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APRESENTAÇÃO

A obra “CUIDADOS PALIATIVOS: PROCEDIMENTOS PARA MELHORES 
PRÁTICAS” aborda artigos relacionados aos cuidados paliativos, que são oferecidos 
aos pacientes que possuem uma doença não passível de cura; visando melhor 
qualidade de vida através da prevenção e alivio do sofrimento para que possam viver 
o mais confortavelmente possível. 

Para que os resultados sejam satisfatórios, busca-se uma abordagem 
multiprofissional focada não somente nas necessidades dos pacientes, como também 
na de seus familiares. A Organização Mundial da Saúde define Cuidados Paliativos 
como a “abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, 
que enfrentam doenças que ameacem a continuidade da vida, através da prevenção 
e alívio do sofrimento. Requer a identificação precoce, avaliação e tratamento da dor 
e outros problemas de natureza física, psicossocial e espiritual”.

A obra possui o intuito de ampliar o conhecimento da temática, contribuindo assim 
para a formulação de políticas públicas, elaboração de protocolos e ferramentas de 
levantamento de dados, levantamento das questões éticas relacionadas à assistência 
e aprofundamento da compreensão da importância destes cuidados.

A obra é fruto do esforço e dedicação das pesquisas dos autores e colaboradores 
de cada capítulo e da Atena Editora em elaborar este projeto de disseminação de 
conhecimento e da pesquisa brasileira. Espero que este livro possa permitir uma 
visão geral e inspirar os leitores a contribuírem com pesquisas para a promoção da 
saúde e bem estar social.

Yvanna Carla de Souza Salgado
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MEDIDA DO BEM-ESTAR DOS CUIDADORES DE 
PACIENTES PALIATIVOS ONCOLÓGICOS PEDIÁTRICOS 

CAPÍTULO 5
doi

Ligiamara de Castro Toledo
Hospital de Câncer Infantojuvenil de Barretos

Barretos - SP

Thiago Buosi da Silva
Hospital de Câncer Infantojuvenil de Barretos

Barretos - SP

Erica Boldrini
Hospital de Câncer Infantojuvenil de Barretos

Barretos - SP

RESUMO: Introdução: O câncer infanto-juvenil 
representa um importante problema de saúde 
pública. A doença pode provocar uma crise 
para o paciente e sua família, interrompendo 
seus planos e suas atividades e tudo passam 
a ser planejado em função da criança. Quando 
uma criança é diagnosticada com câncer, toda 
sua família, em especial seu cuidador, adoece 
junto, sendo necessário mensurar o conforto e 
bem-estar desse cuidador. 
Objetivo: Avaliar o bem-estar dos cuidadores 
familiares de pacientes oncológicos paliativos e 
dependentes de tecnologia tratados no Hospital 
de Câncer Infantojuvenil de Barretos. 
Métodos:Foi realizada uma abordagem com 
os responsáveis pelas crianças e adolescentes 
portadoras de câncer infantil em cuidados 
paliativos, sendo entregue o questionário HCQ-
caregiver autoaplicável ao cuidador. 
Resultados: Observou-se que, apenas o 

sexo apresentou influência estatisticamente 
significativa no bem-estar do cuidador (p=0,034). 
No entanto, nota-se uma tendência dos 
pacientes portadores de tumores hematológicos 
apresentarem pior bem-estar (p=0,052). O 
bem-estar médio dos 44 cuidadores familiares 
de pacientes oncológicos dependentes de 
tecnologia e/ou em cuidados paliativos tratados 
no Hospital de Câncer Infantojuvenil de Barretos 
foi de 202,3 com desvio padrão de 22,3 e Alpha 
de Cronbach de 0,826. 
Conclusão: O sexo feminino do cuidador 
apresentou pior bem-estar, bem como o 
diagnóstico do paciente de tumor hematológico. 
Em relação as demais características do 
cuidador não houve diferenças estatisticamente 
significativas. 
PALAVRAS-CHAVE: Câncer, Cuidados 
Paliativos; Cuidadores; Qualidade de Vida.

MEASURE OF THE HOLISTIC COMFORT 
QUESTIONNAIRE- CAREGIVER IN A 
COHORT OF INFORMAL PEDIATRIC 

PALLIATIVE ONCOLOGY CAREGIVERS

ABSTRACT: Introduction: Childhood and 
adolescent cancer represents an important 
public health problem. The illness can cause a 
crisis for the patient and his family, interrupting 
their plans and their activities and everything is 
planned for the child. When a child is diagnosed 
with cancer, his whole family, especially his 
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caregiver, gets sick together, and it is necessary to measure the comfort and well-being 
of that caregiver.
Objective: To evaluate the well-being of family caregivers of cancer-dependent and 
technology-dependent cancer patients treated at the Children and Adolescents Cancer 
Hospital of Barretos.
Methods: An approach was taken with those responsible for children and adolescents 
with childhood cancer in palliative care, and the HCQ-caregiver self-administered 
questionnaire was delivered to the caregiver. 
Results: It was observed that only sex had a statistically significant influence on 
the caregiver’s well-being (p = 0.034). However, there is a tendency of patients with 
haematological tumors to present worse well-being (p = 0.052). The mean well-being of 
the 44 family caregivers of cancer dependent patients on technology and / or palliative 
care treated at Hospital de Câncer Infantojuvenil de Barretos was 202.3 with a standard 
deviation of 22.3 and Cronbach’s Alpha of 0.826.
Conclusion: The female patient of the caregiver presented worse well-being, as well 
as the patient’s diagnosis of haematological tumor. Regarding the other characteristics 
of the caregiver, there were no statistically significant differences. 
KEYWORDS: Cancer; Palliative care; caregivers; quality of life.

1 |  INTRODUÇÃO

O câncer infanto-juvenil representa um importante problema de saúde pública, 
sendo considerado raro quando comparado aos de ocorrência na idade adulta. 
Baseado em referências dos registros de base populacional, calcula-se para o Brasil 
no ano de 2017-18, mais de 12.600 casos novos de câncer infanto-juvenil. As taxas 
de mortalidade de crianças com câncer diminuíram significativamente, porém ainda é 
a segunda causa de óbito por doença na faixa etária de 1 aos 14 anos (INCA, 2016).

O câncer infantil introduz uma crise para o paciente e sua família, provocando 
rupturas com as quais todos os membros têm de lidar. A vida normal cessa, os planos 
e as atividades da família são interrompidos e tudo passa a ser planejado em função 
da criança. O câncer ocasiona mudanças significativas na dinâmica e nas relações 
familiares, abrangendo dimensões externas à família.

Algumas pessoas não conseguem obter a cura e, por isso, necessitam de 
cuidados especiais para enfrentar o curso da doença. Nesse momento, ao lidar com 
esses pacientes, os objetivos mudam de medidas curativas para medidas paliativas 
(VALLE et al.,2004).

2 |  CUIDADOS PALIATIVOS

Os Cuidados Paliativos foram primeiramente descritos pela Organização Mundial 
de Saúde (OMS) para a Pediatria em 2006, como uma abordagem ou tratamento 
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que melhora a qualidade de vida de pacientes e familiares diante de doenças que 
ameacem a continuidade da vida (WHO,2006).

Chama atenção que essa definição não cita quem é o paciente elegível para 
receber cuidados paliativos pediátricos. A European Association Palliative Care 
(EAPC) define os pacientes elegíveis: 

• Crianças em situação clínica que ameaça a vida 

• Crianças em situação de morte prematura e inevitável 

• Crianças em situação de doença progressiva sem opção de tratamento 
curativo viável 

• Crianças em situação irreversível, mas não progressiva, com necessidades 
complexas, dependentes de tecnologia. 

Paciente Dependente de Tecnologia (PDT) é aquele que necessita ao mesmo 
tempo de dispositivo médico para compensar a perda de uma função vital e de cuidado 
substancial e contínuo de enfermagem para prevenir a morte ou futuras disfunções 

Cuidadores

Os cuidadores têm-se mostrado como elementos essenciais da equipe 
de prestação de cuidados de saúde ao doente. O processo de cuidar implica 
diversas adaptações físicas, sociais, cognitivas e emocionais (CUPERTINO et 
al.,2006), podendo revelar-se um processo difícil, desgastante e até mesmo vir a 
comprometer o bem-estar do cuidador. A sobrecarga do cuidador pode levar não 
só ao comprometimento físico e psicológico, mas também a problemas de ordem 
emocional, social e financeiro.

O familiar designado como cuidador dedica-se por um longo período a estes 
cuidados, no qual acaba por abdicar de sua vida em função do paciente, atendendo 
suas necessidades em relação a transporte, cuidados físicos, apoio emocional, 
mobilidade, entre outras (VOLPATO e SANTOS, 2007).

Desde a década de 70, os cuidadores passaram a ser considerados uma variável 
significativa no tratamento, sendo que doente e cuidador cada vez mais formam uma 
unidade para a assistência (RABOW et al., 2004; WONG et al., 2002; REZENDE et 
al., 2004). Por outro lado, ainda existe muita dificuldade em separar as angústias do 
paciente das do cuidador.

Conforto e bem-estar

Conforto é um conceito subjetivo e holistico, que engloba os domínios físico, 
ambiental, social, psicológico e espiritual. Kolcaba (1992)define conforto como a 
satisfação de necessidades básicas do ser humano, existindo em 3 formas: alívio, 
facilitação e transcendência. Ela define duas dimensões do conforto, sendo uma 
delas relacionada à forma (alívio, facilitação e transcendência) e a outra relacionada 
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à preocupação com o conforto do paciente (físico, psicoespiritual, sociocultural e 
ambiental). É um conceito dinâmico, cujas propriedades podem mudar em breves 
períodos de tempo(KOLCABA e STEINER, 2000).

Os aspectos envolvidos na medida dos níveis de conforto dos cuidadores 
familiares tem ganhado atenção entre os pesquisadores. Os instrumentos de 
qualidade de vida medem atividade física, atividade social, atividade diária e de vida 
global. O objetivo de medir conforto holísitco é avaliar a fadiga, o crescimento pessoal, 
relações de suporte, ambiente de paz, portanto se faz necessário um instrumento 
específico(REZENDE et al., 2005).

Questionário HCQ-caregiver

A Teoria Conforto do Kolcaba, que tem como referência o conceito de “bem-estar” 
definido através de múltiplos indicadores do bem-estar global: físico, ambiental, social, 
psicológico e espiritual foi o referencial teórico utilizado por Novak e colaboradores 
(2001) para criação do General Comfort Questionnaire (GCQ). É um instrumento 
autoaplicável, com potencial para medir o conforto e identificar aspectos positivos e 
negativos envolvidos na prestação de cuidados a um doente com câncer avançado. 

O GCQ é um instrumento abrangente e sua utilização vem ao encontro da 
necessidade de realizar uma avaliação multidimensional. É um dos raros instrumentos 
que inclui questões relacionadas com a espiritualidade e o meio ambiente. Ele foi 
originalmente desenvolvido em Inglês, com 49 itens, cujas respostas vão de um a 
seis, portanto com escore final variando de 49 a 294 pontos, com valores mais altos 
indicando melhores índices de bem-estar. 

Em 2014, Paiva e colaboradores realizaram adaptação transcultural para o Brasil 
do General Comfort Questionnaire (GCQ), com denominação de Holistic Comfort 
Questionnaire-caregiver (HCG-caregiver) demonstrando adequadas propriedades 
psicométricas. 

3 |  OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Avaliar o bem-estar dos cuidadores familiares de pacientes oncológicos 
paliativos e dependentes de tecnologia tratados no Hospital de Câncer Infantojuvenil 
de Barretos.

3.2 Objetivo específico

Avaliar a associação entre o bem-estar dos cuidadores e variáveis sócio-
demográficas dos cuidadores desses pacientes.
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4 |  MATERAIS E METÓDOS

Foram convidados para fazerem parte do presente estudo 50 cuidadores 
familiares principais de pacientes menores de 24 anos de idade, portadores de câncer 
infantojuvenil, que eram dependentes de tecnologia e/ou estivessem em cuidados 
paliativos no Hospital do Câncer Infantojuvenil de Barretos. Para cada paciente foi 
incluído um cuidador.

Foi considerado paciente em cuidado paliativo aquele com doença em estágio 
avançado, metastático ao diagnóstico, recidivado ou refratário.

Foi considerado paciente dependente de tecnologia aquele que necessita de um 
dispositivo médico (sonda nasogástrica ou orogástrica, traqueostomia, gastrostomia) 
para compensar a perda de uma função vital e de cuidado substancial e contínuo 
para prevenir a morte ou futuras disfunções.

Foi considerado como cuidador principal aquele que foi eleito pela família, que 
dedica longos períodos do dia ao cuidado e não recebe ajuda financeira para tal.

Todos os cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos e/ou 
dependentes de tecnologia (sonda enteral, sonda vesical, traqueostomia, gastrostomia, 
etc) em atendimento ambulatorial no Hospital do Câncer infantojuvenil de Barretos 
no período de outubro de 2016 a julho de 2017 foram convidados a participar da 
pesquisa. 

Os participantes que aceitaram, receberam o Termo de Consentimento Livre 
e Esclarecido (TCLE), Ficha com dados sócio demográficos e Holistic Comfort 
Questionnaire- caregiver (HCQ-caregiver).

5 |  RESULTADOS

Dos 50 cuidadores selecionados para o estudo, 6 (12%) foram excluídos por 
respostas incompletas ao questionário aplicado. 

Dos 44 pacientes avaliados, 20 (45,5%) tinham entre 0 e 17 anos, 26 (59,1%) 
eram do sexo masculino, 23 (52,3%) brancos e 18 (40,9%) eram provenientes da 
região sudeste do país. 

Quando se avaliou as características patológicas dos pacientes do estudo, notou-
se uma predominância de tumores sólidos (37; 84,1%), metastáticos ao diagnóstico 
(27; 61,4%), sendo que 26 (59,1%) foram recidivados ao longo do tratamento. Dos 
pacientes entrevistados, 6 (18,2%) eram dependentes de tecnologia. Apesar disto, a 
maioria tinha boa performance status (90% com índice de Karnofsky e 66,8% com 
Lansky maior ou igual a 70%).

No momento em que se avaliou pacientes portadores de tecnologia, observou-
se que 6 (25,0%) faziam uso de sonda nasoentérica, 1 (12,5%) de gastrostomia e 3 
(37,5%) de traqueostomia. Dentre eles, dois faziam uso do dispositivo de traqueostomia 
e sonda nasoentérica concomitantes. 
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A amostra de cuidadores foi constituída predominante por mães (81,8%), com 
idade entre 18 e 35 anos de idade (40,9%), brancas (72,7%), católicas (52,3%), 
casadas (75,0%), com ensino médio completo (72,7%), desempregados (43,2%) e 
com renda familiar de 1 a 2 salários mínimos (70,5%). Apenas 27,3% dos cuidadores 
faz uso de medicação, sendo que 41,7% é para alteração de humor .

O bem-estar médio dos 44 cuidadores familiares de pacientes oncológicos 
dependentes de tecnologia e/ou em cuidados paliativos tratados no Hospital de 
Câncer Infantojuvenil de Barretos foi avaliado pelo questionário Holistic Comfort 
Questionnaire-caregiver (HCQ-caregiver). O escore médio do bem-estar dos 
cuidadores foi de de 202,3 com desvio padrão de 22,3 e Alpha de Cronbach de 0,826.

Avaliando-se os valores das medidas de tendência central e dispersão dos 
valores do escore de bem-estar (instrumento HCG-caregiver) e comparando-os às 
variáveis sócio-demográficas dos cuidadores dos pacientes atendidos no Hospital 
do Câncer Infantojuvenil de Barretos, observou-se que não houve diferença 
estatisticamente significativa entre as variáveis, com exceção ao gênero, onde o sexo 
feminino apresentou pior bem-estar (p=0,034). 

As mesmas análises comparativas foram conduzidas com as variáreis sócio 
demográficas e clínicas dos pacientes atendidos no Hospital do Câncer Infantojuvenil 
de Barretos. Observou-se que não houve diferença estatisticamente significativa 
entre as variáveis. No entanto, nota-se uma tendência dos pacientes portadores de 
tumores hematológicos apresentarem pior bem-estar (p=0, 052) 

6 |  DISCUSSÃO 

Um total de 50 cuidadores principais foram convidados a participar do estudo, 
porém 44 (88%) atendiam aos critérios de inclusão e 6 (12%) foram excluídos por 
respostas incompletas ao questionário aplicado. Nesse estudo existe predominância 
de cuidador do sexo feminino (39; 88%), com escore médio de bem-estar de 199,67, 
o que demonstra uma tendência desta população para um pior bem-estar. Como 
citado em estudos anteriores (REZENDE et al., 2004), o fato de o cuidador do sexo 
feminino demonstrou-se fortemente relacionado com o baixo nível de bem-estar 
quando comparado com o cuidador do sexo masculino. Neste estudo os autores 
inferem que o homem tem um bem-estar melhor em um ambiente hospitalar por ter 
uma melhor aceitação no caso de uma doença, porém é mais comum ter mulheres 
como cuidadora (REZENDE et al., 2004), corroborando com os achados deste estudo.

Em relação às características clínicas, houve uma diferença nos escores de 
bem-estar dos 37 (84,1%) cuidadores de pacientes portadores de tumores sólidos 
(escore médio de 204,81) em relação aos 7 (15,9%) cuidadores de pacientes com 
os tumores hematológicos (escore médio de 189,43). Entretanto, apesar da forte 
tendência de cuidadores de pacientes com os tumores hematológicos terem um pior 
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bem-estar, esta diferença não foi estatisticamente significativa (p=0, 052).
No presente estudo foram entrevistados 18 (40,9 %) cuidadores entre 18-35 

anos, dos quais foi observado escore de bem-estar médio de 208,06. Com isso, não 
observou-se diferença estatisticamente significativa no bem-estar dos cuidadores em 
relaçãoàs suas idades. Este dado também fora citado pelo autor (LAMINO et al., 
2014) que pessoas mais jovens talvez por sua falta de experiência de vida, encararam 
momentos de grande dificuldade para suportar as responsabilidades do cuidados.

 Uma grande variação na renda familiar foi encontrada neste estudo, onde 
19 (43,2%) cuidadores com escore médio de bem-estar de 197,79 relataram estar 
desempregados. Não foi evidenciado neste estudo diferença estatisticamente 
significativa no bem-estar de cuidadores em relação à renda média familiar (p=0,354). 
De encontro à este achado, fora descrito na literatura que possuir um emprego 
remunerado apresenta-se como um fator poisitivo para o cuidador, visto que manter 
uma atividade lucrativa no mercado de trabalho eleva sua auto estima e conserva sua 
individualidade, colaborando para um maior bem-estar (LAMINO et al., 2014). 

O mesmo instrumento aplicado em cuidadores de pacientes oncológicos 
paliativos adultos ambulatoriais mostrou valor médio de 222 (Paiva, 2014)  

As crenças religiosas podem instruir as pessoas em momentos de dificuldade. 
Neste estudo a maioria dos cuidadores mencionou ser religioso, porém esta 
característica não apresentou signficância no conforto do cuidador (p=0,236), como 
citado em estudos anteriores, onde a religiosidade pode sustentar as pessoas em 
seus momentos de desespero (LAMINO et al., 2014).

7 |  CONCLUSÃO

O bem-estar médio dos 44 cuidadores familiares de pacientes oncológicos 
dependentes de tecnologia e/ou em cuidados paliativos tratados no Hospital de 
Câncer Infantojuvenil de Barretos foi de 202,3 com desvio padrão de 22,3 e Alpha de 
Cronbach de 0,826. 

O sexo feminino do cuidador apresentou pior bem-estar (p=0,034), bem como 
o diagnóstico do paciente de tumor hematológico (p=0,052). Em relação as demais 
características do cuidador não houve diferenças estatisticamente significativas. 
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