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RESUMO

Objetivos: Avaliar a percepgao do cuidado e das dificuldades encontradas pelos cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos exclusivos de cancer atendidos no Hospital Ophir Loyola (HOL) e tracar o perfil do cuidador com as
dificuldades enfrentadas por ele no dia a dia do cuidado com o paciente oncolégico. Métodos: Estudo transversal
e descritivo do tipo quantitativo onde foram inclusos na pesquisa todos os cuidadores de pacientes oncologicos
internados no HOL na clinica de Cuidados Paliativos Exclusivos. A coleta de dados foi realizada de Janeiro de 2018
a Abril de 2019. Houve a aplicagdo de dois instrumentos de coleta de dados: Questionario Sociodemografico Do
Principal Cuidador Do Paciente (elaborado pelas autoras) e a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit. Resultados:
Participaram do estudo 25 cuidadores, predominantemente do sexo feminino e ocupagio do lar. Sobre a relagio entre
o cuidador e paciente, 88,0% tem relacdo familiar e 92,0% era cuidador voluntario. A maiotia dos cuidadores recebe
ajuda de familiares que divide o cuidado tendo como a maior dificuldade no cuidado ao paciente a na mobilidade/
transferéncia (72,0%). Na avaliacio da sobrecarga do cuidador, observou-se que a média utilizando a escala Zarit
Burden Interview foi de 26,96 £ 13,91 pontos, com sobrecarga classificada como de média a moderada. Conclusées:
O cuidado diario e ininterrupto se torna mais complexo na medida em que a finitude se aproxima pelo curso de
evolucio gradativa da doenca. Esta complexidade, gera insegurancas, incertezas e vulnerabilidades ao cuidador, que
resulta na sobrecarga enfrentada durante o cuidado em ambiente hospitalar.
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ABSTRACT

Objectives: To evaluate the perception of care and the difficulties encountered by caregivers of patients in
exclusive palliative care for cancer treated at the Ophir Loyola Hospital (HOL) and to outline the profile of the
caregiver with the difficulties faced by him in the daily care of the patient oncological. Methods: Cross-sectional
and descriptive study of the quantitative type, which included all the caregivers of cancer patients admitted to the
HOL in the Exclusive Palliative Care clinic. Data collection was carried out from January 2018 to April 2019. Two
data collection instruments were applied: Sociodemographic Questionnaire of the Main Caregiver of the Patient
(elaborated by the authors) and the Caregiver Overload Scale of Zarit. Results: 25 caregivers participated in the
study, predominantly female and occupying the home. Regarding the relationship between caregiver and patient,
88.0% have a family relationship and 92.0% were voluntary caregivers. Most caregivers receive help from family
members who shate care with the greatest difficulty in patient care and mobility / transfer (72.0%). In assessing
the caregiver burden, it was observed that the average using the Zarit Burden Interview scale was 26.96 + 13.91
points, with burden classified as medium to moderate. Conclusions: Daily and uninterrupted care becomes more
complex as finitude approaches the course of the gradual evolution of the disease. This complexity generates
insecurities, uncertainties and vulnerabilities to the caregiver, which results in the burden faced during care in the
hospital environment.
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Avaliacdo da sobrecarga e as dificuldades encontradas por cuidadores

INTRODUCAO
A primeira definicido de cuidados
paliativos publicada pela Organiza¢ao Mundial
de Saude (OMS) foi em 1990, na qual os
cuidados paliativos eram vistos como sendo os
cuidados totais e ativos dirigidos a pacientes
fora de possibilidade de cura. Este conceito
foi aprimorado em 2002, onde passou-
se a delegar aos envolvidos com cuidados
paliativos a func¢io de, além de aliviar a dor e
os desconfortos fisicos, dar suporte religioso
e psicossocial ao paciente e a seus familiares.
O foco dos cuidados passa a ser na qualidade
de vida do paciente e também se estendem
para sua familia. Além disso, o termo deixa
de representar algo que s6 ¢é oferecido perto
da morte, mas que deve ser aplicado desde o
diagnéstico da doencga abrangendo também o
petiodo do luto familiat'.

Os Cuidados Paliativos constituem
uma modalidade de tratamento integrada e
multidisciplinar ao portador de cancer em
fase avancada da doenca, sem possibilidade
terapéutica de cura. Essa modalidade ¢
descrita como sendo de baixa tecnologia e
de alto contato, busca evitar que os ultimos
dias do paciente se tornem dias dolorosos
e desconfortaveis, oferecendo um tipo de
cuidado apropriado as suas necessidades®

Existem grandes repercussoes
conhecidas que sao causadas pelo cancer ao
paciente e a sua familia. Atualmente hda uma

transferéncia para a familia da responsabilidade

com os cuidados do paciente, mesmo diante
da possibilidade do aumento da sobrecarga de
cuidados, especialmente quando a doenga esta
em seu curso avancado. Com esta transferéncia,
surge neste contexto o cuidador principal
como sendo a pessoa responsavel por auxiliar
o paciente dependente no seu dia-a-dia, e, em
geral, o cuidador é proveniente do proprio
ntcleo familiar’.

Cuidar de pessoas fora de possibilidade
de cura é uma tarefa que requer preparo do
cuidador que ira assumir este cargo e suas
responsabilidades, pois este deve garantir
que o paciente tenha qualidade de vida desde
o diagnoéstico da doenga até o momento do
6bito. Diante de toda a dependéncia causada
pelo paciente ha o processo de sobrecarga do
cuidador, que compreende em um conjunto de
problemas fisicos, mentais e socioeconémicos
que afetam seu cotidiano, suas atividades de
lazer, relagdes sociais, liberdade e equilibrio
emocional®.

A conciliacao de multiplas tarefas aliado
ao cuidado em tempo integral sem substitui¢ao
ou auxilio de outras pessoas, assim como o
afastamento do trabalho, estudo, convivio
social e interacdes de lazer contribuem também
para a sobrecarga do cuidador ocasionando
disturbios  fisicos, agudos ou cronicos,
isolamento, depressao, ansiedade, diminui¢dao
de libido e autoacusagao, fatos que interferem

diretamente na dinamica e qualidade do

cuidado oferecido®.
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Desta maneira, este trabalho trata
sobre a tematica de percep¢dao do cuidado e
das dificuldades encontradas pelos cuidadores
de pacientes em cuidados paliativos exclusivos
de cancer atendidos no Hospital Ophir Loyola
(HOL), além de tragar o perfil do cuidador
com as dificuldades enfrentadas por ele no dia
a dia do cuidado com o paciente oncoldgico,
visto que a dinamica de qualidade de cuidados
prestados esta diretamente ligada a sadde fisica,

emocional e as caractetisticas socioeconomicas

desses cuidadores.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de carater
transversal e descritivo do tipo quantitativo
com o publico-alvo composto por cuidadores
de pacientes oncolégicos em cuidados
paliativos exclusivos. A pesquisa foi realizada
de acordo com os aspectos éticos preconizados
na Declaragio de Helsinque e Codigo de
Nuremberg, e pelas normas de pesquisa com
seres humanos (Resolucao CNS 466/12) do
Conselho Nacional de Saude.

Iniciou-se apds a aprovagao (Numero
do Parecer: 3.121.295) pelo Comité de Etica e
Pesquisa com seres humanos do Hospital Ophir
Loyola, com a participacao dos cuidadores
condicionada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.

Foram inclusos na pesquisa todos os

cuidadores de pacientes oncolégicos internados

no HOL em Cuidados Paliativos Exclusivos

(CCPO 1), sendo excluidos da pesquisa
aqueles que desejaram retirar sua participagao
ou que nao responderam o0s questionarios
completamente. A coleta de dados foi realizada
no Hospital Ophir Loyola, na cidade de Belém,
Para, compreendendo os meses de Janeiro de
2018 a Abril de 2019.

O HOL atende demanda encaminhada
pela rede basica, ambulatorial e hospitalar, de
todo o Estado do Para, destinando 100% (cem
porcento)desuacapacidadeinstaladaapacientes
do SUS. O Hospital é credenciado como
Centro de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) e Hospital de Ensino pelo Ministério
da Sadde (MS) e vem se especializando cada
vez mais no tratamento multidisciplinar das
doengas cronico-degenerativas. Reconhecido
com um dos hospitais mais importantes do
Para, disponibiliza procedimentos e possui
equipes multidisciplinares nas diversas areas de
atuacao’.

A pesquisa foi dividida em 3 etapas:
recrutamento dos

etapa de identificacao,

cuidadores e aplicagdio dos instrumentos.
Inicialmente a pesquisadora fez o levantamento
de dados referentes ao numero de pacientes e
cuidadores internados na clinica de cuidados
paliativos exclusivos do HOL (etapa 1).

Na segunda etapa os voluntarios foram
abordados préximo ao leito de seu paciente e
informados sobre a realizacao de uma pesquisa

com o cuidador principal, nao sendo revelado

titulo ou objetivo na frente do paciente. Apos
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a aceitagdo, o cuidador foi levado para fora da
enfermaria em que estava e esclarecido quanto
o titulo e os objetivos do estudo e aqueles
que aceitarem participar foram submetidos ao
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
TCLE.

Finalmente na terceira etapa, os
participantes responderam aos instrumentos
propostos pela presente pesquisa: Questionario
Sociodemografico Do Principal Cuidador Do
Paciente, elaborado pelas autoras com objetivo
de registrar informagoes acerca da identificagao
do cuidador com o perfil sociodemografico e
socioeconoémico, identificagao do paciente que
recebe o cuidado e questdes que este cuidador
relata sobre as dificuldades no cuidado.
Fornece dados sobre caracteristicas individuais
do cuidador (sexo, idade, naturalidade,
escolaridade, profissao, tempo como cuidador
etc.), dados socioeconémicos do cuidador
(composicao familiar renda, tipo de moradia,
zona de localizacdo da residéncia, etc),
identificagdao do paciente que recebe o cuidado
(idade, sexo, tempo de internagao, diagnostico,
etc) a principal dificuldade que este cuidador
enfrenta no cuidar do paciente.

E logo apds o questionario, houve a
aplicacao da Escala de Sobrecarga do Cuidador
de Zarit ou Zarit Burden Interview, foi criada
em 1980 por Zarit, Reever e Barch-Peterson,
onde avalia cuidadores de pessoas com diversas
enfermidades ou disturbios. Ela é composta por

22 itens, sendo trés fatores ou subdimensdes

de avaliacdo: impacto do cuidador, carga
interpessoal e expectativa de auto eficacia.
Foi validada no Brasil por Scazufca no ano de
2002, o qual recomenda os seguintes escores:
sobrecarga intensa (escore entre 61 e 88),
sobrecarga moderada a severa (escores entre
41 e 60), sobrecarga moderada a leve (escores
entre 21 e 40) e auséncia de sobrecarga (escores
inferiores a 21)"°%.

Por fim, visando minimizar qualquer
tipo de constrangimento que possa haver tanto
para o paciente quando para seu cuidador, assim
como o afastamento do cuidador por longo
periodo e distancia do leito de seu paciente, a
entrevista com a aplicagio dos questionarios
foi realizada no corredor das enfermarias
localizadas no terceiro andar do HOL na clinica
de cuidados paliativos exclusivos (CCPO 1).
Os dados da escala de cada cuidador foram
anexados aos seus respectivos questionarios,
sendo identificados de forma numérica a fim
de preservar o anonimato.

O software Microsoft Office Excel
2010 foi adotado para entrada dos dados,
bem como para a confeccao das tabelas. A
analise estatistica foi realizada por meio dos
softwares BioEstat 5.0 e o Epilnfo 3.5.1. As
variaveis categoricas foram apresentadas como
frequéncias e as numéricas por meio de medidas
de tendéncia central e dispersao. Utilizou-se os
testes do Qui-quadrado, teste G (Aderéncia)
e o teste de correlagio de Spearman para

avaliar a significancia dos dados. Todos os
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resultados foram considerados estatisticamente
significativos no nivel de significancia de 5% (p

<0,05).

RESULTADOS

Participaram do estudo 25 cuidadores,
sendo predominantemente (p=0,001) do sexo
feminino (84,0%). A idade wvariou, porém,
a maioria ¢ da faixa etaria dos 40 a 49 anos
(28,0%). A maioria ¢ da cidade de Belém
(52,0%) e natural do Para (92,0%). Com relacao
a moradia, houve resultados significantes em
relagdo a maioria ter moradia prépria (88,0%),
moram na zona urbana (96,0%), possuindo
casa de alvenaria (92,0%), onde todos (100,0%)
tem energia elétrica e 80% ndo possuem
abastecimento de agua, conforme mostra a
tabela 1.

Foi encontrado também que, mesmo
sem resultados significantes, a maioria era
solteiro (48,0%), possuindo de 11 a 14 anos
de estudo (44,0%) e possui ocupagao do lar
(32,0%). A maioria tinha uma renda de 1 a 3
salarios minimos (80,0%), possuiam filhos
(80,0%) e variando de 1 a 7 pessoas morando
na casa, com resultados significantes conforme
mostra a tabela 2.

No que diz respeito a relagao entre
o cuidador e paciente, foi possivel observar
que 88,0% tem relacio familiar (p=0,0003),
92,0% era cuidador voluntario (p<0,0001),
possuindo tempo como cuidador menor que 1

ano (44,0%). A maioria dos cuidadores recebe

ajuda de outras pessoas (96,0%) e 92,0% sio
os familiares quem divide o cuidado, com
resultados estatisticamente significantes.

Mesmo niao apresentando resultados
significativos, foi possivel observar que 68,0%
dos cuidadores sao as pessoas que convivem
a maior parte do tempo com o paciente, a
maioria (36,0%) fica pelo menos 24 horas com
o mesmo, 64,0% tinha outra ocupagdao antes
de ser cuidador e a maioria sente falta deste
trabalho (44,0%), conforme ilustrado na tabela
3.

Com relagao ao paciente, foi possivel
perceber que a maioria era do sexo feminino
(80,0%), 48,0% com menos de 7 dias de
internacao e a maior dificuldade no cuidado
ao paciente era na mobilidade/transferéncia
(72,0%), com resultados significantes. Mesmo
sem significancia estatistica, foi observado que
os pacientes estavam na faixa etaria de 50 a 59
anos (24,0%) e 28,0% tinham diagnostico de
CA de colo de utero (Tabela 4).

Na avaliagio da sobrecarga do
cuidador, observou-se que a média utilizando
a escala Zarit foi de 26,96 £ 13,91 pontos. Ao
se analisar a categoriza¢ao desta pontuagao, foi
possivel verificar que, mesmo sem resultados
significantes, a maioria apresentou sobrecarga
classificada como de média a moderada (Tabela
5).

Afim de encontrar relacbes com os
dados do cuidador e dados do paciente com

a sobrecarga, realizou-se correlagdes entre
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estas variaveis. Das varidveis analisadas, houve  percebida pelo cuidador. E quanto menor ¢
correlagao significante entre o diagnéstico o tempo de internacdo do paciente maior ¢ a
(p=0,003) e o tempo de internagao (p=0,02) sobrecarga percebido pelo cuidador.

com a sobrecarga. Ou seja, quanto mais casos

de CA de colo de tutero maior foi a sobrecarga

TABELA 1 — Caracterizacio sociodemografica dos cuidadores de pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos exclusivos em Belém, Pard. 2019. (n=23)

Variaveis n % p-valor
SEXO
Masculino 4 16,0%
Feminino 21 84,0% oot
IDADE
18 - 19 anos 1 4,0%
20 - 29 ano= 5 20,0%
30 - 39 ano= 4 16,0%
40 - 49 anos 7 28,0% 50,39
50 - 59 anos ] 24.0%
&0 - 69 anos 1 4 0%
70 - 79 anos 1 4,0%
CIDADE
Belém 13 32,0% 21,00
Regifio metropolitana 12 48.0%
NATURALIDADE
Para 23 02 0% 20,0001+
Cutros estados 2 8,0%
TIFO DE MORADIA
Propria 22 28.0%
Familiar 1 4.0% b, 0001 %
Alugada 2 8.0%
LOCALIZACAO
Zona urbana 24 05.0% 20.0001*
Zona rural 1 4.0%
TIPO DE CONSTRUCAO
Alvenaria 23 092.0% 20.0001*
Madeira 2 8.0%
ENERGIA ELETRICA
Sim 25 100,0% 20,0001
Nio - -
ABASTECIMENTO DE AGUA
Sim 5 20,0%
Nio 20 80.0% 00057

(-) Dados numeéricos igual a zero. a — Teste do Qui-quadrado; b — Teste G (Aderéncia). ¥ Resultado estatisticamente
significante, p=0,05. Fonte: Pesquisa de campo.
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TABELA 2 - Caracterizagiio sociodemografica dos cuidadores de pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos exclusivos em Belém, Para. 2019. (n=23)

Varidveis o ki p-valor

ESTADO CIVIL

Solteiro 12 48.0%

Casado 10 40,0% 20,30

Diverciado 3 12.0%
ESCOLARIDADE

8 a 10 anos de estudo 10 40,0%

11 a 14 anos de estudo 11 44 0% 30,08

15 ou maiz anos de estudo 4 16.0%
PROFISSAO

Autdnomo 4 16.0%

Do lar g 32.0%

Cuidador em satde 2 2.0%

Técnico de enfermagem 2 2.0%

Professor/Pedagogo 3 12.0%

Assistente adminiztrativo 1 4.0% 30,20

Contador 1 4 0%

Auxiliar de servigos de alimentagio 1 4.0%

Desenhista industrial 1 4.0%

Empresaric 1 4.0%

Outras ccupagdes 1 4.0%
RENDA

< 1 saldrio minimo 2 2.0%

De 1 a 3 saldrios minimos 20 80.0%

De 3 a 6 saldrios minimos 1 4.0% 20,0001%

De 6 a 9 salanos minimos 1 4.0%

De 9 a 12 salarioz minimos 1 4 0%
TEM FILHOS

Sim 20 80,0%

Nio 3 20,0% %0.005*
QUANTIDADE DE PESS0OAS NA CASA

1 a 3 pessoas 12 45.0%

4 a7 peszoas 12 48.0% n.01*

8 a 10 pesscas 1 4.0%

a— Teste G (Aderéncia); b - Teste do Qui-quadrado. * Resultado estatisticamente significante, p=0,03.
Fonte: Pesquiza de Campo
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TABELA 3 - Caracterizacio da relagdo cuidador/paciente em pacientes oncologicos em

cuidados paliativos exclusivos em Belém, Para. 2019. (n=23)

Varidveis n Yo p-valor

PARENTESCO COM O PACIENTE

Familiar 22 88.0% 30,0003+

Nio familiar 3 0120%
TIPO DE CUIDADOR

Voluatario 2RO 001

Eemunerado 2 B0%
TEMFO COMO CUIDADOR

<1 ano 11 44.0%

=1 ano 3012,0%

> 2 anos 5020,0% b1

>3 anos 1 4.0%

=4 anos 1 g%

=5 anos 3 120%
RECEEE AJUDA DE OUTROS&

i 24 96.0%

qu:Z 1 4=;;.% 220,0001*
QUEM DIVIDE O CUIDADO

Ningoem 2B oot

Outros familiares 23 91.0%
QUEM CONVIVE A MAIOR PARTE DO TEMPO COM O PACIENTE

Entrevistado 17 88,0% .10

Cuidado dividido & 32.0%
QUANTAS VEZES CUIDA DO PACIENTE

Durante o dia (12 h) 3 020,0%

Durante a noite (12 h) 1 4.0%

1 dia (24 1) B 36,0% k.11

De 2 a 6 dias por semana 6 24.0%

7 dias por semana 4 16,0%
TRABALHAVA ANTES DE CUIDAR DO PACIENTE

Sim 16 &4,0%

Nio o 36,0% 023
SENTE FALTA DE TRABALHAR

Sim 11 44.0%

ED 9 36,0% ko 11

Ainda ndo trabalha 3 20,0%

(-) Dados numéricos igual a zero. a — Teste do Qui-quadrado; b — Teste G (Aderéneia).

* Resultado estatisticamente significante, p=0,05. Fonte: Pesquiza de Campo
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TABELA 4 - Caracterizagio dos pacientes oncologicos em cuidados paliativos exclusivos em
Belém, Pard. 2019 (n=23)

Variaveis n % p-valor

S5EXO

Masculino 5 20.0%

Feminino 20 20.0% 0,005
IDADE

30 a 39 anos 4 16,0%

40 a 49 anos 3 12,07

50 a 59 anos i) 24 0% w78

60 a 69 anos 4 16.0%

70279 anos 6 24.0%

= 80 anos 2 8,0%
TEMPFO DE D‘TE]C\TAC:‘-’LD

= 7 dias 12 428.0%

15 a 30 dias 6 24.0%

=1 més 4 16,0% 50,007%

> 2 meses 1 4.0%

>3 mezes 2 8.0%
DIAGNOSTICO

CA de colo de Otero 7 28.0%

CA de cilon 1 4.0%

CA de laringe 1 4,0%

CA de lingpa 1 4.0%

CA de mama 3 12.0%

CA de pele 1 4.0%

CA de prostata 2 E,I:}%:: %,01

CA de pulmio 1 4.0%

CA de reto 2 8.0%

CA de tiredide 1 4.0%

CA gastrico 2 8,0%

CA renal 1 4.0%

Linfoma de Hodgkin 1 4 0%

TU de encéfalo 1 4 0%
DIFICULDADE NO CUIDADO COM O PACIENTE

Alimentagio A 5.0%

Higiene 5 20,0% 50,001%

Mohbilidade Transferéncia 18 72.0%

(-} Dados numéricos igual a zero. a — Teste do Qui-quadrado; b — Teste G (Aderéncia).
* Resultado estatisticamente significante, p<0,05_ Fonte: Pesguiza de Campo

TABELA 5 — Caractenizacio da sobrecarga do cuidador de pacientes oncologicos em cuidados
paliativos exclusivos em Belém, Pa.

Variaveis n % p-valor
Escala Zarit 25
Tipo de sobrecarga
Pouca ou nenhuma sobrecarga 8 32.0%
Média a moderada sobrecarga 12 48.0% 0,08
Moderada a severa sobrecarga 5 20.0%

Severa sobrecarga - -

(-) Dados numeéricos igual a zero. Teste G (Aderéneia), p=0.05. Fonte: Pesquisa de Campo
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TABELA 6 — Correlacdo da escala de sobrecarga com as varniaveis sociodemograficas do
cuidador e clinicas dos pacientes oncologicos em cuidados paliativos exclusivos em Belém, Pa.

Variaveis r p-valor
DO CUIDADOR.
O cuidador pozzui filhos -0.2 0,33
Renda do cuidador 0.0 0,78
Estado civil do cuidador 0.0 0,70
Idade do cuidador 0,0 0,99
Cidade 0.0 0,79
Tempo como cuidador 0.1 0.36
Tempo de cuidadao -0.1 0,38
DO PACIENTE
Sexo do paciente 0.0 0,97
Idade do paciente -0.2 021
Diagndstico -0.5 0.003*
Tempo de internagio -0.4 0,02*
Dificuldade no cuidado 0.0 0,935

Teste de correlagio de Spearman, p=0,05. * Resultado estatisticamente significante. Fonte: Pesquiza de Campo

DISCUSSAO

No presente estudo, o perfil
predominante dos cuidadores da amostra
demonstrou uma prevaléncia do sexo feminino,
sendo que a maioria apresentou a ocupagao
como do lar. Isto mostra que o perfil tipico
das pessoas que assumem o papel de cuidador
primario encontrado nesta pesquisa é o de
mulher, que, além de ser responsavel pelas
tarefas domésticas, se torna responsavel pelo
cuidado de assisténcia ao paciente. Quanto a
variacao de idade, a maioria esta na faixa etaria
de 40 a 49 anos.

Ja quanto a relagdo entre o cuidador
e paciente, foi possivel observar que 88,0%
tem relacio familiar e 92,0% era cuidador
voluntario, possuindo tempo como cuidador
menor que 1 ano. Outro dado importante
encontrado diz respeito ao auxilio que a maioria
dos cuidadores recebe tanto de familiares que

dividem o cuidado quanto de outras pessoas.

Os resultados encontrados, no que se refere ao

género dos cuidadores entrevistados (a maioria
absoluta mulher), com grau de parentesco
familiar com paciente, correspondem aos
dados obtidos na literatura. Rodriguez e
Galve’, a0 entrevistar cuidadores de pacientes
oncolégicos, encontraram em sua populagio
o predominio do sexo feminino (82%), cujo
vinculo com o paciente ¢é primeiro o de
“esposa’ e, segundo o de filha.

Embora o sexo da amostra encontrada

pelos  pesquisadores citados acima seja
majoritariamente feminino, o papel do trabalho
apenas em casa tradicionalmente mais tipico
do género feminino do que o masculino, esta
mudando e atualmente a maioria das mulheres
trabalha fora de casa e pode apresentar
problemas de trabalho se precisar cuidar de um
paciente dependente’. Isto vai de encontro a
este trabalho com o dado de que 64,0% dos
cuidadores possuia outra ocupagao antes de ser

cuidador e a maioria sente falta deste trabalho

pois teve que abandona-lo para se dedicar ao
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cuidado de seu paciente.

Ainda sobre a analise do perfil
sociodemografico da populagio em estudo,
Bianchin e colaboradores!, observaram
notavel predominio de cuidadores informais
do sexo feminino, com 37,5% trabalhavam
como administradoras do lar (“donas de
casa’”), numero significativo e que reflete uma
realidade comum da classe média brasileira.
As mulheres representaram a maioria dos
cuidadores que participaram da pesquisa, perfil
tipicamente observado em estudos na area, em
que as mulheres adultas representam a maior
porcentagem entre os cuidadores informais.

Diante das intmeras atribui¢des que
os cuidadores exerciam junto ao paciente,
perguntou-se quais eram as atividades do
dia-a-dia no cuidado com o paciente e qual o
periodo de tempo que o cuidador se dedicava a
ele. Foi apresentada uma lista com as provaveis
fungoes exercidas por estes cuidadores e do
total de entrevistados, grande parte relatou
que a maior dificuldade no cuidado ao paciente
era na mobilidade/transferéncia, seguida por
higiene e alimentacao.

No que se refere ao tempo que os
cuidadores se dedicavam ao paciente, a maioria
dos cuidadores sao as pessoas que convivem a
maior parte do tempo com o paciente, ficando
pelo menos 24 horas com o mesmo (manha,
tarde e noite), tendo o cuidado dividido com

outros familiares do paciente. Ja quanto ao

tempo que cada individuo entrevistado estava

exercendo a funcio de cuidador, obteve-
se como resultado predominante um tempo
menor que 1 ano (0 a 12 meses).

Uma pesquisa realizada por Bailio'!,
onde dos

constatou dados

24  cuidadores

semelhantes,
informais abordados em
sua pesquisa, 12.5% fica com o doente em
determinados periodos. Grande parte dos
cuidadores da amostra presta cuidados entre 10
a 29 meses, sendo a maioria como cuidadores
unicos (83.3%) e apenas 16.7% nao partilham
este papel com outras pessoas.

Outro estudo elucida que a maioria dos
cuidadores informais se dedica em média 20
horas por semana (variagao de 3 a 24 horas)
para os cuidados com os pacientes e exercem
essa funcao em média a 1, 21 anos (com uma
diferenca de 2 meses a 6 anos)12. Ainda sobre
o contexto do cuidado, 81,8% dos cuidadores
assumiram o papel desde o momento do
diagnéstico, com experiéncia de 7 a 18 meses
(45,9%) e com dedicagao diaria superior a 12
horas (57,6%)". Achados estes similares ao
desta pesquisa.

Quanto a escolaridade nos cuidadores
entrevistados, ela predominou com o nivel
médio, onde estes possuiam de 11 a 14
anos de estudo (44,0%) que coincide com a
escolaridade média da populagio Brasileira.
Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE), no Brasil, a propor¢io
de pessoas de 25 anos ou mais de idade que

finalizaram a educa¢ao basica obrigatéria, ou
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seja, conclufram, no minimo, o ensino médio,
foi de 47,4% em 2018. O nivel de instrucdo foi
estimado para as pessoas de 25 anos ou mais de
idade, pois pertencem a um grupo etario que ja
poderia ter concluido o seu processo regular de
escolarizacio'.

Em comparacio com a literatura, os
resultados obtidos em termos de caracteristicas
da escolaridade coincidem com os outros
estudos que abordaram o cuidador de paciente
oncoldgico. Para Rizo Vazquez e col.”’, em
seu trabalho, houve predominio do nivel
médio (43,40%) seguido pelo nivel secundario
(35,85%), os cuidadores com nivel de ensino
primario foram os menos representados.

Outro  trabalho apresenta dados
onde a preparacio académica da maioria
dos cuidadores correspondeu aos estudos
primarios, embora 22% apresentem estudos
universitiarios e o restante dos entrevistados,
estudos secundirios ou ensino médio’. Ji o
estudo de Bailao'! trouxe um dado divergente a
este estudo, pois mostrou achados onde o nivel
de ensino mais representado na amostra foi o
ensino primario, 33.3%, sendo que 16.7% dos
participantes nao tem instru¢ao.

Passando agora para uma breve
caracterizacao dos pacientes, estes encontram-
se na faixa etaria de 50 a 59 anos, sio do
sexo feminino e a maioria estava com menos
de 7 dias de internagio no HOL. Quanto ao

diagnostico, o mais frequente foi de cancer

de colo de tutero, o que vai ao encontro das

estimativas do Instituto Nacional do Cancer
(INCA) para o biénio 2018-2019 que aponta
para o surgimento de 16.370 novos casos de
cancer de colo de utero a nivel nacional, sendo
o terceiro tipo de cancer mais comum no sexo
feminino e 2.300 novos casos para a regiao
Norte, alcancando a primeira posi¢ao em tipo
de ciancer mais comum no sexo feminino'®.

Um estudo retrospectivo realizado
com a analise de 239 prontuarios de pacientes
oncoldgicos admitidos entre janeiro de 2010
e dezembro de 2014, na Clinica de Cuidados
Paliativos Oncolégicos do HOL, encontrou
dados onde houve a predominancia de pacientes
do sexo feminino com diagndéstico de cancer
de colo uterino'’. Estes dados apresentam
similaridade aos dados encontrados no presente
estudo.

Ao analisar os resultados da variavel
sobrecarga através da Zarit Burden Interview,
observa-se que os cuidadores geralmente
experimentam um estado de média a moderada
sobrecarga subjetiva, com pontuacao média
de 26,96 pontos. Isso poderia relacionam-se
ao tipo de atendimento e ambiente em que
estes cuidadores se encontram: os cuidadores
do estudo estavam localizados no ambiente
hospitalar na clinica de cuidados paliativos
prestando auxilio a pacientes em fase terminal
de vida.

Uma pesquisa realizada por Caqueo-

Urizar e col.'® na Unidade de Dor e Cuidados

Paliativos do Hospital Dr. Juan Noé Crevani, da
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cidade de Arica, com cuidadores de pacientes
oncologicos em cuidados paliativos, encontrou
quanto ao escore obtido no instrumento de
sobrecarga do cuidador Zarit, uma média
de 46,0 com um desvio padrio de 12,2 que
classifica na faixa “sem sobrecarga”, que
revela em termos gerais, que os cuidadores
nao experimentam a experiéncia de exaustio
nas areas fisicas, psiquico, social e econé6mico
da sua vida. Achados estes divergentes deste
estudo.

Os pesquisadores Rodriguez e Galve’,
compararam as pontuagoes da escala de Zarit
em cuidadores de pacientes oncologicos
independentes e em cuidadores de pacientes
em cuidados paliativos. Os resultados obtidos
mostram que 78% dos cuidadores de pacientes
oncologicos independentes ndo mostrou
sobrecarga, ja os cuidadores de pacientes em
cuidados paliativos apresentaram um maior
nivel de sobrecarga devido os pacientes
apresentam niveis mais altos de dependéncia.

Neste estudo, o item 15 abordado na
escala que diz respeito ao questionamento
sobre ‘sente que nao tem dinheiro suficiente
para cuidar do seu familiar enquanto suporta ao
mesmo tempo as suas restantes despesas?’ foi
o item que mais pontuou durante a aplica¢iao
da escala, obtendo um total de 86 pontos
(somadas as respostas dos 25 cuidadores)
com uma frequéncia de pontuacio de 4 que

corresponde a resposta ‘sempre’ dada pelo

entrevistado, revelando uma sobrecarga de

nivel econémico.

O aspecto sobreasobrecarga econdmica
¢ um fator de estresse para o cuidador e para
a familia, conforme aponta uma pesquisa que
avaliou o impacto sobre a economia doméstica
nos cuidados no fim da vida, encontrando
importante comprometimento financeiro nas
familias dos pacientes com doengas avancadas’.

Angarita e col.” abordam a questio
econdémica com achados de que 88,8% dos
sujeitos de sua pesquisa relataram sobrecarga
intensa e 10% pouca sobrecarga. Quanto
a analise especifica dessa variavel, 78%
consideraram que a renda econdmica nem
sempre era suficiente para as despesas exigidas
no cuidado de seus familiares e pessoais.

Ainda no estudo acima outro dado
importante diz respeito a sobrecarga intensa que
78,2% dos entrevistados experimentaram. Isto
pode ser relacionado ao fato da complexidade
dos cuidados que estes cuidadores precisam
exercer e na maioria das vezes eles nio
possufam tempo para si, pois dedicavam-se
quase inteiramente ao seu paciente. E quase
sempre ou muitas vezes, este cuidador se sentiu
sobrecarregado por ter que cuidar do membro
de sua familia'’.
observado

Em outra pesquisa, foi

que 53% dos cuidadores informais nao
apresentaram sobrecarga e 47% manifestaram
sobrecarga moderada'?. Dados estes destoante
ao do presente estudo, em que houve o

predominio de média a moderada sobrecarga.
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Ja para Gonzalez Guerra e col.”, apresentaram
dados em que o grau de sobrecarga dos
cuidadores primarios de pacientes com cancer
foi intenso (60%).

Uma pesquisa realizada com 100
cuidadores na Clinica de Dor e Cuidados
Paliativos do Instituto Nacional de Ciéncias
Médicas e de Nutricdo, encontrou através da
aplicacdo da escala de Zarit um estado de alta
carga subjetiva destes cuidadores. (a pontua¢ao
média excedeu o ponto de corte de 25 pontos)®.

Ja em um outro estudo, foi observado
que os cuidadores obtiveram uma média de
19 pontos (pouco ou nenhuma sobrecarga) na
escala de Zarit quando o paciente esta em fase
paliativa e a sobrecarga aumenta para 26 pontos
quando o paciente entra na fase terminal. Logo,

o estado de saide do paciente influenciou a

percepe¢ao de sobrecarga na referida analise®.

CONCLUSAO

Os resultados referentes a sobrecarga
e perfil sociodemografico de cuidadores de
pessoas portadoras de cancer em tratamento
paliativo, investigadas neste estudo, foram
semelhantes as descritas na literatura, tanto
nas caracteristicas dos cuidadores, quanto na
caracterizacao da sobrecarga feita pela Zarit
Burden Interview. As mais significativas estao
associadas a predominancia do sexo feminino
como cuidador principal e ao parentesco
familiar que esse cuidador tem com o paciente.

As dificuldades e a sobrecarga, podem

interferir negativamente no cuidado prestado,
seja em virtude da falta de informagdes sobre
a evolucdo da doenga e sobre os cuidados, seja
por causa de problemas financeiros ou da falta
de ajuda. Todas essas dificuldades tornam-se
agentes extenuantes para o cuidador.

Diante do exposto, conclui-se que o
cuidado diario e ininterrupto se torna mais
complexo na medida em que a finitude se
aproxima pelo curso de evolucao gradativa da
doenca. Esta complexidade gera insegurangas,
incertezas e vulnerabilidades ao cuidador,
manifestadas pelo adoecimento fisico e/ou
emocional, que resulta na sobrecarga enfrentada
durante o cuidado em ambiente hospitalar.

Como limita¢oes desde trabalho pode-
se citar o fato de, até o presente momento,
haver incipiéncia de artigos e pesquisas
cientificas acerca do tema em questao que
aborde especificamente o estudo da sobrecarga
de cuidadores de pacientes oncoldégicos em

cuidados paliativos. Esses aspectos poderao ser

tratados em estudos futuros.
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