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RESUMO

REZENDE, G. Sobrecarga de Cuidadores Familiares de Idosos em Cuidados Paliativos.
2016. 92 f. Dissertagdo (Mestrado) — Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade
de Séo Paulo, Ribeirdo Preto, 2016.

O adoecimento de um membro familiar costuma acarretar inimeras alteracfes em toda a
estrutura e dinamica familiar. Com a progressdo e o agravamento da doenca, quando a pessoa
se encontra sem possibilidade de tratamento modificador da doenga, aumenta o sofrimento
tanto da pessoa adoecida quanto de sua familia. O cuidador familiar de pessoas idosas em
cuidados paliativos sofre junto ao enfermo, podendo enfrentar sobrecarga fisica, emocional e
social decorrente da tarefa de cuidar e da possibilidade da morte. Entretanto, séo escassos 0S
estudos que avaliam a sobrecarga desta populacdo. O objetivo deste estudo é identificar e
analisar a percepcdo de sobrecarga por parte do cuidador familiar de idosos em cuidados
paliativos. Trata-se de uma pesquisa do tipo transversal, exploratorio, de metodologia
quantitativa, ndo probabilistica, com uma casuistica total composta por 100 pessoas. Essa
casuistica foi estratificada de acordo com escore obtido por meio da aplicacdo do protocolo
Karnofsky Performance Scale (KPS) com os idosos (com 60 anos ou acima) em cuidados
paliativos oncoldgicos: um grupo com 25 cuidadores familiares de idosos com KPS abaixo de
40%; um grupo com 25 cuidadores de idosos em cuidados paliativos oncologicos com KPS de
70%, 60% ou 50%; um grupo controle com 50 cuidadores familiares de idosos em cuidados
paliativos oncolégicos, com KPS maior ou igual a 80%. Durante a coleta de dados, além do
KPS, foram aplicados o questionario de caracterizacdo clinica e sociodemogréafica e 0s
protocolos: Questionario de Classificacdo Socioecondmica Brasil e o Caregiver Burden Scale
(CBScale), validado no Brasil. Para analise dos dados, foi realizada estatistica descritiva e as
comparagdes com os grupos foram feitas por meio do Teste Exato de Fisher e de um modelo
de regressdo quantilica. As analises foram feitas pelo software SAS 9.0 e Stata versdo 13. Os
resultados indicaram que os cuidadores familiares sdo, em sua maioria, mulheres, filhas ou
esposas, de meia idade a idade mais avancada, predominantemente, na faixa etaria de 56 a 71
anos, com baixa escolaridade, pertencentes a classes sociais C e que ndo realizam nenhuma
atividade remunerada. Os maiores indices de sobrecarga foram percebidos em cuidadores do
sexo feminino e em cuidadores de idosos 0s quais apresentam menores escores relativos a
capacidade funcional (avaliados pelo KPS). Conclui-se que o agravamento da doenca, 0
declinio funcional do idoso e a possibilidade da sua morte mais préxima fazem aumentar a
sobrecarga dos cuidadores, com impactos na sua saude e qualidade de vida, o que indica a
necessidade de oferecimento de servicos de apoio a essa populacdo o mais precocemente
possivel.

Palavras-chave: Sobrecarga, Cuidadores, Idosos, Cuidados Paliativos.



ABSTRACT

REZENDE, G. Burden on family caregivers of the elderly in palliative care. 2016. 92 p.
Master’s Thesis. University of Sdo Paulo at Ribeirdo Preto, Nursing School, Ribeirdo Preto,
2016.

The illness of a family member often brings on numerous changes throughout the structure
and family dynamics. With the progression and worsening of the disease, when the person has
no possibility of modifying the disease treatment, the suffering of the ill person and the family
increases. The family caregivers of the elderly in palliative care suffer with the ill person and
may face physical, emotional and social burden from the task of caring for and the possibility
of death. However, there are only few studies assessing the burden of this population. The aim
of this study is to identify and analyze the perception of burden on the part of caregivers of
seniors in palliative care. It is a cross-sectional survey, exploratory, quantitative methodology,
non-probabilistic, with the full sample composed of 100 people. This sample was stratified
according to the score obtained by applying the Karnofsky Performance Scale (KPS) to the
elderly (aged 60 and above) in oncology palliative care: a group of 25 family caregivers of
elderly patients with KPS below 40%; a group of 25 caregivers of elderly in oncology
palliative care with KPS of 70%, 60% or 50%; a control group of 50 family caregivers of
elderly in oncology palliative care, with KPS greater than or equal to 80%. During data
collection, in addition to KPS, it was applied a questionnaire clinical and sociodemographic
and protocols: Brazil Economic Classification Criteria and the Caregiver Burden Scale
(CBScale), validated in Brazil. For data analysis, it was performed descriptive statistics and
comparisons with groups; they were made by Fisher's exact test and a Regression Quantiles
Model. The analyses were performed using the software SAS 9.0 and Stata version 13. The
results indicated that family caregivers are mostly women, daughters or wives, from middle-
aged to older ages predominantly in the age group of 56-71, poorly educated, and belonging
to social classes C and they do not perform any remunerated activity. The largest burden rates
were seen in female caregivers and caregivers of seniors who have lower scores related to
functional capacity (assessed by KPS). In conclusion, the aggravation of the disease, the
functional decline of the elderly and the possibility of death increase the burden on caregivers,
with impacts on their health and quality of life, which indicates the need of offering support
services to this population as soon as possible.

Keywords: Burden, Caregivers, Aged, Palliative Care.



RESUMEN

REZENDE, G. Sobrecarga de los Cuidadores Familiares de Adultos mayores en
Cuidados Paliativos. 2016. 92 f. Sustentacién (Maestria) — Escuela de Enfermeria de
Ribeirdo Preto, Universidad de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2016.

El sufrimiento de un miembro familiar trae consigo inimeras alteraciones en toda la
estructura y dindmica familiar. Con la progresion y el agravamiento de la enfermedad en
personas que se encuentran sin posibilidades de tratamiento modificado de la enfermedad,
genera un aumento y sufrimiento tanto de la persona que presenta la enfermedad como
también de su familia. El cuidador familiar de personas adultos mayores en cuidados
paliativos sufren junto al enfermo, lo cual, pueden enfrentar sobrecarga fisica, emocional y
social recurrente a la tarea del cuidar y de la posibilidad de muerte. Entre tanto, son escasos
los estudios que evalian la sobrecarga en esta poblacion. El objetivo de este estudio es
identificar y analizar la percepcion de la sobrecarga por parte del cuidador familiar de
personas adultos mayores en cuidados paliativos. Se trata de una investigacion de tipo
trasversal, exploratorio, de metodologia cuantitativa, no probabilistica, con una muestra total
de 100 personas. Esta muestra fue estratificada de acuerdo a la puntuacion obtenida por medio
de la aplicacion del protocolo Karnofsky Performance Scale (KPS) en personas adultos
mayores (con 60 afios a mas) en cuidados paliativos oncoldgicos: un grupo con 25 cuidadores
familiares de personas adultos mayores con KPS debajo del 40%; un grupo con 25 cuidadores
de personas adultos mayores en cuidados paliativos oncolégicos con KPS de 70%, 60% o
50%; y un grupo control de 50 cuidadores familiares de personas adultos mayores en cuidados
paliativos oncoldgicos, con KPS mayor o igual a 80%. Durante la recoleccion de los datos,
aparte del KPS, fueron aplicados el cuestionario de caracterizacion clinica y sociodemografica
y de los protocolos: Cuestionario de Clasificacion Socioeconomica Brasilera y el Caregiver
Burden Scale (CBScale), validado en el Brasil. Para el analisis de los datos, fue realizada
estadistica descriptiva y las comparaciones de los grupos de estudio fueron hechos por medio
del Test Exacto de Fisher y por un modelo de regresion cuantitativa. Los andlisis fueron
hechas por el software SAS 9.0 y Stata versao 13. Los resultados indicaron que los cuidadores
familiares son, en su mayoria, mujeres, hijas y esposas pronominadamente en el grupo etario
de los 56 a 71 afios, con baja escolaridad, pertenecientes a la clase social C y que no realizan
ninguna actividad remunerada. Los mayores indices de sobrecarga fueron percibidos en
cuidadores de sexo femenino en cuidadores de personas adultos mayores donde también
presentaron menores puntuaciones relativos a la capacidad funcional (evaluado pelo KPS). Se
concluye que agravamiento de la enfermedad, el declino funcional de las personas adultos
mayores y de la posibilidad de su muerte mas proxima generan un aumento de sobrecarga de
los cuidadores, impactando en la salud y su calidad de vida, lo que indica la necesidad de
ofrecimiento de servicios de apoyo a la poblacion lo méas precozmente posible.

Palabras clave: Sobrecarga, Cuidadores, Adultos mayores, Cuidados Paliativos.
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1. INTRODUCAO

O adoecimento de um membro da familia acarreta inGmeras alteracGes em toda a
estrutura e dindmica familiar. A situacdo agrava-se quando a doenca progride e a pessoa fica
sem possibilidade de cura, causando maior sofrimento tanto a pessoa adoecida quanto a sua
familia. O cuidador de pessoas em cuidados paliativos pode vivenciar sentimentos de
satisfacdo pelo cuidado prestado, ressignificando relacdes e auxiliando o familiar adoecido na
finalizacdo de pendéncias no fim da vida. Entretanto, a familia sofre junto ao enfermo,
podendo enfrentar sobrecarga fisica, emocional e social decorrente da tarefa de cuidar
(ALMEIDA et al., 2010; GUIMARAES; LIPP, 2011; SHANLEY et al., 2011).

A atencdo em cuidados paliativos tem por objetivos essenciais promover bem-estar e
qualidade de vida as pessoas com doencas crénico-degenerativas potencialmente fatais e aos
seus familiares e cuidadores no processo de adoecimento e finitude da vida, incluindo a fase
de luto. Devido a sua complexidade e multidimensionalidade, sdo necessarias medidas de
avaliagdo especificas para identificar e nortear com clareza as demandas ndo s6 dos enfermos,
mas tambeém de seus familiares e cuidadores para definicdo de condutas de tratamento mais
adequadas para todos (DAVIES; HIGGINSON, 2004; PESSINI, 2006; RABELLO;
RODRIGUES, 2010).

1.1 O cuidador

A esséncia do ato de cuidar estd presente na relacdo de obrigacdo e de
responsabilidade pela pessoa dependente e nas relacdes de proximidade e intimidade que a
situacdo envolve. Este cuidar é baseado em expectativas sociais de parentesco, género e idade,
e desempenhar este papel € uma norma social influenciada por eventos socioculturais. O
cumprimento de normas sociais, como reciprocidade, dever moral, a necessidade de
autopreservacdo, no sentido de evitar sentimentos de culpa, bem como o grau de empatia e
ligacdo afetiva sdo alguns dos fatores que levam uma pessoa a cuidar de alguém doente
(SOMMERHALDER, 2001).

O cuidador pode ser classificado em cuidador formal ou informal e em cuidador

principal ou primario, secundario e terciario. O cuidador formal é definido como sendo o
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profissional, com formacdo especifica em instituicdo de ensino, preparado para prestar
cuidados, sendo na maioria das vezes remunerado. Ja os cuidadores informais sdo aquelas
pessoas que se iniciam na tarefa de cuidar e aprendem, mediante a préatica, por meio de erros,
tentativas, ensaios, 0 melhor modo de auxiliar a pessoa necessitada (AZEVEDO; SANTOS,
2006).

Conforme apontado pelos autores supracitados, na classificagéo de cuidador informal
destacam-se 3 categorias: 0 “cuidador principal, ou primario” definido como a pessoa
pertencente ao contexto familiar do enfermo, de apoio informal e que toma para si o cuidado.
Diante desse quadro, o cuidador torna-se responsavel por ele, sem a ajuda direta e sistematica
de outros membros da familia ou de profissionais; 0 mesmo tem como responsabilidade
comprometer a maioria de seu tempo com essa tarefa de forma voluntaria, sem receber,

portanto, qualquer retribuicdo econdmica.

O cuidador secundario desempenha as mesmas tarefas que o cuidador primario,
porém presta auxilios eventuais sem 0 mesmo grau de envolvimento e responsabilidade pelo
cuidado e, em algumas situagfes, pode vir a substituir o cuidador principal. Por fim, o
cuidador terciario, que € aquele que ndo tem responsabilidade sobre o ser cuidado e auxilia
esporadicamente o cuidador principal em algumas tarefas (AZEVEDO; SANTQOS, 2006).

Os cuidadores vivem em contextos socioculturais multiplos, experimentando
distintas contingéncias nas suas relagcdes sociais, familiares, afetivas, entre outras; além de
possuirem idade, sexo, escolaridade, renda, experiéncia e vivéncia préprias e, repentinamente,
se véem perante uma tarefa ardua que requer certo grau de sacrificios e privacdes, na maior
parte das vezes (ALMEIDA et al., 2010).

Motivado pela busca da cura e devido ao medo de que algo ruim aconteca em sua
auséncia, o cuidador familiar enfrenta intensa carga de trabalho dispensada ao enfermo e pode
ser afetado por sofrimentos, desilusdes e pelas mudancas em suas atividades e rotinas
habituais. Com a progressdo da doenca, essas situacdes se intensificam e o cuidador tende ao
isolamento social, tornando-se, muitas vezes, prisioneiro no seu préprio lar (ORTIZ; LIMA,
2007).

Os familiares cuidadores tém um papel importante nos aspectos praticos, sociais,
fisicos e emocionais do enfermo, bem como nas decisdes a serem tomadas no fim da vida.

Podem ser importantes aliados ou causar dificuldades na atencdo prestada pelos profissionais
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de saude, dependendo da forma como se estabelece essa interagdo e como se concebe o
tratamento e as questdes relacionadas a saude (ALMEIDA et al., 2010; WONG et al., 2002).

Ao identificar as principais atividades exercidas pelos cuidadores, as quais podem vir
a acarretar fatores negativos e positivos ao assumir a funcédo de cuidar, as atividades de vida
didrias, como banhos, cuidados de higiene, uso do banheiro, locomoc¢do, alimentacgdo,
medicagdo sdo vistas como sendo os principais afazeres (ARAUJO et al., 2009; REZENDE et
al., 2005; PAPASTAVROU; CHARALAMBOUS; TSANGARI, 2009).

Apesar de todas as dificuldades, o cuidar pode apresentar pontos positivos, como a
possibilidade de estar presente por um maior tempo com o enfermo e a sensacdo de ser um
privilégio no sentido de que esta seria uma fungdo de honra e agradecimento. Esses pontos
positivos podem influenciar de forma essencial no processo de cuidado, possivelmente
reduzindo a sobrecarga e melhorando a qualidade de vida dos cuidadores (CRUZEIRO et al.,
2012; SHERWOOD et al., 2004).

Ao assumir o papel de cuidar, ha também uma modificagdo no modo como o mundo
é visto e pode trazer a tona sentimentos de valorizacdo da familia e da vida perante a
iminéncia da morte. Nesse sentido, a proximidade emocional que o cuidador tem com o
enfermo, o senso de “missdo” em suas vidas, acarreta em presenca de satisfacao no trabalho
de cuidar (LUXARDO et al., 2009; PAPASTAVROU; CHARALAMBOUS; TSANGARI,
2009).

Diante disso, a existéncia de fatores de protecdo podem ter impactos positivos e
satisfatorios no cuidador, como rede de suporte, apoio social, apoio emocional, satisfagdo com
a vida e envolvimento com crencas espirituais. Os cuidadores que ndo identificam aspectos
positivos nas atividades de cuidados diarios sdo mais propensos a desenvolver sobrecarga
(KANG et al.,, 2013; LUXARDO et al., 2009; PAPASTAVROU; CHARALAMBOUS;
TSANGARI, 2009; PARK et al., 2012).

Destaca-se a importancia do compartilhamento com outros membros da familia as
responsabilidades com o enfermo e da tarefa de cuidar, fazendo com que, dessa forma,
melhore a qualidade de vida dos cuidadores (KANG et al., 2013; ROSCOE et al., 2009;
PARK et al., 2012).

O suporte informal realizado por familiares e amigos, seja em atividades de cuidado

ou em apoio emocional, diminui significativamente as frustracfes e sofrimentos dos
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cuidadores. No entanto, as complexidades do processo do cuidado podem resultar em casos
em que os cuidadores rejeitam esse suporte ou se sentem culpados em recebé-los. O suporte
formal, ou seja, aquele efetuado pelos sistemas de salde, sendo mais especificamente
executados por enfermeiras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais e outros profissionais, é
visto como importante pelos cuidadores. Porém, esse tipo de suporte é de dificil acesso e/ou
pode ser ineficaz com orientagOes insuficientes para o cuidador (CRUZEIRO, et al.,2012;
MEECHAROEN et al., 2013; SHERWOOD et al., 2004).

1.2 Envelhecimento e cuidados paliativos geriatricos

Esta ocorrendo uma transformacdo demografica sem precedentes, a qual reflete no
aumento da populacdo mundial de idosos e nos impactos desse fato no setor sadde. Estima-se
que a populacdo maior que 60 anos chegard a quase 2 bilhdes em 2050, sendo este
envelhecimento populacional observado também em nosso pais (CARVALHO; GARCIA,
2003; PESSINI; BERTACHINI, 2005).

O aumento da expectativa de vida € uma conquista que deve ser legitimada pelo
aumento também da qualidade de vida nos anos adicionais. As politicas voltadas aos idosos
precisam levar em consideracdo a capacidade funcional, a necessidade de autonomia, de
participacédo, de cuidado, de autossatisfacdo e o incentivo a prevencdo, ao cuidado e a atencédo
integral a satude (VERAS, 2009).

Desde 1982, a Organizacdo das Nacgdes Unidas (ONU) considera o idoso,
pertencente aos paises em desenvolvimento, como sendo a pessoa com idade igual ou superior
a 60 anos (GORDILHO et al., 2000). Esta definicdo também foi empregada no Brasil de
acordo com a Lei 8.842/94, paragrafo 2°, que dispde acerca da Politica Nacional para o Idoso
(BRASIL, 1994).

Em menos de 40 anos, houve uma transicdo demografica no cenario brasileiro. De
acordo com Veras (2009), a populacdo brasileira cresce em cerca de 650 mil novos idosos a
cada ano, sendo que muitos destes apresentam doencas cronicas e limitacdes funcionais. O

namero de idosos que experimentam maultiplas condigdes cronicas tem crescido
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substancialmente e esté projetado para aumentar em mais de um terco entre 0s anos de 2000 e
2030.

O pais apresenta um quadro de enfermidades complexas e dispendiosas,
caracterizado por doencas crbnicas e multiplas que persistem durante anos e com a
necessidade de cuidados constantes, medicacdo continua e exames periodicos, sendo
especialmente a populacdo de idosos a mais suscetivel a ocorréncia de varias morbidades
associadas a essas enfermidades. Essa tendéncia esta exigindo que o sistema de salde,
institutos de pesquisa e profissionais de saude mudem o foco tradicional da assisténcia de
condi¢des individuais para uma abordagem que englobe varios problemas de saide de um
enfermo (GORDILHO et al., 2000; RITCHIE; ZULMAN, 2013).

As taxas de doengas cronicas tém aumentado consideravelmente, como, por
exemplo, do céncer, diabetes e doencas cardiovasculares, muitas delas diagnosticadas em
estadgio avancado de evolucdo. O céncer € umas das principais causas de mortes no mundo,
sendo caracterizado por um conjunto de doencas que tém em comum O crescimento
desordenado de células que invadem os tecidos e orgdos. Dividindo-se rapidamente, estas
células tendem a ser muito agressivas e incontrolaveis, determinando a formacao de tumores

malignos, que podem espalhar-se para outras regiées do corpo (BRASIL, 2011; WHO, 2015).

Nas ultimas quatro décadas, o cancer deixou de ser considerado como uma doenca de
paises desenvolvidos e tornou-se um evidente problema de saude publica mundial. O cancer
acarreta alto impacto socioecondmico, exigindo tratamento de alta complexidade, sendo que o
controle dessa enfermidade depende de politica publica e do envolvimento da sociedade
(BRASIL, 2011). De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA, 2016), o cancer
acomete 20 milhGes de pessoas no mundo, sendo a 22 causa de morte que atinge 190 mil
pessoas por ano. A incidéncia mundial de cancer aumentou 20% nos Ultimos dez anos, e é

esperado que em 2030 haja 27 milhGes de casos novos (INCA, 2016).

De acordo com a estimativa da Organizacdo Mundial da Sadde (WHO, 2015), em
2012 houve 14,1 milhGes de casos novos de cancer e um total de 8,2 milhdes de mortes por
cancer em todo o mundo estima-se que esse nimero aumente em cerca de 70% ao longo dos
proximos vinte anos. Cerca de 30% dessas mortes estdo relacionadas a fatores de risco
comportamentais e alimentares, como tabagismo e etilismo, falta de atividade fisica, alto

indice de massa corporal e baixa ingestdo de frutas e legumes.
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No Brasil, o cancer acomete 600 mil novos doentes por ano, dentre os quais, 60%
dos casos apresentam diagndstico ja em estado avangado. As estimativas para os anos de 2016
e 2017 de incidéncia de céncer seréo de, aproximadamente, 596.070 mil de casos novos em
ambos os sexos, sendo em média 295.200 mil para o sexo masculino e 300.870 mil para o
sexo feminino. Em homens, os tipos mais incidentes serdo os canceres de prostata, pulmao,
cblon e reto, estbmago e cavidade oral; e, nas mulheres, os de mama, colon e reto, colo do

utero, pulmdo e estdmago (INCA, 2016).

Para cada tipo de cancer ha um protocolo especifico de quimioterapia, radioterapia
e/ou cirurgia; o tratamento depende do tipo de tumor e também do estdgio de
desenvolvimento da doenca constatada por meio de exames anatomopatolégicos, como a
citopatologia e histopatolégicos da bidpsia ou peca cirurgica. Entretanto, seja qual for o tipo
de cancer e o tratamento adotado, 0 processo de adoecimento traz consigo alteracGes na vida
da pessoa que afetam sua rotina, suas capacidades fisicas, funcionais e a qualidade de vida
relacionada a satde (BRASIL, 2011).

Frente a essa realidade, os cuidados paliativos s@&o uma forma inovadora e
humanizada de cuidado na area da satde. A qualidade dos cuidados oferecidos no fim da vida
é um problema de saude publica que atinge a populacdo geriatrica (SINGER; BOWMAN,
2003).

Em todo o mundo, mais da metade das doencas malignas sdo detectadas em pessoas
com mais de 65 anos e para muitas delas o diagnostico é tardio, de modo que nédo é possivel
estabelecer um tratamento adequado devido ao estado avancado de enfermidade. Isso resulta
em um grande nimero de idosos em cuidados paliativos (BORQUEZ; ROMERO, 2007).

Os cuidados paliativos geriatricos vém se desenvolvendo como um modelo de apoio
e de cuidados personalizados destinados a satisfazer as necessidades das populactes de idosos

frageis, vulneraveis e gravemente doentes (UNROE; MEIER, 2013).

Nesse sentido, o cuidado paliativo em geriatria se apresenta como um conjunto de
medidas utilizadas pela equipe multiprofissional incumbida do cuidado aos idosos quando
este manifesta uma doenca fora de possibilidades terapéuticas de cura. O objetivo é o controle
dos sintomas fisicos e psiquicos e dos sofrimentos que afligem o idoso, seus familiares e

cuidadores, buscando um entendimento holistico (mente, fisico e social) do conjunto idoso e
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familia-cuidador, visando sempre medidas necessarias para proporcionar o alivio do
sofrimento de todos os envolvidos (RIGO; SANTOS, 2012).

O cuidado paliativo teve sua origem na ldade Média como um tipo de cuidado
oferecido pelas instituicdes religiosas, o qual perdurou até o século XVIIl. Em 1967, Dr?
Cecily Saunders introduziu uma nova percepc¢do dos cuidados especializados realizados em
unidades especiais denominadas hospices. O St. Christopher Hospice, fundado por ela em
1967, no sul de Londres, se transformou em uma instituicdo baseada no modelo de
assisténcia, ensino e pesquisa no cuidado as pessoas que estdo fora de possibilidade de cura e
a seus familiares, resgatando a filosofia humanista do cuidar (PESSINI, 2006; RABELLO;
RODRIGUES, 2010).

De acordo com a Organizagdo Mundial da Satude (OMS), cuidados paliativos sdo

medidas que aumentam a qualidade de vida de pacientes e de seus familiares que
enfrentam problemas associados a doenca que ameaga a continuidade da vida,
através da prevencdo e alivio do sofrimento por meio de identificacdo precoce,
avaliacdo correta e tratamento de dor e outros problemas fisicos, psicossociais e
espirituais. (WHO, 2002)

A OMS (WHO, 2004), também define os principios basicos dos cuidados paliativos

com o objetivo de nortear as praticas implementadas:

- prover o controle e alivio para a dor e outros sintomas fisicos, integrando 0s aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais no cuidado da pessoa para alcancar 0 maximo conforto
possivel;

- afirmar a vida e aceitar a morte como um processo natural (ortotanasia), sem antecipa-la
ou retarda-la, respeitando a autonomia e dignidade da pessoa;

- estabelecer um cuidado que nédo acelere a chegada da morte (eutanasia), nem a prolongue
com medidas que ndo terdo impacto positivo sobre a qualidade de vida da pessoa
(distanasia);

- oferecer um sistema de suporte para ajudar a pessoa a viver ativamente até sua morte, de
acordo com as suas possibilidades;

- integrar a pessoa, conforme suas possibilidades, nas decisdes terapéuticas e oferecer-lhe

reabilitacdo quando necessario, em um ambiente adequado e facilitador da comunicacéo;
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- aplicar esses cuidados mesmo na fase precoce do curso da doenca, associados a outras
terapias que intencionam prolongar a sobrevida da pessoa (tratamento ativo), como
quimioterapia ou radioterapia. O tratamento ativo e o tratamento paliativo ndo s&o

mutuamente excludentes.

Exige-se, portanto, atencdo integral e interdisciplinar ao enfermo e a sua familia, com
a finalidade de possibilitar-lhe o alivio dos sintomas e a vivéncia de situacfes saudaveis, nas
quais suas potencialidades e autonomia auxiliem na manutencdo de sua vida ativa, com maior
participacdo e inclusdo social, maximo bem-estar e qualidade de vida para que, assim, a
pratica em cuidados paliativos seja de fato implementada (DE CARLO; QUEIROZ;
SANTOS, 2007).

Os cuidados paliativos implicam uma vis@o holistica, que considera ndo somente a
dimensdo fisica, mas também as dimensdes psicoldgica, social e espiritual (PESSINI, 2006).
Hoje, os cuidados paliativos ndo implicam um lugar especifico para se morrer, mas em uma
filosofia aplicada a servigos prestados onde quer que a pessoa esteja, podendo até mesmo ser
oferecida em contexto domiciliar (RABELLO; RODRIGUES, 2010).

Assim, o modelo ideal de cuidado paliativo deve englobar todas as fases da doenca e
deve ser oferecido ao doente e a sua familia desde o diagnostico e durante todo o curso de
uma doenca crénico-degenerativa potencialmente fatal, em conjunto com o tratamento clinico
e até o luto. Porém, as estimativas anuais de incidéncia e mortalidade por enfermidades que
ndo mais respondem a tratamentos modificadores da doenca, além da precaria assisténcia
dispensada ao idoso, denunciam a extensdo do problema (PESSINI, 2006; RABELLO;
RODRIGUES, 2010).

A limitada oferta de servicos de cuidados paliativos aponta para a necessaria
organizacdo de uma efetiva rede de oferta dessa modalidade de cuidado, de sensibilizacdo da
equipe de saude e a implantacdo de um programa de educagdo continuada para o profissional
de salde, de modo a oferecer o melhor tratamento ao enfermo e a sua familia. Além disso, a
falta de comunicacdo entre os profissionais e 0s pacientes e 0 pouco conhecimento a respeito
das possibilidades terapéuticas resultam em falta de acesso aos servicos de cuidados paliativos
especializados existentes (FLORIANI, 2004).
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E importante que os profissionais de satide considerem o paciente e seu respectivo
familiar/cuidador como unidade de cuidado, principalmente na fase final da doenca. A familia
deve ser objeto de cuidados e protecdo pelos servicos de atencdo domiciliar existentes,
visando promover maior conforto e melhor qualidade de vida para ambos, entendendo
também que os cuidados paliativos devem ser solicitados e aplicados 0 mais precocemente
possivel, levando-se em consideracdo o fato de que os profissionais devem estar
adequadamente instruidos, do ponto de vista técnico e humanistico (DAVIES; HIGGINSON,
2004; RABELLO; RODRIGUES, 2010).

A relacdo entre a pessoa em cuidados paliativos e sua familia é complexa e passa por
varias transformacdes, sendo que o doente sofre com as alteracdes da familia e a familia sofre
com as do doente. Além dos desafios associados com a aceitacdo de diagndsticos tanto por
parte do enfermo, quanto da sua familia, ha dificuldades relativas ao enfrentamento da
possibilidade da morte (SOUZA; TURRINI, 2011).

Os cuidadores enfrentam muitos desafios para cuidar do familiar em sua fase final.
Diante da proximidade da morte da pessoa a qual direciona os cuidados, o cuidador esta
sujeito a sentimentos como medo, angustia e impoténcia. Seu sofrimento pode gerar respostas
emocionais intensas, como raiva, desilusdo, ansiedade, tristeza, desamparo e desesperanca
(HASSON et al., 2010; SCHULZ, 2013).

1.3 A sobrecarga do cuidador

O cuidador pode vivenciar suas tarefas de cuidar como uma sobrecarga, com
repercussdes negativas de natureza fisica e/ou psiquica e social. Os sentimentos de tristeza,
inutilidade, fraqueza frente as demandas destas tarefas coexistem com o papel de cuidar,
fazendo dessa funcdo uma complexa atividade que pode resultar no sofrimento e na perda de
satide do cuidador (ARAUJO et al., 2009; CRUZEIRO et al., 2012; SHERWOOD et al.,
2004).

A forma com que familia e o cuidador avaliam e manejam situacdes de sobrecarga
depende de muitos fatores, como a existéncia de redes sociais de suporte, além dos recursos
pessoais do cuidador. Destes fazem parte os conhecimentos e as habilidades para cuidar, as

estratégias de enfrentamento, o significado do cuidar, a capacidade de manejar situacGes
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estressantes, a busca de conforto emocional, a religiosidade, a histdria do relacionamento com

0 enfermo e a forma de encarar desafios e situagdes novas (SOMMERHALDER, 2001).

E comum que o oferecimento de cuidados continuos ao enfermo, especialmente por
parte de um Unico cuidador responsavel, acabe se tornando uma tarefa vivida por ele com
sobrecarga a qual é definida como sendo um estado psicolégico produzido pela combinagédo
de trabalho fisico, pressdo emocional, restricfes sociais e demandas econdmicas decorrentes
de cuidar de um enfermo (CAQUEO-URIZAR; GUTIERREZ-MALDONADO; MIRANDA-
CASTILLO, 2009; DILLEHAY; SANDYS, 1990).

O conceito de sobrecarga envolve duas dimensfes: 0 aspecto objetivo e 0 aspecto
subjetivo da sobrecarga. O aspecto objetivo refere-se as consequéncias negativas concretas e
observaveis resultantes do papel de cuidador, tais como perdas financeiras, perturbacdes na
rotina da vida familiar, excesso de tarefas que o familiar deve executar no cuidado diario com
0 enfermo e supervisdo dos comportamentos probleméaticos do mesmo. Estes aspectos sao
considerados como estimulos estressores para os familiares (BANDEIRA; CALZAVARA,
CASTRO, 2008; MAURIN; BOYD, 1990; ST. ONGE; LAVOIE, 1997).

Ja o aspecto subjetivo da sobrecarga é indicado mediante a percep¢do ou avaliacdo
pessoal dos familiares sobre a situacéo, envolvendo sua reacdo emocional e seu sentimento de
estar sofrendo uma sobrecarga atribuida por eles ao proprio papel de serem cuidadores. Nesse
sentido, se refere ao grau em que os familiares percebem o0s comportamentos ou a
dependéncia dos enfermos como fonte de preocupacdo ou tensdo psicolégica (BANDEIRA;
CALZAVARA; CASTRO, 2008; MAURIN; BOYD, 1990; ST. ONGE; LAVOIE, 1997).

Alguns estudos assinalaram que a sobrecarga dos familiares é resultado das tarefas
advindas do papel dos cuidadores e das mudancas que ocorrem em sua vida social e
profissional, pois eles precisam colocar as necessidades dos doentes em primeiro lugar, em
detrimento de suas proprias necessidades. Além disso, a sobrecarga é agravada pela falta de
informacao sobre a doenca, o tratamento utilizado, as estratégias mais apropriadas para lidar
com as condutas problematicas dos doentes e para 0 manejo das situacdes de crise. Este
quadro pode resultar no comprometimento da salde fisica e psicolégica dos familiares, com o
desenvolvimento de transtornos psicologicos, tais como ansiedade e depressdo, provocando

consequéncias negativas no contexto familiar e social bem como em seu trabalho
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(BANDEIRA; CALZAVARA; CASTRO, 2008, MAURIN; BOYD, 1990; ST. ONGE;
LAVOIE, 1997;).

A avaliacdo subjetiva dos cuidadores sobre o significado dos estressores, suas
capacidades e seus limites para suportar a sobrecarga sdo 0s elementos criticos na
determinagdo dos eventuais efeitos negativos do cuidar sobre o seu bem-estar
(SOMMERHALDER, 2001).

A sobrecarga dos cuidadores tende a ser ainda mais agravada quando a pessoa que esta
sendo cuidada esta fora de possibilidades de cura, ou seja, em cuidados paliativos. Essa
condicdo atinge ndo somente a prépria pessoa adoecida, como também todas as dimensfes de
sua vida familiar, requerendo que os familiares cuidadores realizem modificacdes em sua
rotina, vida profissional, na propria dinamica familiar e coloquem suas proprias necessidades

e desejos em segundo plano (WONG et al., 2002).

A fase de final de vida costuma ser a mais complexa e angustiante. Os principais
problemas enfrentados na ultima semana de vida, na maioria das vezes, sdo 0 manejo da dor, a
insuficiéncia respiratoria, a confusdo, seguidos por ansiedade e depressdo. Nessa fase da
doenca, os enfermos e seus cuidadores precisam de informacGes e mostram-se muito
interessados em discutir 0 manejo da dor, da fadiga e de como obter recursos para cuidados
paliativos domiciliares (WONG et al., 2002).

O cuidador do individuo doente, por vezes, adoece junto com este, o que interfere na
qualidade de vida de ambos: cuidador e ente cuidado (BANDEIRA; CALZAVARA,
CASTRO, 2008; KLINKENBERG et al.,, 2004;). Além de desgastes fisicos, custos
financeiros, sobrecarga emocional, riscos mentais e fisicos, interferindo drasticamente na
qualidade de vida dos cuidadores, a tarefa de cuidar envolve extensos periodos de tempo
dispensados a pessoa enferma (KLINKENBERG et al., 2004; RABOW; HAUSER; ADAMS,
2004).

Ha evidéncias de que a sobrecarga nos diferentes aspectos de vida aumenta o risco de
morbidade e de mortalidade no cuidador (SCHULTZ; BEACH, 1999). O estudo de Rezende
et al. (2005), evidenciou que cuidadores de pessoas em cuidados paliativos com alto nivel de
sobrecarga sdo mais predispostos a desenvolver depressdao. Segundo Park et al. (2012),
cuidadores que ndo sdo casados possuem menores graus de instrucdo e/ou baixa renda e sao

mais propensos a desenvolverem sobrecarga. Mediante comparacdo da qualidade de vida do
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cuidador do familiar em cuidados paliativos com a populacdo geral, evidencia-se que o0s
membros da familia em luto experimentam episdédios mais frequentes de depressdo e
pensamentos suicidas (KANG et al., 2013; PARK et al., 2012; ROSCOE et al., 2009).

Portanto, as tarefas de cuidado a um familiar que se encontra na fase avangada da
doenca fazem com que a qualidade de vida do cuidador familiar se deteriore de maneira
significativa ao longo do tempo. O bem-estar psicoldgico e fisico, bem como a qualidade de
vida dos cuidadores, deterioram-se em resposta a progressao da doenca do enfermo e da morte
iminente (FLECHL et al., 2013; GUIMARAES; LIPP, 2011; SHANLEY et al., 2011; TANG;
LI; CHEN, 2008; TANG et al., 2013; WALDROP et al., 2005). Essa deterioracdo esta
atrelada ao aumento de sentimentos como angustia e tristeza, estado emocional e psicologico
fortemente abalado do cuidador, além dos sintomas decorrentes da patologia, acarretando em
um aumento das demandas no cuidado e, por consequéncia, aumentando a sobrecarga do
familiar cuidador (TANG; LI; CHEN, 2008).

Frente & proximidade da morte, os cuidadores enfrentam desafios para cuidar do
familiar em sua fase final (FLECHL et al., 2013), apresentando uma combinacdo de
sentimento de perda antecipada, sofrimento psicoldgico prolongado, além de as exigéncias
fisicas do cuidador as quais podem comprometer seriamente sua qualidade de vida (TANG;
LI; CHEN, 2008; TANG et al., 2013).

Tendo em vista que o ato de cuidar é vivenciado como gerador de mudancas que cria
dificuldades e necessidades especificas, 0s cuidadores se privam de sua vida pessoal, de
tempo para o lazer, férias e viagens, tempo para proprio trabalho e tarefas, tempo para os
amigos e parentes. Vivenciam também questdes como angustia em relacdo ao diagnostico, ao
tratamento, a ansiedade, 0 medo e a incerteza em relacdo ao que vai acontecer com o doente e
consigo frente a iminéncia da morte e as dificuldades em testemunhar um ente querido em seu
processo de morte, antecipar e experimentar a morte e restabelecer a vida apos o funeral
(FLECHL et al., 2013; GUIMARAES; LIPP, 2011; SHANLEY et al., 2011; TANG; LlI;
CHEN, 2008; TANG et al., 2013; WALDROP et al., 2005).

O estudo de Guimardes e Lipp (2011) averiguou como o cuidador principal de
pacientes oncoldgicos, recebendo cuidados paliativos, vivencia o seu ato de cuidar e como a
iminéncia da perda do paciente afeta o seu nivel de estresse. Os resultados revelaram que

100% dos respondentes apresentavam estresse. Somando-se a isso, viver a iminéncia da morte
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do familiar pelos cuidadores desenvolveu uma gama de sentimentos, presenca de conflitos
familiares de trabalho, alta frequéncia de dificuldades financeiras e sintomas de burnout
(FLECHL et al., 2013; WALDROP et al., 2005).

Dessa forma, os cuidadores familiares de pessoas em cuidados paliativos sofrem
prejuizos no ambito fisico, emocional, social e espiritual, acarretando consequéncias negativas
de sua qualidade de vida (PAPASTAVROU; CHARALAMBOUS; TSANGARI, 2009;
REZENDE et al., 2005). Entretanto, recursos, como as praticas religiosas e de fé intrinsecos e
extrinsecos e recebimento de apoio social e a construcao e elaboracdo de significados frente a
terminalidade da vida, contribuem de maneira positiva para o bem estar do cuidador ao longo
do processo de enfrentamento das tarefas do cuidar diante da aproximacdo da morte
(WALDROP et al., 2005).

O aumento do apoio social alivia a sobrecarga, podendo diminuir o desenvolvimento
de sintomas depressivos em cuidadores durante todo o processo de morrer (TANG et al.,
2013). Contribuem para diminuicdo da sobrecarga nos cuidadores: a melhora da qualidade de
vida aos doentes, realizacdo de seus ultimos desejos, a conduta dos profissionais com 0s
pacientes, os altos niveis de suporte social recebido pelos cuidadores, como ajuda de
familiares e/ou vizinhos, servicos de limpeza, aconselhamento espiritual, os servigos de saude
em casa, grupos de apoio para cuidadores, assisténcia social e aconselhamento profissional.
Para melhorar a situacdo, tornam-se necessarios profissionais empaticos e uma rapida
implementacdo de cuidados paliativos e assisténcia social (MEECHAROEN et al., 2013;
MELIN-JOHANSSON; AXELSSON; DANIELSON, 2007; WASNER; PAAL; BORASIO,
2013).

O manejo dos sintomas fisicos, neuropsicologicos e cognitivos do enfermo € visto
como responsabilidade dos proprios cuidadores. Porém, 0os mesmos sentem um grande
despreparo em realizar tais atividades, sendo que o papel do cuidar € exaustivo fisicamente e
psicologicamente, ocasionando um sofrimento que habitualmente piora junto com o declinio
das condicBes de saude do doente (DUMONT et al., 2006; SHERWOOQOD et al., 2004).

Portanto, os cuidadores expressam uma gama de necessidades instrumentais e
psicossociais para lidar com os aspectos relacionados ao cuidado do familiar enfermo em sua
proximidade com a morte. E relevante enfatizar a necessidade de elaboracdo de intervencdes

especificas e continuas junto ao cuidador principal para a promogéo da sua saude, melhora da
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qualidade de vida e elaboracio do luto (GUIMARAES; LIPP, 2011; SHANLEY et al., 2011).
Logo, os cuidadores ndo devem ser encarados apenas como parceiros no cuidado, mas como
potenciais enfermos, sendo sua sobrecarga descrita como o principal componente para o
surgimento de doencas fisicas ou desordens de cunho psicolégico (DUMONT et al., 2006;
MEECHAROEN et al., 2013).

Diferentes metodologias tém sido empregadas com o objetivo de abordar o cuidador
como sujeito da pesquisa, de forma a mensurar a sobrecarga e fornecer informacdes
fundamentais para sua compreensdo. Esses conhecimentos assim construidos podem subsidiar
a implementacdo de agdes, direcionadas e efetivas, que possam minimizar o impacto gerado

pelo cuidado prestado aos familiares com doengas crénicas (MOREIRA; ANGELO, 2008).

O uso de escalas para a avaliacdo da sobrecarga destina-se a garantir que a informacéo
coletada seja padronizada e confiavel, como base para a compreensdo das multiplas relagdes e
interacdes desses sintomas. As escalas e 0s questionadrios permitem a reproducdo dos
resultados encontrados, facilitando os esforcos comuns em melhorar a qualidade do cuidar
(CALIL; PIRES, 1988; KAZAK et al., 2005; MOREIRA; ANGELO, 2008).

Na literatura internacional sdo encontradas pesquisas que avaliaram a sobrecarga
familiar com diversos instrumentos de medida validados para identificar quais dominios da
vida dos familiares sdo mais afetados e os fatores associados a sobrecarga (FLECHL et al.,
2013; KANG et al.,, 2013; LUXARDO, 2009; MEECHAROEN et al., 2013; MELIN-
JOHANSSON; AXELSSON; DANIELSON, 2007; PAPASTAVROU; CHARALAMBOUS;
TSANGARI, 2009; PARK et al., 2012; ROSCOE et al., 2009; SAUTTER et al., 2014;
SHERWOOD et al., 2004; TANG,; LI; CHEN, 2008; WASNER; PAAL; BORASIO, 2013).

Pesquisas tém abordado as necessidades dos cuidadores em geral, os efeitos do cuidar,
e intervencdes de apoio que possam auxilia-los em suas tarefas. No entanto, pouco se conhece
sobre a experiéncia de cuidadores de pessoas em cuidados paliativos. Uma investigacdo sobre
esse tema trard beneficios importantes para os enfermos, familiares cuidadores e ao sistema de
salde (SCHULZ, 2013).

Novos estudos sdo essenciais para a compreensdo de tal relacdo e intervencdes que
possibilitem uma menor sobrecarga e menor sofrimento aos cuidadores (SONG, 2012).
Assim, para que sejam identificados, de maneira adequada, os sofrimentos e demandas que a

pessoa em cuidados paliativos vivencia, tornam-se necessarios métodos de avaliacbes
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confiaveis e eficazes, que auxiliem na identificagdo adequada dos sintomas. O familiar
cuidador, fazendo parte da unidade de cuidado (enfermo e familiar cuidador) deve também ser
visto como sujeito de atencdo, que precisa de suporte e ajuda, ndo somente como aquele que
auxilia no processo de cuidar, sem ser reconhecido como pessoa que esta passando por
processo doloroso (BECK; LOPES, 2007).

Importante pontuar a escassez de produgdes que abordem a sobrecarga dos cuidadores
de idosos, principalmente quando em cuidados paliativos e de escalas validadas no Brasil.
Dessa forma, este estudo tem como questdo central norteadora: o cuidador familiar de idoso

em cuidados paliativos vivencia sua tarefa de cuidar como uma sobrecarga?

A hipotese é de que a tarefa de cuidar do idoso em cuidados paliativos gera sobrecarga
no cuidador principal e afeta sua dindmica familiar e sua propria vida e o cuidador de idoso
em cuidados paliativos com maior comprometimento de suas capacidades funcionais e mais
proximo a morte, vivencia uma sobrecarga maior que o cuidador de idoso em cuidados

paliativos com melhores capacidades funcionais.

Este estudo justifica-se pelo fato de que sdo escassos 0s estudos que utilizaram
instrumentos de avaliacdo com cuidadores familiares de idosos em cuidados paliativos. Trata-
se de uma tematica relevante em Salde Publica e os resultados poderdo contribuir tanto para a
preservacdo da salde e qualidade de vida dos cuidadores de idosos em cuidados paliativos,

quanto para a melhoria dos servicos de salde.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral:

Identificar e analisar a sobrecarga referida por parte do cuidador familiar de idosos em

cuidados paliativos.

2.2. Objetivos especificos:

- Comparar a vivéncia do cuidador familiar de idosos em cuidados paliativos com
baixa capacidade funcional com a de outros cuidadores de idosos em cuidados paliativos com
melhores capacidades funcionais;

- Verificar se os cuidadores familiares de idosos identificam suas vivéncias como

sobrecarga.
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Esta é uma pesquisa do tipo exploratério, descritiva, transversal, ndo probabilistica, de
metodologia quantitativa. Sera utilizada também uma questéo aberta de forma a compreender
melhor as tarefas do cuidar desses cuidadores, visando maior contemplacdo dos objetivos da

pesquisa.

A pesquisa exploratoria realiza descri¢fes precisas da situacdo e visa descobrir as
relacbes existentes entre os elementos componentes da mesma. Esse tipo de estudo é
recomendado quando ha poucos conhecimentos sobre o problema a ser analisado. O estudo
transversal caracteriza-se como uma investigacdo comprometida a identificar e explicar as

variaveis no limite de determinado espaco de tempo (LIMA, 2008).

A pesquisa descritiva observa, registra, analisa e correlaciona fatos ou fendmenos
(variaveis) sem manipula-los, procurando descobrir, com a precisdo possivel, a frequéncia
com que um fenbmeno ocorre, sua relacdo e conexdo com outros, sua natureza e
caracteristicas (CERVO; BERVIAN, 2006). Os estudos descritivos, assim como o0s
exploratdrios, favorecem, na pesquisa mais ampla e completa, as tarefas da formulacéo clara
do problema e da hipotese como tentativa de solucdo. Ou seja, trabalha sobre dados da prépria

realidade.

A analise dos dados quantitativos serd empregada para melhor contemplar os objetivos
da pesquisa, sendo orientada por um raciocinio hipotético dedutivo, priorizando a analise
descritiva e a interpretacdo dos resultados a partir dos recursos estatisticos (LIMA, 2008). A
questdo aberta complementar podera contribuir para uma melhor compreensdo, do ponto de
vista qualitativo, das dificuldades inerentes acerca da experiéncia do cuidar por parte dos

cuidadores de idosos em cuidados paliativos.

3.1 Casuistica:

A definicdo da casuistica seguiu um plano de amostragem ndo probabilistica, por
conveniéncia, considerando o carater descritivo exploratorio deste estudo e optando-se por

uma amostra por acessibilidade cujo elemento pesquisado é auto selecionado ou é selecionado
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por estar disponivel no local e no momento da realizagéo da coleta (MARCONI; LAKATOS,
2008).

Nesse sentido, a amostra foi composta por pessoas adultas, de ambos 0s sexos, sendo
selecionado o cuidador familiar informal, considerado como aquele que mais desenvolve e se
responsabiliza pelas tarefas do cuidar de idosos (60 anos ou acima) em cuidados paliativos
oncoldgicos cujo desempenho funcional é avaliado por meio do protocolo Karnofsky
Performance Status (KPS), pontuando de 100% a 10%, atendidos no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo (HCFMRP-USP), no
periodo de maio a setembro de 2015, que atenderem aos critérios de inclusao.

Grupo de Estudo 1 (GE1) — constituido por 25 cuidadores familiares acompanhantes
de idosos (60 anos ou acima) em cuidados paliativos oncologicos, atendidos pelo servico de
Cuidados Paliativos (ambulatorial) e/ou pela Central de Quimioterapia e/ou ambulatério de
Oncologia Geriatrica e/ou internados na enfermaria de Geriatria e/ou Enfermaria de
Oncologia do HCFMRP-USP cujos idosos apresentem o KPS entre 10% e 40%.

Grupo de Estudo 2 (GE2) — constituido por 25 cuidadores familiares acompanhantes
de idosos (60 anos ou acima) em cuidados paliativos oncologicos, atendidos pelo servico de
Cuidados Paliativos (ambulatorial) e/ou pelo Central de Quimioterapia e/ou ambulatério de
Oncologia Geriatrica e/ou internados na enfermaria de Geriatria e/ou Enfermaria de
Oncologia do HCFMRP-USP cujos idosos apresentem o KPS entre 50% e 70%.

Grupo Controle (GC) — constituido por 50 cuidadores familiares acompanhantes de
idosos (60 anos ou acima) em cuidados paliativos oncoldgicos, atendidos pelo servico de
Cuidados Paliativos (ambulatorial) e/ou pelo Central de Quimioterapia e/ou ambulatério de
Oncologia Geriatrica e/ou internados na enfermaria de Geriatria e/ou Enfermaria de
Oncologia do HCFMRP-USP cujos idosos apresentem o KPS entre 80% e 100%. As pessoas
do Grupo Controle foram pareadas com o Grupo de Estudo 1 e 2 segundo idade, sexo,

escolaridade e nivel socioeconémico.
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3.1.1. Critérios de incluséo:

Grupo de Estudo 1 (GE1): Ser cuidador familiar informal (que ndo recebe nenhum
tipo de remuneracdo) de idoso (com 60 anos ou mais) que esteja em cuidados paliativos
oncoldgicos e que apresente KPS de 40%, 30%, 20% ou 10%, sendo atendido na Central de
Quimioterapia (recebendo Quimioterapia Paliativa), ou ambulatério de Oncologia Geriéatrica,
ou Enfermaria de Geriatria ou Enfermaria de Oncologia, ou Grupo de Cuidados Paliativos do
HCFMRP-USP; possuir idade igual ou superior a 18 anos e estar consciente e cognitivamente
orientado.

Grupo de Estudo 2 (GE2): Ser cuidador familiar informal (que ndo recebe nenhum
tipo de remuneracdo) de idoso (com 60 anos ou mais) que esteja em cuidados paliativos
oncoldgicos e que apresente KPS de 70%, 60% ou 50%, sendo atendido na Central de
Quimioterapia (recebendo Quimioterapia Paliativa), ou ambulatorio de Oncologia Geriétrica,
ou Enfermaria de Geriatria, ou Enfermaria de Oncologia, ou Grupo de Cuidados Paliativos do
HCFMRP-USP; possuir idade igual ou superior a 18 anos e estar consciente e cognitivamente

orientado.

Grupo Controle (GC): Ser cuidador familiar informal (que ndo recebe nenhum tipo
de remuneracdo) de idoso (com 60 anos ou mais) que esteja em cuidados paliativos
oncologicos e que apresente KPS de 100%, 90% ou 80%, sendo atendido na Central de
Quimioterapia (recebendo Quimioterapia Paliativa), ou ambulatorio de Oncologia Geriétrica,
ou Enfermaria de Geriatria, ou Enfermaria de Oncologia, ou Grupo de Cuidados Paliativos do
HCFMRP-USP; possuir idade igual ou superior a 18 anos e estar consciente e cognitivamente

orientado.

3.1.2 Critérios de exclusao:

Grupo de Estudo 1 (GE1): N&o responder integralmente aos instrumentos propostos;
apresentar problema neuropsiquiatrico ou outro que o impeca de responder aos questionarios

e ndo estar consciente e cognitivamente orientado.
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Grupo de Estudo 2 (GE2): Né&o responder integralmente aos instrumentos propostos;
apresentar problema neuropsiquiétrico ou outro que o impeca de responder aos questionarios

e ndo estar consciente e cognitivamente orientado.

Grupo Controle (GC): N&o responder integralmente aos instrumentos propostos;
apresentar problema neuropsiquiatrico ou outro que o impeca de responder aos questionarios

e ndo estar consciente e cognitivamente orientado.

3.2 Local de estudo

O estudo foi realizado na Central de Quimioterapia, no Ambulatério de Oncologia
Geriatrica, Ambulatorio de Oncologia Geriatrica, no Grupo de Cuidados Paliativos e
Enfermaria de Geriatria e Oncologia do HCFMRP-USP. Os participantes selecionados foram
entrevistados em salas nestes respectivos locais, para proporcionar maior conforto e

privacidade as pessoas da pesquisa.

3.3 Instrumentos de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada por meio da aplicacdo dos instrumentos abaixo citados,
o0s quais foram disponibilizados na forma de questionario aos participantes selecionados, ap0s
0 esclarecimento e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
(APENDICE A):

- Questionario de caracterizacao clinica e sociodemogréfica:

Foi elaborado pela pesquisadora para coletar informacGes sobre as pessoas da
pesquisa. Contém dados sociodemograficos e clinicos, para a caracterizacdo das pessoas,
como sexo, idade, naturalidade, procedéncia, raca, religido, escolaridade, situacdo laboral,
renda individual e total, quantidade de horas que se dedica as tarefas do cuidar, se recebe

ajuda na execucdo das tarefas do cuidar, se o ente cuidado é acompanhado em algum servico
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préprio de cuidados paliativos, qual é o diagnéstico do ente cuidado, tempo de diagndstico e
se ha metéstase. O questionario conta também com uma pergunta aberta, acerca da vivéncia
como cuidador familiar de um idoso (APENDICE B);

- Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (CCEB):

Critério proposto pela Associacdo Brasileira de Institutos de Pesquisa de Mercado
(ABIPEME), sendo sua atualizagdo mais recente em 2015. Enfatiza sua fungéo de estimar o
poder de compra das pessoas e familias urbanas, abandonando a pretensdo de classificar a
populacdo em termos de “classes sociais”. A partir da soma dos pontos alcangados por uma
dada familia, resulta a sua classificacdo em uma das seis classes econdmicas propostas - A,
B1, B2, C1, C2, D-E (ABEP, 2015) (ANEXO A);

- Karnofsky Performance Scale:

O KPS foi desenvolvido em 1949 por Karnofsky e Burchenal. Foi o primeiro
instrumento desenvolvido para avaliacdo funcional de pessoas com cancer. Esse instrumento
classifica as pessoas de acordo com o grau de comprometimento funcional apresentado, a
partir de uma escala de 0 a 100 que representa a capacidade de desempenhar atividades da
vida diaria, de realizar atividades laborais e a necessidade de receber cuidados especiais
(ANEXO B). No entanto, no Brasil ainda ndo ha estudos cientificos de validacdo para nossa

cultura, apesar de ser bastante utilizado em nosso meio.

Os escores da escala indicam valores que refletem o desempenho funcional das
pessoas, cujos escores de 80 a 100 significam que este possui capacidade para desempenhar
atividades diarias e trabalhar sem necessidade de cuidados especificos. Escores de 50 a 70
sugerem incapacidade para trabalhar, porém a pessoa é capaz de ficar em casa e realizar a
maioria das necessidades pessoais, tendo necessidade variavel de assisténcia. Por fim, os
escores 0 a 40 indicam incapacidade para autocuidado e necessidade de cuidado institucional
ou hospitalar, progressdo rapida da doenca (SCHAG; HEINRICH; GANZ, 1984).

- Caregiver Burden Scale (CBScale):

Ao realizar uma analise dos instrumentos existentes na literatura que avalie a

sobrecarga do cuidador de idoso em cuidados paliativos, verificou-se a inexisténcia de escalas
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validadas no Brasil, especificas para essa finalidade. Dessa forma, optou-se por utilizar o
questiondrio CBScale, em sua versdo traduzida, adaptada e validada para o Brasil por
Medeiros (1998), por se aproximar mais com o contexto de cuidados paliativos (ANEXO C).

Este questionario foi desenvolvido, inicialmente, em sueco, por Oremark, com o
objetivo de medir o impacto subjetivo das doengas crénicas em cuidadores. Posteriormente,
foi adaptado para a lingua inglesa, por Elmstahl, Malmberg e Annerstedt, visando avaliar o
impacto em cuidadores de pessoas com acidente vascular cerebral (AVC) (MEDEIROS,
1998).

A escala é composta por 22 questdes divididas em 5 grupos: Tensdo Geral (questdes
de 1 a 8); Isolamento (questdes de 9 a 11); Decepcao (questdes de 12 a 16); Envolvimento
Emocional (questdes 17 a 19) e Ambiente (questdes de 20 a 22).

O dominio Tensdo Geral abrange questdes relacionadas a muitas responsabilidades
assumidas pelo cuidador, problemas de dificil resolu¢do, cansaco emocional, fisico,
esgotamento fisico, desejo de fugir da situacdo, falta de tempo para si por estar
desempenhando o papel de cuidador. O Isolamento é composto por questfes relacionadas a
mudancas de planos na vida social do cuidador. O dominio Decepg¢édo questiona pensamentos
que refletem acerca da injustica da vida, como o sentir-se isolado e sozinho, cansativo,

dificuldades financeiras, expectativa sobre a vida ser diferente.

Jd o dominio Envolvimento Emocional, refere-se as questbes de se sentir
envergonhado, ofendido, com raiva em relacdo a comportamentos que o ente cuidado
apresente. Por fim, o dominio Ambiente diz respeito as barreiras impostas pelo meio, como
dificuldades do ambiente da casa, do bairro, como acessibilidade a servicos medicos,

medicamentos, transporte e preocupacdes sobre ndo estar cuidando do familiar enfermo.

A versdo para a lingua portuguesa apresentou bons indices de reprodutibilidade,
validade e confiabilidade psicométrica em nosso meio, podendo ser usada para mensurar 0
impacto subjetivo nos cuidadores de pessoas com doencas cronicas (MEDEIRQOS, 1998;
MEDEIROS et al., 1998).

A escala questiona os cuidadores a respeito de sua impressao sobre estes cinco topicos,
sendo os quatro primeiros relacionados ao aspecto emocional da pessoa e o item Ambiente

avalia sobre as questdes objetivas, como as dificuldades com o ambiente fisico do domicilio.
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As questbes podem ser atribuidas respostas de 1 a 4, sendo: 1 - de modo algum; 2 -
raramente; 3 - algumas vezes e 4 - frequentemente. Para a medida da sobrecarga dos
cuidadores, o escore total é obtido pela média aritmética dos valores equivalentes as respostas
das 22 questBes e o escore individual é obtido a partir da média aritmética dos valores
equivalentes as respostas das questdes especificas de cada dimensdo, podendo este valor
variar de 22 a 88. Assim, quanto maior o valor obtido, maior sera a percep¢do da sobrecarga
do cuidador. A aplicacdo do instrumento pode ser feita tanto por meio de entrevista ou

autoadministrag&o.

3.4 Aspectos éticos

Este estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (EERP-USP) e do HCFMRP-
USP (ANEXOS D e E), sob o protocolo CAAE 39104314.5.0000.5393 em 11 de fevereiro de
2015.

Para o desenvolvimento desta pesquisa, foram obedecidos os aspectos éticos e legais
da pesquisa que envolve seres humanos, preconizados pela Resolugdo N° 466/12 do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 2013). A coleta de dados teve inicio somente ap0s a aprovacao
do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da EERP-USP e do HCFMRP-USP.

A populacao foi selecionada por meio do acompanhamento das agendas dos locais da
pesquisa e convidada a participar do estudo. Foi fornecido o TCLE aos participantes
selecionados no qual continha as informacdes necessarias acerca do objetivo da pesquisa, da
garantia de ndo haver riscos ou gastos, das condi¢cGes para participacdo na mesma e do
procedimento de coleta de dados. Foram informados sobre o sigilo de sua identidade, o
compromisso de fornecer informag6es sobre o estudo e sobre os beneficios futuros uma vez
gue avancos na area da saude ocorrem por meio de estudos como este. Entretanto, 0s mesmos
tiveram a condicdo de poder retirar o consentimento a qualquer momento, ou mesmo de nao

autorizar a participacao no estudo sem nenhum prejuizo.



39

3.5 Coleta de dados

As pessoas da pesquisa que compuseram 0s grupos de estudo foram selecionadas
durante a consulta ambulatorial a Central de Quimioterapia, Ambulatério de Oncologia
Geriatrica, Grupo de Cuidados Paliativos, ou durante a internacdo na Enfermaria de Geriatria
e Enfermaria de Oncologia do familiar adoecido no HCFMRP-USP a partir da verificacdo da
agenda dos referidos servicos e verificacdo do prontudrio a respeito dos dados clinicos do
idoso atendido. Assim, mediante os critérios de inclusdo deste estudo, os cuidadores foram
convidados e abordados a participar do mesmo.

Participaram do estudo 100 pessoas, divididas em trés grupos de cuidadores de idosos
em cuidados paliativos: GE1 — idosos com KPS abaixo de 40%; GE2 — idosos com KPS entre
50 e 70% e GC - idosos com KPS acima de 80%, todos atendidos na Central de
Quimioterapia, ambulatorio de Oncologia Geriatrica, ambulatorio do Grupo de Cuidados
Paliativos, Enfermaria de Geriatria e Enfermaria de Oncologia do HCFMRP no periodo de

maio a setembro de 2015.

Os participantes foram esclarecidos em relagdo ao estudo e aos instrumentos para a
coleta de dados Ao concordarem em participar, assinaram 0 TCLE e entdo procederam-se as

entrevistas. Importante ressaltar que ndo houve nenhuma recusa de participacgéo.

A coleta dos dados foi realizada pela pesquisadora, que aplicou os questionarios na
forma de entrevista com as pessoas, enquanto aguardavam o atendimento de seus familiares
adoecidos. O questionario de caracterizacdo sociodemografica foi aplicada pela pesquisadora
e os dados clinicos, referentes ao cancer e tratamento, foram coletados do prontuario. Apos a
aplicacdo do questionario de caracterizacdo clinica e sociodemografica, foram aplicados os
seguintes questionarios: KPS, CCEB e CBScale. As entrevistas duraram aproximadamente 20

minutos.

A aplicacdo do KPS foi realizada para a obtencdo de informacdes a respeito da
capacidade funcional e o grau de independéncia do idoso cuidado, configurando os grupos do
estudo. Em seguida, foram coletados dados sociodemogréaficos e clinicos dos cuidadores e do
familiar adoecido, categorizados segundo sexo, idade, cor, procedéncia, estado civil, filhos,
escolaridade, religido, atividade, classe econdmica, vinculo com o idoso, horas por dia

dispensadas no cuidado, se recebe apoio (familiar, amigos), sexo do idosos, diagnostico,
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tempo de diagnostico, presenca de metéstase, protocolo quimioterapico em vigéncia,

acompanhamento em servico de cuidados paliativos.

Foram, entdo, coletados os dados referentes a sobrecarga dos cuidadores, por meio do
instrumento CBScale. Por Gltimo, foi proposta uma pergunta aberta (complementar) - “O que
mudou em sua vida familiar, profissional e social, apos se tornar cuidador familiar de um
idoso?”-, para que, dessa forma, fosse possivel uma maior compreensédo acerca das tarefas do

cuidar e da sobrecarga envolvida.

3.6. Projeto Piloto

O projeto-piloto foi realizado para possibilitar o treinamento da pesquisadora e
observar o nivel de entendimento dos participantes, no que diz respeito a aplicacdo dos
instrumentos de coleta de dados, bem como auxiliar no dimensionamento do tempo médio

necessario para apresentacdo do projeto, aplicacdo dos instrumentos e no calculo da amostra.

Para isto, foram selecionados 6 cuidadores de idosos com diagnostico oncologico em
tratamento quimioterdpico paliativo na Central de Quimioterapia do HC-FMRP-USP, sendo
que 2 cuidadores respondiam aos critérios de inclusdo do GE 1, 2 cuidadores respondiam aos

critérios de inclusdo do GE 2 e 2 cuidadores respondiam aos critérios de inclusdo no GC.

A coleta de dados com os participantes do projeto piloto ocorreu sem intercorréncias,
pois todas as pessoas convidadas aceitaram participar da pesquisa e consentiram por meio da
assinatura do TCLE. A aplicacdo dos questionarios foi realizada pela pesquisadora por meio
de entrevista, a qual consistiu na leitura e anotacdo das respostas dadas pelos participantes no
questionario impresso. O tempo médio de aplicacdo dos questionarios com as pessoas foi de

20 minutos.

Né&o foi identificada nenhuma dificuldade ou duvidas por parte dos participantes em
responder aos questionarios. Todas as entrevistas para coleta de dados foram realizadas pela
mesma pesquisadora e ndo houve mudanca na metodologia no estudo. Dessa forma, as
pessoas e 0s dados coletados durante o projeto-piloto foram incluidos na casuistica total deste

estudo.
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3.7. Analise dos resultados

Para descrever os dados sociodemograficos, clinicos e os escores do instrumento
CBScale foi utilizada estatistica descritiva. As comparacfes envolvendo as variaveis
qualitativas (sociodemograficas e clinicas) com os grupos foram feitas por meio do Teste
Exato de Fisher, bem como as associa¢cdes entre vinculo e sexo do cuidador com interagdo

sexo da pessoa adoecido com a faixa etéria do cuidador.

Os indices de sobrecarga obtidos a partir da escala CBScale foram calculados em

média (+ desvio-padrdo), mediana, valores minimos e maximos.

Para comparar 0s grupos quanto aos dominios do questionario, foi proposto um
modelo de regressdo quantilica (KOENKER; BASSETT, 1978), uma vez que ele permite a
comparacdo de K medianas entre os diferentes grupos de interesse e 0 ajuste de covariaveis.
Todos 0os modelos foram ajustados por escolaridade, sexo do cuidador, faixa etéria, estado
civil, religido, atividade, vinculo com o idoso, CCEB, horas de cuidado, se recebe ajuda, se
faz acompanhamento em servico de cuidados paliativos, metastase, protocolo quimioterapico

e tempo de doenca (possiveis fatores de confusao).

Embora a média seja a medida de posicdo mais conhecida e utilizada, neste estudo
optou-se por utilizar a mediana, por ser adequada as provas estatisticas definidas;
diferentemente da média, a mediana nao é influenciada por valores extremos em uma serie ou
conjunto de dados. Para a parte qualitativa do estudo, as respostas foram categorizadas para

realizar analise quantitativa por frequéncias das respostas, por meio do Teste Exato de Fisher.

Para todas as comparacdes adotou-se um nivel de significancia de 5% e as analises

foram feitas pelo software SAS 9.0 e Stata versdo 13.

Para reduzir possiveis vieses da pesquisa ao comparar os dados entre 0s 3 grupos, 0s
grupos foram homogéneos segundo o sexo, idade, escolaridade e classe econémica, de acordo

com o CCEB, por meio do Teste Exato de Fisher.
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4. RESULTADOS

4.1. Caracterizacao dos cuidadores

Os grupos GE1, GE2 e GC foram considerados homogéneos entre si de acordo com
sexo, faixa etéria, escolaridade e CCEB, ndo apresentando diferenca significativa (p>0,05)
para essas variaveis por meio do Teste Exato de Fisher, conforme apresentado na Tabela 1.

Tabela 1 — Caracterizacdo e comparacdo da amostra entre 0s grupos segundo sexo,
faixa etaria, escolaridade e classe econémica, Ribeirdo Preto, 2015

Variavel Valor p*
Sexo 0,17
Faixa Etaria 0,62
Escolaridade 0,98
Classe Econbmica 0,69

*Teste Exato de Fisher

Os cuidadores foram caracterizados de acordo com sexo, faixa etaria, cor,
procedéncia, estado civil, filhos, escolaridade, religido, atividade profissional e classe

econdmica, apresentados na Tabela 2, na pagina seguinte.

Os resultados indicam que 68% da amostra foi composta por mulheres em todos 0s
grupos (GE1, GE2 e GC), com predominancia (37,0%) na faixa etaria dos 56 aos 71 anos de

idade. A maioria dos participantes da pesquisa se declarou como sendo de cor branca.

Em relacdo a procedéncia, a maioria dos participantes reside nas cidades pertencentes
ao Departamento Regional de Saude de Ribeirdo Preto (DRS XIllIl), sendo que outros seis
participantes eram procedentes de outros estados, como Alagoas, Bahia, Distrito Federal e
Minas Gerais. O estado civil declarado pelas pessoas da pesquisa mostrou que a maioria nos 3

grupos € casada ou amasiada e tem filhos.

Os dados sobre escolaridade das pessoas evidenciaram que a maioria € sem estudo ou
possui ensino fundamental completo ou incompleto (48% no GEL, 52% no GE2 e 46% no
GC). Quanto a religido, em todos 0s grupos houve prevaléncia de pessoas que se declaravam
catolicas.
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Tabela 2 - Caracterizagdo da amostra segundo sexo, faixa etéria, estado civil, procedéncia,
religido, escolaridade, atividade e classe econémica, Ribeirdo Preto, 2015

Variaveis GE1 GE2 GC Total
Variavel Categoria N (%) N (%) N (%) (%)
Sexo Feminino 13 (52,0%) 18 (72,0%) 37 (74,0%) 68
Masculino 12 (48,0%) 7 (28,0%) 13 (26,0%) 32
Faixa Etaria 24-39 5 (20,0%) 6 (24,0%) 12 (24,0%) 23
40-55 10 (40,0%) 8 (32,0%) 11 (22,0%) 29
56-71 8 (32,0%) 10 (40,0%)  19(38,0%) 37
72+ 2 (8,0%) 1 (4,0%) 8 (16,0%) 11
Cor Branca 16 (64,0%) 17 (68,0%) 34 (68,0%) 66
Parda 6 (24,0%) 7 (28,0%) 9 (18,0%) 22
Preta 2 (8,0%) 1 (4,0%) 6 (12,0%) 9
Procedéncia  pps s 1 (4,0%) 0 (0,0%) 120%) 2
DRS VIII2 2 (8,0%) 1 (4,0%) 3 (6,0%) 6
DRS XIII3 20 (80,0%) 20 (80,0%) 42 (84,0%) 82
Outras DRS 0 (0,0%) 2 (8,0%) 2 (4,0%) 4
Casado 20 (80,0%) 24 (96,0%) 36 (72,0%) 80
Divorciado 3 (12,0%) 1 (4,0%) 5 (10,0%) 9
Estado Civil  Solteiro 1 (4,0%) 0 (0,0%) 7 (14,0%) 8
Viavo 1 (4,0%) 0 (0,0%) 2 (4,0%) 3
Filhos Sim 21 (84%) 20 (80,0%) 36 (72,0%) 77
Nao 4 (16%) 5 (20,0%) 14 (28,0%) 23
Escolaridade e "
Fundamental 12 (48,0%) 13 (52,0%) 23 (46,0%) 48
Médio 8 (32,0%) 7 (28,0%) 18 (36,0%) 33
Superior 5 (20,0%) 5 (20,0%) 9 (18,0%) 19
Catolico 14 (56,0%) 18 (72,0%) 34 (68,0%) 66
. Evangélico 7 (28,0%) 5 (20,0%) 9 (18,0%) 21
Religido Outros 4 (16,0%) 1 (4,0%) 6(12,0%) 11
Sem religido 0 (0,0%) 1 (4,0%) 1 (2,0%) 2
Aposentado
o ativo 0 (0,0%) 0 (0,0%) 1 (2,0%) 1
Atividade Aposentado nao
profissional  ativo 10 (40,0%) 6 (24,0%) 16 (32,0%) 32
Ativo 9 (36,0%) 12 (48,0%) 20 (40,0%) 41
N4o ativo 6 (24,0%) 7 (28,0%) 13 (26,0%) 26
E:ﬁfgmica A 2 (8,0%) 0 (0,0%) 3 (6,0%) 5
B 8 (32,0%) 10 (40,0%)  13(26,0%) 31
C 9 (36,0%) 10 (40,0%) 25 (50%) 44
D-E 6 (24,0%) 5(20,0%)  9(180%) 20

IDRS 111 - Araraquara 2 DRS VIII - Franca °DRS XllII - Ribeiréo Preto
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Em relagdo a atividade profissional das pessoas entrevistadas, 58,0% dos participantes
da amostra ndo realizavam nenhuma atividade remunerada e 33,0% estavam aposentados. De
acordo com os resultados do CCEB, a casuistica esta composta principalmente por pessoas
pertencentes a Classe Econdmica C (44,0%), 31,0% a Classe Econdmica B e 20,0% a Classe

Econdmica D-E..

4.2 Caracterizagdo dos cuidadores e sua relagdo com os familiares adoecidos e as tarefas
de cuidar

Para melhor compreensdo sobre a relacdo entre os cuidadores e o familiar adoecido e
suas tarefas de cuidar, foram identificados o vinculo familiar entre eles, as horas diarias que o
cuidador desempenha a fungédo de cuidar e o recebimento de apoio familiar nas tarefas de
cuidar, apresentados na Tabela 3.

Tabela 3 - Caracterizacdo do cuidado e do vinculo entre os cuidadores e o familiar

adoecido, Ribeirdo Preto, 2015

Variaveis GE1 GE2 GC Total
Variavel Categoria N (%) N (%) N (%) (%)
Conjuge 9 (36,0%) 9(36,0%)  18(36,0%) 36
Vinculo com 0 Fijpg () 15 (60,0%) 11 (44,0%) 26 (52,0%) 52
idoso 6 (12,0%)
Outro* 1 (4,0%) 5 (20,0%) ' 12
24 horas 19 (76,0%) 17 (68,0%) 27 (54,0%) 63
Horas por dia . 0
dispensadas no Até12horas 6 (24,0%) 8(32,0%)  14(28,0%) 28
cuidado Até 6 horas 0 (0,0%) 0 (0,0%) 9 (18,0%) 9
Recebe  apoio SIM 14 (56,0%) 10 (40,0%) 13 (26,0%) 37
familiar,
gmigos) Nao 11 (44,0%) 15 (60,0%) 37 (74,0%) 63

*Neto (a), sobrinho (a), nora, ou genro.

Todos os cuidadores residiam com os idosos sob seus cuidados. Observa-se que a
amostra nos trés grupos analisados é composta, em sua maioria, por filhos desses idosos que
recebem cuidados (60% do GE1, 44% do GE2 e 52% do CG). Os cuidadores exercem suas

tarefas de cuidar em tempo integral, predominantemente por 24 horas por dia (76% do GE1,e



45

68,0% do GE2 e 54% do CG), caracterizando que as pessoas dedicam um tempo significativo
de suas vidas ao cuidado de seus familiares. Em relacdo a recebimento de apoio para o
cuidado, apenas no GE1 ha predominancia (56%) daqueles que afirmam receber auxilio de
outros familiares para essa tarefa. Os demais afirmam ndo receber esse tipo de apoio.

4.3. Caracterizacdo clinica dos idosos adoecidos que recebem cuidados

Os resultados referentes aos idosos que recebem os cuidados serdo apresentados na
Tabela 4, a sequir.

Tabela 4 — Caracterizagdo dos idosos que recebem cuidados, Ribeirdo Preto, 2015

Variaveis GE1 GE2 GC Total
Variavel Categoria N (%) N (%) N (%) (%)
Sexo Masculino 13 (52,0%) 13 (52,0%) 31(62,0%) 57
Feminino 12 (48,0%) 12 (48,0%) 19 (38,0%)
43
C15-C26" 4 (16,0%) 9 (36,0%) 26 (52,0%) 39
C30-C39? 6 (24,0%) 6 (24,0%) 8 (16,0%) 20
Diaanéstico C60-C63* 4 (16,0%) 1 (4,0%) 5 (10,0%) 10
g C00-C14* 3 (12,0%) 3(12,0%) 3 (6,0%) 9
Outras 8 (32,0%) 6 (24,0) 8 (16,0%) 22
Até 6 meses 10 (40,0%) 11 (44,0%) 21 (42,0%) 42
7meses—1ano 5 (20,0%) 3 (12,0%) 8 (16,0%) 16
Tempo de 1ano-2anos 3 (12,0%) 5 (20,0%) 9 (18,0%) 17
diagnostico Acima de 2 anos 7 (28,0%) 6 (24,0%) 12 (24,0%) 25
Presenca de Sim 8 (32,0%) 8 (32,0%) 18 (36,0%) 34
metéstase N&o 17 (68,0%) 17 (68,0%) 32 (64,0%) 66
0,
Paliativa 9 (36,0%) 19 (76,00%) 20 (900%) 44
Protocolo Radio 1(2,0%)
quimioterapico em sensibilizante  © (0% 0(0.0%) L
vigencia NZo realiza 16 (64,0%)  6(24,0%)  4(8.0%) 26
Acompanhamento  Sim 8 (32,0%) 1 (4,0%) 3 (6,0%) 12
em servico de
cuidados N&o 17 (68,0%) 24 (96,0%) 47 (94,0%) 88
paliativos

!CID-10: Neoplasia malignas, 6rgdos digestivos; °CID-10: Neoplasias malignas do aparelho
respiratorio e dos 6rgaos intratoracicos; *CID-10: Neoplasias malignas dos 6rgdos genitais masculinos;
*CID-10: Neoplasia malignas, labio, cavidade oral e faringe
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Os trés grupos sdo compostos predominantemente por idosos do sexo masculino. Em
relacdo ao diagnostico, de acordo com o CID-10 (Classificacdo Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude) (DATASUS, 2015), o conjunto de neoplasias malignas
mais predominante na amostra foi a de 6rgdos digestivos que abrange estdbmago, intestino,
colo, reto, pancreas, figado e outras, exceto o0 GE1 que apresentou em sua maioria (32,0%) a
categoria de outras neoplasias, tais como, mama, érgdos genitais femininos, dentre outras. A
segunda neoplasia mais frequente nos grupos foram as do aparelho respiratorio e dos 6rgaos
intratoracicos, como pulméao, bronquios, laringe e outras, totalizando 20,0% da amostra Os
trés grupos apresentam o tempo de diagnéstico predominantemente abaixo de 6 meses (GE1
com 40,0%, o GE2 com 44,0% e, por fim, 0 GC com 42,0%).

A maioria dos idosos em todos 0s grupos ndo apresentaram metastase, sendo que o
GE1 e o GE2 totalizaram 68,0% cada um e o GC, 64,0%. Em relacdo ao protocolo de
quimioterapia em vigéncia, houve o predominio da quimioterapia paliativa no GE2 (76,0%) e
GC (90,0%). O GEL1 teve em sua maioria (64,0%), idosos que ndo realizam nenhum tipo de

tratamento quimioterapico.

Por fim, foi observado que 0s idosos que compuseram 0S trés grupos nao Ssdo
acompanhados ou tratados por nenhum servico especifico de cuidados paliativos no total da
amostra (88,0%), visto que 68,0% do GE1, 96,0% do GE2 e, por fim, 94,0% do GC.

4.4, Comparacao dos cuidadores com os idosos adoecidos em relagdo ao sexo de ambos,

vinculo e faixa etaria.

Os resultados apresentados na Tabela 5, apresentada na pagina seguinte, apontam que
houve o predominio de cuidadores do sexo feminino, cuidando de idosos do sexo masculino

em todos 0s grupos.
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Tabela 5 — Caracterizacdo e interacdo da amostra entre sexo dos cuidadores e idosos que
recebem cuidados, Ribeirdo Preto, 2015

Variavel Categoria

GE1 GE2
N (%) N (%)

GC Total
N (%) (%)

Cuidador feminino, idoso

feminino
Sexo do
cuidador *

Cuidador feminino, idoso

5(20,0%) 7 (28,0%)

13 (26,0%) 25

8(32,0%) 11(44,0%) 24 (48,0%) 43

sexo do idoso masculino
Cuidador masculino,
idoso feminino 7(28,0%) 5 (20,0%) 6 (12,0%) 18
Cuidador masculino,
idoso masculino 5(20,0%) 2 (8,0%) 7(14,0%) 14

* referente a interacdo entre as variaveis

Em seguida, foi analisado o vinculo do cuidador com a pessoa cuidada, em relacdo a

faixa etaria do cuidador. Observou-se que os resultados dessa analise, apresentados na Tabela

6, foram estatisticamente significantes (p<0,01).

Tabela 6 — Comparacdo da amostra entre sexo do cuidador e sexo do idoso com faixa etaria
do cuidador e vinculo com o idoso e faixa etaria, Ribeirdo Preto, 2015.

Varidvel  Categoria

Faixa Etaria
24 a39 40 a 55

56a71 Acima de 72 Valor p

Cuidador feminino,
idoso feminino
Sexo do
cuidador * Cuidador feminino,
Sexo do idoso masculino
idoso
Cuidador masculino,
idoso feminino

Cuidador masculino,
idoso masculino

Vinculo Esposo
com o idoso  Filho
Qutro

9(39,1%) 9 (31%)

5(21,7%) 11 (37,9%)

2(8,7%) 4 (13,8%)

7(30,4%) 5 (17,2%)

1(4,4%) 3 (10,3%)
18(78,3%) 23 (79,3%)
4(17,4%) 3 (10,3%)

6(16,2%) 1 (9,1%)

22 (59,5%) 5 (45,5%) <0,01

8(21,6%) 4 (36,4%)

1(27%)  1(9,1%)

23 (62,2%) 9 (81,8%)
10 (27,0%) 1(9,1%)  <0,01
4(10,8%) 1 (9,1%)

* referente a interacdo entre as variaveis

Constata-se que na faixa etaria mais jovem de 24 a 39 anos, a maioria dos cuidadores e

entes cuidados era do mesmo sexo, ou seja, cuidador do sexo feminino de idoso do sexo

feminino (39,1% da amostra) e cuidador do sexo masculino de idoso do sexo masculino
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(30,4% do total). A medida que a faixa etaria do cuidador aumenta, h4 uma mudanca em
relagdo ao sexo e ao vinculo entre eles. Dessa forma, na faixa etaria de 40 a 55 anos, de 56 a
71 e acima de 72 anos ha o predominio de cuidador do sexo feminino cuidando de idosos do
sexo masculino (37,9%).

Nas duas primeiras faixas etarias, o vinculo predominante é de filho com a pessoa
cuidada (78,3% e 79,3%), mas nas outras duas faixas etarias mais avancadas, o vinculo é de
conjuges (62,2% e 81,8%).

4.5 Avaliacéo da sobrecarga dos cuidadores — CBScale

De acordo com as normas do instrumento CBScale, o escore pode ser obtido por meio
de média aritmética, a partir da qual se obtera tanto a pontuacdo total do instrumento, quanto
0 escore separado de cada uma de suas dimensdes (Tensdo Geral, Isolamento, Decepcao
Envolvimento Emocional e Ambiente), sendo que quanto maior o escore, maior é a

sobrecarga.

Como é uma escala na qual as pontuac6es variam de 1 a 4 pontos, neste estudo optou-
se por utilizar a mediana e seus valores minimo e maximo por ser adequada as provas
estatisticas definidas. Assim, para comparacdo entre 0s grupos quanto aos dominios do
questionario, foi realizada por meio de um modelo de regressdo quantilica (KOENKER,
BASSETT, 1978).

O escore total do instrumento em cada grupo sera apresentado na Tabela 7.

Tabela 7 — Escore total do instrumento Caregiver Burden Scale no Grupo de Estudo 1, Grupo de
Estudo 2 e Grupo Controle, Ribeirdo Preto, 2015. (Mediana (Minimo — Mé&ximo), Média e Desvio

Padrdo (DP)).
1;?2?:;) Isolamento  Decepcgéo EE\QL\QSSQF © Ambiente Total Meédia

Grupos  Medi Mediana Mediana Medi Mediana Mediana
P M? lana (Minimo- (Minimo- M? lana (Minimo- (Minimo- (DP)

( nimo- Maximo) Méaximo) ( Inimo- Méaximo) Méaximo)

Maximo) Maximo)

GE1 2,0 2,3 2,0 1,0 2,0 2,0 2,2
(1’1 - 4’0) (1’0 - 4!0) (1!0 - 3!6) (110 - 410) (110 - 410) (114 - 315) (017)
1,9 1,7 1,8 1,0 1,7 19 19
GE2 (1,0-38) (1,0-4,0 (1,0-3,4) (1,0-3,7) (1,0-3,7) (1,0-3,2) (0,6)
14 1,0 1,6 1,0 1,7 14 15
GC (1,0-4,00 (1,0-4,0) (1,0 - 3,8) (1,0 - 3,0) (1,0-3,0) (1,0-3,2) (0,5)
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Ao analisar o resultado das medianas, nota-se que o0 GE1 - que tem os escores de KPS
mais baixos - pontuou maior sobrecarga dentre os trés grupos, diferenciando-se pouco do GE2
e observada maior diferenca entre GE1 e GC. A menor sobrecarga foi apontada no dominio

de Envolvimento Emocional nos trés grupos.

No GE1, os dominios com maior indice de sobrecarga, de acordo com os resultados
apresentados, foram o Isolamento, Tensdo Geral, Ambiente, Decepcdo e Envolvimento
Emocional, sendo que a mediana total desse grupo foi 2,0 (1,0 - 4,0) e a média total de 2,2.
No GE2 a ordem de maior sobrecarga foi Tensédo Geral, Decepcédo, Isolamento, Ambiente e
Envolvimento Emocional, sendo a mediana total desse dominio de 1,9 (1,0-3,2) e a média
total de 1,9. Por fim, a ordem do GC foi Ambiente, Decepcdo, Tensdo geral, Isolamento e
Envolvimento Emocional, totalizando a mediana de 1,4 (1,0-3,2) e a média total de 1,5.

A tabela 8, na pagina seguinte, indica as diferencas estimadas entre 0s grupos guanto
ao instrumento de sobrecarga (CBScale) nos dominios Tensdo Geral, 1solamento, Decepgéo,

Envolvimento Emocional, Ambiente e a média total no GE1, GE2 e GC.

Em relacdo ao dominio Tensdo Geral, os resultados foram estatisticamente
significativos (p<0,05) ao comparar 0 GE1 e o GC (<0,01), com diferenca estimada em 0,89 e
entre 0 GE2 e 0 GC (p=0,01) com a diferenca estimada de 0,75. A sobrecarga apresentada no
dominio de Isolamento indicou diferenca significativa entre 0 GE1 e o GC (<0,01) com a
diferenca estimada de 1,86, e entre 0 GE1 e GE2 (<0,01) com diferenca estimada de 1,35.
Nesse dominio, os GE2 e GC também apresentaram diferenca significativa (0,04). Além
disso, esse dominio indicou que o sexo feminino apresenta maior sobrecarga de isolamento do
gue o sexo masculino (<0,01), com a diferenca estatistica estimada de -0,69 e o intervalo de

confianca esté entre -1,16 e -0,22.

Em relacdo ao dominio Decepcéo, houve diferenca estatistica somente entre 0 GE1 e 0
GC (0,03) com a diferenca estimada de 0,64, com maior sobrecarga nesse dominio em relacao
ao GC. Ndo houve diferencas estatisticas significativas entre os grupos no dominio de
Envolvimento Emocional. No entanto, as mulheres apresentam maiores indices de sobrecarga
nesse dominio quando comparadas aos homens (<0,01), sendo a diferenca estatistica estimada
de -0,61 e o intervalo de confianca esta entre -1,00 e -0,21. Em rela¢cdo ao dominio Ambiente,
houve resultados estatisticamente significativos (0,01) ao se comparar GE1 e GC, com a

diferenca estimada de 0,86.
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Tabela 8 — Diferengas estimadas entre 0s grupos quanto ao instrumento de sobrecarga (CBScale) nos
dominios Tensdo Geral, Isolamento, Decepg¢do, Envolvimento Emocional, Ambiente e a Média total
no Grupo de Estudo 1, Grupo de Estudo 2 e Controle, Ribeirdo Estudo 1, Grupo de Estudo 2 e
Controle, Ribeirdo Preto, 2015.

Variavel* Comparagéo Dif_erenga Intervalo de
estimada confianca (95%) Valor-p
G1 - controle 0,89 0,23 1,55 <0,01
Tensao Geral G2 - controle 0,75 0,16 1,34 0,01
Gl-G2 0,14 -0,52 0,81 0,67
G1 — controle 1,86 1,30 2,42 <0,01
Isolamento G2 — controle 0,51 0,01 1,01 0,04
Gl-G2 1,35 0,79 1,92 <0,01
G1 - controle 0,64 0,08 1,20 0,03
Decepcéo G2 — controle 0,25 -0,25 0,75 0,32
Gl-G2 0,39 -0,17 0,95 0,17
Envolvimento G1 — controle 0,32 -0,16 0,80 0,18
Emocional G2 — controle 0,04 -0,39 0,46 0,86
Gl-G2 0,29 -0,19 0,77 0,24
G1 — controle 0,86 0,30 1,42 <0,01
Ambiente G2 — controle 0,49 -0,01 1,00 0,05
Gl-G2 0,37 -0,20 0,93 0,20
G1 - controle 0,80 0,35 1,24 <0,01
Meédia total G2 — controle 0,46 0,07 0,86 0,02
Gl-G2 0,33 -0,11 0,78 0,14

* Todos os modelos foram ajustados por escolaridade, sexo do cuidador, faixa etaria, estado civil,
religido, atividade, vinculo, CCEB, horas de cuidado, recebe ajuda, acompanha em servigo de CP,
metastase, protocolo e tempo de doenca (possiveis fatores de confuséo).

Por fim, foi realizada a comparagdo entre 0s grupos com as médias totais de cada
dominio. Houve diferenca estatistica significativa entre os GE1 e GC (<0,01) com a diferenca
estimada em 0,80, e entre 0 GE2 e GC (0,02), com diferenca estimada em 0,46, demostrando

assim, haver maior sobrecarga entre os cuidadores pertencentes aos Grupos de Estudos.

Além disso, ficou evidenciado também que o sexo feminino apresenta, em geral,
maior sobrecarga em comparacdo ao sexo masculino (0,04), sendo a diferenca estatistica

estimada de -040 e o intervalo de confianca esta entre -0,76 e -0,03.

Dessa forma, ao fazer a comparacao entre os grupos de cuidadores deste estudo em
relacio as medias totais de cada dominio do instrumento, foram obtidos resultados
estatisticamente significativos (p>0,05). Em relacdo a Tensdo Geral, 0s grupos de cuidadores
de idosos com KPS abaixo de 70%, apresentaram maior sobrecarga nesse dominio em

comparacdo ao de idosos de KPS acima de 80%. Houve diferencas estatisticamente
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significativas nos dominios de Isolamento (p<0,01), Decepcédo (p=0,03) e Ambiente (p=0,01)
entre os cuidadores de idosos de KPS abaixo de 40% (G1) e acima de 80% (GC), com

maiores indices de sobrecarga no primeiro grupo citado. Nao foi evidenciada diferenca

estatistica no dominio de Envolvimento Emocional entre os grupos de cuidadores.

A seguir serdo apresentados os graficos em formato boxplot dos dados para melhor

visualizacdo dos resultados obtidos. Os Gréficos 1 ao 6 apontam as comparacgdes referentes

aos dominios Tensdo geral, Isolamento, Decepc¢do, Envolvimento Emocional, Ambiente e a

média total dos Grupos de Estudo 1 e 2 e GC.
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Grafico 1 — Comparacdo da distribuicdo dos
dados referentes ao dominio Tensao Geral.
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rafico 3 — Comparacéo da distribuicdo dos

dados referentes ao dominio Decepcao.
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Gréfico 5 — Comparacéo da distribui¢do dos
dados referentes ao dominio Ambiente.
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Por meio da comparagdo entre as médias totais de cada dominio entre 0s grupos,
indicou-se maior sobrecarga entre os cuidadores pertencentes aos grupos de cuidadores com
menores indices de KPS (abaixo de 70%). Assim, pode-se afirmar, de acordo com 0s
resultados encontrados neste estudo, que quanto menor o KPS do idoso, maior foi a

sobrecarga do cuidador.

4.6. Avaliacao da sobrecarga dos cuidadores — Pergunta aberta

De forma a complementar a avaliacdo da sobrecarga e a percepc¢ao dos cuidadores em
relagdo as mudancas vivenciadas ao iniciar essa nova tarefa em suas vidas, foi realizada a
seguinte pergunta: “O que mudou em sua vida familiar, profissional e social, apds se tornar

cuidador familiar de um idoso?”

As respostas foram agrupadas em categorias que foram mais recorrentes entre 0s
cuidadores: “Melhora na relacdo familiar”; “Espiritualidade/Religiosidade”; “Restricdo da
vida social”; “Dificuldade financeira”; “Dificuldades/Preocupacdes”; “Alteraces na rotina e
Nada mudou”. Para isso, foi utilizado o Teste Exato de Fisher para a analise estatistica. Os

resultados seréo apresentados na tabela 9, na pagina seguinte.

A categoria que obteve respostas com maior frequéncia foi a “Restricdo da vida
social”, totalizando 28 respostas afirmativas. Em seguida, foi a categoria de “Alteracdes na
rotina”, com 24 respostas afirmativas. Essa categoria representa as mudangas ocorridas com
0s cuidadores ap6s o adoecimento de seu familiar idoso e as consequéncias advindas dessa

nova funcdo, como alteracdo de rotina, abdicacé@o da propria vida para desempenhar esse novo

papel.
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Tabela 9 — Escore e Comparacao da pergunta aberta no Grupo de Estudo 1, Grupo de Estudo

2 e Controle, Ribeirdo Preto, 2015.

GE1l GE2 GC Total
Varidveis Categoria N (%) N (%) N (%) (%)

Restricao da vida social

Néao 16 (64,0%) 15 (60,0%) 41 (82,0%) 72

Sim 9 (36,0%) 10 (40,0%) 9 (18,0%) 28
Alteracdes na rotina

Néao 19 (76,0%) 18 (72,0%) 38 (76,0%) 75

Sim 6 (24,0%) 7 (28,0%) 12 (24,0%) 25
Dificuldades / Preocupacdes

Néao 17 (68,0%) 20 (80,0%) 39 (78,0%) 76

Sim 8 (32,0%) 5 (20,0%) 11 (22,0%) 24
Dificuldade financeira

Néao 20 (80,0%) 20 (80,0%) 40 (80,0%) 80

Sim 5 (20,0%) 5 (20,0%) 10 (20,0%) 20
Melhora na relagédo familiar

Néao 21 (84,0%) 22 (88,0%) 45 (90,0%) 88

Sim 4 (16,0%) 3 (12,0%) 5 (10,0%) 12
Nada mudou

Néao 23 (92,0%) 25 (100,0%) 42 (84,0%) 90

Sim 2 (8,0%) 0 (0,0%) 8 (16,0%) 10
Espiritualidade / Religiosidade

Né&o 25 (100,0%) 23 (92,0%) 47 (94,0%) 95

Sim 0 (0,0%) 2 (8,0%) 3 (6,0%) 5

A exemplo disso, serd apresentada, a seguir, algumas falas dos participantes deste

estudo, para ilustrar como a vida social e ocupacional foi afetada.

“Ndo tenho tempo de visitar meus irmdos, sair...” (C - 6)

“Parei de sair de casa, diminuiu meu tempo para familia...” (C - 23)

“Ndo saio mais para passear, lazer restrito...” (G2 - 8)

“Me sinto isolada perdi todo meu contato com outras pessoas...” (G2 - 15)

“Fiquei presa, isso é uma prisdo...” (G2 - 22)

Os entrevistados referiram consequéncias advindas dessa nova funcdo de cuidador,
como alteracdo de rotina, abdicacdo da propria vida para desempenhar esse novo papel,

conforme observado em algumas das falas a seguir:
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“Agora o tempo todo é em fungdo dele(...)” (C- 25)

“(...) parei de viver. ” (C - 34)

“Privagdo de tudo que tinha antes(...)” (C - 47)

“Ndo tenho tempo para me cuidar, os cuidados sdo so para ele...” (C - 48)

“Tudo, tinha planos que ndo podem mais serem cumpridos...” (G1 - 8)

“Ndo vivo mais a minha vida, vivo em fungdo do meu pai...” (G1 - 9)

“... fico restrita ao problema dele, nao tenho tempo para mim mesma...” (G1 - 20)

“Tudo, em todos os sentidos, mudei de casa, passei @ morar com meu pai. ~ (G2 - 18)

A proxima categoria foi a “Dificuldades/ Preocupagdes”, totalizando 24 respostas.
Nessa categoria foram englobadas respostas referentes as dificuldades referentes ao cuidar, ao
cansago, as preocupagdes com os idosos enfermos, sentimentos como tristeza, medo. A outra
categoria foi a de “Dificuldade financeira”, a qual obteve o total de 20 respostas afirmativas.
Essa categoria retrata as dificuldades financeiras que os cuidadores enfrentam devido ao seu
novo papel de cuidar, bem como as mudangas no ambito do trabalho remunerado (formal ou
informal), seja mudando os postos de trabalho, a jornada ou o afastamento de seus respectivos

empregos.

Os participantes deste estudo referiram dificuldades no cuidar, cansaco, as
preocupacbes com o idoso, sentimentos como tristeza, medo e também dificuldades
financeiras, decorrentes das mudancas no trabalho e remuneracdo, como visto em algumas

falas a seguir:

“(...) ndo confio em deixar ele sozinho...” (C - 2)

“Aumentou a preocupagdo...” (C - 13)

“O cansaco fisico aumentou muito. ” (C - 28)

“(...) fico triste em saber que um dia vou perder ela. ” (C - 41)

“(...) preocupacgdo de ndo estar fazendo o suficiente, se estou fazendo certo...” (G1 - 3)
“(...) ndo consigo mais dormir direito por pensar e ter que cuidar do meu pai...” (G1 - 8)
“Abandonei o trabalho para acompanhar ela no tratamento. ” (C - 18)

“(...) ndo posso mais trabalhar, estou tendo dificuldades financeiras. ” (C - 19)

“(...) tive que fechar meu sal@o para ter mais tempo de cuidar dele. ” (C - 31)
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“(...) gastos aumentaram, renda diminuiu...” (G2 - 11)
“(...) ndo trabalho mais, estamos com dificuldades financeiras...” (G2 - 15)

“(...) me tornei doméstica, diminuiu minha renda...” (G2 - 22)

Em relagdo aos aspectos positivos, a categoria “Melhora na relagdo familiar” totalizou
12 respostas e a “Nada mudou”, totalizou 10 respostas. Por ultimo, tem-se a categoria
“Espiritualidade/Religiosidade”, somando cinco respostas afirmativas. Essa categoria
apresenta um aspecto positivo envolvido nas tarefas do cuidar, como o aumento da fé, da
confianga em Deus e uma nova forma de ver a vida, sentimento de utilidade, retribuicdo,

como visto em algumas falas adiante:

“Aumentou unido entre a familia...” (C - 1)

“.familia se uniu mais...” (C - 20)

“Voltei a ter contato com meu pai depois de 22 anos...” (C - 31)
“Trouxe amadurecimento pessoal, valoriza¢do da familia...” (G1 - 11)

“Aprendi a ter mais paciéncia, mais carinho e atengdo, aproximei mais da familia e
equipe de saude. ” (G1 - 17)

“...ficamos mais unidos...” (G2 - 25)
“Comecei a enxergar a vida de uma outra maneira, querer aproveitar mais. ~ (C - 26)
“..Deus esta a frente de tudo. ” (C - 27)

“Me sinto util em poder ajudar, retribui¢dao. ” (G1 - 19)

Os resultados encontrados neste estudo que foram apresentados acima serdo discutidos

e analisados no capitulo a seguir.
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5. DISCUSSAO

Este capitulo apresenta a discussdo dos resultados referentes aos dados de
caracterizacdo da populacdo estudada, como as caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores familiares de idosos com diagndstico oncoldgico em cuidados paliativos, as
caracteristicas clinicas desses idosos, a relagcdo de vinculo entre cuidadores e seus familiares

adoecidos, as tarefas de cuidar e a avaliacdo de sobrecarga dos grupos do estudo.

5.1 Caracterizagdo da populacéo estudada

Embora o envelhecimento ndo deva ser considerado sinbnimo de doenga e
dependéncia (ROCHA; VIEIRA; SENA, 2008), o crescimento da populagdo de idosos vem
sendo acompanhada pelo aumento do nimero de pessoas com diminui¢do da funcionalidade
ou incapacidades fisicas e também com dificuldades psicossociais e ocupacionais. Em muitos
casos, eles tém necessidade de cuidados constantes oferecidos por um cuidador (LOUREIRO
et al., 2013).

Os cuidadores familiares informais sdo essenciais no fornecimento de ajuda necessaria
ao enfermo em cuidados paliativos, em suas atividades da vida diaria, manejo de
medicamentos, alimentacéo, transporte e apoio emocional, bem como na comunica¢do com 0s
demais familiares e profissionais de salde, especialmente no estagio final da vida, em sua
aproximacao da morte (McMILLAN, 2005).

Dentre os resultados apresentados, destaca-se que a maioria dos participantes deste
estudo é proveniente da regido de Ribeirdo Preto, ndo possui estudos ou tem estudo
Fundamental completo ou incompleto e ndo realizavam nenhuma atividade remunerada e
pertencem as Classes Econdmicas C, D-E (64%). Na faixa etaria de 24 a 55 anos, o cuidador
familiar do idoso é predominantemente um filho, no entanto, nas faixas etarias mais

avancadas, o cuidador familiar passa a ser fundamentalmente o conjuge.

Para a definicdo de quem sera o cuidador familiar de um idoso adoecido, geralmente
hé& necessidade de uma reorganizacdo do contexto familiar e negociacdo de possibilidades,

que incluem identificar, conforme o parentesco, a disponibilidade de tempo e o desejo pessoal
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e quem podera assumir essa tarefa (CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004). O grau de
parentesco influencia de maneira decisiva na escolha do cuidador, ou seja, quanto mais
préxima for a relacdo familiar, maiores possibilidades esta pessoa tem de vir a ser a
responsavel pelo cuidado do idoso

O processo de tornar-se cuidador e assumir os cuidados, de acordo com Mendes
(1995), pode ser de maneira subita ou de forma mais gradativa, mais ou menos consciente.
Embora a definicdo do cuidador seja informal e advinda da dindmica familiar especifica, a
escolha parece corresponder a certas regras ou aspectos relacionados com: o grau de
parentesco e a proximidade afetiva (predominancia para a relagdo conjuges e entre pais e
filhos); o género, (com frequéncia maior para o sexo feminino); a proximidade fisica (quem

vive com a pessoa que necessita de cuidados).

Andrade et al. (2009), apontam que, de acordo com a ordem natural da evolucédo
humana, habitualmente vimos os pais cuidando dos filhos durante o periodo de
desenvolvimento e nos periodos de enfermidade. Posteriormente, hd uma inversdo de papéis,
quando os pais, por consequéncia da fragilidade causada por esse mesmo processo de
evolucdo advindo com o avancar da idade, necessitem de cuidados e, os filhos, de modo geral,

assumem esta responsabilidade.

De acordo com o apresentado neste estudo, o vinculo entre cuidador e idoso se
modifica conforme o avanco da faixa etaria, tendo assim, uma grande proporcdo de idosos
cuidando de idosos. Mendes (1995) aborda este aspecto afirmando que para 0s casais,
principalmente de idosos, cuidar de seu companheiro (a) € visto como uma fase provavel de
acontecer no decorrer do processo do envelhecimento. Dessa maneira, o cuidador de um idoso
adoecido e dependente pode ser um idoso que se encontra em melhores condi¢bes para

exercer as tarefas de cuidar, mas também pode apresentar restricbes e problemas de saude.

Em algumas circunstancias, os conjuges referem assumir esse papel por entenderem
ser uma obrigacdo por ocasido do matriménio, pois consiste em dever e responsabilidade um
cuidar do outro até o fim da vida. Assim, este compromisso é relacionado a valores como
responsabilidade, obrigacdo e o dever como um sentimento natural. Cuidar do companheiro,
enquanto puder, tem uma representacao para os cuidadores, na finalidade de reconhecimento

e valorizacgéo pelas outras pessoas, pelo papel que desempenha junto ao enfermo, tornando-os
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respeitados perante a sua comunidade (CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004;
SILVEIRA; CALDAS; CARNEIRO, 2006).

Em alguns casos, os filhos referem que cuidam por ndo haver alternativa ou cuidam
pelo amor que sentem pelo genitor e pelos lacos de afeto que os unem. Cuidar dos préprios
pais ultrapassa o ato em si, na medida em que resgata o carinho, o amor, as desavencas do
cotidiano, possibilitando a retribuicdo de valores, de cuidados, mesmo se configurando em
uma relacdo de obrigagdo. Dessa forma, os cuidadores conferem sua decisdo em apoderar-se
desse papel por compromisso, solidariedade e afeto ao companheiro (a) de vida, a obrigagédo
embutida no seu papel de conjuge, ao desejo de retribuir os cuidados recebidos durante a
infancia, periodo de desenvolvimento, a aversdo a ideia de asilamento e & auséncia de
alternativas (CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004).

Os resultados desta pesquisa referentes as caracteristicas dos cuidadores assemelham-
se com o0s do estudo de Guedes e Pereira (2013), que investigaram a sobrecarga,
enfrentamento, sintomas fisicos e morbidade psicolégica em 50 cuidadores familiares
dependentes funcionais. Neste trabalho, a maioria dos cuidadores era do sexo feminino,
casada, com media de idade de 56 anos, baixa escolaridade e sem exercer atividade
remunerada. Em relacdo ao vinculo entre cuidador e idoso, o estudo de Loureiro et al. (2013),
também apresentou, em sua maioria, vinculo de filho, seguido por cénjuges, além das mesmas

caracteristicas ja citadas anteriormente em relagédo a sexo, escolaridade e renda.

Estudos internacionais e nacionais (ARAUJO et al., 2009; CAQUEO-URIZAR;
GUTIERREZ-MALDONADO;  MIRANDA-CASTILLO, 2009; DWYER; LEE;
JANKOWSKI, 1994; LOUREIRO et al., 2013; REZENDE et al., 2005; SOMMERHALDER,
2001) corroboram com os dados encontrados neste estudo, indicando que a maior parte dos
cuidadores familiares € de mulheres, as quais apresentam historicamente funcéo cuidadora da

familia e entre elas as principais sdo as esposas.

No estudo de Oliveira et al. (2006), a maioria dos cuidadores também era do sexo
feminino, demonstrando que apesar da insercdo da mulher no mercado de trabalho, ela ainda é
a principal responsavel pelo cuidado de idosos. Apesar de tantas mudancas sociais que vém
ocorrendo em nossa sociedade e nos padr@es culturais, na composicado familiar, nos direitos e

maior visibilidade da mulher e de seus novos papéis, ainda é esperado que ela assuma as
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fungdes do cuidado em geral (FREITAS et al., 2008). A mulher ainda continua sendo
responsabilizada pelo cuidado da casa, dos filhos ou dos familiares adoecidos, enquanto ao
homem é atribuido o papel de provedor financeiro associado ao trabalho fora do lar
(ARAUJO et al., 2013; FREITAS et al., 2008).

De acordo com Souza e Turrini (2011), essa funcédo atribuida principalmente ao sexo
feminino pode estar atrelada as construcbes sociais de género; a mulher pode sentir-se
responsavel e pressionada a assumir tal papel de cuidadora, por julgarem ser tarefa feminina.
Mesmo que ndo tenha disponibilidade e apresente sofrimento por ter que realizar essa tarefa
contra sua vontade, o fato de ndo haver outro cuidador ou alternativa para o cuidado do
familiar em estado de terminalidade faz com que ela permaneca nessa funcéo por obrigacéo e

assumindo, assim, esse papel.

Nesse sentido, tornou-se comum que as mulheres assumam os cuidados ao enfermo
mesmo quando exercem alguma atividade laboral fora de casa, o que implica em maiores
limitagdes em seu tempo livre e nos cuidados de si. Os homens, frequentemente, envolvem-se
nas atividades de cuidados de forma secundaria, mediante ajuda material ou em tarefas
externas, como o transporte do idoso, compra de remédios ou mesmo no pagamento de contas
(FREITAS et al., 2008).

Em relacdo a classe econdmica e ao nivel educacional dos cuidadores, os resultados
indicam que a maior parte pertence a classe econdmica C, de baixa escolaridade. Loureiro e
colaboradores (2013), afirmam que, na maioria das vezes, a baixa renda esta relacionada ao
baixo grau de escolaridade. Em alguns casos, o idoso tem que se afastar de suas atividades
profissionais devido ao agravamento de sua enfermidade, reduzindo sua renda e provocando
problemas financeiros que sobrecarregam de forma significativa o cuidador.

Araujo e colaboradores (2013), destacam a importancia de conhecer a escolaridade dos
cuidadores, no sentido de que sdo responsaveis por colher e repassar as informacGes
relacionadas ao estado de satde do enfermo entre os idosos e equipe de saude. A educacdo em
salide neste ponto esta muito ligada a capacidade de aprendizagem das pessoas, revelando-se

como um laco de ligacédo entre seu cuidado e o cuidado ao outro.

A escolaridade da pessoa, seja um cuidador primario ou secundario, exerce influéncia
direta na assisténcia prestada (MAYOR; RIBEIRO; PAUL, 2009). O nivel de escolaridade

interfere tanto no cuidado como nos sentimentos dos cuidadores em relacdo ao outro; a pouca
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aprendizagem dificulta a compreensdo do que acontece com o idoso e das agdes necessarias
para 0 cuidado. Este fato é relevante, uma vez que os sentimentos dos cuidadores s&o
consequéncia da interacdo complexa de fatores como convivéncia, medo e empatia, indo
muito além das informacdes patolégicas repassadas pela equipe de salde durante as consultas
ambulatoriais dos idosos (ANDRADE et al., 2009).

Como visto no estudo de Gratéo et al. (2013), a maior parte dos cuidadores apresenta
baixa escolaridade. Como o mercado de trabalho formal exige niveis cada vez mais elevados
de educacéo, torna-se mais provavel que pessoas com baixa escolaridade se dediquem mais
aos servicos domeésticos e as tarefas do cuidar.

Estudos brasileiros (MARTINS et al., 2011; SOUZA; TURRINI, 2011) vém
associando a falta de recursos financeiros como sendo uma das principais dificuldades em
cuidar do familiar dependente de cuidados. A dificuldade financeira familiar — atrelada ao
baixo grau de escolaridade dos cuidadores, a falta de conhecimento e preparo para o cuidado
— interfere na obtencdo de recursos necessarios para a manutencdo do idoso enfermo. Este
quadro favorece também o aparecimento de sentimentos de angustia e ansiedade entre 0s
cuidadores que buscam oferecer o melhor para o idoso, repercutindo de forma negativa no
cuidado prestado, bem como na propria saude do cuidador (BRAZ; CIOSAK, 2009;
GRATAO et al., 2010; LOUREIRO et al., 2013).

Neste trabalho viu-se que os cuidadores, em sua maioria, exercem suas tarefas de
cuidar por 24 horas por dia (63% da amostra), sendo a maior frequéncia prevalente no
cuidado de idosos com menores escores de KPS, ou seja, mais dependentes funcionalmente e
com maiores agravos do quadro clinico. Pessoas com KPS inferior a 50% em geral passam a
necessitar de cuidados continuos e, por vezes, de hospitalizacdo em processos de agudizacao e
nos cuidados de fim de vida, necessitando de cuidador por periodo integral (CARDOSO,
2015). Segundo Novelli e colaboradores (2010), o tempo de cuidado diario despendido ao
idoso aumenta conforme a progressao da doenca e piora no quadro clinico, acentuando, dessa

forma, a dependéncia do idoso de um cuidador constante.

Os cuidadores do estudo acima citado dedicam a maior parte de sua vida ao cuidado
de seus familiares e 53,8% deste grupo de cuidadores refere receber apoio e suporte de outros
familiares para essa tarefa. Este fato esta relacionado também aos resultados apresentados

nesse estudo, em relacdo ao fato de que 58% das pessoas nao realizam nenhuma atividade
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profissional remunerada, e apenas 33% dos cuidadores possuem renda por meio de

aposentadoria.

No estudo de Caldeira e Ribeiro (2004), a maioria dos cuidadores também ndo exerce
atividade remunerada e refere impedimento em assumir atividade de trabalho fora do ambito
domiciliar por ter se tornado cuidador do idoso, por sua dedicacdo diaria e integral as

atividades de cuidado.

E importante salientar que essas mudancas ocorridas no ambito profissional do
cuidador podem acarretar consequéncias tanto para a familia quanto para ele préprio, como a
reducdo no orgcamento familiar, maior responsabilidade para o0 membro familiar, o qual € o
responsavel por prover o sustento da familia, conflitos conjugais, além da sobrecarga
emocional e fisica para o cuidador (STORTI, 2014).

Em relacdo as caracteristicas dos idosos deste estudo, observa-se que a grande maioria
ndo é acompanhada por servico ou equipe de cuidados paliativos. A maior parte dos idosos
com menor KPS (menor que 40), ou seja, mais comprometidos funcionalmente e com maiores
agravos no quadro clinico, ndo fazem acompanhamento nesse tipo de servico. Isso configura
um sério problema de saude publica, visto que em nosso pais ha falta de servigos especificos
de cuidados paliativos e 0 encaminhamento tardio dessas pessoas a esse tipo de assisténcia 0s

priva dos beneficios que poderiam alcancar.

Floriani (2008), ilustra esse fato afirmando acerca das politicas falhas e desarticuladas
relacionadas aos cuidados de fim de vida, embora o Brasil seja 0 maior pais da America
Latina, apresenta o desafio ao incorporar e implantar esse tipo de servigo no sistema de saude,
com base em uma politica nacional de cuidados paliativos, levando em consideracdo as
diversas realidades socioculturais e 0 acesso ao sistema de salde existente nas varias regides
do pais. Além disso, ndo ha no Brasil uma estrutura que corresponda a demanda existente para
essa populacao fora de possibilidades terapéuticas de cura (GARCIA; RODRIGUES; LIMA,
2014).

Um dos aspectos mais criticos e de fundamental importancia refere-se as distor¢des
sobre o processo de tomada de decisdo em face de doencas avancadas e fora de possibilidades
de cura, podendo perpetuar solucdes terapéuticas futeis ou situacdes de abandono, em
detrimento de um processo de tratamento que seria mais compativel com o estagio avancado

da doenca. O sistema de saude brasileiro enfrenta problemas de dificil equacionamento, num
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cenario de restricdo de recursos, de necessidade de reestruturagdo da assisténcia hospitalar e
de qualificagdo de recursos humanos, tanto do ponto de vista do treinamento técnico quanto
de formagdo e atuacdo humanistica, considerando as necessidades dessa populacdo,
principalmente na terminalidade da vida. H& necessidade de programas de apoio aos
cuidadores, de requalificacdo dos recursos humanos, ter visibilidade por administradores da
importancia dessa filosofia de cuidados, e o dificil acesso a medicamentos, em especial para
os opidides (FLORIANI, 2008).

Um estudo internacional (HUI et al, 2014) concluiu que a indicacdo precoce e mais
frequente a servicos de cuidados paliativos pode melhorar significativamente o cuidado no
final de vida para as pessoas que possuem doengas oncoldgicas. Os pesquisadores observaram
gue os encaminhamentos ambulatoriais para cuidados paliativos, de trés a seis meses antes da
morte, foram associados com menos visitas ao pronto-socorro, internagdes e mortes
hospitalares, quando comparados com pacientes internados ou encaminhamentos tardios.
Assim, melhorou a qualidade dos cuidados prestados em comparacdo com aqueles que foram
encaminhados tardiamente e internados. Os achados sustentam a necessidade de se aumentar a
disponibilidade de servigos proprios de cuidados paliativos e simplificar o processo de

encaminhamento precoce.

Dessa forma, € necessario que a filosofia de cuidados paliativos seja incluida
efetivamente nas politicas publicas e nos servicos de saude, criando novos Sservigos e
abrangendo melhor toda a populacédo que dela necessita. Fortalecer os servigos ja existentes e
compartilhar pesquisas e publicacGes cientificas sobre o tema pode dar maior visibilidade a
esse tipo de pratica e melhorar a qualidade de vida das pessoas acometidas e seus familiares e
cuidadores (GARCIA; RODRIGUES; LIMA, 2014).

5.2 Avaliacdo da sobrecarga

O adoecimento de um membro da familia ndo envolve apenas a pessoa enferma, mas
todo o grupo familiar. O idoso acometido por uma doenca torna-se centro de atencdo e
cuidados e o familiar eleito para ser cuidador precisa renunciar a seu modo de vida visando se
dedicar as tarefas de cuidado. Para exercer esse papel de cuidar de um membro que apresenta

doenca sem possibilidade de cura, a familia desenvolve vérias formas de apoio e suporte,
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remodificando o contexto e funcionamento familiar atendendo a essa nova demanda de
cuidados (BIELMANN, 2003).

Ao receber o diagndstico de cancer de um parente, toda a estrutura familiar sofre
alteracOes, principalmente o cuidador, pois nem sempre a familia possui estrutura para se
adequar a essa nova situacdo requerida pelo adoecimento e agravamento da doenga. As
pessoas com doengas oncoldgicas avangadas necessitam de auxilio continuo em sua vida
diéria e o cuidador dedica-se por um longo periodo a esses cuidados. Assim os familiares
cuidadores de idosos em cuidados paliativos enfrentam um trabalho pesado, fisico e
mentalmente, surgindo, assim, a percepc¢ao de sobrecarga (VOLPATO; SANTQOS, 2007).

Nesse estudo, a sobrecarga foi avaliada por meio do instrumento CBScale,
considerando tanto a pontuacdo total da escala, quanto o escore separado de cada uma das

dimensdes: Tensdo Geral, Isolamento, Decep¢éo, Envolvimento Emocional e Ambiente.

Observou-se que os grupos de cuidadores de idosos com menor desempenho funcional
(KPS de 70% a 10%) apresentou maior sobrecarga em relacdo ao grupo de cuidadores com
maior desempenho funcional (KPS de 80% a 100%). Conforme ocorre a evolucdo da doenca e
0 declinio funcional do idoso em cuidados paliativos, maior é a sobrecarga no cuidador.
Corroboram esses resultados os achados do estudo de Grunfeld e colaboradores (2004), os
quais averiguaram que, conforme se da o aumento do declinio funcional das pessoas com
cancer de mama, houve aumento nos quadros de depressdo e da sobrecarga percebida pelos

cuidadores.

Além disso, de acordo com outros trabalhos internacionais (BRAZIL et al., 2003;
SALMON et al., 2005), os cuidadores de pessoas em cuidados paliativos que demandam
maior assisténcia na realizacdo das atividades de vida diaria, em decorréncia do declinio do
desempenho funcional, apresentam maior risco de elevada sobrecarga. Assim, 0 estagio
avancado da enfermidade € uma das caracteristicas do doente associada a sobrecarga no
cuidar (FLEMING et al., 2006).

Delalibera e colaboradores (2015), realizaram um estudo de revisdo sistematica de
literatura acerca da sobrecarga no cuidar e a maioria dos estudos indicou sobrecarga nos

cuidadores de pessoas com doencas oncoldgicas e em cuidados paliativos.

Outros estudos indicam que o aumento da sobrecarga no cuidador de pessoas em

cuidados paliativos pode estar relacionado a maior assisténcia prestada nas atividades de vida
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diéria, & proximidade da morte, a dificuldade advinda da prestacdo de cuidados ao enfermo e
0 papel mais ativo que o cuidador assume durante a fase mais avangada da doenca, tendo em
vista que a pessoa adoecida vai perdendo aos poucos a autonomia em seu cotidiano, somado
as tarefas da vida particular e doméstica do cuidador. (BRAZIL et al., 2003; DUMONT et al.,
2006; FLEMING, 2006; GARLO et al, 2010; GIVEN; GIVEN; KOZACHIK, 2001,
GRUNFELD et al., 2004; ISHII et al., 2012)

Ademais, altos niveis de sobrecarga foram encontrados em cuidadores de pessoas que
apresentam desempenho funcional averiguado por meio do instrumento KPS menor que 70%
e também em cuidadores que cuidam por mais de 6 horas por dia corroborando com 0s
resultados do estudo de Hsu e colaboradores (2014), que ao avaliarem os fatores associados
aos altos niveis de sobrecarga de cuidadores de idosos com cancer avangado, averiguaram que
esses niveis de sobrecarga foram maiores em pessoas cujo KPS estava abaixo de 90, o que
requer maior assisténcia nas realizacdes de atividades de vida diaria, apontando também, que
o0s cuidadores que exercem sua funcéo por pelo menos 35 horas semanais Sdo mais propensos
a ter uma alta sobrecarga no cuidar. Logo, o tempo despendido em exercer a funcao de cuidar,
em combinacdo com o declinio funcional e social da pessoa devido a doenca oncoldgica
avancada, sdo preditores de maiores indices de sobrecarga em cuidadores de idosos em

cuidados paliativos.

No presente estudo, o instrumento de avaliacdo da sobrecarga utilizado - CBScale -
permitiu analisar separadamente os cinco dominios da escala (Tensdo Geral; Isolamento;
Decepcdo; Envolvimento Emocional e Ambiente). Porém, ndo foram identificados estudos
brasileiros que avaliam sobrecarga do cuidador em idosos em cuidados paliativos por meio de

escala.

Foram encontrados estudos que utilizaram a CBScale com cuidadores de familiares
com doencas crbnicas ndo oncoldgicas, como anemia falciforme (SILVA, 2011), artrite
reumatoide (MEDEIROS et al., 1998), dependéncia quimica (MARCON et al., 2012),
doencas renais (BELASCO; SESSO, 2002), epilepsia infantil (FIGUEIREDO, 2011), lesdo
medular (NOGUEIRA et al., 2012) e também amputados de membros inferiores (FOSS et al.,
2009), paraplégicos (BLANES, 2005), Sindrome de Down (PAZIN; MARTINS, 2007).

Ao comparar o escore global medido por meio de média aritmética da escala CBScale

nos estudos de Belasco e Sesso (2002) que avaliaram a sobrecarga e a qualidade de vida de
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cuidadores de pessoas que realizam hemodiélise; Elmstahl; Malmberg; Annerstedt (1996), na
Suécia pesquisaram a sobrecarga de cuidadores com pessoas que sofreram AVC e Medeiros;
Ferraz e Quaresma (2000), estudaram pessoas com artrite reumatoide. Os resultados dessas
pesquisas foram 2,07; 1,81 e 1,82, respectivamente. Frente a isso, a média total de sobrecarga
do estudo atual, referente ao grupo de cuidadores de idosos com KPS abaixo de 40%,
apresentou total de 2,2, indicando uma sobrecarga mais elevada em comparagdo com oS
resultados dos outros estudos acima apontados. O grupo de cuidadores com KPS
intermediario (70% a 50%) apresentou média total de 1,9 e o grupo com maiores indices de
KPS (acima de 80%) apresentou média total de 1,5, resultados inferiores aos estudos

apresentados acima que utilizaram 0 mesmo instrumento.

Ao analisar os dominios do instrumento, observou-se que 0s idosos que possuem
menores indices de KPS (abaixo de 40%) necessitam de cuidados continuos de seus
cuidadores, 0s quais apresentam maiores indices de sobrecarga, particularmente nos dominios
de Isolamento, seguidos de Tensdo Geral e Ambiente. No grupo de cuidadores de idosos que
apresentam KPS intermediario (70% a 50%) os dominios que apresentaram maior sobrecarga
foram o de Tensdo Geral, Decepcao e Isolamento. Nao foi encontrado na literatura, estudos

que corroborassem com os resultados apresentados nesses grupos.

Por fim, no grupo de cuidadores de idosos com melhores escores de KPS (acima de
80%) os dominios com maiores indices de sobrecarga foram o de Ambiente, Decepc¢édo e
Tensdo Geral, cujos resultados se assemelham com os achados de Belasco e Sesso (2002),
cujos indices maiores de sobrecarga foram encontrados nos dominios Ambiente, seguidos de

Decepcéo e Isolamento.

Ainda em relacéo a avaliacdo de sobrecarga nos dominios individualmente, verifica-se
que a dimensédo de Envolvimento Emocional se mostra com menor sobrecarga (ainda que sem
diferencas estatisticamente significativas) quando avaliada isoladamente nos trés grupos de
cuidadores deste estudo, corroborando com os achados na literatura (FOSS et al., 2009;
FIGUEIREDO, 2011).

Neste estudo evidenciou-se que pessoas do sexo feminino apresentam maiores indices
de sobrecarga nos dominios de Isolamento (p<0,01) e Envolvimento Emocional (p<0,01),
além de apresentarem também, no geral, maior sobrecarga em comparacao ao sexo masculino

(p=0,04). Silva (2011), em seu estudo com cuidadores de pessoas com anemia falciforme,
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utilizando a mesma escala de sobrecarga, encontrou resultados semelhantes a este a respeito

do sexo do cuidador.

Outros estudos com cuidadores de pessoas em cuidados paliativos, referiram que as
mulheres apresentavam niveis mais elevados de sobrecarga (NARDI, 2012; PAYNE; SMITH,;
DEAN, 1999; ROSSI FERRARIO et al., 2005; SALMON et al., 2005; SCHRANK et al,,
2015). Foi constatado, além disso, maiores médias de sobrecarga para os cuidadores com
idade maior de 55 anos, corroborando com os achados deste presente estudo (FIALHO et al.,
2009; GRATAO et al., 2013).

De forma complementar a coleta de dados quantitativos por meio dos instrumentos ja
mencionados, para compreender melhor esses resultados, foi proposta uma pergunta aberta,
descrita na metodologia e nos resultados deste estudo, contemplando 9 categorias de
respostas: “restrigdo da vida social”; “alteracdes na rotina”, “dificuldades/preocupagdes”;
“dificuldade  financeira”; “melhora na relagcdo familiar”; “nada mudou” e

“espiritualidade/religiosidade”.

De acordo com Pedreira e Oliveira (2012) e Proot e colaboradores (2003), a restricéo
da vida social e alteracdo da rotina da vida do cuidador do idoso dependente, que na maioria
das vezes, necessita da constante presenca do cuidador, pode contribuir para a restricdo de

suas atividades de lazer, vida social, colaborando, assim, para 0 aumento da sobrecarga.

Ferreira, Souza e Stuchi (2008), averiguaram que idosas, principalmente esposas que
cuidam dos maridos em cuidados paliativos, apresentam fatores estressantes, como
isolamento social, soliddo e sobrecarga, desencadeando, em alguns casos, problemas de
salde. Em decorréncia da preocupacdo com o cuidado do idoso, os cuidadores vivenciam
dificuldades em manter a vida social ativa, acarretando em diminuicdo dos encontros com
familiares e amigos, reducdo de visitas em seus domicilios, pelo cuidado exclusivo aos idosos,

ndo conseguindo encontrar formas para diminuir a sobrecarga (ARAUJO et al., 2013).

Além das alteracbes na vida social do cuidador, por meio das respostas dos
participantes desta pesquisa, foram vistas mudancas ocorridas com os cuidadores ap0s o
adoecimento de seu familiar idoso. Volpato e Santos (2007), realizaram um levantamento
acerca das dificuldades vivenciadas pelos familiares cuidadores de pessoas com doenca
oncoldgica e verificaram que a maioria desses cuidadores precisou abandonar todas as suas

atividades, apresentaram diversas alteracdes em suas rotinas diarias e em sua vida pessoal,
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como alteracOes relacionadas ao sono, alimentacdo, afazeres domésticos e lazer em fungéo

dos cuidados, visto que geralmente ndo ha outra pessoa que 0s auxiliem nessas tarefas.

Os cuidadores da pesquisa atual apontaram dificuldades no cuidar, cansago, as
preocupacgbes com o idoso, sentimentos como tristeza, medo. A sobrecarga advinda das
tarefas de cuidar do familiar em cuidados paliativos ocasiona preocupacdes, soliddo, stress,
medo, inseguranca e dificuldade em enfrentar a morte, tornando o cuidador vulneravel
podendo aumentar o risco para desenvolver fadiga e o burnout (PROOT et al., 2003). De
acordo com Hamilton e colaboradores (2001), o cansago e a sobrecarga possuem causas
diversas e com efeito negativo na qualidade de vida da familia, sendo que muitas vezes 0s
cuidadores sentem mais cansaco na proximidade da morte do familiar. Os cuidadores
experenciam preocupagdes constantes em relacdo ao enfermo, temendo deixa-lo sozinho por
um tempo, negligenciando a assisténcia prestada (LAVINSKY; VIEIRA, 2004).

Além desses fatores que acometem o cuidador, acentuando a sobrecarga, segundo as
categorias de respostas vistas neste trabalho, foram identificadas dificuldades financeiras,
decorrentes das mudancas no contexto laboral do cuidador. De acordo com a literatura, por
consequéncia do tempo dedicado as tarefas do cuidar, em alguns casos o cuidador necessita
reduzir seu tempo de trabalho externo ou atividades remuneradas para auxiliar no sustento de
casa, acarretando em sobrecarga financeira. (ARAUJO et al., 2013; GONCALVES et al.,
2006; PAVARINI et al., 2006). Esse tipo de sobrecarga gera desgastes de ordem fisica e
emocional como o estresse, ja que o cuidador pode ter que abandonar ou reduzir sua jornada

de trabalho para se dedicar aos cuidados do enfermo.

Dessa forma, quando um dos membros de uma familia é acometido pelo cancer e
quando este se encontra fora de possibilidades terapéuticas de cura, a familia enfrenta diversas
dificuldades e pode desenvolver, entdo, um processo de reorganizacdo familiar, entretanto, o
familiar que se dispGe a tornar-se o cuidador, vivencia experiéncias singulares, provenientes
das transformacdes necessarias e aos sentimentos desencadeados por essa acdo (LOUREIRO
et al., 2013; VOLPATO; SANTOS, 2007). Apesar de todos esses fatores e consequéncias
negativas na vida do cuidador, também podem ser observados aspectos positivos advindos
desse novo papel, como melhora na relacdo familiar, unido entre os membros da familia, a
espiritualidade, o aumento da fé, da confianca em Deus e uma nova forma de ver a vida,

sentimento de utilidade e necessidade de retribuicao.
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A literatura aponta alguns fatores que contribuem para a diminuicdo dos niveis de
sobrecarga em cuidadores, tais como o recebimento de apoios de outras pessoas nas tarefas de
cuidar, a capacidade de atribuigéo de significados positivos frente ao papel de cuidador, como
sentir-se confortdvel em exercer essa funcdo, além de sentimentos de esperanca e maior
religiosidade (KIM et al., 2014; SALMON et al., 2005).

H& também diversos sentimentos positivos frente a tarefa do cuidado, por meio do
desenvolvimento de habilidades que envolvem essa nova funcdo, sentimentos de senso de
realizacdo, gratiddo, prazer, satisfacdo, retribuicdo, responsabilidade social, solidariedade,
sentir-se bem com a qualidade do cuidado oferecido, crescimento pessoal, senso de
autorrealizagdo, desencadeando o aumento do significado da vida e satisfacdo prépria
(CATTANI; GIRARDON-PERLIN, 2004; OLIVEIRA; CALDANA, 2012,
SOMMERHALDER, 2001).

Um aspecto relevante nessa fase de crise tem sido a assisténcia espiritual. As familias
experenciam necessidades de otimismo, esperanca e gratiddo; de oferecer e receber amor,
rever convicgdes, encontrar um significado para a vida e para as necessidades relacionadas a
religiosidade e preparacédo para a morte (TAYLOR, 2003). A fe em Deus tem se demonstrado
uma forca que impulsiona o cuidado de final de vida (MARQUES; FERRAZ, 2004). A
religiosidade é considerada uma das formas de suportar o sofrimento por meio da fé e da
esperanca (ANDRADE et al., 2009).

Por fim, os cuidadores necessitam de mais suporte e informacgéo dos profissionais da
area de saude, o que beneficiara tanto ao enfermo, quanto aos cuidadores e a equipe que 0S
assistem, conhecendo as experiéncias e necessidades da familia e do enfermo, como alicerce
para desenvolver intervencdes e servicos especificos voltados a essa populacdo (DEL DUCA;
MARTINEZ; BASTOS, 2012; GLAICHEN, 2004; HUDSON; ARANDA; KRISTJANSON,
2004; LAVINSKY:; VIEIRA, 2004; MARQUES; FERRAZ, 2004; MEYERS; GRAY, 2001;
SEYMOUR et al., 2003).
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6. CONCLUSAO

Cuidar de um familiar idoso em cuidados paliativos requer muitas habilidades e
estrutura tanto fisica, quanto emocional, social e espiritual por parte do cuidador,
principalmente devido & necessidade de lidar com a sobrecarga percebida, advinda do

adoecimento e o agravamento da doenca e declinio das capacidades fisicas do enfermo.

Foi possivel constatar neste trabalho que os maiores indices de sobrecarga foram
percebidos em cuidadores do sexo feminino e em cuidadores de idosos que apresentam
menores indices de capacidade funcional, ou seja, conforme o agravamento da doenca e 0
aumento do declinio funcional do idoso, aumentam os niveis de sobrecarga e os cuidados
continuos a essa pessoa adoecida. Assim, os familiares que assumem o papel de cuidador
desses idosos com doenga avancada e sem possibilidades de cura apresentam um maior risco

de sobrecarga e, com isso, piora de sua qualidade de vida.

Conforme apresentado neste trabalho, o aumento do nimero de idosos com doencas
crénicas e incapacitantes tem exigido o aumento do numero de cuidadores, 0s quais
apresentam riscos de desenvolver altos niveis de sobrecarga e problemas de satde. Tornam-se
necessarias pesquisas na area no intuito de conhecer melhor suas necessidades e vivéncias e
para que medidas de suporte e intervencdes possam ser estudadas e providenciadas, visando
diminuir os impactos fisicos, mentais, sociais, espirituais e econémicos advindos da funcao de

cuidar.

Dentre as limitacbes do estudo atual, deve-se apontar a utilizacdo de apenas um
instrumento para a avaliacdo da sobrecarga, o qual foi validado para avaliar sobrecarga de
cuidadores de pessoas com doencas cronicas, ndo encontrando nenhum outro instrumento
especifico para a area de cuidados paliativos. Torna-se interessante, em estudos futuros,
comparar a sobrecarga com outros instrumentos, para obter resultados acerca do estado
psicolégico e mental desses cuidadores e qualidade de vida dos mesmos. Como este estudo é do
tipo transversal, seria interessante, inclusive, estudos futuros que fossem responsaveis por realizar
pesquisas longitudinais, acompanhando esses cuidadores no decorrer do adoecimento e na fase do

luto para compreender melhor as consequéncias do cuidar.

Apesar de ter sido realizada uma extensa busca bibliografica, ndo foram encontrados

estudos brasileiros que se propusessem a investigar a sobrecarga em cuidadores de idosos em
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cuidados paliativos por meio de instrumentos padronizados para este fim, a partir do grau de
funcionalidade (avaliado por meio do KPS) que pudessem fundamentar ou dar suporte aos
achados deste estudo. Uma das hipdteses para ndo encontrarmos esse tipo de estudo no Brasil
pode estar relacionada ao fato de que ndo se tem ainda instrumentos validados no pais,
préprios de cuidados paliativos que avaliem questdes relativas aos cuidadores.

Sugere-se, portanto, a necessidade de realizacdo de mais estudos que abordem este tema,
assim como validacdo ou criacdo de instrumentos que avaliem as necessidades e vivéncias dos
cuidadores de pessoas em cuidados paliativos, além do desenvolvimento de politicas publicas
voltadas a essas populagdes em cuidados paliativos. Desse modo, haveria um melhor
direcionamento de estratégias com o objetivo de diminuir o impacto provocado pelo
adoecimento, como também para a preservacdo da salde e qualidade de vida relacionada a
salde, tanto dos cuidadores quanto de pessoas em cuidados paliativos.

Por fim, ressalta-se que o presente estudo traz contribuicdes relevantes a Saude Publica,
tendo em vista que os resultados contribuem para a melhor compreenséo acerca da sobrecarga
envolvida na tarefa de cuidar de idosos em cuidados paliativos e suas consequéncias na vida e
na saude dos cuidadores. Espera-se que o0s resultados contribuam também para a criacdo e
ampliacdo do numero de servicos e de profissionais capacitados para o atendimento dessa
populacdo o0 mais precocemente possivel. Quanto melhor forem atendidos os cuidadores
familiares em suas dificuldades e necessidades, melhor sera sua qualidade de vida e das

pessoas por eles cuidadas.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Grupo de Estudo)

(Obrigatorio para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolugdo N° 466/12 - CNS)

Titulo da Pesquisa: “Sobrecarga de cuidadores familiares de idosos em cuidados
paliativos”.

Pesquisadora responsavel: Gabriela Rezende

Orientadora: Proft Dr2 Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Promotor da pesquisa: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP

ESCLARECIMENTOS AO SUJEITO DA PESQUISA

Convidamos vocé para participar desta pesquisa que tem como objetivo avaliar a sobrecarga
vivida pelos familiares/cuidadores de idosos em cuidados paliativos. Para isso, nds
precisaremos de sua participacdo através de uma entrevista, em que vocé serd questionado a
respeito de questdes referentes a tarefa de cuidar. Caso vocé concorde em participar da
pesquisa, favor assinar este documento ao final. Serdo entregues os questionarios: de
caracterizacao clinica e sociodemografica com uma pergunta aberta qualitativa, o Critério de
Classificacdo Econdmica Brasil e o Caregiver Burden Scale com o objetivo de avaliar a
sobrecarga do cuidador para vocé preencher. A aplicagdo do questionario é um procedimento
simples, rapido e dispensa qualquer conhecimento especial. Sua participacdo € importante
para entendermos a natureza das dificuldades vivenciadas pelos cuidadores durante as tarefas
do cuidar. Sua participacdo € voluntaria e ndo havera custo e nem ressarcimento de despesas
(transporte e alimentacdo) decorrentes da participacdo na pesquisa.

Esclarecemos que:

1.Sua participacdo € voluntaria, podendo deixar de participar da pesquisa no momento que
quiser, sem que seja prejudicado (a) por isso.

2. As informagdes das entrevistas realizadas poderdo ser utilizadas para fins didaticos e em
eventos ou trabalhos cientificos, mas os dados ndo serdo expostos de forma que o (a)
identifique; sua identidade sera sempre preservada;

3.Caso aceite participar, os questionarios lhe serdo apresentados e as questdes serdo lidas para
que possa respondé-las;

4.A coleta de dados ocorrera durante o tratamento de seu familiar, no HCFMRP-USP, na
Central de Quimioterapia ou enquanto aguarda o atendimento ambulatorial em uma das salas
dos ambulatoérios, ou na sala do Grupo de Cuidados Paliativos (sala 29 do corredor 9 —
2°andar), ou no ambulatério de Geriatria, ou na Enfermaria de Geriatria (5° andar) onde sera
preservado o sigilo e privacidade e oferecer maior conforto a vocé, com a duracdo de
aproximadamente 20 minutos.

5. Vocé deixara de participar da pesquisa caso ndo assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido;

6.Por se tratar de uma pesquisa com aplicacdo de questionarios, o risco potencial ou eventual
é muito limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas sobre sua condicdo de
salde fisica e emocional e sobre suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo trazendo
prejuizos a sua saude ou em seu tratamento no Hospital ou de seus familiares. Em todo caso,
0s pesquisadores se responsabilizam por eventuais consequéncias do estudo e pelo
atendimento a suas necessidades e vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta que o
faca sentir-se incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu
consentimento.
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7.Em caso de danos decorrentes de sua participacdo na pesquisa, Vocé terd direito a
indenizacdo conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra algum dano decorrente da
participacdo nessa pesquisa.

8. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou ndo;

9. Esta Pesquisa foi aprovada pelo CEP/EERP-USP e CEP/HCFMRP-USP que tém a funcao
de proteger eticamente o participante de pesquisa.

10.Vocé recebera uma via assinada deste termo.

Colocamo-nos a disposicdo para maiores esclarecimentos. Gratas.

Pesquisadora Responsavel

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa: “Sobrecarga de cuidadores
familiares de idosos em cuidados paliativos” sob a responsabilidade da pesquisadora Gabriela
Rezende, eu, , RG n° aceito
participar deste estudo, ciente de que minha participacdo € voluntaria e estou livre para, em
qualquer momento, desistir de colaborar com a pesquisa, sem nenhuma espécie de prejuizo.
Declaro que, apos convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, consinto em participar do presente Protocolo de Pesquisa. Recebi uma via
assinada deste termo e tive a possibilidade de Ié-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto, de de

PARTICIPANTE

I. Dados sobre a Pesquisa Cientifica

Titulo do protocolo de pesquisa: “ Sobrecarga de cuidadores familiares de idosos em
cuidados paliativos”.

2. Pesquisadora: Gabriela Rezende

Il. Informacbes de nomes e telefones dos responsaveis pelo acompanhamento da
pesquisa, para contato em caso de intercorréncias clinicas e reagdes adversas.

1. Gabriela Rezende

Endereco Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 — CEP:
14040-902 — tel: (16) 996140809. e-mail: gabriela.rezende@usp.br

2.Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto (EERP)

Endereco EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro
Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902

Tel: (16) 3602.3386 Fax: (16) 3602.0518

E-mail: cep@eerp.usp.br. Horério de funcionamento: dias Gteis, das 8h as 17h.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Grupo Controle)
(Obrigatorio para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolugao N° 466/12 - CNS)

Titulo da Pesquisa: “Sobrecarga de cuidadores familiares de idosos em cuidados
paliativos™.

Pesquisadora responsavel: Gabriela Rezende

Orientadora: Prof 2 Dr® Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

Promotor da pesquisa: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP

ESCLARECIMENTOS AO SUJEITO DA PESQUISA

Convidamos vocé para participar desta pesquisa que tem como objetivo avaliar a sobrecarga
vivida pelos familiares/cuidadores de idosos em cuidados paliativos. Para isso, nds
precisaremos de sua participacdo através de uma entrevista, em que vocé sera questionado a
respeito de questdes referentes a tarefa de cuidar. Caso vocé concorde em participar da
pesquisa, favor assinar este documento ao final. Serdo entregues os questionarios: de
caracterizacao clinica e sociodemografica com uma pergunta aberta qualitativa, o Critério de
Classificacdo Economica Brasil e o Caregiver Burden Scale com o objetivo de avaliar a
sobrecarga do cuidador para vocé preencher. A aplicagdo do questionario é um procedimento
simples, rapido e dispensa qualquer conhecimento especial. Sua participacdo € importante
para entendermos a natureza das dificuldades vivenciadas pelos cuidadores durante as tarefas
do cuidar. Sua participacdo € voluntaria e ndo havera custo e nem ressarcimento de despesas
(transporte e alimentacdo) decorrentes da participacdo na pesquisa.

Esclarecemos que:

1.Sua participacdo € voluntaria, podendo deixar de participar da pesquisa no momento que
quiser, sem que seja prejudicado (a) por isso.

2. As informagdes das entrevistas realizadas poderdo ser utilizadas para fins didaticos e em
eventos ou trabalhos cientificos, mas os dados ndo serdo expostos de forma que o (a)
identifique; sua identidade sera sempre preservada;

3.Caso aceite participar, os questionarios lhe serdo apresentados e as questdes serdo lidas para
que possa respondé-las;

4. A coleta de dados ocorrera durante o tratamento de seu familiar, no HCFMRP-USP, na
Central de Quimioterapia ou enquanto aguarda o atendimento ambulatorial em uma das salas
dos ambulatoérios, ou na sala do Grupo de Cuidados Paliativos (sala 29 do corredor 9 —
2°andar), ou no ambulatério de Geriatria, ou na Enfermaria de Geriatria (5° andar) onde sera
preservado o sigilo e privacidade e oferecer maior conforto a vocé, com a duracdo de
aproximadamente 20 minutos;

5. Vocé deixara de participar da pesquisa caso nao assinar o termo de consentimento livre e
esclarecido;

6.Por se tratar de uma pesquisa com aplicacdo de questionarios, o risco potencial ou eventual
é muito limitado; pode ocorrer um desconforto ao responder perguntas sobre sua condicdo de
salde fisica e emocional e sobre suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo trazendo
prejuizos a sua salde ou de seus familiares. Em todo caso, 0s pesquisadores se
responsabilizam por eventuais consequéncias do estudo e pelo atendimento a suas
necessidades e vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta que o faca sentir-se
incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu consentimento.
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7.Em caso de danos decorrentes de sua participacdo na pesquisa, Vocé terd direito a
indenizacdo conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra algum dano decorrente da
participacdo nessa pesquisa.

8. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou néo;

9. Esta Pesquisa foi aprovada pelo CEP/EERP-USP e CEP/HCFMRP-USP que tém a fungéo
de proteger eticamente o participante de pesquisa.

10.Vocé recebera uma via assinada deste termo.

Colocamo-nos a disposicéo para maiores esclarecimentos. Gratas.

PESQUISADOR RESPONSAVEL

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa: “Sobrecarga de cuidadores
familiares de idosos em cuidados paliativos™ sob a responsabilidade da pesquisadora Gabriela
Rezende, eu, , RG n° aceito
participar deste estudo, ciente de que minha participacdo € voluntaria e estou livre para, em
qualquer momento, desistir de colaborar com a pesquisa, sem nenhuma espécie de prejuizo.
Declaro que, apos convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, consinto em participar do presente Protocolo de Pesquisa. Recebi uma via
assinada deste termo e tive a possibilidade de Ié-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto, de de

PARTICIPANTE

I. Dados sobre a Pesquisa Cientifica

Titulo do protocolo de pesquisa: “ Sobrecarga de cuidadores familiares de idosos em
cuidados paliativos”.

2. Pesquisadora: Gabriela Rezende

Il. Informacbes de nomes e telefones dos responsaveis pelo acompanhamento da
pesquisa, para contato em caso de intercorréncias clinicas e reagdes adversas.

1. Gabriela Rezende

Endereco Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 — CEP:
14040-902 — tel: (16) 996140809. e-mail: gabriela.rezende@usp.br

2.Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto (EERP)

Endereco EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro
Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902

Tel: (16) 3602.3386 Fax: (16) 3602.0518

E-mail: cep@eerp.usp.br. Horério de funcionamento: dias Uteis, das 8h as 17h.
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APENDICE B — Questionario de caracterizac&o clinica e sociodemogréafica

1 - Idade dn:_/ [ )
2-Sexo:  @Masculino @Feminino
3 - Cor ou raca (IBGE): ®Branca @ Negra  ® Parda. @ Amarela ® indio

4 — Escolaridade:

@ s/estudos i?cgrl;pleto EF completo iC;DcEr'rpleto ®EM completo gpilrior
5 - Situacgdo laboral:
@ Auténomo @ Cuidando do lar @ Aposentado tempo servico
@ Desempregado ® Empregado informalmente Empregado formalmente
® Afastado ® Aposentado por Invalidez @ outros
6 — Estado Civil:
@ Solteiro @ Casado/ amasiado ® Desquitado/ divorciado @ Viavo
7 — Religido
8- Naturalidade 9- Procedéncia
10- Renda (individual) 11- Renda total (familia)

N° de pessoas da familia

11 — Vinculo com a pessoa sob seus cuidados

12 — Diagnéstico do familiar sob seus cuidados

13- Quantas horas por dia vocé cuida de seu familiar:

QUESTAO ABERTA (para ser respondida apds o preenchimento dos dados dos protocolos)

- O que mudou em sua vida familiar, profissional e social, apds se tornar cuidador familiar de um
idoso?



ANEXO A - Critério de Classificagdo Econdmica Brasil - 2015

-

T'-m U(ki( L[\\)SSlll I(I \E:) I(E,S\(I,) \g()\
Sy

ITENS DE CONFORTO

ABEP

associagao brasileira de empresas de pesguisa

QUANTIDADE OQUE POSSUI

2 3 a+

Quantidade de automdwveis de passeio exclusivamente para uso
particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os
gue trabalham pelo menos cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tangquinho

Quantidade de banheiros

DWD, incluindo gualquer dispositivo gue leia DVD e desconsiderando
DVD de automidwvel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores de
mesa, laptops, notebooks @ netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de loucas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maguinas secadoras de roupas, considerando lava e
seca

A dgua utilizada neste domicilio é proveniente de?

1 Rede Eeral de distribuicldo
2 Pooo ou nascente
3 Outro meio

1 Asfaltaday/Pavimentada

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

P Terra/Cascalho

87

Qual é o grau de instrug3o do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que

contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Wﬂl Momenclatura atual Momenclatura anterior

Analfabeto / Fundamental | incompleto  |Analfabeto/Primidrio Incompleto
Fundamental | completo / Fundamental |l |Primdrio Completo/Ginsio
Classe Pontos incompleto Incompleto
A 45 - 100 Fundamental completa/Médio Gindsio Completo/Colegial
incompleto Incompleto
Bl 38-44 — -
Médio completo/Superior incompleto Colegial Completo/Superior
B2 29-37 Incompleto
Superior completo Superior Completo
1 23-28 P i P P
c2 17-22
D-E 0-16

ABEP - Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa — 2015 — www.abep.org — abep@abep.org



ANEXO B - KARNOFSKY PERFORMANCE SCALE - KPS
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Afividade normal 100 | Nenhuma queixa; auséncia de incidéncia de doenca
90 | Capaz de levar sua vida normal; sinais menores ou
sinfomas da doenca
Sintomas de doenca, | 80 | Alguns sinais ou sinfomas de doenca com o esforco
mas deambulante e 70 | Capaz de cuidar de si mesmo; incapaz de levar suas
capaz de levar sen dia atividades normais ou de exercer um trabalho ativo
a dia habitual
Necessifa de 60 | Necessita de assisténcia ocasional. mas amnda é
assisténcia ocasional capaz de prover a maionia de suas necessidades
50 | requer assisténcia consideravel e ciudados médicos
frequentes
Carente de cuidados 40 | Incapaz, requer ciidados especiais e assisténcia
continuios 30 | Muifo incapaz, indicado hospitalizacdo, apesar de a
morte 130 ser iminente
Preso ao leito, pode 20 | Muito debilitado, hospitalizagio necessaria,
necessifar de necessitando de tratamento de apoio ativamente
intemacao 10 | Monibundo, processos letais progredindo
rapidamente
Morte 0 | Morto
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ANEXO- C: CAREGIVER BURDEN SCALE —CBScale

(CBS, 1998; adaptacdo ao contexto brasileiro e validagdo: Marta Maria das Chagas Medeiros,
Marcos Bosi Ferraz, Marina Rodrigues Quaresma e Ana Paula de Menezes)

INSTRUCAOQ: Para cada uma das questdes abaixo, vocé deve dar uma Unica resposta,
dependendo da frequéncia com que as situacOes citadas ocorrem. Escolha entre "de modo
algum”, "raramente”, "algumas vezes" e "frequentemente".

de moda |sara algumias freqilica
“]E um mEale VEEEn Eemenle
[N [ ] {31 15h

TENSAD GERAL

l. Cuidando do =seu parente. vocé acha que estd
enfrentande problemas dificeis de resclver?

2. Vacé acha que estd assumindo
responsabilidades demais para o bem estar do
sel paremte?

3. YVocé, as vezxes, s sente com vontade de fugir
de toda esta situagdo em gue se enconira?

4. De um modo geral, vocé se sente cansado e
| esgotado?

5. Wocé se sente presa pelo problema do  sew
parente?

. Wocé acha que € emocicmnalmentie muito
cansativo cuidar de sew parente™

7. ¥Vocé acha gue a swa propria sainde tem sido
prejudicada pelo fate de estar cuidando de sew
parente?

B. YVocé acha gque passa tanto tempo cuidando do
sew parente, gue nido sobra tempo para voc@?
ISOLAMENTO

¥ Vocé evita comnvidar amigos ¢ comhecidos ma
sua casa, por causa do problema do sew parente?
10O, @ tempo para sua vida social, por exemplo,
com a familia e o5 amigos, diminwiu?

I1. ¢ problema do seu parente impediu vocé de
fazer o gue havia planejado mesta fase da soa
wida?

DECEPC AD

1Z. Vaocé acha gue a vida tem sido injusta com
wvocd?

13, Vocg esperava gue a vida, ma swa idade,
fosse diferente do gue €7

l4. Vocé se sente sozinho e isoladoe por cansa do
problema do seu parente?

15, Yocé acha cansativo cuidar de sea parente?
l6. YWocé tem tido dificuldades fimanceiras por
estar cuidando do sea parente?
ENMYOLVIMENTO EMOCION AL

L7. YVacd sembe, as vEeZes, vergonha do
comportaments do seu parente?

l1E. YWocé, alguma ver, jad s¢ semilin ofendido e
com raiva do sea paremnte?

19, ¥ comportamente do seu paremiz deixa vocé
sem graga”?

AMBIENTE

20. ¢ ambiente de sua casa, torma dificil para
vocf cuidar do seu paremte?

21. Yocé se preocupa em ndo estar cuidando do
sel paremte?

2. Existe algo no bairro onde mora seu parente
gue dificulta vocé cuwidar dele? (por exemplo:
dificuldade em pegar transporte, dificil acessao a
farmacias efou servigos médicos, problemas com
vizinhancal.
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ANEXO D- Aprovagao pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeiréo
Preto da Universidade de S&o Paulo

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Centro Colaborador da Organizagdo Mundial da Saude Avenida Bandeirantes, 3900 - Ribeirdo Preto - Sao Paulo - Brasif - CEP 14040-902
para o Desenvolvimento da Pesquisa em Enfermagem Fone: 55 16 3315-3382 - 55 16 3315-3381 - Fax: 55 16 3315-0518
www.eerp.usp.br - eerp@edu.usp.br

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP

Of.CEP-EERP/USP — 009/2015

Ribeirao Preto, 11 de fevereiro de 2015.

Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado, foi analisado e
considerado APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, em 11 de
fevereiro de 2015.

Protocolo CAAE: 39104314.5.0000.5393
Projeto: Sobrecarga de Cuidadores Familiares de ldosos em Cuidados Paliativos.

Pesquisadores: Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo
Gabriela Rezende

Em atendimento a Resolucdo 466/12, devera ser encaminhado ao
CEP o relatério final da pesquisa e a publicacdo de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua
interrupcao.

Atenciosamente,

)

Profa. Pta, géTlta I\karia Stabile
Vice-Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.

Profa. Dra. Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo
Departamento de Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento
Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto - USP



ESCOLA DE ENFERMAGEM DE
RIBEIRAO PRETO - USP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Sobrecarga de Cuidadores Familiares de Idosos em Cuidados Paliativos
Pesquisador: GABRIELA REZENDE

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 39104314.5.0000.5393

Instituicao Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 950.840
Data da Relatoria: 10/02/2015

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de analise de pendéncia de analise anterior.
Objetivo da Pesquisa:

Nao se aplica.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Nao se aplica.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
N&o se aplica.

Consideragées sobre os Termos de apresentagdo obrigatoéria:
Nao se aplica.

Recomendacgdes:

N3o se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

As Pendéncias e as Recomendagdes foram realizadas adequadamente.

Situacao do Parecer:
Aprovado

: Enderego: BANDEIRANTES 3900

- Bairro:  VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
 Telefone: (16)3315-3386 E-mail: cep@eerp.usp.br

Pagina 01 de 02

91



ESCOLA DE ENFERMAGEM DE
RIBEIRAO PRETO - USP

Continuagédo do Parecer: 950.840

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Néao

Consideragées Finais a critério do CEP:
Parecer apreciado ad referendum.

RIBE%C()/P?TO, 11 de Fevereiro de 2015
Ay

: Assinado por:
,:?g’ Claudia Benedita dos Santos

(Coordenador)
Enderego: BANDEIRANTES 3900
Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: SP Municipio: RIBEIRAQC PRETO
Telefone: (16)3315-3386 E-mail: cep@eerp.usp.br
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ANEXO E - Aprovacao pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA
DE RIBEIRAO PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

FMRP-USP

RIBEIRAO PRETO

Ribeirdo Preto, 11 de marco de 2015

Projeto de pesquisa: “SOBRECARGA DE CUIDADORES FAMILIARES
DE IDOSOS EM CUIDADOS PALIATIVOS”

Pesquisador responsavel: Gabriela Rezende e Profa. Dra. Marysia Mara
Rodrigues do Prado De Carlo

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto —
USP

“O CEP do HC e da FMRP-USP concorda com o parecer ético emitido pelo CEP
da Instituicdo Proponente, que cumpre as Resolucdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolucdo CNS 466/12. Diante disso, o HCFMRP-USP, como
institui¢do co-participante do referido projeto de pesquisa, esta ciente de suas
co-responsabilidades e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-
estar dos sujeitos desta pesquisa, dispondo de infra-estrutura necessaria para a

garantia de tal seguranca e bem-estar”.

Ciente e de acordo:

(}}\M /"QW o

Dr® Marcia Guimaraes Villanova Prof. Dr. Eduardo Barbosa Coelho
Coordenadora do Comité de Coordenador Técnico jCientiﬁco da
Etica em Pesquisa - HCFMRP- Unidade de Pesquisa Clinica -
USP HCFMRP-USP
Campus Universitario — Monte Alegre Comité de Etica em Pesquisa do HCRP e FMRP-USP
14048-900 Ribeirdo Preto  SP FWA-00002733; IRB-00002186 &

Registro Plataforma Brasil/CONEP n° 5440
(016) 3602-2228
cep@hcrp.usp.br
www.herp.usp.br



