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RESUMO

Introducdo: Os cuidadores informais geralmente sdo parentes, parceiros ou amigos proximos
que tém um relacionamento pessoal significativo com o paciente, fornecem assisténcia, mas a
maioria ndo esti preparada para a mudanca de rotina e para assumir cuidados especificos.
Objetivo: Avaliar a sobrecarga entre cuidadores informais de pacientes oncolégicos em
tratamento radioterapico. Metodologia: Trata-se de um estudo observacional, transversal e
analitico, desenvolvido com 209 cuidadores informais e pacientes oncolégicos em tratamento
radioterapico. A coleta de dados foi realizada no setor de Radioterapia em um hospital de
referéncia para tratamento oncol6gico em Teresina, no periodo de janeiro a maio de 2018, por
meio da aplicacdo do Questionario de Avalia¢do da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI),
do formulario para caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores informais e aspectos
relacionados ao cuidado e do formulario para caracterizacdo demografica, clinica e terapéutica
dos pacientes. As analises foram realizadas por meio de estatisticas descritiva e inferencial, com
a aplicacdo dos testes ANOVA, Teste t de Student, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis e o
Coeficiente de Correlacdo de Spearman. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica da
Universidade Federal do Piaui, com o parecer n® 2.379.697. Resultados: Predominaram
cuidadores do sexo feminino 165 (78,95%), com idade média de 39,7 anos, 114 (54,55%)
casados, 98 (46,89%) com ensino médio completo, 133 (63,64%) pardos, 105 (50,24%)
desempregados, 121 (57,89%) com renda de 1 a 2 salarios minimos, 84 (40,19%) procedentes
de Teresina Piaui e 148 (70,81%) catdlicos. Em relacdo ao tempo destinado ao cuidado, 129
(61,72%) cuidam por tempo superior a 12 horas por dia, 86 (41,15%) dos cuidadores sdo 0s
filhos, exercendo essa funcdo ha mais de seis meses 62 (44,02%). A média de idade dos
pacientes foi de 58,5 anos, com predominio do sexo feminino 128 (61,24%). Quanto a
localizacdo do cancer, foi frequente a regido cabeca e pescoco 46 (22,01%), com diagnostico a
mais de seis meses 94 (44,98%), realizando radioterapia e quimioterapia concomitantes 80
(38,28%). A média total de sobrecarga foi de 74,63, com destaque para o dominio “Implicagdes
na vida pessoal”. Observou-se associacdo significativa do escore total de sobrecarga com as
variaveis relacionadas a caracterizacdo dos cuidadores e dos pacientes. Conclusao: Cuidar de
pacientes com cancer em tratamento radioterapico gera moderada sobrecarga fisica, emocional
e social. Faz-se necessario que a Enfermagem promova intervencdes que incluam o cuidador
junto ao paciente no plano terapéutico da equipe multiprofissional.

Descritores: Neoplasias. Radioterapia. Cuidadores. Efeitos psicossociais da doenca.
Enfermagem.



ABSTRACT

Introduction: Informal Caregivers are usually relatives, partners or close friends who have a
meaningful personal relationship with the patient, provide assistance, but most are not prepared
for routine change and to take care Specific. Objective: To evaluate the burden among informal
caregivers of oncologic patients undergoing radiotherapy. Methodology: This is an
observational, transversal and analytical study, developed with 209 informal caregivers and
oncologic patients undergoing radiotherapy. Data collection was performed in the radiotherapy
sector at a referral hospital for oncological treatment in Teresina, from January to May 2018,
through the application of the Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire (QASCI),
the form for socio-demographic characterization of informal caregivers and aspects related to
care and the form for demographic, clinical and therapeutic characterization of patients. The
analyses were performed using descriptive and inferential statistics, with the application of
ANOVA, Student's t test, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis and Spearman's correlation
coefficient. The study was approved by the Ethics Committee of the Universidade Federal do
Piaui, with the opinion N °© 2,379,697. Results: Female caregivers predominated 165 (78.95%)
with a mean age of 39.7 years, 114 (54.55%) married, 98 (46.89%) with complete high school,
133 (63.64%) Brown, 105 (50.24%) unemployed, 121 (57.89%) with income of 1 to 2 minimum
wages, 84 (40.19 %) from Teresina Piaui and 148 (70.81%) Catholics. Regarding the time spent
on care, 129 (61.72%) cared for more than 12 hours a day, 86 (41.15%) of the caregivers were
the children, exercising this function for more than six months 62 (44.02%). The mean age of
the patients was 58.5 years, with a predominance of females 128 (61.24%). Regarding the
localization of cancer, the head and neck Region 46 (22.01%) was frequent, with a diagnosis of
more than six months 94 (44.98%), undergoing radiotherapy and chemotherapy concomitant
80 (38.28%). The total average overload was 74.63, with emphasis on the domain "implications
in personal life". A significant association of the total burden score was observed with the
variables related to the characterization of caregivers and patients. Conclusion: Caring for
cancer patients undergoing radiotherapy generates moderate physical, emotional and social
overload. It is necessary that nursing promotes interventions that include the caregiver with the
patient in the therapeutic plan of the multidisciplinary team.

Descriptors: Neoplasms. Radiation. Caregivers. Psychosocial effects of the disease. Nursing.



RESUMEN

Introduccion: Los cuidadores informales generalmente son parientes, parejas 0 amigos
préjimos que tienen un relacionamiento personal significativo con el paciente, fornecen
asistencia, pero la mayoria no esta preparada para el cambio de rutina y para asumir cuidados
especificos. Objetivo: Evaluar la sobrecarga entre cuidadores informales de pacientes
oncologicos en tratamiento radioterapico. Metodologia: Se trata de un estudio observacional,
transversal y analitico, desarrollado con 209 cuidadores informales y pacientes oncoldgicos en
tratamiento radioterapico. La coleta de dados fue realizada en el sector de Radioterapia en un
hospital de referencia para tratamiento oncoldgico en Teresina, en el periodo de enero a mayo
de 2018, por medio de la aplicacion del Cuestionario de Evaluaciéon de la Sobrecarga del
Cuidador Informal (QASCI), del formulario para caracterizacion sociodemogréfica de los
cuidadores informales y aspectos relacionados al cuidado y del formulario para caracterizacion
demografica, clinica y terapéutica de los pacientes. Los andlisis se realizaron por medio de
estadisticas descriptivas e inferenciales, con la aplicacion de las pruebas ANOVA, Test t de
Student, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis y el Coeficiente de Correlacion de Spearman. El
estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Universidade Federal do Piaui, con el
dictamen n° 2.379.697. Resultados: Predominaron a cuidadores del sexo femenino 165
(78,95%) con edad media de 39,7 afios, 114 (54,55%) casados, 98 (46,89%) con ensefianza
media completa, 133 (63,64%), pardos, 105 (50,24%) desempleados, 121 (57,89%) con renta
de 1 a 2 salarios minimos, 84 (40,19%) procedentes de Teresina Piaui y 148 (70,81%) catolicos.
En relacion al tiempo destinado al cuidado, 129 (61,72%) cuidan por tiempo superior a 12 horas
por dia, 86 (41,15%) de los cuidadores son los hijos, ejerciendo esa funcion desde hace mas de
seis meses 62 (44,02%). El promedio de edad de los pacientes fue de 58,5 afios, con predominio
del sexo femenino 128 (61,24%). En cuanto a la localizacion del cancer, fue frecuentemente en
la region de la cabeza y cuello 46 (22,01%), con diagnostico a méas de seis meses 94 (44,98%),
realizando radioterapia y quimioterapia concomitantes 80 (38,28%). El promedio total de
sobrecarga fue de 74,63, con destaque para el dominio "Implicaciones en la vida personal”. Se
observd asociacion significativa de la puntuacién total de sobrecarga con las variables
relacionadas a la caracterizacion de los cuidadores y de los pacientes. Conclusion: Cuidar de
pacientes con cancer en tratamiento radioterdpico genera moderada sobrecarga fisica,
emocional y social. Se hace necesario que la Enfermaria promueva intervenciones que incluya
al cuidador junto al paciente en el plano terapéutico del equipo multiprofesional.

Descriptores: Neoplasias. La radioterapia. Cuidadores. Efectos psicosociales de la
enfermedad. Enfermeria.
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1 INTRODUCAO

Cancer ¢ 0 nome dado a um conjunto de doencas que tem em comum o crescimento
desordenado de células que invadem os tecidos e 6rgaos, podendo se espalhar por todo o corpo
(INCA, 2017a). Essa doenga acarreta diversas repercussdes na vida da pessoa que adoece e na
dos familiares que acompanham o processo e demanda a atuagdo da equipe multiprofissional
de salde, no que se refere a avaliacdo e ao suporte tanto a pessoa quanto a sua familia (ANJOS;
ESPIRITO SANTO; CARVALHO, 2015).

No Brasil, o cancer representa um dos agravos de sadde de maior complexidade na
atualidade, devido a magnitude epidemioldgica, econémica e social. Foi estimado para o0 biénio
de 2018-2019, o surgimento de 600 mil casos novos de cancer para cada ano, apresentando
maior incidéncia o de prdéstata, pulméo, mama e reto (INCA, 2017b).

Assim, cuidar de um familiar com céancer pode representar grande sobrecarga
emocional, fisica e financeira, que afeta a qualidade de vida dos cuidadores, uma vez que essa
experiéncia exige muita disponibilidade e dedicacdo, podendo surgir como uma demanda
repentina e que exija adequacdo de toda a rotina ja existente (DELALIBERA et al., 2015).

Existem dois tipos de cuidadores: aquele contratado pelo paciente e/ou familia, chamado
de cuidador formal, que exerce funcbes de cuidado, estabelecendo vinculo empregaticio; e o
cuidador informal, que faz parte da familia do paciente ou esta relacionado a ele (vizinhos,
amigos, membros da igreja, dentre outros), passando a assumir ac6es de cuidado (SILVA et al.,
2017).

Os cuidadores familiares ou informais sdo parentes, parceiros ou amigos proximos que
tém um relacionamento pessoal significativo com o paciente e fornecem uma ampla gama de
assisténcia a pessoa com uma condicdo crénica ou incapacitante (BORGES et al., 2017). Em
geral, dispbem-se a ajudar sem possuir conhecimentos especificos ou treinamentos, atuando
sem remuneracdo (BIANCHIN et al., 2015).

E notorio o desgaste presente na pratica de cuidado de pessoas doentes. Muitas vezes,
surgem sentimentos ambivalentes, conscientes ou ndo, que causam situacdes estressantes, de
intensa tensdo. Em muitos casos, ha ocorréncias em cuidadores formais e informais de
alteracdes no sistema imunologico, problemas relacionados ao sono, fadiga crénica, alteracdes
cardiovasculares, depressao e ansiedade, 0s quais se apresentam superiores a média geral da
populagdo (ARAUJO; LEITAO, 2012; MARONESI et al., 2014).

O desconhecimento sobre como lidar adequadamente com o paciente com cancer é

comum entre os cuidadores informais, surgindo a necessidade de orientacdo e suporte,



15

dependendo principalmente do tratamento prescrito. A medida que a doenca progride, o doente
se torna cada vez mais dependente, gerando sobrecarga fisica e social para o cuidador
(MARCHI et al., 2016).

Para o tratamento do cancer, ha algumas modalidades, podendo ser realizado por meio
de cirurgia, radioterapia, quimioterapia ou transplante de medula Ossea. E frequente, na
radioterapia, alguns efeitos indesejaveis, como cansaco, perda de apetite ou dificuldade para
deglutir e reacBes na pele tais como hiperemia, irritacdo, queimadura ou bronzeamento,
exigindo, assim, que o cuidador informal esteja preparado para auxiliar o paciente no domicilio
durante o surgimento desses sinais e sintomas, que podem ser tanto imediatos quanto tardios
(INCA, 2017c).

Os cuidadores informais se sentem mais sobrecarregados durante o periodo de
tratamento, pois € quando recebem menos ajuda, devido a falta de convivio com outros
membros da familia. Durante a radioterapia, 0 cansaco de ambos se agrava pela necessidade de
locomocgdo até o hospital, assim como de intervengdo em momentos criticos que exigem
assisténcia aos efeitos colaterais assumida pelo préprio familiar (ANDRADE et al., 2014a).

As influéncias negativas sobre o conforto dos cuidadores estdo relacionadas a questdes
familiares, financeiras, dificuldades de comunicacdo e o proprio desconforto dos pacientes,
tornando-se necessario cuidados especificos também voltados ao familiar cuidador (LAMINO;
TURRINI; KOLCABA, 2014).

Frente a problematica exposta, definiu-se como objeto de estudo: a sobrecarga dos
cuidadores informais de pacientes oncolégicos em tratamento radioterapico, buscando
responder o seguinte questionamento: Qual a sobrecarga em cuidadores informais de pacientes

oncoldgicos em tratamento radioterapico?

1.1 Justificativa

O cuidador informal representa uma das principais fontes de suporte e estratégia de
enfrentamento do diagnostico e das repercussées decorrentes do tratamento do cancer. Ha
diversos aspectos que permeiam a rotina e as atividades desempenhadas pelos cuidadores e que
podem estar relacionadas ao aumento da sobrecarga desses, configurando-se como fator
modificador da salde, capaz de afetar a dindmica familiar e a propria assisténcia prestada
durante os cuidados ao paciente oncolégico.

Na maioria das vezes, o familiar ndo esta preparado psicologicamente e/ou

financeiramente para o diagnostico do cancer. As evidéncias cientificas mostram que, mesmo
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sem o preparo adequado para cuidar, o cuidador informal é responséavel pela continuidade do
cuidado no domicilio, sendo ainda a principal fonte de renda da familia, podendo ser
desencadeada sobrecarga fisica, emocional e social.

O enfermeiro como lider da equipe e educador, € quem mantém maior contato com o
cuidador informal, sendo responséavel pela prestacdo de cuidados ao paciente no ambiente
hospitalar, além de orientador e disseminador de informagfes que auxiliardo o cuidado no
domicilio. Frente a isso, ha uma lacuna na assisténcia ofertada, centrada somente no paciente,
uma vez que cuidar de doentes com cancer exige um grande esforco fisico, demanda
disponibilidade e dedicacao por parte do cuidador.

A realizacdo desta pesquisa permitiu a deteccdo de fatores relacionados a sobrecarga
que podem comprometer diretamente o processo de reabilitacdo do paciente, sendo necessaria
a inclusao do cuidador no plano terapéutico da equipe hospitalar, principalmente, com foco na
atencdo do enfermeiro, a fim de prevenir agravos a sua saude e ofertar uma melhor qualidade
de vida.

A relevancia do estudo é garantida também pela caréncia de evidéncias cientificas
referentes a tematica, pois hd um nimero consideravel de pesquisas nacionais e internacionais
correspondentes a sobrecarga de cuidadores de idosos, assim como pacientes oncolégicos em
tratamento quimioterapico, o que difere da realidade de trabalhos relacionados a radioterapia.

Assim, a pesquisa podera contribuir para 0 embasamento de estratégias voltadas a
prevencdo de agravos a satde do cuidador informal, como permitir que a equipe de enfermagem
identifique e minimize agentes estressores durante o cuidado prestado, por meio de intervencgdes
educacionais direcionadas a este grupo, como orientacOes ofertadas desde o acolhimento no

setor da radioterapia, visto que, na maioria das vezes, aguardam muitas horas pelo atendimento.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Avaliar a sobrecarga entre cuidadores informais de pacientes oncolégicos em tratamento

radioterapico.

2.2 Especificos

e Caracterizar os cuidadores informais quanto aos aspectos sociodemograficos;

e Descrever os aspectos relacionados ao cuidado;

e Identificar aspectos demograficos e clinicos dos pacientes oncoldgicos em
tratamento radioterapico;

e Relacionar a sobrecarga com as caracteristicas sociodemogréaficas dos cuidadores;

e Associar a sobrecarga dos cuidadores e caracteristicas clinicas dos pacientes.
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3 REFERENCIAL TEMATICO

3.1 Cancer: conceito e epidemiologia

O céncer caracteriza-se como resultado da desordem genética produzida a partir da
transformacdo de células saudaveis, que acarreta em comprometimento crénico aos tecidos,
orgdos ou, frequentemente, aos sistemas por inteiro, sendo capaz de se proliferar para outros
locais do corpo, configurando, assim, a metastase (SILVA et al., 2017).

E uma doenca que promove constantes enfrentamentos e incapacidades, advindos das
modificacbes patologicas que demandam abordagem especial para cuidados, controle e
tratamento. O crescimento desordenado das células anormais determina o desenvolvimento de
neoplasias que possuem comportamento autdbnomo e tende a se estender de forma agressiva
(SANTOQOS, 2018).

O cancer é um importante problema de saude publica no mundo, sendo estimada,
globalmente, para o0 ano 2030, a ocorréncia de 27 milhdes de casos incidentes e 12,6 milhdes
de mortes pela doenca. No Brasil, estima-se para o biénio 2018-2019 a ocorréncia de cerca de
900 mil casos novos de cancer (INCA, 2017b).

Representando cerca de 12% das causas de Obito em todo o mundo, o céncer é
responsavel por mais de seis milhGes de dbitos a cada ano, sendo referenciado como problema
de saude publica de grande impacto na maioria dos paises desenvolvidos e em desenvolvimento
(BIANCHIN et al., 2015).

Os canceres podem ser causados por diferentes fatores de risco e, atualmente, é bem
estabelecido o papel que desempenham em sua etiologia. E uma doenca de multiplas causas,
como os fatores ambientais, culturais, socioeconémicos, estilos de vida ou costumes, com
destaque para: os habitos de fumar e alimentares, fatores genéticos e o préprio processo de
envelhecimento. As neoplasias tém apresentado um crescimento em todo 0 mundo e ocupam a
segunda causa de morte na maioria dos paises. Em paises desenvolvidos, projeta-se que em
breve os canceres ultrapassardo as doencas cardiovasculares (OLIVEIRA et al., 2015).

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), devem ser considerados fatores
de risco externos e internos, 0s primeiros estdo relacionados ao ambiente, representando a
maioria dos casos, enquanto os outros podem ser herdados. E valido ressaltar que a incidéncia
de cancer cresce a cada ano (INCA, 2017b).

O diagnostico de cancer pode trazer consigo varias mudancgas importantes no modo de

viver das pessoas, em decorréncia das alteragdes fisicas e emocionais, desconforto, dor,
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desfiguracio, dependéncia e perda da autoestima. E neste contexto, que o paciente passa a
enfrentar diferentes tipos de tratamento, tais como cirurgias, tratamentos radioterapico e
quimioterapico, os quais, frequentemente, tém relacao direta com efeitos colaterais adversos
capazes de influenciar a qualidade de vida (ARAUJO; LEITAO, 2012).

Sabe-se do progresso do conhecimento na oncologia, das evolugdes tecnoldgicas quanto
ao tratamento e do avanco do prognostico, ampliando de forma consideravel a sobrevida dos
pacientes, assim como a saude e a qualidade de vida, visto que o cancer se tornou uma doenca
crbnica tratavel e, se diagnosticado de maneira precoce, possui indice elevado de cura
(SANTOS, 2018).

Por isso, € importante que haja o monitoramento da morbidade por céancer
rotineiramente na gestdo da saude para que se torne instrumento essencial na prevencdo e
controle e de seus fatores de risco, pois, apesar dos incriveis avancos da medicina no tratamento
do cancer, muitos ainda morrem em razdo do atraso no diagnostico ou de doencas crbnicas
relacionadas ao tratamento (INCA, 2017c).

Muitas sdo as repercussdes do cancer na vida dos pacientes. Admite-se que para a
eficacia do tratamento é preciso que ocorra a conformidade com a atual situacdo de vida e o
seio familiar é primordial na rede de apoio social, sendo imprescindivel para o enfrentamento
da doenga. Cuidar representa uma atribuicéo ardua para cuidadores que necessitardo de suporte
para lidar com as transi¢des estabelecidas pelo diagnostico (OLIVEIRA, 2018).

Embora seja viavel contar com altas tecnologias, profissionais cada vez mais
qualificados e técnicas cirdrgicas mais eficazes e seguras, o diagnéstico de cancer continua
sendo assustador. Amedrontados pelo sofrimento, inseguranca e angUstia, 0 paciente e 0
cuidador familiar andam juntos nesse caminho incerto (MONTEIRO; LANG, 2015).

3.2 Tratamento radioterapico na oncologia

O tratamento do céancer pode ser feito por meio de cirurgia, radioterapia, quimioterapia
ou transplante de medula 6ssea. Em muitos casos, € necessario combinar mais de uma
modalidade. No caso da radioterapia, 0 tratamento € feito utilizando radia¢cdes que ndo séo
vistas nem sentidas pelo paciente durante sua aplicagdo. Essa radiacao visa destruir o tumor ou
impedir que suas células aumentem. Por isso, quando néo é possivel obter a cura, a radioterapia
se torna eficaz no alivio da pressao, reduzindo hemorragias, dores e outros sintomas, pois suas

aplicacdes séo capazes de diminuir o tamanho do tumor (INCA, 2017c).
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Mais precisamente, a radioterapia se caracteriza pela destruicdo de células tumorais,
utilizando radiacdo ionizante, em doses que sdo previamente calculadas, por tempo
determinado, no tecido que envolve o tumor. Ao interagir com o tecido, a radiacdo ionizante
origina elétrons que ionizam o meio, produzindo efeitos quimicos como a hidrdlise da agua e
quebra do DNA. A fim de que o efeito bioldgico consiga atingir a maior quantidade de células
neoplésicas e de que seja respeitada a tolerancia dos tecidos normais, a dose total de radiagdo a
ser utilizada geralmente é fracionada em doses diérias iguais (QUINTANILHA, 2017).

A radioterapia € indicada em mais de 50% dos casos nos paises em desenvolvimento.
Dentre os pacientes curados, aproximadamente 49% s&o por cirurgias, 40% por tratamento com
radioterapia isolada ou combinada com outras modalidades de tratamento e 11% por
quimioterapia isolada ou combinada (MARCON et al., 2017).

Observando-se a localizacdo do tumor, pode-se realizar a radioterapia de duas formas:
na primeira, os aparelhos ficam afastados do paciente (teleterapia ou radioterapia externa); ja
na segunda, os aparelhos ficam em contato com o paciente (braquiterapia ou radioterapia de
contato), esse tipo é mais utilizado quando o tumor esta localizado na cabeca, pescoco, mama,
utero, tireoide ou prostata (INCA, 2017c).

E indiscutivel que a utilizacdo da radioterapia para o tratamento do cancer tem se
mostrado um efetivo adjuvante na regressdo dos tumores. Contudo, apesar dos avangos do
tratamento, ha efeitos adversos que ainda sdo observados durante e apds o tratamento
radioterapico. Os efeitos mais comuns séo as reacdes agudas de pele, as quais podem variar de
um leve eritema e prurido até a necrose tecidual, passando por descamacgdo seca ou Umida
(ANDRADE et al., 2014b).

De acordo com Primo et al. (2016), a radioterapia é administrada durante um periodo
de tempo que permita que o tecido saudavel se recupere entre as sessdes, o retorno das células

para as fases radiossensiveis do ciclo celular e a reoxigenacéo das células tumorais resistentes.

3.3 A familia e o processo de adoecimento

A familia é o primeiro grupo ao qual o homem pertence, sendo considerada uma
organizacdo social e coloca 0 homem em uma constante relacdo de interdependéncia
(BOARINI, 2003). Em se tratando do cancer, o tratamento realizado é muito agressivo e gera
muitos transtornos. Dessa forma, a realidade do paciente oncoldgico traz repercussdes que

remontam a uma imaginacdo de dor, limitagdes e receio de morte, por isso demanda a



21

participacdo do familiar ou responsavel pelo paciente durante o tratamento (ALCANTARA;
SANT’ANNA; SOUZA, 2013).

Compreende-se que a descoberta de que um familiar possui uma doenca cronica como
0 cancer € um episodio que acarreta uma grande perturbacdo ndo s6 no paciente como também
na sua familia. Modificacdes significativas surgem nessa situagdo afetando a normalidade das
condic@es fisicas, sociais e psicoldgicas. O paciente se vé diante de um momento inédito,
desafiador, que enfrentard diariamente, relacionado a experiéncias que produzem desamparo,
medos, questionamentos, dilema, obstaculos e novos sintomas a serem superados (OLIVEIRA,;
SOUZA, 2017).

Para enfrentar essa doenca, principalmente em seu grau avancgado, as familias lidam com
grandes problemas. Comumente, os familiares experienciam as mesmas sensaces de medo da
radioterapia, da cirurgia e dos efeitos colaterais, além do sentimento de impoténcia perante a
situacdo (FIGUEIREDO et al., 2017).

Assim, as repercussdes causadas pelo cancer ao paciente e a sua familia sdo bem
conhecidas, havendo, na atualidade, uma tendéncia para que seja transferida para a familia a
responsabilidade com os cuidados do paciente. Pelo processo natural, a pessoa com cancer
torna-se gradativamente mais dependente de cuidados. Essa necessidade culmina no surgimento
de um cuidador, que é a pessoa responsavel por prover os cuidados ao doente. Face a gravidade
da situacdo, o cuidador necessita de intervencgdes que promovam seu bem-estar, proporcionando
adaptacdo as condi¢des geradas pela doenca (OLIVEIRA et al., 2015).

Tal adaptacdo pode apresentar-se por diversos sentimentos como impoténcia, tristeza,
ansiedade, medo de perder o familiar, sobrecarga tanto fisica quanto financeira, além de
sentimento de revolta e raiva com o sobrenatural/com Deus, devido ao desamparo e a desvalia
vivenciados. Esses sentimentos podem ocasionar crises no ambito familiar, como tensdo nos
relacionamentos, falta de conhecimento acerca do progresso da doenca e até adoecimento de
outros membros da familia por ndo saberem lidar com situac@es estressantes (SANTOS, 2018).

Dessa forma, a familia é de fundamental importancia no processo de cuidado, pois é a
referéncia de amor, confianca e, muitas vezes, 0 motivo de sua existéncia. Portanto, é necessario
que a enfermagem oriente e ofereca assisténcia ndo somente o paciente, mas também a familia,
pois seus valores, crengas e visdo de mundo influenciam em suas formas de cuidar. Nessa
perspectiva, o enfermeiro, no contexto da equipe multiprofissional de saude, desempenha
importante papel, fornecendo informacdes & familia sobre o sistema de saude, ajudando na
definicdo de preferéncias e prioridades no plano de tratamento (ANJOS; ESPIRITO SANTO;
CARVALHO, 2015).
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O céancer se configura como uma doenca familiar, ndo somente sob o aspecto genético,
como também pelo impacto que produz, visto que a aparicdo de uma doenca desperta 0S
sentimentos nas relacdes intrafamiliares, o que gera dificuldade para adaptacédo as alteracdes
que ocorrem no dia-a-dia. Logo, compreender os sentimentos vividos pela familia que cuida de
pacientes com cancer faz-se importante para ajudar a familia a exprimir suas vontades pessoais
antes privadas, demonstrando e ofertando respeito, cuidado e suporte (FIGUEIREDO et al.,
2017).

Em caso de graves enfermidades, a familia age, reage e interage interna e externamente
para dar suporte ao membro enfermo. Tal comportamento € uma maneira de cuidar que a familia
desenvolve para proteger o familiar doente, assim esse agravo promove um envolvimento maior
que o esperado (OLIVEIRA et al., 2015).

O apoio social pode ser visto como o suporte pratico ou emocional oferecido pela familia
e/ou amigos sob a forma de informacéo, companbhia, afeto e que faz o individuo sentir-se seguro
e amado, provocando efeitos benéficos no individuo doente, especialmente quando parte de
familiares e amigos. Individuos que, em situacGes de estresse, recebem consideravel suporte
social, apresentam menores efeitos negativos em seu bem-estar e saide (MOURAO et al.,
2017).

3.3.1 O Cuidador Familiar

Cuidar é a atitude de assistir a pessoa ou prestar-lhe servigos quando precisa. E um
exercicio complexo em suas dimensdes social, demografica, psicoldgica e ética, no qual
apresenta uma clinica comunitéria e técnica. Cuidado significa zelo, desvelo, atencédo, sendo
um ato primordial quando uma pessoa sai de si e centra-se, com solicitude, no outro (REZENDE
etal., 2016).

O cuidador familiar ou informal é a pessoa de papel fundamental no tratamento do
paciente pois € quem mantém relacBes mais estreitas sem receber auxilio financeiro para tal
finalidade. No entanto, ressalta-se que essa objetivacao no cuidado do paciente pode interferir
ndo s6 de maneira positiva como também de forma negativa (VIEIRA et al., 2014).

Devido a afetividade entre eles, o cuidador familiar gera grande influéncia no bem-estar
do paciente e seu suporte tem muita relevancia para a obtencdo de uma maior adequagéo ao
tratamento oncologico. Ele fara parte de todas as situagdes: do diagndstico ao desfecho
terapéutico, interagindo segundo experiéncias cotidianas e se relacionando de forma afetiva, de
maneira que a subjetividade de um influencia a do outro (OLIVEIRA; SOUZA, 2017).
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O cuidador é testado constantemente quanto ao seu discernimento e capacidade de se
adaptar a nova situacéo, que tem como exigéncias mais compromissos, paciéncia, dedicacédo e
até mesmo abnegacdo. Adquire uma responsabilidade que ultrapassa a relacdo de troca. Este
aceita o desafio de cuidar de alguém sem ter nenhuma garantia de que serd retribuido,
normalmente é invadido por grande carga emocional, o que gera sentimentos ambivalentes no
tocante aos cuidados, testando seus limites emocionais e sua forma de lidar com a vida
(REZENDE et al., 2016).

Os cuidadores podem externar os mais diferentes sentimentos que circundam o processo
do cuidar, sendo comuns: 0 cansaco, 0 estresse, a exaustdo, como também a afeicdo o bem-estar
e a ternura. Os sentimentos negativos exigem ajuda e reflex&o para o familiar no enfrentamento
do papel de cuidador (SOUZA et al., 2017).

As mulheres, principalmente esposas e filhas, sdo maioria no papel de cuidador e tém
importante participacdo na tomada de decisdes. Por outro lado, a autoestima é um conceito
pessoal que pode afetar diversos aspectos da vida dos cuidadores devido a dedicacdo
dispensada ao doente, pois frequentemente, ndo priorizam acdes que atendam as suas
necessidades pessoais, gerando ao longo do tempo prejuizo em suas vidas (MOREIRA et al.,
2015).

Por estar ativamente envolvido com o processo de cuidar do paciente, o cuidador
termina por deixar em segundo plano suas proprias necessidades o que vai influenciar
diretamente na sua qualidade de vida (VIEIRA et al., 2014). Por isto, de acordo com Williams
et al. (2015), os cuidadores tornam-se vulneraveis principalmente a depressdo, sendo a
estimativa de prevaléncia de depressdo em cuidadores de pacientes oncol6gicos maior que a da
populagdo em geral.

Espera-se que os cuidadores familiares auxiliem os pacientes em todos os aspectos de
suas vidas, 0 que pode variar desde ajudar em atividades basicas de vida diaria até fornecer
apoio emocional, social e financeiro. Nesse cenario, as sobrecargas do cuidado familiar podem
incluir ndo so tarefas fisicas, mas também sofrimento emocional, uma vez que os cuidadores
tendem a negligenciar suas préprias necessidades em favor do paciente (BORGES et al., 2017).

Assim, o cuidador familiar passa a exercer fungdes muitas vezes desconhecidas pela
maioria deles, como: realizagdo de curativos, higiene, administracdo de algumas medicacdes,
manejo de sondas e drenos, além de lidar com agravamento do quadro de salde do seu ente e a
possibilidade de morte, podendo essas atividades, gerar desgastes emocionais, fisicos, sociais e
econémicos podendo levar a depressdo afetando a qualidade da sua vida (OLIVEIRA et al.,
2015).
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Dessa forma, perante o adoecimento de um paciente como o oncolégico, o cuidador
torna-se uma pecga importante, j& que desenvolve inUmeras atividades para prestar um bom
cuidado, o que inclui a mediacéo do relacionamento entre paciente, familia e equipe de satde
(OLIVEIRA; SOUZA, 2017).

3.4 Sobrecarga e o Cuidador Familiar

O termo sobrecarga é a traducdo do termo em inglés burden. Seu conceito é
caracterizado por um conjunto de consequéncias que ocorrem quando existe 0 contato proximo
com um individuo doente (ROCHA; SOUZA, 2017).

O termo sobrecarga tem sido usado para designar problemas fisicos, emocionais, sociais
e financeiros vivenciados pelos familiares cuidadores de adultos dependentes. Essa sobrecarga
esta relacionada ndo unicamente as tarefas desempenhadas pelo cuidador, mas também pelo
papel social que este representa, bem como a sua percepcéo de desenvolvimento da doenca e
sua cronicidade (MARTINS et al., 2015).

A sobrecarga é uma situacdo multidimensional e complexa, resultante da combinacéo
de esforco fisico, pressdo psicoldgica, limitacbes sociais e exigéncias econbmicas que
aparecem ao cuidar de um doente. Além de estar associada a dependéncia do doente a nivel
funcional, a sobrecarga também pode estar ligada ao discernimento deficiente do cuidador no
que diz respeito a necessidade de assisténcia durante a realizacdo de uma tarefa pelo doente
(SILVA etal., 2017).

Tais afazeres dos cuidadores familiares podem sobrecarrega-lo, seja em virtude da
demanda objetiva, que condiz com tarefas relacionadas com os cuidados e o tempo envolvidos
em sua prestacdo, assim como subjetivamente, relacionada a experiéncia do cuidador e aos
sentimentos sobre o seu papel nesta ocupacdo. A medida que a doenca progride, e o doente sob
seus cuidados torna-se cada vez mais dependente, o cuidador tem sua sobrecarga agravada
(MARCHI et al., 2016).

As influéncias negativas sobre o conforto dos cuidadores estdo também relacionadas as
necessidades de comunicacdo e apoio, fatores que as intervencdes dos profissionais de satde
podem modificar, por meio de a¢des individualizadas (LAMINO; TURRINI; KOLCABA,
2014).

De acordo com Bianchin et al. (2015), o cuidador assume novas responsabilidades, de

maneira que a sobrecarga de trabalho, o tempo insuficiente para o lazer e para o cuidado com
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sua prépria saude irdo apresentar fatores de risco para o desenvolvimento de depressdo e
ansiedade.

Essas areas problematicas que sdo identificadas na literatura como sendo fortemente
associadas com angustia nos cuidadores de pacientes com cancer incluem a falta de apoio social
e recursos, a falta de coesdo familiar, discordancia de relacionamento e a carga do cuidador,
sendo que todos esses fatores se tornam condicionantes de estresse e depressdo (FUJINAMI et
al., 2015).

Segundo Santos et al. (2011), a sobrecarga do cuidador é definida como o conjunto de
problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros experimentados por aqueles
que cuidam de pacientes com algum tipo de comprometimento.

Séo fatores relevantes para a sobrecarga, a percepcdo da gravidade da patologia, as
noites de sono perdidas ou interrompidas, devido as manifestacdes agudas da doenca e a
decepcdo em ndo poder satisfazer as necessidades do doente (MACEDO et al., 2015).

A sobrecarga do cuidador aparece muito frequentemente associada a estados de fadiga
fisica e mental, stress, depressao, ansiedade, falta de apoio social e pior qualidade de vida dos
cuidadores, podendo também relacionar-se a falta de controle dos sintomas do paciente
(DELALIBERA et al., 2015).

Dessa forma, é visivel que o ato de cuidar do paciente é um exercicio diario e repetitivo.
Muitas vezes, pode ser exercido de forma solitaria e sem descanso, além de ter que ser
conciliado com as demais atividades e, como consequéncia, esse pode vir a apresentar, ao longo
do tempo, sobrecarga fisica, emocional, social e econémica. Portanto, o cuidador principal esta
exposto a fadiga e ao cansaco, e sobre essa perspectiva € sugerido o rodizio entre 0s cuidadores
como uma importante estratégia para reducdo do desgaste (DUARTE et al., 2013).

Assim, quando a familia assume o compromisso de cuidar da satde de seu ente querido,
raramente recebe capacitacdo ou formacdo para desempenhar essa nova atividade. Ao se
depararem com essa realidade, frequentemente, ndo sentem que estdo preparados o suficiente
para executar as tarefas que englobam o cuidado. Geralmente, apresentam sintomas de
sobrecarga, 0 que pode comprometer a eficacia do servico que irdo prestar ao familiar
incapacitado (CASTRO; SOUZA, 2016)
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4 METODO

4.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo observacional, transversal e analitico.

4.2 Local do estudo

A pesquisa foi desenvolvida na cidade de Teresina, capital do estado do Piaui, cuja
populacéo, de acordo com Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica é de 814.439 habitantes
(IBGE, 2010). O estudo foi realizado em uma instituicdo de referéncia para tratamento
oncologico, que dispde de aproximadamente 380 leitos, distribuidos em 93 apartamentos e 37
enfermarias, na qual apresenta como missdo oferecer servigos de exceléncia em alta
complexidade na salde, com énfase na oncologia, ensino, humanizacdo e responsabilizacdo
socioambiental. Para a oncologia, sdo disponibilizados 92 leitos e, no setor de radioterapia, ha

dois equipamentos para o tratamento.

4.3 Populacédo e amostra

A populacdo estudada foi composta por cuidadores informais e pacientes oncologicos
em tratamento radioterapico. Foram considerados cuidadores informais, pessoas que,
independentemente dos lagcos consanguineos, possuem lacos de afetividade, convivem e se
relacionam como familia. Portanto, esses podem ser amigos, vizinhos, membros de uma mesma
congregacao religiosa, dentre outros (ELSEN et al., 1994).

De acordo com os dados disponiveis para acesso publico do Portal-INCA do ano de
2014, 457 pacientes com cancer realizaram radioterapia no hospital onde ocorreu o estudo
(INCA, 2017b).

A amostra foi calculada pela técnica de Amostragem Aleatdria Simples Sem Reposicédo
(AASS). Adotando um intervalo de confianga de 95% (z.=1,96) nas estimativas e levando em
consideracdo o total de cuidadores familiares (457) e a variacao estimada (S=0,5), pois é a razéo
de prevaléncia para um valor do pardmetro desconhecido. Considerando um erro amostral (B)
de 5% nos parametros a serem estimados, o total foi dado por formula para populagéo finita,

citada a seguir:
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No?2.Zyl22
N =
(N-1) £2 + 02 Zy/22

Em que, N é o tamanho da populagdo; 0%é o desvio padrdo operacional; Zy/22 é o grau

de confianca obtido da tabela da normal padréo; £ é o erro amostral. Calculando, tem-se:

0,52.1,962
457 = = 209 cuidadores.
(457-1) 0,052 + 0,52. 1,962

Foi disponibilizada pela coordenacdo do Setor de Radioterapia uma lista com 289
pacientes em tratamento radioterapico. A partir disso, foi realizado um sorteio para selecdo
aleatéria dos participantes, que correspondeu também a quantidade de cuidadores que
participaram do estudo, 209.

Para os cuidadores, foram adotados os seguintes critérios de inclusdo: ser o principal
cuidador ha no minimo trinta dias e ter idade igual ou superior a dezoito anos. Esse Ultimo
critério também foi adotado para inclusdo dos pacientes. Foram excluidos os cuidadores que
recebem ou receberam qualquer tipo de gratificacdo ou ajuda de custo para cuidar, 2. Ndo foram

utilizados critérios de exclusdo com os pacientes (FLUXOGRAMA 1).



Figura 1. Fluxograma da sele¢do da amostra. Teresina-Pl, 2018.

4.4 VVariaveis do estudo

Pacientes oncoldgicos em
tratamento radioterapico
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Amostra final:
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Ser cuidador
1 hano minimo
r 30 dias

| Ter idade = 18
anos

Recebem
gratificagdo ou
ajuda
financeira

...... Novo sorteio
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No presente estudo, foi considerada variavel dependente a Sobrecarga de cuidadores

familiares de pacientes oncoldgicos em tratamento radioterapico e variaveis independentes as

de caracterizacdo sociodemogréafica dos cuidadores e aspectos relacionados ao cuidado, clinica

e terapéutica dos pacientes, apresentadas no quadro 1.

Quadro 1. Descricéo, categorias e classificacdo das variaveis independentes do estudo.

(Continua)
Variaveis independentes do estudo
Variavel Descricéo Categorias Classificacao
Masculino Categorica
Sexo Sexo C :
Feminino Nominal
O célculo levarda em
consideracdo a data de Numérica
Idade Em anos . ;
nascimento e a data da continua
entrevista.
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(Continua)

Variaveis independentes do estudo

Variavel

Descricéo

Categorias

Classificacéo

Estado civil

Estado civil

Casado/Uniao estavel
Solteiro
Separado/divorciado
Vilvo

Naéo informado

Categorica
Nominal

Escolaridade

Escolaridade

Analfabeto

Ensino fundamental
incompleto

Ensino fundamental
completo

Ensino médio
incompleto

Ensino médio completo
Ensino superior
incompleto

Ensino superior
completo

Categorica
ordinal

Raca/cor

Raca/cor

Branca

Preta

Parda

Amarela
Indigena

Nao informado

Categorica
Nominal

Situacéo laboral principal

Situacéo laboral

Trabalho formal
Trabalho informal
Desempregado
Aposentado

Categorica
Nominal

Carga horaria de trabalho
semanal

Em horas
semanais

Até 20 horas semanais
Até 30 horas semanais
Até 40 horas semanais
Mais de 40 horas
semanais

Né&o se aplica

Numérica
Continua

Turno de trabalho

Turno de
trabalho

Manha

Tarde

Manha e tarde
Noite

Manha e noite
Tarde e noite

N&o se aplica

Categorica
Nominal

Tempo destinado ao
cuidado

Em horas

Até 4 horas por dia
Até 8 horas por dia
Até 12 horas por dia
Mais de 12 por dia

Numérica
Continua
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(Continua)

Variaveis independentes do estudo

Variavel

Descricéo

Categorias

Classificacao

Renda familiar

Em Salario
Minimo (SM)

Sem renda
Menos de 1 SM
la2SM
3a5SM
Acima de 5 SM

Numérica
Continua

Procedéncia

Procedéncia

Teresina
Outras cidades do Piaui
Outros estados

Categorica
Nominal

Religido

Religido

Catolica
Protestante ou
Evangélica.
Espirita.
Umbanda ou
Candomblé.
Outra

Sem religido

Categorica
Nominal

Familiar

Familiar

Irméo (a)
Filho (a)

Pai ou Mée
Conjuge
Neto (a)
Sobrinho (a)
Tio (a)
Amigo (a)
Cunhado (a)
Outro

Categorica
Nominal

Tempo de cuidado

Em meses

De 1 a de 3 meses
De 4 a 6 meses
Superior a 6 meses

Numérica
Discreta

Localizacao do cancer

Localizacédo
anatdmica

Cabeca e pescoco
Mama

Pulmao

Prostata

Pancreas

Colo do Utero
Colorretal

Pele

Outros

Categorica
Nominal

Tempo de diagnostico

Em meses

Até 3 meses
4 a 6 meses
Mais de 6 meses

Numérica
Discreta
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(Concluséo)

Variaveis independentes do estudo
Variavel Descrigéo Categorias Classificacao
Radioterapia
Radioterapia e
. Tratamento quimioterapia Categorica
Tratamento realizado : . ) N ;
realizado Radioterapia e cirurgia Nominal
Radioterapia, cirurgia e
quimioterapia
. N Até 10 sessdes
Numero de sessdes de , N L
. . Em namero de | 11 a 20 sessbes Numerica
radioterapia N N .
sessoes 21 a 30 sessOes Continua
Acima de 30 sessbes
Presenca de lesdes de pele Sle Sle Categc_)rlca
N&o N&o Nominal
Diariamente
Frequéncia entre as trocas Intervalo de | A cada 3 dias Numérica
de curativo periodo Semanalmente Discreta
Né&o se aplica
Diabetes
Hipertensao
Comorbidades e fatores de Sim -IIE-?itl)iaS?TI]SOmO Categorica
risco Néo . Nominal
Sedentarismo
Histdrico Familiar
Outros
Dor
Nauseas
Sintomas mais frequentes . Vomitos Categorica
Sintomas . .
Fadiga Nominal
Ansiedade
Outros
Metéastase Metéastase Sim Categorica
N&o Nominal
Recidiva Recidiva Sim Categorica
N&o Nominal

4.5 Instrumentos para coleta de dados

4.5.1 Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI)

O Questionério de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI), (ANEXO
A), foi desenvolvido em Portugal para aferir a sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador
informal com diagnostico de acidente vascular cerebral (MARTINS; RIBEIRO; GARRETT,

2003). Posteriormente, suas caracteristicas psicométricas foram avaliadas quando utilizado em
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cuidadores informais de idosos ou de pessoas dependentes em, pelo menos, uma atividade de
vida diéria, incluindo cuidadores de doentes com sequelas motoras graves, doencas cardiacas,
respiratorias, digestivas, vasculares, diabetes, cataratas, glaucoma e cegueira (MONTEIRO;
MAZIN; DANTAS, 2015).

E composto por 32 itens, que integram sete dimensdes: “Implicagdes na vida pessoal”
(11 itens); “Satisfagdo com o papel e com o familiar” (cinco itens); “ReacGes as exigéncias”
(cinco itens); “Sobrecarga emocional” (quatro itens); “Apoio familiar” (dois itens);
“Sobrecarga financeira” (dois itens) e “Percepcdo dos mecanismos de eficacia e de controle”
(trés itens). (Quadro 2) Cada item é avaliado por uma escala ordinal de frequéncia que varia de
um a cinco categorias de respostas: “Nao/nunca”, “Raramente”, “As vezes”, “Quase sempre”,
“Sempre”.

Para cada participante, o escore total é calculado pela soma das respostas aos 32 itens,
apos a reversdo dos valores dos itens que compde as trés dimensdes positivas: “percep¢do dos
mecanismos de eficicia e de controle”, “apoio familiar” e “satisfacdo com o papel e com o
familiar”. Infere-se que os valores mais altos correspondem a situaces com maior peso ou
maior sobrecarga. A média do escore total é aquela obtida no grupo de participantes
(MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015).

Quadro 2. Descric¢do do instrumento QASCI, conforme a distribuicdo dos dominios.

QASCI (dominios e total) Abreviacao NUmero Itens Pontuacédo
de itens (min — méx)

QASCI total QASCI 32 1-32 32-160
Sobrecarga emocional SE 4 1-4 4-20
Implicagdes na vida pessoal IVP 11 5-15 11-55
Sobrecarga financeira SF 2 16, 17 2-10
Reac0es as exigéncias RE 5 18 - 22 5-25
Percepgdo dos mecanismos de PMEC 3 23-25 3-15
eficacia e controle
Apoio familiar AF 2 26, 27 2-10
Satisfacdo com o papel e com o SPF 5 28 — 32 5-25
familiar
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Este questionario foi validado no Brasil, em 2014, por meio de uma tese, apresentada a
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de So Paulo (MONTEIRO;
MAZIN; DANTAS, 2015). E, para utilizacdo deste instrumento, foi solicitado e obtido a

autorizacdo da autora principal da versao traduzida (ANEXO B).

4.5.2 Formulérios para caracterizagdo sociodemogréafica dos cuidadores informais e aspectos
relacionados ao cuidado e caracterizacdo demografica e clinica dos pacientes

Com a finalidade de caracterizar o perfil sociodemogréafico dos cuidadores e identificar
aspectos relacionados ao cuidado, foi elaborado pela pesquisadora um formulario (APENDICE
A). Também, foi elaborado formulario para caracterizacdo dos dados demogréficos e clinicos
dos pacientes (APENDICE B). As variaveis estdo descritas no Quadro 1.

4.6 Procedimentos para coleta de dados

Os dados foram coletados no periodo de janeiro a maio de 2018 pela mestranda e por
uma aluna bolsista do Programa de Iniciacdo Cientifica da Universidade Federal do Piaui, que
foi treinada pela pesquisadora responsavel. Inicialmente, foram coletados dados dos pacientes
nos prontuarios eletrénicos, a partir de uma senha disponibilizada pela coordenacdo do Setor
de Radioterapia e, em seguida, foi aplicado o formulario e 0 QASCI aos cuidadores

selecionados para o estudo.

4.7 Processamento e andlise dos dados

Os dados foram digitados no Software Microsoft® Excel® e analisados com a utilizagdo
do Software Statistical Package for Social Science (SPSS®) versdo 22.0, ferramenta de
tratamento de dados e analise estatistica. A técnica de dupla digitacdo foi utilizada como
checagem e correcdo dos erros no banco de dados. Logo apds, realizaram-se analises
descritivas, como medidas de tendéncia central para as variaveis numéricas (média e mediana),
frequéncia absoluta e percentual para as varidveis qualitativas e medidas de dispersdo ou
variabilidade (desvio padréo).

Para a analise inferencial, foi realizado o teste de Kolmogorov-Smirnov para a

verificacdo da normalidade dos dados. Para testes comparativos, foram utilizados ANOVA e
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Teste t de Student (testes paramétricos) e testes Mann-Whitney e Kruskal-Wallis (testes ndo
paramétricos). Na analise da correlacdo entre as variaveis quantitativas, utilizou-se o
Coeficiente de Correlacdo de Spearman.

Foram considerados estatisticamente significantes os resultados dos testes que

apresentaram p valor menor ou igual a 0,05.

4.8 Aspectos éticos e legais da pesquisa

No cumprimento dos preceitos éticos e legais contidos na Resolugdo n° 466 de 2012,
do Conselho Nacional de Saude, o projeto de pesquisa foi encaminhado a institui¢cdo co-
participante para autorizacdo institucional e, em seguida, a0 Comité de Etica e Pesquisa da
UFPI, via Plataforma Brasil, sob Parecer nimero 2.379.697 (ANEXO C). A coleta de dados
foi iniciada ap06s aprovacédo da pesquisa.

Foi apresentado aos participantes envolvidos na pesquisa 0s objetivos, métodos, riscos
e beneficios por meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE
C), com linguagem clara e acessivel ao nivel de entendimento dos mesmos e, ao formular o
convite para participagdo, foi oferecido o documento em duas vias, garantindo-lhes o
anonimato, privacidade, bem como a possibilidade de desistir de sua participacdo em qualquer
momento da coleta, sem nenhuma penalidade ou prejuizo a assisténcia prestada.

Ressalta-se que os instrumentos foram aplicados em ambiente reservado, nas
dependéncias da instituicdo hospitalar, em data previamente agendada com a coordenacao do

Setor de Radioterapia e os dados serdo utilizados somente para fins cientificos.
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5 RESULTADOS

Os resultados foram apresentados conforme os objetivos estabelecidos, a partir da
caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores informais e dos aspectos relacionados ao
cuidado, seguido das caracteristicas demogréaficas e clinicas dos pacientes oncoldgicos em

radioterapia e das associacOes dessas varidveis com os dominios e o escore global do QASCI.

5.1 Caracteristicas sociodemogréaficas dos cuidadores informais, dos aspectos

relacionados ao cuidado e demograficas e clinicas dos pacientes oncoldgicos

5.1.1 Caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores informais

A maioria dos cuidadores era do sexo feminino 165 (78,95%) com idade média de 39,7
anos, 114 (54,55%) casados, 98 (46,89%) com ensino médio completo, 133 (63,64%) pardos,
105 (50,24%) desempregados, 121 (57,89) com renda de 1 a 2 salarios minimos, 84 (40,19%)
procedentes de Teresina-Piaui e 148 (70,81%) catélicos (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizacao sociodemogréafica dos cuidadores informais. Teresina-Pl, 2018.

(Continua)
Aspectos sociodemogréaficos do Média + DP Min — Max N %
cuidador
Sexo
Masculino 44 21,05
Feminino 165 78,95
Idade do cuidador 39,70+13,90 16 - 78
Estado civil
Casado 114 54,54
Solteiro 68 32,54
Separado 18 8,61
Viavo 9 4,31
Escolaridade
Analfabeto 4 1,91
Ensino fundamental incompleto 33 15,79
Ensino fundamental completo 49 23,45
Ensino médio completo 98 46,89

Ensino superior completo 25 11,96
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(Continua)
Aspectos sociodemogréaficos do Média + DP Min — Méax N %
cuidador
Raca ou cor
Branca 32 15,31
Preta 39 18,66
Parda 133 63,64
Amarela 5 2,39
Situacéo laboral
Trabalho formal 48 22,97
Trabalho informal 43 20,57
Desempregado 105 50,24
Aposentado 13 6,22
Turno de trabalho
Manha 28 13,40
Tarde 4 1,91
Manha e tarde 44 21,05
Noite 1 0,48
Manha e noite 4 1,91
Tarde e noite 2 0,96
Manha, tarde e noite 8 3,83
N&o se aplica 118 56,46
Carga horaria de trabalho semanal
Até 20 horas semanais 33 15,79
Até 30 horas semanais 34 16,27
Até 40 horas semanais 20 9,57
Mais de 40 horas semanais 4 1,91
N&o se aplica 118 56,46
Renda familiar
Sem renda 9 4,31
Menos de 1 salario minimo 45 21,53
1 a 2 salarios minimos 121 57,89
3 a 5 salarios minimos 25 11,96

Acima de 5 salarios minimos 9 4,31
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(Concluséo)

Aspectos sociodemograficos do Média + DP Min — Méax N %
cuidador

Procedéncia

Teresina 84 40,19
Outras cidades do Piaui 77 36,84
Outros estados 48 22,97
Religido

Catolica 148 70,81
Protestante ou evangélica 49 23,45
Espirita 4 1,91
Sem religido 8 3,83
Total 209 100

5.1.2 Caracterizacéo dos aspectos relacionados ao cuidado. Teresina-Pl, 2018.

Em relacdo ao tempo destinado ao cuidado, 129 (61,72%) cuidam por tempo superior a 12

horas por dia, 86 (41,15%) dos cuidadores sdo os filhos, exercendo essa fungdo ha mais de seis

meses 62 (44,02%) (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizacao dos aspectos relacionados ao cuidado. Teresina-Pl, 2018.

(Continua)
Aspectos relacionados ao cuidado N %
Tempo destinado ao cuidado
Até 4 horas por dia 34 16,27
Até 8 horas por dia 34 16,27
Até 12 horas por dia 12 5,74
Mais de 12 horas por dia 129 61,72
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(Concluséo)

Aspectos relacionados ao cuidado N %
Grau de parentesco

Irméao 36 17,22
Filho 86 41,15
Pai ou mae 16 7,65
Conjuge 34 16,27
Neto (a) 5 2,39
Sobrinho (a) 29 13,88
Tio (a) 1 0,48
Amigo (a) 1 0,48
Cunhado (a) 1 0,48
Tempo de cuidador

De 1 a 3 meses 61 29,19
De 4 a 6 meses 56 26,79
Superior a 6 meses 92 44,02
Total 209 100

5.1.3 Caracterizacdo demografica e clinica dos pacientes oncol6gicos

A média de idade dos pacientes foi de 58,5 anos, com predominio do sexo feminino 128

(61,24%). Quanto a localizacdo do cancer, foi frequente a regido cabeca e pescoco 46 (22,01%),

com diagnoéstico a mais de seis meses 94 (44,98%), realizando radioterapia e quimioterapia

concomitantes 80 (38,28%), com 21 a 30 sessdes prescritas de radioterapia para a maioria 76

(36,36%). Verificou-se o historico familiar da doenca em 107 (51,20%) pacientes, sendo a dor

descrita como principal sintoma apresentado durante o tratamento 120 (57,42%), presenca de

lesbes de pele em 57 (27,27%) pessoas, em que 25 (11,96%) realizavam trocas diarias de

curativo (Tabela 3).

Dentre as comorbidades identificadas, destacaram-se a Hipertensdo Arterial Sistémica 79
(37,80%), o sedentarismo 77 (36,84%), o Diabetes Mellitus 50 (23,92%), o tabagismo 70

(33,49%) e o etilismo 47 (22,49%).
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Tabela 3. Caracterizacdo demografica e clinica dos pacientes em tratamento radioterapico.
Teresina-Pl, 2018. N=209.

(Continua)
Variaveis Média + DP Min — Méax N %
Sexo
Masculino 81 38,76
Feminino 128 61,24
Idade do paciente 58,57 + 15,27 7-87
Localizagdo do cancer
Cabeca e pescoco 46 22,01
Mama 34 16,27
Pulméo 12 5,74
Prostata 38 18,18
Pancreas 1 0,48
Colo do atero 45 21,53
Colorretal 14 6,70
Pele 19 9,09
Tempo de diagndstico
Até 3 meses 57 27,27
4 a 6 meses 58 27,75
Mais de 6 meses 94 44 98
Tratamento realizado
Radioterapia 35 16,75
Radioterapia e quimioterapia 80 38,28
Radioterapia e cirurgia 52 24,88
Radioterapia, cirurgia e quimioterapia 42 20,09
NUmero de sessbes prescritas
Até 10 sessdes 48 22,97
11 a 20 sessOes 34 16,27
21 a 30 sessdes 76 36,36
Acima de 30 sessoes 51 24,40

Presenca de lesdes de pele* 57 27,27
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(Concluséo)

Variaveis Média + DP Min — Méax N %
Frequéncia entre trocas de curativos

Diariamente 25 11,96
A cada 3 dias 4 1,91
Semanalmente 1 0,48
N&o se aplica 179 85,65
Comorbidades e fatores de risco

Diabético* 50 23,92
Hipertenso* 79 37,80
Tabagista* 70 33,49
Etilista* 47 22,49
Sedentario* 77 36,84
Historico familiar do paciente* 107 51,20
Outras patologias* 4 1,91
Paciente apresenta dor* 120 57,42
Nauseas* 48 22,97
Vomitos* 32 15,31
Fadiga* 98 46,89
Ansiedade* 32 15,31
Outros sintomas* 15 7,18
Metéstase* 32 15,31
Recidiva* 26 12,44

*Consideradas apenas as respostas afirmativas.

5.2 Sobrecarga e fatores relacionados

5.2.1 Sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal de pacientes oncoldgicos em

tratamento radioterapico

O escore global médio de sobrecarga foi de 74,63 (dp:25,48). Em relagdo aos dominios

do QASCI, observou-se que o maior escore médio foi do dominio “implica¢des na vida pessoal”

31,50 (dp:13,57), enquanto que o dominio apoio familiar apresentou 0 menor escore medio 3,32

(dp:2,16) (Tabela 4).
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Tabela 4. Descrigédo dos sete dominios do QASCI (dominios e total). Teresina-Pl, 2018.

QASCI (dominios e total) Média + DP Mediana Intervalo
interquartil

QASCI total 74,63 + 25,48 74,00 100
Sobrecarga emocional 11,04 + 5,07 10,00 16
Implicagdes na vida pessoal 31,50 +£ 13,57 31,00 44
Sobrecarga financeira 577 +3,11 6,00 8
ReacOes as exigéncias 10,98 £ 6,22 9,00 20
Percepcdo dos mecanismos de eficacia 5,58 £ 2,82 5,00 12

e controle

Apoio familiar 3,32+£2,16 2,00 8
Satisfacdo com o papel e com o familiar 6,45+ 2,87 5,00 14

Min-Max

32-132
4-20
11-55
2-10
5-25
3-15

2-10
5-19

Legenda: QASCI - Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal.

No que diz respeito a forca das correlagdes, os resultados demonstraram uma forca

muito forte do escore total com o dominio “Implica¢des na vida pessoal” (p=0,906), forte com

os dominios “Sobrecarga emocional” (p=0,737) e “Reacdes as exigéncias” (p=0,800),

moderada com a “Sobrecarga financeira” (p=0,671), fraca com a “Satisfacdo com o papel e com

o familiar” (p= 0,358) e “Apoio familiar” (p= 0,305) e desprezivel com a “Percep¢do dos

mecanismos de eficacia e controle” (p=0,183) (Tabela 5).

Tabela 5. Correlacdo entre os sete dominios e o escore total do QASCI. Teresina-Pl, 2018.

Dominios QASCI Escore total QASCI

p de Spearman p-valor
Sobrecarga emocional 0,737 <0,001
Implicagdes na vida pessoal 0,906 <0,001
Sobrecarga financeira 0,671 <0,001
Reac0es as exigéncias 0,800 <0,001
Percepcdo dos mecanismos de eficacia e controle 0,183 0,008
Apoio familiar 0,305 <0,001
Satisfacdo com o papel e com o familiar 0,358 <0,001

Legenda: QASCI — Questionario de Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador Informal. O p-valor foi obtido pelo

teste de correlacdo p de Spearman.
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5.2.2 Relacg&o entre a sobrecarga e os aspectos sociodemograficos dos cuidadores informais e

dos aspectos relacionados ao cuidado

Para a variavel idade, observou-se associacao estatisticamente significante com o escore
total de sobrecarga (p=0,047) e com os dominios: IVP (p=0,019), RE (p=0,028) e PMEC
(p=0,002). As variaveis estado civil e raga ou cor, apresentaram associagao significativa com o
dominio SF (p=0,020). Quanto a situacdo laboral, verificou-se associacao estatisticamente
significante com o escore total (p=0,016) e com os dominios IVP (p=0,004) e RE (p=0,031)
(Tabela 6).

Tabela 6. Associacao entre 0 QASCI (dominios e total) e as variaveis sociodemograficas dos

cuidadores. Teresina-Pl, 2018.

QASCI SE VP SF RE PMEC AF SPF
Aspecto Total
sociodemograficos  p-valor  p-valor  p-valor p-valor p-valor p-valor  p-valor p-valor
do cuidador

Sexo 0,5912 0,450* 0,984 0,370t 0,402 0,666 0,511t 0,164!
Idade 0,047° 0,253° 0,019° 0,357° 0,028° 0,002° 0,053° 0,325°
Estado civil 0,2313 0,1333 0,198° 0,020° 0,0843 0,465° 0,182*  0,113%
Escolaridade 0,4043 0,990° 0,1373 0,170% 0,4323 0,6243 0,105*  0,478°
Raca ou cor 0,223% 0,400° 0,1333 0,020° 0,165° 0,727° 0,648°  0,2618
Situagao laboral 0,016° 0,417° 0,0043 0,259° 0,0313 0,309° 0,833°  0,1028

Turno de trabalho 0,0023 0,100° 0,005° 0,0218 0,035° 0,0958 0,373  0,169°

Carga horéria de
0,0013 0,030° 0,0013 0,0453 0,0013 0,698° 0,696° 0,1523
trabalho semanal

Renda familiar 0,006° 0,010° 0,1223 0,005* 0,0043 0,745° 0,048®  0,5133
Procedéncia 0,004*  <0,001% 0,0553 0,4323 0,0043 0,3883 0,836°  0,366°
Religido 0,898° 0,7213 0,7043 0,351% 0,736° 0,4443 0,084*  0,921%

Legenda: QASCI — Questionério de Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador Informal; SE — Sobrecarga Emocional;
IVP — Implicagdes na Vida Pessoal; SF- Sobrecarga Financeira; RE — Reagdes as Exigéncias; PMEC — Percepcdo
dos Mecanismos de Eficacia e Controle; AF — Apoio Familiar; SPF — Satisfacdo com o Papel e com o Familiar; 1
— Teste Mann-Whitney; 2 — Teste t; 3 — Teste Kruskall-Wallis; 4 — ANOVA; 5 — Coeficiente de Correlacdo de
Spearmann.

Ao considerar a variavel turno de trabalho, constatou-se significancia estatistica com o
escore total (p=0,002) e com os dominios: IVP (p=0,005), SF (p=0,021) e RE (p=0,035). Em
relacdo a carga horaria de trabalho semanal, observou-se associagao significativa com o escore
total (p=0,001) e com os dominios: SE (p=0,030), IVP (p=0,001), SF (p=0,045) e RE (p=0,001).
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A varidvel renda familiar apresentou associagdo estatisticamente significante com o
escore total (p=0,006) e com os dominios: SE (p=0,010), SF (p=0,005), RE (p=0,004) e AF
(p=0,048). No que diz respeito a procedéncia, houve associacao significativa com o escore total
(p=0,004) e com os dominios SE (p<0,001) e RE (p=0,004).

Tabela 7. Associagdo entre 0 QASCI (dominios e total) e as variaveis relacionadas ao cuidado.
Teresina-Pl, 2018.

Aspectos QASCI SE IVP SF RE PMEC AF SPF
relacionados Total

ao cuidado p-valor p-valor p-valor  p-valor p-valor p-valor p-valor p-valor

Tempo
destinado ao <0,0013 <0,0018 <0,001° 0,0028 <0,001° 0,0473 0,0413 0,0032
cuidado

Grau de
<0,0013 0,0033 0,0013 0,148° <0,0013 0,153% 0,676° 0,247°
parentesco
Tempo de
) 0,0014 0,160° <0,0013 0,0828 <0,0013 0,126 0,295° 0,015%
cuidador

Legenda: QASCI — Questionario de Avaliagdo de Sobrecarga do Cuidador Informal; SE — Sobrecarga Emocional;
IVP — ImplicacBes na Vida Pessoal; SF- Sobrecarga Financeira; RE — Reagfes as Exigéncias; PMEC — Percepgdo
dos Mecanismos de Efi e Controle; AF — Apoio Familiar; SPF — Satisfacdo com o Papel e com o Familiar; 1 —
Teste Mann-Whitney; 2 — Teste t; 3 — Teste Kruskall-Wallis; 4 — ANOVA; 5 — Coeficiente de Correlacio de
Spearmann

O tempo destinado ao cuidado apresentou associacdo estatisticamente significante com
todos os dominios: SE (p<0,001), IVP (p<0,001), SF (p=0,002), RE (p<0,001), PMEC
(p=0,047), AF (p=0,041), SPF (p=0,003) e com o0 escore total (p<0,001). Em relacdo ao grau
de parentesco, houve associacdo significativa com os dominios SE (p=0,003), IVP (p=0,001),
RE (p<0,001) e com o escore total (p<0,001). Quanto ao tempo de cuidador, identificou-se
associacdo estatisticamente significativa com o escore total do QASCI (p=0,001) e com o0s
dominios IVP (p<0,001), RE (p<0,001) e SPF (p=0,015) (Tabela 7).

5.2.3 Relacdo entre a sobrecarga e os aspectos sociodemogréaficos e clinicos dos pacientes

A variavel sexo apresentou associagéo significativa com o dominio IVP (p=0,038). Ao
relacionar a idade, observou-se significancia com os dominios: IVP (p=0,019), RE (p=0,028),
PMEC (p=0,02) e com o escore total do QASCI (p=0,047). Quanto ao tempo de diagndstico,

detectou-se associagdo estatisticamente significativa com o escore total (p<0,001) e também
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com os dominios: IVP (p=0,002), SF (p=0,039), RE (p=0,002), AF (p=0,026) e SPF (p=0,004)
(Tabela 8).

Em relacdo ao tratamento realizado, foi possivel constatar associacéo significativa com
os dominios SE (p=0,012) e IVP (p=0,025). O numero de sessdes prescritas mostrou associacdo
estatisticamente significante com o escore total do QASCI (p<0,001) e com os dominios SE
(p=0,002), I\VVP (<0,001), SF (<0,001) e RE (<0,001). Para a presenca de lesGes de pele, houve
associacdo significativa com o dominio SE (p=0,045).

Nos pacientes com historico de diabetes, foi observado associagdo com o escore total
(p<0,001) e com os dominios: SE (p=0,002), IVP (p=0,001), SF (p=0,002), RE (p<0,001) e
SPF (p=0,005). Quando associado a hipertensao, foi significante com o escore total (p=0,001)
e com os dominios: SE (p=0,002), IVP (p<0,001) e RE (p=0,008). Em pacientes etilistas, foi
constatada significancia estatistica com o escore total (p=0,002) e com os dominios: SE
(p=0,034), IVP (p=0,003) e RE (p=0,005).

O sedentarismo mostrou associagéo significativa com o escore total (p=0,008) e com os
dominios SE (p=0,013) e IVP (p=0,035). Ao investigar a presenca de dor, foi detectado que
houve associacdo estatisticamente significante com os dominios: IVP (p=0,005), SF (p=0,005),
RE (p=0,007), AF (p=0,015) e SPF (p=0,033), além do escore total (p<0,001). Foi observada
associacao significativa com o escore total (p=0,031) e com o dominio SF (p=0,001) nos
pacientes que apresentavam vomito.

Quanto a fadiga, houve significancia estatistica com o escore total do QASCI (p<0,001)
e com os dominios SE (p=0,021), IVP (p<0,001), RE (p<0,001). Ao ser investigada a relacédo
com a ansiedade, foi identificado associacao estatisticamente significante com o dominio IVP
(p=0,022) e 0 RE (p=0,047), além do escore total (p=0,014). Também foi detectado associacdo

significativa com a presenca de metastase e 0 dominio AF (p=0,02) (Tabela 8).
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Tabela 8. Associacdo entre 0 QASCI (dominios e total) e as variaveis relacionadas aos aspectos

demograficos e clinicos dos pacientes. Teresina-Pl, 2018.

Aspectos QASCI SE VP SF RE PMEC AF SPF
demograéficos e Total
clinicos do paciente  p-valor  p-valor  p-valor p-valor p-valor  p-valor p-valor  p-valor
oncoldgico
Sexo 0,087% 0,225 0,038! 0,809! 0,495 0,418! 0,307* 0,318!
Idade 0,047° 0,253° 0,019° 0,357° 0,028° 0,002° 0,053% 0,325°
Localizacéo do
. 0,1013 0,1733 0,068° 0,2113 0,1493 0,565° 0,436° 0,505°
cancer
Tempo de
. <0,001*  0,253% 0,0023 0,039° 0,0023 0,1253 0,026° 0,0043
diagndstico
Tratamento realizado  0,0574 0,0123 0,025° 0,355° 0,647° 0,435°% 0,7643 0,853%
Numero de sessbes
. <0,001®  0,0023 <0,001® <0,001® <0,001®  0,620° 0,537° 0,345°
prescritas
Presenca de lesdes
0,991! 0,045 0,747* 0,991! 0,7621 0,387% 0,657* 0,368
de pele
Frequéncia entre
) 0,5743 0,7673 0,388° 0,7273 0,5883 0,503% 0,879° 0,8473
trocas de curativos
Diabético <0,0012  0,002! <0,001! 0,002! <0,001* 0,954 0,312! 0,005?
Hipertenso 0,001t 0,002 <0,0011! 0,291% 0,008t 0,926 0,750% 0,525¢
Tabagista 0,1722 0,141 0,136! 0,785t 0,094 0,181% 0,114! 0,662!
Etilista 0,002? 0,034! 0,003 0,056 0,005? 0,577 0,132% 0,553!
Sedentario 0,008 0,013 0,035! 0,275! 0,098t 0,100? 0,186 0,3941
Histérico familiar do
] 0,349! 0,875! 0,2561 0,098! 0,220! 0,3241 0,730? 0,2140!
paciente
Presenca de dor <0,0012  0,176! 0,005? 0,005? 0,007* 0,160? 0,015? 0,033t
Nauseas 0,7341 0,7861 0,5441 0,280* 0,668 0,767* 0,985? 0,7141
Vomitos 0,031 0,070? 0,095? 0,001! 0,315? 0,1221 0,696 0,125?
Fadiga <0,0012  0,021! <0,001! 0,189! <0,001*  0,712! 0,9621 0,8121
Ansiedade 0,014* 0,1161 0,022! 0,5241 0,047 0,2261 0,1741 0,0841
Metéstase 0,720? 0,885! 0,270! 0,911! 0,389! 0,9761 0,027} 0,8121
Recidiva 0,4171 0,983! 0,082! 0,427* 0,6421 0,6721 0,050? 0,891!

Legenda: QASCI — Questionario de Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador Informal; SE — Sobrecarga Emocional;
IVP — Implicagdes na Vida Pessoal; SF- Sobrecarga Financeira; RE — Reagdes as Exigéncias; PMEC — Percepcdo
dos Mecanismos de Eficacia e Controle; AF — Apoio Familiar; SPF — Satisfa¢cdo com o Papel e com o Familiar; 1
— Teste Mann-Whitney; 2 — Teste t; 3 — Teste Kruskall-Wallis; 4 — ANOVA; 5 — Coeficiente de Correlacéo de

Spearmann
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6 DISCUSSAO

6.1 Caracterizagdo dos cuidadores informais e do cuidado ofertado

Dentre os cuidadores, a idade média foi de 39,7 anos, prevalecendo o sexo feminino 165
(78,95%), semelhante ao identificado na literatura nacional (ATAKA; OKOSHI; ABREU,
2017; BIANCHIN et al., 2015; MARONESI et al., 2014; OLIVEIRA et al., 2015; OLIVEIRA;
SOUZA, 2017) e internacional (AKPAN-IDIOK; ANARADO, 2014; GOREN et al., 2014;
RUMPOLD et al., 2016). E tipico as mulheres adultas assumirem os cuidados, principalmente
por motivos historicos e culturais, muitas vezes, até devido a sentimentos de obrigacéo,
representando, geralmente, o maior grupo de cuidadores informais (ATAKA; OKOSHI,
ABREU, 2017; BIANCHIN et al., 2015).

Em uma pesquisa em Minas Gerais, com cuidador familiar de homem com
traqueostomia por céancer, observou-se que a maioria dos cuidadores eram do sexo feminino,
semelhante ao observado neste estudo (MENDONCA et al., 2017).

As mulheres historicamente sdo indicadas para realiza¢do do cuidado para familiares
doentes, pois a figura feminina associa-se ao ato de cuidar (NEUMANN; DIAS, 2013). Um
trabalho realizado no interior do Estado de Sdo Paulo identificou que 82,5% dos cuidadores
informais de pacientes oncoldgicos eram do sexo feminino (MARONESI et al., 2014).

Quanto ao estado civil, a maioria era casada 114 (54,55%), corroborando com
investigacbes nacionais (MENEGUIN; RIBEIRO; FERREIRA, 2016; TRINDADE et al.,
2017) e internacionais (GOVINA et al., 2015; GRAHAM et al., 2015). Isso se justifica pelo
papel da mulher na sociedade nos ultimos anos, que se destaca como provedora de cuidados a
familia (TRINDADE et al., 2017).

Em relacdo a escolaridade, predominou o ensino médio completo 98 (46,89%),
concordando como estudo de Veiga et al. (2016). Em rela¢do a renda, 121 (57,89%) prevaleceu
1 a 2 salérios minimos, como encontrado em outros estudos realizados em diversos estados
brasileiros (FERREIRA; IGNACHEWSKI; CARVALHO, 2016; OLIVEIRA; SOUZA, 2017).
Ainda eram 105 (50,24%) desempregados, constatado também em outras pesquisas nacionais
(FERREIRA; IGNACHEWSKI; CARVALHO, 2016; LAMINO; TURRINI; KOLCABA,
2014; TRINDADE et al., 2017) e internacionais (CLARK et al., 2013; CLAVARINO et al.,
2002).
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No Brasil, devido a precérias condi¢des socioecondmicas, principalmente em locais de
dificil acesso, com baixo indice de Desenvolvimento Humano (IDH), mesmo precisando
trabalhar para suprir as despesas da casa, o cuidador informal, sem preparo adequado, € quem
geralmente se responsabiliza por todo o cuidado prestado no domicilio, evidenciando a
necessidade de investimentos na qualificacdo desses familiares, visto que representam a
principal fonte de suporte para o paciente (ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014).

Assim, pacientes e cuidadores precisam de apoio da equipe interdisciplinar, pois o
suporte quanto as orientacfes sobre praticas didrias de cuidado promove beneficios para a
recuperacao do doente, tornando-se essenciais capacitagdes e/ou treinamentos que favorecam o
desenvolvimento dessas habilidades, possibilitando a dedicacdo também com o autocuidado
(FERNANDES et al., 2013).

Ao se investigar a religido, 148 (70,81%) eram catolicos, confirmando o evidenciado
nacionalmente (LAMINO; TURRINI; KOLCABA, 2014, MOREIRA et al.,, 2015) e

internacionalmente (CLARK et al., 2013). A religiosidade configura-se como umas das
principais estratégias positivas e suporte emocional frente ao tratamento do cancer (ALVES;
SANTOS; FERNANDES, 2012; COSTA; SOUZA; TOCANTINS, 2016).

Esse suporte religioso torna-se a principal fonte de conforto para pacientes e cuidadores
diante do diagnéstico, favorecendo o entendimento da real situacdo, cooperando para o desafio
de combater a doenca com esperanga (ALVES et al., 2016).

Quanto as caracteristicas relacionadas ao cuidado, 129 (61,72%) participantes se
dedicavam mais de 12 horas por dia, ressaltando também a duracdo na prestacdo de cuidados,
em que o estudou evidenciou tempo superior a seis meses, 62 (44,02%), achados confirmados
em outras pesquisas (ATAKA; OKOSHI; ABREU, 2017; FERREIRA; IGNACHEWSKI;
CARVALHO, 2016).

Neste estudo, evidenciou-se que 86 (41,15%) dos cuidadores eram os filhos. Na maioria
dos casos, as atividades advindas do cuidado sdo desempenhadas por um familiar mais proximo,
sem receber ajuda de outros membros da familia, até mesmo por desejo relatado pelo proprio
cuidador, destacando-se, nesse papel, filhos e cénjuges (PAVIN; CARLOS, 2013).

6.2 Caracterizagdo dos pacientes em tratamento radioterapico
Quanto aos pacientes em tratamento radioterapico, o sexo feminino foi o predominante

128 (61,24%) e resultados semelhantes foram obtidos em outros estudos realizados no Brasil,

0s quais avaliaram as caracteristicas demograficas de pessoas com céncer e constataram maior
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namero de casos em mulheres (FREIRE et al., 2018; GONCALVES et al., 2018; MARCON et
al., 2017). Embora esses dados néo reflitam o perfil epidemioldgico do cancer no pais (INCA,
2017), ressalta-se que, geralmente, as mulheres melhor relatam o surgimento de morbidades e
buscam com maior frequéncia os servicos de saude, possibilitando o diagndstico precoce e o
tratamento em tempo oportuno (OLIVEIRA et al., 2015).

A idade média 58,57 (15,27) anos observada entre os participantes corrobora com
pesquisas brasileiras desenvolvidas com pacientes em tratamento radioterapico (DAHER et al.,
2017; KARKOW et al., 2013). O resultado verificado quanto a idade, integra a mudanca do
perfil demografico do Brasil, caracterizada por alteracdo dos indicadores de mortalidade e
natalidade concomitante ao aumento da expectativa de vida (VASCONCELQOS; GOMES,
2012). Dessa forma, a transicdo demografica tem provocado o aumento do nimero de casos de
Doencas Crbnicas Nao-Transmissiveis, dentre elas o cancer, o qual tem apresentado uma
prevaléncia aumentada com a idade avancada (MOREIRA et al., 2013; OLIVEIRA et al.,
2015).

Os dados clinicos demonstraram que o cancer localizado na cabeca e pescoco 46 (22,
01%) foi 0 mais frequente entre os participantes, seguido do colo do Utero 45 (21,53%), préstata
38 (18,18%) e mama 34 (16,27%). Dados semelhantes quanto a localizacdo do cancer, foram
observados em uma pesquisa realizada com pacientes em radioterapia, embora o cancer de
mama tenha sido o predominante (PAULA JUNIOR; ZANINI, 2012). Cabe ressaltar que, nos
paises em desenvolvimento, a prevaléncia do cancer é relacionada com infec¢des, sendo 0s
principais tipos o de colo de Utero, estdmago, esdfago e figado (FERLAY et al., 2013).

Em relacdo ao tempo de diagndstico, identificou-se o periodo superior a seis meses com
0 maior percentual 94 (44,98%). Nesse sentido, evidéncias tém constatado um tempo de
diagnostico de 12 meses, quando os participantes sdo indagados sobre o periodo de descoberta
da doenca (BOAVENTURA; VEDOVATO; SANTOS, 2015; MANSANO-SCHLOSSER;
CEOLIM, 2012).

Ressalta-se que quanto mais tarde a descoberta da doenga, maiores séo as perspectivas
para 0 progresso do cancer e insucesso do tratamento. Destaca-se, ainda, que o diagndstico
prévio proporciona o inicio da terapéutica em tempo oportuno, com maiores probabilidades de
cura da doenca (REZENDE et al., 2009).

Na avaliacdo do tratamento, identificou-se predominancia na realizacdo concomitante
de radioterapia e quimioterapia 80 (38,28%). Tal resultado diverge de pesquisas desenvolvidas
no Brasil que apresentaram maior frequéncia no tratamento por meio cirurgia (SOUSA et al.,
2012) e quimioterapia (GONGCALVES et al., 2018).
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Na investigacdo do numero de sessdes de radioterapia, verificou-se que houve
predominancia da prescricdo de 21 a 30 sessfes 76 (36,36%), diferente dos resultados
observados em pesquisa realizada no estado de Minas Gerais que, ao avaliar o0 nimero de
sessOes, obtiveram uma média de 32 sessdes prescritas (PEREIRA et al., 2016). Estudo
realizado em pacientes com cancer ginecoldgico e mama foi identificado uma maior frequéncia
de 33 sessOes de radioterapia prescritas (SILVEIRA et al., 2016), o que ndo corrobora com 0s
dados do presente estudo.

Quando avaliado a presenca de lesdes de pele, verificou-se que 57 (27,27%)
apresentaram lesdes. Dados divergentes foram observados em pesquisas realizadas no Brasil
que constatou que um maior nimero de pacientes ndo desenvolveu radiodermatite (ANDRADE
etal., 2014b; FABRA et al., 2009). A radiodermatite ¢ um importante efeito adverso provocado
em consequéncia ao contato com a radiacdo ionizante, frequentemente, evidenciado no
tratamento radioterapico (YEE et al., 2018). Essas dermatites de radiacdo atingem cerca de 95%
dos pacientes em radioterapia (BRAY et al., 2016).

Em relacdo a analise da presenca de comorbidades e fatores de risco, constatou-se como
condic¢des mais frequentes entre os pacientes a presenca de dor 120 (57,42%), historico familiar
107 (51,20%), fadiga 98 (46,89%), hipertensdao 79 (37,80%), sedentarismo 77 (36,84%) e
tabagismo 70 (33,49%). Quanto a dor, corrobora com estes resultados, alguns estudos nacionais
(COSTA; CHAVES, 2012; MENDES et al., 2014; SILVA et al., 2011) e internacionais
(SCHULTHEIS et al., 2013; YILDIRIM et al., 2011).

A dor é uma manifestacdo clinica comum em pacientes com neoplasias, € um sintoma
referido por aproximadamente 70% dos pacientes (NEUFELD; ELNAHAL; ALVAREZ,
2017). Além disso, € o principal sintoma mais temido pelo paciente com céncer e representa
um fator associado com o sofrimento no curso da doenca (RANGEL; TELLES, 2012).

A maioria dos participantes relata histérico familiar para o cancer 107 (51,20%). A
literatura nacional e internacional aborda este fator de risco como predominante entre 0s casos
avaliados (DUGNO et al., 2014; JESUS et al., 2017). A hereditariedade representa um
importante aspecto contribuinte no surgimento do cancer (DANTAS et al., 2009).

Na investigacdo da presenca de fadiga, foi possivel constatar que a maioria dos pacientes
apresentavam esse sintoma, corroborando com estudo desenvolvido no Brasil, que ao avaliar
idosos em tratamento quimioterapico a identificou como principal manifestacdo clinica
reportada pelos individuos (MANSANO-SCHLOSSER; CEOLIM, 2014). Um estudo realizado

em Porto Rico, utilizando a Cancer Symptom Scale, demonstrou que mais de 72% dos pacientes
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em tratamento oncoldgico informaram a presenca de fadiga (GONZALEZ-MERCADO et al.,
2017).

A fadiga constitui ainda uma das manifestacbes mais prevalentes nos tratamentos
quimioterapico e radioterapico, representa 50% a 90% de todos os relatos dos pacientes com
cancer durante o progresso da doenca e da terapéutica, com consequéncias graves na qualidade
de vida e capacidade funcional (CAMPOS et al., 2011).

6.3 Sobrecarga e fatores associados

A sobrecarga em cuidadores informais cresceu nos ultimos anos, especificamente frente
aos pacientes oncoldgicos e em tratamento radioterapico, uma vez que essa modalidade
terapéutica exige suporte social, como principal estratégia de enfrentamento, tempo e dedicagéo
para a realizagdo de cuidados domiciliares, bem como apresenta elevada incidéncia de eventos
adversos.

E valido ressaltar que a maior parte dos cuidados destinados aos pacientes em tratamento
radioterapico sdo realizados no préoprio domicilio, tornando-se fundamental levar em
consideracdo tanto as necessidades dos pacientes quanto dos cuidadores, o que pode favorecer
0 desenvolvimento de sobrecarga.

Nesse sentido, as repercussdes do cuidado vém sendo investigadas em diferentes
contextos pelos profissionais da salde, tendo em vista 0s comprometimentos ou incapacidades
fisicas, emocionais e sociais do cuidador (ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014).

Neste estudo, verificou-se niveis moderados de sobrecarga entre os cuidadores
informais, tendo maior influéncia dos dominios “implica¢fes na vida pessoal”, “sobrecarga
emocional” e “reagdes as exigéncias”. Esse achado € evidenciado pela correlagdo positiva da
sobrecarga total com os dominios e corroborada nos estudos de validacdo da versdo para o
Brasil e de validagéo da escala original (MARTINS; RIBEIRO; GARRET, 2003; MONTEIRO;
MAZIN; DANTAS, 2015).

A dimensédo “implica¢des na vida pessoal” envolve 0s comprometimentos que podem
ocorrer e afeta diretamente a vida do cuidador, como percepc¢éo sobre a sua condi¢do de saude,
0 esforco fisico e tempo dispensado para o cuidado, os planos para o futuro e os impactos da
rotina de cuidados na vida social (MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015).

A sobrecarga relacionada ao dominio “sobrecarga emocional”, corresponde ao conjunto

de emocdes negativas, constituido por sensacao de cansaco, desejo de fuga e conflitos internos
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que podem surgir devido ao despreparo em cuidar, comprometendo a salde mental e
desencadeando estresse psicologico (BOND; HAWKINS; MURPHY, 2014).

Os niveis moderados de “‘sobrecarga financeira” justificam-se pelo fato de muitos
pacientes residirem em outros municipios e até em estados vizinhos, tendo o cuidador como
principal suporte de renda, esse precisa gastar com viagens, exames, ressaltando, ainda, que a
maioria dos participantes eram desempregados.

Ja o dominio “reagdes as exigéncias”, corresponde a sentimentos negativos, como a
percepcdo de ser manipulado, ou a presenca de comportamentos por parte do receptor de
cuidados, capazes de provocar sobrecarga emocional (MONTEIRO; MAZIN; DANTAS,
2015).

Assim, cuidar de um paciente em tratamento radioterapico é um trabalho intensivo e
desgastante, em que seus cuidadores necessitam de suporte psicossocial. Considerando a
responsabilidade assumida durante o tratamento, os familiares podem apresentar um elevado
grau de sobrecarga e, consequentemente, pior qualidade de vida, sendo necessario considera-
los também como parte do plano terapéutico (CLARK et al., 2013).

O menor escore foi observado no dominio “apoio familiar", descrito na literatura como
uma das principais estratégias para minimizacao da sobrecarga frente ao diagnostico do cancer
e das repercussdes decorrentes do tratamento, constituindo a formagéo de uma rede de suporte
social que favorece a reducdo de sintomas fisicos, depressivos e ansiosos entre os cuidadores,
uma vez que a responsabilidade do cuidar é compartilhada entre diferentes membros,
contribuindo para menor sobrecarga (ANJOS et al., 2015).

Dessa forma, a familia é considerada o principal ponto de apoio no enfrentamento do
cancer, o suporte nas decisfes quanto as condutas de tratamento, na protecdo das ocorréncias
inesperadas e nas necessidades de intervencGes emergenciais frente aos agravos advindos da
terapia. Além disso, a participacao familiar pode contribuir para que o paciente lide melhor com
0 estresse associado ao tratamento (SHAHI et al., 2014).

Ao investigar a idade e o grau de parentesco do cuidador, observou-se associagdo
significativa com os varios dominios e o valor global de sobrecarga. Os cuidadores informais,
com maior sobrecarga, sao em sua maioria filhos em idade produtiva que tiveram que
abandonar o trabalho formal para dedicar-se exclusivamente ao cuidado do familiar com cancer.
E, por ser uma doenca de carater cronico, precisam modificar os planos estabelecidos para o
futuro, alterar a rotina habitual e administrar melhor seu tempo.

Uma pesquisa desenvolvida no Estado de S&o Paulo com pacientes em cuidados

paliativos para o cancer, evidenciou que a maioria dos cuidadores informais precisaram adequar
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seu local de moradia para favorecer a assisténcia de seu familiar em tratamento oncoldgico,
mudando-se para a residéncia do paciente e, por consequéncia, abandonaram 0 emprego
(DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018). Em um estudo desenvolvido na Alemanha,
averiguou-se que os cuidadores informais, mesmo em idade produtiva, deixam de trabalhar ou
diminuem a jornada de trabalho para prestar cuidados ao familiar com cancer (WASNER;
PAAL; BORASIO, 2013).

Geralmente, o cancer afeta individuos em idade avancgada, exigindo que o cuidador
priorize a assisténcia ao doente, abandonando o trabalho formal, principalmente em razéo da
dependéncia para realizacéo de atividade basicas de vida diéria, o que justifica a elevada taxa
de absenteismo laboral (RODRIGUES; OLIVEIRA; FERREIRA, 2013).

Observou-se, ainda, associagdo significativa do estado civil com o dominio “sobrecarga
financeira”. Isso se justifica por predominarem cuidadores casados que, geralmente, sdo um dos
provedores do lar e o fato de ser necessario abandonar o emprego para cuidar de pacientes
oncolégicos em tratamento radioterapico, gera moderada sobrecarga.

Estudos internacionais realizados no México e na China com pacientes oncologicos
evidenciaram que a maioria dos cuidadores informais eram casados (VALENCIA et al., 2017;
HU et al., 2018). Cuidadores casados apresentam dificuldades para conciliar a prestagdo do
cuidado ao familiar com céancer, por desempenhar atividades domésticas e ainda atividade
laboral formal para financiar as despesas familiares, ja que a maioria sdo provedores do lar, 0
gue ocasiona sobrecarga financeira e de responsabilidades (LOPEZ; COPP; MOLASSIOTIS,
2012; SOUZA et al., 2014;).

Pesquisa desenvolvida em Belo Horizonte (Minas Gerais) mostrou que o abandono do
trabalho para cuidar integralmente do paciente com cancer ocasiona preocupacdes em relagéo
as condicbes econdmicas, pois durante o tratamento hd aumento de gastos com compra de
medicamentos e deslocamento para o hospital (ALMEIDA et al., 2013).

Corroborando com este achado, a situagdo laboral do cuidador informal apresentou
associacao significativa com o valor global de sobrecarga e com os dominios “implicagdes na
vida pessoal” e “reagdes a exigéncias”, afirmando que o fator desemprego favorece a
sobrecarga.

Porém, a sobrecarga foi maior para cuidadores informais que, além de desempenhar
fungdes de cuidado, exerciam atividade laboral formal, nos turnos manha e tarde, por mais de
30 horas semanais e com renda familiar de 1 a 2 salarios minimos, apresentando associagao

estatisticamente significante com o escore total de sobrecarga e com varios dominios do
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QASCI, ressaltando a associagdo significativa do dominio “apoio familiar” com a renda da
familia, o que minimiza essa sobrecarga.

Nesse sentido, a familia que cuida de um paciente com cancer fornece apoio emocional,
com intuito de contribuir para melhora do familiar, geralmente sdo pessoas responsaveis por
promover o cuidado no domicilio. E para reduzir a sobrecarga, a divisdo de tarefas entre outros
membros é fundamental, ja& que alguns cuidadores trabalham dois turnos para contribuir
economicamente para o sustento da familia (FERNANDES et al., 2013).

Cuidadores informais que se dedicam mais de 12 horas por dia ao cuidado, apresentam
maior sobrecarga fisica, emocional e social. Isso se deve a demanda de cuidados especificos
que surgem durante o tratamento radioterapico, como a troca de curativos, devido a presenga
de lesGes de pele, apresentando associacao significativa com a “sobrecarga emocional”.

Durante o tratamento radioterapico, podem surgir lesdes cutaneas, denominadas
radiodermatites, ocasionadas devido a exposicao frequente a radiacdo ionizante. Estima-se que
aproximadamente 95% dos pacientes oncologicos em tratamento radioterapicos possam
desenvolver essas lesdes (BRAY et al., 2016).

Exercer atividades de cuidado hd mais de seis meses esta associado significativamente
com o valor global de sobrecarga e com os dominios “implica¢des na vida pessoal” e “reagdes
a exigéncias”, entretanto, quanto maior o tempo de diagndstico menor a sobrecarga, constatado
a partir da associacao significativa dessa variavel com os dominios “satisfacdo com o papel e
com familiar” e “apoio familiar”.

O tempo em que o cuidador dedica-se a assistir o familiar doente, contribui
positivamente para adaptacdo emocional e estabelecimento de estratégias que colaboram para
o melhor enfrentamento da doenca, assim como o fortalecimento entre o vinculo do cuidador
com o familiar (GUEDES; PEREIRA, 2013).

A maioria dos pacientes e cuidadores do estudo residiam no préprio municipio em que
realizaram o tratamento, isso se justifica devido a capital ser referéncia para a terapéutica
oncoldgica, resultando no deslocamento de muitos pacientes de outros municipios e até de
estados vizinhos. Um trabalho realizado na india, identificou que a frequéncia de deslocamento
para o local de tratamento gerou sobrecarga econémica em decorréncia dos gastos para
transporte e estadia (SRINIVASAN et al., 2015).

O sexo e a idade dos pacientes tiveram associagdo positiva com o dominio “implica¢es
na vida pessoal”, afirmando que cuidar de pacientes oncoldgicos do sexo feminino em
radioterapia gera moderada sobrecarga emocional. Estudos demonstraram que a radioterapia

ocasionou instabilidade psicologica, favorecendo a depressdo, ansiedade, angustia,
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principalmente entre aqueles que cuidavam por tempo superior a 3 meses (GOVINA et al.,
2015; STENBERG et al., 2014).

A realizacdo de radioterapia e quimioterapia concomitantes, propicia sobrecarga
emocional e implicacbes na vida pessoal, principalmente devido a frequéncia de locomocao
para realizacdo das segdes terapéuticas prescritas, acarretando maior sobrecarga financeira. E,
por consequéncia, surgem sinais e sintomas, como dor e vomito, que também contribuem para
0 aumento de despesas. E em pacientes oncologicos com presenca de metastase, 0 apoio de
outros membros da familia mostra-se fundamental para minimizacdo da sobrecarga entre 0s
cuidadores, principalmente nos casos em que é necessario o deslocamento de outros municipios
para realizacdo de tratamento.

Comorbidades e fatores de risco, como diabetes, hipertensdo, etilismo e sedentarismo,
estdo associados ao escore global de sobrecarga e a varios dominios do QASCI. Destaca-se que
o0 grau de sobrecarga do cuidador de familiar com céncer pode variar em decorréncia do estagio
do céancer, comorbidades que o paciente apresenta e fatores de risco (BORGES et al., 2017).

Assim, durante o processo de cuidado de pacientes oncoldgicos, a sobrecarga é maior
em cuidadores informais que apresentam fatores de risco que contribuem para o agravo de
sintomas fisicos, psiquicos e neuroldgicos, como na presenca de comorbidades que afetam a
capacidade do paciente de exercer atividades de vida diaria, 0 que, consequentemente, eleva o
grau de dependéncia (BOND; HAWKINS; MURPHY, 2014; GOVINA et al., 2015;
JOHANSEN; CVANCAROVA; RULAND, 2018).

Como limitacdo, destaca-se a escassez de pesquisas nacionais e internacionais voltadas
aos cuidadores informais na radioterapia, dificultando a identificagdo de evidéncias para a

interlocugdo com resultados do presente estudo.
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7 CONCLUSAO

Entre os cuidadores informais, predominou o sexo feminino, idade média de 39,7 anos,
casados, ensino medio completo, desempregados, renda familiar de 1 a 2 salarios minimos,
religido catdlica, exercendo a fungdo de cuidador ha mais de seis meses, tempo de dedicacdo
ao cuidado por mais de 12 horas ao dia e grau de parentesco correspondente a filho do paciente
em tratamento radioterapico.

Por meio do QASCI, foi identificada sobrecarga moderada do cuidador, com escore
global médio de 74,63 (dp: 25,48) e verificou-se que o cuidado com pacientes oncoldgicos em
radioterapia gera sobrecarga fisica, emocional e social em cuidadores informais, o que repercute
diretamente na vida pessoal, representando o dominio mais acometido, pois o cuidador nao
apresenta habilidade técnica-cientifica para desenvolver a rotina de cuidados, que, na maioria
das vezes, surge de forma repentina e se estende por um longo periodo, devido ao carater
cronico da doenga.

A sobrecarga foi diretamente associada as caracteristicas sociodemogréaficas dos
cuidadores, como situacdo laboral, carga horéria e turno de trabalho, assim como as condicGes
clinicas dos pacientes, evidenciando a necessidade de tempo, dedicacdo e interferéncia nas
atividades cotidianas e laborais.

Tornam-se fundamentais as intervencdes voltadas para a prevencao de sobrecarga dos
cuidadores informais, como a sua inclusdo no plano terapéutico, com foco na assisténcia de
enfermagem, que garantam o preparo adequado do cuidador, desde o acolhimento no ambiente
hospitalar, para que, a partir de orientagdes adequadas, consiga dar continuidade e desempenhar
no domicilio as fungbes de cuidado, sem prejuizos a sua saude.

Aponta-se, ainda, a necessidade de novas pesquisas que abordem este contexto,
principalmente, que evidenciem o enfermeiro como protagonista do cuidado prestado a esse
publico, a fim de subsidiar estratégias de prevencdo de sobrecarga e, por consequéncia, melhor

assisténcia ao paciente oncoldgico em tratamento radioterapico.
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PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE/DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM - NIVEL MESTRADO

APENDICE A - FORMULARIO PARA CARACTERIZACAO
SOCIODEMOGRAFICA DOS CUIDADORES INFORMAIS DE PACIENTES
ONCOLOGICOS EM TRATAMENTO RADIOTERAPICO E ASPECTOS

RELACONADOS AO CUIDADO

Sexo: (') Masculino () Feminino

Data de Nascimento: __ / /
Estado civil:

(1) Casado/Unido estavel
(2) Solteiro

(3) Separado/Divorciado
(4) Viavo

(5) Néo informado
Escolaridade:

(1) Analfabeto

(2) Ensino fundamental incompleto
(3) Ensino fundamental

(4) Ensino médio incompleto

(5) Ensino médio completo

(6) Ensino superior incompleto

(7) Ensino superior completo
Raga/ cor:

(1) Branca

(2) Preta

(3) Parda

(4) Amarela

(5) Indigena

(6) N&o informado

(1) Manha e tarde

(2) Noite

(3) Manha e noite

(4) Tarde e noite

(5) Manha, tarde e noite

(6) Néo se aplica

Renda familiar categorizada:

(1) Sem renda

(2) Menos de 1 salario minimo
(3) 1 a2 salarios minimos

(4) 3 a5 salarios minimos

(5) Acima de 5 salarios minimos
Procedéncia/residéncia:

(1) Teresina

(2) Outras cidades do Piauf
(3) Outros estados
Religido:

(1) Catolica
(2) Protestante ou Evangélica.
(3) Espirita.
(4) Umbanda ou Candomblé.
(5) Outra

(6) Sem religido
Tempo destinado ao cuidado:

(1) Ateé 4 horas por dia
(2) Ateé 8 horas por dia
(3) Até 12 horas por dia
(4) Mais de 12 por dia




Situacdo laboral principal:

(1) Trabalho formal
(2) Trabalho informal
(3) Desempregado
(4) Aposentado

Carga horéria de trabalho semanal:

(1) Até 20 horas semanais

(2) Até 30 horas semanais

(3) Até 40 horas semanais

(4) Mais de 40 horas semanais
(5) Néo se aplica

Turno de trabalho:

(7) Manha
(8) Tarde

Familiar:

() Irméo (a)
(2) Filho (a)
(3) Pai ou Mée
(4) Cénjuge

(5) Neto (a)

(6) Sobrinho (a)
(7) Tio (a)

(8) Amigo (a)
(9) Cunhado (a)
(10) Qutro

H& quanto tempo cuida do familiar:

(1) De 1 a de 3 meses
(2) De 4 a 6 meses
(3) Superior a 6 meses
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PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM - NIVEL MESTRADO

APENDICE B - FORMULARIO PARA CARACTERIZACAO DEMOGRAFICA E
CLINICA DOS PACIENTES DE PACIENTES ONCOLOGICOS EM TRATAMENTO
RADIOTERAPICO

Sexo: (') Masculino () Feminino
Metastase:

Data de Nascimento:_/ / 1) Sim
— 2) Néo

Localizacdo do Cancer (poderd marcar mais Recidiva:
de uma opc¢éo):

1) Sim
1) Cabeca e pescoco 2) Nao
2) Mama
3) Pulméo
4) Prostata
5) Pancreas
6) Colo do Utero
7) Colorretal
8) Pele
9) Outros
Tempo de diagnostico:

1) Até3 meses

2) 4 a 6 meses

3) Mais de 6 meses
Tratamento (s) realizado (s):

1

: Radioterapia

Radioterapia e quimioterapia

3) Radioterapia e cirurgia )

4) Radioterapia, cirurgia e quimioterapia
NUmero de sessbes prescritas de radioterapia:

1) Até 10 sessoes

2) 11 a 20 sessOes

3) 21 a 30 sessOes

4) Acima de 30 sessOes
Presenca de lesdes de pele:

1) Sim
2) Néo _
Frequéncia entre as trocas de curativo

1
2
3

Diariamente
A cada 3 dias
Semanalmente




68

(4) Néo se aplica

Comorbidades e fatores de risco:

1) Dibetes
Hipertensao
Tabagismo
Etilismo_
Sedentarismo
Historico Familiar
Outros

Dor
Nauseas
Vomitos
Fadiga
Ansiedade

2

3

4

5

6

7 -
Sintomas mais frequentes:
1

2

3

4

5

6) Outros
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APENDICE C: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: SOBRECARGA DE CUIDADORES INFORMAIS DE PACIENTES
ONCOLOGICOS EM TRATAMENTO RADIOTERAPICO

Pesquisador responsavel: Profé. Dra. LidyaTolstenko Nogueira
Pesquisador colaborador: Aliny de Oliveira Pedrosa
Instituicdo/ Departamento: Enfermagem/UFPI

Telefone para contato: (99) 981102325

Local de coleta de Dados: Hospital Sdo Marcos, Teresina-Pl.

Objetivo:Avaliar a presenca de indicadores de sobrecarga entre cuidadores informais de
pacientes oncolégicos em tratamento radioterapico.

Procedimento: O estudo consistird na coleta e anélise de dados obtidos através de dois
formularios e um instrumentovalidado aplicado aos cuidadores de pacientes oncoldogicos em
tratamento radioterapico.

Riscos:Nao hé riscos fisicos e/ou bioldgicos aos envolvidos na participacdo da pesquisa. Podera
haver alguns transtornos como constrangimento ao responder osinstrumentos.

Beneficios: Associar a sobrecarga dos cuidadores e caracteristicas clinicas dos pacientes, a fim
de se planejar estratégias para uma melhor qualidade de vida destes.

Sigilo: As informacgdes fornecidas pelo(a) senhor(a) terdo privacidade garantida pelos
pesquisadores responsaveis. O(a) senhor(a) ndo sera identificado(a) em nenhum momento. Os
resultados obtidos no estudo tem fins cientificos (divulgacdo em revistas, congressos eventos
cientificos) e os pesquisadores se comprometem em manter o sigilo e 0 anonimato da sua
identidade, como estabelece a Resolucdo 466/2012 que trata das diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos.

Ciente e de acordo com o que foi exposto,

Eu, ,

RG: CPF: : abaixo-
assinado(a), concordo em participar doesta pesquisa, assinando este consentimento em duas
vias, ficando com a posse de uma delas.
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Declaro que obtive de forma voluntaria e apropriada o consentimento livre e esclarecido
para participar deste estudo.

Assinatura do participante

Aliny de Oliveira Pedrosa

Teresina, / /

Esclarecido, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite da participante.
Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores)

Nome RG

Nome RG

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato:
Comité de Etica em Pesquisa— UFPI - Campus Universitario Ministro Petronio Portella - Bairro
Ininga Centro de Convivéncia L09 e 10 - CEP: 64.049-550 - Teresina - Pl tel.: (86) 3215-5734
- email: cep.ufpi@ufpi.edu.br web: www.ufpi.br/cep.
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ANEXO A- QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DO
CUIDADOR INFORMAL (QASCI)

Nas ultimas 4 semanas

N&o/Nunca | Raramente As Quase | Sempre
Vezes | sempre

1. Sente vontade de sair da situagdo em que 1 2 3 4 5
se encontra?

2. Considera que, tomar conta do seu 1 2 3 4 5
familiar é psicologicamente dificil?

3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por 1 2 3 4 5
estar cuidando do seu familiar?

4. Entra em conflito com vocé mesmo por 1 2 3 4 5
estar tomando conta do seu familiar?

5. Pensa que o seu estado de satde tem 1 2 3 4 5
piorado por estar cuidando do seu familiar?

6. Cuidar do seu familiar tem exigido um 1 2 3 4 5
grande esforco fisico?

7. Sente que perdeu o controle da sua vida 1 2 3 4 5
desde que o seu familiar adoeceu?

8. Os planos que tinha feito para essa fase da 1 2 3 4 5
vida tém sido alterados em virtude de estar
cuidando do seu familiar?

9. Acha que dedica muito tempo cuidando 1 2 3 4 5
do seu familiar e que o tempo € insuficiente
para vocé?
10. Sente que a vida lhe pregou uma peca? 1 2 3 4 5
11. E dificil planejar o futuro, devido as 1 2 3 4 5

necessidades do seu familiar
seremimprevisiveis?
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12. Tomar conta do seu familiar deixa vocé
com a sensacdo de estar presa(0)?

13. Evita convidar amigos para sua casa, por
causa dos problemas do seu familiar?

14. A sua vida social (p. ex., férias, conviver
com familiares e amigos) tem sido
prejudicada por estar cuidando do seu
familiar?

15. Sente-se s0 e isolada(o) por estar
cuidando do seu familiar?

16. Tem sentido dificuldades econdmicas
(financeiras) por estar tomando conta do seu
familiar?

17. Sente que o seu futuro econémico
(financeiro) é incerto, por estar cuidando do
seu familiar?

18. Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o)
com o comportamento do seu familiar?

19. Ja se sentiu envergonhada(o) com o
comportamento do seu familiar?

20. Sente que o seu familiar solicita muito
vocé para situagOes desnecessarias?

21. Sente-se manipulado (usado) pelo seu
familiar?

22. Sente que ndo tem tanta privacidade
como gostaria, por estar cuidando do seu
familiar?

23. Consegue fazer a maioria das coisas que
VOCé necessita, apesar do tempo que gasta
tomando conta do seu familiar?

24. Sente-se capaz de continuar tomando
conta do seu familiar por muito mais tempo?

25. Considera que tem conhecimentos e
experiéncia para cuidar do seu familiar?

26. A familia (que ndo vive com vocé)
reconhece o trabalho que vocé tem, por estar
cuidando do seu familiar?

27. Sente-se apoiada(o) pelos seus
familiares?

28. Sente-se bem por estar tomando conta do
seu familiar?
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29. O seu familiar mostra gratidao pelo que
vocé esta fazendo por ele?

30. Fica satisfeita(o), quando o seu familiar

se sente contente por pequenas coisas que

vocé faz para ele (como atencdo, carinho e
pequenas lembrangas)?

31. Sente-se mais préxima(o) do seu
familiar por estar cuidando dele?

32. Cuidar do seu familiar tem aumentado a
sua autoestima, fazendo-a(0) sentir-se uma
pessoa especial, com mais valor?

*Fonte: Versdo Brasileira adaptada por Monteiro (2012) do questionario QASCI de Martins,

Ribeiro e Garrett (2003).




75

Frograaca P an; i e e s U'F

2PCENFUFPL

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE/DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM - NIVEL MESTRADO

ANEXO B-AL}TORIZACAO APLI~CACAO DA VERSAO BRASILEIRA DO
QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DO CUIDADOR
INFORMAL (QASCI)

Jodo Pessoa, 16 de junho de 2017.
Prezada Aliny,

Vimos por meio deste, autorizar a aplicacéo da versdo brasileira do Questionario de Avaliacdo
da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) na pesquisa realizada por Aliny de Oliveira
Pedrosa, com cuidadores informais de pacientes oncoldgicos em tratamento radioterapico, sob
a orientacdo da Prof® Dr2 Lidya Tolstenko do Mestrado em Enfermagem da Universidade
Federal do Piaui. A aplicacdo da versdo adaptada do QASCI em outros estudos, torna-se
importante no prosseguimento de evidéncias sobre a validade e a confiabilidade da verséo do
QASCI para o Brasil, como também, representa a oportunidade de investigar o risco de

sobrecarga fisica, emocional e social em cuidadores informais em diversos contextos.

Atenciosamente,

Prof2 Dr2 Edilene Araujo Monteiro
Departamento de Enfermagem em Saude Coletiva

Centro de Ciéncias da Saude
Universidade Federal da Paraiba



76

Px@ENFuFPI

e s A

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PIAUI
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE/DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM - NIVEL MESTRADO

ANEXO C- PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

1 UFPI - UNIVERSIDADE
ﬁ FEDERAL DO PIAUI - CAMPUS W“‘-“
- MINISTRO PETRONIO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa:AVALIA(;_‘,f\O DA SOBRECARGA DE CUIDADOR[ES INFORMAIS DE PACIENTES
ONCOLOGICOS EM TRATAMENTO RADIOTERAPICO

Pesquisador: Lidya Tolstenko Nogueira

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 79262117.3.0000.5214

Instituicao Proponente: Universidade Federal do Piaui - UFPI

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.379.697

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo transversal analitico. A pesquisa sera desenvolvida na cidade de Teresina, capital do
estado do Piaui. O local de pesquisa sera uma instituicdo de referéncia para tratamento oncolégico. A
populagdo estudada sera composta por cuidadores familiares que para esse estudo, serdo considerados
cuidadores familiares, pessoas que, independente dos lagos consanguineos, possuem lacos de afetividade,
convivem e se relacionam como familia; portanto, esses podem ser amigos, vizinhos, membros de uma
mesma congregagéo religiosa, etc., totalizando 209 cuidadores. Os dados serdo coletados pela
pesquisadora, no periodo de fevereiro a abril de 2018 por meio da analise de prontuarios dos pacientes e do
contato direto com os cuidadores selecionados para o estudo. Com a finalidade de caracterizar o perfil
sociodemografico dos cuidadores e identificar aspectos relacionados ao cuidado, foi elaborado pela
pesquisadora um formulario e outro para caracterizacdo dos dados clinicos e terapéuticos dos pacientes.
Sera utilizado também o Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI), validado
no Brasil, em 2014, por meio de uma tese, apresentada a Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo (MONTEIRO et al., 2015).

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primaério:
Avaliar a presenca de indicadores de sobrecarga entre cuidadores informais de pacientes
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oncologicos em tratamento radioterapico.

Objetivo Secundario:

1. Caracterizar os cuidadores informais quanto aos aspectos sociodemograficos;ldentificar aspectos clinicos
dos pacientes oncolégicos em tratamento radioterapico;

2. Relacionar a presenca de sobrecarga com as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores;

3. Associar a sobrecarga dos cuidadores e caracteristicas clinicas dos pacientes.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

A pesquisa apresentara riscos minimos como mobilizar sentimentos, constrangimentos ou desconfortos de
qualquer tipo frente a tematica proposta, podendo também gerar ansiedade e tristeza aos familiares. Neste
caso, o pesquisador ficara disponivel para prestar esclarecimentos, realizar escuta ativa e fornecer suporte
psicologico. Sera garantido o sigilo e a confidencialidade de todas as informagées dos participantes.

Beneficios:

Os beneficios serdo indiretos, pois o estudo fornecera dados reais sobre a sobrecarga de cuidadores,
oferecendo assim subsidios para possiveis intervengdes voltadas para a melhoria das condigbes de saude
dos mesmos, como a criagdo de politicas publicas. Além disso, auxiliara futuros estudos sobre a tematica.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
Termos anexados e conferidos pelo secretario do CEP durante a validagdo documental.

Recomendagbes:
Sem recomendacdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Projeto de pesquisa apto para inicio da coleta de dados.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

8ol

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 21/10/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 1012924 .pdf 12:39:37
Projeto Detalhado / |Projeto_de_Pesquisa.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
Brochura 12:34:03 [(PEDROSA
Investigador
Outros FORMULARIO_CARACTERIZACAO_C | 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito

LINICA.pdf 12:25:23 [PEDROSA
Outros FORMULARIO_CARACTERIZACAO_S | 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
OCIODEMOGRAFICA. pdf 12:24:36  [PEDROSA

Outros INSTRUMENTO_QASCI . .pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
12:17:44 |[PEDROSA

Outros FORMULARIO_VALIDACAOQ.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
12:15:12 [PEDROSA

Qutros Carta_de_Encaminhamento.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
12:13:30 [PEDROSA

Outros TERMO_de_CONFIDENCIALIDADE.pdf| 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA|[ Aceito
12:12:30 [PEDROSA

Outros TUD_Aliny.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
12:09:34 [PEDROSA

Outros LATTES_PES_RESP.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
12:06:43 [PEDROSA

Declaragédo de Declaracao_pesquisadores.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito

Pesquisadores 12:02:54 |PEDROSA

Cronograma Cronograma. pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
12:01:17 [PEDROSA

Declaragéo de Declaracao_de_|Instituicao.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito

Instituigéo e 12:00:20 [(PEDROSA

Infraestrutura

Orcamento Orcamento.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
11:57:48 [PEDROSA

TCLE / Termos de [ TCLE.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito

Assentimento / 11:51:52 |PEDROSA

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto folhaRostoAliny.pdf 21/10/2017 |ALINY DE OLIVEIRA| Aceito
11:48:48 [PEDROSA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Ininga
UF: PI

Telefone: (86)3237-2332

Municipio:

CEP: 64.049-550
TERESINA

Fax: (86)3237-2332 E-mail:
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TERESINA, 13 de Novembro de 2017

Rt

Assinado por:
Herbert de Sousa Barbosa
(Coordenador)
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