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Resumo 

Objetivo: avaliar a habilidade de cuidado de cuidadores familiares de crianças e adolescentes 

com câncer. Método: estudo descritivo-exploratório, de abordagem quantitativa, 

fundamentado no Modelo do Cuidado Centrado no Paciente e Família, realizado em um 

hospital especializado no tratamento de crianças e adolescentes com câncer, do Distrito 

Federal/Brasília, com cuidadores familiares de pacientes com câncer, entre os meses de 

fevereiro a maio de 2019. A seleção de amostra foi não probabilística, por conveniência. Os 

dados foram coletados por meio de uma ficha de caracterização dos pacientes e da família e 

por meio da versão brasileira do questionário Caring Ability Inventory (CAI). A análise 

estatística dos dados foi realizada de forma descritiva através de algumas medidas-resumo, 

como média, valores mínimo e máximo, desvio-padrão, frequências absoluta e relativa. Os 

princípios éticos em pesquisas com seres humanos foram respeitados na condução do estudo. 

Resultados: 53 cuidadores participaram do estudo. O perfil dos cuidadores familiares foi 

formado em sua maioria por mulheres (66%); cuidadores com idade abaixo de 40 anos 

(62,3%), casados (66%) e desempregados (56,6%). Os cuidadores familiares alcançaram, 

majoritariamente, pontuação compatível com o nível médio de habilidade. A habilidade de 

cuidado foi maior no sexo feminino, com companheiro e desempregadas. Na dimensão 

conhecimento, os cuidadores do sexo masculino, com ensino superior, que possuem 

companheiro e realizam alguma atividade remunerada alcançaram maiores scores. Em relação 

a coragem, observaram-se maiores scores entre as mulheres sem instrução ou fundamental 

incompleto, desempregadas e que não possuem companheiro. Já na dimensão paciência, as 

mulheres com superior completo, que possuem companheiro e estão desempregadas foram as 

que mais pontuaram. Conclusão: as mulheres com companheiro e desempregadas 

apresentaram maior habilidade de cuidado. A escolaridade e a renda mensal não mostraram 

associação positiva com a habilidade de cuidado.   

 

Descritores: Cuidadores; Família; Neoplasias; Habilidade; Enfermagem Pediátrica; Doença 

Crônica.  

Descriptors: Caregivers; Family; Neoplasms; Ability; Pediatric Nursing; Chronic Disease. 

Descriptores: Cuidadores; Familia; Neoplasias; Habilidad; Enfermería Pediatrica; 

Enfermedad Crónica. 
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Introdução  

O câncer infantojuvenil acomete indivíduos de 0 a 19 anos, sendo que as neoplasias 

mais incidentes nessa faixa etária, no Brasil, são as leucemias, os linfomas e os tumores do 

sistema nervoso central. São estimados para o biênio 2018-2019 no Brasil, 420 mil novos 

casos de câncer, sendo o percentual mediano de 3% de câncer infantojuvenil, correspondendo 

acerca de 12.500 casos novos de câncer em crianças e adolescentes (1-2). 

Neste cenário, as neoplasias infantis já representam a primeira causa de morte por 

doença (8% do total) entre crianças e adolescentes de 1 a 19 anos, constituindo-se um grave 

problema de saúde pública (2).  

O câncer na infância é normalmente mais agressivo, com altas taxas de proliferação e 

maior caráter invasivo. Porém, apresenta melhores respostas ao tratamento, sendo estimada a 

cura em cerca de 70 a 80% dos casos. As altas chances de cura dependem de um diagnóstico 

precoce e do tratamento correto e eficaz em centros especializados. Esse tratamento pode ser 

feito através de quimioterapia (padrão ouro), radioterapia, cirurgia ou uma combinação entre 

estas diferentes modalidades de tratamento, sendo o acompanhamento familiar parte essencial 

em todo esse processo terapêutico (1). 

É uma doença que gera impactos físicos, psicológicos, sociais e econômicos na criança 

e também em sua família. O diagnóstico de câncer na infância gera angústia para a família 

provocada pela incerteza quanto ao futuro, o que a leva a intercalar momentos de esperança e 

calma com outros de desespero e sofrimento. É uma situação nova e que conduz a família a 

uma intensa vulnerabilidade, sentimento de incapacidade, medo, culpa e depressão (3-4). 

O tratamento imposto é de longa duração e exige muitos cuidados que geram 

alterações físicas (dores de cabeça e musculares, mudanças no apetite e padrão de sono, 

cansaço e queda na resistência); emocionais (alterações de humor, medo, tristeza, depressão); 

e comportamentais (alterações de papéis e relações, isolamento social), tanto para o paciente 

quanto para a sua família. Quando se trata de crianças/adolescentes, esse cuidado é ainda mais 

exigente, afastando o cuidador de seu cotidiano e expondo-lhe a circunstâncias novas (5-6).  

A família tem de reorganizar sua vida, integrando os cuidados com a 

criança/adolescente, que também tem seu cotidiano alterado. O apoio da família é essencial 

para acalmar e fortalecer a criança/adolescente durante o longo período de tratamento que a 

doença impõe (5-6).  
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O desconhecimento sobre a doença e suas características, bem como seu tratamento, é 

um dos fatores que mais preocupam a família. Estudos da literatura internacional que avaliam 

a habilidade de cuidar de familiares mostram que a prestação do cuidado sem o conhecimento 

necessário, somado a cronicidade da doença e as alterações no cotidiano, geram resultados 

negativos, tanto físicos como emocionais, no familiar e, consequentemente, interferem no 

atendimento as demandas da criança/adolescente (7-8). 

Os pais, normalmente, são os principais responsáveis na assistência à 

criança/adolescente e, portanto, os mais afetados com o diagnóstico de uma doença crônica. 

Muitos apresentam depressão, ansiedade, perda de controle da situação, perda da autoestima, 

sintomas físicos, devido à sobrecarga e, também, apresentam riscos de desenvolver doença 

mental. O cuidador que tem a maior convivência com a criança/adolescente passa por um 

momento de sofrimento devido às mudanças e privações impostas pelo tratamento (9).  

A qualidade de vida dos pais durante o acompanhamento do câncer infanto-juvenil 

tem relação direta com a qualidade de vida do paciente durante o tratamento. A capacidade 

dos pais em lidar com as situações de crises está relacionada com a habilidade que a 

criança/adolescente terá para lidar com as situações adversas. Isso ocorre devido a influencia 

emocional dos pais às necessidades da criança/adolescente (10).  

Ao vivenciar a rotina da hospitalização de um filho em uma unidade oncológica, o 

familiar é inserido em uma realidade, a qual desperta sentimentos variados e indefinidos. 

Muitas vezes, há a dificuldade de interpretação desses sentimentos pelos profissionais de 

saúde, causando limitação e dificuldade na comunicação entre a família e a equipe. É 

importante o profissional envolvido estar sensível e aberto para a família, ser compreensível, 

passar informações e conhecimento, pois desta maneira pode ajudar no enfrentamento e 

diminuição da ansiedade em relação ao tratamento, tornando a assistência qualificada e 

humanizada (11). 

O enfrentamento é considerado como um comportamento emocional, comportamental 

e um processo cognitivo que contribui para a adaptação de mudanças em cada fase da doença 
(5). As crianças e adolescentes se esforçam para lidar com a doença e com a hospitalização, 

mas não é um processo simples e dificuldades existem, sendo importante encontrar meios de 

enfrentamento efetivo para lidar e amenizar os impactos do tratamento. A resposta da família 

frente à experiência de doença está associada ao suporte que ela recebe ao longo do 
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tratamento (12). Desta forma, é preciso que os profissionais atuantes na área de oncologia lhe 

ofereçam apoio. 

A participação dos pais no período do tratamento gera um sentimento de confiança 

para a criança/adolescente, pois há uma melhor compreensão por parte delas quando os 

procedimentos lhe são explicados pelos seus pais. Isto facilita aos profissionais quando forem 

realizar os cuidados necessários. Vale ressaltar que as estratégias de enfrentamento precisam 

mudar e adaptar-se ao longo do processo do adoecimento e tratamento, porque conforme 

ocorre o avanço da doença, as demandas por cuidados e o gerenciamento das respostas 

emocionais do paciente e dos familiares ampliam-se e faz-se necessário adaptar as rotinas 

familiares e estabelecer comunicação satisfatória durante todo o processo (6). 

Durante todo o processo de enfrentamento do tratamento, a família da 

criança/adolescente deve ser valorizada sendo sempre incluída no planejamento e 

implementação dos cuidados de forma consciente e autônoma.  

Essa participação familiar é o que preconiza o Modelo de Cuidado Centrado no 

Paciente e Família (CCPF), que entende a importância da família como agente de bem-estar e 

apoio para a criança/adolescente. O CCPF é uma abordagem que recomenda o acolhimento e 

participação da família nos cuidados de saúde, assegurando a participação de todos no 

planejamento das ações e revelando uma nova maneira de cuidar. O cuidado integral deve 

passar pela família, que precisa ser informada da real situação da criança/adolescente com 

uma linguagem que consiga compreender, para assim, poder participar da tomada de decisões. 

São pressupostos do CCPF: dignidade e respeito; informação compartilhada; participação; e 

colaboração (13). 

Desta maneira, torna-se necessário que os profissionais da equipe de saúde 

estabeleçam um bom relacionamento com a família, compreendendo seu funcionamento e 

promovendo o bem-estar dos indivíduos e família, restaurando seu controle e dignidade (13). 

Assim, no sentido de fortalecer a família para o enfrentamento dessa experiência, se faz 

necessário compreender como a família maneja a situação de doença, a fim de subsidiar 

intervenções por parte dos profissionais de saúde, potencializando as forças da família nesta 

trajetória.  

A equipe de enfermagem poderá se instrumentalizar e ter mais elementos para 

acompanhar e intervir junto as famílias de crianças e adolescentes com câncer, facilitando o 

processo de enfrentamento da doença crônica, durante toda a trajetória de tratamento, através 



11 
 

de informações e orientações quanto aos cuidados direcionados à criança/adolescente, e 

proporcionando maneiras de alívio do estresse, tanto para a criança, quanto para a família.  

O empoderamento dos profissionais beneficiará as famílias que são cuidadas, pois 

terão suas reais necessidades reconhecidas e atendidas, com um atendimento baseado em 

ações humanísticas. A ausência de estudos quantitativos mensurando a habilidade de cuidado 

de cuidadores de crianças e adolescentes com câncer motivou o interesse para a elaboração 

deste estudo.  

 Assim, conhecer o perfil e a habilidade de cuidado de cuidadores familiares na 

prestação de assistência a criança/adolescente é essencial para a formulação da estratégia de 

cuidado pelo enfermeiro, que deve incluir um cuidado centrado no paciente e família, maior 

autonomia do cuidador e um maior vínculo entre família e profissionais, gerando assim, uma 

assistência mais integral e humanizada para a criança.  

Objetivo 

 Avaliar a habilidade de cuidado de cuidadores familiares de crianças e adolescentes 

com câncer, em um hospital especializado do Distrito Federal/DF. 

Método 

Trata-se de um estudo descritivo-exploratório de abordagem quantitativa. Os estudos 

quantitativos visam definir claramente as variáveis, usando-as para obter medição precisa dos 

resultados quantificáveis, apontando a frequência e a intensidade dos comportamentos dos 

indivíduos de um determinado grupo, ou população (14).  

O estudo foi realizado em uma instituição de referência no tratamento do câncer 

infantojuvenil em Brasília, após a aprovação do Centro Integrado e Sustentável de Ensino e 

Pesquisa da referida instituição (Anexo 1) e pelo Comitê de Ética, com Certificado de 

Apresentação para Apreciação Ética (CAAE), 97319518.0.3001.5553, número do Parecer -  

3.075.652 (Anexo 2), obedecendo aos critérios propostos pela Resolução do Conselho 

Nacional de Saúde no466/2012, para as pesquisas envolvendo seres humanos.  

Os participantes do estudo foram cuidadores familiares de crianças/adolescentes com 

câncer. Para efeitos de elegibilidade foram adotados os seguintes critérios: cuidadores 

familiares de crianças/adolescentes com câncer que já tenham vivenciado a situação de 

diagnóstico/tratamento a pelo menos 6 meses; crianças/adolescentes atendidos no local do 



12 
 

estudo; cuidadores com idade igual ou superior a 18 anos. Critérios de exclusão: cuidadores 

com dificuldades para compreender a língua portuguesa brasileira ou com barreiras de 

comunicação; cuidadores de crianças/adolescentes em situação crítica (grave ou fora de 

possibilidades de cura); e cuidadores de crianças e adolescentes que realizaram o tratamento 

em outro hospital.  

A seleção da amostra foi não probabilística, por conveniência. Foi composta de todos 

os cuidadores familiares de crianças/adolescentes com diagnóstico de câncer que foram 

elegíveis, segundo os critérios de inclusão, no período de fevereiro a maio de 2019.  

Família pode ser definida por um sistema complexo ou grupo de pessoas que se 

relacionam por questões de nascimento, adoções e casamentos, formando subsistemas em 

constante interação como pais, filhos, irmãos e cônjuges. Porém, seguindo as modificações da 

sociedade moderna, é preciso compreender o significado de família em um contexto mais 

amplo, como, a participação da vizinhança, amigos, organizações, comunidades religiosas, ou 

qualquer outra pessoa que tenha significado especial para o paciente e possa ser considerado 

como família. Assim, cada família apresentará características diferentes e necessitará de 

cuidados individualizados. Neste estudo, adotou-se a definição de família proposta por duas 

pesquisadoras da Universidade de Calgary, sendo “família é quem seus membros dizem que 

são”, respeitando os relacionamentos significativos dos indivíduos (15).  

A coleta de dados foi realizada, após a aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa e 

após o aceite do cuidador familiar, com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (Apêndice 1). Os participantes foram esclarecidos sobre os objetivos do estudo e 

como seria realizada a coleta de dados, assegurando sigilo de sua identificação. Os encontros 

aconteceram principalmente na unidade de atendimento ambulatorial e no Hospital Dia da 

instituição.  

Após a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, os participantes 

preencheram um questionário elaborado pelas pesquisadoras, contendo dados de identificação 

da criança/adolescente e família (Apêndice 2). A ficha de caracterização da família visou 

levantar o perfil dos cuidadores quanto ao sexo, idade, região de procedência, estado civil, 

religião, número de filhos, ocupação, nível de instrução e rendimento mensal. Em relação a 

criança/adolescente, quis-se saber seu sexo, idade, diagnóstico médico, se está em tratamento 

atualmente e qual a modalidade de tratamento.  
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A seguir, utilizou-se para a coleta de dados a versão traduzida para o português do 

Caring Ability Inventory (CAI-BR) (Anexo 3), O CAI foi formulado em 2009 pela 

pesquisadora Nkongho, sendo realizada a adaptação transcultural e tradução para a língua 

portuguesa em 2016, por pesquisadoras da Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP). 

Estas concluíram que a versão brasileira é confiável, possui estabilidade temporal e 

consistência interna para avaliar a habilidade de cuidado do cuidador (16). 

O Caring Ability Inventory avalia a habilidade de cuidado dos familiares de pacientes 

com doença crônica, utilizando três dimensões (conhecimento, coragem e paciência), através 

de 37 itens, sendo 14 afirmativas relacionadas ao conhecimento; 13 a coragem; e 10 a 

paciência.  

As respostas são organizadas em escala tipo Likert, com uma pontuação de 1 a 5, no 

qual: 1 - discordo fortemente; 2 – discordo; 3 – não discordo e nem concordo; 4 – concordo; 5 

– concordo fortemente; originando um escore de 37 a 185 pontos. Quanto maior a pontuação, 

maior o nível de habilidade de cuidado. Índices mais altos indicam um maior grau de cuidado 

para o item formulado positivamente. Para itens formulados negativamente, o resultado é 

revertido. As respostas aos itens são adicionadas para cada sub-escala, dando uma pontuação 

total e uma pontuação específica (16).  

 Para a análise dos dados e avaliação do nível de habilidade em baixo, médio ou alto 

através dos scores obtidos, utilizou-se a Média e o Desvio Padrão (SD), sendo classificado 

como nível médio o valor da média acrescido ou diminuído do SD. Os valores abaixo foram 

considerados nível baixo e acima nível alto, da mesma forma do autor CAI original (17). 

Resultados 

Para cumprir o objetivo do estudo proposto, foram entrevistados 57 cuidadores de 

crianças/adolescentes com câncer. Entre esses, um demonstrou dificuldade de comunicação 

(pertencente aos povos indígenas); dois eram responsáveis por crianças que realizavam 

acompanhamento no hospital do estudo, mas fizeram tratamento em outra instituição; e um 

paciente apresentava diagnóstico de base de Aplasia de Medula Óssea. Desta forma, a amostra 

final foi constituída por 53 cuidadores de 46 crianças/adolescentes, sendo sete casais, ou seja, 

sete pais e sete mães cuidadores da mesma criança/adolescente.  

Quanto as características das 46 crianças/adolescentes, houve o predomínio do sexo 

masculino (n= 30; 65,2%); idades que variavam de 12 meses a 17 anos, estando a maioria 
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entre a faixa etária de 12 a 18 anos, com a média de idade de 8,9 anos. O diagnóstico médico 

mais prevalente foi o de Leucemia Linfoide Aguda (n= 24; 52,2%), seguido pelos Tumores de 

Sistema Nervoso Central (n=7; 15,2%) e pelos Tumores Ósseos (n=5; 10,9%). O tempo 

transcorrido entre a data da coleta de dados e a data do diagnóstico médico variou de 7 meses 

a 96 meses, com a maioria tendo recebido o diagnóstico a 12 e 18 meses (n= 17; 37%), e 

majoritariamente, o tempo de tratamento variando de 6 meses a 1 ano (n=16, 34,8%). Dez 

crianças/adolescentes não estavam em tratamento no momento da coleta de dados, portanto, 

estavam apenas em acompanhamento pós-tratamento.  

 Com relação a caracterização dos cuidadores familiares, quase a sua totalidade foi 

composta por pais ou mães (n= 51; 96,2%), apenas 2 cuidadores familiares principais eram 

avós. As mulheres foram maioria (n=35; 66%). A idade variou de 18 a 68 anos, sendo a média 

de idade igual a 37,3 anos. Foram 52 (98,1%) cuidadores brasileiros, provenientes 

especialmente da região Centro-Oeste (n=29; 54,7%) e 1 estrangeiro, da Venezuela. Quarenta 

e sete (88,7%) cuidadores se declaram como pertencentes de alguma religião, enquanto, 

apenas 6 (11,3%) se declaram sem religião. Quanto ao estado civil, os casados ou em união 

estável estão em maior número (n= 35; 66%). O número de filhos variou de 1 a 6, 

prevalecendo os que possuem 1 ou 2 filhos (n= 32; 60,4%).   

Quanto ao nível de instrução, a escolaridade variou de fundamental incompleto a 

superior completo, com a maioria tendo concluído o ensino médio (n= 27; 51%), enquanto 12 

(22,6%) não possuem nenhuma instrução ou o fundamental incompleto. Em relação a 

ocupação, 30 (56,6%) estão desempregados. A renda familiar variou 0,5 a 10 salários 

mínimos, com prevalência de 0,5 a 2 salários (n= 15; 28,3%), seguido dos que possuem como 

renda o dinheiro recebido através de benefícios ofertados pelo governo (n=8; 15,1%). Os 

dados de caracterização dos cuidadores familiares são apresentados na tabela 1.   
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Tabela 1- Caracterização dos cuidadores familiares que participaram do estudo (n=53). 

Brasília, Brasil, 2019. 

Variáveis n % 

Sexo 
Feminino 
Masculino  
Idade 
De 18 a 20 anos  
De 21 a 30 anos 
De 31 a 40 anos 
Mais de 40 
Nível de instrução  
Sem instrução e fundamental incompleto 
Fundamental completo e médio incompleto 
Médio completo e Superior incompleto 
Superior completo 
Situação conjugal 
Com companheiro 
Sem companheiro  

 
35 
18 

 
1 

11 
21 
20 

 
12 
14 
16 
11 

 
35 
18 

 
66% 
34% 

 
1,9% 

20,8% 
39,6% 
37,7% 

 
22,6% 
26,4% 
30,2% 
20,8% 

 
66% 
34% 

 Para a avaliação da habilidade de cuidado, verificou-se os escores obtidos com as 

respostas no CAI-BR, dividido em suas três dimensões, conhecimento, coragem e paciência, 

demonstrando que a maioria dos cuidadores possui nível médio de habilidade, como mostra a 

tabela 2.  

Tabela 2- Classificação e escores da habilidade de cuidado total e em suas dimensões (n=53). 

Brasília, Brasil, 2019. 

Dimensão Média (SD*) Variação Baixo Médio Alto 

N (%) N (%) N (%) 

Conhecimento  
Coragem 
Paciência  
CAI-BR Total 

51,32 (5,46) 
36,01 (6,37) 
40,54 (5,29) 
128,4 (9,97) 

41-65 
19-53 
19-50 
105-156 

8 (15,1%) 
8 (15,1%) 
7 (13,2%) 
6 (11,3%) 

38 (71,7%) 
36 (67,9%) 
38 (71,7%) 
39 (73,6%) 

7 (13,2%) 
9 (17%) 
8 (15,1%) 
8 (15,1%) 

*SD= Desvio Padrão  

 Os cuidadores familiares de pacientes do sexo masculino, com idade dos 3 aos 6 anos 

e com tempo de diagnóstico de 6 a 12 meses, apresentam maiores níveis de habilidade na 

escala total e na dimensão paciência. Na dimensão coragem, os cuidadores familiares de 

pacientes do sexo masculino com idade dos 12 aos 18 anos e com diagnóstico de 18 a 24 

meses, alcançaram scores mais altos. Enquanto na dimensão conhecimento, os que cuidam de 

crianças do sexo feminino, dos 3 aos 6 anos e com diagnóstico acima de 2 anos, obtiveram 

maiores scores.  
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Tabela 3- Associação das variáveis de caracterização dos pacientes oncológicos com a 

habilidade de cuidado do cuidador familiar (n=53). Brasília, Brasil, 2019. 

Variáveis do Paciente n (%) Conhecimento Coragem Paciência CAI-BR 
Total¨ 

Média (SD*) Média (SD*) Média (SD*) Média (SD*) 

Sexo 
Feminino  
Masculino  
Idade 
Até os 2 anos 
Dos 3 aos 6 anos 
Dos 7 aos 11 anos  
Dos 12 aos 18 anos 
Tempo do 
Diagnóstico 
6 a 12 meses 
12 a 18 meses 
18 a 24 meses 
Acima de 2 anos  

 
16 (34,8%) 
30 (65,2%) 
 
5 (10,9%) 
10 (21,7%) 
14 (30,4%) 
17 (37%) 
 
 
10 (21,7%) 
17 17 (37%) 
5 (10,9%) 
14 (30,4%) 

 
52,36 (5,73) 
50,73 (5,31) 
 
51,37 (5,20) 
52,08 (5,86) 
50,46 (6,80) 
51,5 (4,34) 
 
 
52,46 (3,40) 
49,94 (6,56) 
49,5 (3,83) 
52,8 (5,73) 

 
34,78 (5,32) 
36,70 (6,86) 
 
33,62 (6,04) 
36,25 (6,00) 
35,86 (6,41) 
37,05 (6,93) 
 
 
34,53 (7,34) 
37,10 (7,42) 
38,16 (2,04) 
35,06 (5,06) 

 
40,47 (4,53) 
40,58 (5,74) 
 
40,62 (4,20) 
41,66 (4,33) 
39,6 (7,03) 
40,44 (4,99) 
 
 
42,23 (3,70) 
39,05 (6,05) 
40,16 (3,31) 
41,33 (5,77) 

 
127,7 (6,59) 
128,8 (11,51) 
 
128,3 (6,02) 
130,3 (6,44) 
125,9 (11,63) 
129,3 (11,93) 
 
 
131,1 (8,61) 
125,4 (11,10) 
127,3 (5,35) 
130,4 (10,68) 

¨CAI-BR= Caring Ability Inventory versão Brasileira; *SD= Desvio Padrão 

 Realizando a comparação entre os sete casais, foi possível levantar que nas dimensões 

conhecimento e paciência, os pais tiveram um score maior, enquanto na coragem as mães 

alcançaram média mais alta. Já na escala total, as mães apresentaram maior habilidade de 

cuidado, como demonstrado na tabela 4. 

Tabela 4- Comparação da habilidade de cuidado entre pais e mães da mesma criança (n=14). 

Brasília, Brasil, 2019. 

Cuidador 
Familiar 

Conhecimento Coragem Paciência CAI-BR Total¨ 
Média (SD*) Média (SD*) Média (SD*) Média (SD*) 

Mãe 
Pai 

51 (4,54) 
51,42 (4,50) 

37,28 (3,86) 
31,42 (7,41) 

40,85 (2,60) 
41,57 (3,95) 

130 (9,30) 
127 (6,79) 

¨CAI-BR= Caring Ability Inventory versão Brasileira; *SD= Desvio Padrão 

 Ao analisar a habilidade de cuidado relacionada às características sociodemográficas 

dos cuidadores familiares (Tabela 5), os do sexo feminino, com idade entre 21 e 30 anos, com 

fundamental completo ou médio incompleto, desempregados, que ganham até 3 salários 

mínimos, que possuem companheiro e não possuem religião, alcançaram maiores scores em 

habilidade de cuidado total.  

 Na dimensão conhecimento, os cuidadores do sexo masculino, com idade entre 31 e 

40 anos, com nível superior completo, que realizam alguma atividade remunerada, que 

recebem mais de 5 salários mínimos, possuem companheira e não possuem religião, foram os 

que obtiveram os scores mais altos. 
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 Na dimensão coragem, as mulheres, com mais de 40 anos, sem instrução ou 

fundamental incompleto, desempregadas, que possuem como renda familiar os benefícios 

recebidos do governo, que não possuem companheiros e pertencem a alguma religião, 

alcançaram os scores mais altos. Vale ressaltar que a única cuidadora familiar com idade entre 

18 e 20 anos apresentou altos scores para coragem, mas por ser apenas um indivíduo 

impossibilitou o cálculo de média e desvio padrão.  

 Já em relação a dimensão da paciência, observou-se os maiores scores nos cuidadores 

do sexo feminino, com idade de 21 a 30 anos, com superior completo, que não exercem 

atividade remunerada, recebem acima de 5 salários mínimos, tem companheiro e não possuem 

religião.  

Tabela 5- Associação das variáveis sociodemográficas dos cuidadores familiares e sua 

habilidade de cuidado (n=53). Brasília, Brasil,2019.  

Variáveis do cuidador n (%) Conhecimento Coragem Paciência CAI-BR 
Total¨ 

Média (SD*) Média (SD*) Média 
(SD*) 

Média (SD*) 

Sexo 
Feminino  
Masculino  
Idade  
De 18 a 20 anos  
De 21 a 30 anos 
De 31 a 40 anos 
Mais de 40 
Nível de instrução 
Sem instrução e 
fundamental incompleto 
Fundamental completo e 
médio incompleto 
Médio completo e 
Superior incompleto 
Superior completo 
Ocupação  
Atividade remunerada 
Desempregado 
Renda Familiar   
Beneficiário 
Até 3 salários mínimos 
4 a 5 salários mínimos 
> 5 salários mínimos 
Situação conjugal 
Com companheiro 
Sem companheiro 
Religião 
Possui religião 
Não possui religião 

 
35 (66%) 
18 (34%) 
 
1 (1,9%) 
11 (20,8%) 
21 (39,6%) 
20 (37,7%) 
 
12 (22,6%) 
 
14 (26,4%) 
 
16 (30,2%) 
 
11 (20,8%) 
 
23 (43,4%) 
30 (56,6%) 
 
8 (15,1%) 
33 (62,3%) 
8 (15,1%) 
4 (7,5%) 
 
35 (66%) 
18 (34%) 
 
47 (88,7%) 
6 (11,3%) 
 

50,71 (5,32) 
52,83 (5,83) 
 
-  
50,7 (5,31) 
52,04 (5,66) 
50,75 (5,55) 
 
50,91 (5,23) 
 
52 (4,89) 
 
50,43 (5,53) 
 
52,18 (6,73) 
 
51,78 (6,39) 
50,96 (4,72) 
 
47,87 (2,90) 
52,09 (5,06) 
50,62 (8,70) 
53,25 (2,06) 
 
52,25 (5,72) 
49,5 (4,54) 
 
51,27 (5,39) 
51,66 (6,56) 

 
36,82 (5,40) 
34,44 (7,85) 
 
- 
36,09 (5,08) 
34,71 (6,54) 
37,4 (6,58) 
 
37,75 (8,18) 
 
37,35 (5,40) 
 
35,31 (5,18) 
 
32,54 (7,50) 
 
35,30 (8,25) 
36,9 (5,10) 
 
38,25 (3,57) 
36,57 (6,56) 
32,25 (7,40) 
32,5 (5,06) 
 
35,02 (7.07) 
38,11 (4,28) 
 
36,46 (6,59) 
32,5 (2,16) 

 
40,94 (4,13) 
39,77 (7,11) 
 
- 
42,18 (3,06) 
41,52 (4,63) 
38,9 (6,49) 
 
38,91 (3,82) 
 
40,07 (5,48) 
 
41,43 (7,18) 
 
41,45 (2,87) 
 
40,30 (6,25) 
40,73 (4,53) 
 
38,87 (4,85) 
40,84 (4,43) 
39,5 (8,88) 
43,5 (3,87) 
 
41,37 (5,33) 
38,94 (4,98) 
 
40,34 (5,01) 
42,16 (7,52) 

 
128,62 (9,48) 
128,11(11,15) 
 
- 
131,18 (8,63) 
129,14 (8,98) 
126,45 (11,75) 
 
127,66 (10,18) 
 
132,14 (11,32) 
 
127,81 (10,55) 
 
125,54 (6,31) 
 
127, 04 (10,2) 
129,53 (9,83) 
 
125 (4,72) 
130,60 (10,8) 
122,37 (9,82) 
129,75 (3,86) 
 
129,02 (10,47) 
127,3 (9,13) 
 
128,29 (10,31) 
129,6 (7,44) 

¨CAI-BR= Caring Ability Inventory versão Brasileira; *SD= Desvio Padrão 
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Discussão  

 Conhecer o perfil da criança/adolescente com câncer e de sua família é essencial para 

auxiliar no direcionamento de ações do enfermeiro. Entre as crianças/adolescentes que 

participaram deste estudo, o diagnóstico mais prevalente foi o de leucemia linfoide aguda, o 

que é compatível com os dados encontrados em outros estudos nacionais e internacionais (18-

19). Em segundo lugar, aparecem os Tumores do Sistema Nervoso Central, assemelhando-se 

com os dados de países desenvolvidos e fugindo um pouco da realidade do Brasil, em que 

eles aparecem apenas em terceiro lugar. Já os Tumores Ósseos, não estão entre os 

diagnósticos mais incidentes no Brasil, mas a faixa etária mais acometida está entre os 10 e 14 

anos, o que também foi evidenciado neste estudo (19).  

 Quanto ao perfil dos cuidadores familiares, é possível encontrar, majoritariamente, 

mães, com idade abaixo dos 40 anos, desempregadas e que possuem companheiro, perfil 

comum a outros artigos de cuidadores de crianças/adolescentes com câncer (12-20). Essas 

mulheres apresentaram pontuações maiores que os homens em relação a habilidade de 

cuidado total e as dimensões coragem e paciência. Esse perfil e esses dados podem estar 

relacionados ao papel que a mulher ainda exerce na sociedade, de responsável pelo lar e 

criação dos filhos, possuindo assim, uma pressão maior para desenvolver o cuidado de seu 

filho/a (21).  

 O diagnóstico de câncer traz muitas mudanças na realidade familiar, exigindo dos 

cuidadores tempo e disponibilidade para acompanhar a criança. Sendo assim, é comum o 

rompimento do vínculo empregatício, afetando a renda mensal da família (20).  Essa realidade 

pode justificar o alto número de desempregados e de renda de até 3 salários mínimos ou 

beneficiários do governo que foram encontrados nesta pesquisa.  

 Quanto a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares desse estudo, foi possível 

identificar que a maioria alcançou scores compatíveis com nível médio de habilidade, tanto no 

CAI-BR Total, como nas três dimensões: conhecimento, coragem e paciência. Esses 

resultados são diferentes dos encontrados nos estudos da literatura internacional, nos quais foi 

mais prevalente o nível alto de habilidade no score total e nas dimensões conhecimento e 

paciência. Apenas na dimensão coragem, os dados foram semelhantes, com grande parte dos 

cuidadores apresentando nível médio de habilidade (22-23).  
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Essa diferença encontrada pode estar relacionada às ações de educação em saúde, 

incentivo e apoio ofertado aos cuidadores, o que afeta diretamente a habilidade de cuidado. 

Sendo assim, é importante ressaltar a necessidade de os serviços de saúde introduzirem mais a 

família na assistência, apoiando e ensinando para que consigam aprimorar sua habilidade de 

cuidado, vindo ao encontro dos pressupostos do Modelo de Cuidado Centrado no Paciente e 

Família. 

 Os cuidadores familiares que possuem nível superior e renda mensal acima de 5 

salários mínimos alcançaram scores mais altos nas dimensões conhecimento e paciência, o 

que pode ser explicado devido a maior facilidade de acesso a informações. Porém, divergindo 

dos dados de outros estudos, não alcançaram o maior score em habilidade total e coragem (7). 

Essa diferença pode se justificar pelo sentimento de vulnerabilidade destes indivíduos, 

desencadeado pela experiência de doença vivenciada, que os faz sentir-se ameaçados em sua 

autonomia, apesar de possuírem mais informações e paciência (24). 

 Outro fator importante é a situação conjugal, sendo demonstrado que os cuidadores 

que possuem companheiro alcançaram maior score em habilidade total, conhecimento e 

paciência, acompanhando o que é relatado também na literatura (25). O fato de possuir alguém 

para auxiliar no cuidado, apoiar e trocar experiências serve como suporte para o 

desenvolvimento do cuidado. Compartilhar a carga de tratamento os ajudam, minimizando o 

sentimento de solidão, desamparo e de vulnerabilidade (26).  

 A religião é uma estratégia de enfrentamento para muitos cuidadores, que encontram 

nela força, refúgio e segurança para lidar com a doença da criança/adolescente (12). Os dados 

encontrados mostram que os que possuem religião alcançaram notas maiores na dimensão 

coragem, mas nas demais variáveis, a religião não influenciou positivamente. A família que 

recorre à espiritualidade, fé e crenças como fontes de conforto e esperança, diante de um 

momento desafiador, tem forças para cuidar da criança/adolescente e não se sente sozinha na 

luta pela vida (27). 

 Os resultados encontrados neste estudo confirmam, portanto, a reflexão de que os 

profissionais de saúde, especialmente enfermeiros, devem se empenhar na construção de 

ações e intervenções que visem fortalecer as fragilidades na habilidade de cuidado dos 

cuidadores familiares em termos de conhecimento, coragem e paciência, podendo assim, olhar 

para a individualidade de cada cuidador e ofertar o auxilio de acordo com suas necessidades, 

proporcionando mudanças positivas nas famílias.  
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 As limitações desse estudo encontram-se relacionadas ao viés de temporalidade, ao 

fato de ter sido realizado em apenas um hospital e na forma de acesso aos cuidadores, o que 

torna difícil a generalização dos dados encontrados. Destaca-se ainda que essa é a primeira 

vez que o Caring Ability Inventory é usado no Brasil para a avaliação da habilidade de 

cuidado de cuidadores de crianças/adolescentes com câncer, sendo necessário o 

aperfeiçoamento do instrumento e um maior número de estudos para que seja possível a 

comparação de dados, tanto no Brasil quanto no exterior.  

Conclusões  

Esse estudo levantou dados importantes com relação ao perfil das 

crianças/adolescentes com câncer, dos cuidadores familiares e da sua habilidade para exercer 

o cuidado, seja na internação ou em domicilio. 

Os resultados desse estudo demonstram que as variáveis do cuidador familiar 

influenciam na sua habilidade de cuidado. As mulheres que possuem companheiro e estão 

desempregadas foram as que apresentaram maiores scores de habilidade. No entanto, o nível 

de escolaridade e a renda mensal não mostraram associações positivas com os níveis de 

habilidade e com suas dimensões.  

Novos estudos são essenciais para o direcionamento de políticas públicas e ações 

dentro da realidade de cada unidade de assistência, permitindo uma assistência mais integral e 

humanizada, onde o cuidado não esteja centrado apenas na criança/adolescente, mas também 

na família, que é membro importante do cuidado. 

Cada família é única e possui formas diferentes de lidar com a doença. Respeitar suas 

particularidades e incentivá-las a participar do cuidado é papel fundamental dos profissionais 

de saúde, especialmente o enfermeiro. Esse estudo dá embasamento na formulação de ações 

que visam a educação em saúde dos cuidadores familiares de crianças com doença crônica, 

bem como a integração maior deles na tomada de decisões e na prestação de cuidado. 
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Anexos 

Anexo 1. Termo de Concordância da Instituição Participante 
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Anexo 2. Parecer consubstanciado do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da Faculdade 

de Ceilândia da Universidade de Brasília  

 

 



26 
 

 



27 
 

 

 



28 
 

 

 



29 
 

Anexo 3. Caring Ability Inventory (CAI-BR), tradução para o português 

INVENTÁRIO DE HABILIDADES DE CUIDADO  

Por favor, leia cada uma das seguintes afirmações e decida o quão bem elas refletem os seus 
pensamentos e sentimentos sobre outras pessoas em geral. Não há resposta certa ou errada. Usando 
a escala de 1a 5, circule o grau com o qual você concorda ou discorda com cada afirmação 
diretamente no folheto, sendo que 1 corresponde a discordo fortemente, 2 discordo, 3 não discordo 
nem concordo, 4 concordo e 5 concordo fortemente. Por favor, responda todas as perguntas.  

  

   1     2      3      4        5                          

   
    Discordo fortemente            Concordo fortemente  

  

 Questões  Grau de concordância  

1.  Eu acredito que aprender leva tempo  1  2  3  4  5  

2.  Hoje está cheio de oportunidades  1  2  3  4  5  

3.  Eu geralmente digo o que penso para os outros  1  2  3  4  5  

4.  Tem muito pouco que eu possa fazer para uma pessoa desamparada  1  2  3  4  5  

5.  Eu consigo ver a necessidade de mudança em mim mesmo  1  2  3  4  5  

6.  Eu consigo gostar das pessoas, mesmo que elas não gostem de mim   1  2  3  4  5  

7.  Eu entendo as pessoas facilmente  1  2  3  4  5  

8.  Eu já vi o bastante no mundo para o que preciso saber  1  2  3  4  5  

9.  Eu arranjo tempo para conhecer outras pessoas  1  2  3  4  5  

10.  Algumas vezes eu gosto de me envolver e outras vezes não  1  2  3  4  5  

11.  Não há nada que eu possa fazer para tornar a vida melhor  1  2  3  4  5  

12.  Eu me sinto desconfortável sabendo que outra pessoa depende de mim  1  2  3  4  5  

13.  Eu não gosto de sair do meu caminho para ajudar outras pessoas  1  2  3  4  5  

14.  Ao lidar com as pessoas é difícil deixar meus sentimentos à mostra  1  2  3  4  5  

15.  Não importa o que eu diga, desde que eu faça a coisa certa  1  2  3  4  5  

16.  Acho que é difícil entender como a outra pessoa se sente, se eu não tive 
experiências semelhantes  

1  2  3  4  5  

17.  Eu admiro pessoas que são calmas, controladas e pacientes  1  2  3  4  5  
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18.  Eu acredito que é importante aceitar e respeitar as atitudes e sentimentos dos 
outros  

1  2  3  4  5  

19.  As pessoas podem contar comigo para fazer o que eu digo que farei  1  2  3  4  5  

20.  Eu acredito que há espaço para melhorias  1  2  3  4  5  

21.  Bons amigos cuidam uns dos outros  1  2  3  4  5  

22.  Eu encontro significado em toda situação  1  2  3  4  5  

23.  Eu receio “deixar” aqueles que eu cuido porque receio o que possa acontecer com 
eles   

1  2  3  4  5  

24.  Eu gosto de encorajar as pessoas  1  2  3  4  5  

25.  Eu não gosto de me comprometer além do presente  1  2  3  4  5  

26.  Eu realmente gosto de mim mesmo  1  2  3  4  5  

27.  Eu vejo pontos fortes e fracos (limitações) em cada indivíduo  1  2  3  4  5  

28. Novas experiências são geralmente assustadoras para mim  1 2 3 4 5 

29. Eu tenho medo de me abrir e deixar que os outros vejam quem eu sou 1 2 3 4 5 

30. Eu aceito as pessoas exatamente da maneira como elas são     1 2 3 4 5 

31. Quando eu cuido de alguém, não tenho que esconder meus sentimentos 1 2 3 4 5 

32. Eu não gosto que me peçam ajuda 1 2 3 4 5 

33. Eu consigo expressar meus sentimentos para as pessoas de um jeito meigo e 
cuidadoso 

1 2 3 4 5 

34. Eu gosto de conversar com as pessoas 1 2 3 4 5 

35. Eu me considero sincero em meus relacionamentos com os outros 1 2 3 4 5 

36. As pessoas precisam de espaço (quarto, privacidade) para pensar e sentir 1 2 3 4 5 

37. Eu posso ser abordado pelas pessoas a qualquer hora 1 2 3 4 5 
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Anexo 4. Modelo de Publicação da Revista Latino-americana de Enfermagem 
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Apêndices 

Apêndice 1. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
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Apêndice 2. Ficha de caracterização da família e da criança/adolescente  

A – Identificação da Criança/Adolescente:  

Iniciais: ___________          Data de nascimento: ____/____/______  

Sexo: (1) Feminino  (2) Masculino  

Idade da Criança: (1) Até aos 2 anos    (2) Dos 3 aos 6 anos     (3) Dos 7 aos 11 anos     (4) Dos 12 aos 18 anos  

Data do primeiro diagnóstico: ___/___/______  

Diagnóstico (segundo a classificação da IARC – Classificação Internacional do Câncer Infantil):  

(1) Leucemia  (2) Linfoma          (3) Tumor de SNC       (4) Tumor SN Simpático      (5) Retinoblastoma  

(6) Tumor renal (7) Tumor Hepático    (8) Tumor Ósseo          (9) Sarcoma de Partes Moles      

(10) Neopl. de Cél. Germinativas           (11) Outros e Tumores Malignos  

Está em tratamento atualmente?  (1) Sim (2) Não Desde quando? ___/___/______  

Tempo de tratamento: (1) Menos de 6 meses            (2) De 6 meses a 1 ano         (3) De 1 ano a 1 ano e ½   

                                    (4)  De 1 ano e ½ a 2 anos      (5) Acima de 2 anos  

Tipo de tratamento:  

(1) Cirurgia  (2) Quimioterapia   (3) Radioterapia    (4) Transplante de Medula Óssea   (5) Mais de uma modalidade  

  

B - Identificação da Família:  

Iniciais: ___________                                                                    Data de nascimento: ___/___/______   

Sexo:     (1) Feminino    (2) Masculino  

Idade dos acompanhantes: (1) De 18 a 20 anos   (2) De 21 a 30 anos  (3) De 31 a 40 anos    (4) Mais de 40 anos  

Parentesco com a criança: (1) Mãe      (2) Pai    (3) Outro  

Procedência*:    (1) Norte        (2) Nordeste     (3) Sul      (4) Sudeste     (5) Centro Oeste (6) Outro 

Estado civil*:   (1) Solteiro   (2) Casado   (3) Viúvo     (4) Separado        (5) Divorciado  (6) União Estável  

Religião*: (1) Católico     (2) Evangélico    (3) Espírita     (4) Umbandista     (5) Outras     (6) Sem religião  

Número de filhos:     (1) 0        (2) 1       (3) 2      (4) 3       (5) 4       (6) 5 ou mais  

Ocupação Principal*: (1) Atividade remunerada       (2) Recebe benefício       (3) Aposentado       

                                  (4) Desempregado                   (5) Do Lar  

Nível de instrução*: (1) Sem instrução e fundamental incompleto     (2) Fundamental completo e médio incompleto  

(3) Médio completo e superior incompleto      (4) Superior completo       (5) Não determinado  

Rendimento nominal mensal*: (1) Até ¼     (2) Mais de ¼ a ½      (3) Mais de ½ a 1     (4) Mais de 1 a 2    

(5) Mais de 2 a 3     (6) Mais de 3 a 5         (7) Mais de 5 a 10     (8) Mais de 10 a 15     (9) Mais de 15 a 20  

(10) Mais de 20 a 30  (11) Mais de 30        (12) Sem rendimentos (benefícios)  

* IBGE, 2010  

 


