos realizados por Oliveira e Campos (2009), revelam que 70,0% dos
cuidadores tiveram alteracdes nas atividades profissionais, devido a necessidade de

se dedicar ao enfermo.

Os resultados encontrados se aproximam mais dos estudos de Oliveira e Campos
(2009), do que os de Volpato e Santos (2007).

Beck e Lopes (2007) relatam que sdo muitos 0s prejuizos na vida profissional, ja que

hé dificuldade de conciliar as atividades do cuidar com o trabalho fora do lar.
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De acordo com um estudo realizado por Wanderbroocke (2002, apud COSTA et al.,
2006), para os cuidadores conciliarem a sua atividade profissional aos cuidados ao
doente mostra-se um desafio, uma vez que foi verificado que a maior parte dos
cuidadores assumem-se como “cuidadores principais”, estando voltados todo o

tempo ou a maior parte dele para o familiar enfermo.

Gréafico 7 - Distribuicdo Percentual da alteracdo do estado civil declarado pelo
familiar cuidador. Grupo de apoio a criangca com Céancer, Salvador- BA, Novembro
de 2011.
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O grafico 7 mostra que 75,0% (15) dos cuidadores relatam néo ter alterado seu
estado civil por causa do ato de cuidar, confirmando at¢é mesmo o estado civil

relatado anteriormente, e 25,0% (05) relatou ter sofrido essa alteracéo.

Embora a maioria dos cuidadores declararem que ndo houve alteracdo no seu
estado civil, pode se pensar que as mées cuidadoras, devido a grande preocupacéao

com seus filhos, pode em algum momento ter se desinteressado de seu parceiro.

Nos estudos de Oliveira e Campos (2007), 96,7% dos cuidadores relataram nao ter
alterado seu estado civil por causa do ato de cuidar, enquanto que apenas 3,3% (1)

relatou ter sofrido essa alteragéo.
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E na pesquisa realizada por Volpato e Santos (2007) os cuidadores também
declararam que a Unica mudanca que ndo ocorreu na vida deles foi em relacdo ao

estado civil.

J& nos estudos realizados por Beck e Lopes (2007), o relacionamento conjugal dos
cuidadores foi afetado e ainda houve casos de separacdo do casal e muitas

cobrancas depois do surgimento da doenca.

Grafico 8 — Distribuicdo Percentual da tarefa diaria mais alterada na rotina
declarada pelo familiar cuidador em funcdo do ato de cuidar. Grupo de apoio a
criangca com Céancer, Salvador- BA, Novembro de 2011.
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Observa-se no grafico 8, que 35,0% dos cuidadores tiveram como a maior alteracao
das tarefas diarias o trabalho, enquanto que nenhum relata ter sido o lazer o mais

alterado.

Pode conclui-se entdo que muitos cuidadores tiveram que abdicar total ou
parcialmente do seu trabalho em funcdo do ato de cuidar. Os resultados desse

estudo ndo assemelharam se com os de nenhum outro autor

Esse resultado difere dos encontrados por Beck e Lopes (2007), onde apontam o
sono com 94% e o lazer com 90% como as alteracfes que mais sofreram prejuizo.
Suas pesquisas mostram que administrar o tempo e reduzir a tensdo sao as

principais preocupacdes dos cuidadores, porque as atividades do cuidar impedem o
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cuidado pessoal e o lazer, ou acarretam dificuldades em aceitar o lazer sem sentir
culpa, pois renunciar as responsabilidades de cuidador para realizar seus interesses

proprios é intoleravel.

Os cuidadores de Volpato e Santos (2007) também tiveram assim como as autoras
citadas acima como principal alteragcdo o sono 62,5% e o lazer 56,3%. De acordo
com eles, diante de tantas mudancas é de fundamental importancia que o familiar
cuidador possa cuidar de si, procurando manter sua integridade emocional,

psicoldgica e fisica para assim continuar dedicando-se ao paciente.

Para os cuidadores de Oliveira e Campos (2009), o sono também foi a tarefa diaria
mais alterada em virtude do ato de cuidar, correspondendo a 26,4% dos

entrevistados.

Gréafico 9 - Distribuicdo Percentual da alteracdo da saude declarada pelo familiar
cuidador. Grupo de apoio & criangca com Cancer, Salvador- BA, Novembro de 2011.

55%

Diante do grafico 9, nota-se que 55,0% (11) dos cuidadores relataram alteraces na
saude, como depresséo, hipertensdo, cansaco. Enquanto que 45,0% (9) relataram
nao ter sofrido dessa alteracéo.

Segundo Zavaschi (1993), no momento em que um filho adoece, por mais

estruturada que seja a familia, todos adoecem. Além do impacto que sofrem,
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sentem-se impotentes, incapazes por causa da doenca e diante do desespero,

muitas vezes langam méao de mecanismos de defesa.

Na mesma linha de pensamento, Beck e Lopes (2007), relatam que a saude dos
cuidadores € prejudicada, porque a doenca da crianga acarreta muito desgaste fisico

e mental.

Nos estudos realizados por Volpato e Santos (2007), quanto a saude fisica dos
familiares, 50% nao perceberam oscila¢gdes apos assumir a funcédo de cuidador. Os
50% que responderam positivamente, apresentaram insonia; tristeza, depressao e

dores na coluna.

Portanto, para os autores citados acima os familiares cuidadores s&o pessoas
propensas a adoecer com maior facilidade que os outros familiares ou amigos, pois,
além de estarem em contato direto com o paciente, o que pode lhe acarretar em
sofrimento psiquico, bem como mobilizar seus conteddos relacionados a morte,
esses cuidadores apresentaram uma mudanca abrupta em sua vida, sua rotina,

suas atividades.

Oliveira e Campos (2009) relatam que 73,3% dos seus cuidadores tiveram alteracao
na sua saude, tendo sinais e sintomas como cefaléia, dores de coluna, hipertenséo,

cansaco fisico e mental.

Para Kubler-Ross (2005), é essencial que todos os cuidadores “recarreguem” suas
“baterias” de vez em quando, que tentem viver uma vida normal para ser eficiente

perante a doencga, o paciente e os cuidados prestados.



27

Grafico 10 - Distribuicdo Percentual do pensamento de morte do paciente declarado
pelo familiar cuidador. Grupo de apoio a crianca com Cancer, Salvador- BA,
Novembro de 2011.
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Os dados do grafico 10 apontam que 75,0% (15) dos cuidadores ndo pensam na
possibilidade de morte dos seus filhos, que pensam sempre na possibilidade de que
eles vao ficar bem. E apenas 25,0% (05) pensam na possibilidade de morte, tendo
medo de que o estado de saude do seu filho piore e de que ele ndo consiga

sobreviver.

Na pesquisa realizada por Oliveira e Campos (2009), 66,7% dos cuidadores néo
pensam na possibilidade de morte dos seus entes familiares, mas sim do alcance da
cura e 33,3% pensam que o paciente ndo tem mais chances de vida. Para elas, isso

representa uma defesa psicoldgica de negacao do quadro.

Em direc&o oposta, Volpato e Santos (2007), afirmam que a maioria dos familiares
cuidadores (75%) compartilham a mesma expectativa acerca de uma possivel morte
do paciente, pois diante do diagnéstico de cancer e com o avanco da doenca, torna-

se inevitavel o contato com esses conteudos.



28

Grafico 11 — Distribuicdo Percentual da alteracdo da auto-estima declarado pelo
familiar cuidador. Grupo de apoio a crianca com Cancer, Salvador- BA, Novembro
de 2011.
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De acordo com o gréfico 11, verifica-se que 55,0% (12) dos cuidadores ndo tiveram
alteracdo na auto-estima, que apenas uma vez ou outra ficam tristes e somente

10,0% (2) relataram néo ter mais vontade de se cuidar.

Os cuidadores de Volpato e Santos (2007), 75,0% também ndo consideram que sua
auto-estima foi afetada em funcdo do ato de cuidar e apenas 25% responderam
positivamente. De acordo com esses autores isso significa um bom prognadstico para
os familiares cuidadores, pois significa que a maneira como se sentem em relacao a

Si mesmos permaneceu igual.

Seguindo a mesma linha, Oliveira e Campos (2009), relatam que 53,3% dos seus
cuidadores também nao tiveram alteracdo na auto-estima, para elas esse fato pode

estar relacionado ao pouco tempo em que cuidam dos pacientes.

Em sentido oposto, Beck e Lopes (2007) apontam que a auto-estima,
especificamente o cuidado pessoal € afetado porque para a grande maioria dos
cuidadores "o dia passa muito corrido” pelo grande niamero de atividades e ndo d&a

tempo e ou se perde a vontade de se arrumatr.
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4 CONCLUSAO

Os resultados desse estudo apontaram que maioria dos familiares cuidadores de
pacientes oncologicos sdo do sexo feminino (75,0%), sendo todas exclusivamente
maes. 80,0% informaram que dedicam todo o tempo do seu dia a dia a crianca. E
em virtude disso, 35,0% dos cuidadores relataram que tiveram que abdicar parcial

ou completamente das atividades profissionais.

No quesito modificacdo da vida pessoal, 80,0% dos cuidadores relataram ter
ocorrido alguma alteracdo. Sendo que 55,0% relataram ter sofrido alteragcdes na

saude, ndo mais gozando de total qualidade de vida.

Em relacdo ao perfil religioso e de crencas dos familiares verifica-se que 65,0% dos
cuidadores nao tiveram mudanca no pensar ou ha crenca em virtude da situacao

pela qual esta passando, que continuavam a acreditar em Deus.

Frente aos resultados obtidos, fica evidente que diante de um diagndstico de cancer
para com uma crianc¢a, nao sé a vida desta sofre alteraces, mas também a de sua
familia, principalmente a do cuidador principal, que € em sua maioria representada

pelo papel da mae como ficou comprovado no presente estudo.

Por isso, € de fundamental importancia que o profissional de saldde saiba que a
familia também faz parte do tratamento, pois o cuidador sofre junto com a crianca,

sofre quando vé o filho sentindo a dor fisica, tenséo e aflicao.

Outro ponto necesséario € em relacdo do papel que a equipe de saude tem de
conscientizar o cuidador no sentido de dividir responsabilidades, de aceitar apoio da
familia, amigos e vizinhos para diminuir a sobrecarga que ele assume. E importante
ainda, enfatizar a necessidade do cuidador de ter um tempo para si, para se cuidar e

assim nao se sobrecarregar demais e acarretar em futuros problemas de saude.

Sendo assim, este estudo visa contribuir para possiveis mudanc¢as nas condutas da

equipe de saude, de forma que a assisténcia torne-se mais ampla, lidando com as
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necessidades dos cuidadores e contribuindo dessa forma para o seu fortalecimento
perante a problematica vivida.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezado (a) Sr.(a),

Vocé esta sendo convidado (a) a participar, como voluntario (a), da pesquisa —
Alteracbes ocorridas na vida dos familiares no acompanhamento de pacientes
pediatricos com céancer, cujo objetivo geral consiste em conhecer as alteracdes
ocorridas na vida dos familiares no acompanhamento de pacientes pediatricos com
cancer. Sua participacdo ndo é obrigatoria, e, a qualquer momento, vocé podera
desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trara nenhum
prejuizo em sua relagcdo com a pesquisadora ou com a instituicdo. Ressalta-se que
ndo havera 6nus para o participante da pesquisa e para a referida instituicao.

Os resultados obtidos poderdo contribuir para a definicdo de estratégias, a fim de
informar aos familiares cuidadores, bem como aos profissionais de saude a
importancia da familia frente ao paciente com cancer e da relacdo desta com a
equipe de enfermagem.

Toda a informagdo que vocé fornecer permanecera estritamente confidencial,
respeitando a Resolucdo 196/96 das Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisas envolvendo seres humanos, aprovado pelo Conselho Nacional de Saude.
Todos os que participarem desta pesquisa terdo garantia de esclarecimentos, antes
e durante todo o curso da pesquisa, a liberdade de recusar-se a participar ou retirar
seu consentimento em qualquer fase da pesquisa sem penalidade alguma e sem
prejuizo, a garantia de sigilo da identidade, s6 sendo publicado se houver liberacgéo,
por escrito, dos envolvidos na pesquisa.

Atenciosamente,

Caroline Rosa Santos Ana Emilia Rosa Campos
(Pesquisadora) (Orientadora)
Para contato e duvidas: Para contato e duvidas:
E-mail: karoly.2010@hotmail.com E-mail: aerc25@gmail.com
Tel: (071) 81493584 Tel: (071) 99260051

Considerando que fui devidamente esclarecido (a) pela pesquisadora — Caroline
Rosa Santos - sobre o tema e 0s objetivos da pesquisa, e por se tratar de coleta de
dados para fins académicos e como pré-requisito para aquisicdo do titulo de
Bacharel em Enfermagem pela Universidade Catodlica do Salvador, sob orientacéo
da professora orientadora Ana Emilia Rosa Campos, confirmo a minha participacéo
na pesquisa, prestando as informagdes solicitadas.

Salvador, de de 2011.

Entrevistado
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO DA INSTITUI(;AO
Ao lIm® Sr. Diretor,

Venho através deste solicitar o consentimento de Vossa Senhoria para a realizacéo
de uma pesquisa de campo, cujo tema € “Alterac6es ocorridas na vida dos familiares
no acompanhamento de pacientes pediatricos com céancer “ tendo como objetivo

conhecer as altera¢des ocorridas na vida destes familiares.

Os dados serdo colhidos através de um questionario semi-estruturado e 0s
resultados obtidos serao utilizados pra fins cientificos, sendo estes apresentados em
ambito académico na Universidade Catolica do Salvador como pré-requisito para
obtencdo de titulo de bacharel em enfermagem e serd avaliado por uma banca
examinadora qualificada para tal.

Este estudo sera realizado como requisito para conclusao do Curso de Enfermagem
sob a forma de artigo cientifico, referente a disciplina TCC — Trabalho de Conclusao
de Curso orientado pela Prof? Maria Helena Rios e, sera de fundamental importancia
para a instituicdo de saude pesquisada, pois 0s resultados obtidos poderéo
proporcionar maior informacdo aos familiares cuidadores, bem como aos
profissionais de saude da importancia da familia frente ao paciente com cancer e da
relacdo desta com a equipe de enfermagem.

Serdo preservados 0s aspectos éticos e legais, estando o projeto baseado na
Resolucdo 196/96 das Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa
envolvendo Seres Humanos, aprovado pelo Conselho Nacional de Saude. Sera
assumido o compromisso de garantir o anonimato dos entrevistados e de utilizar os
dados somente dentro das finalidades da pesquisa, permitindo aos mesmos total
liberdade de se recusar a participar ou de retirar seu consentimento em qualquer
fase do estudo sem penalizacao alguma e sem prejuizo aos participantes.

Esta pesquisadora compromete-se uma vez concluido o estudo, fornecer uma copia
do mesmo a instituicdo e poder assim discutir os resultados.

Solicito que o parecer seja enviado oficialmente a fim de implementarmos a coleta
dos dados.

Atenciosamente,

Caroline Rosa Santos Ana Emilia Rosa Campos
(Pesquisadora) (Orientadora)
Para contato e duvidas: Para contato e duvidas:
E-mail: karoly.2010@hotmail.com E-mail: aerc25@gmail.com
Tel: (071) 81493584 Tel: (071) 99260051

Salvador, de de 2011.
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APENDICE C — REFERENCIAL TEORICO

O homem ndo tende a encarar abertamente seu fim de vida na terra; sé
ocasionalmente e com certo temor é que lancaré possibilidade de sua propria morte
(KUBLER ROSS, 2005).

Silva (2003 apud OLIVEIRA; CAMPOS, 2009) relata que a sociedade atual tem
demonstrado uma dificuldade em lidar com a morte, abordando-a como um processo

antinatural, principalmente quando se trata de um ente querido.

O medo da morte tem significativa ligacdo com o aspecto religioso do individuo,
sendo que a descoberta mais caracteristica e a de que adultos profundamente
religiosos ou que freqientam com maior regularidade a igreja relatam apresentar
pouco medo da morte (BEE, 1997).

Quando ocorre no seio familiar uma situacdo em que um dos membros,
principalmente no caso de uma crianga, se encontra com cancer, ha uma alteragédo
de forma perceptiva nos relacionamentos familiares, o que altera também a estrutura
familiar da crianca, exigindo assim reflexdes e adaptacfes, tanto por parte da

crianga, quanto dos seus familiares (NASCIMENTO et al., 2005).

Na mesma linha de pensamento, Lima et al. (1999) relata que a hospitalizacéo &
uma experiéncia estressante que envolve profunda adaptacdo da crianca as varias
mudancgas que acontecem no seu dia-a-dia. Contudo, pode ser amenizada pelo
fornecimento de certas condicbes como: presenca de familiares, disponibilidade
afetiva dos profissionais de saude, informacédo, atividades recreacionais, entre

outras.

Volpato e Santos (2007) relatam que geralmente ocorrem mudancas abruptas na
vida dos familiares, como também nas suas rotinas; contudo, € nesse momento que
se percebe a importancia de que eles precisam de um tempo para cuidar de si
mesmo. Sendo que as principais dificuldades dos familiares no acompanhamento do
paciente sdo lidar com a angustia que esse paciente gera, bem como entrar em

contato com os aspectos relacionados a morte. E nesses momentos conflituosos
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gue os cuidadores buscam apoio em Deus, uma crenca que transcende a natureza

humana e conforta.

Para Beck e Lopes (2007), a fé, a religiosidade, a busca de um Ser superior é o
hébito menos prejudicado do familiar, fato este que leva a comprovar o qudo amplo
€ o0 papel do profissional de salde na deteccdo das necessidades espirituais dos

familiares.

Os mesmos autores citados relatam que das mudancas que ocorrem no seio
familiar, algumas acabam por dificultar as atividades profissionais, jA que ha

dificuldade em conciliar atividade do cuidar com o trabalho fora do lar.

Matos (2002 apud OLIVEIRA; CAMPOS, 2009) ressalta o atendimento psicoldgico a
familia, por esta desempenhar papel extremamente importante, ja que suas reacdes
contribuirem muito para a recuperacdo do paciente. Através do acompanhamento
dos familiares, pode-se oferecer meios para que estes vivenciem de uma melhor

forma seus conflitos relacionados a doencga do paciente.

Vale (1995 apud LORENCO, 1998), analisando as reacfes dos pais frente a morte
eminente da crianca com cancer, descreve suas dificuldades para aceitar a situacao,
e salienta a fungcdo da equipe de salde ao preparar os pais. Segundo a autora, ha
necessidade de acompanhar a crianca que estd morrendo de modo que esta nao se
perceba ja morta pelos pais e pela equipe, ou seja, procurando expressar, pelo
cuidado constante, que ha esperanca e gue se esta investindo nela como um ser

Vivo.

A familia deve participar do tratamento e receber suporte ndo apenas para aprender
a cuidar do paciente, mas, sobretudo, para enfrentar, compreender e compartilhar a
situacdo de doenca, e conseguir lidar mais adequadamente com seus préprios
problemas, conflitos, medo e aumento das responsabilidades (BECK; LOPES,
2007).

No momento em que um filho adoece, por mais estruturada que seja a familia, todos

adoecem. Os pais sofrem um grande impacto com a doenca do filho. Ao delegarem
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a equipe hospitalar os cuidados de seu filho, sentem-se impotentes, incapazes e
freqlientemente atribuem a si préprios a causa da doenca. Diante do desespero da
ameaca de perda, muitas vezes lancam mao de mecanismos de defesa contra a
depresséo e desanimo (ZAVASCHI et al., 2010).

Ainda segundo Zavaschi et al. (2005), alguns pais reagem com excessiva solicitude,
apresentam condutas controladoras e até fébicas, tornam-se superprotetores com a
crianca, privando-a de participar e auxiliar em seu tratamento. Eles comecam a
buscar explicagdes para as causas da doenca. Em geral ocorre um periodo de auto-
acusacao ou de acusacfGes mutuas. Ficam com raiva por causa da doenca, raiva
que pode ser dirigida contra eles proprios, contra 0 médico, a equipe, a instituicdo ou

contra Deus.

Familias de criancas com cancer, muitas vezes, sentem-se impotentes para
satisfazerem as necessidades relacionadas aos cuidados de saude de suas criancas
e de sustentarem suas vidas familiares. Capacitar essas familias € uma intervencgao

gue pode ser feita pelos enfermeiros (NASCIMENTO et al., 2005).

E comum que o paciente ou familiar utilizem mecanismos de defesa tais como
negacao, dissociacao e projec¢ao, isto significa que, quando a dor € insuportavel e ha
conflito na relacdo dos pais com a crianga, por nao ser a relagdo suficientemente
boa ou pelo sentimento de culpa, costumam negar a gravidade da doenca, por iSso
se a equipe ndo compreender que a familia estd muito angustiada e por isto utiliza
mecanismos de defesa contra a dor psiquica, podera sentir-se acusada injustamente
e passar a tratar os familiares e o paciente com hostilidade, abandonando-os no
momento mais dificil (ZAVASCHI et al., 2010).

Se nao se levar devidamente em conta a familia do paciente com cancer, ndo se
pode ajuda-lo com eficacia. No periodo da doenca, os familiares desempenham
papel preponderante, e suas rea¢des muito contribuem para a propria reacdo do
paciente (KUBLER ROSS, 2005).

Por conviver com o paciente no seu cotidiano, o cuidador familiar presencia suas

frustracdes, seus desesperos, suas lagrimas. Entéo, ele possui extrema importancia
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no processo de relacdo do paciente com a doenca, com o tratamento e com a
hospitalizacdo (VOLPATO; SANTOS, 2007).

De acordo com Kubler Ross (2005), o importante € comunicar ao paciente que nao
vai abandona-lo por causa de um diagnéstico; que € uma batalha que tém de travar
juntos — paciente, familia e profissional de saude, ndo importando o resultado final.
Esta aproximacao é reconfortante, inclusive para a familia, que, ndo raro, se acha

demasiado impotente diante de tais situacoes.

E cruel exigir a presenca constante de qualquer um dos membros da familia. Assim
como se tem de renovar o ar dos pulmdes, as pessoas tém de “recarregar suas
baterias” fora do quarto do doente e, de vez em quando, tentar viver uma vida
normal. O membro da familia ndo pode, nem deve, excluir todas as outras

interacdes para ficar exclusivamente ao lado do paciente (KUBLER ROSS, 2005).

Bee (1997) complementa dizendo que os familiares que manifestam pouco
sofrimento podem né&o estar reprimidos, mas podem estar lutando de outras formas.
Eles muito provavelmente ndo precisam aceitar sugestdes para “colocar tudo para
fora” ou “tirar um tempo para o sofrimento”. E preciso ser sensivel aos sinais que se
recebe do individuo, ao invés de impor sua propria visdo do processo normal de

sofrimento por luto.

Os relatos dos familiares, principalmente das maes, revelam que, mesmo decorrido
longo periodo apds a perda da crianca, emocdes e sentimentos da convivéncia com
a doenca ainda permaneciam vivos. As lembrancas de momentos dificeis e tristes
sdo substituidas por memoérias da vida da crianca como um todo. As maes
percebem que a crianca passou a ocupar um lugar especifico, que esta tudo bem e

se sentem capazes de manejar a situagcao (NASCIMENTO et al., 2005).

E fundamental que se identifiquem as fantasias distorcidas da familia. A equipe deve
centrar sua intervencdo na informacéo clara e verdadeira sobre a doenca do
paciente, procurando manter um balanco cuidadoso entre dirigir esta familia para a

realidade e, ao mesmo tempo, respeitar que mantenham a esperanga, permitindo
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que usem da negacdo quando o sofrimento for insuportavel (ZAVASCHI et al.,
2010).

Segundo Volpato e Santos (2007) deve-se sempre estar atento ao doente como um
todo no processo do cuidar, sempre incentivando a crer na sua propria forca,
estimulando sua cooperacdo no tratamento, pois com suas forcas e fraquezas,
vontade de vencer e viver, encontrara 0 novo sentimento da vida e assim se

transformara no sujeito ativo e ndo apenas no protagonista da sua doenca.

Esslinger (2004 apud VOLPATO; SANTOS, 2007) acrescenta que é preciso ouvir o
familiar cuidador e também ver aquilo que ndo é dito como olhar, suspiro, choro,
para que eles se sintam acolhidos, pois eles s&o o elo entre o0 paciente e a equipe de

saude, e precisam estar bem.

Dessa forma, Silva (2004 apud VOLPATO; SANTOS, 2007) comenta a necessidade
dos familiares cuidadores cuidarem de si mesmo para que possam ajudar ao outro
dignamente. Para isso, € preciso comer bem, descansar, fazer exercicios fisicos
regularmente, meditar, rezar, relaxar diariamente e quando preciso buscar

tratamento psicoldgico.
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ANEXO A - INSTRUMENTO DE PESQUISA

UNIVERSIADE CATOLICA DO SALVADOR

CURSO DE ENFERMAGEM

AVALIACAO DAS ALTERACOES OCORRIDAS NA VIDA DOS FAMILIARES NO
ACOMPANHAMENTO DE PACIENTES PEDIATRICOS COM CANCER

Leia atentamente cada uma das afirmativas abaixo. Marque apenas uma resposta
em cada item.

1. Idade do cuidador: anos

2. Sexo do cuidador:
(a) Masculino
(b) Feminino

3. Estado civil do cuidador:
(a) Solteira (0)

(b) Casada (0)

(c) Amasiada (o)

(d) Divorciada (0)

(e) Viuva (o)

4. Qual o grau de parentesco entre cuidador/paciente?
(a) Pai
(b) Mée
(c) Outro

5. Qual o grau de dependéncia do paciente em relacdo aos cuidados necessarios?
(@) Total

(b) Parcial

(c) Nao ha dependéncia

6. Ha quanto tempo desempenha a funcao de cuidador?
(a) Menos de 1 ano

(b) Mais de 1 ano

(c) Mais de 2 anos

(d) Mais de 3 anos

7. Quantas horas do dia vocé dedica exclusivamente ao paciente?
(a) Menos que 1 hora

(b) Mais que 1 hora

(c) Mais que 2 horas

(d) Mais que 3 horas

(e) Mais que 4 horas

(f) O tempo todo

8. Sua vida pessoal se modificou apds assumir o papel de cuidador?
(a) Sim
(b) Nao



43

9. Suas atividades profissionais sofreram alteracfes ou precisaram ser adiadas, em
funcao do ato de cuidar?

(@) Sim

(b) Nao

10. Seu estado civil foi alterado enquanto desempenhava a funcao de cuidador? Se
alterou, para qual?

(a) Nao
(b) Sim

11. Qual a tarefa diaria da sua rotina foi mais alterada em funcéo do ato de cuidar?
(a) Sono

(b) Refeicdes

(c) Trabalho

(d) Os afazeres domeésticos

(e) O lazer

(f) Os estudos

(g) Outros

12. Sua saude fisica apresentou oscila¢des depois que comecou a cuidar do
paciente? Se a resposta for positiva; quais os sintomas apresentados?

(a) Nao

(b) Sim

13. Vocé pensou em algum momento na possivel alteracdo do estado de saude do
paciente, podendo ele chegar a morte?

(a) Sim, sempre tive muito medo que o estado de saude dele piorasse e ele ndo
conseguisse sobreviver

(b) Nao, sempre pensei que ele ia ficar bem

14. Vocé percebe sua auto-estima afetada com o ato de cuidar?
(a) Sim, ndo tenho mais vontade de cuidar de mim

(b) Sim, s6 tenho vontade de ficar sozinho(a) em casa

(c) Nao, mas as vezes da uma tristeza

(d) Nao, me sinto bem como sempre me senti

15. Nos momentos de dificuldade pessoal (conflitos, tristeza), vocé busca auxilio de
que forma?

(a) Conversa com os amigos/familiares

(b) Procura ficar sozinho (a)

(c) Busco apoio em Deus (ha igreja)

(d) Procura um (a) psicologo (a)

(e) Outro:

16. Qual grupo religioso vocé frequenta?
(a) Igreja Catdlica

(b) Igreja Evangélica
(c) Espirita

(d) Nenhuma religiéo:
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17. Mesmo que ndo tenham ocorrido melhoras fisicas, emocionais ou psicolégicas,
houve alguma mudanca em seu modo de pensar e nas crencas? Por qué?

(a) Nao
(b) Sim

OBS: Instrumento replicado, extraido e adaptado de VOLPATO e SANTOS (2007)
do artigo cientifico, Pacientes oncolégicos: um olhar sobre as dificuldades
vivenciadas por familiares cuidadores.



