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Dedico esta dissertagao a
minha familia e a todos os cuidadores
familiares que tiveram suas vidas

transformadas pelo processo de cuidar.
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O que se opde ao descuido e ao descaso € o cuidado.
Cuidar ¢ mais que um ato; ¢ uma atitude.

Portanto, abrange mais que um momento de
aten¢do. Representa uma atitude de ocupagao,
preocupacao, de responsabilizagdo e de

envolvimento afetivo com o outro.

(Leonardo Boft)



RESUMO

OLIVEIRA, Amanda Silva de. Avaliacio da Sobrecarga de Cuidadores Familiares de
Pacientes em Tratamento Quimioterapico. 2022. 65 f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem)—Faculdade de Enfermagem, Universidade Federal do Maranhao, Sao Luis, 2022.

Os cuidadores familiares desempenham um importante papel ao cuidar de um paciente com
cancer em tratamento quimioterapico, vivenciando com a nova tarefa de cuidar, diversas
mudangas em seu cotidiano, além da sobrecarga fisica, emocional e da possibilidade de adoecer.
Este estudo teve como objetivo avaliar a sobrecarga dos cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos em tratamento quimioterapico. Trata-se de um estudo transversal de abordagem
quantitativa. A amostra foi constituida por 134 cuidadores familiares, de ambos os sexos, com
idade igual ou maior a 18 anos. Foram aplicados 02 (dois) questionarios, sendo o primeiro com
dados sociodemograficos, socioecondmicos e clinicos e o segundo a escala de ZARIT
BURDEN INTERVIEW. Na analise estatistica foi utilizado o programa IBM SPSS Statistics
22 (2013). As questoes referentes a sobrecarga de trabalho dos cuidadores foram avaliadas pelos
testes ndo paramétricos de Mann Whitney e de Kruskall Wallis. Os resultados da pesquisa
mostraram que 77,6% dos cuidadores eram do sexo feminino, 32,1 % com faixa etaria de 30
a 39 anos, 56% casados, 49,9% filhos dos pacientes, 34,3% com ensino médio completo, 43,3%
exercia alguma atividade remunerada, 48,5 % sem vinculo empregaticio, 39,6 % com renda
individual de 1 a 2 salario minimo e 56,7% nao era economicamente ativo na familia., 40,3%
dos pacientes faziam quimioterapia entre 1 a 3 meses e 38,8% dos cuidadores familiares
prestavam cuidados por igual periodo e por mais de 12 horas diarias, 56% recebiam auxilio de
outra pessoa no cuidado, 65,7% nao apresentavam problemas de satde, os problemas de saude
mais frequentes foram hipertensao arterial sistémica 36,9% e diabetes mellitus 21,7 %, 76,1%
dos cuidadores informaram possuir comorbidades antes de ser cuidador. Entre os cuidadores
44,8 % nao apresentaram sobrecarga, 41,8 % sobrecarga leve a moderada, 12,7 % sobrecarga
moderada a severa e 0,7 % apresentou sobrecarga severa. Conclui-se que as caracteristicas
sociodemograficas sexo e grau de parentesco tiveram associagdo direta com o nivel de
sobrecarga, cuidadores que tiveram que se afastar de suas atividades profissionais sentiram-se
mais sobrecarregados e os cuidadores que apresentavam comorbidades apds o exercicio de
cuidar e tomavam medicagdes também apresentaram uma maior sobrecarga. O auxilio recebido
para cuidar se associa com o nivel de sobrecarga dos cuidadores familiares, sendo o apoio e a

distribuicdo de tarefas entre os familiares determinantes para a reducdo destes niveis. Esses



resultados reforcam a necessidade de agdes da enfermagem voltadas ao cuidador visando
diminui¢do da sobrecarga, possibilitando ao cuidador oportunidade de proporcionar maior

qualidade no cuidado ao seu familiar.

Palavras-chave: Sobrecarga, Cuidadores, Cuidador familiar, Cancer, Enfermagem



ABSTRACT

OLIVEIRA, Amanda Silva de. Evaluation of the Burden of Family Caregivers of Patients
Under Chemotherapy Treatment. 2022. 65 f. Dissertation (Master in Nursing) — Faculty of
Nursing, Federal University of Maranhao, Sao Luis, 2022.

Family caregivers play an important role when caring for a cancer patient undergoing
chemotherapy, experiencing the new task of caring, several changes in their daily lives, in
addition to physical and emotional overload and the possibility of becoming ill. This study
aimed to assess the burden of family caregivers of cancer patients undergoing chemotherapy.
This is a cross-sectional study with a quantitative approach. The sample consisted of 134 family
caregivers, of both sexes, aged 18 years or older. 02 (two) questionnaires were applied, the first
with sociodemographic, socioeconomic and clinical data and the second the ZARIT BURDEN
INTERVIEW scale. In the statistical analysis, the IBM SPSS Statistics 22 (2013) program was
used. Questions related to caregivers' workload were assessed using the non-parametric Mann
Whitney and Kruskall Wallis tests. The survey results showed that 77.6% of caregivers were
female, 32.1% aged between 30 and 39 years, 56% were married, 49.9% were children of
patients, 34.3% had completed high school , 43.3% had some paid activity, 48.5% had no
employment relationship, 39.6% had an individual income of 1 to 2 minimum wages and 56.7%
were not economically active in the family., 40.3% of patients underwent chemotherapy for 1
to 3 months and 38.8% of family caregivers provided care for the same period and for more
than 12 hours a day, 56% received help from another person in care, 65.7% did not have health
problems, the problems The most frequent health concerns were systemic arterial hypertension
36.9% and diabetes mellitus 21.7%, 76.1% of caregivers reported having comorbidities before
becoming a caregiver. Among caregivers, 44.8% did not present overload, 41.8% mild to
moderate overload, 12.7% moderate to severe overload and 0.7% presented severe overload. It
is concluded that the sociodemographic characteristics, gender and degree of kinship were
directly associated with the level of burden, caregivers who had to leave their professional
activities felt more burdened and caregivers who had comorbidities after the exercise of care
and took medications also showed a greater burden. The help received for caring is associated
with the level of burden of family caregivers, with support and the distribution of tasks among
family members being determinant for reducing these levels. These results reinforce the need
for nursing actions aimed at the caregiver, aiming at reducing the burden, providing the

caregiver with the opportunity to provide better quality care for their family member.



Keywords: Burden, Caregivers, Family caregiver, Cancer, Nursing
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1 INTRODUCAO

O cancer ¢ a segunda principal causa de morte no mundo ocidental, perdendo apenas
para as doengas cardiovasculares (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018). E o principal
problema de satde publica no mundo e ja estd entre as quatro principais causas de morte
prematura antes dos 70 anos de idade. A incidéncia e a mortalidade por cAncer vém aumentando
em parte pelo envelhecimento, pelo crescimento populacional, como também pela mudanga na
distribuicdo e na prevaléncia dos fatores de risco, especialmente aos associados ao
desenvolvimento socioeconomico (BRAY et al., 2018).

A mais recente estimativa mundial, ano 2018, apontou que ocorreram no mundo 18
milhdes de casos novos de cancer e 9,6 milhdes de dbitos. Com base no documento produzido
pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), estima-se que, nas proximas décadas, o impacto
do cancer na populacao corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados
para 2025 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020)

Para o Brasil, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) e o Ministério da Saude (MS)
informam que, para cada ano do triénio 2023-2025, ocorrerdo 704 (setecentos e quatro) mil
casos novos de cancer. Ja para o estado do Maranhao, a estimativa mais recente aponta um total
de 12.060 casos novos de cancer. A distribui¢ao da incidéncia por regido geografica mostra que
a regido Sudeste concentra 345.230 novos casos, seguida pelas regides Nordeste (152.930), Sul
(129.120), Centro-Oeste (51.340) e Norte (25.4600) INSTITUTO NACIONAL DE CANCER,
2022).

O diagnostico de neoplasia acarreta ndo apenas prejuizos e repercussoes fisiologicas,
mas principalmente impactos emocionais no doente e familiares, pois se trata de uma doenga
grave, a segunda principal causa de morte no Brasil. Além disso, o paciente poderd enfrentar a
sobrecarga financeira, responsavel por muitas situagdes de ndo adesdo ao tratamento, ou a
necessidade de sujeitarem-se a condi¢des precarias do sistema publico brasileiro, oferecidas em
algumas institui¢des (HERMENEGILDO, 2019).

O processo de adoecimento por cancer, considerado uma condicao cronica, muitas vezes
de progressao lenta e de longa duracao, pode impactar as condigdes fisicas e psiquicas da pessoa
acometida, resultando em incapacidade ¢ dependéncia. Além dessas manifestagdes percebidas
na vida do paciente, o cancer ¢ reconhecido como uma doenga sistémica, pois compromete
também a saude da familia e de todos que estdo em seu entorno tendo em vista as repercussoes
fisica, mental, economica e espiritual provocadas em toda a unidade familiar (FIGUEIREDO

etal., 2017).
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Ressalta-se que essa doen¢a demanda cuidados que exigem intensa atuagdo dos
cuidadores, terapias adequadas, acesso aos servigos de saude e acdes integradas que possam
auxiliar no tratamento do individuo. Para o cuidador, a medida que a doenga progride e a
incapacidade aumenta, ampliam-se a complexidade da prestacio de cuidados, as
responsabilidades e a necessidade de auxilio no planejamento da vida e na tomada de decisdes
pelo individuo doente (BRANDAO et al, 2017).

Quando o diagnostico de cancer € estabelecido, o cuidador familiar vivencia diversas
mudangas em seu cotidiano, que incluem a sobrecarga emocional e a possibilidade de adoecer.
Nesse contexto, entende-se que o sofrimento nao afeta apenas a pessoa que esta doente, mas
também todo sistema familiar e principalmente o cuidador, que na maioria das vezes nao
compreende como chegou nessa fun¢do, pois ndo houve questionamento sobre a aceitacao das
tarefas ¢, em decorréncia dos lagos familiares, automaticamente assumiu o desafio de cuidar
(OLIVEIRA et al.,2021).  Nessa dire¢do, o cuidado ¢ confiado a um membro da familia,
que ¢ denominado como cuidador principal, definido como o individuo que assume as
responsabilidades de cuidar do paciente de forma continua e regular (KOBAYASHI et al.,
2019). Na maioria das vezes, a assun¢ao dos cuidados ocorre de maneira repentina, sem receber
o preparo técnico e psicologico para esse novo papel, o que pode repercutir de maneira negativa
na vida desse cuidador, bem como no desenvolvimento de sobrecarga (NUNES ef al., 2018).

O cuidador familiar ¢ definido como um membro da familia que oferece os cuidados a
pessoa com dependéncia funcional, acompanhando-a nas atividades cotidianas, ajudando na
alimentacdo, higiene pessoal, uso de medicacdo e contribuindo para melhoria na qualidade de
vida (SANTANA et al., 2018).

Para além da complexidade do cuidado prestado pelos familiares, deve ser considerado
o sofrimento coletivo que precisa se adaptar as novas mudangas inclusive dos papeis sociais
diante da complexidade evolutiva da (BICA et al., 2016). Esse processo, associado a sobrecarga
que o cuidador recebe, pode afetar o funcionamento familiar, ou seja, a harmonia e o equilibrio
das relacdes entre os membros da familia (CAMPOS et al., 2017).

Estudo relata que os cuidadores familiares apresentam aspectos positivos ao cuidar do
paciente, no entanto, também mencionam o estresse, que por diversas vezes provoca transtornos
fisicos e psicologicos no cuidador, relacionados diretamente a responsabilidade e sobrecarga
do cuidado, bem como a condi¢do de proximidade de morte da pessoa querida. Esse cuidador,
frequentemente, experimenta um fardo consideravel de atividades, o que ocasiona sobrecarga
e influencia o seu bem-estar fisico, mental, espiritual e social. O sofrimento do cuidador ¢ a

somatizagdo de tudo o que ele vive junto ao paciente. Quanto maior a sobrecarga sobre ele nos
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cuidados, maiores as consequéncias geradas fisica e¢ psicologicamente (BARBOSA et al.,
2020).

A sobrecarga tem sido definida, especificamente, como uma resisténcia a prestacao de
cuidados ocasionada pela inclusdo ou ampliagdo de atividades desempenhadas pelo cuidador
(JESUS; ORLANDI; ZAZZETTA, 2018) e compreende duas dimensdes: objetiva e subjetiva.
Assim, os efeitos prejudiciais do cuidado com frequéncia estdo associados as incapacidades
funcionais, sejam elas fisicas, cognitivas ou comportamentais, relacionadas aos individuos
assistidos pelo cuidador e pela demanda por atenc¢ao e vigilancia, inerentes as suas necessidades
(SOUZA et al., 2015).

Uma das formas de avaliacdo da sobrecarga do cuidador € o uso da Escala de Zarit
Burden Interview, traduzida e validada em 2002 para a cultura brasileira. A escala de sobrecarga
do cuidador de Zarit constitui um instrumento confidvel, com boas caracteristicas psicométricas
para avaliar a sobrecarga associada ao cuidar. Por outro lado, A utilizagdo da escala de
sobrecarga em termos de investigacdo, permite avaliar o impacto percebido na saude fisica e
emocional, aspectos sociais e situagao financeira do cuidador familiar ( BREGOLA et al., 2022).

O enfermeiro é o profissional mais habilitado e disponivel para apoiar e orientar o
paciente e a familia quanto a vivéncia do processo de doenca, tratamento e reabilitagdo,
contribuindo de forma significativa para a qualidade de vida do paciente. Esses profissionais
devem estar aptos para oferecer suporte emocional, bem-estar fisico, respeitando inclusive a
espiritualidade de cada familia. A equipe de enfermagem deve desenvolver a¢des baseadas na
humanizagdo do atendimento, ndo apenas no desenvolvimento de habilidades técnico
cientificas e sim abranger as necessidades do ser humano (SILVA et al., 2020).

Nessa perspectiva da Enfermagem como profissao do cuidado e de educadora em saide,
que atua diretamente na prevencio de agravos, a enfermeira ¢ uma das grandes responsaveis
por estimular, no cuidador, a necessidade do autocuidado. Como dever, a enfermagem orienta
o autocuidado, direta ou indiretamente, além de incentivar a implantagdo de grupos de apoio,
praticas assistenciais e educativas, prestando uma assisténcia pautada na atencdo
multiprofissional da equipe ndo s6 ao paciente, mas ao cuidador, propiciando espagos de troca
de experiéncias, favorecendo a manutencdo de um local de livre expressdo de emogdes e
sentimentos (VALE et al., 2019).

Ainda no contexto de atuag@o do enfermeiro, considerando seu potencial para interagir
com os cuidadores familiares ao longo do processo do tratamento oncologico, entende-se que
um olhar ampliado que inclui o cuidador familiar poderé contribuir para o fortalecimento dessa

pessoa, do doente e de toda a familia.
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Para isso, faz-se necessario considerar a complexidade ¢ o sofrimento presente na
situacdo, atentando para a singularidade da experiéncia da doenga de cada paciente e de cada
familia, sem perder de vista o carater coletivo das demandas apresentadas, na perspectiva da
qualidade da assisténcia prestada.

Considerando o exposto, esse trabalho tem como problema de pesquisa: qual o impacto
da sobrecarga dos cuidadores familiares de paciente oncoldgico em uso de quimioterdpico em
hospital de referéncia no municipio de Sao Luis - MA?

O objeto do estudo sdo os cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos em tratamento

quimioterapico.
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2 JUSTIFICATIVA

Essa pesquisa parte do pressuposto que o trabalho desempenhado pelo cuidador tem
uma aten¢do um tanto quanto fragilizada no sistema de saude, pois o foco principal das agdes
dos profissionais ¢ voltada para os cuidados da pessoa com afecgdes oncologicas, dependente
de atengdo no ambiente hospitalar e no domicilio. Essa fragilidade na avaliagdo da sobrecarga
dos cuidadores familiares acaba por comprometer a sua saude e, por conseguinte, a qualidade
da atencdo aos pacientes por eles cuidados.

As atividades realizadas pelo cuidador familiar podem acarretar sobrecarga, pois esse
geralmente ¢ o unico responsavel pela oferta do cuidado desenvolvido por longos periodos e,
por vezes, afasta-se do convivio com outras pessoas para dedicar-se de modo integral ao
familiar enfermo, principalmente em casos avancados da doenga. A sobrecarga ¢ uma situagao
vivenciada por familiares que exercem a funcdo de cuidador, expostos a varios fatores que
induzem ao desgaste fisico, mental e emocional, bem como a falta de apoio social e o
comprometimento da qualidade de vida (ROCHA, R. A. P. et al., 2020).

A escolha recaiu sobre este tema nao so pela necessidade de conhecer a situagdao dos
cuidadores familiares de pacientes oncologicos em uso de quimioterapicos e avaliar a
sobrecarga desse cuidador, mas também por motivagdes pessoais, apds a autora ter passado
pelo processo de cuidadora familiar do pai, acometido por cancer de es6fago e submetido a
quimioterapia neoadjuvante com a finalidade de melhorar o prognéstico antes do processo
cirurgico. Foram trés meses até a intervengdo cirirgica, quando a autora foi a principal
cuidadora e pode vivenciar o desgaste fisico, emocional, a sobrecarga ¢ a falta de apoio dos
profissionais no que se refere a sua qualidade de vida e satide mental.

A realizagdo desse estudo fundamenta-se na necessidade da identificacdo precoce dos
niveis de sobrecarga do cuidador familiar, o que pode contribuir para melhorar sua qualidade
de vida, bem como a do paciente oncologico, foco do cuidado. A partir dai, pode-se tragar uma
relacdo entre as suas relacdes familiares e a sobrecarga do cuidador; cujos resultados poderdo
contribuir para ampliar o conhecimento sobre o tema e subsidiar os profissionais de saude,
familiares e gestores para implantar medidas que visem a promogao da satude desse publico que,
por tantas vezes, ¢ esquecido, além de possibilitar o planejamento de estratégias para minimizar

essa problematica.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral
Avaliar a sobrecarga dos cuidadores familiares de pacientes oncologicos em tratamento

quimioterapico.

3.2 Objetivo Especificos
e (Caracterizar os aspectos sociodemograficos e socioeconomico dos cuidadores dos
pacientes oncologicos em tratamento quimioterapico;
e Identificar o nivel de sobrecarga do cuidador de paciente oncoldgico em uso de
quimioterapia;
e Associar a sobrecarga do cuidador com as suas caracteristicas sociodemograficas,

socioecondmicas € clinicas.
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4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 Processo de cuidar e o cuidador familiar

A palavra cuidar tem origem no latim e estd relacionada ao ato de preservar, mostrar
atitude de desvelo, zelar, demonstrar interesse e aten¢do. O cuidado expressa o sentimento de
preocupacdo com o proximo e de inquietacao pela pessoa estimada. Essa acdo acontece em um
momento de interacdo com o outro; quem cuida também se dispde a entender o contexto € o
mundo de quem recebe o cuidado, ajustando-se as modificagdes que envolvem a totalidade do
individuo (LEITE et al., 2018). Cuidar ¢ uma ac¢ao de doagdo com base em uma relagao de
ajuda, expressa por meio de atitudes, preocupagdes, responsabilidades e envolvimento
(TORRES et al., 2017).

Segundo Boff (2014, p. 91), cuidar vai muito além de um ato, ¢ uma atitude de ocupacao,
preocupacdo, de responsabilidade e de desenvolvimento afetivo com o outro. O cuidado faz
parte da esséncia humana, recebemos cuidado desde o nascimento até a morte. O autor define
esse termo como “[...] desvelo, solicitude, diligéncia, zelo, aten¢ao, bom trato. Como diziamos,
estamos diante de uma atitude fundamental, de um modo de ser mediante o qual a pessoa sai de
si e centra-se no outro com desvelo e solicitude. ”

Diante disso, temos o cuidado como uma caracteristica propria do ser humano, visto
como uma maneira de sobrevivéncia e de interligacdo de um ser com o outro e com o0 meio que
o envolve. Essa acdo de cuidar estd relacionada com componentes cognitivos e
comportamentais, se apresentando de forma multidimensional. O cuidar pode ser uma acao
aprendida, que compreende o campo individual ou reciproco, quando prestamos a ndés mesmos
ou quando somos levados a prestar a outras pessoas que, provisoria ou permanentemente, tem
necessidade de receber cuidados para a manutengdo do estado vital (SILVA, et al., 2020).

O cuidar também ¢ referido como um ato complexo, especifico e diversificado, que
exige dedicacdo do individuo que cuida. No entanto, hd grandes consequéncias fisicas,
psiquicas e sociais para a pessoa que presta toda a assisténcia do cuidado (LEITE et al., 2018).

Com o crescente envelhecimento da populacdo mundial a incidéncia de doencas
cronicas, dentre elas o cancer ¢ uma realidade. Esse ¢ responsavel também pelo impacto
emocional nos familiares e pessoas ao redor dos pacientes oncoldgicos, muitas vezes
encarregados por desempenhar as fun¢des de cuidado. Diante dos avangos relacionados a

diagndsticos e tratamentos, os indices de sobrevivéncia tém aumentado e, com isso, a
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necessidade de cuidadores por mais tempo, em ambulatérios ou em domicilio, também se fez
necessaria. (SILVA, 2014; SHIN et al., 2018).

Uma pessoa em situacdo de dependéncia requer ajuda de outra para satisfazer as suas
necessidades humanas basicas, ou seja, precisa de um cuidador. Sempre existiram cuidadores,
porque é preciso “tomar conta” da vida para que ela possa permanecer (COLLIERE, 1999).

A partir do adoecimento de um dos membros da familia por cancer, ha mudancas na
dindmica familiar e a determina¢do de um cuidador principal. O termo cuidador ¢ definido
como uma pessoa, membro ou ndo da familia, com ou sem remuneracdo, que presta cuidados
diretos e de maneira continua e/ou regular a pessoas dependentes no exercicio das suas
atividades diarias, tais como alimentacdo, higiene pessoal, medicacdo de rotina,
acompanhamento aos servigos de satde e demais servicos requeridos no cotidiano, podendo ser
ou ndo um membro da familia. O cuidador também deve contar com o suporte das equipes de
saude que, por sua vez, precisam estar atentas para as dificuldades e reverem o processo de
cuidado conforme sua condicao (FARIA et al., 2017).

De acordo com Oliveira et al. (2018), o familiar, ao assumir a fungdo dos cuidados,
vivencia trés fases no processo de adaptagdo. Na primeira fase, o individuo encontra-se em
negacao, apresentando sentimentos de incertezas diante da necessidade de mudangas repentinas
ao tornar-se o cuidador principal. Na segunda fase, um pouco mais adaptado a situagdo, procura
informacdes que esclaregcam suas duvidas para melhor condugao dos cuidados. Ja a terceira e
ultima fase caracteriza-se pela reorganizagdo do individuo que, ha algum tempo
desempenhando esse papel, encontra-se mais seguro, apesar da possibilidade de sobrecarga.

A prestagao de cuidados ao dependente pode ocorrer em dois contextos diferentes, com
uma das classificagdes utilizadas para os cuidadores que prestam assisténcia ao enfermo
envolvendo o tipo de vinculo estabelecido. Um cuidador formal € alguém que planejou sé-lo,
ou seja, alguém que tem formacao para cuidar de outras pessoas e, por isso, tem de respeitar
um codigo de conduta e o seu trabalho devera ser remunerado. Assim, um cuidador formal tem
funcdes mais especializadas e trabalha em conjunto com outros profissionais (ROGEIRO,
2019). O cuidador informal tem o papel de cuidar de alguém que caregca de acompanhamento
por possuir alguma deficiéncia ou doencga, ndo sendo necessario apresentar formagao técnica
para realizar tarefas como: limpeza, locomocdo, alimentacdo e medicagdo de rotina,
correspondendo a um sujeito que atua no auxilio temporario ou permanente a outra pessoa que
esteja necessitando de apoio (OLIVEIRA et al., 2022).

Os cuidadores também podem se apresentar de trés formas: O cuidador primério ou

principal € definido como sendo a pessoa que esta responsavel por prestar os cuidados, e que
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tem a fungdo de supervisionar, orientar, acompanhar e¢/ou cuidar da pessoa, que precisa de
cuidados. E este o cuidador que realiza os cuidados na sua maioria, nio sendo remunerada pelos
servicos que presta. O cuidador secundario ajuda na prestacao de cuidados de forma ocasional,
contudo ndo tem as responsabilidades principais no cuidado, geralmente sdo os familiares que
ajudam (auxiliando e apoiando) o cuidador principal. A ajuda pode ser diretamente na prestagao
de cuidados, ou ao nivel econdmico, e no apoio de atividades de lazer. O cuidador secundario
pode substituir o cuidador primério quando este necessita de se ausentar ou em situagdes de
emergéncia (NERI & CARVALHO, 2002, citados por SEQUEIRA, 2018). Por fim, os
cuidadores terciarios sao colaboradores que ajuda muito raramente ou apenas quando solicitado,
geralmente em situagdes de emergéncia. S3o, em geral, parentes proximos da pessoa que
necessita de cuidados, mas nao tém qualquer responsabilidade pelo desenvolvimento do ato de
cuidar (GUIMARAES et al., 2020).

O cuidador familiar exerce fungdes desconhecidas, que muitas vezes exigem técnicas
para a elaboragdo, tais como: realizacdo de curativos, higiene, administracdo de algumas
medicagdes, manejo de sondas e drenos, manejo de aparelhos como pressao positiva continua
das vias aéreas, respiradores/aspiradores, manuten¢do de vias aéreas, além de lidar com
agravamento do quadro de satide daquele familiar e a possibilidade de morte. Sdo demanda de
cuidado especiais e trabalhosas, principalmente nas fases tardias da doenca, portanto, essas
atividades levam o cuidador familiar a um estado de estresse emocional, desgaste fisico, social
e econdmico, o que afetard sua qualidade de vida globalmente (OLIVEIRA et al., 2017).

Esses tipos de cuidadores mencionados ndo oferecem somente cuidados de satde e
higiene, mas suporte para a vida diaria e apoio social, fundamentais para o paciente. Contudo,
essa relacdo tdo proxima afeta diretamente a qualidade de vida do cuidador, que lida com a
vida, fragilidade do corpo, possibilidades de adoecimento e morte. Estudos apontam que
cuidadores familiares possuem 63% mais chance de morrer em quatro anos de cuidados quando
comparados com os demais membros da familia que ndo eram cuidadores (LACERDA et al.,
2019).

A acdo de cuidar de um paciente ¢é estressante e cansativa, podendo apresentar-se como
fator de risco para a satde do cuidador, repercutindo na sua vida por meio de sintomas como,
depressdo, ansiedade, estresse, fadiga fisica e mental, tensdo, diminui¢do da qualidade de vida,
perturbacdo do sono, deterioragdo do funcionamento social e ocupacional, transformando-se

em um fardo, ameagando assim a prestacio de cuidados adequados ao paciente

(DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018).
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Cabe ressaltar que, ao lidar com uma situagdo de doenca oncoldgica, o cuidador
reconhece a finitude da vida. Essa perspectiva em relacdo ao cancer e a morte cria a sensagao
de impoténcia diante da doenca. Em concordancia a isso, muitos cuidadores, vivenciam a
inseguranca, medo e culpa por sentirem-se despreparados para realizar as tarefas e os cuidados
devido a falta de informacao e inexperiéncia com esse tipo de fungdo (SILVA et al., 2018). Tais
competéncias devem ser estimuladas e promovidas no contexto familiar do cuidado,
especialmente para aquelas pessoas que vivenciam a dependéncia pela primeira vez (MISAWA
etal.,2019).

Para lidar com todas essas alteragdes no estilo de vida, o cuidador precisa ter habilidades
e competéncias como a capacidade de coordenar o tratamento e auxiliar no fortalecimento de
vinculo afetivo familiar, bem como desenvolver habilidades para cuidar e prestar,
adequadamente, o cuidado (DAMASCENO; ZAZZETTA; ORLANDI, 2019). Caso ndo haja
suporte formal, o cuidador informal pode executar os cuidados ao ente querido de maneira
inadequada ou insuficiente quando nd3o possui conhecimentos especificos, ndo tem
disponibilidade, esta sobrecarregado ou ndo adaptado ao papel assumido (PLEASANT et al.,
2017; GRUN et al., 2016).

Nesse contexto, o familiar na fungdo de cuidador desenvolve as responsabilidades
necessarias frente as responsabilidades pelos cuidados, enquanto outra parte familiar assume
seu papel de forma indireta, ndo relacionado ao cuidado, sobrecarregando assim o cuidador
principal tanto psicoldgica quanto fisicamente. A importancia de ter acompanhamento com
equipe multidisciplinar esta no auxilio ao cuidador e a toda a familia no processo do cuidado
com a doenca do enfermo. As orientagdes e as informagdes repassadas pela equipe contribuem
tanto para o paciente quanto para o seu cuidador, proporcionando mais confianga, conhecimento

e capacidade de realizar as atividades necessarias no dia a dia. (OLIVEIRA et al., 2017).

4.2 Sobrecarga do cuidador familiar

O termo “sobrecarga” vem da tradu¢@o do termo inglés “burden”. A sua defini¢do se
refere ao conjunto das consequéncias que ocorrem em decorréncia do contato com um doente.
A sobrecarga tem sido definida, especificamente, como uma resisténcia a prestagao de cuidados
ocasionada pela inclusdo ou ampliacdo de atividades desempenhadas pelo cuidador (JESUS;
ORLANDI; ZAZZETTA, 2018).

A sobrecarga ¢ oriunda da tarefa de cuidar associada as mudangas que ocorrem nos

aspectos pessoal, profissional e social da vida do cuidador, que necessita colocar a pessoa
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cuidada como prioridade, deixando as proprias necessidades em segundo lugar. O agravamento
da sobrecarga ocorre também pela falta de informagdo sobre a patologia da pessoa cuidada,
sobre o tratamento utilizado e as estratégias mais adequadas sobre como lidar em situagdes
problematicas e de crise da pessoa cuidada. A sobrecarga ¢ uma situacdo vivenciada por
familiares que exercem a funcdo de cuidador expostos a varios fatores que induzem ao desgaste
fisico, mental e emocional, a falta de apoio social e a0 comprometimento da qualidade de vida
dos cuidadores (ROCHA, R. et al., 2020).

A literatura afirma que a sobrecarga do cuidador pode ser compreendida como um
conjunto de fatores que influenciam na piora da sua qualidade de vida devido ao contato
préximo e por longo periodo com o paciente que necessita de cuidados e acabam desencadeando
no cuidador algum tipo de comprometimento, seja econdmico, psicologico, fisico ou
emocional. E importante implantar estratégias que previnam esse tipo de consequéncia para que
ndo haja piora na sua qualidade de vida, pois tal problema pode influenciar negativamente os
cuidados oferecidos ao enfermo e até mesmo estender o periodo de luto dos cuidadores apds a
morte do doente (PRATA, 2017).

A sobrecarga ¢ compreendida por meio de duas variaveis: subjetiva e objetiva. A
variavel subjetiva refere-se a sobrecarga derivada das reagdes, emogdes e comportamentos do
cuidador diante do cuidado, relacionada, portanto, a experiéncia vivida. A sobrecarga objetiva
tem sido associada a apresentacao das atividades direcionadas ao cuidado, do tempo conferido
na sua execu¢dao ¢ das mudangas sofridas no contexto de vida e da rotina do cuidador no
desenvolvimento de problemas fisicos, da fadiga, da perda de equilibrio financeiro e de
relacionamentos familiares e ocupacionais (SILVA et al., 2020).

Os cuidadores familiares sdo fundamentais para a qualidade de vida dos pacientes que
recebem cuidados, contudo, tais cuidadores também sdo afetados pelo processo de adoecimento
devido a assisténcia integral oferecida aos pacientes. Essa carga pode ser de carater fisico,
psicologico e social (ULLRICH et al., 2017).

A sobrecarga causada pelo ato de cuidar afeta o cuidador em diversos ambitos, tais como
esgotamento fisico e mental, que afeta diretamente o desempenho da fungdo de cuidar
(DAMASCENO; ZAZZETTA; ORLANDI, 2019). No entanto, em virtude desses cuidados
ocuparem muitas horas do cotidiano do cuidador, eles tendem a sofrer com a sobrecarga
emocional e apresentar isolamento social devido a sua dedicacdo integral (OLIVEIRA ef al.,
2018). Na maioria das vezes, a aceitacdo dos cuidados ocorre de maneira repentina, sem receber
o preparo técnico e psicologico para esse novo papel, o que pode repercutir de maneira negativa

na vida do cuidador (NUNES et al., 2019).
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Estudos demonstram que a desestruturagdo financeira ocasiona grande inseguranca, pois
muitas vezes o paciente oncoldgico ocupa o lugar de provedor da familia. As mudancas de
rotina conduzem a transformagdes na vida profissional, como abandono do emprego pelo
paciente, o que acaba por resultar em dificuldades financeiras. O familiar também passa por
alteracdes na sua vida profissional devido a necessidade de acompanhamento durante o
tratamento e suas possiveis internacdes e as alteragdes financeiras acabam por acarretar
alteragcdes emocionais (SILVA et al., 2020).

Além disso, a necessidade de conciliar as proprias atividades com as do cuidado pode
levar a maior sobrecarga e, por este fator, o apoio social aos cuidadores ¢ imprescindivel, pois
¢ capaz de minimizar a sobrecarga ¢ melhorar o desempenho do cuidado (VIEIRA, 2020).

Como consequéncia da sobrecarga, pode-se observar prejuizo nas relagdes sociais,
perda da autoestima, reacdes depressivas e distirbios tanto fisicos quanto psicologicos. Os
cuidadores estdo mais sujeitos a contrair enfermidades em decorréncia de possiveis quedas de
resisténcia imunologica do organismo relacionadas ao estresse e a ansiedade. Portanto, a
avaliag@o do nivel de sobrecarga do cuidador traz uma dire¢do mais efetiva para o profissional
quanto as orienta¢des de cuidado e resulta em identificagdo precoce de possiveis doengas, bem
como em intervengdes baseadas em conhecimentos cientificos e comprometidas com o bem-
estar do ser humano (SANTOS et al., 2017).

No contexto de atuacdo do enfermeiro, considerando que seu potencial de interagir com
os cuidadores familiares ao longo do processo do tratamento oncologico do paciente, entende-
se que um olhar ampliado que inclui o cuidador familiar podera contribuir para o fortalecimento
dessa pessoa, do doente e de toda a familia. Para isso, faz-se necessario considerar a
complexidade e o sofrimento presente na situagdo, atentando para a singularidade da
experiéncia da doenga de cada paciente e de cada familia, sem perder de vista o carater coletivo

das demandas apresentadas na perspectiva da qualidade da assisténcia prestada.

4.3 Cancer

A palavra cancer ¢ originada do grego karkinos, que significa caranguejo. Trata-se de
uma doencga conhecida ha mais de trés mil anos a.C., definida como um crescimento
desordenado de células com capacidade de invadir tecidos e outros 6rgaos, causando metastases
e levando o individuo a morte. A carcinogénese ou oncogénese, transformacdo de uma célula
normal em maligna, ocorre de forma lenta. Nesse processo estdo envolvidos os carcindgenos,

substancias que modificam o acido desoxirribonucleico (DNA) das células de forma gradativa
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¢ cumulativa, passando por trés estagios: iniciagdo, promog¢do ¢ progressdo (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER, 2020).

As neoplasias sao classificadas de diversas maneiras, sendo uma delas: benignas ou
malignas. As benignas ou tumores benignos apresentam como caracteristica um crescimento
celular organizado e lento, com uma limitagdo nitida. Esse tipo de tumor ndo possui a
capacidade de invadir tecidos adjacentes, mas consegue comprimir 6rgaos. Alguns exemplos
definidos sdo: lipoma, mioma e adenoma. As neoplasias malignas ou tumores malignos
apresentam um grau maior de autonomia em seu crescimento celular e sdo capazes de invadir
tecidos adjacentes, podendo gerar metastases e, algumas vezes, tornam-se resistentes ao
tratamento e, em casos mais graves, ocasionam a morte do paciente. O cancer é denominado
como uma neoplasia maligna (BRASIL, 2020).

Canceres, em geral, desenvolvem-se de uma populacdo de células anormais que
evoluem malignamente em ciclos sucessivos de mutacdo causados por instabilidade genética e
pressoes seletivas, conferindo vantagem competitiva em relacdo as células vizinhas (ALBERTS
etal.,2017; SOMARELLI et al., 2019). As células cancerosas adquirem alteragdes genotipicas
e fenotipicas ao longo do curso da doenga, no qual essas mudangas melhoram a aptidao das
células, permitindo que um tumor evolua e supere as restrigdes ambientais e o tratamento.
Portanto, a evolugdo do cancer ¢ impulsionada por complexos processos regidos por regras
distintas, tais como variantes genéticas discretas e irreversiveis e reprogramacdo plastica
continua e reversivel (HAHN et al., 2021).

As causas do cancer podem estar relacionadas a fatores hereditarios ou até ambientais,
que contribuem para o desenvolvimento da doenga, como: ma alimentagdo, sedentarismo, uso
de alcool e drogas. Tais condigdes refletem no bem-estar do paciente e precisam ser analisadas
com éxito pelo enfermeiro, que tem um papel fundamental diante dessas circunstancias (SILVA
etal., 2019).

O primeiro estagio, o de iniciag@o, ocorre quando as células sdo alteradas geneticamente
por meio da acdo dos agentes carcinogénicos; no segundo estagio, de promocao, as células, ja
alteradas geneticamente, sofrem ac¢do dos agentes oncopromotores, apresentando, a partir dai,
o aspecto de malignidade; e, por fim, o terceiro estidgio abrange a fase de progressao: trata-se
do crescimento celular desordenado e irreversivel (IINSTITUTO NACIONAL DO CANCER,
2020).

A forma como alguns tumores malignos evoluem ou crescem permite que eles sejam
previstos ou identificados quando a lesdo estd na fase em que a doenga ndo se desenvolveu, ou

seja, fase pré-neoplasica. A evolugdo desses tumores depende de alguns fatores como
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velocidade do crescimento tumoral; do 6rgdo em que o tumor estd localizado; de fatores
constitucionais de cada pessoa; e de fatores ambientais. Os tumores podem ser detectados em
diferentes fases: pré-neoplésica, antes do desenvolvimento da doenca; fase pré-clinica ou
microscopica, quando ainda ndo ha sintomas; e fase clinica, quando ha a presenga de sintomas.
As formas de tratamento englobam cirurgia, radioterapia e quimioterapia, que podem ser
adotadas de forma isolada ou combinada, dependendo do tipo de neoplasia (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2020).

Verificou-se que, nas ultimas décadas, o cancer ganhou grandes propor¢des,
transformando-se em um problema de satde publica mundial, sendo a segunda principal causa
de morte no mundo, responsavel por 9,6 milhdes de mortes em 2018. Salienta-se que, em nivel
global, uma em cada seis mortes estid relacionada a doenga (ORGANIZACAO PAN-
AMERICANA DE SAUDE — OPAS, 2018).

Essa enfermidade enquadra-se nas doencas nao transmissiveis, de carater cronico e, na
grande parte das vezes, incapacitante, que requer cuidados continuos tanto em meio hospitalar
quanto domiciliar, devido aos elevados indices de sequelas e limitagdes geradas, apresentando
repercussdes de ordem epidemioldgica, economica e social (COPPETTI ef al., 2020). O
diagndstico precoce do cancer e o estabelecimento terapéutico apropriado sdo importantes
fatores de desfecho (CROAGER et al., 2018). Entre o aparecimento dos primeiros sinais e
sintomas e a identificacdo do cancer ha um percurso complexo nos servicos de satde que
geralmente ¢ percorrido por paciente e familiares (LIMA et al., 2018).

O diagnostico tem por base a avaliagdo de alteragdes fisioldgicas e funcionais e os
resultados da avaliagdo diagndstica. Pacientes com suspeita de cancer sdo submetidos a testes
extensivos para: (1) determinar a presenga ¢ a extensdo do cancer; (2) identificar a possivel
metastase da doenga; (3) avaliar a fungdo dos sistemas corporais e o6rgdos envolvidos e ndo
envolvidos; e (4) obter tecido e células para andlise, incluindo a avaliacdo do estagio e do grau
tumoral (SMELTZER et al., 2020).

O estadiamento determina o tamanho do tumor, a existéncia de invasdo local, o
envolvimento de linfonodos e metastases a distancia. Ha diversos sistemas para a classificagdo
da extensdo anatémica da doenga (SMELTZER et al., 2020). De acordo com o diagndstico, o
cancer ¢ estadiado por meio do Sistema de Classificagdo de Tumores (TNM), quando sdo
observadas as caracteristicas em relacdo ao tumor (T), os linfonodos da cadeia linfatica do 6rgao
(N) e possiveis metastases a distancia (M). Esses parametros recebem graduagdes, geralmente

de TO a T4; de NO a N3; e de M0 a M1, respectivamente. E importante ressaltar que além do
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TNM, € necessario considerar o tipo de tumor, a histopatologia ¢ as caracteristicas relacionadas

ao individuo afetado tais como idade, sexo, e fatores biologicos (BRASIL, 2018).

4.4 Formas de tratamento em oncologia

As opgdes de tratamento oferecidas aos pacientes com cancer baseiam-se no tipo, no
estagio e no grau especifico do cancer. A variagdo dos possiveis objetivos do tratamento inclui
a erradicacdo completa da doenca maligna (cura), sobrevida prolongada e contencdo do
crescimento das células cancerosas (controle) ou alivio dos sintomas associados a doenga e
melhora da qualidade de vida (paliacao) (SMELTZER et al., 2020).

Considera-se que dentre os recursos terapéuticos estdo: a quimioterapia, a intervengao
cirurgica ¢ a radioterapia, que demandam apoio, reorganizacdo e reestruturagdo nos niveis
familiar, social e de satide, uma vez que o tratamento pode ocorrer em modalidade ambulatorial,
necessitar de cuidados especializados em diferentes niveis de atencdo e gerar sobrecarga para
os cuidadores envolvidos (PEDROSA et al., 2021). No entanto, a quimioterapia é a modalidade
mais utilizada, podendo ser associada ou ndo as outras formas de tratamento (BELDERSON;
BILLETT;, 2017; KAPUCU et al., 2017).

A quimioterapia ¢ utilizada para controle sist€émico do cancer, sendo cada vez mais
relevante no combate a doenga de forma singularizada ou combinada. Com isso, os
quimioterapicos interferem na capacidade de multiplicagdo de células cancerosas com
finalidades curativas ou paliativas (SILVA et al., 2019).

A quimioterapia utiliza medicamentos quimioterapicos ou antineopladsicos
administrados de acordo com o esquema terapéutico. Pode ser neoadjuvante, quando ha
necessidade de reduzir o tumor para a cirurgia ou de melhorar o progndstico do paciente;
adjuvante, realizada ap0ds tratamento cirurgico curativo; curativa, pode estar ou nao associada a
cirurgia e a radioterapia, tem a finalidade de cura, sendo o principal tratamento; a quimioterapia
para controle temporario de doenca, esta permite longa sobrevida (meses ou anos), mas sem
possibilidade de cura; e por ultimo a paliativa, para controle de sinais e sintomas da doenca
avancada que comprometem a capacidade funcional do paciente. (INSTITUTO NACIONAL
DO CANCER, 2020).

A intervengdo cirurgica com remog¢do todo o cancer ainda ¢ o método de tratamento
ideal e mais frequentemente utilizado. A cirurgia pode ser o método priméario de tratamento,
profilatica, paliativa ou reconstrutiva. Quando a cirurgia ¢ a abordagem primaria no tratamento

do cancer, o objetivo € remover todo o tumor, bem como qualquer tecido adjacente envolvido,
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incluindo linfonodos regionais. A cirurgia profilatica ou de redugao de risco envolve a remogao
de tecidos ou de 6rgdos ndo vitais que sejam de maior risco para o desenvolvimento de cancer.
A cirurgia paliativa acontece quando a cura cirargica ndo ¢ viavel, realizada como tentativa de
aliviar os sinais/sintomas, tais como ulceracao, obstruc¢ao, hemorragia, dor e efusdes malignas.
A cirurgia reconstrutiva pode seguir a cirurgia curativa ou extensiva como tentativa de melhorar
a fung@o ou obter um efeito estatico mais desejavel (SMELTZER et al., 2020).

A radioterapia ¢ o método de tratamento local ou loco regional do cancer que utiliza
equipamentos e técnicas variadas para irradiar areas do organismo humano prévia e
cuidadosamente demarcadas. As formas de radioterapia sdo variadas, conforme a sua
finalidade: radioterapia curativa: principal modalidade de tratamento radioterapico, visa a cura
do paciente; radioterapia pré-operatoria (prévia ou citorredutora): procedimento que antecede a
principal modalidade de tratamento, a cirurgia, para reduzir o tumor e facilitar o procedimento
operatdrio; radioterapia pos-operatoria ou pos-quimioterapia (profilatica): segue-se a principal
modalidade de tratamento, com a finalidade de esterilizar possiveis focos microscdpicos do
tumor; e radioterapia paliativa: objetiva o tratamento local do tumor primario ou de metastase,
sem influenciar a taxa da sobrevida global do paciente (INSTITUTO NACIONAL DO
CANCER, 2020).

4.5 Pacientes oncologicos em tratamento quimioterapico

Um paciente com uma doencga crénica apresenta muitas mudancgas na rotina didria que
derivam da propria patologia. Essas mudangas afetam diferentemente a vida dos cuidadores
familiares que, em muitos casos, fornecem apoio social aos pacientes ajudando-os a superar,
monitorar € administrar a doenga e manter o autocuidado (LACERDA et al., 2019). O paciente
estd inserido em um contexto sociocultural, no qual ocupa um lugar singular em um espago
chamado familia, sendo essa sua fonte de apoio em situacdes de medo e inseguranca. Com base
nas evidéncias, o apoio familiar ¢ fundamental durante o tratamento oncolédgico e,
consequentemente, para favorecer uma boa qualidade de vida para o paciente (SILVA et al.,
2020).

Apesar dos avangos, a confirmag@o de cancer em um ente querido ainda representa um
impacto que se estende para a familia, colocando os individuos envolvidos em condi¢do de
fragilidade, pois o estigma atrelado ao diagnostico gera, muitas vezes, dificuldade em lidar com

a situacdo (FIGUEIREDO et al., 2017).
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Para muitos pacientes, o periodo inicial da descoberta da doenca ¢ um momento
permeado de questionamentos e incertezas, pois a maioria ndo compreende o processo de
adoecimento e autocuidado. O cancer ¢ uma doenca complexa € o seu tratamento pode
ocasionar reagdes adversas indesejaveis, o que dificulta a adesdo terapéutica (BATISTA;
MATTOS; SILVA, 2015). Nesse contexto, as particularidades do adoecimento podem causar
alteragdes patoldgicas irreversiveis que podem comprometer a capacidade de realizar as
atividades da vida diaria, necessitando de cuidados permanentes tanto no dmbito hospitalar
quanto no domiciliar (DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018).

O medo do sofrimento durante o tratamento, a incerteza da cura € o medo da morte sdo
observados, sendo descritos como sentimentos inevitaveis ao paciente oncologico ¢ a sua
familia (SILVA et al., 2020).

Nos diversos cendrios de cuidados, os pacientes oncoldgicos sdo submetidos a
tratamentos, sendo uma das terapéuticas mais utilizadas a administracio de agentes
quimioterapicos, que podem ser administrados por diversas vias, sendo elas: intramuscular,
subcutanea, intravesical, oral, intratecal, dentre outras, lembrando que os agentes
quimioterapicos podem ser administrados tanto de forma isolada como em combinagdo
(FARIA; FAGUNDES, 2020).

Efeitos colaterais causados pela quimioterapia de importancia nutricional sdo aqueles
que interferem na ingestdo oral como anorexia, nauseas, vOmitos, diarreia, constipagdo,
estomatite, mucosite, disfagia, alteragdes do paladar e olfato, além de queda de cabelo, dor,
depressao e ansiedade (NATIONAL CANCER INSTITUTE, 2021).

Além de tais efeitos, esse tratamento comumente requer visitas frequentes ao hospital,
0 que implica em ruptura com o ambiente habitual, modificando costumes, habitos, capacidade
de autorrealizagdo, cuidado pessoal e, ainda, interrupgdes das atividades cotidianas
desempenhadas pelos pacientes ¢ seus familiares (AUDREY et al., 2008; BARRETO et al.,
2008). Dentro do quadro em que o paciente se encontra, deve-se considerar os trés niveis de
intervengdes: o fisico que se refere aos sintomas como dor e nausea, o psicossocial no processo
de identificar medos e preocupacdes e o espiritual cuja crenca pessoal pode influenciar no
processo de confianga do tratamento, possibilitando uma melhor abordagem do paciente e de
sua familia. (PACHECO et al., 2019).

O periodo que segue a descoberta de um cancer e a consequente necessidade de realizar
um tratamento causam emocdes e reagdes no paciente, como também exigem modificacdes na
rotina diaria. Para que toda essa mudanga ocorra, o enfermeiro tem importante papel, ja que €

de extrema relevancia que ele realize intervengdes junto com a equipe multidisciplinar e



31

familiares do paciente, com carater de acolhimento e visando a melhoria da qualidade de vida,
uma vez que a desordem emocional e as caracteristicas fisicas, devido a quimioterapia, podem
causar um transtorno no processo de enfrentamento da doenga (OLIVEIRA et al., 2018).

Os sintomas vivenciados pelos pacientes em uso de quimioterapicos podem causar
impacto na funcionalidade fisica, emocional e cognitiva, influenciando na sua qualidade de
vida. Conhecer os sintomas expostos pelos pacientes em uso de quimioterapicos permite que
os enfermeiros criem, de forma adequada, a assisténcia de enfermagem, o que pode influenciar
na qualidade de vida dos pacientes oncologicos (SALVETTI et al., 2020).

Além disso, o planejamento da assisténcia ao paciente com cancer em uso de
quimioterapia vai além da prescri¢do de cuidados, pois envolve o acompanhamento da sua
trajetoria, vivenciar a experiéncia da familia desde o diagnéstico da patologia, o inicio do
tratamento, a remissao, a reabilitacdo e, muitas vezes, até a fase final da doenca. O enfermeiro,
nesse contexto, devera estabelecer os objetivos da assisténcia prestada, bem como determinar
metas especificas e desenvolver estratégias adequadas a execucdo do processo terapéutico
(PERDIZ, 2014).

Tendo em vista as mudangas que acontecerdo na vida do paciente, bem como as acima
citadas, o trabalho da equipe multidisciplinar viabiliza meios para que o processo de aceitagdo
dos familiares as mudancas geradas a partir do diagnostico da doenga seja favoravel, permitindo
uma relacdo mais segura entre o enfermeiro, o paciente e a sua familia, propiciando o
entendimento e um grau de conforto durante todo o processo ao qual o paciente sera submetido

(GOMES, 2019).



32

5 METODOLOGIA

5.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo transversal de abordagem quantitativa.

5.2 Local e periodo do estudo

A pesquisa foi realizada no Hospital do Cancer do Estado do Maranhao Dr. Tarquinio
Lopes Filho, unidade estadual sob Gestdo da Secretaria de Estado de Saude. Trata-se de um
servigo de alta complexidade, que realiza agdes voltadas as pessoas com diagnostico de cancer.
A unidade oferece assisténcia em oncologia, clinica/quimioterapia, oncologia cirirgica,
hematologia, consulta especializada e exames de ultrassonografia, retossigmoidoscopia,
anatomia patoldgica, mamografia e tomografia computadorizada.

O hospital ¢ uma unidade de referéncia em cuidados paliativos, possui cerca de 980
(novecentos e oitenta) funciondrios (diretos e indiretos), com equipe multidisciplinar composta
por médicos especialistas, cirurgides, enfermeiros, assistente social, psicologo, fonoaudidlogo,
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, capeldo, farmacéutico, radiologistas, técnicos em
enfermagem, técnicos em radiologia, entre outros. A unidade hospitalar conta com 118 (cento
e dezoito) leitos de enfermaria, 01 (um) saldo de quimioterapia que contém 21 (vinte e uma)
poltronas e 01 (um) leito, 02 (duas) unidades de terapia intensiva (UTI) com 16 (dezesseis)
leitos, centro cirurgico, servigo ambulatorial e servigo de pronto atendimento que funciona 24
(vinte e quatro) horas por dia para pacientes que deram entrada na unidade para tratamento. Por
més sdo realizados, em média, 3100 (trés mil e cem) atendimentos ambulatoriais, 900
(novecentas) quimioterapias e 250 (duzentas e cinquenta) cirurgias.

O estudo foi realizado no periodo de outubro de 2021 a agosto de 2022 no referido

hospital.

5.3 Populacio e amostra

A populagdo foi constituida de cuidadores familiares de pacientes oncolégicos em
tratamento de quimioterapia no Hospital do Cancer Tarquinio Lopes Filho, em Sdo Luis — MA.
O calculo do tamanho amostral de cuidadores familiares de pacientes oncologicos a serem

avaliados quanto a prevaléncia de sobrecarga de trabalho foi efetuado por meio do programa
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estatistico PASS 15 (2017), de acordo com os seguintes parametros: populagdo de pacientes
oncologicos atendidos por més no Hospital do Cancer Tarquinio Lopes Filho: 900; prevaléncia
de sobrecarga de trabalho em cuidador familiar de pacientes oncologicos moderada a severa de
9,1% (COPPETTI ef al., 2020); poder de teste de 80%; nivel de significancia (o) de 7%; erro
padrdo de 5%; e o tamanho minimo seria 133. A amostragem sera do tipo nao probabilistica,

ou seja, de conveniéncia.

5.3.1 Critérios de inclusao

Foram selecionados os cuidadores familiares de ambos os sexos, com idade igual ou
maior a 18 (dezoito) anos, cujos pacientes oncoldgicos sob seus cuidados estdo em tratamento
quimioterdpico por, no minimo, hd 1 (um) més, podendo ser oriundos de qualquer

municipio/estado.

5.3.2 Critérios de ndo inclusao

Nao foram inclusas as pessoas com alguma dificuldade de se comunicar que

impossibilite responder os questionarios.

5.4 Coleta de dados

A coleta dos dados foi realizada no periodo de outubro de 2021 a agosto de 2022, no
Hospital do Cancer Tarquinio Lopes Filho, por meio de dois instrumentos aplicados a
cuidadores familiares de pacientes em tratamento quimioterapico. Para essa coleta de dados foi
utilizado um questionario de caracteristicas sociodemograficas, socioecondmicas e clinicas,
além da Escala Burden Interview de Zarit, traduzida e validada em 2002 para a populagao
brasileira. A escala conta com 22 (vinte e duas) questdes que avaliam o impacto causado pelo
cuidar no que se refere aos aspectos fisicos, emocionais e sociais, com a possibilidade de
apresentar os seguintes escores: 0 a 20 pontos = auséncia de sobrecarga; 21 a 40 pontos =
sobrecarga leve a moderada; 41 a 60 = sobrecarga moderada a severa; ¢ acima de 61 pontos =

sobrecarga intensa.
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5.5 Instrumentos para pesquisa

O primeiro questionario abordou as caracteristicas sociodemograficas e
socioeconomicas ¢ clinicas dos cuidadores, como também contemplou as seguintes variaveis:
nome (iniciais), idade, sexo, raga/cor, estado civil, grau de parentesco, quantidade de residentes
no domicilio, reside em imodvel, grau de escolaridade, exerce trabalho remunerado, vinculo
empregaticio, renda familiar no ultimo més, caso ndo esteja trabalhando, se afastou das
atividades profissionais para ser cuidador, tempo do paciente em tratamento quimioterapico,
periodo (em meses) na fun¢do de cuidador, carga horaria destinada, por dia, para cuidar do
paciente, divisdo das atividades dispensadas ao paciente com outra pessoa, problemas de saude,
tempo desses problemas, uso regular de medicamentos.

O segundo instrumento empregado para avaliacdo da sobrecarga dos cuidadores foi a
Escala Zarit Burden Interview, considerada uma referéncia, provavelmente uma das medidas
mais utilizadas nessa perspectiva. Avalia o impacto das atividades de cuidado sob os aspectos
fisico, emocional, social e financeiro do cuidador familiar (MONTEIRO; MAZIN; DANTAS,
2015). Nesse contexto, permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal
e inclui informagdes sobre saude, vida social, vida pessoal, situacdo financeira, situagdo
emocional e tipo de relacionamento.

A Escala de Zarit Burden Interview, ¢ uma escala autoaplicavel do tipo Likert, foi
traduzida e validada em 2002 para a cultura brasileira. Essa escala conta com 22 questdes, essa
escala possui itens e tem como objetivo avaliar o impacto causado pelo cuidar nos aspectos
fisicos, emocionais e sociais. Cada item da escala é pontuado de 0 a 4, sendo 0 = nunca, 1 =
raramente, 2 = as vezes, 3 = muito frequentemente, 4 = quase sempre. O escore varia de 0 a 88.
A determinacdo do escore de classificagdo da sobrecarga € feito da seguinte forma:<21 = pouca
ou sobrecarga ausente, 21 a 40 = sobrecarga leve a moderada, 41 a 60 = sobrecarga moderada
a severa, > 61= sobrecarga severa. Quanto maior o escore maior a sobrecarga (SCAZUFCA,
2002).

A aplicagdo dos instrumentos foi realizada de modo individual pela entrevistadora, apds
leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em sala reservada,

no momento em que o cuidador se encontrava disponivel para entrevista.
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5.6 Analise estatistica

Todos os dados foram analisados por meio do programa estatistico IBM SPSS Statistics
22 (2013). Inicialmente, para obtengdo de um perfil da amostra dos cuidadores familiares, foi
realizada a andlise da estatistica descritiva das varidveis sociodemograficas, socioeconomicas
e clinicas (Escala de Zarit Burden Interview), com anélise de graficos ¢ tabelas de frequéncia.
A partir das varidveis numéricas sera efetuada a estimativa de média, desvio-padrdo, maximo e
minimo.

As questdes referentes a sobrecarga de trabalho dos cuidadores do citado questionario
foram avaliadas pelos testes ndo paramétricos de Mann Whitney (comparacao e dois grupos) e
de Kruskall Wallis (comparagdo de 3 ou mais grupos). O nivel de significancia para rejeitar a
hipotese de nulidade foi de 5%, ou seja, considerar-se-4 como estatisticamente significante um

valor de p < 0,05.

5.7 Aspectos éticos

Esta pesquisa faz parte de um projeto intitulado “Complexidade Assistencial em Satide
no Ambiente Hospitalar e Ambulatorial”, aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
Universitario da Universidade Federal do Maranhdo, com ntimero de parecer 5.054.545. As
condutas adotadas seguiram as normas éticas do Conselho Nacional de Saude (Resolucao
466/2012), que trata das diretrizes e normas das pesquisas envolvendo seres humanos.

Foi apresentado aos cuidadores os objetivos, os riscos e beneficios da pesquisa. Os que
concordaram em participar, a fim de seguir os principios €ticos, assinaram em duas vias o
Termo de Consentimento Livre Esclarecido, ficando uma com o participante € outra com o
pesquisador. A confidencialidade das informagdes obtidas serd preservada, mantendo assim a

privacidade individual de cada cuidador.
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6 RESULTADOS

6.1 Aspectos sociodemograficos dos cuidadores familiares

Conhecer os aspectos sociodemograficos dos cuidadores familiares de pacientes
oncolégicos em tratamento quimioterapico pode possibilitar identificar suas necessidades,
promovendo sua saide e prevenindo doengas e outros agravos. Nossa pesquisa mostra que
77,6% (104) dos cuidadores eram predominantemente do sexo feminino e 22,4% (30) do sexo
masculino. A faixa etaria de maior evidéncia foi de 30 a 39 anos, 32,1% (43). Em relagdo a
etnia, 53% (71) dos cuidadores familiares se autodeclaram pardos, seguidos dos que se
autodeclaram pretos 26,1% (35). Ao analisar o estado civil, verificou-se que 56% (75) dos
cuidadores eram casados. Entre os cuidadores entrevistados, 49,9% (67) referiram ser filhos
dos pacientes, seguidos de esposos 26,1% (35). Em relagdo a quantidade de pessoas que
residiam com o paciente, 44,8% (60) residia com mais 3 ou 4 pessoas e 88,8% (119) residiam
em imoével proprio. Quanto ao grau de escolaridade, 34,3% (46) dos cuidadores possuiam

ensino médio completo e 22,4% (30), ensino médio incompleto (Tabela 1).

Tabela 1 — Aspectos sociodemograficas dos cuidadores familiares de pacientes em tratamento
quimioterapico, no Hospital do Cancer Dr. Tarquinio Lopes Filho, Sdo Luis — MA,

2022
Sociodemograficas n %
Masculino 30 22.4
Sexo Feminino 104 77.6
<20 03 2,2
20-29 23 17,2
Faixa etaria 30-39 43 321
40-49 35 26,1
50-59 18 13,4
60 ou + 12 9,0
Preta 35 26,1
Branca 25 18,7
Raca/Cor Amarela 01 0,7
Parda 71 53,0
Indigena 02 1,5
Casado(a) 75 56,0
Estado civil Solteiro(a) 52 39,0
Viavo(a) 02 1,5
Divorciado(a) 05 3,7
Filho(a) 67 49,9
Esposo(a) 35 26,1

Grau de parentesco em

relacdo ao paciente? .
Continua
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Continuagao
Sociodemograficas n %
Pai/mae 12 9,0
Irmao(3) 16 11,9
Tio(a) 01 0,7
Neto(a) 01 0,7
Sobrinho(a) 02 1,5
1-2 27 20,1
Quantas pessoas reside na 3-4 60 448
sua casa? (n=130) 5-6 34 25,4
>6 13 9,7
Proprio 119 88,8
Reside em Imével Alugado 11 8,2
Outros 04 3,0
Sabe escrever 02 1,5
En. Fundam. Incompleto 14 10,4
En. Fundam. Completo 13 9,7
Grau de escolaridade En. Médio Incompleto 30 22,4
En. Médio Completo 46 343
En. Superior Incompleto 08 6,0
En. Superior Completo 12 9,0
Pos-graduacdo Latu Sensu 09 6,7

6.2 Aspectos socioecondomicos dos cuidadores familiares

Na identificacdo dos aspectos socioecondmicos, observou-se que 43,3% (58) dos
cuidadores exercem alguma atividade remunerada, seguido de cuidadores que se encontravam
desempregados 33,6% (45). Quando analisado o seu vinculo empregaticio, 48,5% (65) ndo o
possuia, 35,8% (48) eram autéonomos, 5,6% (8) tem vinculo empregaticio regidos pela
Consolidagdo das Leis do Trabalho (CLT) e¢ 9,7 (13) sdo funcionario publico. A renda
individual do cuidador familiar, 39,6% (53), esta entre 1 e 2 salarios-minimos. Importante
mencionar que 56,7% (76) dos cuidadores ndo exercem qualquer tipo de trabalho remunerado,
ndo sendo economicamente ativo na familia e que 23,1% (31) ndo se afastaram das suas
atividades laborais, seguidos de 20,1% (27) cuidadores familiares que precisaram afastar-se do

trabalho para exercerem o cuidado do paciente oncoldgico em quimioterapia (Tabela 2).



38

Tabela 2 - Aspectos socioecondomicos, dos cuidadores familiares de pacientes em tratamento
quimioterapico no Hospital do Cancer Dr. Tarquinio Lopes Filho, Sdo Luis — MA, 2022

Sécioecondmicas n %

Sim, exercendo atividade 58 43,3

Sim, afastado ha mais de quinze dias 01 0,7

Exerce trabalho Nao, aposentado ou pensionista da previdéncia 09 6,7

remunerado atualmente Nio, desempregado 45 33,6

Nao, estudante 03 2,2

Nao, dona de casa 18 13,4

Sem vinculo empregaticio 65 48,5

i . CLT 08 5,6

Vinculo empregaticio Funcionario publico 13 9,7

Auténomo 48 35,8

Nao possui renda 44 32,8

<1 18 13,4

Lo la2 53 39,6

Rttt o

3a5 07 5,2

5al0 04 3,0

10a20 01 0,7

Sim 27 20,1

Afastm.l-se . das atividades Nio 31 23.1
profissionais o

Naéo exercia atividade laboral 76 56,7

6.3 Aspectos ocupacionais dos cuidadores familiares

A maior parte dos pacientes desta pesquisa realizavam tratamento quimioterapico entre
1 (um) e 3 (trés) meses 40,3% (54). Quando analisado o tempo de cuidado em meses, periodo
de cuidado dispensado pelo cuidador a seu paciente em tratamento quimioterapico, 38,8% (52)
exerciam a fun¢do de 1 a 3 meses, seguidos de 17,2% (23) dos cuidadores que exerciam a
funcdo de 4 a 6 meses; 38,8% (52) dedicavam-se mais de 12 (doze) horas por dia aos cuidados
com o paciente ¢ 29,1% (38) dedicavam-se ao paciente 3 (trés) a 6 (seis) horas didrias. Ao
verificar se o cuidador familiar obteve auxilio no cuidado prestado, 56% (75) ndo eram

exclusivos do paciente e contavam com outra pessoa para dividir a tarefa do cuidar (Tabela 3).
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Tabela 3. Aspectos ocupacionais quanto ao cuidado prestado dos cuidadores familiares de
pacientes em tratamento quimioterapico no Hospital do Cancer Dr. Tarquinio Lopes
Filho, Sao Luis — MA, 2022.

variaveis do cuidado prestado n %
<1 17 12,7
1-3 54 40,3
4-6 24 17,9
7-9 05 3,7
Tempo de tratamento |, |, 11 8.2
quimioterapico (meses) do ’
paciente 13-15 . .
16-18 05 3,7
19-21 - -
22-24 06 4,5
>24 12 9,0
<1 03 2,2
1-3 52 38,8
4-6 23 17,2
7-9 09 6,7
Tempo que cuida de (g ) 15 112
pa?iepte ’efn tratamento 13-15 i i
quimioterapico (meses)
16-18 06 4,5
19-21 02 1,5
22-24 08 6,0
>24 16 11,9
1-3 10 7,5
Tempo destinado por dia 3-0 39 29,1
para cuidar do paciente 7-9 11 8,2
(horas) 10-12 22 16,4
>12 52 38,8
Divide as atividades Sim 75 56,0
dispensadas ao paciente Nio 59 440

com outra pessoa

6.4 Aspectos relacionados as variaveis clinicas dos cuidadores familiares

Em relacdo ao estado de satide do cuidador familiar, 65,7% (88) dos cuidadores
informaram nao possuir problemas de satide e 34,3% (46) relataram possui-lo. Desses, 72,4%
(97) nao utilizavam medicamentos de uso continuo. Os problemas de Hipertensdo Arterial
Sistémica (HAS) e a diabetes foram os mais prevalentes, com 36,9% (17) e 21,7% (10) dos
casos, respectivamente. Outras enfermidades apontadas foram ansiedade e depressao 13% (6)
e problemas de coluna 8,7% (4). Quando se avaliou o tempo do problema de satde do cuidador
familiar, 76,1% (35) informaram que essas enfermidades existiam antes de exercerem a fungdo
de cuidador e 23,9% (11) adquiriram a comorbidades depois de tornarem-se cuidador familiar

(Tabela 4).
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Tabela 4. Aspectos clinicas dos cuidadores familiares de pacientes em tratamento quimioterapico
no Hospital do Cancer Dr. Tarquinio Lopes Filho, Sdo Luis — MA, 2022.

Variaveis clinicas n %
Possui algum problema de  Sim 46 343
saude Nao 88 65,7
I:J(;tillsizliaugledlcamentos de uso Sim 37 27.6
Nio 97 72,4
HAS 17 36,9
Diabetes 10 21,7
Ansiedade e Depressao 06 13,0

Coluna 04 8,7

Qual? (n=46) Gastrite 03 6,5
Renal 02 4,3

Colesterol alto 02 43

Cardiaca 01 2,2

Artrose 01 2,2

Se possui problema de saide, ~ Antes de ser cuidador 35 76.1
hé quanto tempo? (n=46) Depois de ser cuidador 11 23,9

6.5 Aspectos relacionados a sobrecarga de cuidado dos cuidadores familiares

Quanto a sobrecarga de cuidado, os cuidadores familiares apresentaram o nivel de
sobrecarga variavel de ausente a intenso, sendo a auséncia de sobrecarga a mais identificada
entre os cuidadores entrevistados, com um percentual de 44,8% (60), seguida de sobrecarga
leve a moderada 41,8% (56), moderada a severa em 12,7% (17) e 0,7% (1) dos cuidadores

familiares apresentaram sobrecarga intensa (Tabela 5).



Tabela 5 — Distribuicio da sobrecarga dos cuidadores familiares de pacientes em tratamento
quimioterapico no Hospital do Cancer Dr. Tarquinio Lopes Filho, de acordo com o grau
de sobrecarga na ZBI. Sdo Luis-MA, 2022

Sobrecarga Pontuacio n %
Ausente 0 a 20 pontos 60 44,8
Leve a Moderada 21 a 40 pontos 56 41,8
Moderada a Severa 41 a 60 pontos 17 12,7
Intensa 61 a 88 01 0,7
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6.6 Associacio da sobrecarga de cuidado dos cuidadores familiares em relacdo as

variaveis sociodemograficas e socioecondmicas

Entre as varidveis independentes que apresentaram associagdo significativa (p<0,05)

com as medianas da sobrecarga de trabalho estdo o sexo do cuidador, grau de parentesco e seu

afastamento do trabalho.

Os cuidadores do sexo feminino demonstraram sentir maior sobrecarga do que os do

sexo masculino. Os cuidadores que s@o netos apresentaram sobrecarga moderada, maior que a

encontrada em esposo, pai/mde, irmdo, tio, sobrinho. Os filhos apresentaram nivel de

sobrecarga ausente. Os cuidadores familiares que se afastaram do trabalho para exercer a tarefa

de cuidar expressaram maior sobrecarga do que os que ndo se afastaram (Tabela 6).

Tabela 6 — Relacdo entre a sobrecarga e os aspectos sociodemograficos e socioeconémicos, dos
cuidadores familiares de pacientes em tratamento quimioterapico no Hospital do Cancer
Dr. Tarquinio Lopes Filho Sao Luis, MA, 2022

Sobrecarga de trabalho

Variavel independente . Teste P
mediana P25 P75
Masculino Ausente Ausente Leve
Sexo * o ! ! ¥ 247 0013
Feminino Leve Ausente Leve
<20 Leve Leve Leve
20-29 Leve Ausente Leve
. L. 30-39 Leve Ausente Leve
Faixa etaria 2,36 0,797
40-49 Leve Ausente Leve
50-59 Ausente Ausente Leve
60 ou + Leve Ausente Leve
Preta Ausente Ausente Leve
Branca Leve Ausente Leve
Raga/Cor Amarela Ausente Ausente Leve 2,28 0,685
Parda Leve Ausente Leve
Indigena Leve Leve Leve

Continua



Continuagao

Casado(a) Ausente Ausente Leve
Unido estavel Moderada Moderada Moderada
ivi Soltei L Ausent L

Estado civil <'>' eiro(a) eve usente eve 481 0,307
Viuvo(a) Leve Leve Leve
Divorciado(a) Leve Leve Leve
Filho(a) Ausente P Ausente Leve
Esposo(a) Leve 2P Leve Moderada
Pai/mae Leve 2P Ausente Leve

Grau de parentesco em Irmio(d) Leve 2P Ausente Leve 1554 0,030

relaciio ao paciente?
Tio(a) Leve 2P Leve Leve
Neto(a) Moderada a Moderada Moderada
Sobrinho(a) Leve 2P Ausente Moderada
1-2 Ausente Ausente Leve
3-4 Ausente/Leve Ausente Leve

N° de pessoas 4,50 0,212
5-6 Leve Ausente Leve
>6 Leve Ausente Leve
Proprio Leve Ausente Leve
Financiado Ausente Ausente Ausente

Reside em Imével Alugado Leve Ausente Moderada 5,46 0,141
Outros Leve/Moderada Ausenete/Lev Moderada
Sabe ler Ausente/Leve Ausente Leve
EF. Incompleto Leve Ausente Leve
EF. Completo Leve Ausente Leve
EM. Incompleto Leve Ausente Leve

Grau de escolaridade EM. Completo Ausente Ausente Leve 3,79 0,705
ES. Incompleto Ausente/Leve Ausente Leve
ES. Completo Ausente/Leve Ausente Leve
PG. Incompleto Leve Leve Leve
PG. Completo Ausente/Leve Ausente Leve
Ignorado Ausente/Leve Ausente Leve
CLT Ausente Ausente Ausente

Vinculo empregaticio Funcionario publico Leve Ausente Moderada 5,88 0,118
Auténomo Ausente Ausente Leve

Se afastou das atividades )

profissionais para ser Sim Leve Leve Moderada

cuidador? .61 0.014
Nao Leve 2P Ausente Leve : .
1-2 Ausente Ausente Leve

o 3-4 Ausente/Leve Ausente Leve

N° de pessoas em casa 5.6 Leve Ausente Leve 4.50 0.212

>6 Leve Ausente Leve

*b Letras diferentes significa p < 0,05 pelo teste de Dunn.

* Teste de Mann Whitney e de Kruskall Wallis.
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6.7 Associacio da sobrecarga de Cuidado dos Cuidadores Familiares em relagcio as
variaveis Clinicas

Nas medianas da sobrecarga em relacdo a classe das variaveis clinicas observou-se
associacao significativas (p<0,05) com o fato do cuidador possuir ou nao algum problema de
saude, o uso ou ndo de medicamento continuo e ha quanto tempo possui problema de satde, se
foi antes ou depois de ser cuidador.

Os cuidadores que possuem algum problema de satide e que fazem uso de medicagdes
de uso continuo apresentaram sobrecarga leve, enquanto os que ndo tem comorbidade e ndo
utilizam medicagdes apresentaram sobrecarga ausente. Os cuidadores que j& tinham
comorbidade pré-existente, apresentaram mais sobrecarga dos que os que adquiriram problemas

de saude apds o exercicio de cuidar (Tabela 7).

Tabela 7. Relacio entre a sobrecarga e os aspectos clinicos dos cuidadores familiares de pacientes em
tratamento quimioterapico, no Hospital do Cancer “Dr. Tarquinio Lopes Filho Sdo Luis, MA, 2022.

Sobrecarga de trabalho

Varidvel independente clinicas - Teste p
mediana P25 P75
Possui algum problema Sim Leve Ausente  Leve A12 0 0.002
de saude? Nio Ausente Ausente  Leve ’ ’
Usa medicamentos de Sim Leve Ausente  Leve 27 0.007
uso continuo? Nio Ausente Ausente  Leve ’ ’
h4 quanto tempo possui  Antes de ser cuidador  Teve Ausente  Leve 329 0.001
problema de saiide? Depois de ser cuidador  Moderado  Leve Moderada ’ '

* Teste de Mann Whitney e de Kruskall Wallis.
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7 DISCUSSAO

No processo de adoecimento de um paciente oncoldgico, o cuidador torna-se
fundamental em seu tratamento domiciliar e/ou hospitalar, bem como possui papel importante
na mediacao das relagdes entre o paciente, os demais familiares e a equipe de saude. O cuidador
familiar ¢ percebido como importante fonte de apoio ao paciente para o enfrentamento do
tratamento quimioterapico. Reconhecer o perfil desses cuidadores e disponibilizar assisténcia
direcionada as demandas desse grupo pode contribuir ndo sé para melhorar a qualidade do
cuidado, mas também disponibilizar meios para garantir a preservacdo da saude fisica e
psicolédgica do cuidador familiar.

No presente estudo, ao analisar o perfil sociodemografico dos cuidadores familiares,
pode-se perceber que a tarefa de cuidar ainda est4 vinculada ao sexo feminino, com faixa etéria
entre 30 a 39 anos, os cuidadores em sua maioria eram casados, filhos dos pacientes em
tratamento quimioterapico, podendo estar relacionado com a maior incidéncia de neoplasias em
pessoas idosas, assim, na reorganizacdo das fungdes e papéis familiares os filhos acabam
assumindo a posicao de cuidadores de seus pais. Tais dados corroboram com o estudo de
Millani et al. (2021), no qual os cuidadores eram principalmente do sexo feminino, casados e
filhos dos pacientes, no entanto com faixa etdria entre 38 e 57 anos, maior que a observada em
nosso estudo. Normalmente, o familiar escolhido para assumir os cuidados de um paciente
oncologico ¢ alguém que exerce influéncia sobre as decisdes tomadas diante das
particularidades do tratamento (ROCHA, 2018). Observa-se, dessa forma, que ¢ comum o fato
da mulher ser a principal cuidadora familiar, mesmo com as mudangas nos padrdes relacionados
ao mercado de trabalho ¢ a continuidade das atribuigdes familiares.

Os cuidadores dessa pesquisa, na sua maioria autodeclararam-se pardos. A
autodeclaracdo de cor/raca identificada neste estudo estd em concordancia com a Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD), em que quase metade dos brasileiros (46,8%)
definiram-se como pardos (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA
—IBGE, 2019).

Verificou-se na pesquisa que grande parte dos cuidadores familiares entrevistados
residiam com 3 (trés) a 4 (quatro) pessoas, resultado também observado no estudo de Santana
et al. (2018), que evidenciou 54% dos cuidadores na mesma condigdo.

Quando analisado o grau de escolaridade desses cuidadores, a pesquisa apontou que o
maior nimero dos entrevistados apresentava ensino médio completo, seguidos dos cuidadores

com ensino médio incompleto. Santos (2017), ao analisar a mesma variavel dos cuidadores,
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observou que 40% apresentavam ensino médio incompleto/completo. O grau de escolaridade ¢
um fator importante a ser analisado, visto que os cuidadores mais instruidos tendem a buscar
informacdes em diferentes fontes, o que contribui para a melhoria do cuidado prestado
(NEGRAO, 2022). Além disso, em suas atividades diarias, os cuidadores necessitam saber ler,
interpretar e conhecer as operagdes matematicas para ministrar os medicamentos de forma
correta (MARTINS et al., 2019).

No que se refere ao perfil socioeconomico do cuidador familiar, a maioria dos
entrevistados informaram exercer algum tipo de trabalho remunerado, no entanto, apenas uma
parcela pequena com emprego formal no regime celetista. Vale ressaltar que 56,7% dos
cuidadores familiares relatam ndo estar exercendo atividade profissional, ndo possuindo, assim,
qualquer atividade remunerada, portanto, economicamente inativo na familia. Dos cuidadores
economicamente ativos, a pesquisa aponta que uma quantidade considerada significante
necessitou afastar-se das atividades profissionais para exercerem a tarefa de cuidar. Achados
do estudo de Ladeira e Grincenkov (2020) identificaram que 36% dos cuidadores trabalhavam
no momento do adoecimento familiar e que apenas 4% referiram possuir vinculo empregaticio
formal. Entre os cuidadores, 64% ndo exerciam atividade profissional e 20% encontravam-se
afastados do trabalho no periodo determinado.

O resultado obtido nos mostra que, devido a necessidade de acompanhar o familiar nas
consultas e internagdes, o cuidador acaba se ausentando constantemente do trabalho formal, o
que o conduz a ansiedade da perda do emprego. Além do abalo a satide emocional do cuidador,
ele deixa de promover o sustento estavel de sua familia. Tais fatos configuram indicadores
relevantes, pois impactam diretamente na qualidade de vida deste sujeito (SILVA, 2021).

A renda salarial média dos cuidadores desse estudo variou entre 1 (um) ¢ 2 (dois)
salarios-minimos, que pode ser classificada como baixa, levando em consideracdo o valor do
salario minimo que ¢ de R$ 1.212,00 (um mil, duzentos ¢ doze reais). Ao somar a essa variavel
o0s 32,8% dos participantes da pesquisa que nao possuem renda, percebe-se que, no desempenho
do cuidado, hd uma tendéncia para que o cuidador familiar se afaste das atividades de trabalho
remunerado em prol da dedicagdo exclusiva as demandas assistenciais no domicilio, deixando
a renda familiar ainda mais defasada. Rangel et al. (2019) apontam que 65,1% dos cuidadores
entrevistados recebem entre 1 (um) e 2 (dois) salarios-minimos. Assim como verificado em
nosso estudo, muitos cuidadores abandonam seus trabalhos para dedicarem-se ao cuidado,
passando a viver com a renda da pessoa cuidada, o que ¢ insuficiente para manter as

necessidades basicas.
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Possivelmente, a baixa renda, associada ao niimero de pessoas que moram juntas
mencionada anteriormente, reflete uma preocupagdo quanto a manutencio da vida, tanto do
paciente como dos cuidadores.

Ao analisarmos as variaveis tempo dispensado ao ato de cuidar e auxilio para o cuidado,
observou-se que a maioria dos pacientes estavam em tratamento quimioterapico entre 1 (um) e
3 (trés) meses ¢ que os cuidadores familiares entrevistados exerciam a fungdo por igual periodo.
Por sua vez, a dedicacdo diaria em horas mostrou que grande parte dos cuidadores dedicavam
mais de 12 (doze) horas por dia a prestacdo de cuidados e que esses cuidadores entrevistados
nao eram exclusivos do paciente, pois a maioria dos cuidadores familiares contavam com o
auxilio de outra pessoa para dividir os cuidados prestados ao paciente em quimioterapia. Dados
que avigoram com o estudo de Arias-Rojas et al. (2021), que apresenta como resultado
importante o fato de 75,8% dos participantes terem apoio de outras pessoas para as atividades
de cuidado, ou seja, possuirem um cuidador secundario. Por sua vez, esses cuidadores exerciam
a funcdo de cuidar do paciente, em média, 18 (dezoito) horas por dia, indicando que a sua
percepcao de sobrecarga ¢ diferente de quando o ato de cuidar é exercido por um unico
cuidador, pois, segundo Alves (2019), a atengdo ao doente envolve acompanhamento aos
servigos médicos, bem como higiene pessoal, alimentacdo, medicacdo, entre outras tarefas que
exigem uma aten¢ao direta do cuidador, mostrando a necessidade de um cuidador secundario.

O simples ato de cuidar, por si s0, ja ¢ um fator que pode resultar em adoecimento fisico
e/ou psiquico. Nesse estudo, entretanto, a maioria dos cuidadores entrevistados indicaram que
ndo desenvolveram qualquer problema de saide apods o inicio da jornada como cuidador e,
consequentemente, € consequentemente nao faziam uso de medicamentos de uso continuo. Os
problemas de satide encontrados com mais frequéncia nos cuidadores foram hipertensao arterial
sistémica seguidos de diabetes mellitus, ansiedade, depressdo e problemas de coluna. As
doencas agudas e cronicas podem ser um indicativo de aumento da sobrecarga do cuidador, ja
que associadas a tarefa de cuidar interferem diretamente em sua satde.

Percebem-se, com esses resultados, que, como o cuidador centraliza sua atencdo no
familiar enfermo, comega a experimentar momentos de solidao com a redugao de seu convivio
social e baixa estima. A auséncia das interagdes sociais pode estar relacionada a depressao, pois
ocorre a diminui¢do do convivio social, passando a interagir apenas com outros cuidadores em
ambientes hostis como hospitais, o que interfere diretamente em seu humor (OLIVEIRA, 2020).
Pesquisas cientificas apontam que o trabalho e a aten¢@o do cuidador resultam em sintomas que

impactam a sua saude fisica e mental, podendo resultar em patologias como HAS, diabetes
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mellitus e dores lombares, favorecendo o uso de varias medicagdes (SANTOS et al., 2017;
HOLANDA, 2019; RANGEL et al., 2019).

A sobrecarga acontece pela associacao entre os cuidados ao paciente e o estado de satde
do cuidador. Quanto maior a dependéncia do familiar, maior a sobrecarga do cuidador, portanto,
¢ necessario olhar de maneira atenta para o cuidador no intuito de identificar precocemente
sinais de dificuldade ou estafa fisica e mental, propiciando cuidado e atengdo a quem cuida
(SILVA et al., 2021).

Os resultados indicam que a maior parte dos cuidadores familiares entrevistados
demonstraram auséncia de sobrecarga. A auséncia de sobrecarga, identificada por ZBI, pode
estar associada a presenga de auxilio no cuidado com o paciente em quimioterapia. A sobrecarga
leve a moderada ou moderada a severa, mesmo afetando em menor propor¢do os cuidadores
familiares, deve ser considerada, pois, além de influenciar no desempenho e na habilidade da
prestacdo de cuidado, somado as elevadas responsabilidades, pode indicar evidéncias
incipientes de um processo de esgotamento, sobre o qual deve-se intervir antecipadamente com
vistas a melhorar a qualidade de vida desses cuidadores. Coppetti ef al. (2019), identificaram a
auséncia de sobrecarga ainda maior 50,8%, do que a observada nesse estudo, ressaltando que,
apesar de evidenciarem baixas taxas de sobrecarga do cuidador, responsabilidades constantes
de cuidado podem conduzir a um processo de exaustdo. Resultados similares foram encontrados
na pesquisa de Millani et al. (2021), identificando que a maioria dos cuidadores familiares nao
apresenta sobrecarga, seguidos pelos que expdem sobrecarga leve a moderada.

Os resultados mostraram que o nivel de sobrecarga do cuidador familiar esta diretamente
associado as caracteristicas sociodemograficas, como sexo e grau de parentesco,
socioecondmicas, no que se refere a necessidade de se afastar das suas atividades profissionais
e clinicas como possuir problemas de saude, uso de medicamentos, tempo que possui 0
problema de saude.

O papel das mulheres no cuidado de familiares em tratamento quimioterapico ¢ bastante
presente e, portanto, foram os individuos que apresentaram maior sobrecarga de trabalho, pois
além de acumular as atividades domésticas, precisam estar disponiveis para acompanhar o
familiar em exames, procedimentos e demais cuidados dispensados ao paciente em tratamento
quimioterapico. Historicamente, o papel do homem esta associado ao trabalho fora do lar para
prover o sustento da familia. E provavel que a dupla jornada de trabalho seja a causa da
sobrecarga (OLIVEIRA, 2020). Jesus, Orlandi e Zazzetta, (2018), destacam em seu estudo que
o homem raramente ¢ o cuidador, pois cuidar envolve tarefas caracterizadas culturalmente

como femininas e que foram aprendidas pela mulher desde a infancia.
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Quanto ao grau de parentesco, identificou-se sobrecarga ausente para os filhos, leve para
conjuges, pai/mae, irmaos e tio e sobrecarga moderada para os netos. A sobrecarga ausente nos
filhos evidenciada pode estar associada ao vinculo afetivo e ao tempo dispensado ao cuidado,
de 1 (um) a 3 (trés) meses, além disso, sdo pacientes em fase inicial de tratamento
quimioterdpico e ndo estado paliativo, o que demanda cuidados mais leves. Por outro lado, a
sobrecarga observada nos netos pode estar relacionada a mudangas na rotina, uma vez que
acabam por assumir tarefas voltadas as demandas decorrentes do cuidado. Dados que diferem
dos de Pedrosa et al. (2021), que verificaram maior sobrecarga para os filhos, no entanto,
avaliando sobrecarga em cuidadores informais de pacientes em radioterapia.

Observou-se nesse estudo a associagao entre o afastamento das atividades laborais para
ser cuidador e o nivel de sobrecarga. Sabe-se que as doengas acarretam prejuizos financeiros
pelos custos com remédios e tratamentos, somados aos gastos da rotina doméstica, ocasionando
sobrecarga financeira. A perda do trabalho formal, bem como a reducio da jornada de trabalho
informal de algum membro da familia, para a dedicagdo aos cuidados do familiar com cancer
revela um nivel de sobrecarga significativa e relevante apds inicio do tratamento. O desemprego
decorrente, na maioria dos casos, da necessidade de afastamento laboral para dedicagdo ao
cuidado informal foi considerado importante indicador de sobrecarga (PEDROSA e? al., 2021).

Dentre as variaveis clinicas do cuidador familiar, possuir problema de saude, uso de
medicacgdes apresentou escores leve de sobrecarga, quando associamos o nivel de sobrecarga
com o tempo de adoecimento do cuidador, percebemos que o fato do problema de saude se
apresentar apos o exercicio de cuidar nos mostra um nivel de sobrecarga moderado. Devido a
dedicacdao ao familiar enfermo, o cuidador muitas vezes coloca o autocuidado em segundo
plano, mesmo com os problemas de saude pré-existentes ¢ com o uso de medicamentos tanto
para controle de doengas cronicas como medicamentos para dores musculares e outros. Por
vezes, a falta desse acompanhamento médico e desse autocuidado faz com que os problemas
de satide do cuidador se associem a tarefa de cuidar, trazendo a sobrecarga como consequéncia.
Estudo de Mendes et al. (2019), nos mostra que a maior média de sobrecarga recaiu sobre os
cuidadores que apresentavam algum tipo de enfermidade e que o impacto do estresse cronico
pode se manifestar no cuidador por meio de problemas fisicos e psicolégicos, os quais
influenciam no tipo de cuidado que o familiar dependente passa a receber.

Em vista do que foi exposto, pode-se inferir que ¢ fundamental conhecer o perfil
sociodemografico, socioecondmico e clinico dos cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos em tratamento quimioterdpico, bem como os niveis de sobrecarga originados a

partir do ato de cuidar e, assim, poder contribuir para que sejam amenizados.
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As limitagdes deste estudo estdo relacionadas ao periodo da pesquisa, que ocorreu
durante a pandemia COVID-19, nos impossibilitando de realizar a pesquisa em mais hospitais
oncologicos, o que poderia nos proporcionar uma amostra maior ¢ mais diversificada. Esse
periodo pandémico também nos levou a aumentar o tempo da coleta de dados, devido a redugao
de numeros de pacientes e consequentemente dos cuidadores familiares que, muitas vezes
fragilizados pelo momento em que o familiar se encontrava, ndo se sentia confortavel em
participar da pesquisa, apesar de todos os cuidados tomados pela pesquisadora quanto ao uso

de mascara, dlcool em gel e distanciamento.
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8 CONCLUSAO

O presente estudo identificou que a maioria dos cuidadores familiares ndo apresentaram
sobrecarga, seguido dos que apresentaram sobrecarga leve a moderada. Percebe-se, com esses
dados, que o sexo, o grau de parentesco e o afastamento das atividades laborais, possuir
problema de saide, uso de medicagdes e o tempo do adoecimento do cuidador, estdo associados
ao nivel de sobrecarga encontrada nos cuidadores familiares, sendo que o apoio e a distribui¢do
de tarefas entre os familiares sdo fundamentais para a reducao do nivel de sobrecarga.

Os resultados demonstraram que a maioria dos cuidadores familiares de pacientes
oncoldgicos em tratamento quimioterapico eram do sexo feminino, com faixa etaria entre 30
(trinta) e 39 (trinta e nove) anos, casados e referiam-se como filhos dos pacientes,
autodeclararam-se pardos, tendo como nivel de escolaridade o ensino fundamental completo,
sem emprego formal, com renda média de 1 (um) a 2 (dois) salarios-minimos. O tempo
dispensado ao ato de cuidar foi de 1 (um) a 3 (trés) meses, dedicando mais de 12 (doze) horas
por dia e recebiam auxilio de outros familiares para o cuidado.

Espera-se que esse estudo possa contribuir com os profissionais da satde, em especial
com a Enfermagem, que além de gerenciar, planejar e executar agdes de cuidado, tem papel
fundamental no desenvolvimento de praticas educativas, propiciando assim intervengdes que
visam ao auxilio e ao desenvolvimento de habilidades dos cuidadores familiares, buscando
sempre o aperfeicoamento de estratégias eficazes que contemplem o cuidador, o bindmio
paciente/cuidador e a familia. Salienta-se, perante o exposto, que ¢ importante tornar os
cuidadores um grupo prioritario de cuidado continuado, assim, contribuindo para a diminuigao
da sobrecarga e capacitando-os para cuidar do seu familiar sem esquecerem-se de cuidarem de
si, culminando na manuteng¢do da satide do cuidador e do paciente.

Esse trabalho fortaleceu a importancia de explorar as varidveis associadas a sobrecarga
do cuidador, nos mostrando que ¢ indubitavel que a reducdo da sobrecarga nos cuidadores
resulte em melhor assisténcia prestada ao paciente, minimizando o sofrimento inerente dessa
patologia. Os cuidados a quem cuida configuram um alerta as equipes de saude, a fim de que
se construam possibilidades de interven¢do junto ao cuidador familiar, reduzindo riscos de

adoecimento e melhorando a vida no dmbito familiar.
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ANEXO A - ESCALA DE ZARIT BURDEN INTERVIEW

Este questionario ¢ composto por 22 questdes, que avalia a saude, vida social e pessoal, situacao
financeira, bem-estar emocional, relagdes interpessoais e o meio-ambiente do cuidador. Depois
de cada afirmativa, indique com que frequéncia o St/Sra. se sente daquela maneira. Nao existem
respostas certas ou erradas.

Nunca=0, raramente=1, algumas vezes= 2, frequentemente= 3, ou sempre=4

1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S*, o Sr/Sra ndo tem
tempo suficiente para si mesmo (a)?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE [ SEMPRE |
3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S* e suas outras responsabilidades com
a familia e o trabalho?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE [ SEMPRE |
4, O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S* esta por perto?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
6. O Sr/Sra sente que S* afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros
da familia ou amigos?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |

8. O Sr/Sra sente que S* depende do Sr/Sra?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
0. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S* estd por perto?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE |
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12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta
cuidando de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S*?
| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE [ SEMPRE

14. O Sr/Sra sente que S* espera que o St/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a
unica pessoa de quem ele/ela pode depender?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S*, somando-se as suas
outras despesas?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
16. O Sr/Sra sente que serd incapaz de cuidar de S* por muito mais tempo?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle de sua vida desde a doenca de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE [ SEMPRE
21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE

22.De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de S*?

| NUNCA | RARAMENTE | ALGUMAS VEZES | FREQUENTEMENTE | SEMPRE
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario (a) para participar da pesquisa
com o titulo: “AVALIACAO DA SOBRECARGA DE CUIDADORES FAMILIARES DE
PACIENTES ONCOLOGICOS EM QUIMIOTERAPIA”. Esta pesquisa tem como
objetivo principal avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador familiar e inclui
informagdes sobre satde, vida social, vida pessoal, situacdo financeira, situagdo emocional e
tipo de relacionamento dos cuidadores de pacientes oncoldgicos em quimioterapia.

Vocé foi selecionado para participar deste estudo por ser um cuidador familiar que
atua com pacientes oncoldgicos em processo de quimioterapia em um hospital especializado
em cuidados oncologicos. Sua participacdo ndo ¢ obrigatéria. Concordando em participar da
pesquisa, a pesquisadora Amanda Silva de Oliveira aplicara 2 (dois) questiondrios: o primeiro
referente a aspectos sociodemograficos, sociecondmicos e clinico e o segundo a escala de Zarit
Burden Interview, um instrumento especifico constituido de 22 questdes, que tem o objetivo
avaliar a sobrecarga dos cuidadores, nas dependéncias do HOSPITAL DO CANCER
TARQUINIO LOPES FILHO, de forma privativa e individual.

Tendo a plena liberdade de escolha quanto a participar ou ndo da pesquisa, sua
participagdo ¢ voluntaria, ou seja, ndo sera recompensado (a), o que naturalmente nao acarretara
nenhuma despesa, de modo que a qualquer momento podera desistir de continuar participando.

A pesquisa ndo oferecerd nenhum risco fisico a vocé e o seu maior desconforto sera
possivel constrangimento ao responder algumas perguntas, mas caso isso ocorra, lhe serad
oportunizado um outro momento de acordo com sua preferéncia, ou ainda se resolver desistir
nao havera nenhum prejuizo a sua pessoa. Sera garantido sigilo (segredo) da sua identidade e
das informagdes colhidas ao seu respeito, e estas ndo serdo divulgadas, ou seja, ninguém sabera
que vocé estard participando da pesquisa. Fica claro que vocé pode, a qualquer momento retirar
seu consentimento sem que lhe traga nenhum prejuizo e/ou punigao.

Seu nome ndo serd identificado, visto que cada participante serd reconhecido apenas
pelas suas iniciais, além do que todas as informacgdes coletadas por tais instrumentos de estudo
serdo armazenadas com total sigilo e somente os pesquisadores terdo conhecimento das
informagdes. Os resultados do trabalho serdo divulgados, mas em nenhum momento os
participantes serdo identificados nominalmente, o que mantém o sigilo da participagdo. Vale
ressaltar que apos 5 anos da pesquisa, 0s questionarios serdo incinerados.

Ao recebermos o questiondrio e este Termo de Consentimento preenchidos,

consideraremos que vocé entendeu os objetivos e que concorda em participar do estudo.
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Em caso de duvidas quanto ao desenvolvimento do estudo podera tirar suas duvidas
com a Profa. Dra. Ana Hélia de Lima Sardinha, no Departamento de Enfermagem da
Universidade Federal do Maranhdo, na Avenida dos Portugueses, 1966, Bacanga - CEP 65080-
805 Sao Luis- MA, pelo telefone 3272-9701 ou 98159961 no horario das 8h as 12h ou das 14h
as 18h ou no seguinte endere¢o de email anahsardinha@best.com.br. Em caso de duvidas
relacionadas ¢ ética, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do HUUFMA pelo
telefone (98) 2109 1250 no horario das 8h as 12h e das 14 as 18h ou no seguinte endereco: Rua
Bardo de Itapary n° 227, Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo —
Unidade Presidente Dutra, 4° andar. Centro. CEP: 65020-070. Sao Luis — MA.

Os Comités de Etica em Pesquisa sio colegiados interdisciplinares e independentes, de
relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo e educativo, criados para garantir a
protecdo dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

Em caso de sua concordancia vocé deve assinar esse termo em duas vias, rubricando em

todas as paginas, juntamente com o pesquisador. Uma via deve ficar em seu poder.

Sao Luis, / /

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador responsavel
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APENDICE B - Questionario dos Aspectos Sociodemograficos, Socioecondmicos e

Clinicos

DADOS PESSOAIS:
NOME (SOMENTE INICIAIS): Idade:
SEXO:

1-Masculino () 2-Feminino ()
RACA/COR:

1- preta( ) 2-Branca( ) 3-Amarela( ) 4-Parda/mestico () 5- Indigena( )
ESTADO CIVIL:

1-Casado(a) ou Unido 3-Solteiro(a)( ) 4-Viavo(a)() 5-Divorciado(a)( )

estavel ()

GRAU DE PARENTESCO EM RELACAO AO PACIENTE?
1- Filho(a)() 2-—Esposo(a)() 3-Pai/mde() 4Irmdo (d)() 5-Tio(a)()6.Neto(a)()
7- Sobrinho (a) ()

CONTANDO COM VOCE, QUANTAS PESSOAS RESIDE NA SUA CASA?

RESIDE EM IMOVEL:
1-Préprio () 2-Financiado () 3-Alugado ()
GRAU DE ESCOLARIDADE:
1- Sabe ler? Nao () sim( ) 2- Sabe escrever? Nada () s6 onome () sim ()
3- Ensino fundamental incompleto () 4- Ensino fundamental completo ()
5- Ensino médio incompleto () 6- Ensino médio completo
7- Ensino Superior incompleto () 8 - Ensino Superior completo ()

9- Po6s-graduagdo Latu Sensu( )

EXERCE TRABALHO REMUNERADO ATUALMENTE:

1- Sim, exercendo atividade () 2- Sim, afastado ha mais de quinze dias( )
3- Nao, aposentado ou pensionista da  4- Nio, desempregado ()
previdéncia () 6 - Nio, dona de casa ()

5- Nao, estudante ()

VINCULO EMPREGATICIO
1- CLT() 2- Funcionario Publico ()  3- Auténomo ()

QUAL A RENDA INDIVIDUAL DO CUIDADOR FAMILIAR?

1- 1 e 2 salarios-minimos () 2- 2 a 3 salarios-minimos ()
3-3 a 5 salarios-minimos () 4- 5 a 10 salarios-minimos ()
5-10-20 salarios-minimos ou mais ( ) 6-Menos de 1 salario minimo ()

7 — Nao possui renda ( )

CASO NAO ESTEJA TRABALHANDO NO MOMENTO, SE AFASTOU DAS ATIVIDADES
PROFISSIONAIS PARA SER CUIDADOR?
1- Sim () 2-Nio ()
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HA QUANTO TEMPO SEU PACIENTE ESTA EM TRATAMENTO QUIMIOTERAPICO(
MESES)?

EXERCE A FUNCAO DE CUIDADOR DESSE PACIENTE QUE ESTA EM TRATAMENTO
QUIMIOTERAPICO HA QUANTO TEMPO (MESES)?

QUAL O TEMPO DESTINADO POR DIA PARA CUIDAR DO PACIENTE (HORAS)?

AS ATIVIDADES DISPENSADAS AO PACIENTE SAO DIVIDIDAS COM OUTRA
PESSOA?
1 Sim () 2-Nio ()

POSSUI ALGUM PROBLEMA DE SAUDE? CASO SIM, QUAL?
1 Sim () 2-Ndo () Quais?

FAZ USO DE MEDICAMENTOS EM USO REGULAR?
1 Sim () 2-Nio ()

SE POSSUI PROBLEMA DE SAUDE, FOI ACOMETIDO HA QUANTO TEMPO?
( ) Antes de ser cuidador
() Depois de ser cuidador



