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Resumo: Este trabalho tem como objetivo caracterizar em termos sociodemograficos os
cuidadores de criancas com neoplasia cerebral atendidas em um hospital piblico de Araca-
ju-SE e investigar a percepcao desse grupo quanto a sua qualidade de vida, ansiedade e
depressao. Participaram do estudo 32 cuidadores de uma amostra por conveniéncia e fo-
ram utilizados trés instrumentos: questionario sociodemografico, Whoqol-abrev e Hads.
A amostra indicou que 100% dos cuidadores sao maes e avés. Na avaliagdo da qualidade
de vida dos cuidadores, o dominio fisico obteve avaliagao de 58,7; social, 57,6; ambiental,
43,8; psicoldgico, 55,6. A prevaléncia de ansiedade na amostra foi de 50%, e a de depres-
sao, 46,9%. A percepgao da qualidade de vida dos cuidadores foi moderada. O dominio
social foi o fator relevante para a depressao, e o dominio fisico, o fator relevante para a
ansiedade.
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Introducao

Os tumores do sistema nervoso central sdo a segunda maior incidéncia de neoplasia
em criangas, depois da leucemia (LAWS JR.; THAPAR, 1993; KLEIHURES et al., 2002). Entre-
tanto, com os avancos no tratamento da leucemia, os tumores cerebrais tornaram-se a
principal causa de mortalidade entre criancas com cancer. As neoplasias sdo patologias
clinicamente importantes por sua gravidade e pela dificuldade do diagnéstico precoce
(BARON, 1991; KLEIHUES et al., 2002).

No inicio dos anos 1960, a taxa de sobrevivéncia de até cinco anos era de 35%, e, em
meados da década de 1990, essa taxa cresceu para quase 90%. Esse aumento ocorreu por
causa do refinamento das técnicas cirurgicas e da introdu¢do de novas quimioterapias e
radioterapias (JANDA et al., 2007). Por serem submetidos a tratamentos agressivos, tor-
nou-se necessaria a avaliacdo de como seria a evolucado desses pacientes. Esse fato susci-
tou a preocupagdo em avaliar a qualidade de vida tanto do paciente quanto de seu cui-
dador, ja que o peso da doenca e os tratamentos costumam imprimir drasticas mudancas
no cotidiano deles.

O diagndstico de tumor cerebral € um evento inesperado e devastador (SCHUBART;
KINZIE; FARACE, 2008), principalmente na infancia, em que a qualidade de vida é afeta-
da, pois o tratamento causa dor a crianca, faltando-lhe disposicdo para as atividades dia-
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rias. Além de uma preocupac¢do muito grande quanto ao futuro, surgem problemas refe-
rentes a questoes escolares de sociabilidade e de desenvolvimento. Esse diagnéstico afeta
a dinamica de toda a familia, uma vez que a crianca comeca a fazer muitas admissées no
hospital, tratamentos severos e a ter um rompimento com muitos aspectos da vida coti-
diana (DOCKERTY; SKEGG; WILLIAMS, 2003). Os pais diminuem a frequéncia no trabalho,
a fim de acompanhar o tratamento de seus filhos (EISER; EISER; STRIDE, 2005), pois se es-
pera que a familia forneca a maioria dos cuidados que a doenca e as condi¢des do trata-
mento exigem.

Tradicionalmente, os cuidados sempre estiveram associados ao cuidado formal, entre-
tanto existe diferenca entre cuidados formais e informais. O primeiro é aquele prestado
por instituicdes ou por profissionais de satde que tiveram preparacdo académica (KRO-
GER, 2001), enquanto o segundo refere-se aos cuidados prestados por pessoas que fazem
parte do ambito familiar, geralmente sem experiéncia (SANTQS, 2004).

A distincdo entre cuidador formal e informal foi sendo ultrapassada por causa da emer-
gente ideologia da desistitucionaliza¢do dos cuidados formais na década de 1980, na maior
parte dos paises da Europa (KROGER, 2001), pois, embora formal, os servicos de saude em
casa serdo um fator relevante dentro do sistema de cuidado com a saude do futuro. Por
isso, a habilidade de cuidar da familia esta se tornando um conceito cada vez mais impor-
tante dos cuidados com implicacdes significativas na clinica e nas pesquisas. O desenvol-
vimento do conceito de habilidade de cuidador da familia tornou-se essencial na era atual
dos cuidados médicos (SCHUMACHER et al., 2000). Além disso, quando ha interacdo entre
os membros da equipe, a comunica¢do de determinados conhecimentos e habilidades
para os cuidadores é facilitada (SOUSA; CARPIGIANI, 2010).

O alto nivel de dependéncia do individuo aumenta a sobrecarga do cuidador (TAILLI-
BERT; LAIGLE-DONADEY; SANSON, 2004). O principal cuidador de uma crianca com cancer
enfrenta frequentemente riscos de mudancas em seu sistema imunolégico, tais como:
fadiga, depressao, tensdo e insénia relacionadas com a trajetéria da doenca (SHERWOOD
et al., 2004).

O modelo conceitual dominante para o cuidador supde que o inicio e a progressao da
doenca crénica e a inabilidade fisica sdao fatigantes para ambos, cuidador e paciente. Con-
sequentemente, a estrutura do modelo de enfrentamento do estresse pode ser utilizada
para estudar os cuidadores. Os efeitos fisicos prejudiciais aos cuidadores sao geralmente
menos intensos do que os efeitos psicoldgicos (DOCKERTY; SKEGG; WILLIAMS, 2003).

Houts et al. (1991) mostraram que os cuidadores familiares precisam de informacao
sobre os cuidados com o paciente e que a falta dela afeta negativamente nao so6 o cuida-
do, como também o bem-estar psicolégico e social do cuidador. Os papéis e as responsa-
bilidades exercidos pelo cuidador podem gerar sobrecarga para ele.

Ha consenso de que a qualidade de vida é mais do que apenas o estado de saude fisi-
ca de um paciente. Entretanto, ndo existe um consenso a respeito do conceito de quali-
dade de vida. Segundo o Centers for Disease Control and Prevention (2000), qualidade de
vida se refere a maneira como uma pessoa ou um grupo de pessoas percebe a sua saude
fisica e mental com o passar do tempo. J4 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) con-
ceitua a qualidade de vida como a percepc¢ao do individuo de sua posicdo na vida, no
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contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus obje-
tivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. E evidente, nessa definicdo, o fato de que a
qualidade de vida de um individuo é afetada de uma forma complexa por numerosas
variadveis, como a saude fisica de uma pessoa, o estado psicoldgico, o nivel de indepen-
déncia, os relacionamentos sociais e os relacionamentos referentes ao meio ambiente
(HALYARD; FERRANS, 2008).

A qualidade de vida é uma constru¢do que abrange a saude e seu funcionamento, a
condicao socioecondmica e os aspectos psicolégicos, emocionais, espirituais e sociais. Em-
bora haja divergéncias quanto as dimensdes a serem consideradas na qualidade de vida,
grande parte dos pesquisadores concorda que a qualidade de vida é multidimensional,
subjetiva e tem relacdo com o bem-estar fisico, psicoldgico, social e espiritual. Entretan-
to, alguns pesquisadores afirmam que, para avaliar a qualidade de vida em cuidadores,
seria necessario incluir mais aspectos, tais como tensdo e o funcionamento familiar (LIM,;
ZEBRACK, 2004).

O conceito de saude relacionado a qualidade de vida foi determinante para a sua evo-
lucdo desde 1980, indicando os aspectos gerais da qualidade de vida que podiam mostrar
claramente o que afeta a saude fisica e mental. O conceito faz referéncia aos aspectos
emergentes da doenca e de seu tratamento, como uma maneira de medir os efeitos que
as enfermidades cronicas tém sobre seus pacientes, a fim de compreender melhor de
que maneira uma determinada doenca interfere na vida cotidiana de uma pessoa (CEN-
TERS FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION, 2000).

Na tentativa de mensurar a qualidade de vida, foram desenvolvidos varios instrumen-
tos de avaliacdo. Alguns desses instrumentos podem ser genéricos ou especificos. Os
instrumentos genéricos sdo aqueles que ndo se limitam especificamente a uma determi-
nada populacao e, por isso, possibilitam a comparacdo com pesquisas que abranjam ou-
tros enfoques sociais ou de saude, dentre eles podem ser mencionados o Medical Out-
comes Study 36 Item Short-Form Health Survey (SF-36) e o World Health Organization
Quality of Life (Whoqol), que pode ser encontrado sob duas formas: completa (Whoqol-100)
ou abreviada (Whogol-abrev) (HALYARD; FERRANS, 2008). E importante salientar que es-
tdo sendo elaborados alguns instrumentos genéricos para serem utilizados na tentativa de
avaliar também a qualidade de vida em criangas submetidas aos mais diferentes tratamen-
tos. Entre eles, estdo o Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (Auquei) (ASSUMP-
CAO et al., 2000) e The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) (VARNI et al., 2002).

Os instrumentos especificos sdo aqueles que se restringem a especificidade de deter-
minada populacdo em estudo, dentre eles podem ser mencionados o European Organi-
zation for Research and Treatment of Cancer-Specifc Quality of Life Questionnaire (Eortc)
ou Functional Assessment of Cancer Therapy Breast (Fact-B) (CONDE et al., 2006). Embora
essas escalas possam parecer similares em seus resultados, elas diferem no que é medido,
ou seja, existem variaveis diferentes sendo medidas em cada questionario. Por isso, clini-
cos ou pesquisadores que estdo planejando utilizar um instrumento de qualidade de vi-
da precisam saber exatamente o que querem medir e qual instrumento é melhor para tal
finalidade (HALYARD; FERRANS, 2008).
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Embora existam varios instrumentos padronizados sobre a mensura¢do da qualidade
de vida, ndo ha consenso quanto ao qual utilizar em determinada situacdo (FRANCKE,
2000; OSSE et al., 2000; DEEKEN et al., 2003).

A qualidade de vida ndo é apenas um conceito isolado que deve ser incluido como uma
das varias medidas do beneficio advindo de nosso cuidado para com o individuo, mas
deve ser considerada como o objetivo fundamental de nossas atividades profissionais,
guiando a organizacao tanto dos nossos esforcos de pesquisa como clinicos.

A ansiedade e a depressdo sdo transtornos que estdo altamente associados (HOLLAN-
DER-GIJSMAN et al., 2009). Por isso, os pesquisadores mencionam uma dificuldade em
delimitar a ansiedade da depresséo, sugerindo que ambas compdem um processo de es-
tresse psicolégico geral.

Stam et al. (2007) conduziram estudos sobre o cancer na infancia e relatam que o fun-
cionamento emocional dos pais esta correlacionado com o funcionamento do paciente
pediatrico. Em outro estudo realizado, Manne et al. (1995) mostraram que os problemas
de comportamento da crianca estavam associados aos sintomas depressivos dos pais. Os
pais que tiveram sintomas de depressao entre moderado a severo relataram mais estresse
na crianca do que aqueles cujos sintomas depressivos eram suaves ou haviam diminui-
do com o passar do tempo. Por isso, a qualidade dos cuidados recebidos por uma crianca
com doenca cronica pode ser afetada pelo bem-estar dos cuidadores (TWEEL et al., 2008).
Uma expectativa positiva sobre o curso da doenca (lidar com o carater de previsibilidade)
provou estar correlacionada com uma melhor qualidade de vida, independentemente do
estado de saude do sobrevivente (LANDOLT et al., 2006).

Muitas das terapias responsaveis por prolongar a vida do paciente tém um impacto
muito grande sobre a vida deste. Esse progresso é o resultado de crescentes tratamentos
agressivos. Dependendo do tipo de cancer, as criancas sao tratadas com a combinacgado de
radioterapia, quimioterapia e/ou cirurgia. A preocupacao com a qualidade de vida dessas
criancas e de seus cuidadores é tdo importante quanto a quantidade de anos adicionada
a vida delas. Com o avanco das modernas terapias e técnicas cirurgicas, as criancas que
sofrem com a presenca de um tumor cerebral estdo conseguindo chegar a idade adulta.
Atualmente, ha uma grande incidéncia de adultos sobreviventes de um cancer na infancia.
O impacto dessas terapias nos sobreviventes e a mudanca de vida repentina ocasionada
pela doenca tém efeitos fisicos e psicoldgicos, que se confrontam com a qualidade de vi-
da desses pacientes e de seus cuidadores ndo s6 no futuro, como também no presente.

Casuistica e métodos

Trata-se de um estudo descritivo, transversal, exploratério de campo com abordagem
quantitativa.

A amostra por conveniéncia e consecutiva foi composta por 32 cuidadores familiares
de pacientes com neoplasia cerebral, atendidos no servico de oncologia do Hospital de
Urgéncias de Sergipe. Definiu-se cuidador a pessoa que assume o papel de assistir o fami-
liar que necessita de ajuda no desempenho de suas atividades diarias, como alimentacéo,

locomocao, banho, entre outros.
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Os critérios de inclusao para selecao dos sujeitos foram: familiares com idade igual ou
superior a 18 anos, que fosse o principal cuidador familiar e que acompanhasse uma
crianca portadora de neoplasia cerebral. Foram excluidos os cuidadores que possuissem
histérico anterior de depressao e algum sintoma, anterior ao diagnéstico da crianga, que
sugerisse transtorno de ansiedade.

Obteve-se aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos da Univer-
sidade Federal de Sergipe em 12 de maio de 2008, sob o Caae n° 0004.0.107.000-08. Os
participantes, depois de informados sobre os objetivos da pesquisa, assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para a coleta de dados, utilizaram-se trés instrumentos de pesquisa: um questionario
para coleta de dados sociodemograficos, o Whoqol-abrev e, finalmente, a escala hospita-
lar de ansiedade e depressao (Hads). Todos validados para o portugués do Brasil.

As entrevistas foram realizadas no periodo compreendido entre o 30° e 45° dia de
internacdo da crianca apos a realizacdo da cirurgia. Todos os instrumentos foram aplica-
dos em forma de entrevista e por um Unico entrevistador, sendo o questionario de dados
sociodemograficos e o Whoqol-abrev em um dia e a Hads no dia posterior.

No questiondrio de dados sociodemograficos, foram coletados os seguintes dados a
respeito do cuidador: nome, género, idade, grau de parentesco com a crianga, situacao
conjugal, renda familiar, escolaridade, frequéncia na ajuda para cuidar e informacdes
sobre sua saude.

O questionario utilizado para avaliar a qualidade de vida dos cuidadores, Whoqol-abrev,
consta de 26 questdes; duas questdes gerais referem-se a qualidade de vida e as demais
representam cada uma das 24 facetas que compdem os dominios fisico, psicolégico, rela-
¢Oes sociais e meio ambiente. Nesse instrumento, cada faceta é avaliada por apenas uma
questdo (FLECK et al., 2000).

A escala utilizada para avaliar a ansiedade e depressao dos cuidadores, Hads, consta
de 14 itens do tipo multipla escolha, os quais se subdividem em uma subescala de 7 itens
para depressao (Hads-D) e outra subescala de 7 itens para ansiedade (Hads-A). O valor
global das escalas varia de 0 a 21 pontos e é resultado da pontuacao total obtida em cada
uma das subescalas, cuja gradacao varia de 0 a 3. Os pontos de corte recomendados por
Zigmond e Snaith (1983) para ambas as escalas sdo:

e Hads-A: sem ansiedade: de 0 a 8; com ansiedade = 9.
e Hads-D: sem depressao: de 0 a 8; com depressao = 9.

Os dados foram coletados e inseridos no programa SPSS versao 15.0. A comparacao entre
grupos para as variaveis categoricas foi realizada por meio do teste do qui-quadrado ou exa-
to de Fisher. O pressuposto de normalidade para variavel quantitativa foi realizado pelo teste
Shapiro-Wilk. Para a andlise das varidveis quantitativas, utilizou-se ainda a correlacdo de
Pearson para estudo da associacao entre os dominios (ambiental, fisico, social e psicoldgico).
Utilizou-se também a regressao linear multipla para analisar quais os dominios se correlacio-
navam independentemente entre si. Os pressupostos do modelo foram testados. Adotou-se
como nivel de significancia p < 0,05 e poder = 80%, e os testes de hipoteses bicaudais.
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Resultados

A média de idade das criangas internadas com neoplasia cerebral foi de 6,5 + 4,1 anos,
e ndo houve predominancia quanto ao género. O sintoma mais predominante que as fez
ser encaminhadas ao hospital foi a ataxia (59,4%). E a conduta terapéutica mais utilizada
foi a cirurgia (75%).

Dos 32 cuidadores participantes da pesquisa, todos foram do género feminino, com
média de idade 32,1 + 6,8 anos: 96,9% (maes) e 3,1% (avos). A maioria dos cuidadores
possuia ensino fundamental (46,9%), 28,1% eram analfabetos, 87,5% convivem com um
companheiro, 65,6% possuem de trés a mais filhos além do que estava sendo cuidado no
hospital, 75% se declararam catoélicos, 43,8% eram procedentes do interior do Estado de
Sergipe, 75% nao recebiam ajuda de outras pessoas para cuidar da crianca e 75% afirma-
ram nao ter nenhuma doenca cronica.

No que se refere a caracterizagdo socioeconémica do cuidador, 46,9% nao exerciam
ocupacao remunerada antes da doenca da crianga, entretanto, apés o surgimento da en-
fermidade, esse percentual se elevou para 90,6%. No que se refere a renda familiar, antes
da doenca da crianca, 71,9% viviam com até um salario minimo. Ap6s a doencga da crian-
¢a, esse percentual se elevou para 84,4%, ou seja, ndo se observou nenhuma diferenca
significativa na distribuicdo dos niveis de remuneracao antes e depois do diagnostico.

Com relacdo a qualidade de vida global, 53,1% a consideram nem ruim, nem boa, en-
quanto 50% nao estdo nem satisfeitos, nem insatisfeitos com a sua saude.

Os escores obtidos com a aplicacdo do Whogol-abrev foram transformados em escala
0-100. Com base nos dados da Tabela 1, percebe-se que o dominio fisico foi o mais bem
avaliado pelos cuidadores entrevistados, obtendo uma média de 58,7 + 15,3; seqguido pe-
lo dominio social, com média 57,6 + 19,2; depois pelo dominio psicolégico, com média
55,6 + 16,8; e por ultimo pelo dominio ambiental, com média 43,8 + 12,3.

Tabela 1. Pontuacao dos dominios que compéem o Whoqol-abrev nas respostas
fornecidas por cuidadores de crianca com neoplasia cerebral, em um servico publico
de neurocirurgia (n = 32)

Dominios Média Desvio padrao Minimo Maximo
Fisico 58,7 15,3 28,6 89,3
Psicolégico 55,6 16,8 25,0 87,5
Social 57,6 19,2 8,3 91,7
Ambiental 43,8 12,3 21,9 75,0

Quanto a andlise da correlagdo entre os dominios do Whoqol-abrev, observa-se, com
base na Tabela 2, que o dominio fisico apresentou uma correlacdo positiva com o do-
minio ambiental (R de Pearson = 0,697 e p < 0,0001) e com o dominio psicolégico (R de
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Pearson = 0,430 e p = 0,01). Porém, o dominio social ndo apresentou correla¢do significa-
tiva com o dominio fisico, mas apresentou correlacdo positiva com o dominio ambiental
(R de Pearson = 0,424 e p = 0,02). A correlacdo com os demais dominios (fisico e o psico-
[6gico) ndo foi significativa.

Tabela 2. Coeficiente de correlagao de Pearson entre os dominios do Whoqol-abrev
nas respostas fornecidas por cuidadores de crianca com neoplasia cerebral, em um
servico publico de neurocirurgia (n = 32)

Dominios Fisico Psicolégico Social Ambiental
Fisico | 0,430 0,269 0,697

P 0,01 0,14 <0,000/
Psicolégico 0,430 | -0,111 0,366

P 0,0l 0,54 0,04
Social 0,269 -0,111 | 0,424

P 0,14 0,54 0,02
Ambiental 0,697 0,366 0,424 |

P <0,000/ 0,04 0,02

Correlagao de Pearson bivariada.

A analise de regressao linear multipla considerou o dominio ambiental (por apresen-
tar correlacdo com os demais dominios) como variavel dependente e os dominios social,
fisico e psicolégico como varidveis independentes. Essa analise mostrou uma associa¢do
significativa do dominio ambiental somente com os dominios fisico (p < 0,0001) e social
(p = 0,05). Esse modelo apresentou um coeficiente de correlacdo R = 0,739 (R2 ajustado =
0,514), isto é, o modelo foi capaz de predizer 51,4% da variacdo do dominio ambiental.

Quanto aos resultados obtidos pela escala hospitalar de ansiedade e depressao, veri-
ficou-se que a prevaléncia de ansiedade na amostra foi de 50%, IC 95% (de 31,9 a 68,1),
ou seja, 16 cuidadores apresentaram ansiedade, os demais ndo. Enquanto a prevaléncia
de depressao na amostra foi de 46,9%, IC 95% (de 29,1 a 65,3), ou seja, 15 cuidadores
apresentaram depressao, 17 cuidadores ndo. Observou-se uma correlagao positiva en-
tre o valor do escore da ansiedade e o valor do escore da depressao (R de Pearson 0,83
e p <0,0001).

Na comparacdo entre os resultados obtidos entre o Whoqol-abrev e a Hads, obser-
vou-se, na analise dos fatores preditores de ansiedade, que o dominio social foi o fator
preditivo mais importante para a ansiedade, sendo a razao de chances de 1,05. Enquanto
a analise dos fatores preditores de depressdo mostrou o dominio fisico como fator predi-
tivo mais importante para a depressao.
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Tabela 3. Comparacao dos dominios do Whoqol-abrev com a Hads e seus respecti-
vos desvios padrao para grupos de cuidadores de criancas com neoplasia cerebral,
em um servico publico de neurocirurgia (n = 32)

Dominios Com ansiedade Sem ansiedade 5 Com depressao Sem depressio  p
(n=16) (n = 16) (n = 15) (n=17)

Fisico 58,0 = 14,7 59,4 = 16,3 0,81 61,0=x135 56,7 = 16,8 0,44

Psicolégico 54,7 = 16,4 56,5+ 17,6 0,76 545 =x174 56,6 = 16,6 0,72

Social 64,6 = 13,1 50,5 + 22,0 0,04 63,9 £140 52,0 £ 21,8 0,07a

Ambiental 46,9 = 13,5 40,6 = 10,5 0,15 48,1 £ 13,0 39,9 = 10,5 0,06b

Teste t de Student para grupos independentes.
Nivel de significancia p < 0,05.

a Poder do teste = 41,9%.

b Poder do teste = 22,7%.

Discussao

As criancas da amostra estudada nao tiveram diferenca significativa quanto ao géne-
ro, nem quanto a média de idade, quando comparadas aquelas do estudo de Beck e Lo-
pes (2007) que encontrou a média de idade de 5,9 + 2,6. No que se refere a sintomatolo-
gia mais mencionada pelos cuidadores, diferiu da literatura nos estudos conduzidos por
Buckner et al. (2007) e Lovely (2004) que encontraram como sintomatologia mais fre-
quente a cefaleia, presente em 53% dos casos, para uma populacdo adulta. Entretanto, a
populacdo da referida pesquisa era composta por criancas, pois a ataxia € um sintoma
mais visivel para o cuidador.

Houve também uma concordancia em relagdo a idade e ao género da amostra de cui-
dadores com os estudos de Beck (2002) — amostra composta de 50 cuidadores, em que
96% eram mulheres, e, apenas, 4%, homens, com idade média de 33,6 anos — e Brown et
al. (2006) — com 175 cuidadores de criancas com asma, em que 96% eram do género fe-
minino, e somente 4%, do género masculino. Quanto ao grau de parentesco, o registro
da elevada proporc¢ao de maes, seguido de avés, também pode ser confirmado pela lite-
ratura: no estudo conduzido por Beck (2002) com 50 cuidadores, encontraram-se 45 maes,
trés pais e duas avés. O mesmo resultado pode ser confirmado no estudo de Brown et al.
(2006), em que 89,7% eram maes; 7%, pais; e 4%, avos. Esses fatos sugerem a influéncia
de fatores culturais, pois cuidar da casa, dos filhos, pais e parentes é um dever “especifi-
co” da mulher, cobrado pela sociedade, ou seja, é esperado socialmente que a mulher
exerca o papel de cuidador.

Na amostra pesquisada, uma significativa parcela de cuidadores tinha ensino funda-
mental, enquanto a segunda parcela mais significativa foi a de analfabetos. Isso diverge
da literatura, uma vez que Beck (2002) constatou que 40% dos cuidadores estavam inse-
ridos no ensino fundamental, entretanto somente 2% de sua amostra era composta por
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pessoas analfabetas. Essa discordancia com a literatura sugere uma popula¢do com redu-
zidos recursos culturais e econdmicos para a amostra estudada.

Quanto ao aspecto da caracterizacdo socioecondmica desta amostra, o que mais cha-
ma a atencdo é que uma proporcao significativa de cuidadores ndo possuia uma ocupa-
¢do remunerada antes da doenca da crianca e a renda familiar era de até um salario mi-
nimo. Porém, com o advento da doenca na crianca, essa proporc¢ao de cuidadores que
nao estava exercendo uma ocupacao remunerada elevou-se para 90,6%, entretanto a
renda familiar permaneceu em até um salario minimo. Esse fato reflete a situacao empre-
gaticia desses cuidadores, sugerindo uma situacdo empregaticia de subempregados, que
nao chegavam a ganhar um salario minimo, demonstrando a condi¢ao social a que essas
pessoas estdo submetidas. Essa situacdo se agrava ainda mais pelo nivel de escolaridade
dessas pessoas, que ndo permite uma mudanga em sua realidade, por isso, para terem
uma ocupacao remunerada, tinham que trabalhar em servicos rurais ou domésticos.

Na amostra pesquisada, a maior parte dos cuidadores ndo recebia ajuda externa para
cuidar da crianca, apesar de a maioria possuir companheiro e mais de trés filhos, além do
que estava sendo cuidado. O cuidador familiar considera que a responsabilidade de cui-
dar é exclusivamente sua, abrindo mao do trabalho, de horas de sono, da vida social e da
vida familiar (BECK; LOPES, 2007). Os efeitos negativos advindos com o cancer sdo bem
conhecidos e explorados pela literatura. Entretanto, ha relatos de efeitos positivos trazi-
dos pelo cancer para o cuidador, porque este tem a oportunidade de estar mais préximo
da crianca e de conhecé-la um pouco melhor, o que, segundo Dockerty, Skegg e Williams
(2003), torna-o mais util. Por isso, a frequéncia de ajuda externa nado foi significativa. Es-
ses cuidadores se sentiam bem, mesmo relatando cansa¢o devido ao prolongado tempo
de permanéncia no hospital.

O dominio fisico do Whoqol-abrev compreende a percepcdo que o individuo possui
sobre sua condicao fisica. Esse foi o dominio que obteve melhor avalia¢do segundo os
cuidadores de crianca com neoplasia cerebral. O dominio psicolégico do Whoqol-abrev
seria a compreensao da percepc¢ao que o individuo possui sobre a sua condicao afetiva e
cognitiva. Esse foi o terceiro melhor dominio em avaliacdo pelos cuidadores de crianga
com neoplasia cerebral. O dominio social do Whoqol-abrev busca avaliar a compreensao
da percepcao do individuo sobre os seus relacionamentos sociais e os papéis adotados na
vida. Foi o segundo dominio mais bem avaliado pelos cuidadores. E importante salientar
que esse dominio foi o que sofreu maior oscilacdo, ou seja, foi muito bem avaliado por
alguns cuidadores, enquanto outros o percebiam como muito ruim. O dominio ambiental
do Whogqol-abrev compreende a percepc¢do que o individuo possui sobre aspectos diver-
sos relacionados ao ambiente em que vive. Esse foi o dominio que obteve pior avaliacdo
segundo os cuidadores de crianga com neoplasia cerebral.

O que pode ser verificado entre a correlacdo dos dominios é que o dominio ambiental
esta associado positivamente a todos os outros (social, fisico e psicoldgico), entretanto é
o dominio fisico que mais o influencia, seguido do dominio social, ou seja, a percepcao
que o individuo possui sobre sua condic¢ao fisica interfere diretamente nos aspectos rela-
cionados ao ambiente em que vive. O mesmo ocorre com o dominio social, embora com
uma interferéncia menor do que o dominio fisico, ou seja, a percepcao dos individuos
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sobre os seus relacionamentos sociais e dos papéis adotados na vida foi significativa para
a maneira como eles se relacionam no ambiente em que vivem. Quanto ao dominio psi-
colégico, ndo parece afetar, nesta amostra, o dominio ambiental de forma relevante.

No campo da saude, as desordens somaticas sdo frequentemente negligenciadas, por
isso tornava-se necessario detectar as desordens emocionais, uma vez que elas podiam
estar mascaradas (SNAITH, 2003). Segundo Gameiro et al. (2008), a sintomatologia de-
pressiva realca o impacto negativo da qualidade de vida, independentemente da presen-
¢a ou auséncia do diagnéstico de uma perturbag¢do do humor.

A ansiedade pode ser considerada um indicador da sobrecarga de cuidados que o cui-
dador tem que fornecer. Por isso, na comparagado entre os dados obtidos entre o Whoqol-
-abrev e a Hads, podemos afirmar que, na amostra estudada, o dominio fisico é o fator
preditivo mais importante para a ansiedade.

No que se refere a depressdo, o dominio social é o fator preditivo mais importante,
porque os cuidadores diminuem o contato com outras pessoas, passando a interagir so-
mente com outros cuidadores. Na busca por troca de experiéncias e em razdao do tempo
de permanéncia no hospital, aumenta a expectativa do retorno para casa. Além disso,
esses cuidadores estdo expostos a relatos de cuidadores que souberam sobre a morte de
algum paciente com cancer, o que aumenta a preocupacao deles com a questao da sobre-
vivéncia da crianca cuidada.

Conclusoes

A analise da avalia¢do dos dominios reflete uma situacdo multifatorial, em que obte-
mos a média da qualidade de vida dos cuidadores entre os dominios de 53,9, o que pode
ser considerado uma qualidade de vida moderada, visto que reflete as condicbes desfa-
voraveis a que estdao submetidos.

Uma crianga portadora de neoplasia cerebral traz mudancas significativas na dinamica
familiar. Por isso, o hospital e a equipe multiprofissional tém de fornecer uma atencéo es-
pecial a essas pessoas. A qualidade de vida dessas criancas e de seus familiares podera ser
melhorada se houver uma compreensao sobre as necessidades destes e os fatores que os
influenciam, fornecendo auxilio adequado dentro e fora da rede hospitalar. As interven-
¢oes devem ser realizadas com maior eficacia caso os conflitos vivenciados pelo cuidador
continuem sendo negligenciados. H4 uma tendéncia ao aumento de casos de internacdes
por parte do cuidador, que também fica debilitado. O fato que poderia ser considerado
isolado torna-se um ciclo, em que o cuidador torna-se cuidado.

Um ponto bastante importante e que deve ser abordado dentro do hospital é a infor-
macao. Quanto mais bem informado é o cuidador, mais preparado ele se torna para lidar
com os problemas das criancas, evitando, assim, sobrecarregar a enfermagem. Poderia
haver uma equipe responsavel pelas informagdes essenciais e gerais. Ao médico neuroci-
rurgido, caberia informar sobre as especificidades de determinado tumor, sempre toman-
do o cuidado de ter uma linguagem acessivel, visto que o nivel de escolaridade é baixo.

Nesta pesquisa, outro fato que chama a atencao é a escassez de recursos financeiros dos
cuidadores. Trata-se de pessoas que possuem uma familia numerosa e que conseguem so-
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breviver com menos de um saladrio minimo, fato alarmante e que deve ser observado com
maior atencdo pelo poder publico. Como falar de qualidade de vida, se a populacdo nao
tem acesso aos requisitos minimos que fazem parte da dignidade da pessoa humana.

Por fim, espera-se que o presente estudo possa contribuir para a ampliacdo do conhe-
cimento da realidade da qualidade de vida do cuidador de crianga com neoplasia cere-
bral, no sentido de oferecer subsidios para futuras investigacdes e praticas profissionais
relacionadas ao cuidador. Além disso, é imprescindivel que haja politicas sociais e educa-
cionais voltadas a questdo do ato de cuidar.

QUALITY OF LIFE, ANXIETY AND DEPRESSION IN CHILDREN CAREGIVERS WITH
BRAIN NEOPLASM

Abstract: This work aims in socio-demographic terms children caregivers with brain tumors
treated at a public hospital in Aracaju-SE and investigate this group perception as their
quality of life, anxiety and depression. 32 caregivers participated of a convenience pattern
and three instruments were used: socio-demographic questionnaire, Whoqol-bref and
Hads. The sample showed that 100% of caregivers are mothers and grandmother. In
evaluating of caregivers quality of life, the physical domain obtained 58.7 of rate; social 57.6,
environmental 43.8; psychological, 55.6. The prevalence of anxiety was 50% and depression,
46.9%. The perception of caregivers quality of life was moderate. The social domain was
the essential factor to depression and physical domain was anxiety.

Keywords: caregivers; brain neoplasms; quality of life; anxiety; depression.

CALIDAD DE VIDA, ANSIEDAD Y DEPRESION EN LOS CUIDADORES DE LOS NINOS
CON NEOPLASIA CEREBRAL

Resumen: Este articulo tiene como objetivo caracterizar en términos socio-demograficos
los cuidadores de los nifios con neoplasia cerebral tratados en un hospital publico en Araca-
ju-SE y investigar la percepcién de ese grupo cuanto su calidad de vida, ansiedad y depresi-
6n. Participaron del estidio 32 cuidadores de una muestra por conveniéncia y fueron utili-
zados 3 instrumentos: cuestionario de datos socio-demograficos, Whoqol-bref y Hads. La
muestra indicé que 100% de los cuidadores son madres y abuelas. Em la evaluacién de la
calidad de vida de los cuidadores, el dominio fisico obtuvo evaluacién de 58,7; social, 57,6;
ambiental, 43,8; y psicoldgico, 55,6. La prevalencia de ansiedad en la muestra fue del 50%
y la depresioén, 46,9%. La percepcién de la calidad de vida de los cuidadores fue moderada.
El dominio social fue el factor relevante para la depresion y el dominio fisico fue el factor
relevante para la ansiedad.

Palabras clave: cuidadores; neoplasias encefalicas; calidad de vida; ansiedad; depresién.
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