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RESUMO

VALE, Jamil Michel Miranda do. Cartilha “aprendendo melhor a cuidar de si” para o
autocuidado do cuidador de adoecidos pelo cancer. 2021. 137 f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem). Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal do Para-UFPA, Belém-
Para, 2021.

O objetivo deste estudo foi aplicar a Cartilha “Aprendendo melhor a cuidar de si” aos familiares
cuidadores de adoecidos pelo cancer em cuidados paliativos oncologicos, bem como investigar
a sobrecarga familiares cuidadores e analisar a correlacdo entre a Cartilha “Aprendendo melhor
a cuidar de si” com a sobrecarga destes familiares cuidadores. Trata-se de um estudo descritivo
de abordagem quantitativa, realizado na Clinica de Cuidados Paliativos Oncoldgicos do
Hospital Ophir Loyola, com 147 cuidadores familiares, segundo semestre de 2020. Para a coleta
utilizou-se dois instrumentos: (a). Formulario de caracterizagdo dos cuidadores e apreciagdo da
cartilha; (b). Questionario da Escala de Sobrecarga de Zarit — Burden Interview. Os dados
coletados foram tabulados, interpretados, processados e analisados por meio da estatistica
descritiva e inferencial em planilhas do software Microsoft Excel® 2019, a fim de consolidar
as informagdes referentes aos dados levantados. O banco de dados construido foi organizado e
analisado no software Statistical Package for the Social Sciences versao 24.0 em ambiente
Windows 10, com os resultados apresentados em tabelas e discutidos com baseado na literatura
cientifica. Como resultados obtiveram-se nos dados sociodemograficos que os cuidadores sdo
filhos (67 — 45,6%), sexo feminino (86 — 58,5%), residindo fora de Belém ou regido
metropolitana (85, 57.8%), possuem o Ensino Médio Completo (63 — 42,9%), sdo casados (74
— 50,3%), em sua maioria sao do lar (57 — 38,8%) e autdbnomos (45 — 30,6%), Catolico (71 —
48,3%) e ndo possuem renda (81 — 55,1%). A idade média dos cuidadores ¢ 40 anos. Ser
cuidador foi uma decisdo da familia (65 — 44,2%), exercendo o cuidado em tempo integral (89
—60,5%), dentro de um periodo de 1 a 5 anos (69 — 46,94%), e dividem o cuidado com alguém
(89 — 60,5%) geralmente o irmdo(a) (58 — 39,5%). A tecnologia educativa, a Cartilha
‘Aprendendo melhor a cuidar se si’, obteve 91% de aceitabilidade. Em relacdo a sobrecarga
geral dos cuidadores, a maioria apresentou sobrecarga Moderada a Severa (104 — 70,7%) e ndo
houve provas suficientes para concluir que alguma das variaveis sexo, faixa etaria, problemas
de satde ou tempo de cuidado tenham alguma relagdo estatisticamente relevante com escore de
Zarit (p > 0,05). Como conclusdo Cartilha ‘Aprendendo melhor a cuidar se si’, obteve 91% de
aceitabilidade por parte dos familiares cuidadores, os quais apresentaram sobrecarga Moderada
a Severa; Por meio das analises, demonstrou-se que a aceitacdo da cartilha possui correlagdo
fraca e inversa com a sobrecarga, isto ¢, quanto maior a aceitacdo da cartilha, menor serd a
sobrecarga apresentada pelo cuidador familiar (hipdtese alternativa — Hj) e a sobrecarga ndo
sofreu influéncia estatisticamente significativa das variaveis sexo, faixa etaria, problemas de
satide ou tempo de cuidado, neste publico especifico (hipotese nula — Hy). Dos escores obtidos
na pergunta “possui problema de saude”, dor na costa e uso de bebida alcodlica ndo
apresentaram diferengas estatisticamente significativas. Embora os demais problemas e héabitos
que se apresentaram estatisticamente significativos. A Cartilha, enquanto tecnologia
educacional, fortalece e subsidia a pratica assistencial de enfermagem legitimando a
continuidade do caminhar voltado para as novas perspectivas futuras de cuidado.

Palavras-chave: Sobrecarga. Cuidadores. Cuidados Paliativos. Autocuidado. Tecnologia
Educacional. Enfermagem Oncologica.



ABSTRACT

VALE, Jamil Michel Miranda do. Primer “Learning better to take care of yourself” for the
self-care of the caregiver of cancer patients. 2021. 137 f. Dissertation (Master Nursing).
Faculty of Nursing, Federal University of Para-UFPA, Belém-Pard, 2021.

The objective of this study was to apply the booklet “Learning better to take care of yourself”
to family caregivers of people sick with cancer in palliative oncology care, as well as to
investigate the burden on family caregivers and to analyze the correlation between the booklet
“Learning better to take care of themselves” with the burden of these family caregivers. This is
a descriptive study with a quantitative approach, carried out at the Ophir Loyola Hospital
Palliative Care Clinic, with 147 family caregivers, in the second half of 2020. For the collection,
two instruments were used: (a). Form for the characterization of caregivers and appreciation of
the booklet; (B). Zarit Overhead Scale Questionnaire - Burden Interview. The collected data
were tabulated, interpreted, processed and analyzed using descriptive and inferential statistics
in Microsoft Excel® 2019 spreadsheets, in order to consolidate the information related to the
data collected. The built database was organized and analyzed using the Statistical Package for
the Social Sciences software version 24.0 in Windows 10 environment, with the results
presented in tables and discussed based on the scientific literature. As a result it was obtained
in the sociodemographic data that the caregivers are children (67 — 45,6%), female (86 —
58,5%), living outside Belém or metropolitan region (85, 57.8%), have completed High School
(63 — 42,9%), are married (74 — 50,3%), mostly housewives (57 — 38,8%) and self-employed
(45 - 30,6%), Catholic (71 — 48,3%) and have no income (81 — 55,1%). The average age of
caregivers is 40 years old. Being a caregiver was a family decision (65 — 44,2%), exercising
full-time care (89 — 60,5%), within a period of 1 to 5 years (69 — 46,94%), and sharing care
with someone (89 — 60,5%) usually the brother (58 — 39,5%). The educational technology, the
booklet 'Learning better to take care of yourself', achieved 91% acceptability. Regarding the
general burden of caregivers, the majority presented Moderate to Severe burden (104 — 70,7%)
and there was insufficient evidence to conclude that any of the variable’s gender, age group,
health problems or length of care have any statistically relevant relationship with Zarit score (p
> 0,05). As a conclusion, the booklet 'Learning better to take care of yourself', obtained 91%
acceptability from family caregivers, who presented moderate to severe overload; Through the
analyses, it was demonstrated that the acceptance of the booklet has a weak and inverse
correlation with the burden, that is, the greater the acceptance of the booklet, the lower the
burden presented by the family caregiver (alternative hypothesis - Hi) and the burden will not
be underwent statistically significant influence of the variables gender, age group, health
problems or length of care, in this specific public (null hypothesis - Ho). From the scores
obtained in the question “do you have a health problem”, pain on the coast and use of alcoholic
beverages did not show statistically significant differences. Although the other problems and
habits were statistically significant. The Booklet, as an educational technology, strengthens and
subsidizes the nursing care practice, legitimizing the continuity of the walk directed towards
the new future care perspectives.

Keywords: Burden. Caregivers. Palliative Care. Self-Care. Educational Technology. Oncology
Nursing.



RESUMEN

VALE, Jamil Michel Miranda do. Folleto “Aprender a cuidarse mejor” para el
autocuidado del cuidador de pacientes con cancer. 2021. 137 f. Disertacion (Maestria
en Enfermeria). Facultad de Enfermeria, Universidad Federal de Para-UFPA, 2021.

El objetivo de este estudio fue aplicar el cebador “Aprender mejor a cuidarse” a los
cuidadores familiares de personas enfermas de cancer en cuidados oncologicos paliativos,
asi como investigar la carga sobre los cuidadores familiares y analizar la correlacion entre
la cebador “Aprender mejor a cuidarse" con la carga de estos cuidadores familiares. Se
trata de un estudio descriptivo con abordaje cuantitativo, realizado en la Clinica de
Cuidados Paliativos del Hospital Ophir Loyola, con 147 cuidadores familiares, en el
segundo semestre de 2020. Para la recoleccion se utilizaron dos instrumentos: (a).
Formulario para la caracterizacion de los cuidadores y valoracion del folleto; (B).
Cuestionario de escala general de Zarit - Entrevista de carga. Los datos recolectados
fueron tabulados, interpretados, procesados y analizados mediante estadistica descriptiva
e inferencial en hojas de calculo de Microsoft Excel® 2019, con el fin de consolidar la
informacion relacionada con los datos recolectados. La base de datos construida fue
organizada y analizada utilizando el paquete estadistico para el software de Ciencias
Sociales version 24.0 en un entorno Windows 10, con los resultados presentados en tablas
y discutidos con base en la literatura cientifica. Como resultado se obtuvo en los datos
sociodemograficos que los cuidadores son los nifios (67 — 45,6%), mujeres (86 — 58,5%),
que viven fuera de Belém o region metropolitana (85, 57,8%), han completado la
secundaria (63 — 42,9%), estan casados (74 — 50,3%), en su mayoria amas de casa (57 —
38,8%) y autonomos (45 — 30,6%), catdlicos (71 — 48,3%) y no tienen ingresos (81 —
55,1%). La edad promedio de los cuidadores es de 40 afios. Ser cuidador fue una decision
familiar (65 —44,2%), ejercer el cuidado a tiempo completo (89 — 60,5%), en un plazo de
1 a 5 afos (69 — 46,94%), y compartir el cuidado con alguien (89 — 60,5%) %)
generalmente el hermano (58 — 39,5%). La tecnologia educativa, el folleto 'Aprender a
cuidarse mejor', logro un 91% de aceptabilidad. En cuanto a la sobrecarga general de los
cuidadores, la mayoria presentd sobrecarga moderada a severa (104 — 70,7%) y no hubo
evidencia suficiente para concluir que alguna de las variables sexo, grupo de edad,
problemas de salud o tiempo de cuidado tenga alguna relacion estadisticamente relevante
con Puntuacion Zarit (p > 0,05). Como conclusion, el folleto 'Aprender mejor a cuidarse’,
obtuvo un 91% de aceptabilidad por parte de los cuidadores familiares, quienes
presentaron sobrecarga moderada a severa; A través de los andlisis se demostro que la
aceptacion del cuadernillo tiene una correlacion débil e inversa con la sobrecarga, es
decir, a mayor aceptacion del cuadernillo, menor es la sobrecarga que presenta el cuidador
familiar (hipotesis alternativa - H1) y la carga no sufrié influencia estadisticamente
significativa de las variables sexo, grupo de edad, problemas de salud o tiempo de
atencion, en este publico especifico (hipdtesis nula - HO). De las puntuaciones obtenidas
en la pregunta “tienes algun problema de salud”, el dolor en la costa y el consumo de
bebidas alcohdlicas no mostraron diferencias estadisticamente significativas. Aunque los
demas problemas y habitos fueron estadisticamente significativos. El Cuadernillo, como
tecnologia educativa, fortalece y subsidia la practica del cuidado de enfermeria,
legitimando la continuidad de la caminata dirigida hacia las nuevas perspectivas futuras
del cuidado.

Palabras clave: Carga de Trabajo. Cuidadores. Cuidados Paliativos. Autocuidado.
Tecnologia Educacional. Enfermeria Oncolégica.
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APRESENTACAO

“O que ela via ndo era uma gar¢a na beira do rio. O que ela via
era um rio na beira de uma gar¢a. Ela despraticava as normas.
Dizia que seu avesso era mais visivel que um poste. Com ela, as
coisas tinham que mudar de comportamento. Alias, a mo¢a me
contou uma vez que tinha encontros didrios com as suas
contradi¢oes.” — Manoel de Barros
O envolvimento com a tematica ocorreu logo no inicio de minha trajetoria
académica na Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal do Pard (UFPA) em
2012. Neste caminho tive a oportunidade de compor um grupo cientifico com discussdes
pautadas na Antropologia da Satde de Clifford Geertz ‘A interpretagdo das culturas’, que
subsidiava nossa pesquisa inicial sobre o estudo da arte em Cuidados Paliativos
Oncologicos no domicilio. Posteriormente, ingressei como pesquisador voluntario do
Programa Institucional de Bolsas de Iniciagdo Cientifica (PIBIC) do Conselho Nacional
de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq), na éarea de Enfermagem
Oncologica, investigando a educacdo em saide realizado pelos profissionais de
enfermagem aos cuidadores de pacientes oncologicos em cuidados paliativos
domiciliares e estressores do cuidado destes cuidadores. Tal pesquisa esteve sob
coordena¢do da Profa. Dra. Mary Elizabeth de Santana, realizada com os pacientes
cadastrados no Servigo de Atendimento Domiciliar do Hospital Ophir Loyola (HOL).
Neste interim, também ingressei no grupo de pesquisa Intervengdes de
Enfermagem no Processo Saude-Doenca (IENPSAD), fazendo leituras também nesta
tematica, e em 2014 fui bolsista pelo PIBIC, investigando o uso de plantas medicinais
usadas por estes cuidadores no cuidado de seu familiar em cuidados paliativos no
domicilio. Em 2016, como o fim de minha trajetéria académica defendi o Trabalho de
Conclusdao do Curso Intitulado ‘Autocuidado do familiar cuidador de adoecidos em
cuidados paliativos oncologicos domiciliares’, trabalho este, oriundo do percurso
realizado dentro da temadtica inicial, mas com um olhar novo e especial para um dos atores
bem timidos emergido do cenario caotico que, geralmente ¢, o diagnéstico de uma doenga
grave incuravel, o cuidador.
A sensibilizagdo para as dificuldades constantes e cada vez mais urgentes na vida
dessas pessoas que se doam em prol do cuidado de outrem, despertou a necessidade de
aprimorar e voltar maiores cuidados de enfermagem a estes, mesmo que o cuidado

paliativo ja englobasse seu bem-estar durante da perspectiva de cuidado.



Entdo nesta linha de pensamento, ainda fiquei inclinado a conhecer mais de perto
ainda a vida destes individuos, s6 que agora no ambito hospitalar. Foi entdo que me
inscrevi no processo seletivo para Residéncia Multiprofissional e Uniprofissional em
Area Profissional em Saide da Universidade do Estado do Para (UEPA), para
Enfermagem em Oncologia, tendo como campo de atua¢do o HOL, fui aprovado em
2017. Durante os dois anos de residéncia percebi que havia aprendido muitas coisas na
faculdade, mas ndo havia me ensino como lidar com pessoas em processo de morte e
morrer, € menos ainda como assistir pessoas enlutadas que presenciavam toda a trajetoria.
Estes cuidadores e, principalmente, seus familiares adoecidos me ensinaram muito, € eu
sempre serei grato por me permitirem participar de momentos tao intimos em suas vidas.
Assim, durante este caminhar em 2019, decidi continuar no esfor¢o de desenvolver mais
recursos capazes subsidiar a assisténcia de enfermagem a estas pessoas, entdo aperfeigoei
e validei uma Tecnologia Educacional para autocuidado do cuidador, defendendo o
Trabalho de Conclusdo da Residéncia como ‘Validag¢do de tecnologia para autocuidado
do familiar cuidador de pacientes oncoldgicos paliativos domiciliares’, recebendo o
prémio de melhor trabalho de conclusdo de Residéncia Multiprofissional em Satde do
Programa de Enfermagem Oncolégica, da Universidade do Estado do Para de 2019. Tais
trabalhos anteriormente citados, incluindo este ltimo, foram publicados em periddico
cientifico.

No prosseguimento de minha trajetéria de vida considerando a necessidade de
continuar estudando sobre a tematica, agora considerando a realidade vivenciada de perto
no hospital e o conhecimento depreendido, o modo como descuidavam de si pela
sobrecarga causada pela necessidade de cuidar integralmente do familiar me causava
inquietacdo, e pesquisa cientifica no campo afirmavam que o uso de tecnologias
cuidativo-educacional eram pouco desenvolvidas e implementadas decidi optar pelo
Mestrado académico em Enfermagem do Programa de Pés-graduagdo em Enfermagem
(PPGENF) da Faculdade de Enfermagem da UFPA, para ampliar a cientificidade da
cartilha ‘Aprendendo melhor a cuidar de si’ com o projeto intitulado ‘Tecnologia
educativa como subsidio para o autocuidado do cuidador de adoecidos pelo cancer’.

Com minha aprovacao fiquei ainda mais inclinado a pesquisa sobre a utilizagdo
de tecnologias educacionais utilizadas durante a assisténcia de enfermagem no ambito
hospitalar, bem como saber se a cartilha desenvolvida ajudaria a diminuir a carga dos
cuidadores durante o processo de acompanhamento de seus familiares no percurso do

cancer incuravel.



Deste modo, este estudo foi elaborado com o proposito de contribuir com a
Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE), possibilitando ao enfermeiro um
suporte educacional a mais na forma de cartilha, no intuito de tentar amenizar sobrecarga
do cuidador com a sensibilizagao da necessidade de melhorar seu autocuidado e oferecer
subsidios para uma abordagem integral para as pessoas inseridas no processo de cuidados
paliativos oncoldgicos. Deste modo, trago esta temdtica fundamental, para que os
profissionais possam refletir sobre este cendrio e fiquem atentos a essa lacuna de
conhecimento e assisténcia, afim de auxiliar os cuidadores no enfrentamento das
dificuldades inerentes do seu processo de cuidar. Para isso, a enfermagem, deve vestir-se
de estratégias que auxiliem a sua pratica.

Para tanto na primeira parte apresento-lhes a introdugdo ao tema, com a
justificativa e problematizacdo da inquietacdo de pesquisa e na segunda parte, descrevo
os objetivos do estudo.

Na terceira parte apresento o cuidador frente a sua sobrecarga no contexto de
cuidar do familiar adoecido pelo cancer incurdvel, com énfase para a sobrecarga. Na
sequéncia, apresento a tecnologia como subsidio para melhorar o autocuidado destes
cuidadores, trazendo elementos etimoldgicos e conceituais de cuidado, autocuidado e
cuidado paliativo, bem como referéncia teérica de Enfermagem de Dorothea Orem. Em
seguida esbog¢o o papel da enfermagem no cenario deste cuidado e um instrumento de a
avaliagdo desta sobrecarga.

Na quarta parte o material ¢ método adotados e quinta parte apresento o0s
resultados estruturados em topicos referentes as analises, separadamente.

A discussdo ¢ apresentada na sexta parte, seguida da conclusio.
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1 INTRODUCAO

Cancer ¢ um termo genérico para um grande grupo de doengas caracterizadas
pelo crescimento de células anormais além de seus limites habituais que podem invadir
partes adjacentes do corpo e/ou se espalhar para outros 6rgdos. Outros termos comuns
usados sdo tumores malignos e neoplasias. O cancer pode afetar quase qualquer parte do
corpo e tem muitos subtipos anatdmicos e moleculares que exigem estratégias de manejo
especificas (WHO, 2018).

O cancer ¢ a segunda principal causa de morte no mundo e estima-se que seja
responsavel por 9,6 milhdes de mortes em 2018. Cancer de pulmao, préstata, colorretal,
estomago e figado sdo os tipos mais comuns de cancer em homens, enquanto mama,
colorretal, pulmao, colo do utero e o cancer de tiredide ¢ o mais comum entre as mulheres
(WHO, 2018).

A mais recente estimativa mundial, ano 2018, aponta que ocorreram no mundo
18 milhdes de casos novos de cancer (17 milhdes sem contar os casos de cancer de pele
ndo melanoma). Para o Brasil, a estimativa para cada ano do triénio 2020-2022 aponta
que ocorrerdo 625 mil casos novos de cancer (450 mil, excluindo os casos de cancer de
pele ndo melanoma). O cancer de pele ndo melanoma serd o mais incidente (177 mil),
seguido pelos canceres de mama e prostata (66 mil cada), célon e reto (41 mil), pulmao
(30 mil) e estobmago (21 mil) (INCA, 2019).

As agdes de controle do cancer ndo se restringem a prevengdo, a deteccao
precoce, ao diagndstico ou ao tratamento, mas envolvem também os cuidados paliativos
(INCA, 2017b). De acordo com definicdo proposta pela World Health Organization
(WHO, 2017), o Cuidado Paliativo (CP) é:

a qualidade de vida dos pacientes (adultos e criangas) e suas
familias que enfrentam problemas associados a doengas que
ameagam a vida. Previne e alivia o sofrimento através da
identificagdo precoce, avalia¢do correta e tratamento da dor e
outros problemas, fisicos, psicossociais ou espirituais (p. 3,
tradugdo propria).

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), todos os pacientes que
possuem doencas graves, progressivas e incuraveis devem receber cuidados paliativos
desde o diagnostico da doenga. Atualmente, critérios de recomendacao sdo estabelecidos

para cuidados paliativos, sendo: no momento do diagnostico; quando a doenca ¢ detectada
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em estagio em que a possibilidade de cura é questionavel; ou quando ja se esgotaram
todas as possibilidades de tratamento curativo ou de manuten¢do da vida e a doenca
progride (INCA, 2017b).

Os sentimentos que perpassam na familia envolvida com o cancer envolvem uma
relacdo de amor, sensibilidade, dor e sofrimento em conviver com o doente e seu
tratamento. Tal condicdo e a forma de enfrentd-la afetam a maneira como os familiares
desenvolvem o cuidado (SALCI; MARCON, 2012; SILVA; ACKER, 2007).

Neste cenario de necessidade de cuidado, surgem a imagem do cuidador. O
cuidador familiar ¢ um agente de cuidado informal, que em termos gerais, refere-se a
pessoa que se responsabilizard pelas demandas de cuidado, geralmente mediada por
relacdes de afeto e compromisso que unem o familiar, amigos ou vizinhos a pessoa
dependente (COPPETTI et al., 2020).

O ato de cuidar constitui-se em uma dificil tarefa para cuidadores que precisardo
de apoio para o enfretamento das novas mudangas (OLIVEIRA, 2018). Diante das
mudangas decorrentes da doenga, a familia tende a se reorganizar para oferecer o cuidado
que o paciente necessita neste momento critico, e ¢ em meio a esta dindmica que surge o
papel do cuidador familiar (CF) (LIMA; MACHADO, 2018).

Este sofre a importante carga emocional e de trabalho que esse cuidado implica.
O "fardo" tem sido definido como o conjunto de problemas fisicos, mentais e
socioeconomicos vivenciados por cuidadores de doentes cronicos que podem afetar suas
atividades de lazer, relagdes sociais, amizades, intimidade, equilibrio emocional e
liberdade (BARRETO MARTIN et al., 2013).

O manejo e as necessidades dos pacientes eventualmente estdo associados
sobrecarga de cuidado para os membros da familia, porque eles geralmente nao estdo
preparados para prestar cuidados aos pacientes em casa. Embora os cuidadores familiares
sejam uma populacao vulneravel e em risco, recebem apenas atengdo minima da maioria
dos profissionais de satde. Os profissionais de satide tendem a se concentrar
principalmente nas necessidades dos pacientes, no entanto, os membros da familia foram
negligenciados pelo sistema de satde (PUCHALSKI, 2012; MEECHAROEN et al.,
2013).

Assim no processo de (re)organizagdo familiar, o enfermeiro possui uma
importante fun¢do, uma vez que ¢ o profissional responsavel pela lideranga e
sistematizacdo do processo de cuidado as pessoas nos diferentes cendrios em que estas se

encontram. Para realizar um cuidado de Enfermagem, ¢ necessario compreender a
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condi¢do humana e suas relacdes, as quais, recursivamente, dependem do ambiente e da
especificidade do ser humano que ¢ cuidado ou cuida-se (CASSOLA et al., 2014). Por
isso hd a necessidade de abordagens transdisciplinares com vistas a auxiliar os
familiares/cuidadores no cotidiano de (auto)cuidado que se apresenta singular,
multidimensional e complexo sendo realizado principalmente por meio da educacdo em
saude (ILHA et al., 2017).

Deste modo as praticas de educacdo em satide constituem uma estratégia de
promogao a saude como forma de garantir autonomia e qualidade de vida as pessoas, que
devem ter a oportunidade de conhecer e controlar os fatores determinantes de sua saude
e promover uma vida mais saudavel, além de reduzir a ocorréncia de doencas (PAULA;
SOUZA; FRANZE CONTE, 2015).

Para isto, o enfermeiro pode langcar mao da Tecnologia Educacional, entre elas a
cartilha, para estimular e sensibilizar o autocuidado dos cuidadores. A construcdo e
desenvolvimento de cartilhas educativas no processo de educagdo em satide favorecem a
abordagem clara, simples e objetiva de informacgdes e orientagdes, incluindo as praticas
de autocuidado. Assim, familiares conseguem compreender o processo de saude-doenca
e sua relacdo com a condigdo clinica vivenciada, bem como suas principais necessidades
de cuidados e, ainda, esclarecem duvidas, o que reduz medos, ansiedades e
desconhecimentos (COSTA et al., 2014).

Consequentemente, a leitura do material, posterior ao didlogo com os
profissionais, ajuda a revisar e assimilar os conteudos/orientagdes, permite o melhor
entendimento sobre os cuidados que devem ser prestados, diminui as incertezas e favorece
a qualidade de vida, seguranca e a educacdo em satide. A educag¢do em satde por meio
do fornecimento de materiais educativos pela equipe multiprofissional favorece para a
realizacdo das mudangas nas praticas de saude, orientadas para a melhoria da qualidade
dos servigos prestados e o aumento do entendimento dos pacientes e seus familiares no
contexto dos Cuidados Paliativos (VIANA et al., 2015).

Em consequéncia do supracitado, pontua-se que para aprimoramento da
enfermagem dentro do desenvolvimento de tecnologias voltada para o campo da
oncologia-cuidados paliativos ¢ necessaria dar-se énfase no cotidiano académico, o que
evidencia a necessidade de implementar cursos de especializacdo como forma de
capacitar e ampliar a forma de cuidado e a visdo do profissional para o cuidado com ao

usuario adoecido e familia, uma vez que a paliacdo tem se tornado uma pratica constante.
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Consequentemente, dado a falta de relagdo com a tematica, o campo ¢ permeado
por lacunas que tendem por distanciar a teoria da pratica também em virtude de seu
universo de significados ao tratar da oncologia e cuidado paliativo, concomitante a isto,
o contexto do cuidador familiar se distancia ainda mais do eixo das pesquisas, por isso,
considera-se importante a participacdo dos enfermeiros em debates em busca de conhecer
mais este tema (LUZ et al., 2016).

E ao se abordar o cenario do cuidador, as pesquisas sdo mais limitadas. A maioria
das pesquisas apontam que as informacdes repassadas a estes individuos sdo para o
cuidado com o adoecido e negligenciam o seu autocuidado, esperando que isto seja uma
obrigagdo inerente ao seu “ser”’. O que se apresenta como problematico, uma vez que a
formulacdo ou reformulacdo das politicas sdo pautadas em pesquisas visando o
desenvolvimento de agdes e servigos de satide focados na determinada questdo de satde
publica.

A literatura mostra-se limitada quando o assunto versa sobre as necessidades de
autocuidado do familiar cuidador de pacientes em finitude. Assim a criagdo de uma
tecnologia, na forma de cartilha, que subsidie o autocuidado deste familiar cuidador
esquecido, e as diversas pesquisas que colocam sobre a importancia do desenvolvimento
de tecnologias, assim como ampliacdo da produgdo cientifica que venha contribuir com
a pratica da enfermagem para assisténcia das pessoas que vivenciam situagdes do fim de
vida (MACEDO et al., 2019).

A cartilha para autocuidado mostra-se com carater inovador, pelo pouco ou
nenhum desenvolvimento de medidas que possam intervir de maneira mais consistente
na condicdo de agravo fisico e mental que o familiar cuidador apresente. Em virtude de
muitas vezes aquele que assume a fun¢ao ndo se sentir preparado para realiza-la, ou por
ndo ter a opgdo de outra pessoa assumir este cuidado, o que resulta em uma situagao
imposta de forma subjetiva, em decorréncia desta imposi¢do, o FC imerge em um alto
nivel de estresse, por assumir uma funcdo da qual ndo aceitou espontaneamente
(BAPTISTA et al., 2012).

Outro ponto na qual a cartilha mostra-se como necessaria, pois traz orientagdes
que o FC pode dispor no domicilio. As publicagdes trazem estratégias de constru¢ao, mas
ndo as orientacdes direcionadas a este familiar cuidador, como foco principal, de modo a
favorecer, ou melhorar seu autocuidado, guiando-o no processo de autocuidar-se no
percurso paliativo o que podera contribuir com a solidificagdo das orientagdes dadas pelos

profissionais (VARELA et al., 2017).
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Tal fato mostra-se como uma alternativa de inclusdo dos familiares cuidadores na
assisténcia prestada pelos profissionais no intuito de ndo somente apoia-los nas
intercorréncias, mas no sentido de disponibilizar recurso material além das orientagdes,
para que possam assegurar a fungdo cuidativa no domicilio, além de contribuir com o
fomento cientifico nas pesquisas que visem direcionar e contribuir para tornar o cotidiano
do FC menos desgastante, diminuindo o 6nus de sobrecarga (BAPTISTA et al., 2012).

Por 1ultimo, persiste a ideia de que a educacdo em satde podera fazer com que os
sujeitos adotem habitos e atitudes que lhes tragam satde, o que significa individualizar a
responsabilidade pelas suas condi¢des de saude ou doenga (MARTINS et al., 2016), uma
vez que o processo de doenca altera a dinamica familiar, fazendo com que o cuidador
altere seus habitos de vida em prol a entender as demandas unicamente do seu ente
adoecido, confirmando que existe uma dificuldade assegurada em se conseguir o
equilibrio necessario no cuidar do outro e as suas necessidades de autocuidado

(NASCIMENTO; ESPIRITO; NASCIMENTO, 2015).

1.1 Justificava

O interesse pela tematica surgiu durante a gradua¢do no desenvolvimento das
atividades no Programa Institucional de Bolsas de Iniciagdo Cientifica (PIBIC) sendo
realizadas pesquisas voltadas para a oncologia, em especial ao cuidado dispensado no
domicilio ao cuidador desses adoecidos em cuidados paliativos com doenga que ameaca
a vida e tratamento ndo modificador da doenga que resultou no Trabalho de Conclusdo
de Curso denominado Autocuidado do familiar cuidador de adoecidos em cuidados
paliativos oncologicos domiciliares, tendo como objetivo conhecer as dificuldade para
desenvolver autocuidado, subsidiado pela Teoria de Autocuidado de Dorothea Orem,
deixando como sugestao de sensibilizacdo a construcdo de uma cartilha de autocuidado
baseada em suas proprias fragilidades.

Posteriormente, durante o Programa de Residéncia Uniprofissional de
Enfermagem em Oncologia subsidiada pela Universidade do Estado do Para (UEPA),
acompanhou-se pacientes no domicilio, onde percebeu-se o atendimento voltado para
paciente, deixando este cuidador principal descoberto de cuidados. Assim, foi construido
a cartilha para autocuidado e validada por juizes especialistas do Hospital Ophir Loyola
no intuito de aprofundar o conhecimento cientifico e ampliar a pratica profissional de
enfermagem voltada para o familiar cuidador de adoecidos em cuidados paliativos

oncolégicos domiciliares. Outro aspecto relevante estd relacionado ao interesse em
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aperfeicoar e contribuir com a qualidade da assisténcia de enfermagem no servi¢o que
presta atendimento domiciliar.

Segundo Ministério da Satde (2012), os cuidados paliativos domiciliares devem
promover uma comunicagao clara e satisfatoria, subsidiando paciente e familia acerca do
cuidado, a fim de prepara-los para o evento da morte dentro dos limites e caracteristicas
de cada um. Neste sentido, o paciente em cuidados paliativos domiciliares necessita do
apoio direto de seu cuidador e da equipe de cuidados paliativos. Esta por sua vez, deve
estar preparada e habilitada para dar o suporte de cuidados necessarios ao paciente e
orientar da melhor maneira possivel o cuidador, ensinando o cuidado a ser dispensado
sobre seu ente e sobre si. Esta orientagdo ndo deve ser apenas repassada, mas ensinada,
de maneira que passe a ser configurada como uma forma de se educar em saude
oncoldgica para a melhor execugdo dos cuidados paliativos.

Neste contexto, o familiar cuidador, enfrenta desafios constantes e nao recebe a
aten¢do necessaria dos profissionais do sistema de satde atual para a promocao de seu
autocuidado, em que o foco sdo as necessidades dos pacientes. Estudos anteriores
mostraram que os cuidadores experimentam sofrimento psiquico, rupturas nas relagdes,
deterioragdo do bem-estar e at¢ mesmo uma incidéncia maior de doengas cardiacas.
Apesar de tudo isso, os FC sdo amplamente ignorados pelos servigos de suporte. Por isso,
modelos de cuidados sdo necessdrios para apoia-los em seu papel de cuidador
estimulando seu autocuidado (SUN et al., 2015; BARTON, 2016).

A primeira Revisdo Integrativa de Literatura realizada, utilizando os Descritores
em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH)
“Cuidadores”/“Caregivers”, “Sobrecarga”/“Overdurden”, “Cuidados
paliativos”/“Palliative Care”, “Naeoplasias™/ “Neoplasms” com os operadores boleanos
“and” e “or” e o Check List Preferred Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses
(PRISMA), em quatro bases de dados: LILACS (Literatura Latino-americana e do Caribe
em Ciéncias da Saiude); BDENF (Base de Dados de Enfermagem); MEDLINE /PubMed
(Literatura Internacional em Ciéncias da Saude); CINAHL (Cumulative Index to Nursing
and Allied Health Literature), no periodo de 2015 a de 2019, tendo como critérios de
inclusdo os artigos no idiomas inglés, portugués ou espanhol e disponiveis na integra;
excluindo-se os artigos que ndo abordassem a oncologia, cuidados paliativos, sobrecarga
ou autocuidado. Foram identificados 38 artigos, excluiu-se 29 por ndo atenderem aos
critérios do estudo, apos excluiu-se 4 por elegibilidade de ndo atenderem os objetivos do

estudo, restando 5 artigos ao final.
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J& na busca por produgdes cientificas relacionadas ao uso de tecnologias,
utilizando-se o mesmo método supracitados, com o uso dos Descritores em Ciéncias da
Satude (DeCS) “Tecnologia Educacional”/“Educational Technology”,
“Cuidadores”/“Caregivers”, “Autoajuda”/“Self care”, “Cuidados Paliativos”/“Palliative
Care”, “Neoplasias”/*“Neoplasms”, tendo como critérios de inclusdo os artigos no idiomas
inglés, portugués ou espanhol, nos ultimos 5 anos, disponiveis na integra; excluiu-se os
artigos que ndo abordassem a oncologia, cuidados paliativos, sobrecarga ou autocuidado.
Foram identificadas 86 publicagdes, excluiu-se 10 por ndo atenderem aos critérios do
estudo, na segunda elegibilidade excluiu-se 56 por ndo atenderem aos objetivos do estudo,
bem como 13 artigos por apresentarem repeti¢des, o que resultou em 6 artigos, eludindo
a baixa pesquisa e/ou publicacdo em relacdo a tematica; Embora, a utilizagdo de manuais
de cuidado em saude, folhetos e cartilhas possam promover resultados expressivos para
os participantes das atividades educativas viabilizando o aperfeicoamento da equipe e
deixando como contribui¢do para o servigo e comunidade (ECHER, 2005).

Corroborando com os achados acima, em uma busca sistematizada dos bancos
de dados CINAHL, MEDLINE ¢ PSYCINFO usando termos relacionados a intervengoes
por tecnologias, dos 729 artigos, seis artigos preencheram os critérios de inclusdao. Metade
dos estudos implementou medidas para melhorar a usabilidade e os prestadores de
cuidados classificaram o conteudo das intervengdes como apropriado e relataram melhor
conhecimento e comunicagdo. Assim concluiu que as tecnologias sdo adequadas para uso
com cuidadores de adoecidos pelo cancer, contudo, mais pesquisas sdo necessarias para
avaliar completamente o impacto da tecnologia como um mecanismo de informacgao e
suporte (HEYNSBERGH; HECKEL; BOTTI; LIVINGSTON, 2018).

Logo, a utilizagdo de cartilha atribui maior qualidade ao processo de ensino-
aprendizagem, e a comunica¢do na assisténcia em saltde refor¢ando as orientacdes
apresentadas além de atender ao objetivo proposto, sendo um ganho importante para o
publico-alvo e para o profissional educador, além de que os proprios cuidadores acreditam
que as tecnologias de cuidado poderiam reduzir a carga (ALBUQUERQUE; PINHEIRO;
LINHARES; GUEDES, 2016; LAPID et al., 2015) e o uso da cartilha pode promover o
autocuidado de cuidadores de adoecidos pelo cancer no domicilio (VALE et al., 2019).

Assim, buscar-se contribuir para o amplo aumento do conhecimento cientifico e
com a assisténcia profissional a respeito das necessidades dos cuidadores familiares
fomento a sensibilizacdo para a necessidade de reforgar os cuidados para quem cuida

viabilizando o processo de ressignificacdo do que ¢ ser um familiar cuidador. De modo
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que agdes futuras possam ser subsidiadas por cartilhas validadas e eficientes capazes de
oferecer alternativas no cuidado sendo significativas ao usudrio indireto, que ¢ o CF, no
sentido de conduzir e melhorar os cuidados de enfermagem proporcionando respostas e
enriquecendo a pratica profissional em cuidar.

Por ultimo, reforga-se que os produtos de satide sao ferramentas que favorecem
o cuidado/autocuidado, podendo reduzir os desconfortos, os desconhecimentos dando
mais conforto a vida, qualificam o cuidado e melhorando os resultados alcangados, além
de dar maior visibilidade a profissao, neste caso a Enfermagem (VARELA et al., 2017).
Além do que, podem auxiliar durante o processo de alta responsavel do paciente e
cuidador, visto que este precisa de preparo e subsidio para enfrentar a nova rotina no
cotidiano da familia. Esta alta hospitalar proporciona diferentes atribuicdes a estes
usuarios cuidadores, com agdes socioassistenciais e socioeducativas; além, da articula¢ao
com a equipe do hospital e mobilizagdo de recursos intersetoriais (FAGUNDES;

SCANOAL, 2018).

1.2 Problema

A dimensao do sofrimento associado a doenga e a condicao de finitude gera nos
familiares angustias, medos e ansiedades, o que evidencia a vulnerabilidade destes
individuos neste contexto (SALES; D’ARTIBALE, 2012).

Logo uma atengdo especial ¢ necessaria, para a familia, que sofre com o
sofrimento do paciente e, em particular, com o familiar cuidador, devido as longas horas
de convivéncia com o sofrimento fisico e moral do paciente (SUAREZ et al., 2017).

E de acordo com Beck e Lopes (2007), ¢ importante compreender e ressaltar que
o foco de atencdo na pratica profissional, na maioria das vezes, ¢ o individuo doente,
cabendo ao cuidador uma posi¢do mais & margem dos acontecimentos. E um individuo
“rotulado” para ajudar neste processo de cuidar, esperando-se, portanto, que ele cuide
“naturalmente”, mas o CF também ¢ uma pessoa que esta necessitando de auxilio e apoio.

Neste sentido, o enfermeiro no seu cotidiano vivencia situagdes nas quais a agao
de enfermagem ¢ direcionada para a educagdo no ambito da saude e dada a natureza da
sua func¢do, como profissional agenciador de conhecimentos, pode buscar opcdes que lhe
oferecam suporte para intervir junto as pessoas, grupos € comunidades, com vistas a

favorecer o bem-estar, inclusao social e cidadania (BERARDINELLI et al., 2014).
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Nesse contexto, as cartilhas tém sido consideradas ferramentas facilitadoras do
dialogo, do fortalecimento da relagdao destes bem como da formagdo de uma consciéncia
critica/orientada para uma vida saudavel, para aqueles a quem se destina (MARTINS;
ALVIM, 2011; QUEIROZ et al., 2008).

Logo a efetividade de uma intervengao, seja educacional ou clinica, implica em
reunir evidéncias sobre a validade interna das intervencdes (grau em que os resultados
podem ser atribuidos aos procedimentos utilizados) e sobre a validade social ou externa
(impacto sobre o funcionamento cotidiano do individuo, generalizacdo para outros
ambientes ou populacdo, relacdo custo-beneficio), a fim de fortalecer e consolidar a
Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de Atenc¢do a Satde
das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Satude (SUS) f)
instrumentalizar cuidadores e familiares para o cuidado paliativo (DEL PRETTE;
PRETTE, 2008; BRASIL, 2013).

Evidencia-se assim, a importancia dos estudos em que objetivem a melhora da
qualidade de vida do cuidador principal, que se sente sobrecarregado com a
responsabilidade sobre o paciente, seu tratamento e recuperagdo (SANCHES et al., 2012).

Desta forma, diante do exposto, destacam-se as seguintes questdes ao se refletir
sob o uso de tecnologias educativas: Qual impressao dos familiares cuidadores em relagdo
ao uso de uma cartilha para subsidiar seu autocuidado? Haveria relagdo entre a aceitagdo
do uso com a intensidade de sua sobrecarga?

Como hipoteses para essas questdes surgiram:

- A aceitacdo da cartilha sofre influéncia da sobrecarga do cuidador. Expressa
por:

Ho — Nao hé relagdo entre a sobrecarga do cuidador com a aceitacao da Cartilha

Hi — Ha relagdo da sobrecarga com a aceitacdo da Cartilha

- A sobrecarga de cuidadores familiares sofre influéncia das varidveis do
cuidador (sexo, idade, problemas de saude e tempo de cuidado). Expressa por:

Ho — Nao hé relagdo da sobrecarga do cuidador com as varidveis sexo, idade,
problemas de saude e tempo de cuidado

Hi — Ha relacdo da sobrecarga com variaveis sexo, idade, problemas de saude

e tempo de cuidado
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2 OBJETIVO
2.1 Geral

Analisar a correlagdo entre a utilizagdo da Cartilha “Aprendendo melhor a cuidar de si”
com a sobrecarga dos familiares cuidadores de adoecidos pelo cancer em cuidados paliativos

oncoldgicos.

2.2 Especificos
Caracterizar os familiares cuidadores de acordo com as variaveis sociodemograficas, de

saude e agoes de cuidado;

Evidenciar o grau de sobrecarga dos familiares cuidadores de adoecidos pelo cancer em

cuidados paliativos oncoldgicos;

Averiguar a correlacdo de aceitagdo da cartilha com a sobrecarga apresentada pelos

familiares cuidadores.



32

3 SUSTENTACAO TEORICA
3.1 Teoria do Autocuidado de Dorothea Orem

O cuidado ¢ um agdo pessoal que realizamos a nés mesmos ou a alguém e que serve
para sustentar a continuidade da vida. Em situa¢des de adoecimento prolongado, como no caso
de doengas oncologicas, estas agdes que dispensadas para ndos mesmo ou para outros (membros
da familia e amigos) sdo alteradas, sendo concentradas no adoecido, ocasionando em
diminuigdo do autocuidado (NASCIMENTO et al., 2021).

No que tange ao autocuidado, a enfermagem ha tempos vem refletindo sobre esse
processo em sua pratica profissional e como os individuos as realizam, apresentando
dificuldade de definicdo dado a complexidade do cuidado que se pauta nas relacdes
interpessoais entre seres humanos carregados de diferentes crengas, valores e necessidades,
principalmente, quando a abordagem se insere no contexto do cuidado do paciente oncologico
nos seus diversos cenarios. O cuidado prestado pelo cuidador, ¢ envolto por suas experiéncias
mescladas com ao conhecimento profissional de saude, pois a imersdo na doencga tem um
significado inico para cada um que ird expressar este cuidado ou autocuidado baseado em seus
determinantes sociais, econdomicos e culturais (ROLIM et al., 2020).

O autocuidado pode ser considerado como a pratica que as pessoas tem em um periodo
de tempo por seus proprios meios para manter-se com saude e continuar com desenvolvimento
pessoal e bem-estar, isto €, caracteriza-se pela responsabilidade do cuidado proprio, ligado a a
higiene pessoal e questdes fisicas e metais, baseado em agdes de cuidados em seu beneficio
(ROLIM et al., 2020; MORAES et al., 2020).

No processo reflexivo do cuidado dentro do contexto da enfermagem, Dorothea Orem
desenvolveu a Teoria do Autocuidado, na qual parte de um marco conceitual, onde a pessoa
que cuida (enfermeiro), deve identificar déficits de capacidade no desenvolvimento de suas
atividades e necessidades individuais de autocuidado, procurando desenvolvé-las nesses
individuos os potenciais ja existentes para a pratica de seu autocuidado (ROLIM et al., 2020).

Segundo Foster e Bennett (2000), Dorothea Elizabeth Orem nasceu em 1914 na cidade
de Baltimore, estado americano de Maryland, seu pai era trabalhador da construgdo civil e
pescador e a mae era dona de casa. Teve seu ensino-aprendizagem em enfermagem iniciado no
Providence Hospital School of Nursing, em Washington, posteriormente se graduou em
Ciéncias em Educacdo em Enfermagem. Recebeu o titulo de Mestre em Ciéncias em Educacao

de Enfermagem pela Catholic University of America em 1945 e Doutora em Ciéncias da
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Incamat Word College em 1980, posteriormente Doutora em Humane Letters Llinois Westem
University em 1988.

Dorothea Orem atuou no Office of Education, Departmente of Health, Education and
Welfare, tendo os primeiros estimulos a reflexdo sobre o autocuidado, seguindo com
investigacdes dentro desta temdtica, tendo questdo norteadora: “que condicdes existe na pessoa
quando essa pessoa ou outros determinam que ela deva estar sob cuidados de enfermagem?” e,
com base nos achados, emergiu os primeiros conceitos de enfermagem em relacdo ao
“autocuidado” (OREM, 1991).

O modelo da teoria geral de Dorothea formado por trés teorias inter-relacionadas:
Teoria do Autocuidado; Teoria do Déficit de Autocuidado e Teoria dos Sistemas de
Enfermagem.

Figura 1: Constituigdo teodrica da Teoria de Dorothea Orem

Teoria dos Sistemas

Teoria do Déficit
do Autocuidado

Teoria do Autocuidado

Fonte: OREM, 1991.

A teoria do Autocuidado comegou a ser desenvolvida em 1956, sendo formalizada e
validada em 1967, por meio do trabalho do Nursing Development Conference Group
(Conferéncia de Desenvolvimento do Grupo de Enfermagem), que incluiu a revisdo e a
expansao de trés grupos de declaragdes (proposi¢des) que enfatizam a observacao pessoal, a
saude, e os fatores socioculturais do autocuidado (OREM, 2001).

A Teoria do Autocuidado propde que a pessoa seja instruida no autocuidado ou que o
mesmo seja realizado pelo seu Agente de Autocuidado, ou seja, um cuidador que compreenda,

aceite e realize as necessidades de autocuidado da pessoa dependente. Orem elucida o conceito,
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as intervengoes, as exigéncias terapéuticas e os requisitos para o autocuidado identificando trés
categorias de requisitos para autocuidado: universais, desenvolvimento e desvio de saude
(NASCIMENTO et al., 20215; SANTOS; SARAT, 2008). A categoria Universal apresenta
cuidados associados a processos de vida e a manutencdo da integridade da estrutura e
funcionamentos humanos; o de Desenvolvimento esta relacionado aos processos de
desenvolvimento humano e eventos ocorridos durante os varios estagios do ciclo vital; ja o
Desvio de satde ocorre em condi¢des de doenga ou de lesdo (OREM, 2001).

A Teoria do Déficit de Autocuidado revela a atuacdo do enfermeiro em momentos de
limitagdes do paciente em desenvolver seu autocuidado de acordo com a identificagdo das
necessidades de autocuidado do individuo (SANTOS; RAMOS; FONSECA, 20207).
Conforme a teoria, tal cuidado ¢ exigida quando o individuo, na condicdo de dependente, ¢
incapaz ou tem limitagdes na provisdo do autocuidado. Nesse caso, ele precisa de ajuda, Orem
indicou os métodos de ajuda como: agir ou fazer para o outro; guiar o outro; apoiar o outro
(fisica ou psicologicamente) e proporcionar um ambiente que promova o desenvolvimento
pessoal quanto a tornar-se capaz de satisfazer demandas futuras ou atuais de acdo e ensinar o
outro lesao (OREM, 2001).

A Teoria de Sistemas de Enfermagem detém-se nas intervengdes que devem ser
baseadas nas necessidades de autocuidado do paciente para desempenhar as atividades pessoais,
isto é, recomenda que as estabelecam e esclarecam as relagdes que precisam ser criadas e
mantidas. Para satisfazer os requisitos, que Orem identificou trés classificacdes de sistemas de
enfermagem: o sistema totalmente compensatorio, o sistema parcialmente compensatorio, € o

sistema de apoio-educag¢do (OREM, 1991; BEZERRA et al., 2018).
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Figura 2: Compreensao do autor baseado nas Teorias que compdem a Teoria Geral do
Autocuidado de Enfermagem

Teoria do Autocuidado Teoria do Déficit de
Autocuidado

Definigdo de conceitos e . . =
Descreve a necessidade de intervengdo

licaga i s ~
aplicagdo do autocuidado quando o individuo ndo consegue

Proporcionar e
manter um .
Agir ou fazer

ambiente de
. para a outra
apoio ao ess0a:
desenvolvimento P !
pessoal;

Acdes de AUTOCUIDADO

Requisitos de AUTOCUIDADO

Proporcionar

DESVIOS DA apoio fisico e Guiar e orientar;

> psicolégico;
SAUDE b

DESENVOLVIMENTAIS

Teoria dos Sistemas

Bases de ajuda para execugdo do
autocuidado quando o individuo
ndo consegue executar

Totalmente Parcialmente

Apoio-Educagdo

Compensatorio Compensatorio

0 individuo 0 individuo O individuo
apresenta-se desenvolve desenvolve suas
incapaz de apenas algumas agoes de
desenvolver o acdes de autocuidado,
autocuidado autocuidado mas precisa de
orientagao

Fonte: OREM, 1991

Sabe-se que a capacidade de cuidado ou de autocuidado pode ser afetada pela idade,
estado de satde ou de desenvolvimento, estado de saude ou tratamentos, disponibilidade de

recursos ou padrao de vida. Logo, para auxiliar neste processo de autocuidado dos cuidadores,
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o enfermeiro pode utilizar as cartilhas. Constatam-se, atualmente, trés tendéncias de tecnologias
educacionais mais utilizadas no &mbito da enfermagem: tecnologias para a educagdo técnica e
superior com estudantes, tecnologias para a educa¢do em saude com a comunidade e
tecnologias para a educagdo continuada com profissionais. todas essas opg¢des sdo utilizadas
com o objetivo final de ampliar as possibilidades dos enfermeiros para realizar praticas
produtoras de cuidado e estimular ou desenvolver o autocuidado de quem cuida (BARBOZA;

FASSARELLA; SOUZA, 2020; TEIXEIRA; MEDEIROS; NASCIMENTO, 2014).

3.2 O cuidador face ao aumento da sobrecarga do cuidado paliativo e a necessidade do
autocuidado

O cuidado paliativo no Brasil teve seu inicio na década de 1980 e conheceu um
crescimento significativo a partir do ano 2000, com a consolidagdo dos servicos ja existentes,
pioneiros e a criagdo de outros ndo menos importantes. Nesta fase os brasileiros ainda viviam
o final de um regime de ditadura, cujo sistema de salde priorizava a modalidade
hospitalocéntrica, essencialmente curativa (MATSUMOTO, 2012; RODRIGUES, 2004).

Apesar dos avangos e esforcos para a legitimacao dos cuidados paliativos no pais, ¢
possivel afirmar que eles ainda s3o incipientes. Visto que, as exigéncias formais do Ministério
da Saude ainda sdo relativamente recentes, e as atividades relacionadas aos cuidados paliativos

ainda necessitam serem regulamentadas (ARAUJO, 2013).

O cuidado paliativo ndo se baseia em protocolos, mas sim em principios. Nao
se fala mais em terminalidade, mas em doenga que ameaga a vida. Indica-se
o cuidado desde o diagnostico, expandindo nosso campo de atuagdo. Ndo
falaremos também em impossibilidade de cura, mas na possibilidade ou ndo
de tratamento modificador da doenga, desta forma afastando a ideia de “ndo
ter mais nada a fazer”. Pela primeira vez, uma abordagem inclui a
espiritualidade dentre as dimensoes do ser humano. A familia é lembrada,
portanto assistida também apos a morte do paciente, no periodo de luto

(MATSUMOTO, 2012, p. 16).

O cuidado no contexto familiar exige mudanca para adaptag¢ao dos entes a nova rotina.
Na maioria das vezes, apenas um familiar acaba assumindo as necessidades do adoecido,
tornando-se o cuidado familiar principal (LIMA; MACHADO, 2018), ou cuidador informal.
Outras vezes, pessoas contratadas pela familia assumem estas func¢des, cuidadores formais, que
recebem remuneragao.

Familiares cuidadores desempenham um papel fundamental na manuten¢ao da vida
dos individuos doentes que necessitam de cuidados. No entanto, estudos relatam que,

indissocidveis a prestagdo destes cuidados, estes cuidadores poderdo apresentar problemas de
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cunho psicologico como ansiedade ou depressdo, sentimento de impoténcia diante a situagdo
vivida assim como dificuldades para dormir; piora em sua qualidade de vida geral, podem
sentir-se desamparados e dificuldades financeiras decorrentes de possiveis alteracdes no
emprego e gastos com saude, somado ao sentimento de isolamento social. Mas sobretudo,
sofreram pela diminui¢do de seu autocuidado (LONGACRE et al., 2018).

A familia, mais especificamente o familiar cuidador, ¢ fundamental para a qualidade
de vida, bem-estar do paciente em cuidados paliativos, bem como € peca primordial na tomada
de decisdes e comunicagdo da familia com a equipe ou do proprio paciente, quando este nao
pode fazé-lo; sendo crucial no percurso de sobrevida de seu ente adoecido. Embora, estes
também sejam afetados pela sobrecarga de atividades, decisdes e caminho terapéutico que o
adoecido fard, lhe resultando e sobrecarga fisica e mental, sem que percebam, ou dando pouco
caso as suas proprias necessidades, também ficardo doentes (ULLRICH et al., 2017).

Sdo os familiares que irdo participar mais ativamente dos cuidados basicos que seus
familiares adoecidos necessitardo. Nesta conjuntura, terdo que prestar os cuidados ao tempo
que também terdo que confrontar suas proprias dores, resultantes de sua sobrecarga fisica,
emocional, espiritual e social. Embora os cuidados paliativos envolvam cuidados que englobem
os cuidadores, muitos ainda se veem despreparados para lidar com os desafios esmagadores
desta nova fase da vida e manterem o cuidado até o fim. Os cuidadores familiares podem ser
considerados como "pacientes ocultos", como Kristanjson e Aoun os descreveram
anteriormente (ATES et al., 2018).

Desta forma, familiar cuidador de pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos,
necessita manter seu autocuidado em execucdo para que o ato de cuidar seja favorecido a si
mesmo e ao seu familiar adoecido, essa transformagao pode ocorrer de forma lenta ou repentina,
conforme o estado do adoecido. Este ¢ o momento de serem inseridos nos cuidados paliativos,
onde as metas tendem a assegurar a melhora da qualidade de vida, tal assisténcia ndo envolve
somente o bem-estar do paciente, mas o conforto da familia. Contudo, considera-se pouco
tempo para que o cuidador se habitue dentro de seu novo papel, gerando perda na qualidade de
vida e privagdes ampliando a sobrecarga do cuidador nos aspectos psicologicos, sociais,

financeiros e fisicos (BEZERRA; OLIVEIRA; DIAS, 2020).
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3.3 A tecnologia como subsidio para o autocuidado do cuidador

A palavra cuidar tem sua origem do Latim cogitare (cogitar), em relagdo ao seu
significado, cuidar ¢ imaginar, meditar, cogitar; ter cuidado em; tratar de. Aplicar a atengdo, o
pensamento e a imaginagdo (CUNHA, 1982).

A acdo de autocuidado ¢ a capacidade humana ou o poder de engajar-se no
autocuidado. E também carrega a dupla conotagdo de cuidado “por si s6” e “feito por alguém”.
O provedor do autocuidado ¢ referido como agente de autocuidado, o provedor do cuidado a
crianga, ou o adulto dependente ¢ referido pelo termo geral agente do cuidado dependente
(OREM, 2001).

Quando a pessoa ¢ incapaz de proporcionar o autocuidado, entdo a enfermeira
providencia a assisténcia necessaria as necessidades especificadas que viabilizem a
continuidade da saude e bem-estar (FOSTER; BENNETT, 2000).

E ao se falar em autocuidado, temos a Teoria de Autocuidado de Dorothea Orem. Esta
preocupava-se com o estado de autocuidado, pois acreditava que parte dos males estava
relacionada a incapacidade das pessoas de cuidarem umas das outras e de si mesmas. Comegou
a pensar em que contexto a Enfermagem poderia atuar para ajudar a solucionar esses problemas
(SILVA et al., 2009).

A vista disto, o modelo de autocuidado de Orem permite desenvolver o cuidado
centrado na familia de quatro formas: ajuda a familia a se desenvolver como uma unidade
promove o desenvolvimento das capacidades do agente de cuidado ao dependente, favorece a
observagdo e a analise das inter-relacdes das demandas terapéuticas entre os membros da
familia, e os assistem no planejamento e satisfacdo destas demandas utilizando seus proprios
recursos (GUERRERO GAMBOA, 2000). Desta forma, o familiar cuidador de pacientes em
cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares em finitude, necessita manter seu autocuidado em
execucdo para que o ato de cuidar seja favorecido a si mesmo e ao seu familiar adoecido, mas
para isso, os enfermeiros necessitam compreender seu papel de orientador e estimulador do
autocuidado frente a este cuidador.

Segundo a Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos (2014), o surgimento de novos
sintomas (vomitos, diarreia, hemorragia, coma dentre outros) no fim da vida pode provocar uma
crise emocional nas familias, para as quais deve-se oferecer suporte pratico e emocional,

integrando-as cada vez mais ao cuidado (SECPAL, 2014).
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Frequentemente, isso ¢ responsabilidade dos membros da familia, pois as pessoas
doentes para gerenciar seus proprios cuidados e sdo dependentes dos cuidadores familiares,
ocasionando aumento no déficit de autocuidado desde cuidador (STAJDUHAR, 2013).

Assim, a educagdo em saude ¢ uma ferramenta utilizada para o desencadeamento de
acdes de promogao, prevencdo e recuperagao a saude que busca auxiliar na qualidade de vida
do ser humano, além de reduzir consideravelmente os custos da assisténcia em todas as esferas
da satde. A utilizagdo das praticas educativas em satde vem sendo uma realidade devido a
mudanca no modelo de atengdo a saude, ampliando o conceito pautado somente na doenga para
a ateng¢do a saude com vistas a promover o cuidado a populacdo (SOUSALI, 2010).

O enfermeiro ocupa importante espago na promog¢ao do autocuidado quando amplia
suas praticas assistenciais e educativas a familia e a comunidade, pontos de apoio fundamentais
as pessoas que vivenciam um processo de adoecimento. Com a realizagdo dessas atividades,
esses profissionais podem impulsionar a constru¢do de possibilidades para os individuos,
tornando a educag¢do em saude parte da constru¢do da cidadania. Para isso, ¢ necessario
conhecer as melhores estratégias de abordagem educativa, reconhecer potencialidades e
reforcar a capacidade dos individuos no desempenho de a¢des de autocuidado (MENEZES;
ROSA, 2004).

Conceitualizar o autocuidado e estabelecer as necessidades e atividades que propiciam
a efetivacao dessas praticas pelos individuos, e ¢ fundamental para a enfermagem, uma vez que
esse nucleo profissional tem buscado incorporar em suas praticas cuidativo-educativas o
incentivo & autonomia e a promogcao da satide dos individuos (GALVAO; JANEIRO, 2013).

Para isto a evolucdo da assisténcia a saude e no contexto do cuidado de enfermagem,
as tecnologias vém sendo planejadas e implementadas levando em considerag@o a necessidade
de traduzir o conhecimento técnico-cientifico em ferramentas, processos e materiais criados ou
utilizados para difundir tal conhecimento e, assim, melhorar a qualidade da assisténcia. Nao
podem ser entendidas de forma simplista, sem considerar o saber veiculado pela cultura, ou a
sua associagdo na solug¢do de problemas cotidianos (PAIM; NIETSHE; LIMA, 2014).

A tecnologia ¢ um termo que abrange o conhecimento técnico e cientifico traduzido
em ferramentas, processos e materiais criados e utilizados a partir do conhecimento. O cuidado
e a tecnologia estdo interligados, uma vez que a enfermagem estd comprometida com
principios, leis e teorias, e com a tecnologia, na expressdo do conhecimento cientifico e sua
transformagdo. Dessa forma, a enfermagem se vale da tecnologia quando cuida, pois, o cuidado,

que ¢ o nucleo de sua atuagdo, compreende um processo que envolve agdes e atitudes baseadas
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em conhecimento cientifico, técnico, pessoal, cultural, socioecondmico e politico, visando a um
cuidado integral (PAIM; NIESTCHE; LIMA, 2014).

Deste modo, o uso de tecnologias educativas impressas, como manuais, folhetos,
folders, livretos, album seriado e cartilhas ¢ alternativa viavel para informacao e sensibilizagdo
da populacdo, podendo abrir caminhos novos para a promoc¢do da saude por meio da
participag@o da populagdo, numa constru¢do compartilhada de conhecimentos, além de permitir
ao paciente e a sua familia uma leitura posterior, que reforga orientagdes verbais, servindo como
guia em casos de duvidas e auxiliando as tomadas de decisdo cotidianas (FREITAS; REZENDE
FILHO, 2011; REBERTE; HOGA; GOMES, 2012).

Neste sentido Salbego (2016) ressalta a necessidade da criagdo e/ou validagao de novas
tecnologias pela enfermagem. Entretanto, muitos profissionais de enfermagem, ainda, nio
sabem como realizar esse procedimento, entregando materiais ndo testados nem validados
diretamente para a populacdo. Ainda, se sabe pouco sobre o processo de validacao, por isso fica
o desafio da pesquisa e da promog¢ao de iniciativas nesse sentido, para fortalecer este caminho
na produc¢do de tecnologias.

Dentre os profissionais de satide envolvidos no uso de agdes de carater educativo, os
enfermeiros sdo constantemente desafiados a buscar opgdes que lhes oferegam suporte para
atuarem junto as pessoas, aos grupos e as comunidades, tendo as tecnologias educativas como
fortes aliadas nesse processo. Todavia, para que esses profissionais utilizem essa ferramenta de
maneira eficaz, ¢ preciso que elas sejam desenvolvidas e validadas (BERARDIANELL et al.,

2014).

3.4 A enfermagem frente aos efeitos da necessidade do cuidador de exercer o cuidado
diario

Os cuidadores primarios assumiram muitos dos papéis e funcdes de cuidado dos
trabalhadores de saude na area hospitalar; isso inclui o planejamento do tratamento do
envolvimento, a tomada de decisdes e a implementacdo de tratamentos e cuidados em
andamento em casa (LKHOYAALI et al., 2015; WALDRON et al., 2013). Ao cuidar de seus
familiares, os cuidadores geralmente negligenciam suas proprias necessidades de cuidados de
saude (LAPID et al., 2016).

A sobrecarga do cuidador aparece muito frequentemente associada a estados de fadiga
fisica e mental, stress, depressdo, ansiedade, falta de apoio social e pior qualidade de vida dos
cuidadores. A sobrecarga pode estar associada também as caracteristicas do paciente como o

distress psicologico, qualidade de vida e falta de controle dos sintomas do paciente
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(GOLDSTEIN et al., 2004; SONG et al., 2012; HARDING; HIGGINSON; DONALDSON,
2003).

Em 2015, em uma pesquisa que foi realizada com 163 familiares cuidadores de
pacientes com cancer, onde mais de 75% dos quais tinham doenca em estagio III ou IV,
constatou que os niveis de sofrimento do cuidador aumentavam a medida que a qualidade de
vida do paciente diminuia (FUJINAMI et al., 2015). Os cuidadores podem, portanto, cair no
fardo fisico e emocional de duas atividades em virtude do pouco tempo para se concentrar em
sua propria saude e bem-estar (WOOD et al., 2019).

Assim, Firmino (2012) afirma que as habilidades do enfermeiro deverao estar voltadas
para a avaliacdo sistematica dos sinais e sintomas; para o auxilio da equipe multiprofissional
no estabelecimento de prioridades para cada cliente, para a interagdo da dindmica familiar e
especialmente para o refor¢co das orientagdes clinicas, a fim de que os objetivos terapéuticos
tracados pela equipe multidisciplinar sejam alcangados. Trata-se de cuidados sensiveis e de
educacdo, que demandam ag¢des de proximidade fisica e afetiva para que muitas orientagdes se
efetivem na pratica.

O cuidado de enfermagem sempre deverd estar voltado para adoecido e familiar
cuidador, pois as agdes de enfermagem tém como objetivo ajudar a familia a descobrir suas
proprias solugdes para os problemas e proporcionar suporte as necessidades apresentadas, uma
vez que a tarefa de estabelecer as propostas especificas para o tratamento ¢ efetuada em
colaboragdo com a familia. Parte do processo de avaliacdo estd na identificacdo dos problemas
mais preocupantes para a familia no momento e as mudancgas que gostariam de ver em relagao
a estes problemas (NUNES; RODRIGUES, 2012).

Tendo em vista os agravos do cancer avangado, confrontando com a severidade da
doenga, em conviver com o inesperado, por isso cada familia e paciente devem ser vistos como
unicos e terem suas necessidades atendidas da forma mais adequada possivel, tendo-se claro
que nem sempre essas necessidades sdo condizentes com as da equipe que cuida (NUNES;
RODRIGUES, 2012).

Para identificar tais prioridades e melhor avaliar quais pontos de maior sobrecarga,
para poder introduzir a melhor conduta de cuidados, o enfermeiro pode utilizar-se da Escala de
Sobrecarga de Zarit — Burden Interview (ZBI) (ZARIT; ZARIT, 1987; SCAZUFCA, 2002). A
escala foi produzida por Zarit e Zarit (1987), tendo sua tradu¢do e validagdo para o Brasil
realizada por Scazufca (2002). Esta escala contém 22 itens e visa a avaliar o impacto percebido

pelo cuidador principal sobre sua satde fisica, emocional, atividades sociais e condi¢des
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financeiras sucedidas da pratica de cuidar. As respostas sdo em uma escala de 4 pontos que

descrevem como cada afirmagao afeta o cuidador principal.

3.5 Escala de Sobrecarga do cuidador — Zarit Burden Interview (ZBI)

Sobrecarga ¢ um termo derivado do inglés “burden”, o qual faz referéncia a um
conjuntos de problemas biopsicossociais, que surgem como consequéncia do cuidar do outro,
interferindo diretamente da vida do cuidador mudando seus habitos de vida diarios, como:
atrasar as tarefas domésticas, atrapalhar as relagdes familiares e sociais, diminuir a
produtividade no trabalho, deixar de fazer as atividades de lazer, prejudicar a vida afetiva e a
sexualidade (ZARIT, 2010). Tal termo representa uma conotagdo negativa, uma vez que as
acdes de cuidado sdo descritas como “carga”, atribuindo o juizo de “peso/fardo” ou aquilo que

pesa sobre uma pessoa” (KRON; BALLARIN, 2013).

A sobrecarga do cuidador é definida como uma perturbagdo
resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do
individuo alvo da atengdo e dos cuidados. Este mesmo aspecto é definido
como: ‘“‘uma situagdo de incapacidade dos elementos de uma familia em
oferecer uma resposta adequada as multiplas necessidades e pedidos do
utente” (FERREIRA et al., p. 14).

Neste sentido, j& existem escalas validadas para avaliar a sobrecarga sofrida pelos
cuidadores, como Caregiver Strain Index (POST et al., 2007), Caregiver Burden Scale
(MEDEIROS, 1998), Caregiver Reaction Assessment (CRA) (MACKENZIE et al., 2007),
Sense of Competence Questionnaire (SCQ) (JANSEN et al., 2007), Relatives Stress Scale
(GONZALEZ et al., 1999) e a Zarit Burden Interview (SCAZUFCA, 2020), além do
Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) (MONTEIRO,
2014), Family Burden Interview Scale (FBIS) (BANDEIRA; CALVAZARA; CASTRO, 2008).
Destas, a Caregiver Reaction Assessment (CRA) e Relatives Stress Scale nao foram validadas
no Brasil. Diante disto, optou-se por utilizar a escala de sobrecarga de Zarit, pois esta ¢ a mais
utilizada nas pesquisas (BARROS; SANTOS; SILVA, 2017).

A primeira versdo da Zarit Burden Interview foi desenvolvida nos Estados Unidos,
possuia 29 itens, a qual foi criada pelos autores baseados em sua experiencia trabalhando com
intervengdes para cuidadores e familiares de pessoas com deméncia. As perguntas que
constavam nesta versao sobre a vida do cuidador versavam sobre sua saude, seu bem-estar
psicolégico, situacdo financeira, vida social e sua relagdo com a pessoa de quem cuida. Embora

os pesquisadores tenham investidos nas perguntas que poderiam contribuir com a sobrecarga
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do cuidador, visando possibilitar realizacdo de interven¢des que pudessem diminui-las, neste
primeiro estudo, ndo houve nenhuma informac¢do em relacdo a confiabilidade da escala
(ZARIT; REEVER; BACH-PETERSON, 1980; GRATAO et al., 2019).

A escala ZBI esta validade em diversos paises, com diversas tipologias de patologias
sendo no contexto hospitalar ou domiciliar. No Brasil foi validada por Scazufca (2002), onde a
validacao aconteceu com 82 cuidadores, tendo como média de idade 67,5 anos sendo do sexo
feminino (74,4%), com diagnostico de depressdo, sendo que, como critério de inclusdo, tais
cuidadores deveriam ter idade igual ou maior que 60 anos.

A traducdo da versdo original foi concedida por um dos autores da escala original, e
dois pesquisadores independentes fizeram a retro traducdo. A avaliagdo da validade semantica
e de conteudo foi avaliada por estudiosos do campo, que resultado como produto final a versao
traduzida para a lingua portugués do Brasil a ZBI no idioma inglés (QUELUZ et al., 2019).

Além disso, foi medida a consisténcia interna da versao brasileira da ZBI, com bons
resultados encontrados (0=.87) e teve a confiabilidade avaliada por Taub, Andreoli e Bertolucci
(2004), demonstrando ser de facil administracdo e confidvel para medir o impacto apresentado
pelos cuidadores de pacientes. Avaliou-se a consisténcia interna por meio do alfa de Cronbach,
com valor de 0,884. Varios estudos demonstraram que esta ¢ uma escala valida e confidvel, ndo
apenas no que concerne a sua elevada consisténcia interna mas também no que se relaciona
com os seus diferentes fatores (FERREIRA et al., 2010; SEQUEIRA, 2010; BIANCHI et al.,
2016; KAJIWARA et al., 2020).

Na escala, a sobrecarga direta avalia o impacto no cuidador associado a realizacdo de
cuidados em relagdo a saude, limitagdo social, perda de controle, ao seu tempo livre, além de
conflitos na relagdo entre o cuidador principal e o paciente, como inseguranca, medo, irritagdo
e vergonha. Tudo isso também se soma a expectativa do cuidador em relagdo aquele que cuida,
referente a sua capacidade de realizar os cuidados necessarios e de forma adequada. Assim, os
itens mensuram a carga objetiva e subjetiva relatada pelo cuidador, com mesma pontuacao
(SCAZUFCA, 2002). A escala avalia quatro fatores:

1. Impacto na prestagdo de cuidados: encontram-se os itens relativos ao impacto dos
cuidados no contexto do cuidador, como falta de tempo, desgaste fisico e mental, alteracdo nas
relagdes familiares, envolvem os itens 1, 2, 3, 6,9, 10, 11, 12, 13, 17 e 22.

2. Relagdo interpessoal: grupo de questdes que investiga informagdes sobre o
relacionamento entre o cuidador e o dependente, itens 4, 5, 16, 18 e 19.

3. Expectativas face ao cuidar: questdes que investigam os medos, receios e

disponibilidade em relagdo aos cuidados prestados pelo cuidador, itens 7, 8, 14 e 15.
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4. Percepcao de auto eficacia: questdes que investigam a percep¢do que o cuidador
possui em relagdo ao seu desempenho ao praticar os cuidados, sendo os itens 20 e 21.

A distribui¢@o dos itens na escala ocorre com pontuagdo de 0 a 4, sendo 0 = nunca, 1 =
raramente, 2 = as vezes, 3 = com bastante frequéncia, 4 = quase sempre. Esta pontuacdo indica
ao respondente a frequéncia de cada item. O Ultimo item da escala também ¢ pontuado de 0 a
4, mas as respostas possiveis indicam quanto o participante esta se sentindo sobrecarregado
devido ao seu papel como cuidador (0 = nada, 1 = pouco, 2 = razoavelmente, 3 = bastante, 4 =
muito). Todos os itens devem ser classificados. A pontuacdo total da escala ¢ obtida
adicionando todos os itens e pode variar de 0 a 88. Quanto maior a pontuacgdo total, maior o
onus, onde: auséncia de sobrecarga de 0 a 20, leve a moderada sobrecarga de 21 a 40, moderado
a severa sobrecarga de 41 a 60 e intensa sobrecarga de 61 a 88 (SCAZUFCA, 2002;
BOAVENTURA; BORGES; OZAKI, 2016; YU et al., 2020).
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4 METODO
4.1 Tipo do estudo

Trata-se de um estudo descritivo correlacional de abordagem quantitativa. O estudo
possui uma abordagem quantitativa, pois as informagdes serdo coletadas por meio de
instrumentos formais, reunidos e analisados de forma quantitativa (POLIT; BECK, 2019).

As investigacdes descritivas, tém o objetivo de informar sobre a distribuicdo de um
evento, na populagdo em termos quantitativos, observando como estas situagdes estdo
ocorrendo, e expressar as respectivas frequéncias de modo apropriado (PEREIRA, 2013). Neste
tipo de estudo o pesquisador observa, descreve e documenta os mais diversos aspectos sobre o
fendomeno desejado de modo fidedigno afim de descobrir suas caracteristicas, sem manipulagio

das varidveis ou procura por uma relagao casual entre elas (PRODANOV; FREITAS, 2013).

4.2 Local do estudo

Realizado na Clinica de Cuidados Paliativos Oncologicos (CCPO) de um de referéncia
no tratamento do cancer, Hospital Ophir Loyola, na cidade de Belém do Para.

O hospital ¢ credenciado como Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON),
e tem por fungdes atuar nas areas de ensino, pesquisa e extensao em saude além de atende outras
17 especialidades médicas, entre elas: neurocirurgia, transplantes de cornea e rins, bem como
servico de Radioterapia e Medicina Nuclear; oferece a I Residéncia Multiprofissional em
Oncologia e Cuidados Paliativos, com status de curso de especializagdo; atende demanda
encaminhada pela rede basica. Dispde também da oferta de servigos ambulatoriais, com
referéncia oncologica, que envolve assisténcia direta ao paciente por meio de consultas médicas
e de servigos complementares de diagnose e terapia. Além de disponibilizar profissionais para
o Servico de Atendimento Domiciliar (SAD) a pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos
(HOL, 2019).

Na area de formagao profissional, o HOL atende solicitagdes para realizagdo de cursos,
treinamentos e palestras oriundas dos diversos servigos existentes no Hospital, com o objetivo
de atualizacdo profissional. Algumas atividades sdo restritas ao publico interno, outras, abertas
a comunidade em geral. O HOL fomenta ag¢des educativas em carater extracurricular,
aperfeicoamento e atualizagdo para profissionais e alunos de cursos de nivel médio e superior,

dentro das especificidades de atendimento oferecidas pelo Hospital (HOL, 2019).
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4.3 Participantes e amostra

Os participantes foram os familiares cuidadores dos adoecidos, que acompanharam o
paciente no hospital em questao.
O tamanho da amostra foi calculado utilizando o calculo amostral para populagdes

finitas, a seguir (HULLEY et al., 2015):

n: o’.p.q.N

e2(N-1)+o%.p.q
onde:
n: Tamanho da amostra;
o: Nivel de Confianga escolhido, expresso em niimero de desvio padrao;
p: Percentagem com a qual o fendmeno se verifica ou inventado;
q: Percentagem complementar;
E: Erro méximo permitido;
N: Tamanho da populacdo;

Para fins de calculo amostral, foi estabelecido o intervalo de confian¢a 6 de 95%, com
nivel de significancia de 1,96, erro maximo (E) de 0,05 (5%). Ja a técnica de amostragem
adotada sera a nao probabilistica por conveniéncia, que versa na captacdo de pessoas de mais
facil acesso para participar do estudo (POLIT; BECK, 2019).

A amostra foi de 147 familiares cuidadores, da populacdo de 236 pacientes segundo o

fluxo de rotatividade destes entre admissdo e alta.

Critérios de Inclusiao

Foram selecionados familiares cuidadores de adoecidos em cuidados paliativos
oncoldgicos; maiores de 18 anos; que se autodeclarem cuidadores principais, mesmo que
dividissem o cuidado; ou cuidadores que permaneceram por pelo menos 72h com o adoecido

no hospital.

Critérios de Exclusao

Excluiu-se os cuidadores de pacientes que estiverem na primeira consulta no servigo
de Cuidados Paliativos ou em atendimento ambulatorial; cuidadores sem vinculo familiar ou

que ndo saibam ler, uma vez que isto inviabilizara a leitura da cartilha.
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4.4 Delineamento do percurso de construcio da Cartilha “Aprendendo Melhor a
Cuidar de Si”

A Cartilha “Aprendendo melhor a cuidar de si” foi resultado de pesquisa durante a
graduacdo, sendo resultado de meu Trabalho de Conclusdo do Curso Intitulado ‘Autocuidado
do familiar cuidador de adoecidos em cuidados paliativos oncolégicos domiciliares’, onde
percebemos a necessidade de um educagdo em saude mais forte voltada para este publico, bem
como algo mais tangivel a sua realidade, além de consequentemente, ser um ganho para o
servigo e sistema unico de saude.

Na Residéncia Multiprofissional e Uniprofissional em Area Profissional em Saude da
Universidade do Estado do Para (UEPA), aperfeicoei a cartilha e validei a referida Cartilha para
autocuidado do cuidador, defendendo o Trabalho de Conclusao da Residéncia como ‘Validacao
de tecnologia para autocuidado do familiar cuidador de pacientes oncologicos paliativos
domiciliares’.

No momento atual a Cartilha foi aplicada ao publico alvo, no intuito de verificar a
aceitacdo do material, de tal forma a correlacionar seu efeito sobre a sobrecarga. Assim, o
percurso da construcdo da cartilha encontra-se esquematizado abaixo (Figura 3).

Figura 3: Organograma de constru¢do da Cartilha até o0 momento.
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4.5 Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu no periodo de agosto de 2020 a novembro de 2020 na CCPO
do hospital de referéncia em oncologia, de acordo com a disponibilidade dos acompanhantes
dado a situacdo de estabilidade do familiar hospitalizado ou a presenca do cuidador principal.
Nos dias de visita ao hospital, o pesquisador realizou o contato com a equipe de enfermagem
assim como disponibilizou o instrumento para ser preenchido aos cuidadores. Bem como, foram
mantidas as medidas de preventivas de combate a Pandemia do virus SARS-CoV-2, como:
afastamento entre o pesquisador e cuidador, utilizacdo de méscara N95 descartavel, uso de
alcool gel durante a abordagem ao cuidador, lavagem das maos entre as conversas com 0s

cuidadores, antissepsia das canetas e cartilha utilizadas pelos participantes.,

4.5.1 Procedimentos de coleta de dados
A entrada no setor ocorreu com o pesquisador apresentando-se no referido setor

munido do parecer do Comité de Etica em Pesquisa a enfermeira chefe do setor. Esta
intermediou o primeiro contato do pesquisador com os acompanhantes cuidadores nas
enfermarias, a informa-lhe inicialmente sobre a pesquisa, e convite para participagdo com a
escolha do melhor horério e defini¢ao de local especifico para a abordagem.

Ap0s isto, a abordagem a este familiar cuidador realizou-se em duas etapas. A primeira
etapa foi subdividida em dois momentos, mas antes do inicio de cada abordagem, o pesquisador
sempre conversava com o cuidador presente, para verificar se 0 mesmo atendia aos critérios de
inclusdo e exclusdo da pesquisa, para realizar o convite de participacao.

1* Momento: Nos casos de inclusdo, os participantes eram esclarecidos sobre os
objetivos da pesquisa, bem como seus beneficios e possiveis riscos, assegurando a manutengao
do sigilo referentes aos dados dos instrumentos, realizando o convite, para a participacdo. Nos
casos de aceite, eram entregues o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE A) para realiza¢io de leitura conjunta e ratificagdo da ciéncia de participagio,
expressa pela assinatura no termo para ser mantido sob guarda do pesquisador e explicagdo do
contetido da cartilha de autocuidado Aprendendo melhor a cuidar de si’ (APENDICE B).

2° Momento: Foi realizada a Aplicagdo do formulario de caracterizagdo dos
cuidadores/familiares (APENDICE C) que continha as informagdes sociodemograficas e
perguntas baseadas nas instrugdes repassadas pela cartilha para autocuidado. Posteriormente,
havia a aplicacdo do questionario da Escala de Sobrecarga de Zarit — Burden Interview (ZBI)

(ANEXO A).
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Cada abordagem para a coleta de dados tivera como média de duragdo
aproximadamente 45 minutos, dependendo da necessidade de escuta de cada participante, sendo
realizada o direcionamento focal pelo pesquisador. O instrumento para caracterizagdo
sociodemogréafica e a escala de Zarit foram preenchidas com informagdes disponibilizadas pelo
cuidador. A cartilha foi deixada a disposi¢do deste por 48h, até o segundo momento para nova

conversa. Na segunda etapa aconteceu a analise dos dados.

Figura 4: Fluxograma de coleta de dados
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ABORDAGEM I[NICIAL MOMENTO 1 MOMENTO 2

A coleta de dados deu-se por meio de dois instrumentos.

1 Instrumento de caracterizacao dos Familiares Cuidadores

O formulario para caracterizacdo dos cuidadores/familiares (Apéndice C), foi
elaborado pelo pesquisador e organizado conforme a escala de Likert, com itens distribuidos
dentre os dominios de necessidade de autocuidado apresentados na cartilha, contendo perguntas
correspondente a avaliacdo do conteudo do material educativo. O instrumento consta de um
roteiro dividido em trés partes: 1) Coédigo e Identificacdo do paciente; 2) Informacdes
sociodemograficas do cuidador; 3) Informagdes sobre o cuidado; 4) Condi¢des de saude e
habitos de vida.

O formulédrio pode ser definido como a técnica de coleta de dados em que o

pesquisador formula questdes previamente elaboradas e anota as respostas (GIL, 2017).
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Cummins e Gullone (2000) destacam que as propriedades basicas de uma escala tipo Likert sao
confiabilidade e validade.

Com a finalidade de validar o instrumento previamente, este foi aplicado em 7
cuidadores em margo de 2020, e apos devidos ajustes, mostrou-se satisfatorio para aplicagdo,

subsidiando o alcance dos objetivos propostos para o estudo.

2 Escala de Sobrecarga do Cuidador (Zarit Burden Interview)

A sobrecarga foi avaliada por meio do questiondrio da Escala de Sobrecarga de Zarit
— Burden Interview (Anexo A) na sua versdo em portugués traduzida e validada por Scazufca
(2002). De acordo com a autora, a pontuacao total da escala ¢ obtida somando todos os itens e
pode variar de 0 a 88. Quanto maior a pontuacao total, maior a sobrecarga do familiar cuidador.

O questionario de avaliacdo da sobrecarga ¢ composto por 22 itens associados a
deficiéncia funcional e comportamental da pessoa que recebe o cuidado no domicilio, bem
como relacionados com a vida pessoal e social do cuidador, saude, situa¢do financeira, bem-
estar emocional e relacionamento interpessoal (SEIMA; LENARDT, 2011).

Esta ¢ uma escala amplamente difundida no campo da gerontologia devido a seu
embasamento tedrico e suas propriedades psicométricas, trazendo uma concepgao
unidimensional do fendmeno com capacidade de mensura¢do da sensacdo de sobrecarga dos
cuidadores familiares. Apesar de ser utilizada para pacientes acometidos por deméncia, a escala
também tem sido utilizada para com cuidadores de familiares acometidos por outras
enfermidades como o cancer, por exemplo (TARTAGLINI et al., 2020).

Atualmente a Escala de Zarit tem sido uma das mais utilizadas no Brasil, no que se
refere a estudos que avaliam a sobrecarga dos cuidadores. Nela constam 22 perguntas que
possuem pontuacao de 0 a 4, no modelo likert, sendo 0 (Nunca), 1 (Raramente), 2 (Algumas
vezes), 3 (Frequentemente) e 4 (Sempre), com o ultimo item recebendo outra denominagdo, ou
seja, 0 (Nem um pouco), 1 (Um pouco), 2 (Moderadamente), 3 (Muito) e 4 (Extremamente).
Com o resultado do somatdrio de cada item, resulta-se nos escores que evidenciam a sobrecarga.
Em escores inferiores a 21 ha auséncia de sobrecarga, com escore entre 21 e 40 mostra
sobrecarga moderada a leve, nos escores entre 41 e 60 temos sobrecarga moderada severa, e

por ultimo escore entre 61 ¢ 88 mostra sobrecarga severa (COSTA et al., 2020).

4.5.3 Variaveis do Estudo
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As variaveis de estudo relacionadas ao cuidador familiar foram: sociodemogréfica,

sobre o cuidado; condigdes de satde e habitos de vida. Conforme a distribui¢ao abaixo:

Sociodemografica

Grau de parentesco: consanguineo ou por unido civil; Sexo: feminino e masculino;
Idade: em anos; Escolaridade: ensino fundamental incompleto; ensino fundamental completo;
ensino médio incompleto; ensino médio completo; ensino superior incompleto; ensino superior
completo; Estado civil: solteiro, casado, viuvo, divorciada, unido estavel; Profissdo/Ocupagao:
principal atividade; Crenga religiosa: professada pela pessoa; Renda familiar: em saldrios
minimos; Filhos: sim ou ndo. Se sim, um, dois ou mais de dois; Local de Residéncia: Belém,

Regido metropolitana de Belém, ou fora de Belém ou Regido metropolitana.

Sobre o cuidado
Opcao de ser cuidador: propria, falta de opgdo familiar, decisdo familiar; Tempo de
cuidado: mais de 5 horas, mais de 10 horas, cuidado integral; divide o cuidado com alguém:

sim ou ndo. Se sim, com quem.

Condicoes de saude
Problema de saude: sim ou ndo. Se sim, qual? Uso de medicagdo: sim ou ndo. Se sim,

qual?

Habitos de vida
Fumo: sim ou ndo. Alcool: sim ou ndo.
J&4 em relacdo as informagdes dos familiares, foi perguntado e anotado na ficha as

variaveis sociodemografica e de saide. Mostradas a seguir:

Sociodemograficas

Sexo: feminino e masculino; Idade: em anos; Diagnoéstico: referido pelo cuidador;
Comorbidades ou agravo: doenga pregressa, sintomas nao controlados ou agravantes; Motivo

da internagdo: queixa principal e Tipo de tratamento: cirurgia, quimioterapia, radioterapia.

4.6 Analise de dados

Os dados coletados foram tabulados, interpretados, processados e analisados por meio

da estatistica descritiva e inferencial em planilhas do software Microsoft Excel® 2019, a fim de
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consolidar as informagdes referentes aos dados levantados. O banco de dados construido foi
organizado e analisado no software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao
24.0 todos em ambiente Windows 10, com os resultados apresentados em tabelas e discutidos
com baseado na literatura cientifica.

O tipo de pesquisa ¢ descritivo, com abordagem quantitativa. Na mensuracao das
frequéncias absolutas e relativas, a pesquisa quantitativa utilizada nesta pesquisa objetiva dar
tratamento estatistico aos dados, com o propdsito de identificar tendéncias, aderéncias e
associagdes entre as variaveis em estudo (AYRES, 2015).

O tratamento estatistico busca identificar, por meio das frequéncias absolutas, se os
dados convergem para algum diferencial em especial ou se ha tendéncia ou nio ¢ o foco do
presente trabalho, usando para tal, no primeiro momento a estatistica descritiva dos dados com
base em frequéncias absolutas e relativas, e em seguida a aplicacdo de testes estatisticos
(BUSSAB; MORETTIN, 2010).

Neste estudo foi utilizado o teste da razdo de verossimilhan¢a do Qui-quadrado para
amostras independentes. Trata-se de um teste de hipotese que usa conceitos estatisticos para
rejeitar ou ndo uma hipdtese nula (HO) = as frequéncias observadas ocorrem na mesma
proporgdo para os diferentes grupos). E um teste estatistico para n amostras cujas proporgdes
das diversas modalidades estdo dispostas em tabelas de frequéncia, sendo os valores esperados
deduzidos matematicamente, procurando-se determinar se as propor¢des observadas nas
diferentes categorias ocorrem conforme o esperado ou apresentam alguma tendéncia. Para
realizacdo do teste, foi adotado um nivel de significancia de p-valor < 0.05, ou seja, se p-valor
< 0.05 aceita-se H; = as frequéncias observadas diferem significativamente para os diferentes
grupos.

Para verificar a relagdo entre as variaveis numéricas, foi realizado o teste de correlagdo
de Pearson e o teste de Analise de Variancia para comparacao dos escores médios obtidos nas
avaliagoes.

Assim, analise dos resultados quantitativos deu-se por meio da estatistica descritiva,
correlacdo e comparacao de médias, utilizando a escala Likert. A estatistica descritiva tem como
objetivo basico sintetizar uma série de valores de mesma natureza, permitindo dessa forma que
se tenha uma visdo global da variacdo desses valores. Ela organiza-se e descreve seus dados de
trés maneiras: por meio de tabelas, de graficos e de medidas descritivas (TRIOLA, 2005).

A andlise de normalidade da distribuicdo das varidveis foi realizada pelo Teste
Kolmogorov-Smirnov. Em referéncia aos dados relacionados a sobrecarga e aceitacdo da

cartilha, utilizou-se o Teste de Correlacao de Pearson (BUSSAB; MORETTIN, 2010).
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O coeficiente de correlagdo Pearson € representado pela letrar e variade -1 a 1. O sinal
indica diregdo positiva ou negativa do relacionamento e o valor sugere a forca da relag@o entre
as variaveis. O sinal positivo representa a correlagdo perfeita e positiva entre duas varidveis, o
negativo representa correlagdo perfeita negativa entre duas varidveis, ou seja, enquanto uma
aumenta a outra diminui, a medida que se aproxima do 1 vai ficando perfeita a correlagdo. No
outro oposto, uma correlagdo de valor zero indica que ndo hé relacdo linear entre as varidveis
(GALARCA et al., 2010). Ainda, por meio de ambos os testes, define-se a for¢a de associagao,
podendo ser fraca 0,10 — 0,30; moderada 0,31 — 0,60; e forte 0,61 — 1 (CAMPOS, 2013).

Salienta-se que a escolha destes testes estatisticos foi recomendada por assessoria

estatistica.
4.7 Aspectos éticos

Conforme a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, este estudo foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Para (UFPA),
parecer n° 4.059.404 (ANEXO B), e também do Hospital Ophir Loyla (HOL) parecer n°
4.115.162 (ANEXO C).

Como requisito da resolugdo foi utilizado ainda, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), o qual dispde sobre o respeito devido a dignidade humana e exige que
toda pesquisa se processe apos consentimento livre e esclarecido.

Frisa-se que todos os participantes que compuseram a amostra deste estudo foram
orientados sobre a liberdade se negarem a participar da pesquisa, bem como o direito de
interromperem suas participacdes caso julgassem necessario ou se ndo conseguissem continuar
por quaisquer motivos. Foi reforcado também sobre a importancia do resultado da pesquisa em

prol do aprofundamento na tematica, garantindo todo o anonimato e sigilo.

4.7.1 Riscos
Este estudo tem por risco a quebra de sigilo e por isso ressaltamos a identidade dos
sujeitos foi mantida sob sigilo e confidencialidade, através do indice alfa numérico. Desta

maneira garantindo que ndo ocorrerd a quebra de sigilo em atendimento a Resolugdo

n°466/2012 e 510/2016 do CNS/MS.

4.7.2 Beneficios
Este estudo trard beneficios aos cuidadores familiares de adoecidos por cancer em

Cuidados Paliativos e a Enfermagem, haja vista a necessidade de se conhecer de maneira mais
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aprofundada o ser familiar cuidador, possibilitando assim, a melhoria da qualidade da
assisténcia prestada e dos cuidados executados, bem como, contribuir para o planejamento de

politicas publicas de saude.
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5 RESULTADOS

Participaram deste estudo 147 cuidadores familiares dos adoecidos que estavam
internados na clinica de cuidados paliativos no periodo da coleta. Sendo importante ressaltar
que além de suas informagdes, os cuidadores também foram responsaveis pelas informagdes

dos seus familiares.

5.1 Caracteristicas sociodemografica, sobre o cuidado; condi¢coes de satiide e habitos de
vida dos cuidadores familiares

Em relagdo as varidveis dos cuidadores, foram analisados: local de residéncia, grau de
parentesco, sexo, idade, escolaridade, estado civil, profissdo/ocupacado, crenga religiosa, renda
familiar, filhos, opcdo de ser cuidador, tempo de cuidado, divide o cuidado com alguém,
problema de saude, uso de medicacdo e habitos de vida.

A tabela 1 mostra que a maioria dos cuidadores sdo os filhos (67 - 45,6%), sexo
feminino (86 - 58,5%), residentes fora de Belém ou regido metropolitana (85 - 57,8%), possuem
o Ensino Médio Completo (63 - 42,9%), sao casados (74 - 50,3%), em sua maioria sdo do lar
(57 - 38,8%) e autdbnomos (45 - 30,6%), Catodlico (71 - 48,3%) e ndo possuem renda (81 -
55,1%). A idade média dos cuidadores ¢ 40 anos (pn = 39,76), variando com desvio padrao de
+ 12 anos (6 ==+ 11.97) (Grafico 1).

Tabela 1: Distribuicdo dos cuidadores familiares de acordo com as variaveis
sociodemograficas. HOL. Belém-Para, 2021.

Caracterizacio Sociodemografica n % Média (u) +=DP  P-Valor'
Parentesco

Filho(a) 67 45.6% 0.000*
Irmao(a) 25 17.0%

Sobrinho(a) 23 15.6%

Conjuge 16  10.9%

Mae 5 3.4%

Tio(a) 4 2.7%

Neto(a) 3 2.0%

Primo(a) 3 2.0%

Pai 1 7%

Sexo

Feminino 86  58.5% 0.048*
Masculino 61  41.5%

Idade 39.76  +11.98
Localidade

Fora de Belém ou Regido Metropolitana 85 57.8% 0.000*
Belém 38 25.9%

Regido Metropolitana de Belém 24 16.3%

Escolaridade

Ensino Médio Completo 63  42.9% 0.000*
Ensino Fundamental Incompleto 27  18.4%

Ensino Médio Incompleto 27  18.4%
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Caracterizacio Sociodemografica n % Média (u) +=DP  P-Valor'”
Ensino Superior Completo 16 10.9%

Ensino Fundamental Completo 8 5.4%

Ensino Superior Incompleto 6 4.1%

Estado civil

Casado(a) 74 50.3% 0.000*
Solteiro(a) 52 35.4%

Unido Estéavel 17 11.6%

Divorciado(a) 3 2.0%

Vitvo(a) 1 7%

Profissao

Do lar 57  38.8% 0.000*
Auténomo(a) 45  30.6%

Estudante 12 8.2%

Professor(a) 6 4.1%

Agricultor 3 2.0%

Administrador 2 1.4%

Aposentada 2 1.4%

Contador(a) 2 1.4%

Lavrador 2 1.4%

Servigos Gerais 2 1.4%

Arquiteto 1 0.7%

Bibliotecario 1 0.7%

Cabelereira 1 0.7%

Carpinteiro 1 0.7%

Ciéncia da Computagdo 1 0.7%

Compositor 1 0.7%

Cozinheira 1 0.7%

Doméstica 1 0.7%

Estatistico 1 0.7%

Metalurgico 1 0.7%

Operadora de Caixa 1 0.7%

Técnico em computacdo 1 0.7%

Técnico em Eletronico 1 0.7%

Zelador 1 0.7%

Religido

Catolico 71 48.3% 0.000*
Evangélico 65  44.2%

Nega 7 4.8%

Crista 3 2.0%

Adventista 1 T%

Renda Familiar

Sem renda 81  55.1% 0.000*
1 a 3 salarios-minimos 53 36.1%

3 a 5 salarios-minimos 12 8.2%

maior que 5 1 T%

Fonte: Protocolo de pesquisa (2020).
(DTeste Qui-quadrado (Wilks' G?) de Pearson para independéncia (p-valor<0.05).
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Grafico 1: Distribui¢do dos cuidadores familiares de acordo com a idade média. HOL. Belém-
Para, 2020.
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Fonte: Propria do autor (2020).

A tabela 2 mostra que para a maioria dos cuidadores, ser cuidador foi uma decisdo
familiar (65 - 44,2%), sdo cuidadores em tempo integral (89 - 60,5%), dentro de um periodo de
1 a 5 anos (46 - 94%), e dividem o cuidado com alguém (89 - 60,5%), 58 (39,5%) cuidadores
dividem o cuidado com o irmao (a). Verifica-se ainda, que 80 (54,4%) cuidadores trabalham
fora de casa, 15 (10,2%) trabalham com vendas, a maioria possui filhos (108 - 73,5%) e 53

(36,1%) cuidadores possuem mais de dois filhos.

Tabela 2: Distribuicdo dos cuidadores familiares de acordo com as agdes de cuidado. HOL.
Belém-Para, 2020.

Acdes de Cuidado n % P-Valor
Ser cuidador foi opcio

Decisao Familiar 65 44.2% 0.012*
Falta de opcdo familiar 46 31.3%

Sua 36 24.5%

Por quanto tempo em horas vocé realiza o cuidado diario

Tempo integral 89 60.5% 0.013*
Mais de 10 horas 58 39.5%

Ha quanto tempo vocé realiza o cuidado

De 1 a5 anos 69 46.94% 0.010*
Até 1 ano 63 42.86%

Mais de 5 anos 15 10.20%

Divide o cuidado com alguém?

Sim 89 60.5% 0.013*

Nao 58 39.5%
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Acdes de Cuidado n % P-Valor
Quem?

Irm&o(3) 58 39.5% 0.000%*
Progenitor 16 10.9%
Tio(a) 9 6.1%
Filho(a) 8 5.4%
Parentes 5 3.4%
Cunhado(a) 5 3.4%
Genro 3 2.0%
Conjuge 4 2.7%
Primo(a) 3 2.0%
Sogro(a) 2 1.4%
Cuidadora Contratada 1 0.7%
Nora 1 0.7%
Sobrinho(a) 1 0.7%
Trabalha fora de casa?

Sim 80 54.4% 0.000%*
Nao 67 45.6%
Como?

Auténomo 70 47.6% 0.000%*
Vendas 15 10.2%
Autdénoma 5 3.4%
Professor 5 3.4%
Servigos gerais 5 3.4%
Cozinheira 4 2.7%
Lavrador 3 2.0%
Rural 3 2.0%
Agricultura 2 1.4%
Cabelereira 2 1.4%
Comerciante 2 1.4%
Contadora 2 1.4%
Costura 2 1.4%
Manicure 2 1.4%
Administrador 1 0.7%
Almoxarifado 1 0.7%
Artesa 1 0.7%
Bibliotecario 1 0.7%
Confeiteira 1 0.7%
Cuidadora 1 0.7%
Baba 1 0.7%
Doméstica 1 0.7%
Escritorio 1 0.7%
Estancia 1 0.7%
Estatistico 1 0.7%
Feirante 1 0.7%
Galpao 1 0.7%
Gargonete 1 0.7%
Metalurgico 1 0.7%
Motorista 1 0.7%
Musico 1 0.7%
Operador de Maquina 1 0.7%
Operadora de caixa 1 0.7%
Pedreiro 1 0.7%
Repositor 1 0.7%
Salgadeira 1 0.7%
Técnico em computagdo 1 0.7%
Técnico em Eletronico 1 0.7%
Zelador 1 0.7%
Possui filhos?

Sim 108 73.5% 0.000%*
Nao 39 26.5%
Quantos?

Mais que dois 53 36.1% 0.000%*
Dois 42 28.6%
Nenhum 35 23.8%
Um 17 11.6%

Fonte: Protocolo de pesquisa (2020).
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A tabela 3 mostra a avaliacdo da saude dos cuidadores, onde € possivel observar que
a maioria possui algum problema de satde (84 - 57,1%), 58 (39,5%) possuem dor nos ombros,
76 (51,7%) possuem dor nas costas, 16 (10,9%) possuem Hipertensdo Arterial Sistémica, 2
(1,4%) possuem hérnias, 1 (0,7%) possui claustrofobia, 1 (0,7%) possui gastrite, 1 (0,7%)
possui depressao, 2 (1,4%) possuem asma, 8 (5,4%) possuem diabetes, 1 (0,7%) € soropositivo
para HIV, 1 (0,7%) possui Sindrome de Vogt-Koyanagi-Harada, 1 (0,7%) possui Ovario
policistico, 1 (0,7%) possui Osteoporose, 27 (18,4%). Em relagdo ao uso de medicagdo 15
(10,2%) usam Losartana, 7 (4,8%) usam Metformina, 7 (4,8%) usam Glibenclamida, 1 (0,7%)
usa o medicamento Hadol ¢ 1 (0,7%) usa medicamento Antirretroviral. Ja relacionado aos
habitos de vida 25 (17%) afirmam que fumam e 77 (52,4%) que consomem bebida alcodlica.

Dentre os escores obtidos possuir problema de satide ndo apresentou diferencas
estatisticamente significativas (p>0,05), bem como para os problemas de dor na costa e
utilizacdo de bebida alcoolica. Dessa forma, ndo se rejeitou a hipdtese nula (Ho), pois o
resultado indica que ter problema de satide nao influencia a sobrecarga do paciente.

Ja para os problemas de dor no ombro, Hipertensdo Arterial Sistémica, Hérnias,
Claustrofobia, Gastrite, Depressdo, Asma, Diabetes, Soropositivo para HIV, Sindrome de Vogt-
Koyanagi-Harada, Ovério policistico, Osteoporose, fazer uso de alguma medicacao e fumar
apresentou diferencas estatisticamente significativas (p<0,05). Assim, foi rejeitada a hipdtese

nula (Ho), pois o resultado indica tais variaveis influenciam na sobrecarga.

Tabela 3: Distribui¢ao dos cuidadores familiares de acordo com a saude dos cuidadores. HOL.
Belém-Para, 2020.

Saude dos Cuidadores n % P-Valor
Possui algum problema de satide?

Sim 84 57.1% 0.099ns
Nao 63 42.9%

Dor no Ombro

Nao 89 60.5% 0.013*
Sim 58 39.5%

Dor na Costa

Sim 76 51.7% 0.741ns
Nao 71 48.3%

Hipertensiio Arterial Sistémica

Nao 131 89.1% 0.000*
Sim 16 10.9%

Hérnias

Nao 145 98.6% 0.000*
Sim 2 1.4%
Claustrofobia

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 1%

Gastrite

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%

Depressiao

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%

Asma
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Saude dos Cuidadores % P-Valor
Nao 145 98.6% 0.000*
Sim 2 1.4%

Diabetes

Nao 139 94.6% 0.000*
Sim 8 5.4%

Soropositivo

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 1%

Sindrome de Vogt-Koyanagi-Harada

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%

Ovirio policistico

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%

Osteoporose

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%

Usa alguma medicacio?

Nao 120 81.6% 0.000*
Sim 27 18.4%

Losartana

Nao 133 90.5% 0.000*
Sim 14 9.5%

Metformina

Nao 140 95.2% 0.000*
Sim 7 4.8%
Glibenclamida

Nao 140 95.2% 0.000*
Sim 7 4.8%

Aradois

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%

Hadol

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%
Antirretroviral

Nao 146 99.3% 0.000*
Sim 1 7%

Fuma?

Nao 122 83.0% 0.000*
Sim 25 17.0%

Usa bebidas alcodlicas?

Sim 77 52.4% 0.621ns
Nao 70 47.6%

Fonte: Protocolo de pesquisa (2020).
ns: Nio significativo

5.2 Identificacio da aceitabilidade da cartilha ‘Aprendendo melhor a cuidar de si’ pelos

cuidadores familiares

A tabela 4 mostra a avaliagdo dos cuidadores sobre a sobre a aceitabilidade da cartilha

‘Aprendendo melhor a cuidar de si’. Verifica-se que héa diferenca significativa entre as

propor¢des de respostas, em todas as perguntas, de maneira que a principal resposta dos

cuidadores foi o item ‘Concordo’, com destaque para a pergunta ‘Em relagdo ao Sono e

Repouso, vocé conseguiria seguir as orientagdes dadas?” onde 125 (85%) cuidadores

responderam o item ‘Concordo’. Seguido da pergunta ‘A cartilha ajuda a melhorar a qualidade

de vida de vocés nesse momento?’, que obteve 108 (73,5%) das respostas com item ‘Concordo

fortemente’.
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A aceitabilidade pode ser descrita pelo niimero total de respostas ‘Concordo’ e

‘Concordo Fortemente’, respectivamente, 1437 e 1095 respostas, dividido pelo seu total, 2793.

Podendo concluir entdo que a Cartilha ‘Aprendendo melhor a cuidar se si’, obteve 91% de

aceitabilidade.

Tabela 4: Distribui¢ao dos cuidadores familiares de acordo com a concordancia dos familiares
cuidadores sobre a aceitabilidade da cartilha ‘Aprendendo melhor a cuidar de si’. HOL. Belém-

Para, 2021.

Respostas P-Valor
Pergunta Discordo Discordo Concordo Concordo Naio sei
fortemente fortemente
n % n % n % n % n %
Em relagio a0 Sono e Repouso, voc& y o500 5 3400 125 85.0% 16 109% 0 0.0% 0.000*
conseguiria seguir as orientagdes dadas?
A cartilha ajudaria vocé a dormir melhor? 0 0.0% 8 5.4% 123 83.7% 16 109% O 0.0% 0.000*
Zﬁ;igfg;‘zﬁfu aumentar a quantidade dgua 500 g 6.1% 108  735% 27  184% 3 2.0% 0.000*
Vocé conscguiria realizar mo minimo 3 o400 7 4ge, 92 626% 48 327% 0 00%  0.000%
refei¢des e 1 lanche por dia?
Sigzﬁzgof“enmna vocé a melhorar sua 0 g 6.1% 103 70.1% 34 23.1% 1  0.7% 0.000*
Vocé consegulrla‘reahzar algL.lma atividade por 0 0.0% 59 40.1% 39 26.5% 46 313% 3 2.0% 0.000*
pelo menos 30 minutos por dia?
Vocé conseguiria organizar seu tempo delazer 500 18 1p20, 107 728% 20 13.6% 2 14% 0.000*
seguindo as orientagdes da cartilha?
A Cartilha lh‘e‘ estlmularlla a conversar mais 0.0% 33 22.4% 82 55.8% 29 197% 3 2.0% 0.000*
com seus familiares e amigos?
A orientagdo da cartllh‘a estimularia vocé a 0 0.0% 53 36.1% 41 27.9% 49 333% 4 2.7% 0.000%
procurar consultas e realizar exames?
O conteudo da cartilha ¢ interessante? 0 0.0% 1 0.7% 46 31.3% 98 66.7% 2 1.4% 0.000*
ﬁ)sm‘l’;ﬁ;lgf:fs da cartilha se apresentam de g0 ;0705 69 469% 75 510% 2 14%  0.000*
éoscpéilavras usadas na cartilha s3o acessiveis a 0 0.0% 3 2.0% 88 59.9% 56 381% 0 0.0% 0.000*
Voce consegue entender as orientagdes que a0 5 3.4% 81 551% 60  40.8% 1 0.7% 0.000*
cartilha contém para lhe auxiliar?
As paginas parecem organizadas? 0 0.0% 3 2.0% 81 55.1% 59 40.1% 4 2.7% 0.000*
pag p

A cartilha seria apropriada para o uso dos
familiares que cuidam do paciente em cuidado 0 0.0% 2 1.4% 51 34.7% 92 62.6% 2 1.4% 0.000*
Paliativo?
Iaiécézt;mteragao convidativa nos textos. Sugere 0 0.0% 5 3.4% 68 46.3% 70 47.6% 4 2.7% 0.000%
A cartilha abqrda 0s assuntos necessarios para 0.0% 5 1.4% 52 3549 9 626% 1 07% 0.000%
o seu futuro dia-a-dia?
A cartilha propde conhecimentos para vocés? 0 0.0% 1 0.7% 45 30.6% 100  68.0% 1 0.7% 0.000*
A cartilha ajuda a melhorar a qualidade de vida 0 0.0% 1 0.7% 36 24.5% 108 735% 2 1.4% 0.000%

de vocés nesse momento?

Fonte: Protocolo de pesquisa (2020).

5.3 Identifica¢ido da Sobrecarga do cuidador familiar

A tabela 5 mostra o resultado da avaliagdo de sobrecarga em cuidadores familiares de

acordo com o escore obtido no questionario ZBI. Verifica-se que ha diferenga significativa

entre as propor¢des de respostas, em todas as perguntas, de maneira que a principal resposta

dos cuidadores foi frequentemente, com destaque para a pergunta ‘O Sr/Sra sente que poderia

cuidar melhor de seu familiar?’ onde 95 (64,6%) cuidadores responderam que frequentemente

sentem que poderiam cuidar melhor do familiar. Tendo no item ‘O Sr/Sra sente que ndo tem

dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar, somando-se as suas outras despesas?’ a maioria
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das respostas ‘Quase sempre’, 137 (93,2%). No que concerne a sobrecarga, a maioria dos

cuidadores responderam que se sentem ‘Muito’ sobrecarregados 66 (44,9%).

Em relacdo a sobrecarga geral dos cuidadores (quadro 1), 3 (2%) apresentaram

sobrecarga Ausente, 35 (23,8%) Moderada, 104 (70,7%) Moderada a Severa ¢ 5 (3,4%)

como Severa.

Tabela 5: Distribuicdo dos cuidadores familiares de acordo com o escore obtido no
questionario ZBI para medir a sobrecarga do cuidador. HOL. Belém-Para, 2021.

Respostas
Itens do ZBI Nunca Quase As vezes Frequentemente Quase P-Valor
nunca sempre

1. O Sr/Sra sente que familiar n 123 20 1 1 2 0.000*
:’;ﬂ;n‘::;:s:t';‘,',da do que ele 83.7% 13.6% 0.7% 0.7% 1.4%
2. O Sr/Sra sente que por n 4 16 87 34 6 0.000*
causa do tempo que o Sr/Sra
gasta com o seu familiar, 0, 2.7% 10.9% 59.2% 23.1% 4.1%
Sr/Sra  ndo tem tempo
suficiente para si mesmo (a)?
3.0 Sr/Sra se sente estressado  n 11 11 72 52 1 0.000*
(a) entre cuidar de seu
familiar e suas outras ., 7.5% 7.5% 49.0% 35.4% 0.7%
responsabilidades com a
familia e o trabalho?
4. O Sr/Sra se sente n 70 69 6 2 0 0.000*
envergonhado (a) com o
comportamento de seu % 47.6% 46.9% 4.1% 1.4% 0.0%
familiar?
5. O Sr/Sra se sente irritado n 64 41 41 1 0 0.000*
(a) quando seu familiar esta % 43.5% 27.9% 27.9% 0.7% 0.0%
por perto?
6. O Sr/Sra sente que seu n 43 45 57 2 0 0.000*
familiar afeta negativamente
seus relacionamentos com -, 29.3% 30.6% 38.8% 1.4% 0.0%
outros membros da familia ou
amigos?
7. O Sr/Sra sente receio pelo n 3 3 35 61 45 0.000*
futuro de seu familiar? % 2.0% 2.0% 23.8% 41.5% 30.6%
8. O Sr/Sra sente que seu n 0 5 47 65 30 0.000*
familiar depende do Sr/Sra? % 0.0% 3.4% 32.0% 44.2% 20.4%
9. O Sr/Sra se sente tenso (a) n 24 27 59 35 2 0.000*
g:ft’(‘)‘,i," seu familiar estd por 16.3% 18.4% 40.1% 23.8% 1.4%
10. O Sr/Sra sente que a sua n 4 9 33 78 23 0.000*
saude foi afetada por causa do
seu envolvimento com seu % 2.7% 6.1% 22.4% 53.1% 15.6%
familiar?
11. O Sr/Sra sente que o n 5 16 51 68 7 0.000*
Sr/Sra  ndo tem tanta
privacidade como gostaria, % 3.4% 10.9% 34.7% 46.3% 4.8%
por causa de seu familiar?
12. O Sr/Sra sente que a sua n 4 10 35 66 32 0.000*
vida  social tem  sido
prejudicada porque o Sr/Sra -, 2.7% 6.8% 23.8% 44.9% 21.8%
estd  cuidando de seu
familiar?
13. O Sr/Sra nio se sente a n 32 44 66 5 0 0.000*
vontade de ter visitas em casa, % 21.8% 29.9% 44.9% 3.4% 0.0%
por causa de seu familiar?
14. O Sr/Sra sente que seu n 5 5 38 73 26 0.000*
familiar espera que o Sr/Sra
cuide dele/dela, como se o 3.4% 3.4% 25.9% 49.7% 17.7%
Sr/Sra fosse a tinica pessoa de
quem ele/ela pode depender?
15. O Sr/Sra sente que nio n 1 2 1 6 137 0.000*
tem dinheiro suficiente para
cuidar de seu familiar, % 0.7% 1.4% 0.7% 41% 93.2%
somando-se as suas outras
despesas?
16. O Sr/Sra sente que sera n 12 19 61 49 6 0.000*
incapaz de cuidar de seu % 8.2% 12.9% 41.5% 33.3% 4.1%
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familiar por muito mais
tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu  n 25 35 53 34 0 0.000*
o controle da sua vida desdea |
doenca de seu familiar? % 17.0% 23.8% 36.1% 23.1% 0.0%
18. O Sr/Sra gostaria de n 29 28 52 38 0 0.000*
simplesmente  deixar que
outra pessoa cuidasse de seu % 19.7% 19.0% 35.4% 25.9% 0.0%
familiar?
19. O Sr/Sra se sente em n 1 13 39 85 9 0.000*
diivida sobre o que fazer por 0.7% 8.8% 26.5% 57.8% 6.1%
20. O Sr/Srasente que deveria n 20 8 36 78 5 0.000*
::zi’“::fe“d“ mais por sew o, 13.6% 5.4% 24.5% 53.1% 3.4%
21. O Sr/Sra sente que n 8 4 35 95 5 0.000*
poderia cuidar melhor de seu o, 5.4% 2.7% 23.8% 64.6% 3.4%

Nem um pouco  Um pouco  Moderadamente Muito Extremamente
22. De uma maneira geral, n 3 9 64 66 5 0.000*
quanto o Sr/Sra se sente
sobrecarregado (a) por % 2.0% 6.1% 43.5% 44.9% 3.4%

cuidar de seu familiar?

Fonte: Protocolo de pesquisa (2020). Questionario: Burden Interview (Zarit&Zarit, 1987 tradugdo para o portugués: SCAZUFCA, 2002).



Quadro 1: Escore da sobrecarga dos cuidadores familiares. HOL. Belém-Para, 2021.

64

Sobrecarga

CF001 4 1 1 0 0 1 2 2 0 2 2 2 0 0 4 0 1 0 2 4 4 0 32 | Moderada
CF002 3 1 1 1 1 2 0 4 1 1 1 1 0 1 1 2 0 0 1 0 1 2 25 | Moderada
CF003 1 1 0 0 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 3 1 0 0 3 4 0 0 15 Ausente
CF004 4 3 0 0 0 0 0 4 3 1 3 1 0 0 0 0 0 0 2 2 0 0 23 | Moderada
CF005 vl 221ttt alal ] 3| 4] 3 1 3| 3 | 3 1 2 | 4| 2| 3| 3 | sp | Moderada
a Severa
CF006 0| 3 2 0| o 1 4 | 4 | 2 3 2 4 1 4 4 2 1 2 2 0 0 3 44 | Moderada
a Severa
CF007 0 1 0 0 0 0 4 3 0 1 0 2 1 4 1 1 0 3 3 2 2 28 | Moderada
CFO8 Vol 2l 2o o 1| al]al1 |1 pla v sl a|l 3] 20| 3] 3| 3| 3| a5 | Moderada
a Severa
CF009 0 1 0 0 0 1 4 3 0 0 1 0 0 1 4 0 0 0 3 1 2 1 22 | Moderada
CF010 0| 2 2 ol ol o | 4| 4] 2 4 2 3 1 4 4 3 2 0 3 0 2 3 45 | Moderada
a Severa
CFO11 0 2 2 0 0 1 4 3 0 3 1 3 1 2 4 1 0 0 3 0 3 3 36 | Moderada
CF012 vl 33l 23l 2lalalal s3] 3]2]2lalal2s3]3]3]3]3]|3]| e
CRO3 ol 2l 2 3| 2 l2 3|3l a] al] 3] al] 3| 3] al2]2]1]21]3]3]| 3| ss |Modrd
a Severa
CFO014 0 2 2 0 0 0 4 4 1 3 0 0 3 4 0 0 0 3 0 3 2 34 | Moderada
CFO15 0 2 2 0 0 0 3 3 1 3 1 4 0 2 4 2 1 0 3 0 2 3 36 | Moderada
CF016 0 0 0 0 0 0 2 2 0 1 1 1 0 0 4 0 0 0 2 1 2 1 17 Ausente
CFo17 ol 13 lo o] 24| 4al]1]2 1| 4 1| a4 | 4| 2 1 o | 2| 3 | o | 3 | a | Moderada
a Severa
CF018 0 1 0 0 0 0 3 3 0 0 1 3 1 3 4 0 0 0 3 2 2 1 27 | Moderada
CF019 0| 2 0 0 0 0 2 3 2 3 1 2 2 3 4 1 0 0 4 4 4 1 38 | Moderada
CF020 0| 4| 4] 0] o0 1 4 | 4 | 2 4 2 4 2 4 4 4 3 2 2 0 0 4 54 | Moderada
a Severa
CF021 1 2 1 0 0 0 4 4 1 2 0 0 0 4 4 2 0 0 3 0 3 2 33 | Moderada
CF022 1 3 2 0 0 1 3 4 1 4 1 2 1 4 4 0 1 0 2 0 2 3 39 | Moderada
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CFO23 (1| 2 | 1 | oo | 1|3 |41 o0] 3 2 1 2 1 4 2 1 1 2 3 3 3 | 40 | Moderada
CF24 00l a3l oo o] a]al|2]|a 3 4 2 4 4 3 0 2 3 0 3 3 | 52 (R
a Severa
CFO25 (0| 2 | 3 | o | o | 1| 4| 4| 0] 4 2 4 2 3 4 2 0 0 1 0 0 2 | 38 | Moderada
CFO26 [0 2 | 2 o0 |0 | o0 | 3|3 |1 3 2 3 2 4 4 1 0 1 3 0 3 2 | 39 | Moderada
CF27 1ol 2l 2ol ol 1| alalol s | 1] al| 1| a|al2]o]ol]a]| 3| 3|3 |as|Moderada
a Severa
CF28 1ol s 1 3o lo| 1|42 0]a4 2 4 2 4 1 0 0 4 3 3 3 | 46 [
a Severa
CF029 (0| 1 1ol oo 4] 2712 3 1 3 1 4 4 1 0 0 3 3 3 2 | 38 | Moderada
CRO30 1ol 2 1 3 0| o] o] 4| 4] 1 2 4 2 4 4 2 1 1 3 0 3 5 | 43 [[Moderada
a Severa
CE3L il 3 3o o 1| alali | 3| 2]al| 1|3 |al2]2]2]3]|0/lo0]|3|as|Moderada
a Severa
CRO32 111 5 | 3 1 1 1| 4 | 4|1 4 2 4 1 4 4 3 2 2 3 0 3 3 | 54 (RS
a Severa
CFO33 1o 3 | 3 | 3 | 2 1| 4| 4| 2 4 2 4 2 4 4 2 2 2 3 0 0 3 | 54 [[Moderada
a Severa
CFO34 1yl o 2 o | 1] 2] 4] 4/ 3 1 2 2 3 4 2 1 ] 3 3 3 3 | 45 (R
a Severa
CFO35 [o| 1 | 0| 0] O | O /|3 |3 ]01] o0 1 3 1 3 4 0 0 0 3 2 2 1 | 27 | Moderada
CFO36 1ol 3 {3 | 1 |olo|als3|2lal2]|3]ol2lal1]o] 1] 21|33/ 2|a|Moderada
a Severa
CFO37 o] 1 | 0| 0[O0 | 0|3 | 212 3 2 3 0 2 4 0 0 3 3 3 3 1 | 35 | Moderada
CFO38 1ol s 1 ololo| o] 4] ala2 3 3 4 0 4 4 1 0 0 4 0 3 3 | 4 |[Moderada
a Severa
CFO39 o] 2 | 2 [0 [0 | o0 | 3| 4] 0] 2 2 3 0 2 4 1 0 0 3 2 3 3 | 36 | Moderada
CFO40 |o| 2 | 2 [ 0o | o0 | o | 4| 3 |3 3 2 4 0 3 4 0 0 0 3 0 2 2 | 37 | Moderada
CFO4L 1yl 2l 2o lol o] 4] 3|2 3 3 3 0 2 4 2 0 1 3 2 2 3 | 4 |[Moderada
a Severa
CFO42 Vol 3 [ 3 ol ool al 3| 1] a3 | a|lo]| 3] 4] 2 1 1 4 | o | 2 | 3 | 45 | Moderada
a Severa
CFO43 1] 5 3 0 1 1 4 4 2 4 4 4 2 3 4 2 1 1 3 1 2 4 | sa I

a Severa
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CF044

0 0 0 4 2 3 4 1 1 45 [
o a Severa
1 0 | 1 4 2 2 4 1 1 5o | Moderada

T a Severa
crow 0 0 0 3 2 2 4 1 0 38 | Moderada
0 0 0 4 0 3 4 1 1 43 [

i a Severa
0 0| o 4 0 3 4 1 0 42 | Moderada

o a Severa
1 0| o 3 0 3 4 1 1 44 | Moderada

05 a Severa
0 0 0 4 3 4 4 3 1 5 Moderada

o a Severa
0 0 0 3 3 2 4 0 1 g [

05 a Severa
o 0 0 0 4 0 1 4 0 0 28 | Moderada
0 0| o 4 0 4 4 2 2 45 | Moderada

o 1 - - . a Severa

0 2 4 1 1 38
Moderada
CF055

0 0 1 3 0 3 4 1 1 4 [

s a Severa
0 0| o 4 0 4 4 2 2 49 | Moderada

CFO057 a Severa
0 0 0 4 1 3 4 2 2 50 (R

S a Severa
0 0 1 4 1 3 4 2 1 40 [T

S a Severa
M 0 0 0 3 0 3 4 1 2 36 | Moderada
1 1| o 4 3 3 4 2 2 55 | Moderada

e a Severa
1 0 1 4 1 3 4 2 2 48 Moderada

05 a Severa
0 0 0 4 0 2 4 2 2 43 [

i a Severa
o 0 0 0 2 2 2 4 2 2 37 Moderada
0 0| o 1 2 2 3 3 2 45 | Moderada

s a Severa
0 1 2 2 2 3 4 3 3 53 (I

a Severa
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CF066

44

Moderada
a Severa

CF067

35

Moderada

CF068

55

Moderada
a Severa

CF069

55

CF070

68

CF071

58

Moderada

a Severa

Severa

Moderada
a Severa

CF072

44

Moderada
a Severa

CF073

59

Moderada
a Severa

CF074

51

Moderada
a Severa

CF075

31

Moderada

CF076

51

Moderada
a Severa

CF077

44

Moderada
a Severa

CF078

17

Ausente

CF079

(=N el

N[O

32

Moderada

CF080

N (N[O N

58

Moderada
a Severa

CF081

53

Moderada
a Severa

CF082

58

CF083

64

CF084

51

Moderada
a Severa

Severa

Moderada
a Severa

CF085

48

Moderada
a Severa

CF086

49

Moderada
a Severa

CF087

52

Moderada
a Severa

CF088

55

Moderada
a Severa
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CF089

47

Moderada
a Severa

CF090

57

Moderada
a Severa

CF091

47

Moderada
a Severa

CF092

54

CF093

64

CF09%4

54

Moderada
a Severa

Severa

Moderada
a Severa

CF095

59

Moderada
a Severa

CF096

48

Moderada
a Severa

CF097

51

Moderada
a Severa

CF098

48

Moderada
a Severa

CF099

52

Moderada
a Severa

CF100

55

Moderada
a Severa

CF101

50

Moderada
a Severa

CF102

53

Moderada
a Severa

CF103

43

Moderada
a Severa

CF104

50

Moderada
a Severa

CF105

54

Moderada
a Severa

CF106

38

Moderada

CF107

56

Moderada
a Severa

CF108

56

Moderada
a Severa

CF109

52

Moderada
a Severa
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CF110

51

Moderada
a Severa

CF111

55

Moderada
a Severa

CF112

59

Moderada
a Severa

CF113

48

Moderada
a Severa

CF114

51

Moderada
a Severa

CF115

52

Moderada
a Severa

CF116

37

Moderada

CF117

48

Moderada
a Severa

CF118

45

Moderada
a Severa

CF119

34

Moderada

CF120

42

Moderada
a Severa

CF121

49

Moderada
a Severa

CF122

48

Moderada
a Severa

CF123

47

Moderada
a Severa

CF124

51

Moderada
a Severa

CF125

32

Moderada

CF126

61

‘ Severa

CF127

54

Moderada
a Severa

CF128

49

Moderada
a Severa

CF129

52

Moderada
a Severa

CF130

52

Moderada
a Severa

CF131

50

Moderada
a Severa
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CFI32 1 | » 2 1 2 2 3 2 2 3 3 3 1 3 4 2 2 2 2 | a7 [
a Severa
CFIB3 1ol 2l 21 lolo]| 21211 2 2 2 0 2 4 2 3 3 | 2 | 4 [MiGderadd
a Severa
CFI34 1 o | 2 2 0 0 0 2 2 2 3 3 2 2 3 4 3 3 3 2 | a5 [
a Severa
CFI3S 1 o | 2 2 1 1 2 3 3 3 3 3 2 2 3 4 3 1 2 2 | 40 [
a Severa
CFI36 1 o | 2 | 2| 1 | 1 | 23] 3|23 3 3 2 3 4 3 3 3 | 2 | s3 [EMiGderadd
a Severa
CFI37 1 o | 2 2 1 2 2 2 3 3 2 2 1 2 4 3 2 3 3 2 | 40 [
a Severa
CFI38 1 o | 2 2 1 2 2 3 3 3 2 2 2 2 3 4 2 2 2 2 | 40 [
a Severa
CFIO 1ol 2 3| 122313 1]3/|3 3 3 3 3 4 3 3 3 | 3 | so [MGderadd
a Severa
U I 2 1 2 1 2 2 3 3 3 3 2 3 4 3 2 2 3 | 52 [
a Severa
S I 2 1 2 2 2 3 3 3 2 3 2 2 4 2 3 3 2 | 40 [
a Severa
CF142 | ¢ 2 2 1 2 2 2 2 1 2 2 2 0 2 4 2 3 3 2 39 | Moderada
CF143 | ¢ 2 2 1 0 0 2 2 1 2 2 2 0 2 4 2 2 2 2 33 | Moderada
CF1440 | o 1 2 1 2 2 2 2 3 3 2 2 0 2 4 2 2 2 2 39 | Moderada
CFI45 1 o | 2 2 2 2 1 2 2 3 3 3 2 2 3 4 2 2 2 2 | a5 [
a Severa
CFl46 1 o |, 2 1 1 2 2 3 3 2 2 3 2 3 4 2 2 2 2 | a7 [
a Severa
CFa7 1ol 2 |l 2l 2 2 2] 33| 3] 2 3 2 2 3 4 2 3 3 | 2 | s3 [EMiGderadd
a Severa

Fonte: Protocolo de pesquisa (2020). Questionario: Burden Interview (Zarit&Zarit, 1987 tradugdo para o portugués: SCAZUFCA, 2002).
*Cada “P” corresponde a uma pergunta do Questionario Zarit Burden Interview, consecutivamente. **Cada linha corresponde a um cuidado
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Nao hé provas suficientes para concluir que alguma das variaveis sexo, faixa etaria,

problemas de saude ou tempo de cuidado tenham alguma relacdo estatisticamente relevante

com escore ZBI. Isto ¢, nenhuma das varidveis apresentou diferencas estatisticamente

significativas (p>0,05). Assim, ndo se rejeitou a hipotese nula (Ho). As comparacdes podem ser

percebidas nos graficos 2 a 6.

Tabela 6: Comparagdo das médias de sobrecarga do cuidador em funcdo das varidveis do
cuidador: sexo, idade, problemas de satde e tempo de cuidado. HOL. Belém-Para, 2021.

Escore ZBI

Variavel Média DP P-Valor"
Sexo Feminino 46.2 9.3 0.496ns
Masculino 45.1 10.4
Faixa Etaria 18227 46.9 12.2 0.330ns
28 a 37 44.5 10.1
38a47 43.7 8.9
48 a 57 48.3 7.6
58 a 67 46.4 10.0
Possui algum problema de Nao 45.3 10.7 0.642ns
saude? Sim 46.1 9.1
Ha quanto tempo vocé realiza Mais de 10 horas 46.2 8.8 0.637ns
o cuidado Tempo integral 45.4 10.4

Fonte: Protocolo de pesquisa (2020).

Grafico 2: Comparagdo das médias de sobrecarga do cuidador em func¢do do sexo do cuidador.

HOL. Belém-Para, 2021.
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Grafico 3: Comparacdao das médias de sobrecarga do cuidador em fun¢do da faixa etaria do
cuidador. HOL. Belém-Para, 2021.

Boxplot de Escore ZBI por Faixa Etaria

80

70

Escore ZBI

30

20

50

*
1827 28237 38 a47 48a57 58267
Faixa Etaria

Estatisticas 18 a 27 28 a 37 38 a 47 48 a 57 58 a 67
N 23 47 30 32 15
Média 46.913 44.489 43.733 48.281 46.4
DesvPad 12.154 10.058 8.9440 7.6210 9.9771
Minimo 17 17 15 27 25
Maximo 68 61 59 59 62

Grafico 4: Comparacao das médias de sobrecarga do cuidador em fungdo da prevaléncia de
algum problema de satde do cuidador. HOL. Belém-Para, 2021.
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Grafico 5: Comparagdo das médias de sobrecarga do cuidador segundo o tempo de cuidado.

HOL. Belém-Para, 2021.

Boxplot de Escore ZBI por Ha quanto tempo vocé realiza o cuidado?
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Grafico 6: Iteracdo entre as médias de sobrecarga do cuidador e as varidveis: sexo, idade,
problemas de satde e tempo de cuidado. HOL. Belém-Para, 2021.
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Verifica-se na tabela 7 por meio do teste de correlacdo de Pearson, que existe
correlacdo significativa entre o grau de aceitagcdo da cartilha e a sobrecarga apresentada pelos
cuidadores, de maneira que quanto maior o escore obtido na avalia¢do da cartilha, menor ¢ o
escore de sobrecarga apresentado pelos cuidadores (grafico 7). Ou seja, quanto maior a
aceitacdo da cartilha, menor sera a sobrecarga apresentada pelo cuidador familiar.

O gréfico 8 mostra que héa varios pontos de dispersdo fora do intervalo de confianca
na correlagdo entre o escore de aceitagdo da cartilha e o escore ZBI que mede a sobrecarga
apresentada pelos cuidadores, de maneira que 8,2% da variagdo do escore ZBI ¢ explicada pelo
grau de aceitacdo da cartilha por parte dos cuidadores. A Dispersdo pode ser percebida nos

graficos 9 e 10.

Tabela 7: Teste de Correlagdo de Pearson entre o escore de aceitagdo da cartilha e o escore ZBI
que mede a sobrecarga apresentada pelos cuidadores. HOL. Belém-Para, 2021.

Correlacao de Pearson -0.286

Valor-P 0.000*
Fonte: Protocolo de pesquisa (2020).

Grafico 7: Teste de Correlagdo de Pearson entre o escore de aceitagdo da cartilha e o escore
ZBI que mede a sobrecarga apresentada pelos cuidadores. HOL. Belém-Para, 2021.

Grafico de Dispersio de Escore ZBI versus Escore Car
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Grifico 8: Equacdo de regressdo linear entre o escore de aceitacdo da cartilha e o escore ZBI
que mede a sobrecarga apresentada pelos cuidadores. HOL. Belém-Para, 2021.
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Grifico 9: Dispersdo entre o escore de aceitacdo da cartilha e o escore ZBI que mede a
sobrecarga apresentada pelos cuidadores. HOL. Belém-Para, 2021.
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Grafico 10: Dispersdo entre o escore de aceitacdo da cartilha e o escore ZBI que mede a
sobrecarga apresentada pelos cuidadores, segundo o sexo do cuidador. HOL. Belém-Para, 2021.

Grafico de Dispersao de Escore ZBI versus Escore Cartilha

50 60 70 80
Feminino Masculino
70 .
60 -
=
ﬁ 50 -
[<P]
5 40-
[P]
7]
=
30 -
20 -
o
10- T T T T
50 60 70 &0

Escore Cartilha

Variavel de painel: Sexo



77

6 DISCUSSAO

6.1 Caracterizacao sociodemografica do cuidador

Em relagdo as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores foi identificada filhos
do sexo feminino, com média de idade de 40 anos, casadas que exercem servicos do lar. Tais
achados corroboram com os estudos de Aires et al. (2019); Aratijo et al. (2019); Coppetti et al.
(2020); Peres et al. (2018) e Ahumada, Alcocer e Jimenez (2020). A imagem do filho como
cuidador principal aparece ancorada no trabalho de Aires et al. (2019), onde apontam que a
cultura e a etnia influenciam nas formas de cuidado, logo a responsabilidade filial ¢ uma atitude
social e moral dos filhos para com os pais, isto €, aparece como desejo, obrigagdo e afeto de
devolver um cuidado outra hora recebido. Por outro lado, em dado momento ndo corresponde
a uma vontade dos filhos, mas uma obrigacao legal ou pressdo social. Resultados mostraram
que a sobrecarga do cuidador se intensifica quando ha vinculos afetivos e de consanguinidade
entre ele e o paciente, de forma que ele sente como seu todo avango e todo recuo ou
agravamento da doenca (AHUMADA; ALCOCER; JIMENEZ, 2020).

Estudos também apontam o cuidado atribuido a imagem feminina, como caracteristica
inerente a sua delicadeza e também ao seu trabalho laboral no domicilio, sendo estas as
representantes dos cuidadores na maioria das vezes. Dado isto, com a grande quantidade de
atividades atribuidas a mulher gera uma sobrecarga, visto que além das atividades
desempenhadas diariamente no lar, esta assume integralmente o cuidado do ente adoecido pelo
cancer (ARAUIJO et al., 2019).

Corroborando a isto, Moherdaui, Fernandes e Soares (2019) colocam que na cultura
ocidental o cuidado est4 geralmente associado ao feminino: ¢ mais costumeiro que as mulheres
assumam o papel de cuidadoras e executem suas tarefas passando a cuidar dos homens e mesmo
que em alguns casos os maridos venham a assumir o papel de cuidador, ¢ menos provavel que
as esposas recebam estes cuidados oriundos do marido do que o contrario.

Socialmente, espera-se que a mulher além de realizar o cuidado com o outro, nio se
descuide da responsabilidade existencial do cuidado de si, que se caracteriza como a agdo
destinada a guardar e manter a sua existéncia, resultante de um processo de sincretismo de
valores culturais e sociais, que também pode ser representado pela autovalorizacao,
sensibilidade e compromisso consigo mesmo. Na vivéncia das mulheres do estudo percebe-se
o quanto o cuidado de si € negligenciado, refletindo nas questdes pessoais de ser mulher bem

como em sua propria saude (PIOLLI; DECESARO; SALES, 2018).



78

No pensamento Heideggeriano, por meio da abnegagdo desprendem-se de si e se
langam com o olhar centrado no outro, por meio de agdes impulsionadas pela sua propria
caracteristica existencial. Diante da situacdo de doenca oncoldgica avangada, colocam o
autocuidado e as necessidades pessoais em segundo pleno e estabelecem como prioridade a
saude e bem-estar daqueles que cuidam. Perdem consultas, faltam a exames, veem seu
problema de satde agravando, por optar pelo cuidado de seu ente querido, colocam-se
inteiramente no cuidado do outro, sem realizar nenhum cuidado a si (RAMIREZ-PEREZ,
CARDENAS-JIMENEZ, RODRIGUEZ-JIMENEZ, 2015; PIOLLI; DECESARO; SALES,
2018).

Ferreira et al. (2018) colaborando a isto, evidenciam em sua pesquisa o relato de
alteracdo na rotina destes cuidadores, assim como as emogdes desencadeadas por cuidar de
adoecido pelo cancer e suas dificuldades em conciliar a vida pessoal com o papel de cuidador,
colocando em evidencia mais uma vez a sobrecarga dos cuidadores e a pouca orientacdo que
possuem ao assumirem esta func¢do. O estudo evidencia a sobrecarga fisica, emocional, social
e a depressdo dos cuidadores: Esta fun¢do de cuidador tem trabalhos em horas que poderia ser
de descanso (FERREIRA et al., 2018, p. 7).

Entdo, mais uma vez ¢ a figura feminina que acaba primando a dedicacdo total ao
cuidado sacrificando seu autocuidado (IZZO et al., 2019). O cuidador, imerso em seu contexto,
acredita que possui como prioridade a satide do seu ente, fazendo com que abra mao de suas
atividades para subsidiar as necessidades do adoecido, dispensando até mesmo o cuidado com
a propria saude e demais necessidades (MAFFEI et al., 2019).

A pesquisa de Torres-Avendafio et al. (2018) afirmam que 78,2% dos cuidadores
abandonam atividades esportivas, culturais ou recreativas para se dedicar melhor ao cuidado,
embora, apenas 5% das cuidadoras recebem algum incentivo financeiro ou compensacao por
se dedicar exclusivamente aos cuidados prestados.

Voltando-se para a religido, a maioria de declarou como catédlica, semelhantes a
achados no estudo de Salazar-Barajas et al. (2019). Em relag@o ao grau de instru¢do a maioria
possuia Ensino Médio Completo, semelhantes a achados no estudo de Delalibera et al. (2018),
onde 73,3% das cuidadoras eram casadas, 43,3% eram catolicos ¢ a maioria (65%) dos
participantes concluiu pelo menos o ensino médio.

Em relacdo as condigdes econdmicas, a maioria era autdonomo ¢ nao possuia renda
fixa, isto mostra a vulnerabilidade social que se encontram os cuidadores, uma vez que em
virtude do grau de necessidade do adoecido, estes precisam abdicar diminuir ou abdicar
totalmente de suas atividades estudantis ou profissionais, para se dedicar inteiramente ao

cuidado das necessidades do adoecido (DELALIBERA et al., 2018). O cuidador quando tem
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sua rotina alterada, acaba por restringir sua vida social e pessoal o que lhe acarreta prejuizos
financeiros, logo toda esta inseguranca e instabilidade, lhe causa ansiedade prejudicando o sono
e repouso, o que ¢ caracterizado por Orem como um requisito de autocuidado.

No Brasil, frequentemente os familiares precisam assumir a fung¢do de cuidadores,
contudo, isto ¢ feito de forma desassistida e sem apoio de programas governamentais que
fornegcam subsidios para a subsisténcia destes cuidadores (PERES; BUCHALLA; SILVA,
2018). Outra pesquisa também aponta que a situacdo destes cuidadores, e da familia de modo
geral, agrava mais ainda quando ndo podem contar com sistema de apoio governamental
especifico para as suas peculiaridades, afirmando que provavelmente num futuro préoximo, o
sistema de satide contard com um novo paciente (AHUMADA; ALCOCER; JIMENEZ, 2020).
Estudo aponta que os cuidadores que possuem formagdo até o ensino médio ou que possuem
renda familiar anual abaixo de $ 20.000, permanecem mais horas por dia cuidando do que
aqueles que possuem maior grau de formagao e renda financeira (BRADLEY, 2019).

Considerando esta renda familiar anual alguns tratamentos tem custo estimados que
variam de US $ 475.0009 a US $ 1,5 milhdo, a maioria das terapias possuem um custo de $
100.000 ou mais anualmente. Com base na mudanca do perfil populacional os gastos cancer
devem aumentar pelo menos em média 27%, enquanto outros custos considerados como
terapias caras devam aumentar entre 39% a 66% durante este periodo de 10 anos, o que vem
demostrando como 0s custos com o tratamento aumentaram drasticamente (PARSONS;
CASTELLINO; YABROFF, 2018). J& os custos para gastos com cuidadores estdo or¢ados ¢
estimado em mais de US $ 35.000 anuais (ALAM; HANNON; ZIMMERMANN, 2020).

Torna-se importante ratificar que o nivel de escolaridade e a renda estdo de acordo
com outras pesquisas internacionais, ¢ estes fatores atuam para a construcdo da condigdo
socioecondmica do cuidador, o que serve como explicagdo como tais condicionantes sociais
estdo implicadas para o aumento de sua sobrecarga, resultantes em sua baixa qualidade de vida
(TOFFOLETTO; REYNALDOS-GRANDON, 2019).

De todo modo o cuidado, para os cuidadores familiares, ¢ uma pratica, uma agao
inerente ao individuo que se realiza independente da escolaridade, pobreza, estado de satde o
do grau de compreensdo sobre a doenga do familiar (AHUMADA; ALCOCER; JIMENEZ,
2020).

Ainda sobre a religido desencadeamento das emogdes causadas pelo diagnéstico de
doenga incuravel, unidos a sobrecarga do cuidar, desencadeia nestes cuidadores a fé expressa
por meio da religido. Na tentativa de amenizar seu sofrimento passa a focar somente nas coisas
boas que viveu com o familiar, antecipando seu luto, uma forma de transcender a angustia do

agora e melhorar sua vida passa a buscar a Deus na forma de consolo e conforto espiritual
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(FERREIRA et al., 2018). A crenga em um ser superior mostra-se como forma de amparo,
consolo, fortalecimento e enfretamento. O apego a religiosidade e espiritualidade sdo expressos
como oragdes, suplicas e cultos, uma protecdo e sentimento de “ndo estar sozinho” na
caminhada de luta contra a morte de uma pessoa amada (MAFFEI et al., 2019).

A perspectiva atual do cuidado da enfermagem esta pautada em um cuidado mais
altruista, social e espiritual. Este cuidado espiritual estd intimamente entrelacado as
especificidades apresentadas pelos cuidadores, caracterizado a necessidade de atencdo subjetiva
e espirituais de cada um, que sdo compostos por percepgdes, suposicdes € sentimentos que
precisam ser ajustados a sua transcendéncia propria (ROCHA et al., 2018).

Este sentimento de ‘estar sozinho’ pode ser oriundo do fato da decisdo de se tornar um
cuidador ter vindo da decisdo familiar e ndo ser uma motivagdo interna, visto que a maioria
destes cuidadores exercer o cuidado em tempo integral, dentro do periodo de 1 a 5 anos, e
recebem ajuda de algum familiar, que geralmente ¢ um irméo(a). Uma revisdo integrativa
evidenciou que as cuidadoras no ambiente hospitalar ndo escolheram ser cuidadoras, acabaram
tornando-se por necessidade familiar. Tal fato pode ser atribuido ao aumento de sua sobrecarga,
por passar muito tempo no hospital acompanhando o familiar (BEZERRA; OLIVEIRA; DIAS,
2020). Corroborando com este fato, na pesquisa realizada por Aldana et al. (2019),
evidenciaram que em sua andlise multipla, que o tempo de cuidado foi o que mais influenciou
na sobrecarga do cuidador, de tal forma que no estudo de Black et al. (2018), o tempo dedicado
a acdo de cuidar e o estado psicoldgico do paciente foram significativos nos escores da ZBI. O
estudo realizado por Mendes et al. (2019), aprofundam a discussdo sobre o tempo de cuidado
e salienta que houve relagdo positiva entre a quantidade de horas de realizagdo do cuidado
semanal com a sobrecarga emocional, financeira, além de outras implica¢des para a vida
pessoal, ratificado pelo estudo de Ahumada, Alcocer e Jimenez (2020). Tais fatos evidenciam
a necessidade de autocuidado pautado dentro dos requisitos universais dos postulados de Orem
(2001), dado a falta de equilibrio entre as atividades de sono e repouso, onde o desenvolvimento
da atividade em tempo integral compromete a ingestdo de dgua e alimentos.

Em relacdo ao apoio para cuidado cabe ressaltar que os cuidadores relataram so estar
recebendo apoio, em decorréncia da hospitalizacao do familiar, mas que no domicilio o cuidado
ficaria em sua fungdo. Resultados semelhantes foram obtidos no estudo de Del Angel-Garcia et
al. (2020), onde 55% dos cuidadores sinalizaram ter apoio de um membro da familia. Para
Coppetti et al. (2019), o tempo de cuidado foi em média 10,9 meses, ja para Ferreira et al.
(2018), seus achados se assemelham ao desta pesquisa, pois a maioria dos cuidadores referiu
ter cuidado de seu familiar por um periodo de 1 a 5 anos, e somente um referiu um periodo de

11 anos, ratificado por Aratijo et al. (2019), que concluiram que o tempo de cuidado maior foi
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de 1 a anos. No estudo de Meffei et al. (2019) este tempo foi mais longo variando de 6 meses
a 15 anos. Em outro estudo verificou-se que 31,7% estavam cuidando do paciente ha mais de
dois anos e 48,3% dedicava mais de 16 horas do seu tempo didrio aos cuidados
(DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018), no estudo de Mendes et al. (2019) a jornada
resultado em mais de 8 horas de cuidados diarios ou 12,5 horas diarias (TOFFOLETTO;
REYNALDOS-GRANDON, 2019). No presente estudo, os familiares cuidadores, estdo
tomando conta dos adoecidos por mais de 24,4h/semana, sendo mais do que o relato pela
National Alliance for Caregiving (BORGES et al., 2017).

Embora alguns cuidadores tenham relatado ter recebido apoio de demais familiares, a
ajuda nem sempre era suficiente, tanto em relagdo ao apoio no desenvolvimento das atividades
para com o adoecido quanto ao apoio emocional, desta maneira os cuidadores relatam precisar
de mais assisténcia nos cuidados ao paciente, pois a parte maior dos cuidados ao doente recai
sobre o cuidador principal (DELALIBERA et al., 2018).

Entretanto, pode-se perceber que receber apoio para o cuidado é um fator positivo para
melhora do conforto do cuidador, visto que quando a tarefa ¢ dividida, diminui-se a sobrecarga
e o cuidador possui um tempinho a mais para exercer seu autocuidado (GAYOSO et al., 2018).
Maffei et al., (2019) relata que a compreensdo das angustias e dificuldades vivenciadas pelo
cuidado principal, por parte de outros membros da familia, proporciona empatia e valorizagao
de seu bem-estar, potencializando articulacdes que incentivem habitos saudaveis e de
autocuidado melhorando, consequentemente, a vida do cuidador.

Outro fato importante levantado pelo estudo foi o exercicio de trabalho fora de casa
e que a maioria destes cuidadores possuem mais de dois filhos. Resultado semelhante foi
levantando por Torres-Avendafio ef al. (2018), onde 17,1% dos cuidadores possuiam de 1 a 3
filhos e 32,6% tinham 4 ou mais filhos. No que concerne ao trabalho fora de casa, pesquisa
apontou que 82,9% dedicam-se exclusivamente ao trabalho doméstico e ndo contam com outro
emprego (MAYA; GARCIA; CIRO, 2020; DEL ANGEL-GARCIA et al., 2020), bem como
para Coppetti et al. (2020), onde 68 (73,1%) das cuidadoras estavam desempregadas. Ja Aires
et al. (2019), corroborando com os achados desta pesquisa, identificaram que 58 cuidadoras de
sua amostra possuiam emprego ¢ 68 tinham filhos e para Delalibera, Barbosa e Leal (2018)
apresentando 41,7% das cuidadoras eram trabalhadoras. Pacientes de minorias raciais e étnicas
e pacientes de baixa renda sdo mais vulneraveis a perdas financeiras e de emprego em relacao
aos seus homologos mais ricos e brancos (BRADLEY, 2019, p. 4).

Na literatura a demanda de cuidado requerida pelo paciente em relagdo ao cuidador
variam de acordo com o grau de incapacidade, avanc¢o da doenca e o prognoéstico de longo prazo

para o paciente, de tal forma que estas condigdes alteram em consonancia o impacto no emprego
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do cuidador. Independentemente dessas caracteristicas, quase todos os cuidadores perdem
algum tempo do trabalho enquanto cuidam de um familiar adoecido pelo cancer. Mais de dois
tercos dos cuidadores relataram impacto adverso no trabalho e cerca de trés quartos relataram
faltar ao trabalho. Entretanto, a perda de emprego dos cuidadores foi estudada menos do que a
perda de emprego do paciente (BRADLEY, 2019).

Em relag@o ao local de origem, o estudo demonstrou que a maioria dos cuidadores
pertencia a regides fora da capital ou regido metropolitana, apesar da limitagdo de estudo
sobre a localidades dos cuidadores, na pesquisa realizada por Aldana et al. (2019), embora
tragam resultados parecidos com os evidenciados nesta pesquisa em relagdo ao perfil,
coincidindo cuidadores familiares como do sexo feminino, em termos de faixa etaria ¢ tendo
como ocupacao atividades vinculadas ao lar, a regido de proveniéncia era a de a area urbana, o
que se mostrou contraria o perfil dos pesquisados. A regido também demostra vulnerabilidade,
pois quanto mais distante da capital, mais dificil ¢ o acesso aos recursos de saude
especializados.

No que tange aos problemas de satide, pesquisas indicaram que os cuidadores
consideram sua saude boa (AIRES et al., 2019; DEL ANGEL-GARCIA et al., 2020). Contudo,
o presente estudo identificou que a maioria dos cuidadores apresentou algum problema de
saude, igualmente aos achados de Mendes et al. (2019), onde 77,9% das cuidadoras
apresentavam alguma dor no corpo, e 66,7% especificamente dores na coluna. Em pesquisa
internacional, os cuidadores relataram véarias outras complicagdes além das dores ja abordada
neste estudo, houve a presenga de problemas cardiacos, insonia, dispneia, agitagdo e sentimento
de culpa e ansiedade como formas de sofrimento fisico e mental (ATES et al., 2018). Outros
problemas também que puderam ser identificados na literatura apontam para doengas do
aparelho circulatorio (30,38%), as doencas enddcrinas nutricionais e metabodlicas (18,99%) e
as doengas mentais e comportamentais (16,46%), além de problemas emocionais, ansiedade,
depressao e estresse (SEIMA; LENARDT, 2011; JACOBS et al., 2017). Araujo et al., (2019)
identificou que 58,5% das cuidadoras relataram ter alguma patologia, com destaque para a
hipertensao, seguida do diabetes.

Da mesma forma que outros problemas relacionados a saide do cuidador foram
identificados e estdo relacionado a doengas cronicas cardiovasculares, hipertensdo e diabetes
mellitus. Levando em considera¢do que estas sdo doengas que aumentam em escala global na
populagdo adulta, e estdo presentes na vida dos cuidadores seja pelo estilo de vida ou seja pelo
componente genético, que com o passar do tempo também poderdo precisar de um cuidador
(HERNANDEZ; BARRAGAN; MORENO, 2018; MAYA; GARCIA; CIRO, 2020; ALAM;
HANNON; ZIMMERMANN, 2020).



83

Para o uso de medicagao, a 120 (81,6%) dos cuidadores referem nao utilizar remédios,
contudo dentre os mais utilizados esta o de anti-hipertensivo, losartana (14;9,5%) de igual
maneira no estudo de Seima e Lenardt (2011), que observaram o uso de anti-hipertensivos
(20%).

Para os habitos relacionados ao consumo de alcool e ao fumo, ndo foram encontrados
dados nos artigos levantados durante a busca que se relacionassem a tematica proposta,
impossibilitando a discussdo de acordo com o conhecimento cientifico.

Dentre os fatores que sdo definidos por Dorothea Orem (2001), percebe-se que a maior
dificuldade de manutencao estd no equilibrio entre atividade e repouso, uma vez que o cuidado
integral ndo lhes permite muito tempo para exercer suas necessidades e as horas de sono serem
menores em decorréncia a jornada de trabalho, por vezes até implicando na falta de higiene
corporal, entretanto, a higiene corporal traz beneficios por estimular a circulagdo sanguinea e
proporcionar conforto ao paciente, permitindo avaliar a condig¢@o da pele, mobilidade articular
e sua forca muscular, dentre outros aspectos (MARINS; CRUZ, 2016); balango entre estar s6 e
a interacao social, neste aspecto multiplos fatores inferem dada a ndo possibilidade de se afastar
do familiar adoecidos para momentos de lazer e o afastamento durante o periodo necessario de
internagdo hospitalar, além do que pratica de atividades fisicas pode promover mudancas
positivas e favorecer a melhoria das condigdes fisicas e alivio de sintomas que alteram a
qualidade de vida (CASTRO FILHA et al., 2016); satide e bem-estar, ja que muitas vezes estes
cuidadores ja possuem problemas de saude pregresso, ou acabam desenvolvendo durante o

cuidado, o que intensifica o desequilibrio saude-doenga.

6.2 Aplicacdo da Cartilha ‘Aprendendo melhor a cuidar de si’ como subsidio a
intervencio por meio da educacio em saude

Nesta pesquisa 85% dos cuidadores salientou que ndo conseguiriam seguir as
orientagdes para Sono e Repouso. Tal achado ¢ expresso em estudo, onde ao se tornar o
cuidador familiar principal, referiam fun¢des organizas alteragdes pela emogao desencadeada
por tomar conta de um familiar que vai morrer, resultou na sobrecarga e dificuldade em
conciliar a vida pessoal com o papel de cuidador, restrigdes em sair de casa, de descanso e de
sono. Mais uma vez evidencia-se a necessidade o cuidador relacionado a necessidade de
autocuidado universal (FERREIRA et al., 2018).

A aceitabilidade da cartilha ‘Aprendendo melhor a cuidar de si’, obteve 91% de
aceitacdo por parte dos cuidadores. Este achado mostra-se como importante, pois estudo
randomizado demostrou que intervengdes de cuidados paliativos realizados imediatamente

apos a descoberta do cancer, teve muito mais beneficio do que intervengdes realizadas 12
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semanas depois em relagdo a depressdo e sobrecarga do cuidador familiar. De acordo com o
Institute of Medicine e outras institui¢des, a saude precaria deste cuidador pode ocasiona em
diminui¢do de cuidados prestados ao familiar adoecido (DIONNE-ODOM et al., 2016).

Em reunido intitulada “Cuidando de Cuidadores e Pacientes: Revisitando a pesquisa e
as prioridades clinicas para Tratamento Informal do Cancer” realizada pelo National Cancer
Institute (NCI) e o Instituto Nacional de Pesquisa em Enfermagem (NINR), embora tenha
reafirmado a necessidade dos os impactos do uso de tecnologias no cuidado do cancer
(LONGACRE et al., 2018).

Da mesma maneira que em revisdo integrativa baseada na literatura uma reunido
presencial com a presenca de mais de 75 pesquisadores recomendou a implementagdo de
intervengoes bem-sucedidas (UGALDE et al., 2019).

Ao adentrar o contexto do cuidador, estudo resumiu suas necessidades de suporte em
quatro categorias, sendo necessidades relativas o bem-estar, transferéncia de informacdes,
problemas praticos de cuidado e apoio emocional. Outra revisdo sistematica apontou que a
enfermeira levantou seis topicos sobre as necessidades dos cuidadores que incluiram sofrimento
psicologico, educacdo em satde, satide dos cuidadores, questdes praticas ou financeiras ou
questdes relacionadas a vida familiar (HECKEL; HEYNSBERGH; LIVINGSTON, 2019). E
importante perceber que na maioria das vezes o interesse do cuidador estd voltado mais para o
cuidado do outro do que o cuidado consigo, sendo importante a implementagdo de tecnologias
que se voltem as necessidades de autocuidado do cuidador (ULLRICH et al., 2017).

Segundo a Teoria do Autocuidado de Orem (2001), considerando as necessidades de
dos familiares cuidadores evidenciadas principalmente pelo desenvolvimento dos requisitos de
autocuidado estando alinhado ao Sistema de Enfermagem, centrado no Apoio-Educagio.
Assim, uma das principais medidas de enfermagem a serem aplicadas estd relacionada ao
desenvolvimento das agdes educativas e pelo que ela serd subsidiada. Por intermédio de uma
cartilha pautada no ensino do autocuidado, o enfermeiro(a) tem possibilidades de subsidiar
condi¢des sustentaveis e com maior seguranga aos familiares cuidadores durante o processo de
adaptacdes nesta nova rotina.

Diante disto, a cartilha faz referéncia a lacuna cientifica de tecnologias voltadas para
o autocuidado do cuidador, além de poder ser incluida como interven¢des educativas pelos
profissionais. Logo, tecnologias no formato cartilhas impressas sdo estratégias viaveis no apoio
das atividades educacionais e de sensibiliza¢do do publico-alvo, j& que facilitam a sintetizacao
de informagdes e uniformizam as informagdes dos profissionais de modo a melhorar o
entendimento e solidificar a comunicagdo. O material impresso facilita a memorizagdo das

informagdes, além de que o individuo pode retoma-lo a qualquer momento de duvida,
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favorecendo o trabalho de enfermagem no processo de educagdo e ressignificagdo do processo
de cuidar (CRUZ; FARIA; REIS, 2020).

Assim, pesquisas de meta-andlises realizadas com intervencdes psicoeducativas
indicaram efeitos positivos, na melhora na qualidade fisica e psicolégica dos cuidadores,
propiciando o bem-estar na redu¢do da sobrecarga, o que melhorou o seu enfretamento,
autoeficacia e demais aspectos na qualidade de vida (NORTHOUSE et al., 2010; HARTMANN
et al., 2010).

De acordo com Ugalde et al. (2019) metade das intervengdes incluiu o fornecimento
de informagdes (n = 14, 54%) e autocuidado (n =4, 15%), o que denota uma baixa quantidade
de pesquisa ou informagdes disponiveis para a aplicagdo de cuidados as necessidades de
autocuidado do cuidador. Uma vez que existe uma diminuicdo no interesse quando as
intervengdes ndo sdo significativas a realidade ou quando o cuidador ndo vivencia tal problema,
a utiliza¢do da cartilha se mostra significativa, pois todos os cuidadores apresentam declinio de
seu autocuidado ao cuidar de um familiar adoecido.

Cada vez mais estudos sobre as intervengdes estdo sendo elaborados e testadas no
intuito de apoiar os cuidadores a desenvolverem o seu papel, no entanto, isto volta-se
principalmente no desenvolvimento de habilidade para cuidado do adoecido e tem-se esquecido
de elaborar intervengdes para que o cuidador possa cuidar de si. Embora estes estudos tenham
mostrado efeitos pequenos a moderados, tem sido significativo na reducdo da sobrecarga do
cuidador (HECKEL; HEYNSBERGH; LIVINGSTON, 2019).

Outra intervengdo, resultou em maior autoeficicia dos cuidadores no gerenciamento
de problemas, melhor humor e bem-estar. Nos cuidadores do estudo, observou-se que a
autoeficacia no cuidador mudou apods a intervengdo educativa, fornecendo subsidios de
enfretamento a sobrecarga (RODMAR; LINA, 2020). A pesquisa de Ugalde et al. (2019)
também evidencia que a maioria dos cuidadores participou da interven¢do (mediana = 92%,
IQR = 86% a 100%, de 65% dos estudos) e que em média, poucos cuidadores desistem quando
se sentem contemplados pela interven¢do (mediana = 6%, IQR = 0% a 13%, de 65% dos
estudos). Isso € corroborado pelo estudo que aponta os familiares cuidadores de pacientes
oncoldgicos como usuarios de tecnologia, sendo receptivos a sua utilizagdo, ao mesmo tempo
em que também reconhecem os beneficios do uso delas para reduzir sua sobrecarga, indicando
também que, independentemente da idade ou do nivel de sobrecarga, os cuidadores estdo
utilizando-as (VALE et al., 2019).

Em pesquisa realizada a maioria dos cuidadores afirmou que intervengdo
psicoeducativa teve um impacto positivo na sua saude e bem-estar. Embora, seja limitado o

numero de estudos e manuten¢do de beneficios que o uso das tecnologias por meio das



86

intervengdes psicossociais elas seguem ajudando a melhorar a qualidade de vida dos cuidadores
(SHAFFER et al., 2017).

Ferrell e Kravitz (2017) desenvolveram e testaram uma intervencao para cuidadores
com dificuldades financeiras e ofereceram diretrizes para apoiar e melhorar o bem-estar desses
cuidadores. Antes da intervengdo, esses cuidadores estavam mais angustiados e menos
propensos a participar do autocuidado em relag@o a outros cuidadores.

E sabido que o diagnéstico de uma doenca incuréavel, assim como a hospitalizacio,
estremece toda a estrutura familiar do adoecido pelo cancer, provocada pela transformagado da
rotina dos envolvidos no cuidado, porem as institui¢des de saide que recebem estes usudrios
podem atenuar estas dificuldades se reorganizando no sentido de fornecer suporte aos
cuidadores, especialmente por meio de informagdes educativas (BEZERRA; OLIVEIRA;
DIAS, 2020).

Corroborado a isto, 0 apoio e acompanhamento que, na maioria das vezes, o cuidador
recebe, estd voltada para orientar sobre os conhecimentos especificos do cuidar e desenvolver
ou a melhorar a habilidade para cuidar do familiar adoecido, assim, orientagdes para
autocuidado ou autogerenciamento precisam ser incluidas neste processo, ja que os cuidadores
tem dificuldade de falar sobre si mesmo. Sua conversa volta-se ao estado clinico do paciente, o
que pressupde que, para o cuidador, quem demanda mais cuidado € o familiar doente, ou podem
ndo quer incomodar os profissionais de saude com suas queixas (COPPETTI et al., 2019;
MAFFEI et al., 2019; ULLRICH et al., 2017).

Todavia, estudos afirmam que o cuidador familiar precisa estar preparado para
enfrentar as situacdes de seu cotidiano para que possam continuar suas vidas apds a morte de
seu familiar, dai a necessidade de estimular a pratica do autocuidado, e os profissionais,
especialmente os de enfermagem, sdo fundamentais para transpor as dificuldades deste
momento da vida e para que se sintam verdadeiramente assistidos (FERREIRA et al., 2018).

Cabe ressaltar que diferentes conceitos sdo apresentados para abarcar a ideia dos
usuarios dos sistemas de satde se responsabilizando pelo seu cuidado integral, como:
autocuidado, autogerenciamento, automonitoramento, gerenciamento dos sintomas,
autoeficacia e cuidado de si. O autocuidado esta diretamente relacionado a maneira consciente
e eficaz que o cuidado vem a desempenhar em beneficio proprio para manutencao da vida e da
satde e promoc¢ao de bem-estar (ASSIS et al., 2018).

Logo, faz-se necessario mais intervengdes subsidiadas por tecnologias educacionais,
que possam amparar o cuidador familiar do paciente oncoldgico de modo a atender as suas
especificidades, visando manter ou melhorar sua qualidade de vida e/ou aliviar a sobrecarga,

poderia ser desenvolvida e amplamente utilizada (VALE et al., 2019).
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A cartilha deve ser compreendida por um processo advindo das experiencias cotidianas
voltada para a utilizagdo de uma finalidade pratica especifica — no caso da cartilha ‘ Aprendendo
melhor a cuidar melhor de si’ estd sustentada pela auséncia do estimulo ao autocuidado dos
cuidadores. Logo, a tecnologia estd para gerar conhecimentos a serem socializados para a
promog¢do de um cuidado humanizado, potencializador da educagdo e com orientacdes de
cuidados, visando o empoderamento desse usudrio a fim de construir sua autonomia para o
autocuidado (CARDOSO et al., 2018; SANTOS et al., 2017).

Torna-se imprescindivel que as tecnologias cuidativo-educacionais sejam validadas
enquanto produto cientifico confidvel antes que sejam implementados nos diferentes contextos
da assisténcia de enfermagem, pois estas tecnologias educacionais devem favorecer a
participag@o do individuo enquanto sujeito social em seu processo de educacdo contribuindo
com a melhora de sua condi¢do e autonomia valorizados seu contexto cultural e social (ROSA
et al.,2019).

Mas as mudangas percebidas, realizada por pesquisa quase-experimental em grupo de
comparacdo, s6 puderam ser notadas quando a atividade educativa era realizada diariamente
pelos profissionais de satde nos hospitais. o que implica que ela fornega resultados relevantes
para a pratica de enfermagem (RODMAR; LINA, 2020). O autocuidado, relacionado as
condi¢des de vida carece mais do que somente informagao e estimulo. Tais pessoas precisam
de conhecimento para a tomada de consciéncia sobre a suas necessidades de mudanca de
comportamento e estilo de vida, além da inser¢do de novos habitos em sua rotina (ASSIS et al.,
2018).

Em contrapartida, os cuidadores que ndo tem suas necessidades de suporte atendidas
pelas institui¢des de saude durante o acompanhamento do processo de morte e morrer de seu
ente querido, apresentam maiores sintomas psicopatologicos apos o obito, tais problemas
acentuam suas caracteristicas de sensa¢do de morbidade, sobrecarga emocional e acrescidas de
problemas financeiros que se prolongam no luto (DELALIBERA; BARBORA; LEAL, 2018).
De tal modo, que também sdo necessarios mais métodos que possam adaptar as intervengdes
para cuidadores que possuam pouco tempo ou que estdo trabalhando, receberem educagdo em
satide por meio de aconselhamento ou outras formas de apoio psicossociais (BRADLEY, 2019).

Assim, as tecnologias se torna fundamentais para o processo de educacdo em saude
nas intervenc¢des para minimizar estas situagdes, tendo no enfermeiro uma figura que transmite
confianga e profissionalismo no transpasse de informacdes e conselhos, podendo utilizar desses
recursos para facilitar o intermédio de sua comunicagdo com o cuidador familiar (HECKEL;

HEYNSBERGH; LIVINGSTON, 2019; VALE et al., 2019). Estudo aponta que s3o as
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enfermeiras que estdo mais comumente responsaveis pelas intervengdes educativas (UGALDE
et al., 2018).

Dessa forma, a cartilha ¢ parte de um trabalho educativo de acompanhamento feito
pelo enfermeiro, assim sendo, deve ser uma ferramenta utilizada concomitante ao processo de
trabalho desse profissional, e ndo de forma isolada (CRUZ; FARIA; REIS, 2020, p. 6).

Nesse enredo, o papel da enfermagem destaca-se como ator importante na constru¢ao
e o direcionamento dos cuidados que primam pela promog¢do do conforto, bem-estar e
autocuidado do cuidador, tendo neste ndo apenas um aliado para realizar cuidados ao familiar
adoecido, mas alguém que também deve ser cuidado. Visto que, a enfermagem possui um lago
forte com o cuidador, pois este recorre a ela sempre que precisa de orientagdes para tirar diividas
sobre a doenca, terapias medicamentosas e exames, € para receber outras orientagdes, pois
entende que o enfermeiro € mais acessivel do que o médico (BEZERRA; OLIVEIRA; LEAL,
2020). A presenca do modelo, ainda biomédico, nas instituicdes hospitalares, com sua
abordagem positivista, matem o foco no paciente oncoldgico e negligencia o cuidador,
principalmente, no que se refere a saude mental. Assim como na literatura a cartilha traz
informagdes para apoiar a dinamica do cuidado, e principalmente estimulo permanente para o
autocuidado desses cuidadores (AHUMADA; ALCOCER; JIMENEZ, 2020; GAYOSO et al.,
2018; BORGES et al., 2017).

Em relagdo a isto, estudos afirmam que a equipe multiprofissional deve discutir sobre
a questdo da satide mental dos cuidadores de maneira responsavel, em especial quando se tratar
de casos em cuidados paliativos exclusivos, pois existe uma baixa na utiliza¢ao dos servigos de
satide mental, apenas 46% dos cuidadores com doencas psiquiatricas acessaram os servigos de
satide menta. Dado a este fato, torna-se primordial desenvolver intervengdes para melhorar a
situacdo desses cuidadores, com resultados palpaveis, visto que poucas sdo as intervengoes
enfocam a saude dos cuidadores, e aquelas que o fazem sdo projetadas para direcionar o cuidado
ao paciente com um foco secundério no cuidador (JACOBS et al., 2017).

Contudo, ¢ importante discutir que muitas vezes o enfermeiro esta sobrecarregado de
fungdes sejam assisténcias ou burocraticas nas institui¢cdes de saude, o que geralmente dificulta
a criacdo de vinculos com os cuidadores. Estudo aponta que a enfermagem necessita dedicar
mais de seu tempo e, conceder espago para um olhar mais amplo e uma escuta mais profunda.
Neste sentido, ¢ importante que coordenadores, diretores e gestores atentem para a sobrecarga
de demandas que o enfermeiro precisa resolver e viabilize tempo para que tais atividades sejam
realizadas de maneira congruente e satisfatoria ndo sé a instituicdo, mas principalmente, a quem
se destinam os cuidados (BEZERRA; OLIVEIRA; DIAS, 2020; PIOLLI; DECESARO;
SALES, 2018).
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No entanto, sdo poucas intervengdes documentadas, implantadas e divulgadas pela
enfermagem, que sejam eficazes em abordar os cuidados necessarios dos cuidadores e nenhuma
na perspectiva de fortalecer a autoeficacia e o autocuidado do cuidador (RODMAR; LINA,
2020X). Além disto, poucas intervengdes estdo sendo implementadas nos ambientes
assistenciais, dado que os profissionais muitas vezes ndo sabem que existem intervengdes
disponiveis para serem aplicadas (LONGACRE et al., 2018).

Apesar de importantes e constantes mudancas de adaptagdes, o ambiente hospitalar
ndo possui infraestrutura adequada suficientemente para atender as necessidades do cuidador.
Muitas queixas ainda sdo realizadas por falta de poltronas ou poltronas desconfortaveis,
refeitorios e uma area de ambientagdo pensada para cuidadores e paciente circularem
(BEZERRA; OLIVEIRA; DIAS, 2020). Tais fatos sdo apenas agravados pelo envolvimento
limitado em programas de acompanhamento e de grupo de apoio para cuidadores familiares
(AHUMADA; ALCOCER; JIMENEZ, 2020). Além da falta de apoio familiar, omissdo do
poder publico e a escassez de recursos (CARDOSO et al., 2018).

Pesquisas evidenciam que os servicos de saude, tornam-se mais eficazes ao formular
propostas e planos de cuidados direcionados e adaptados as maiores necessidades dos
cuidadores, e aqueles com mais vulnerabilidades. Logo, ¢ importante que a enfermagem, bem
como a equipe multiprofissional, trace estratégias para identificar os riscos para problemas
associados a satide mental e fisica destes cuidados, principalmente, no ambiente hospital, aja
visto que estdo mais proximos destes. Neste cendrio, o enfermeiro tem uma posicao de destaque
na assisténcia aos cuidadores O que mais uma vez corrobora a utilizacdo de uma cartilha que
vise atender as necessidades de autocuidado deste ptblico (SHAFFER et al., 2017).

Autores também enfatizam a importancia de educar os cuidadores mais idosos e/ou
com grau de escolaridade mais baixo, com mais brevidade possivel, preferencialmente, no
percurso inicial da doenga, enfatizando o autocuidado e comportamentos de estilo de vida
saudaveis (SHAFFER et al., 2017).

As principais dificuldades para a implementa¢do das tecnologias nas instituigdes
fazem referéncia s6 custo para implementacdo no ambiente, dado que a maioria dessas
intervengdes precisas ser realizada por um profissional qualificado; em segundo lugar a
disponibilidade dos profissionais durante o cotidiano para integra-los em sua assisténcia, bem
como a disponibilidades dos cuidadores e por ultimo a dificuldade em atender aquelas que
vivem em dareas ndo metropolitanas (HECKEL; HEYNSBERGH; LIVINGSTON, 2019).
Ugalde et al., (2018), aponta para a falta de financiamento para testar os processos de
implementag¢do de tecnologias educativas, porque sdo necessarios tempo da equipe para realizar

as intervengoes e treinamento além de outros recursos do departamento pessoal das institui¢cdes
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de saude. Como discutido anteriormente, em decorréncia da sobrecarga dos profissionais de
enfermagem, seria necessaria a contratacdo de mais colaboradores, o que aumentaria os custos
para a instituicao.

E fundamental refor¢ar neste enredo que Orem (2001), preconiza que todos os
individuos sdo potencialmente capazes de aprender e/ou desenvolver as habilidades necessarias
para seu autocuidado. Deste modo, considera-se que o direcionamento da enfermagem durante
a educacdo em saude, respaldados pelos métodos de autocuidado visando o Apoio-Educagio,
por meio do uso da cartilha uma maneira eficiente de promover e desenvolver as
potencialidades dos familiares cuidadores, bem como instrumentaliza-los como sujeitos

protagonistas no enfrentamento das dificuldades oriundas do cuidado ao familiar adoecido.

6.3 Analise da sobrecarga do cuidador

A sobrecarga pode ser entendida como o limite do estado fisico e psicologico de um
individuo diante de extremo estresse constante, sob os quais este ndo consegue desenvolver
solucdes viaveis e eficazes para enfretamento para mudar sua condi¢do e adaptar-se melhor a
situacdo, o que acaba por refletir em seu estado de satde e qualidade de vida (COPPETTI et
al., 2020). Outro autor descreve a sobrecarga como um olhar dimensional que se volta
inteiramente a satide corporal e mental do cuidador, além de seus sentimentos, relevancia
enquanto individuo e vida social, sendo estas consequéncias dos cuidados prestados ao seu
familiar (ARAUJO et al., 2019).

Este estudo evidenciou a sobrecarga dos cuidadores com 3 (2%) apresentaram
sobrecarga Ausente, 35 (23,8%) Moderada, 104 (70,7%) Moderada a Severa ¢ 5 (3,4%)
como Severa, além da maioria dos cuidadores responderam que se sentem ‘Muito’
sobrecarregados 66 (44,9%). Estes achados convergem com pesquisa de Rocha et al. (2020)
onde 40% dos cuidadores apresentaram sobrecarga severa e na pesquisa onde os cuidadores
apresentaram nivel de sobrecarga de moderado a grave, evidenciando que 42% possuiam de
sobrecarga leve a moderada e 58% apresentavam sobrecarga de moderada a grave
(MARTINEZ; LORENZO; LLANTA, 2018). Na pesquisa de Schepper et al. (2018), observa-
se que a maior frequéncia se deu para a sobrecarga moderada e para moderada a grave, ambas
com 35,59%. As respostas do cuidador também indicaram desgaste e uma sobrecarga geral
relacionada aos cuidados com o paciente (item 22) (SEIBL-LEVEN et al., 2018).

Os achados divergem de estudos que encontraram 53 (40,1%) dos cuidadores
familiares apresentaram sobrecarga leve a moderada, e 12 (9,1%), sobrecarga moderada a

severa (COPPETTI et al., 2020); sobrecarga leve em 63,7% dos participantes, moderada para
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18,15% e grave para 18,15% (I1ZZO et al., 2019); auséncia de sobrecarga (50,8%), 53 (40,1%)
apresentaram sobrecarga leve a moderada e 12 (9,1%) sobrecarga moderada a severa
(COPPETTI et al., 2019), assim como outra pesquisa constatou que 31% dos cuidadores
estavam sobrecarregados e 69% dos cuidadores ndo apresentavam sobrecarga (VALENCIA et
al., 2017).

Os individuos passam a viver melhor quando compreendem o seu processo € o
contexto qual o cerca, e este processo pode ser facilitado pelo enfermeiro durante a sua pratica
assistencial de acompanhamento a este familiar cuidador, adotando durante a consulta de
enfermagem a teoria do autocuidado, contemplando as solicitacdes objetivas e subjetivas dos
individuos relacionado a terapéutica; longitudinalidade do atendimento para o desenvolvimento
das a¢odes de enfermagem e a preparagdo destes para que possam manter as atividades de agdes
de autocuidado/cuidado nos momentos futuros de maneira independente (OREM, 2001).

Achados semelhante também em relagdo ao ‘cuidar melhor de seu familiar’ foi
identificado na pesquisa de Martinez; Lorenzo; Llanta (2018), onde 66% dos cuidadores
referiram que deveriam fazer mais por seu familiar. Os achados podem estar indicando elevada
sensac¢do de sobrecarga devido as altas demandas de cuidados.

O cuidador entdo fica imerso na chamada “soliddo dos cuidadores”, sensacdo de
solidao e abandono, somados a falta de estrutura hospitalar para os acompanhantes do paciente.
Mesmo muitos estudos discutirem a sobrecarga dos cuidadores, porém, sdo raras as publicagdes
que problematizam essa questdo, além de haverem poucos dados referentes a cuidadores de
pacientes hospitalizados (BEZERRA; OLIVEIRA; DIAS, 2020).

A soliddo na qual o cuidado estd imerso acentua a sobrecarga devido sua
autopercepcao de responsabilidade sobre as situacdes que o cercam, resultando em medo de
enfrentar o futuro (AHUMADA, ALCOCER; JIMENEZ, 2020).

Ao trazer o isolamento social a luz da Teoria do Autocuidado (OREM, 2001),
evidencia-se um importante fator intensificador da sobrecarga, e caracteristica relevante que
afeta um dos requisitos de autocuidado universal para a maioria dos familiares cuidadores.

Mesmo no ambiente hospitalar, onde os cuidadores tem seus familiares assistidos pela
equipe multiprofissional, o ambiente também gera sobrecarga, pois o cuidador fica desgastado
e estressado e até com problemas de saude. Outro ponto negativo dos hospitais ¢ que estes
cuidadores experimentam mais um isolamento social, afastamento dos pertences e da rotina,
além do pouco tempo para visitas (BEZERRA; OLIVEIRA; DIAS, 2020).

Esta discussdo nunca esteve tdo em pauta em decorréncia da nova realidade social, em
decorréncia da pandemia do virus SARS-CoV-2 que tem permeado todo o estrato social ndo

poupando praticamente area nenhuma da vida coletiva ou individual. Durante o longo periodo
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que o paciente permanece internado ele conta com o auxilio de um cuidador, contudo, em
virtude da realidade social nem sempre ¢ possivel revezamento com outro acompanhante o que
acentua ainda mais esse desgaste fisico-mental e problemas de saide que podem evoluir para
consequéncias psiquidtricas graves se ndo forem cuidadas, que ndo ¢ resultado apenas pelo
distanciamento, mas também causado pela falta de conforto, pelo sono, pela auséncia de lugar
adequado para dormir, pela falta de estrutura. Logo, a sobrecarga, portanto, ¢ um dos fatores
mais desafiadores para o cuidador (LIMA, 2020; BEZERRA; OLIVEIRA; DIAS, 2020).

A possibilidade da construcao do relacionamento da pessoa dentro dos grupos sociais,
viabiliza seu desenvolvimento e a percep¢do do seu “eu” enquanto ser-humano, através da
construc¢do dos lagcos de amor e/ou amizade pela interacdo social. A quebra neste percurso de
vida, mostra a necessidade de autocuidado na teoria dentro dos requisitos universais e por
desvios da saude (Orem, 2001).

Por mais que ndo tenham muitos estudos que possam determinar este o grau do
impacto dessas dificuldades na vida do cuidador ha evidéncias diretas de que o aciimulo de
situacdes dificeis ao longo da vida afeta o estado emocional e limitam as capacidades de
responder com maior eficacia diante das adversidades e dos problemas de saude que enfrentam
(AHUMADA, ALCOCER; JIMENEZ, 2020).

Outra pesquisa mostra que o fator que influenciou a sobrecarga foi a sua situacio de
satide. O cuidador apresentar ou ndo doengas difere nos valores obtidos para quatro dos sete
dominios: sobrecarga emocional, implicacdes na vida pessoal, sobrecarga financeira, satisfagao
com o papel e com o familiar e no escore total de sobrecarga. Para todos, a maior média de
sobrecarga ¢ do grupo que referiu apresentar doencas (MENDES et al., 2018).

Outro dado levantando por esta pesquisa foi que 64,6% cuidadores responderam que
frequentemente sentem que poderiam cuidar melhor do familiar. O que remete a perda do
controle sobre sua propria saude que, frequentemente, ¢ suprimida para fornecer melhor
qualidade no cuidado. E estes, cuidadores na maioria das vezes, tentam dirigir toda essa situagao
sozinha durante o maior tempo possivel, e acabam perdendo-se no caminho, sendo notado
especialmente pelos conjugues ou pessoas que moram com os adoecidos (ATES et al., 2018).

Nesta situacdo, para mulher cuidadora (mae, conjugue ou filha), cuidar do seu ente
querido pode ser percebida como uma maneira de ressignificar a propria vida, entendendo, sua
condi¢cdo enquanto ser social de outra maneira, e acabam utilizando seu tempo de maneira
diferente, estas dedicam-se em média 18 horas diarias unicamente ao cuidado, sem contar os
afazeres domésticos e cuidado com filhos, que resultam em fragilidade social, trabalho, lazer e
relacionamentos. Apesar de intensamente sobrecarregada, e solitdria em sua existéncia dentro

de tantas atribuigdes, nesse ik-stante, a mulher utiliza seu poder de ser para subverter o tempo
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a seu favor fazendo transcender a sua propria existéncia e angustias, tentando conciliar o
cuidado de si com o cuidado do outro (PIOLLI; DECESARO; SALES, 2018).

Neste cenadrio, a intervenc¢do de enfermagem na abordagem dessas cuidadoras, esta na
educacgdo em saude, respaldada pelo Sistema de enfermagem Apoio-Educacdo, promovendo a
educacdo em satde aos problemas especificos, objetivando o autocuidado e a autonomia, com
retaguarda voltada para o apoio emocional e adaptag@o a nova situacdo de vida com orientacao
e manejo a métodos que possibilitem diminuir sua sobrecarga (OREM, 2001).

Outro aspecto ja discutido anteriormente foi a sobrecarga financeira, que o estudo
mostrou que 93,2% dos cuidadores sente que niao tem dinheiro suficiente para cuidar de seu
familiar, somando-se as suas outras despesas. Esta sobrecarga financeira tem sido bem
evidenciada na literatura cientifica, os gastos de uma pessoa adoecida pelo cancer sdo bem
maiores em relagdo a outros tipos de doengas, que tende a aumentar em 40%. Segundo
Medicare os gastos anuais do proprio bolso variaram entre aproximadamente US $ 2.000 e mais
de US $ 8.000, e muitos continuam a sofrer o impacto da carga financeira muito depois da
morte do paciente (BERNARD; FARR; FANG, 2011; ZAFAR et al.,2013; BRADLEY, 2019).

Os cuidadores que enfrentam a sobrecarga financeira, consequentemente, tém menos
tempo e recursos ainda menores para realizacdo do cuidado, embora ndo falem sobre isso na
frente do paciente, ficam mais induzidos a sacrificar sua propria saide e bem-estar financeiro
para tentar atender as demandas financeiras e fornecer os cuidados necessarios ao familiar
(BRADLEY, 2019).

Logo a visdo integral repassada pela Teoria de Orem, enfoca a relevancia de uma
assisténcia que esteja pautada nas necessidades da pessoa, principalmente, objetiva o
desenvolvimento/melhora pessoal o individuo como protagonista do seu cuidado/autocuidado.
Neste interim, percebe-se que a aplicabilidade da Teoria do Autocuidado (OREM, 2001),
aplica-se perfeitamente o uso da cartilha no contexto das necessidade de autocuidado do
familiar cuidador, visto que este novo universo no qual os familiares veem-se mergulhando
encontra-se repleto de duvidas e medos, causando-lhes dores fisicas e emocionais que
consequente alteram de maneira brusca e drasticamente seu modo de vida.

A Teoria do Autocuidado (OREM, 2001), parte do principio que os individuos devem
ser capacitados, e a partir deste momento devem buscar cuidar melhor de si e que o enfermeiro
juntamente com estes deve buscar identificar e compreender suas dificuldades em realizar seu
autocuidado, proporcionando a ele condigdes para desenvolver sua autonomia. Para tal, o
Sistema Apoio-Educacdo satisfaz esta necessidade como estratégia de proporcionar uma
assisténcia integral traduzidas em um suporte as duvidas e necessidades de orientagdes ao

autocuidado, subsidiada pela cartilha.
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Dentro da conjuntura de aquisi¢ao do autocuidado, o enfermeiro ¢ o agente fomentador
e ao atuar como educador dos familiares cuidadores utilizando a cartilha, facilita a aquisi¢do de
novos conhecimentos propiciando a capacidade para que este cuidador intervenha de maneira
consciente em seus problemas, possibilitando a transi¢do a aquisi¢do do autocuidado. Logo a
realizacdo dessas praticas educadoras, mais breve possivel, redireciona um olhar conscientes
para o atendimento de suas necessidades humanas basicas e de autocuidado, prevenindo futuras
complicacdes ou agravos.

Para a educagdo em sauide, as cartilhas de orientagdes servem como um instrumento
de auxilio e de consulta, tanto para o paciente, quanto para familiares e cuidadores. E um
elemento facilitador, pois oferece suporte para que pacientes e familiares participem de maneira
mais efetiva e segura dos cuidados necessarios, adquirindo confianga nas informagdes

repassadas (OLIVEIRA; LUCENA; UCHER; 2014).

6.4 Correlacoes entre sobrecarga, sexo, idade, problema de saude e tempo de cuidado

A anélise dos dados desta pesquisa concluiu que ndo houve relacdo estatisticamente
relevante das variaveis sexo, faixa etaria, problemas de saude ou tempo de cuidado tenham com
o escore ZBI. Contudo no estudo realizado por Coppetti et al. (2020), encontrou relagdo, relagdo
estatisticamente significativa do sexo com a sobrecarga relacionada ao impacto originado pela
prestacdo de cuidado, igualmente como no estudo Schrank et al. (2015) onde houve diferenca
significativa na carga média entre homens e mulheres. Esta carga pode ser atribuida a diferenca
entre género e também, principalmente, devido a tensdo pessoal diferencial, pois a mulher
parecer mais inclinada a oferecer e se preocupar em prestar melhores cuidados. A regressao
mostrou que o género ¢ um preditor altamente significativo da sobrecarga.

Em estudos, o sexo do paciente foi um preditor significativo de carga. Cuidadores de
pacientes do sexo masculino tiveram maior carga em compara¢ao com cuidadores de mulheres
(GUERRIERE, 2016). Neste estudo, o género do cuidador ndo foi preditivo de sobrecarga no
inicio do periodo de observagdo, mas com o passar do tempo, cuidadores do sexo masculino
tenderam a relatar menos sobrecarga em comparagao as cuidadoras do sexo feminino. Brazil et
al. (2009) identificaram diferengas significativas entre cuidadores masculinos e femininos na
tensdo geral, padroes de utilizagdo de saude e padrdes de apoio ao destinatario do cuidado.

O cuidador do sexo masculino reconhece a falta de habilidades para o cuidadoso, bem
como inexperiéncia nesta funcao, aspectos que constituiram uma fonte de estresse importante
(MARTINEZ; LORENZO; LLANTA, 2018). Cuidadores do sexo masculino eram mais

propensos a fornecer suporte para tarefas relacionadas a mobilidade e buscar ajuda no manejo
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da dor e dos sintomas consultores (BRASIL et al., 2009). Além disso, um estudo transversal
constatou que cuidadores de homens pacientes com cancer avangado relataram menos carga
(UTNE et al., 2013). A sobrecarga de cuidado apresentou forte associagdo como fator de risco
para o desconforto emocional, que é caracterizado por dores de cabeca, insonia, inapeténcia,
tristeza, ansiedade, entre outros (SCHEPPER et al., 2018).

A pesquisa de Schrank et al. (2015) também mostrou que os resultados dos demais
testes realizados sobre outras caracteristicas sociodemograficas mostraram que nenhum dos
indicadores foi significativamente associado a diferentes sobrecargas nas mulheres, exceto para
o sustento (p = 0,005), com aquelas que trabalham sendo mais sobrecarregadas do que aquelas
que ndo trabalham. J4 em outro estudo a sobrecarga do cuidador teve uma forte correlagdo
negativa com os cuidados no final da vida (NAOKI et al., 2017).

Outro estudo que analisou a associagdo da sobrecarga dos cuidadores identificou como
fatores estatisticamente associados a sobrecarga ter emprego formal (p=0,002), prestar apoio
financeiro (p=0,027) e auxiliar nas atividades de vida diéria (p<0,001) (AIRES et al., 2019).
Tal condicionante relaciona-se ao tempo de cuidado, pois apos este cuidador deparar-se com
a sobrecarga do cuidado, relacionado as demais atividades pessoas, incluindo o trabalho
assalariado, se encontrou em uma situacdo complexa e sem o apoio dos demais membros do
nucleo familiar sentiu-se desamparado. Algumas vezes, este atribuiu toda a culpa, pela
sobrecarga fisica e emocional ao restante da familia, provocando o surgimento de desavencas
nas relagdes familiares (GUTIERREZ; CAMBRAIA; FRATEZI, 2016). A diminui¢ao do
tempo livre, deterioracdo da satide emocional e fisica foram os efeitos mais comuns percebidos
entre cuidadores (MARTINE; LORENZO; LLANTA, 2018).

Pesquisa de Guerriere (2016) identificou que os cuidadores com maior tempo de
cuidado, relataram maior sobrecarga, ou seja, os cuidadores que passam mais tempo no cuidado
vivenciam maior sobrecarga de trabalho. Yoon et al. (2014) descobriram que o aumento das
horas de cuidados por dia estava associado ao aumento da sobrecarga do cuidador e sugerem
que mais tempo gasto com cuidados limita o tempo disponivel para atividades diarias que
podem ajudar a reduzir a sobrecarga (ou seja, hobbies, relacionamentos pessoais). Um estudo
taiwanés mediu as horas de prestagdo de cuidados como sua unidade de analise (enquanto nosso
estudo mediu os custos) e esse estudo descobriu que os cuidadores que relataram mais horas de
prestagao de cuidados (13-24 horas por dia) tiveram menor carga do que aqueles que relataram
menos tempo (8—12 horas) (LEE et al., 2013).

A sobrecarga do cuidador, no cruzamento de dados em relagdo a faixa etaria, ocorreu
uma correlagdo positiva entre eles, isto ¢, quanto maior a idade, maior a percepcao da

sobrecarga (IZZO et al., 2019). Esta associa¢ao permeia o resultado de dor relatado pela maioria
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dos cuidadores nesta pesquisa. Estudo salientou que houve uma associa¢do da dor com a
sobrecarga do cuidador. Para identificar a correlacdo com a sobrecarga do cuidador principal,
foi realizada uma correlagdo de Spearman, obtendo-se um valor de » de 0,321, com p < 0,05,
encontrando uma correlagdo levemente positiva (ROCHA et al., 2020).

Dois estudos encontrados nenhuma relagdo com a idade e sobrecarga do cuidador
(GARLO et al., 2010; LEE et al., 2013), um estudo relatou maior cuidador sobrecarga em
cuidadores mais velhos (BRASIL et al., 2009), enquanto outro estudo descobriu que aumentar
o cuidador a idade diminuiu a carga de 'agendamento' (uma subescala de carga), mas ndo para
as outras subescalas (FRANCIS et al., 2010).

Em contrapartida, faz-se necessario, levantar discussao de que o tipo de cancer, as
horas de sono e as horas de atendimento influenciam na percep¢do de uma qualidade de vida
ruim, ocasionada pelo aumento da sobrecarga. Visto que, os cuidadores que ndo relatam
sobrecarga, mas que ultrapassam 36 meses de cuidado, relatam qualidade de vida ruim
(VALENCIA et al., 2017). O sofrimento da familia costuma ser multidimensional e
significativo; a comunicacgdo ¢ a tomada de decisdes sobre cuidados sdo altamente complexas
e enredadas em valores e objetivos (DAVIS et al., 2015).

Nao se identificou outros estudos que avaliassem a relacdo entre a sobrecarga e
problemas de saude.

Logo, pesquisa que associam a sobrecarga com a qualidade de vida, descreve a
sobrecarga como acumulo de fungdes inerentes ao cuidado do adoecido, bem como a
preocupagdo constante com a saude e bem-estar deste familiar que estd sob seus cuidados, a
mudanca que ocorre na dimensdo pessoal/social/ profissional do cuidado familiar principal, e
sensacao de peso e incomodo ao exercer determinadas fungdes (SCHEPPER ez al., 2018). Além
Disso, os cuidadores se sentem menos preparados para controlar os sintomas do cancer, a falta
de confianga e preparacdo para fornecer os cuidados complexos necessarios pode intensificar o

sofrimento do cuidador (HENDRIX et al., 2016).
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7 CONCLUSAO

A saber que na literatura cientifica ha escassez de publicagdes que discutam a
utilizagdo de tecnologias educacionais relacionadas a promog¢ao do autocuidado do cuidador de
adoecidos pelo cancer, da mesma forma da padroniza¢do ou formas de uso das intervengdes
desenvolvidas.

Concluiu-se em relagdo ao perfil do cuidador familiar quanto ao grau de parentesco a
maioria eram filhos(as), predominou o sexo feminino, com idade média de 40 anos, casados,
possuiam mais dois filhos, catdlicos, do lar, com grau de instru¢do ensino médio completo,
morando fora de capital ou regido metropolitana.

A situagdo de emprego a maioria dos cuidadores trabalhava fora do domicilio,
apresentava-se como autonomos, trabalhando com vendas e ndo possuiam renda fixa. Em
relacdo a decisdo por ser cuidador foi feito pela familia, onde estes cuidadores exerciam o
cuidado por tempo integral, dentro de um periodo de 1 a 5 anos, tendo auxilio de outros
familiares, sendo geralmente o irmao(3).

Quanto ao perfil de satide dos cuidadores demonstrou que a maioria possuia algum
tipo de problema de saude tendo destaque a dor, hipertensdo arterial sistémica e a diabetes. O
uso de politerapia medicamentosa, voltou-se para anti-hipertensivo e hipoglicemiantes.

A tecnologia educativa, na forma de Cartilha — ‘Aprendendo melhor a cuidar se si’,
obteve 91% de aceitabilidade por parte dos cuidadores. Ja no que concerne a sobrecarga destes
cuidadores apresentaram sobrecarga de Moderada a Severa.

Por meio das andlises de correlagdes constatamos que a aceitagdo da cartilha sofre
influéncia da sobrecarga do cuidador de modo inverso, isto €, quanto maior a aceitagdo da
cartilha, menor sera a sobrecarga apresentada pelo cuidador familiar (hipdtese alternativa — Hy)
e a sobrecarga nao sofreu influéncia variaveis sexo, faixa etaria, problemas de satide ou tempo
de cuidado, neste publico especifico (hipodtese alternativa — Ho). De modo geral, a maioria dos
cuidadores estd bastante sobrecarregado com o ato de cuidar. Para problemas de saude ndo
houve correlagdo global significativa, contudo, ter Hipertensdo Arterial Sist€émica, Hérnias,
Claustrofobia, Gastrite, Depressdo, Asma, Diabetes, Soropositivo, Sindrome de Vogt-
Koyanagi-Harada, Ovario policistico, Osteoporose, assim como fazer uso de alguma medicagao
e fumar apresentaram diferencas estatisticamente significativas.

Como conclusdo podemos perceber que os cuidadores estdo assumindo o importante
papel de familiares cuidador e que estdo sobrecarregados com a fungdo de cuidar. Desta maneira
¢ necessario que a enfermagem possa subsidiar sua assisténcia nas tecnologias educacionais

validas cientificamente, de modo a tentar diminuir a sobrecarga e desenvolver um melhor
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cuidado, ndo s6 ao adoecido pelo cancer, mas também ao cuidador. Ainda sdo necessarias que
intervengdes para suporte dos cuidadores sejam implementadas no cortinado hospitalar
complementado os saberes da equipe multiprofissional, de jeito a prestar cuidado integral ao
cuidado por meio de educacdo em saude.

A Cartilha fortalece e subsidia a pratica assistencial de enfermagem legitimando a
continuidade do caminhar voltado para as novas perspectivas futuras de cuidado, buscando a
integralidade da sistematizacdo da assisténcia de enfermagem, mas viabilizando a emancipacao,
autonomia e protagonismo do cuidador familiar.

Nos hospitais, ¢ necessario planejamento de mais atividades educacionais que
englobem os cuidadores dos pacientes em cuidados paliativos oncologicos, prestando apoio
psicossocial para sensibilizagdo da necessidade de realiza¢do nao apenas de cuidados ao outro,
mas também viabilizar seu autocuidado, para entdo poderem viver de forma mais plena e
saudavel.

Especificamente a enfermagem, necessita investir na construcdo, validacdo e
implementagdo de tecnologias voltadas para o cuidado e autocuidado do cuidador. Com vista,
pra que estas mesmas tecnologias possam ajudar em sua pratica assistencial de maneira criativa,
responsavel e agil.

Tal discussdo ¢ importante para que os gestores, administradores, diretores e demais
coordenadores de instituicdes de satde possam ficar ciente da existéncia de novas tecnologias
que subsidiam o cuidado, bem como para ajudar na decisdo sobre o financiamento e custo-
beneficio. A auséncia dessas informagdes e discussdes tornam-se barreira no progresso da
assisténcia, assim como na implementagao delas nos hospitais e demais instituigdes.

Por outro lado, chama-se atencdo para a necessidade da formagdo de grupo de
cuidadores, como reunides regulares no intuito de formar uma rede de apoio por pares,
propiciando um espago de conversa com trocas de saberes e inclusdo dos cuidadores, assim
como compartilhamento dos recursos utilizados por partes dos profissionais.

As trocas de saberes nesse contexto sdo importantes, pois podem gerar outras reflexdes
acerca do cuidado do adoecido, mas também do seu proprio, ampliando assim sua dimensao de
possibilidades de enfrentamentos de suas dificuldades no cotidiano com novas estratégias de
resolucdo de problemas. Da mesma forma, que também o grupo serviria de apoio motivador
para sensibilizagdo destes cuidadores de forma ativa, levando a conscia da necessidade de
autocuidado.

Espera-se que com os achados desta pesquisa e discussdes levantadas, outros
profissionais da saude sejam estimulados a buscar compreender melhor as peculiaridades destes

usuarios que até entdo seguem marginalizados no ambito da satde e do cuidado. Favorecendo
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o conhecimento sobre as preocupacgdes deste ser oculto, unidos em um esfor¢o para
potencializar os beneficios do uso de tecnologias educacionais nas intervencgdes psicossociais
para reducdo da sobrecarga melhorando a qualidade de vida dos cuidadores.

Este estudo trouxe contribui¢des para a area da satide e da enfermagem, de modo a
ampliar o conhecimento desta tematica que se mostra limitado na literatura cientifica,
contribuindo para o aumento do rol de publicacdes neste assunto no intuito de ampliar os
horizontes de conhecimento e instigar a idealizagdo para formulacdo de politicas publicas
voltadas para as necessidades dos cuidadores.

Logo esperasse, no um futuro, um servico publico adequado e direcionado as
necessidades também dos cuidadores, tendo profissionais sensibilizados e aprimorados no
campo da satde do cuidador, como infraestrutura e materiais educacionais congruentes a este
proposito, capazes de modificar a realidade de vida desta publico-alvo. Tendo a enfermagem
um poder significativo para contribuir com a promog¢ao da satide dos cuidadores, por meio da
efetivacdo do uso destas tecnologias., e futuramente contribuir informando os resultados destas
acoes de implementagao.

Para além, este estudo também contribui com o ensino e a pesquisa visto que a Cartilha
desenvolvida se encontra divulgada e disponivel no meio cientifico, com livre acesso por
intermédio de artigo publicado com o titulo ‘Validagdo de tecnologia para autocuidado do
familiar cuidador de pacientes oncologicos paliativos domiciliares’, bem como futuramente
digitalizagdo da cartilha para o modelo e-book; tentativa de implementacdo da cartilha no
hospital da referida pesquisa, e no caso de adesdo formacdo de espagos de formagdo com os
enfermeiros acerca das necessidades de autocuidado do cuidador.

O estudo apresentou limitagdes como o fato de a pesquisa ser realizada em somente
um local, sendo um servigo publico de atendimento oncologico, logo apresentou como foco o
familiar cuidador apenas do paciente oncologico, ndo ter considerado algumas variaveis como
etnia ou raca, grau de dependéncia dos pacientes, além da influéncia da pandemia dentro dos

diferentes contextos. Tais fatos pode restringir a possibilidade de generalizacao dos resultados.
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SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TECNOLOGIA EDUCATIVA COMO SUBSIDIO PARA O AUTOCUIDADO DO
CUIDADOR DE ADOECIDOS PELO CANCER
O senhor(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa por ser familiar cuidador

do paciente que se encontra cuidados paliativos nesta unidade de internacdo do Hospital Ophir
Loyola. Para que possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, os
riscos e as consequéncias pela sua participacdo. Este documento ¢ chamado de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse nome porque vocé s6 deve aceitar participar
desta pesquisa depois de ter lido e entendido o que nele contém.

Caso haja alguma palavra ou frase que vocé ndo entenda, converse com o0s
pesquisadores, para maiores esclarecimentos.

O objetivo desta pesquisa € saber sua opinido sobre a utilizagdo da cartilha “Aprendendo
Melhor a Cuidar de Si”, buscando pesquisa busca a constru¢do de um atendimento de
enfermagem aos familiares cuidadores que vise o suporte a saude. A sua participacdo consistira
em responder perguntas de um roteiro ao pesquisador do projeto, e ela serd gravada, se
autorizado.

Informamos que lhe sdo assegurados:

e O direito de ndo participar desta pesquisa, se assim o desejar, sem que isso acarrete
qualquer prejuizo;

e O acesso a qualquer momento as informagdes de procedimentos e beneficios
relacionados a pesquisa, inclusive para resolver dividas que possam ocorrer;

e A garantia de anonimato e sigilo quanto ao seu nome e quanto as informagdes prestadas.
Nao serdo divulgados nomes, nem qualquer informagao que possam identifica-lo(a) ou
que estejam relacionados com sua intimidade;

e A liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento, durante o andamento da

pesquisa, sem que isto lhe traga prejuizo.
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e Sua participagdo ndo serd remunerada e qualquer despesa que possa surgir sera

financiada pelos pesquisadores.
Além disso:

e O estudo ndo acarretard maleficéncias e seus resultados trardo beneficios para o
desenvolvimento cientifico. Portanto, sua colaboracdo e participacdo poderdo trazer
beneficios para o desenvolvimento cientifico.

e [Esta pesquisa podera ndo oferecer beneficios diretos a vocé. No entanto, o beneficio
principal da sua participagdo, ¢ possibilitar que no futuro, os resultados alcancados
favoregam aos outros familiares cuidadores de pacientes.

e Ao concordar com o uso das informagdes fornecidas, o senhor (a) ndo tera quaisquer
direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

e Ao final da pesquisa, todo material serd mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos,
conforme Resolugdo 466/12.

¢ Em caso de duvidas estaremos disponiveis nos telefones abaixo:

Jamil Vale: (91) 99277-5772/Orientadora Profa. Dra. Vera Lucia de Azevedo Lima

Certo de que poderemos contar com a sua colaboragdo, desde ja agradeco.

Atenciosamente.

Jamil Michel Miranda do Vale Profa. Dra. Vera Lucia de Azevedo Lima
Orientadora

TERMO DE COSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que li as informagdes acima e entendi o propdsito da solicitacdo de permissao para o
uso das informagdes contidas na minha entrevista. Tive a oportunidade de fazer perguntas e
todas foram, estou de acordo em participar.

Belém, de de 2020

Assinatura do sujeito da pesquisa
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CARTILHA DE ORIENTAGOES PARA 0 AUTOCUIDADO DO CUIDADOR
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APRESENTAGAD

1. QUEM EU SOU?

2. 0QUE E CUIDAR?

3. 0QUE E AUTOCUIDADO?

4. CUIDANDO DE MIM

4.1 SONO E REPOUSO

4.2 ALIMENTAGAOE HIDRATAGAD ..o

4.3 ATIVIDADE FiSICA

4.4 MEULAZER

4.5 CUIDANDO DA MENTE

4.6 CONSULTAS E EXAMES

4.7 PEDINDO SOCORRO

4.8 TIRANDO AS DOVIDAS

5. ANOTE SUAS DOVIDAS
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APRESENTAGAO

Caro familiar cuidador

Esta cartilha foi construida para ajudar
vocé neste momento novo, cheio duvidas,
dificuldades e medos.

Ela traz uma série de orientacées que o
ajudarao a cuidar melhor de si mesmo, ou seja,
melhorar seu autocuidado, ja que agora vocé
se tornou o cuidador principal de seu familiar
adoecido.

Leia com muita atencdo, carinho e
compromisso, pois cada pagina desta foi
construida com muito amor, pensando
especialmente em vocé.

Desejo a vocé uma excelente leitura.

Um grande abraco!

Enfermeiro Jamil M.M do Vale.
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QUEM EU SOU?

0 QUE E CUIDAR?

Cuidar é uma acao que
existe desde o inicio da
humanidade.  Cuidamos
de vdrias coisas: de nossa
satide, das financas, da casa,
do trabalho, da familia, dos
amigos, etc. E uma atitude
comum do ser humano.
Uns cuidam mais do que
outros, mas lodos cuidam
de alguma forma.

Vocé assumiu o papel
de cuidador de seu familiar
adoecido e agora possui a
missdo de estar com ele,
cuidando de tudo o que ele
ndo consegue mais fazer
sozinho.

Mas cuidar ndo é uma
tarefa nada facil. Muilas
vezes exige de vocé mais do

@

que vocé imaginou e acaba
se tornando um trabalho

penoso que pode levar ao
sofrimento e adoecimento.
Porém, esta situacdo pode
ser amenizada e o cuidado
pode acabar se tornando
algpo muito  prazeroso
qué- pode ser melhorado,
aperfeicoado e melhor
organizado. Mas para que
isso aconteca, o cuidado
nao pode ser somente para
o outro. Vocé deve cuidar
de seu familiar adoecido,
mas também precisa cuidar
de si mesmo. Como vocé
vai cuidar bem de alguém
se nao estd conseguindo se
cuidar?

E neste momento que
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apresento a vocé uma
palavra muito importante:
o autocuidado.

0 QUE E AUTOCUIDADO?

E por isso que esta cartilha traz orientacdes de
autocuidado para vocé. O objetivo é que sua qualidade
de vida seja melhorada e que sua funcdo de cuidador seja
menos dificil.

Entdo vamos 147
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SONO E REPOUSO

Dormir e descansar sao
duas coisas fundamentais
para que vocé tenha forcas
para continuar o dia. Vocé
sabe o quanto é cansativo
ter que cuidar o dia todo
de alguém e, muitas vezes,
ainda  precisar  cuidar
durante a noite, acordando
vdrias vezes para ajudar.
Entdo, para que voceé
consiga dormir e descansar
melhor tente seguir as
seguintes orientagoes:

¢ Durante o dia,
verifique qual  horério
vocé conseguiria descansar
melhor. Aproveite para
tentar tirar um cochilo, se
ndo conseguir se deite feche
os olhos para tentar relaxar
0 Corpo e a mente;

* Evite fazer atividades
pesadas sem parar pra
descansar por pelo menos 5
minutos. Isso ja lhe ajudara
bastante a continuar o
trabalho com mais energia;
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* Vocé sabe que a noite
é essencial para o sono.
O ideal é que consigamos
dormir 8 horas de sono,
mas sabemos que é quase
impossivel dormir todo
esse tempo com alguém
para cuidar. Talvez ao
acordar durante a noite, ja
nao consiga mais pegar no
sono com tanta facilidade.
Entao, para diminuir esta
situacao antes de deitar
tente fazer algumas técnicas
de relaxamento como:

- Mergulhar os pés em
uma bacia com agua;

- Massagear levemente

onde sente mais dor com
gel de massagem ou creme
hidratante;

- Diminua a
luminosidade do ambiente
onde for deitar;

- Dé preferéncia para
locais que sinta mais prazer
em dormir.

* Procure montar uma
escala de dormida com
familiares e amigos para
que vocé tenha pelo menos
duas ou trés noites em que
possa dormir melhor, sem
se preocupar em ter que
cuidar.
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ALIMENTAGAD E HIDRATAGAQ

Para ter uma boa alimentagao é preciso comer bem. E
comer bem nao significa comer muito, mas comer aquilo
que 0 NOssO corpo precisa para que tenha energia o dia
todo. Certo?

Entao vamos l4...

*Vocé sabia
que todos nds
precisamos
beber no
minimo 2 litros
de éagua por
dia? Isso mesmo!

Esses dois litros
equivalem a mais ou menos * Se for sair de casa, leve
10 copos de agua; sempre uma garrafinha
Vamos lhe dar uma dica: para que possa estar
1. Consiga uma garrafa bebendo 4&gua enquanto ®

ou jarra que seja de 2 litros.  estiver fora;
Escreva seu nome em um
papel e cole na garrafa sem
deixar molhar;

2. Avise aos seus
parentes que s6 vocé vai
beber dali;

3. No final do dia, se v
vocé o tiver esvaziado,
quer dizer que conseguiu * Tente comer frutas
beber os 2 litros, sendao, que contenham bastante
pelo menos vai conseguir agua também como, por
saber quanto ainda precisa exemplo, a melancia e o

beber . melao, além de ingerir suco
Caso nao consiga, nao natural de frutas;
desanime.
Se esforce que vocé
chega 14!



e Sua alimentacdo
precisa ser saudéavel e deve
conter frutas, verduras,
legumes e pouca gordura.

Evite alimentos
industrializados como
enlatados, temperos

prontos e tudo aquilo que
tem muito sal ou muito
aclcar;

PN
o
* Dé preferéncia sempre
para alimentos naturais,
carne de frango ou peixe,
legumes e Vegetais, ou grao
como tomate, couve, feijao,
cebola, ervilha, milho ou
castanha-do-para.
* Evite comer farinha
maximo que puder;

Troque pela farinha de
tapioca.

¢ Faca no minimo
3 refeicoes e 1 lanche
por dia, sem pular as
refeicdes. Se possivel
tome café da manha,
lanche, almoce, lanche e
jante.

Dé preferéncia para
frutas e sucos naturais nos
lanches. Procure nao comer
frituras como pastéis ou
salgadinhos e doces em
excesso, ou comer massa
demais.

* Sei que pode ser
dificil cortar alguns
alimentos de suas

refeicoes como
farinha, gorduras,
alimentos enlatados,
entre outros Entao va
reduzindo aos poucos.

Chegara um momento que

eles ja nao farao tanta falta.

b
<
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ATIVIDADE FISICA

Praticar alguma atividade
fisica faz tdo bem para seu
corpo e mente que vocé nem
imagina.

A vida fica mais leve, o
corpo tem mais disposicao
para realizar as atividades
do dia e nos sentimos mais
felizes.

Entao atente para as

e (Caso vocé tenha
tempo, procure fazer todos
os dias uma caminhada leve
de pelo menos 30 minutos;
e Evite fazer esforcos
fisicos muito  intensos

seguintes orientacoes:

* Ao acordar pela
manhd, ndo levante de
uma vez s6. Va acordando
devagar, se espreguice,
sinta seus masculos sendo
estimulados e relaxados.
Depois com cuidado facaum
alongamento simples como

na imagem aqui embaixo

como carregar seu familiar
sozinho sem ajuda de
alguém ou carregar pesos
em excesso. Isso pode

prejudicar sua coluna.
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Ter lazer é fundamental
para sua satde, pois
melhora seu estado de
humor, sua autoestima e
alivia sua sobrecarga fisica
e emocional.

Sei que ¢é dificil vocé
conseguir um tempinho
para algum momento de
lazer, mas é preciso.

Deve estar se
perguntando como fazer
1850, correto?

Entao vamos la! ...

* Saia pelo menos uma
vez ao més para fazer algo
que vocé goste como, por
exemplo, ir ao cinema, sair
para lanchar, passear na
praca com familiares e/ou
amigos. Mas para iss0 vocé
precisa programar o melhor
dia, para ndo interromper
seu descanso. Consiga
alguém (familiar, amigo ou
vizinho de confianca) para
substituir vocé enquanto
estiver fora de casa;

* Se alguma dessas
vezes vocé ndo puder sair
de casa, procure reservar
esse momento s6 para voce.
Assista a seu programa
preferido, leia um livro,
medite, relaxe o corpo e
a mente. E nao esqueca,
enquanto estiver fazendo
isso, ndo deve se preocupar,
pois vocé ja conseguiu
alguém para ficar com seu
familiar;

* Sempre  procure
estar com pessoas que lhe
facam bem, evite estar na
companhia de pessoas
que lhe deixam para
baixo. Pessoas assim ndo
acrescentam nada de bom
em sua vida.

Se mesmo assim nio
conseguir  organizar e
estiver se sentindo com
muito trabalho, converse

com a equipe.
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GCUIDANDO DA MENTE

Cuidar da mente ¢
um dos passos mais
importantes que  vocé

precisa dar em relagao ao
seu autocuidado. Nossa
mente pode nos libertar,
mas também pode ser muito
perigosa se nao soubermos
lidar com ela. Muitas
vezes, é por causa dela que
adoecemos, fracassamos e
nos sentimos incapazes de
realizar alguma coisa.
Atualmente vocé estd
vivendo um momento
dificil de sua vida, pois
cuidadeseu familiarqueem
algum momento precisara
partir, entao, vocé precisa
estar emocionalmente

preparado para enfrentar a
morte e o luto.

- Procure conversar com
pessoas que ja passaram
por isso e conseguiram
superar esta etapa de suas
vidas;

- Nao esqueca que
durante a visita da equipe
de cuidados paliativos
domiciliares, vocé também
pode ter um pouco de
atencao. Converse com o
(a) psicologo (a) e com os
demais profissionais de
saude sobre seus medos,
angustias e anseios.

Eles sao a equipe mais
preparada para lhe orientar
neste momento.

Sempre que vocé se sentir
impotente ou desanimada,
reserve momentos para
conversar, desabafar com
familiares e amigos sobre o
que vocé tem passado, peca
conselhos de boas pessoas e
lute contra o sentimento de
tristeza. Busque o melhor
de seu dia.

Nunca se sinta feio (a).
Vocé é um ser particular,
tnico no mundo e precisa
se valorizar. Cuide de sua
aparéncia fisica, se arrume,
sinta-se bem ao olhar no
espelho. Nunca deixe que
pensamentos ruins venham

lhe destruir.
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CONSULTAS E EXAMES

Uma das maneiras de
também cuidar de sua
saude é ir a consullas e fazer
exames regularmente. Se
vocé ja tem alguma doenca
que precisa de tratamento
constante, esse ¢é mais
um motivo para vocé nao
vacilar.

Caso tenha notado
alteracbes em seu corpo
ou tem sentido coisas que
anles ndo senlia e acredila
que pode estar adoecendo
de alguma forma, procure
um profissional de satde
para lhe ajudar. Informe
também a equipe de visita
domiciliar para que lhe
orientem.

Mesmo que nao esteja
sentindo nada nem tenha
notado algo diferente em
vocé, lembre que mesmo
assim precisa ir até o servico
de saude, pois existem
muitas doencas que nao
manifestam nenhum sinal e
sintoma.

A Unidade Basica de
Saude (UBS) mais préximo
de sua casa é um dos
primeiros lugares que vocé
deve ir.

Os  profissionais  de
saude da UBS irac lhe
encaminhar para outros
servicos que atendam vocé
de acordo com o que vocé

esteja apresentando.
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PEDINDO SOCORRO

Sei que
das vezes, vocé é a Unica
pessoa que cuida de seu
familiar e por se sente tao
sobrecarregado(a). Mesmo
que vocé ja tenha tido
discussdes com parentes
por causa disso, procure
conversar com a familia,
mantendo sempre um bom
didlogo para nao gerar
novas discussoes.

Tente contar a eles o
quanto tem sido dificil
cuidar sozinho(a).

Em momentos em que
seus parentes ndo poderem
ajudar, peca a ajuda de
amigos e vizinhos de
confianca. Existem sempre
aqueles que ajudam e
fazem isso porqué gostam
de vocé.

Caso  haja  algum
problema com seu familiar
que necessite leva-lo ao

hospital, ligue para o
Servico de Atendimento
Movel (SAMU) 192.

E se ndo conseguir
atendimento imediato,
peca socorro de quem tenha
transporte para trazé-lo
direto para o hospital.

Se o seu familiar vier a
morrer em casa, vocé deve
ir a delegacia de policia
mais perto e realizar um
Boletim de Ocorréncia.
Depois, va até o hospital
que lhe  acompanha
informar o acontecido com
o boletim.
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TIRANDO AS DUVIDAS

Tenho  certeza  que
muitas davidas devem
surgir, principalmente em
relacdo aos cuidados com
seu familiar.

Sempre que surgir
uma davida, pergunte
aos  profissionais  que
lhe visitam. Eles podem
falar sobre a doenca e os
cuidados que vocé pode
estar fazendo com seu
familiar.

* Hvite buscar coisas
na internet, pois existem
muitos sites que nao falam
a verdade e vocé precisa
estar atento a isso.

* Fique sempre com o
nimero da equipe.

Em caso de divida é s6
dar uma ligadinha.

GAGRGRGRGAGRGRGRGRAGRGRGRGAGAGRGRGAGRGRGAGRAGRGRGAG)
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ANOTE SUAS DUVIDAS
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APENDICE C - Formulario de avaliacdo dos cuidadores

&

1=

=
—
=

SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

FORMULARIO DE AVALIACAO DOS CUIDADORES

Data / / CODIGO: CF

Paciente:

Cuidador:

Parentesco: Idade:

Escolaridade:

Estado civil: Estado Civil: Solteira(o) ( ) Casada(o) ( ) Viava(o) ( ) Divorciada(o) ( )

Profissao: Religido:

Renda Familiar: 1 a 3 salarios minimos ( ) 3 a 5 salarios minimos ( ) maior que 5 ( )
Ser cuidador foi opgdo: Sua ( ) Falta de op¢do familiar ( ) Decisdo familiar ( )

Ha quanto tempo vocé realiza o cuidado? Mais de 5 horas ( ) Mais de 10 horas ( ) Tempo
integral ()

Divide o cuidado com alguém? ( ) SIM ( ) NAO Quem?

Trabalha fora de casa? ( ) SIM () NAO Como?

Possui filhos? ( ) SIM () NAO Quantos? ( ) Um ( ) Dois ( ) Mais de dois

Possui algum problema de saude?

Usa alguma medicagao?

Fuma? () SIM () NAO Usa bebidas alcodlicas? () SIM () NAO

Parte I — Instrugdes Leia minuciosamente a cartilha. Em seguida utilize responda o formulario
a seguir, marcando um X em um dos numeros que estdo na frente de cada afirmacdo. D¢ sua
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opinido de acordo com a opg¢ao que melhor represente seu ponto de vista sobre a realizacdo das
atividades propostas:

Valoracao
1 — Discordo fortemente 2 —Discordo 3 —Concordo 4 — Concordo fortemente
5 — Nao sei

Nao existem respostas corretas ou erradas. O que importa ¢ a sua opinido. Por favor, responda
a todos os itens.

Em relagdo ao Sono e Repouso, vocé conseguiria seguir as 11213145
orientacdes dadas?
A cartilha ajudaria vocé a dormir melhor? 112]13]14]5
Vocé conseguiria aumentar a quantidade dgua que vocé bebe? 112]3]4]5
Vocé conseguiria realizar no minimo 3 refei¢des e 1 lanche por dia? 1 12]3]14]5
A cartilha orientaria vocé a melhorar sua alimenta¢ao? 1 12]3]14]5
Vocé conseguiria realizar alguma atividade por pelo menos 30 11213145
minutos por dia?
Vocé conseguiria organizar seu tempo de lazer seguindo as

. N ! 112345
orientagoes da cartilha?
A Cartilha lhe estimularia a conversar mais com seus familiares e 11213145
amigos?
A orientagdo da cartilha estimularia vocé a procurar consultas e 11213145
realizar exames?
O conteudo da cartilha € interessante? 213145
As orientagdes da cartilha se apresentam de forma logica? 2131415
As palavras usadas na cartilha sdo acessiveis a vocé? 112]13]14]5
Voceé consegue entender as orientagdes que a cartilha contém para lhe 112131als
auxiliar?
As péaginas parecem organizadas? 1 12]13]14]5
A cartilha seria apropriada para o uso dos familiares que cuidam do

. ! o 112345

paciente em cuidado Paliativo?
Existe interacdo convidativa nos textos. Sugere acdes? 1 12]3]14]5
A cartilha aborda os assuntos necessarios para o seu futuro dia-a-dia? 213145
A cartilha propde conhecimentos para vocés? 2131415
A cartilha ajuda a melhorar a qualidade de vida de vocés nesse 11213145
momento?
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ANEXO A - Escala de Sobrecarga do Cuidador (Burden Interview)

n-N
T

SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
BURDEN INTERVIEW
(ZARIT & ZARIT, 1987; TRADUCAO PARA O PORTUGUES: MARCIA SCAZUFCA)
A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes
sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que
frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira (nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2,
frequentemente=3, ou sempre=4). Nao existem respostas certas ou erradas. Para a pergunta 22
as respostas sdo: mnem um pouco=0, um pouco=I, moderadamente=2, muito=3,
extremamente=4.
1. O Sr/Sra sente que familiar pede mais ajuda do que ele (ela) necessita? |0 |12 |3 |4
2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com o seu
o1 - . ) 012|134
familiar, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para si mesmo (a)?
3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de seu familiar e suas
outras responsabilidades com a familia e o trabalho?
4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de seu 0 )
familiar?
5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando seu familiar estd por perto? 0 2
6. O Sr/Sra sente que seu familiar afeta negativamente seus 0 )
relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?
7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de seu familiar? 0]1]2
0 2
0 2
0 2

8. O Sr/Sra sente que seu familiar depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando seu familiar estd por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu
envolvimento com seu familiar?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria,

. 01234
por causa de seu familiar?
12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o ol1121314
Sr/Sra est4 cuidando de seu familiar?
13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de
S 01234
seu familiar?
14. O Sr/Sra sente que seu familiar espera que o Sr/Sra cuide dele/dela,
.. 01234
como se o Sr/Sra fosse a tnica pessoa de quem ele/ela pode depender?
15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de seu
. 01234
familiar, somando-se as suas outras despesas?
16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de seu familiar por muito ol1121314
mais tempo?
17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de ol1l213!4

seu familiar?
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18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse

cuidar de seu familiar?

o 01234
de seu familiar?
19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por seu familiar? 011234
20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por seu familiar? 0|1]2|3]4
21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de seu familiar? 0]1]2]3]4
22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por ol11213

Fonte: Burden Interview (Zarit&Zarit, 1987; tradugdo para o portugués: SCAZUFCA, 2002).
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ANEXO B — Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Para

UFPA - INSTITUTO DE

CIENCIAS DA SAUDE DA W
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil
PARA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESGQUISA

Titulo da Pesquisa: TECNOLOGIA EDUCATIVA COMO SUEI-BiDICI PARA O AUTOCUIDADO DO
CUIDADOR DE ADOECIDOS PELO CANCER

Pesquisador: JAMIL MICHEL MIRANDA DO VALE
Area Temitica:

Versdo: 1

CAAE: 31012620.0.0000.0018

Instituigio Proponente: Universidade Federal do Para

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio
DADODS DO PARECER

Nimero do Parecer: 4.050.404

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa de grande relevincia para a sociedade, onde se utilizara de tecnologia educativa
como subsidio para o autocuidade do cuidador de adoecides pelo cdncer, atribuindo maicr qualidade ao
processo de ensino-aprendizagem e contribuem para aumento do conhecimento cientifice & com a
assisténcia profissional a respeito das necessidades dos cuidadores familiares fomento a sensibilizacio
para a necessidade de reforgar os cuidados para quem cuida viabilizando o processo de ressignificagio do

que & ser um familiar cuidador

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar a apreciag:ﬁc- dos familiares cuidadores de adoecidos pelo cancer sobre a cartilha Aprendendo
Melhor a Cuidar de Si.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Segundo consta na documentagio apresentada, o estudo tem por risco a quebra de sigilo e por isso
ressaltamos a identidade dos sujeitos serd mantida scb sigilo & confidencialidade, através do indice alfa
numérice. Desta maneira garantindo que ndo ocorrera a quebra de sigilo em atendimento a Resolugio
n*466/2012 & 512018 do CHNSIMS.

Cluanto aos beneficios este estude trara beneficios & Enfermagem, haja wista a necessidade de se conhecer

de maneira mais aprofundada o ser familiar cuidador, possibilitando assim, a melhoria

Endsregn: Rua Augusio Comea n® 01- Campus @0 Guama UFPA- Facukdade de Enfermagem do IG5 - sala 13 - 2° and.

Balrro:  Guama CEP: g5.075110
UF: PA Municiplo: SELEM
Telefone: (91)3201-7735 Fax: (91)3201-8028 E-mall: cepccsEuipabr

Pigira 01 de 03
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UFPA - INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
PARA

Contruagio do Farscer: £.059.404

da qualidade da assisténcia prestada e dos cuidados executados, bem como, contribuir para o planejaments

de politicas pliblicas de salde.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de um estude de abordagem gquantitativa, descritiva, cuja finalidade € a apreciacdo sobre
instruments educativo, onde os participantes serdo os cuidadores familiares principais dos adoecidos, que

estardo acompanhando o paciente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Apresentou todos os termos exigidos.

Recomendagoes:

Sem recomendagdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do exposto somos pela aprovagio do protocolo. Este & nosso parecer, SM..

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipe Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas PB_INFDRHAQ&IES_EASICAS_DO_F‘ 11/04/2020 Aceito
do Projeto BOJETO 1487687 pdf 12:47:60
TCLE [/ Termos de |TERMO_DE_COMSENTIMENTO_LIVR 11/04/2020 |JAMIL MICHEL Aceito
Assentimento / E_E_ESCLARECIDO.pdf 12:48:46 |MIRANDA DO VALE
Justificativa de
Auséncia
Outros HOL_Termo_de_Consentimento_da_lns| 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito
tituicao. pdf 18:03:22 |MIRANDA DO WALE

Outros HOL_lsencao_de_onus_financeiro. pdf 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito

18:02:10  |MIBANDA DO WALE

Outros HOL_Termo_de_Mao_iniciacac_a_pesq | 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito
uisa.pdf 18:53:45 |MIRANDA DO WVALE

Outros UFPA_TERMO_DE_ACEITE_DO_ORIE| 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito
NTADOR pdf 18:51:31 MIBANDA DO VALE

Outros UFPA_Temo_de_compromisso_do pes| 17/02/2020 |JAMIL MICHEL Aceito
quisador.pdf 18:48:12  |MIRANDA DO WVALE

Outros UFPA_declaracao_de_isencao_cnus_fin| 17022020 [JAMIL MICHEL Aceito
anceiro.pdf 18:48:38  |MIRANDA DO WALE

Outros UFPA_carta_encaminhamento_ao_cep 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito

Endaregn:. RuaAugusio Comea n® 01- Campus 80 Guama UFPA- Facudade de Enfermagem do IC5 - sala 13 - 2° andl.

Balrro: Guama CEP: g6.075-110

UF: PA Municiplo: SELEM

Telefone: (91)3201-7735 Fax: (91}3201-8028 E-mall: cepocs@upats

Pigien 02 de 05
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UFPA - INSTITUTO DE
CIENCIAS DA SAUDE DA E Em"tﬂ,
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil

PARA
Contrsaio do Farecer: £.059.404
Outros -pdf 18:48:08 |MIRANDA DO VALE | Aceito
Oreamento Orcamento. pdf 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito
18:48:07 |MIRANDA DO WVALE
Cronograma CRONOGRAMA_DE_PESQUISA.pdf 17022020 | JAMIL MICHEL Aceito
18:45:31 MIRANDA DO VALE
Projete Detalhado / | Plano_de_Estudo_pdf 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito
Brochura 18:43:22 |MIRANDA DO WVALE
Investigador
Folha de Rosto UFFA_Folha_de_Rosto.pdf 17022020 | JAMIL MICHEL Aceito
18:40:01 MIRANDA DO WVALE

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEP:
EY

BELEM, 30 de Maio de 2020

Assinado por:

Wallace Raimundoe Araujo dos Santos
(Coordenador{a))

Enderegn: Rua Augusto Comeéa n® 01- Campus do Guama UFPA- Faculdade de Enfermagem do ICS - &ala 13 - 2° and.

Balma: Guama CEP: £6.075110
UF: P& Municiplo: BELEM
Telstone: (31)3201-7735 Fae: (91)3201-8028 E-mall: cepcos@ulpabe

Pigina 05 de 03
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ANEXO C - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Ophir
Loyola

HOSPITAL OPHIR LOYOLA - £~ Plabaforma
HOL %nrl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TECHOLOGIA EDUCATIVA COMO SUﬁSiDIO PARA O AUTOCUIDADD DO
CUIDADOR DE ADQECIDOS PELO CANCER

Pesquisador: JAMIL MICHEL MIRANDA DO WVALE
Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 31012620.0.3001.5550
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Apresentagdo do Projeto:

A dimens3o do sofrimento associado & doenga e & condigdo de finitude gera nos familiares angdstias,
medos e ansiedades, o gque evidencia a vulnerabilidade destes individuos neste contexto. Logo uma atengdo
especial @ necessaria, para a familia, que sofre com o paciente e, em particular, com o familiar cuidador,
devido as lengas horas de convivéncia com o sofrimento fisico & moral do paciente. E importante
compreender & ressaltar que o foco de atenclo na pratica profissional, na maicria das vezes, & o individuo
doente, cabendo ao cuidador uma posigio mais & margem dos acontecimentos. E um individuo "rotulado”
para ajudar neste processo de cuidar, esperando-se, portanto, que ele cuide “naturalmente”, mas o familiar
cuidador também & uma pessoa que esta necessitando de auxilio & apoio. Neste sentido, o enfermeiro no
seu cofidiano vivencia situagbes nas quais a agio de enfermagem & direcionada para a educagdo no dmbito
da salide & dada 3 natureza da sua fungdo, como profissional agenciador de conhecimentos, pode buscar
opgdes que lhe oferegam suporte para intervir junto s pessoas, grupos e comunidades, com vistas a

favorecer o bem-estar, inclusdo social & cidadania.

Objetive da Pesquisa:

Geral

Avaliar a apreciagdo dos familiares cuidadores de adoecidos pelo cdncer sobre a cartilha Aprendendo
Melhor a Cuidar de 5i.
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Especificos

Verificar a concordancia dos familiares cuidadores sobre a impressac geral da cartilha Aprendendo Melhor a
Cuidar de 5i;

Averiguar a relagio da aceitagdo da cartiha com a sobrecarga apresentada pelos cuidadores.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos

Este estudo tem por risco a quebra de sigilo & por isso ressaltamos a identidade dos sujeitos sera mantida
sob sigilo & confidencialidade, através do indice alfa numérico. Desta maneira garantindo que nio ocomera a
quebra de sigilo em atendimento a Resolugdo n®466/2012 e 510/2016 do CHS/MS.

Beneficios
Este estudo trara beneficios 3 Enfermagem, haja vista a necessidade de se conhecer de maneira mais
aprofundada o ser familiar cuidador, pessibilitando assim, a melhoria da qualidade da assisténcia prestada e

dos cuidados executados, bem como, confribuir para o planejaments de politicas pablicas de salde.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesqguisa:
Trata-se de um estudo importante, onde o enfermeire pode langar mic de uma tecnolegia educacional
(cartilha)} para estimular e sensibilizar o autocuidado dos cuidadores. A proposta se faz uma pergunta: Qual

apreciagdo dos familiares cuidadores em relagdo ao uso de uma cartilha para subsidiar seu autocuidado?

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Tedos de acordo.

Recomendagbes:

O cronograma precisa ser ajustado, visto que o mesmao ainda inclui o ano de 2019,

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Az pendéncias 30 as listadas antericrments, ou seja, o cronograma que precisa ser ajustado.
Consideragdes Finais a critério do CEP:

Caonforme Res. CNS 486/12, a responsabilidade do pesquisador & indelegavel e indeclindvel & compreende

os aspectos éficos e legais da pesquisa. Messe senfido. ressaliamos as seguintes
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atribuicdes do pesquisador:

QT

- Apresentar o protocolo devidamente instruido ao CEF ou & COMEF, aguardando a decisSo de aprovagio

&tica, antes de iniciar a pesquisa;

- Desenvolver o projeto conforme delineado;

- Elaborar e apresentar os relatdrios parcial (is) e final;

- Apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento;

- Manter os dados da pesquisaemarquive fisicooudigital, sobsuaguardaresponsabilidade, por um pericdo de 5

(cinco) anos apds o trmino da pesquisa;

- Encaminhar os resultados da pesquisa para publicagde, com os devides créditos aos pesquisadores

associados e ao pessoal técnico integrante do projeto e

- Justifizar fundamentadamente, peranta o CEP ouw a COMEP, interrupgdo do projeto ou a ndo publicagio

dos resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Investigador

Tipe Documemnto Armguivo Postagem Autor Situagdo
TCLE ! Termos de  (TERMO_DE_COMNSENTIMENTO_LIVR | 11/04/2020 |JAMIL MICHEL Aceito
Assentimento / E_E_ESCLARECIDO.pdf 12:48:46 |MIRANDA DO VALE
Justificativa de
Auzéncia
Outros HOL_Termo_de_Consentimento_da_Ins| 17/02/2020 |JAMIL MICHEL Aceito
tituicao. pdf 18:03:22 |MIRANDA DO WVALE

Outros HOL_lsencao_de_onus_financeiro. pdf 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito
18:02:10  |MIRANDA DO WVALE

Outros HOL_Termo_de_Mao_iniciacac_a_pesq| 17022020 |[JAMIL MICHEL Aceito
wiza pdf 18:53:45 |MIBANDA DO WVALE

Outros UFFPA_TERMO_DE_ACEITE_DO_ORIE| 17/02/2020 [JAMIL MICHEL Aceito
NTADOR. pdf 18:51:31 MIRANDA DO WVALE

Outros UFPA_Temo_de_compromisso_do_pes| 17/02/2020 [JAMIL MICHEL Aceito
quisador.pdf 18:48:13  |MIRANDA DO VALE

Outros UFPA_declaracac_de_isencaoc_onus_fin| 17/02/2020 [JAMIL MICHEL Aceito
anceiro.pdf 18:48:38 |MIBANDA DO WVALE

Qutros UFPA_cana_encaminhamento_ao_cep. 17022020 |[JAMIL MICHEL Aceito
pdf 18:48:08 |MIRANDA DO WVALE

Projeto Detalhade /! |Plano_de_Estudo.pdf 17022020 |JAMIL MICHEL Aceito
Brochura 18:43:22 |MIRANDA DO VALE
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Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagac da CONEP:
EL

BELEM, 2§ de Junho de 2020

Assinado por:
Claudio Tobias Acatauassid Nunes
(Coordenador{a))
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