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RESUMO

HABILIDADE DE CUIDADO DE CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES
EM TRATAMENTO ONCOLOGICO E SUA RELACAO COM A SOBRECARGA,
ESTRESSE E COPING

AUTORA: Larissa de Carli Coppetti
ORIENTADORA: Prof.2 Dr.2 Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
COORIENTADORA: Prof.2 Dr.2 Rafaela Andolhe

Este estudo tem como objetivo avaliar a relacdo da habilidade de cuidado com a
sobrecarga, o estresse e as estratégias de coping do cuidador familiar de pacientes em
tratamento oncologico. Trata-se de um estudo transversal, realizado com 132
cuidadores familiares, com a utilizagdo de questionario demografico e clinico para os
pacientes, questionario sociodemografico dos cuidadores e caracteristicas do cuidado,
da versao brasileira do Caring Ability Inventory, Escala de Sobrecarga de Zarit, Escala
de Estresse Percebido e COPE Breve. As variaveis qualitativas foram apresentadas
pela distribuicdo de frequéncias absolutas e relativas, e as variaveis quantitativas, em
medidas de tendéncia central e variabilidade. Foram realizados a Correlagdo de
Spearman, o Teste t de Student, Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis, conforme a
distribuicdo dos dados, ao nivel de significancia <5%. Observou-se prevaléncia de
pacientes homens, idade média de 66,52 anos, com cancer do aparelho digestorio e
dependéncia moderada. A maioria dos cuidadores eram mulheres, com idade média de
48,68 anos, com companheiro, baixa escolaridade, com tempo médio de cuidado de
10,18 meses, que ndo desempenham trabalho remunerado no momento e contam com
auxilio para o cuidado. Verificou-se nivel médio de habilidade total (67,42%) e nas
dimensdes conhecimento (65,91%), coragem (68,94%) e paciéncia (75,76%). Quanto a
sobrecarga, 49,2% apresentaram sobrecarga leve a moderada. A maioria dos
cuidadores apresentou nivel médio de estresse (46,21%) e estratégias de coping
focadas no problema. Dentre as associagbes estabelecidas, a habilidade de cuidado
total se associou de maneira significativa com a idade do paciente, escolaridade e
situacdo conjugal do cuidador, sobrecarga no fator relagéo interpessoal, estresse,
coping focado no problema e coping desadaptativo focado na emogédo. A dimensao
conhecimento demonstrou associagdo com o estresse, coping focado no problema e
adaptativo focado na emogdo. Na dimensao coragem, observou-se associagao
significativa com a idade do paciente, escolaridade do cuidador, sobrecarga nos fatores
de percepgéao de auto eficacia e relagéao interpessoal, estresse e coping desadaptativo
focado na emocdo. A dimensao paciéncia associou-se com a idade dos pacientes,
escolaridade e situacdo conjugal do cuidador e tempo de cuidado. Foi observada
associagao significativa da sobrecarga com o grau de dependéncia do paciente, idade
do cuidador e auxilio de terceiros para o cuidado. Conclui-se que existe associagao
entre a habilidade de cuidado e as caracteristicas clinicas dos pacientes em tratamento
oncoldgico, caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores, caracteristicas do
cuidado por eles prestado, sobrecarga, estresse e coping dos cuidadores familiares.
Destaca-se que a promocgao de apoio e orientagdo dispensada pelos profissionais da
enfermagem, com vistas a preparar os cuidadores familiares para o cuidado no
domicilio podera contribuir para minimizar a ocorréncia de sobrecarga e estresse, bem
como proporcionar a adogao de estratégias de enfrentamento eficazes, de modo que
esses fatores ndo interfiram negativamente na sua habilidade para o cuidado.

Palavras-chave: Cuidadores. Assisténcia Domiciliar. Neoplasias. Enfermagem.






ABSTRACT

CARE SKILL OF FAMILY CAREGIVERS OF PATIENTS IN ONCOLOGICAL
TREATMENT AND ITS RELATION TO OVERLOADING, STRESS AND
COPING

AUTORA: Larissa de Carli Coppetti
ORIENTADORA: Prof.2 Dr.2 Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
COORIENTADORA: Prof.2 Dr.2 Rafaela Andolhe

This study aims to evaluate the relationship of care ability with stress, coping strategies
and coping strategies of the family caregiver of patients on cancer treatment. This is a
cross-sectional study carried out with 132 family caregivers with the use of a
demographic and clinical questionnaire for the patients, a sociodemographic
questionnaire of the caregivers and characteristics of the care, the Brazilian version of
Caring Ability Inventory, the Zarit Overload Scale, the Perceived Stress Scale, and
COPE Brief.The qualitative variables were presented by the distribution of absolute and
relative frequencies and the quantitative variables in measures of central tendency and
variability. Spearman's Correlation, Student's t-Test, Mann-Whitney or Kruskal-Wallis,
according to the distribution of the data, were performed at significance level <5%.
Prevalence of male patients, mean age of 66.52 years, with cancer of the digestive tract
and moderate dependence was observed.The majority of the caregivers were women,
with a mean age of 48.68 years, with a partner, with a low level of schooling, with an
average time of care of 10.18 months, who did not perform paid work at the time and
received care assistance.There was a mean level of total ability (67.42%) and
knowledge (65.91%), courage (68.94%) and patience (75.76%). As for the overload,
49.2% presented mild to moderate overload. The majority of caregivers presented
medium level of stress (46.21%) and coping strategies focused on the problem. Among
established associations, total care ability was significantly associated with the patient's
age, schooling and marital status of the caregiver, overload in the interpersonal
relationship factor, stress, problem focused coping, and emotionally focused maladaptive
coping. The knowledge dimension has demonstrated association with stress, problem-
focused coping, and adaptive focused on emotion. In the courage dimension, we
observed a significant association with the patient's age, caregiver education, overload
on self-efficacy perception and interpersonal relationship, stress and maladaptive coping
focused on emotion. The patience dimension was associated with the patient's age,
schooling, and the caregiver's marital status and length of care. Significant association of
the overload with the degree of dependence of the patient, the age of the caregiver and
the assistance of third parties were observed. It was concluded that there is an
association between the care ability and the clinical characteristics of the patients in
oncological treatment, the sociodemographic characteristics of the caregivers, the
characteristics of the care provided by them, the overload, stress and coping of the
family caregivers. It should be emphasized that the promotion of support and guidance
provided by nursing professionals with a view to preparing family caregivers for home
care may contribute to minimize the occurrence of overload and stress, as well as the
adoption of effective coping strategies, so that these factors do not negatively interfere
with their ability to care.

Keywords: Caregivers. Home Nursing. Neoplasms. Nursing.
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1 INTRODUGCAO

No decorrer da minha trajetéria académica e profissional como enfermeira,
presenciei situagées de pacientes que recebiam alta hospitalar com algum grau de
dependéncia e, consequentemente, com a necessidade de continuidade de
suporte/apoio para o cuidado domiciliar. Percebi igualmente que, muitas vezes, as
acdes de cuidado no domicilio sdo dificultadas pela exiguidade de orientagbes
realizadas pelos profissionais, sendo elas consideradas importantes para
instrumentalizar os familiares e nortear o conhecimento dos aspectos basicos
envolvidos no cuidar. Nesse sentido, pude entender a importancia do envolvimento
familiar no processo de preparacado para a alta hospitalar e para a continuidade do
cuidado, bem como a necessidade de preparo dos futuros cuidadores para assumir
as demandas assistenciais no domicilio.

Atualmente, no Brasil, percebe-se uma importante mudanca no perfil das
enfermidades que acometem a populacdo. As doencgas infecciosas e parasitarias
deixaram de ser a principal causa associada as mortes e as incapacidades, sendo
substituidas pelas doencgas do aparelho circulatério e pelas neoplasias, incluidas no
grupo das doencgas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) (INCA, 2015).

As DCNTs sao definidas como agravos de longa duragdo e de progressao
geralmente lenta (OMS, 2011). Assim como em outros paises, no Brasil, esse grupo
de doengas constituem um problema de saude de elevada magnitude, pois sao
responsaveis por 72% das causas de mortes, com destaque para doengas do
aparelho circulatério (31,3%), cancer (16,3%), diabetes (5,2%) e doenga respiratoria
cronica (5,8%) (BRASIL, 2011).

Dados da Pesquisa Nacional de Saude (PNS), realizada pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), confirmam que as doengas cronicas séo
o grande problema de saude do pais, sendo que a regido Sul obteve os maiores
indices, com 47,7% de casos registrados. Em numeros absolutos, isso significa 10,3
milhdes de habitantes portadores de DCNTs (IBGE 2015). No Rio Grande do Sul,
quase 50% da populacdo adulta, o equivalente a 4,17 milhdes de pessoas,
possuem, pelo menos, uma DCNT, principalmente, o sexo feminino (55,4%), sendo
2,5 milhdes de mulheres e, de homens, 1,6 milhdo (41,7%) (IBGE, 2015).

Dentre as DCNTs, destaca-se o cancer, que, conforme a Organizagao
Mundial da Saude (OMS), estda em segundo lugar entre as patologias mais
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prevalentes, sendo precedida apenas pelas doengas cardiovasculares (BRASIL,
2008a). Com base no documento World cancer report 2014, da International Agency
for Research on Cancer (larc), da OMS, é inquestionavel que o cancer € um
problema de saude publica, especialmente, entre os paises em desenvolvimento,
onde é esperado que, nas proximas décadas, o impacto da doenca, na populacéo,
corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados para 2025
(INCA, 2015).

Estimativa mundial, realizada pelo projeto Globocan/larc, no ano de 2012,
apontava 14,1 milhdes de casos novos de cancer e um total de 8,2 milhdes de obitos
por cancer em todo o mundo. Desses numeros, mais de 60% ocorreram em paises
em desenvolvimento. Para a mortalidade, a situagdo agrava-se quando se constata
que, dos oito milhdes de o6bitos, 70% ocorreram nesses mesmos paises (INCA,
2015).

No Brasil, para os anos de 2016-2017, a estimativa era a de que iriam ocorrer
600 mil casos novos de cancer. O perfil epidemiolégico observado assemelha-se ao
da América Latina e do Caribe, onde os canceres de prostata (61 mil) em homens e
de mama (58 mil) em mulheres sdo os mais frequentes. Sem contar os casos de
cancer de pele ndo melanoma, os tipos mais frequentes em homens sao de proéstata
(28,6%), de pulmao (8,1%), de intestino (7,8%), de estémago (6,0%) e na cavidade
oral (5,2%). Nas mulheres, os canceres de mama (28,1%), de intestino (8,6%), de
colo do utero (7,9%), de pulméo (5,3%) e de estdbmago (3,7%) figuraram-se entre os
principais (INCA, 2015).

Além do elevado numero de mortalidade decorrentes, as DCNTs se destacam
pelo alto grau de sequelas e incapacidades que podem gerar na pessoa acometida.
Com isso, as consequéncias dessas ocorréncias no Pais e no Mundo tém gerado
perda de qualidade de vida nesses individuos, ocasionando elevado grau de
limitacdo nas atividades de trabalho e lazer, além de impactos econémicos para as
familias, comunidades e sociedade em geral (BRASIL, 2011).

As condi¢cdes crbénicas possuem caracteristicas multifatoriais, as quais,
juntamente com a coexisténcia de determinantes biolégicos e socioculturais,
caracterizam-se como um desafio para as equipes de saude em todos os niveis de
atengdo. Nesse sentido, faz-se necessaria uma abordagem integral, que nao
somente envolva as diferentes categorias profissionais das equipes de saude, como
também proporcione o protagonismo dos individuos, das suas familias e da
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comunidade (BRASIL, 2014).

Os pacientes, apos um evento cronico gerador de dependéncia, ao
retornarem para suas residéncias, podem se deparar com um novo desafio, pois,
antes considerado um ambiente de conforto, suas casas passam entdo a se revelar
como uma barreia a sua segurancga e a sua independéncia. Em todos os niveis de
atengdo a saude, a seguranga € um requisito basico e essencial para qualidade do
cuidado. A seguranga do paciente, definida pela Rede Brasileira de Enfermagem e
Seguranca do Paciente (REBRAENSP), consiste na redugéo do risco de dano
desnecessario, associado ao cuidado de saude, sendo o dever de quem cuida
garantir um cuidado seguro a pessoa atendida (REBRAENSP, 2013).

A independéncia da pessoa, apés uma doencga crbnica, pode se tornar
comprometida em decorréncia das alteragdes advindas desse disturbio. Segundo a
Classificagao Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens da OMS
(1980), uma incapacidade no contexto do adoecimento € qualquer restricdo ou falta
de capacidade para realizar uma atividade habitual considerada normal para o ser
humano, como por exemplo, cuidados pessoais (alimentagdo, higiene...) e atividades
de locomogao (capacidade de andar).

Essas limitagdes podem relacionar-se com diversas fungdes do corpo e gerar
diferentes niveis de incapacidade, aumentando, consideravelmente, o grau de
dependéncia de cuidados. Diante disso, a assisténcia ao paciente dependente deve
levar em conta as necessidades e particularidades de cada individuo (ARAUJO et
al., 2015).

Percebe-se que, atualmente, os modelos de saude focados no atendimento
de doengas com curso e resolutividade rapidos nédo estdo dando conta da demanda
elevada das DCNTs. Nesse sentido, emerge a necessidade de modalidades
alternativas, que sejam capazes de dar apoio e suporte a populagdo que dela
necessitar.

A assisténcia domiciliar decorre desse panorama e apresenta-se como uma
alternativa para otimizar a utilizagdo dos recursos de saude. Essa modalidade, que
vem se tornando uma tendéncia mundial, refere-se ao cuidado que as pessoas
recebem no domicilio, sendo que os trabalhos implicados nesse envolvimento
podem ser realizados por profissionais da saude ou cuidadores (DIAS;
WANDERLEY; MENDES, 2005).

O cuidado realizado no domicilio € caracterizado por um conjunto de agdes
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que visam a promog¢ao da saude, prevencao de doencgas, tratamento de doencgas e
reabilitagdo, com a garantia da continuidade dos cuidados. O desenvolver dessas
atividades demonstram que elas estdo interligadas aos aspectos referentes a
estrutura familiar, a infraestrutura do domicilio e a assisténcia oferecida pelos
profissionais e pelos servicos de saude. A construcido de ambientes mais saudaveis
para a pessoa em tratamento envolve o reconhecimento das potencialidades
terapéuticas presentes nas relagdes familiares (BRASIL, 2012a).

Nesse contexto, revela-se haver a necessidade de um cuidador, pessoa que
presta cuidados a alguém que apresenta algum grau de dependéncia, de maneira
integral ou parcial. Em sua maioria, eles se configuram como cuidadores informais,
pessoas leigas, integrantes da familia, que adotam o esse papel, assumindo a
responsabilidade pela prestacéo de cuidados no domicilio (ROCHA; VIEIRA; SENA,
2008). Esse novo cenario possibilita que a familia e o usuario resgatem a
centralidade na producdo do cuidado, anteriormente restrito as praticas dos
profissionais de saude (SILVA et al., 2010).

O cuidador familiar representa a base do cuidar no domicilio, pois é aquele
que promove o cuidado dos individuos dependentes, de acordo com as suas
necessidades, as quais advém da incapacidade funcional (OLIVEIRA; D’ELBOUX,
2012). As agbes desempenhadas no domicilio envolvem suporte fisico, suporte
relacionado a alimentagdo, a higiene e a seguranga, como também suporte
psicologico, sendo que os cuidados e as responsabilidades aumentam conforme o
grau de dependéncia apresentado (LINDOLPHO, 2014).

O cuidador geralmente é alguém ligado, de forma intima e sentimental, a
pessoa que se encontra dependente; em geral, caracteriza-se como alguém que nao
esta preparado nem técnica, nem psicologicamente para enfrentar uma situagao
indesejavel por todos. Esse alguém tera de mudar toda uma perspectiva de vida,
sonhos e vontades para dedicar-se de modo continuo a pessoa dependente (DIAS;
WANDERLEY; MENDES, 2005).

O acontecimento inesperado de uma doencga incapacitante pode constituir-se
um evento estressor. Tal ocorréncia, inicialmente, gera um desequilibrio na
capacidade de funcionamento normal do paciente e da sua familia, ocasionando
alteragdes que envolvem uma série de fatores, e culmina na necessidade de um
processo de reorganizacao familiar (COSTA et al., 2015).

Mediante as situagdes que acarretam a dependéncia, em que o individuo faz
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a passagem do tipo saude/doenga, os cuidadores também vivenciam uma transi¢ao
situacional ao assumirem esse papel (LANDEIRO; PERES; MARTINS, 2015). A
tarefa de cuidar € complexa, permeada por sentimentos diversos, contraditorios e,
muitas vezes, é delegada a individuos que ndo se encontram preparados para isso.
Normalmente, essa responsabilidade € transferida como uma agdo a mais para a
familia, que, em seu cotidiano, precisa acumular mais uma fung¢ao dentre as que ja
realiza (BRASIL, 2012a).

As mudangas ocasionadas nas atividades rotineiras do cuidador despertam
diversas reagbes emocionais como resultado da instabilidade emocional, fisica e
econdbmica, que se manifestam com o aparecimento da sobrecarga de cuidados e,
consequentemente, do estresse (SANCHEZ; MOLINA; GOMEZ-ORTEGA, 2016).
Diante disso, é preciso pensar no cuidador, pois varias condigdes envolvidas no
cuidado apdés uma doenga cronica sao consideradas determinantes de perigo para o
desenvolvimento de sobrecarga e de estresse na pessoa que realiza tal fungao.
Nesse envolvimento, destacam-se a complexidade de cuidados exigidos pela
pessoa dependente, o tempo necessario de assisténcia, bem como as
caracteristicas do cuidador e do ser cuidado envolvidos nesse processo (MITCHEL
et al., 2015).

Diante de uma situacao estressora, a fim de amenizar ou de modificar seus
impactos, inicia-se um processo de avaliacdo, com definicdo de estratégias de
enfrentamento e procura por respostas ao estressor, o que € conhecido como
coping. Destaca-se que coping advém da resposta aos estressores em diferentes
ambientes, ou seja, esta associado a um estimulo, ao qual o organismo busca se
adaptar (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

No contexto da assisténcia domiciliar aos pacientes dependentes, a
adequagao do cuidador ao cuidado exigido e a escolha por estratégias de
enfrentamento perante as dificuldades sao determinadas pelos fatores pessoais,
sociais e culturais de cada individuo. Ademais, requer conhecimentos especificos,
considerados elementos essenciais para o cuidar (SANCHEZ; MOLINA; GOMEZ-
ORTEGA, 2016). Landeiro, Peres e Martins (2015) corroboram ao afirmar que a falta
de conhecimento e a auséncia de habilidades inerentes ao processo de cuidar da
pessoa dependente que acompanham o papel do familiar cuidador, aliado a
insuficiente orientagdo e a falta de suporte a ele interferem no processo de cuidado
prestado.
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Estudo realizado por Costa et al. (2015) evidenciou que o estresse pode
afetar a saude, o bem estar e a qualidade de vida do cuidador, o qual pode, ainda,
associar-se ao despreparo e a falta de orientagdes inerentes as demandas da
assisténcia no domicilio. Nesse sentido, manifesta-se a necessidade de atengao aos
cuidadores, visando a reducdo dos sintomas advindos com o desenvolver das
atividades de cuidado e a acessibilidade a conhecimentos basicos envolvidos nesse
processo.

A sobrecarga e o estresse podem comprometer a qualidade dos cuidados
prestados, bem como, prejudicar a capacidade e a habilidade do cuidador para
desenvolver o processo do cuidar. Diaz, Parra e Carrilo (2015) realizaram um estudo
com o objetivo de associar a sobrecarga do cuidador com a sua habilidade de
cuidado e concluiram que essas questbes se relacionam a medida que, quanto
menor for a sobrecarga, maior sera a capacidade e habilidade de cuidado do
cuidador. Assim, a realizagao da referida tarefa sem o devido conhecimento e sem o
dominio das habilidades necessarias, associada a natureza crbénica dos individuos
dependentes, trazem consequéncias negativas, tanto emocionais quanto fisicas, as
quais podem atingir a capacidade de realizar os cuidados requeridos (ORTIZ;
AFANADOR; HERRERA, 2010).

Faz-se necessario aludir que, segundo o dicionario Aurélio online da lingua
portuguesa, habilidade é definida como a qualidade ou caracteristica de quem é
habil, capacidade, inteligéncia, destreza, aptiddo e engenho (DICIONARIO
AURELIO ONLINE, 2016). Ja a habilidade de cuidador para o cuidado pode ser
definida como o potencial da pessoa que assume o papel de cuidador principal de
um familiar ou pessoa significativa que se encontra em situagdo de doenca
incapacitante. Dentro dela, incluem-se dimensdes, a saber, a dimensdo cognitiva, a
instrumental e a atitudinal, que podem ser identificadas e medidas segundo os
indicadores de conhecimento, coragem e paciéncia (NKHONGO, 1999).

Segundo Nkhongo (1999), esses predicados foram fundamentados na
concepgao de cuidado desenvolvida por Mayerrof (1971), a qual considera, entre as
habilidades necessarias para o cuidado, o conhecimento e as capacidades técnicas,
como também a coragem para desenvolvé-las, o desejo de estar com o ser cuidado
€ a paciéncia para realizar as agdes necessarias no processo de cuidar.

Nesse sentido, com base nos dados epidemiologicos sobre o cancer e os
cuidados decorrentes da evolugao e do tratamento da doenga, optou-se por verificar
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a possivel relagdo entre a habilidade de cuidado e a sobrecarga, o estresse, e as
estratégias de coping dos cuidadores familiares de pacientes em tratamento
oncolégico. Ademais, buscou-se identificar as caracteristicas clinicas dos pacientes,
as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores e as caracteristicas do cuidado
por eles prestado. Com isso, os resultados poderao subsidiar acdes das equipes de
saude, com vistas a prestar apoio, orientar, qualificar e instrumentalizar esses
individuos, promovendo melhor qualidade de vida ao cuidador e a pessoa que
necessita de cuidado.

Diante disso, a realizagdo deste estudo propds-se a responder a seguinte
questdo de pesquisa: qual a relacdo entre a habilidade de cuidado e as
caracteristicas clinicas dos pacientes em tratamento oncologico, as caracteristicas
sociodemograficas dos cuidadores, as caracteristicas do cuidado por eles prestado,
a sobrecarga, o estresse e o0 coping dos cuidadores familiares?

As hipoteses do estudo s&o:

¢ Quanto maior a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares de pacientes
em tratamento oncoldgico, menor o nivel de sobrecarga.

e Quanto maior a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares de pacientes
em tratamento oncoldgico, menor o nivel de estresse.

¢ Quanto maior a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares de pacientes
oncolégicos, mais utilizam estratégias de enfrentamento focadas no

problema.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a relagdo da habilidade de cuidado com a sobrecarga, o estresse e as

estratégias de coping do cuidador familiar de pacientes em tratamento oncoldgico.

2.2  OBJETIVOS ESPECIFICOS

Este estudo traz, como objetivos especificos:

¢ identificar o perfil sociodemografico de cuidadores familiares;

e tracar o perfil demografico e clinico de pacientes em tratamento oncologico;
o verificar o nivel de habilidade do cuidador familiar;

e mensurar a sobrecarga do cuidador familiar;

e analisar o nivel de estresse do cuidador familiar;

¢ identificar as estratégias de coping do cuidador familiar;

investigar a associagdo entre as caracteristicas dos pacientes em
tratamento oncoldgico, dos cuidadores familiares e do cuidado por eles prestado e a
habilidade de cuidado;

¢ verificar a associagao entre as caracteristicas dos pacientes em tratamento
oncoldgico, dos cuidadores familiares e do cuidado prestado e a sobrecarga;

e analisar a associagdo da habilidade de cuidado com a sobrecarga, o
estresse e o0 coping do cuidador familiar.
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2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

Diante das questdes propostas no estudo e de seu objetivo, torna-se
pertinente discorrer sobre o referencial tedrico que sustenta a tematica relacionada
as Doencas Crobnicas e o cancer, a Assisténcia Domiciliar e ao Cuidador Familiar,
bem como ao Processo de cuidar e as habilidades necessarias para o cuidado, além
das relacionadas a sobrecarga, ao estresse e ao coping nesse contexto. Também
sera tratado do instrumento de coleta de dados disponivel para mensuracdo da
Habilidade de cuidado, o Caring Ability Inventory (CAl).

3.1  DOENGAS CRONICAS E O CANCER

A partir das ultimas décadas, seguindo tendéncia mundial, observa-se,
também no Brasil, processos de transi¢cao que tém produzido importantes mudancas
no perfil das doengas ocorrentes em sua populagdo, em conjunto com
transformagdes demograficas, sociais e econémicas. Esse fenbmeno € chamado de
transi¢cao epidemiolégica ou mudancga do perfil epidemioldgico (OPAS, 2016).

Anteriormente, no inicio do século passado, as doencgas infecciosas eram as
que mais levavam ao Obito, ao passo que hoje, com as melhorias de condigbes
sécio-econdmico-culturais, a mortalidade e incapacidade prematura na maioria dos
paises, incluindo o Brasil, sdo preponderantemente consequéncias das DCNTs
(INCA, 2015).

Esse processo de transicdo epidemiologica engloba trés importantes
mudangas: aumento da morbimortalidade pelas doengas e agravos nao
transmissiveis e pelas causas externas; deslocamento da carga de morbimortalidade
dos grupos mais jovens para grupos mais idosos; e transformac¢ao de uma situagao
em que predomina a mortalidade, para outra na qual a morbidade € dominante, com
grande impacto para o sistema de saude (INCA, 2011). Considera-se também que o
aumento de expectativa de vida e fatores de risco como obesidade, sedentarismo e
estresse apontam para uma estimativa de 50% de crescimento do indice de doengas
cronicas até o ano de 2030.

Atualmente, existem no Brasil quase 53 milhdes de pessoas com pelo menos
uma doenga crénica (OMS, 2014). Dados da PNS/IBGE dividem a presenga das
doengas crdnicas por regido, mostrando que o Sul e o Sudeste obtiveram os
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maiores indices, 47,7% e 39,8%, respectivamente. O Centro-Oeste é a terceira
regido com maior prevaléncia (37,5%), seguido do Nordeste e Norte, com 36,3% e
32% dos habitantes (IBGE, 2015).

Ainda de acordo com a pesquisa, as doengas cardiovasculares foram
responsaveis por 48% das mortes no grupo, seguidas pelo cancer (21%), doengas
respiratérias cronicas (12%) e diabetes (3%). Afirma-se ainda que os altos niveis de
pressao arterial, colesterol, massa corporal e agucar no sangue séo os fatores que
aumentam a possibilidade de desenvolver DCNTs. Somente nos Estados Unidos,
87% das mortes sao provocadas por estas doencas. No referido pais, 16% da
populagao fuma e 43% néo pratica nenhum tipo de atividade fisica (IBGE, 2015).

O céncer esta entre as DCNT responsaveis pela mudanga do perfil de
adoecimento da populagdo brasileira. Atualmente, este € um dos problemas de
saude publica mais complexos que o sistema de saude brasileiro enfrenta, dada a
sua magnitude epidemioldgica, social e econébmica. Ressalta-se que, pelo menos,
um terco dos casos novos de cancer que ocorre anualmente no mundo poderia ser
prevenido (INCA, 2015).

Cancer € o nome dado a um conjunto de mais de 100 doengas que tém em
comum o crescimento desordenado (maligno) de células que invadem os tecidos e
os orgaos, podendo espalhar-se (metastase) para outras regides do corpo. As suas
causas sao variadas, podendo ser externas, relacionadas ao meio ambiente, habitos
e costumes préprios de um ambiente social e cultural, ou internas ao organismo, na
maioria das vezes, geneticamente pré-determinadas e ligadas a capacidade de o
organismo se defender das agressdes externas. Esses fatores causais podem
interagir de varias formas, aumentando a probabilidade de transformag¢des malignas
nas células normais (INCA, 2016).

De todos os casos de cancer, estima-se que 80 a 90% estejam associados
aos fatores ambientais, como cigarro, exposicdo excessiva ao sol e alguns virus.
Outros fatores ainda estdo em estudo, como alguns componentes dos alimentos que
ingerimos, como também ha muitos ainda completamente desconhecidos
(INCA,2016).

Os tipos de cancer mais incidentes no mundo s&o os relacionados ao pulmao
(1,8 milhdo), a mama (1,7 milhdo), ao intestino (1,4 milhdo) e a prostata (1,1 milhdo).
Nos homens, os mais frequentes foram os de pulméo (16,7%), de prostata (15,0%),
de intestino (10,0%), de estbmago (8,5%) e de figado (7,5%). Em mulheres, as
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maiores frequéncias encontradas foram em mama (25,2%), no intestino (9,2%), no
pulmao (8,7%), no colo do utero (7,9%) e no estdbmago (4,8%) (INCA, 2015).

Sabe-se que o cancer € um problema mundial de saude publica. Nesse
ambito, a OMS estimou que, no ano 2030, se podem esperar 27 milhdes de casos
de cancer, 17 milhdes de mortes por cancer e 75 milhdes de pessoas vivas,
anualmente, com cancer. O maior efeito desse aumento vai incidir em paises de
baixa e média renda (OMS,2014).

Em relagdo ao Brasil, as estimativas para o ano de 2016, validas também
para o ano de 2017, apontam a ocorréncia de aproximadamente 596.070 casos
novos de cancer, reforgando a magnitude do problema no pais. Sem contar os casos
de cancer de pele nao melanoma, estima-se um total de 420.310 mil casos novos.
Os tipos mais incidentes serdo os canceres de pele nao melanoma, de mama,
colorretal, de colo do utero, e de pulmao para o sexo feminino, e os canceres de
pele ndo melanoma, de prostata, de pulmao, colorretal e de estémago para o sexo
masculino (INCA, 2015).

Esse rapido aumento da morbimortalidade por DCNT vem afetando o
desenvolvimento social e econdmico de varios paises, ademais, a qualidade de vida
de milhdes de pessoas na nossa Regido. Ainda, as doencas de maior impacto para
a saude publica sao as doencgas cardiovasculares, o cancer, o Diabetes Mellitus e as
Doengas Respiratorias Cronicas (OPAS, 2016).

Nesse contexto, a doenga crénica, com suas peculiaridades, causa alteragoes
patoldgicas irreversiveis, que ocorrem de forma gradual, incapacitando, muitas
vezes, 0s seus portadores, requerendo cuidados permanentes, tanto no ambito
hospitalar quanto no domiciliar. O paciente com doengas crénicas, o qual vem sendo
considerado o principal alvo de intervenc&o nos diferentes modelos de assisténcia,
requer uma proposta integral de cuidados, tanto pela necessidade de ser visto como
um ser integral quanto pelo cuidado em si (ANDRADE, 2015).

No momento do diagndstico ou da agudizagédo da doenga crénica, a familia €
caracterizada como fonte de cuidado, independente de suas configuragdes, a qual
busca desenvolver diversas estratégias, a fim de restabelecer seu equilibrio
emocional, utilizando taticas de manejo e enfrentamento da doenga (GARCIA et al.,
2013). Para o paciente, por sua vez, € fundamental que tenha orientagbes acerca de
seu estado de saude, o que possibilitara um periodo menor de adaptacdo ou
recuperacao. Isso devera ser feito por meio de informacdes sobre a doenca em si e
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sobre as incapacidades decorrentes da condicdo crbénica, de um melhor
entendimento sobre o novo estilo de vida, além da articulagdo de estratégias para
promover o bem-estar sem o comprometimento de sua saude (TEIXEIRA; SILVA,
2009).

Nessa perspectiva, considera-se importante a compreensao das respostas do
individuo e de sua familia frente a doenca crbnica, de maneira a identificar a
necessidade de autonomia, aliada a garantia do exercicio profissional da
enfermagem. E junto a esse profissional que se buscam informagdes e orientacdes
quanto a associagdo de sintomas, de sinais clinicos, além de sentimentos
habitualmente conhecidos na pratica das doengas cronicas, com fenbmenos, acdes
e resultados de enfermagem (PEREIRA et al., 2011).

3.2 ASSISTENCIA DOMICILIAR E O CUIDADOR FAMILIAR

A assisténcia domiciliar surge a partir da necessidade de um modelo de
atencado direcionada a pacientes com doencas incapacitantes, dependentes de
suporte/apoio de profissionais ou de cuidadores. A sua implementacdo necessita
privilegiar o cuidado humano no seu contexto natural, bem como considerar os
fatores que a justificam, que se referem a transicdo do perfil demografico e
epidemioldgico da populagao brasileira, ocasionando aumento das doengas crénico-
degenerativas acompanhadas do risco de complicagbes e niveis de dependéncia
acentuados (SANTOS; LEON; FUNGHETO, 2011). Além disso, a modalidade de
cuidados no domicilio engloba situagdes de cuidado intermitente por um dano agudo
ou agravo de longa duragdo, que devem envolver agdes educativas e/ou a
realizagcao de procedimentos que visem a prevencio e a redugao de danos a saude
(SANTOS; LEON; FUNGHETO, 2011).

Varios estudos relatam que o cuidado domiciliar diminui o tempo médio de
permanéncia hospitalar. Ademais, reduz o numero de internagdes e,
consequentemente, os custos necessarios para a atengdo em saude, aumentando a
adesao ao tratamento e melhorando a qualidade de vida do paciente. Com isso,
existe uma tendéncia crescente para a diminuicdo do tempo de permanéncia
hospitalar e a necessidade de transferéncia dos cuidados ao domicilio, repassando,
assim, a responsabilizagao pelo cuidado as familias.

Considera-se que a assisténcia domiciliar garante a pessoa cuidada n&o so6



39

condicbes de recuperagdo de sua saude, mas também a continuidade do
acompanhamento para além do hospital. Em decorréncia da caréncia de recursos na
area da saude, o cuidado domiciliar se mostra como forma de garantir a atencéo e o
atendimento as necessidades das pessoas (SANTOS; LEON; FUNGHETO, 2011).

A assisténcia domiciliar fornece melhor qualidade de vida aos pacientes
dependentes, pela questdo de que eles se encontram em um ambiente familiar
considerado acolhedor e agradavel. O profissional que se insere nesse espago
social e privado da familia deve agir com respeito e valorizagdo das caracteristicas
peculiares daquele convivio humano. A abordagem de modo integral faz parte da
assisténcia domiciliar, pois envolve multiplos fatores no processo de saude-doenga
da familia, influenciando as formas de cuidar (BRASIL, 2012a).

Quando se aborda o termo cuidador, faz-se referéncia a uma pessoa adulta
que desempenha atividades de vida diaria, com vistas a minimizar ou até mesmo a
suprir o déficit de cuidado e a falta de autonomia da pessoa dependente
(FRANCO,2007). A ocupagao desse lugar pode se dar tanto por uma pessoa da
familia quanto por alguém da comunidade, que preste cuidados a outra pessoa de
qualquer idade, que esteja necessitando de assisténcia por apresentar limitagbes
fisicas ou mentais (BRASIL, 2008b).

A atuacdo do cuidador se exprime em observar e identificar o que a pessoa
dependente pode fazer por si, em avaliar as suas condi¢des e em poder ajuda-la a
desenvolver suas atividades. Cuidar ndo é fazer pelo outro, mas ajudar o outro
quando ele necessita, estimulando-o a conquistar sua autonomia, mesmo que esta
seja em pequenas tarefas. Isso requer, da pessoa que cuida, paciéncia e tempo
(BRASIL, 2008b).

Nesse contexto, buscando compreender melhor como ocorre o cuidado no
domicilio realizado por cuidador familiar, realizou-se uma revisdo da literatura com
abordagem narrativa, objetivando responder a questdo: como acontece o cuidado
realizado pelo cuidador familiar no domicilio?

A busca foi realizada na base de dados Literatura Latino-americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS). Os descritores utilizados para montar a
estratégia de busca foram obtidos junto as Descritores em Ciéncias da saude
(DeCs) e foram constituidos de: ("cuidadores" OR "familiares" OR "cuidador" OR
"familia") [Descritor de assunto] AND (“Assisténcia Domiciliaria” OR “Assisténcia
Domiciliar aos ldosos” OR “Cuidados Domiciliares de Saude” OR “Assisténcia



40

Domiciliar por ndo Profissionais de Saude” OR "paciente domiciliar" OR “Pacientes
de Resguardo em Casa” OR “Pacientes Retidos em Casa” OR “Pessoas com
Incapacidades Temporarias” OR “Pessoas em Tratamento Domiciliar” OR “Pessoas
Confinadas em Domicilio” OR “Pessoas Confinadas no Lar”) [Palavras]. Ressalta-se
que a selecgao foi restrita a estudos com humanos.

Utilizaram-se como critérios de inclus&o: artigos originais, disponiveis na
integra, gratuitamente, nos idiomas portugués, inglés ou espanhol, que abordassem
o cuidado no domicilio por cuidador familiar de paciente dependente. Foram
excluidos estudos que abordassem criangcas e adolescentes, cuidados realizados
por profissionais de saude ou cuidados desenvolvidos no ambito hospitalar.

Foram encontrados 169 artigos, sendo que a sele¢cdo desses estudos foi
realizada por dois avaliadores, por meio da leitura dos titulos recuperados na base
de dados e, posteriormente, da leitura dos resumos. Todos os resultados foram
avaliados de forma independente, conforme os critérios de inclusdo e exclusao
estabelecidos. Os artigos discordantes foram discutidos entre os avaliadores e, ao
concluir o julgamento, selecionaram-se 30 artigos, considerados entédo relevantes
para o estudo.

As pesquisas apresentaram, como caracteristicas principais, o predominio da
abordagem qualitativa (n=23) em relagdo a quantitativa (n=5) e o método misto
quantiqualitativa (n=2). Quanto a procedéncia, todos foram desenvolvidos no Brasil,
sendo o maior numero de publicagdes no ano de 2009 (n=7), seguido de 2005 (n=5),
2006 (n=4), 2011 (n=3), 2000, 2002, 2007 e 2012 (n=2), e 2004, 2008 e 2014 (n=1).

A definicdo de quem assume o cuidado do familiar no domicilio se da pela
opg¢ao pessoal, principalmente, quando envolve vinculo afetivo, ou quando as
circunstancias assim impdem, como o fato de ser a unica pessoa disponivel para
assumir esta fungdo (GONCALVES et al., 2005; MORAES; SILVA, 2004). Destaca-
se que a maioria dos cuidadores é do sexo feminino e, na maioria das vezes,
desenvolvem o cuidado de modo individual e ininterrupto, sem nenhum tipo de ajuda
(ANDRADE et al.,, 2009; BRONDANI; BEUTER, 2009; GOMES; RESCK, 2009;
MORAES; SILVA, 2004; PEDRO; MARCON, 2007; PIMENTA et al., 2009; SENA et
al., 2000; SENA et al.,, 2006; SOUZA et al.,, 2009; THOBER; CREUTZBERG;
VIEGAS, 2005).

Esse cuidador, que devera desempenhar as atividades no domicilio,
necessita ser dotado de algumas caracteristicas e potencialidades, como for¢a de
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vontade, paciéncia, ateng¢do, disponibilidade para o outro, dedicacao,
comprometimento, afinidade e amor pelo ato de cuidar e pelo familiar a ser cuidado
(MARZARI; GIRARDON-PERLINI, 2005; NOGUEIRA; AZEREDO; SANTOS, 2012;
PAES; SANTOS, 2005; SENA et al, 2000; SENA et al., 2006; THOBER;
CREUTZBERG; VIEGAS, 2005). Além disso, consideram-se fundamentais atributos
como ter sensibilidade, empatia, motivacdo e vontade de cuidar, sabendo se
comunicar e manter respeito para com o ser cuidado (NOGUEIRA; AZEREDO;
SANTOS, 2012).

As acdes mais significativas desenvolvidas pelos cuidadores estao
relacionadas as atividades diarias, sendo elas as relativas a higiene, a medicagéo, a
alimentacao, aos cuidados com a casa e com as roupas, a realizagdo de curativos,
ao acompanhamento nas consultas médicas, e a movimentacdo do familiar
dependente (LACERDA; PRZENYCZKA, 2008;MARZARI; GIRARDON-PERLINI,
2005; MORAES; SILVA, 2004; PAES; SANTOS, 2005; PASKULIN; DIAS, 2002;
SENA et al., 2000; SOUZA et al., 2009).

O cuidar no domicilio implica estabelecer lagos de afeto, confianga e respeito,
além de buscar desenvolver uma relagdo prazerosa de amor, ajuda, e algumas
vezes de retribuicdo e gratiddo ao familiar doente (GONCALVES et al., 2005;
MARZARI; GIRARDON-PERLINI, 2005; NOGUEIRA; AZEREDO; SANTOS, 2012;
PAES; SANTOS, 2005; PEDRO; MARCON, 2007; SENA et al., 2000; SOUZA et al.,
2006; THOBER; CREUTZBERG; VIEGAS, 2005).

As doengas que levam a dependéncia geram no cuidador sentimentos
complexos e ambivalentes, os quais variam de aspectos positivos a negativos
(FRATEZI; GUTIERREZ, 2011). O cuidar é referido por alguns cuidadores como
uma béngdo, uma missao muito importante, que gera sentimentos de felicidade,
prazer, satisfagdo, quando se sentem uteis e privilegiados por realizar tal agéo
(CREUTZBERG; SANTOS, 2000; PEDRO; MARCON, 2007; SOUZA et al., 2006).

Em contrapartida, alguns referem que o cuidado se caracteriza como uma
obrigagao, e isso gera sentimentos de apreensdo, sobrecarga, estresse, cansaco,
preocupacao, desanimo e tristeza, o que, por vezes, pode estar relacionado a falta
de reconhecimento e de valorizac&do do cuidado prestado, bem como a alteragdes no
cotidiano, na autoestima e na privagédo de sua liberdade (ANDRADE et al., 2009;
GOMES; RESCK, 2009; GONCALVES et al. 2005; MORAES; SILVA, 2004; PEDRO;
MARCON, 2007; RODRIGUES; WATANABE; DERNTL, 2006; SENA et al.,
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2000;SOUZA et al., 2006; THOBER; CREUTZBERG; VIEGAS, 2005).

Nesse contexto, considera-se que o cuidado pode trazer consequéncias
negativas a vida e a saude do cuidador, pois este pode descuidar da sua propria
saude por preocupar-se com o outro (PIMENTA et al.,, 2009; RODRIGUES;
WATANABE, 2006). Alguns cuidadores citaram o ato de cuidar como sendo uma
tarefa pesada e dificil, a qual acarreta sobrecarga fisica e emocional (PAES;
SANTOS, 2005). Assim, a doenga reflete na qualidade de vida dos cuidadores, fato
que, muitas vezes, € negligenciado pelos profissionais da saude, visto que os
individuos assim envolvidos necessitam de atencio especial, de cuidados de vida e
de saude (FERREIRA et al., 2012; PIMENTA et al., 2009).

Como principais dificuldades no cuidar, destacam-se a inadequagao da
estrutura fisica, a falta de recursos financeiros e materiais para o cuidado, a
necessidade de desenvolver atividades que exigem esforgo fisico, além da pratica
de algumas atividades diarias, como as de higiene, as de mobilidade e as de
alimentagdao (ANDRADE; RODRIGUES, 2002; MORAES; SILVA, 2004; PEDRO;
MARCON, 2007; SENA et al., 2006; SOUZA et al., 2006; THOBER; CREUTZBERG;
VIEGAS, 2005; ZEM-MASCARENHAS; BARROS; CARVALHO, 2006).

Ainda assim, foi referido, como dificuldades, a organizagdo do cuidado, pois
isso envolve disponibilidade e, por vezes, € necessaria a “abnegacao de uma vida”
para cuidar da outra, as duvidas e dificuldades que emergem do desconhecido, a
desinformacao, o medo, a impossibilidade de sair de casa, a falta de lazer, as a¢des
simultdneas de cuidado e o sustento da familia, a falta de ajuda e as relagbes
conflituosas entre cuidador e familiar cuidado (ANDRADE; RODRIGUES, 2002;
GIRARDON-PERLINI; FARO, 2005; MARZARI; GIRARDON-PERLINI, 2005; PAES;
SANTOS, 2005; PASKULIN; DIAS, 2002; SENA et al., 2000; SENA et al., 2006).

Além das caracteristicas e potencialidades necessarias para o cuidar, o
cuidador necessita de apoio, ensino, treino e encaminhamento para se munir das
competéncias para cuidar com seguranga de um doente dependente no domicilio
(NOGUEIRA; AZEREDO; SANTOS, 2012). O papel do cuidador é permeado de
erros e acertos, necessitando de apoio e de acompanhamento profissional, pois
pode colocar em risco a qualidade de vida do individuo cuidado (MORAES; SILVA,
2004).

Grande parte dos cuidadores ndo receberam nenhuma informacdo de como

conduzir o cuidado no domicilio, evidenciando, com isso, a sua falta de preparo, o
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descompromisso dos profissionais da saude com os cuidadores e com a
continuidade do cuidado, e a falta de redes de suporte necessarios para o desfecho
positivo do cuidado domiciliar (ANDRADE et al., 2009; BRONDANI; BEUTER, 2009;
GIRARDON-PERLINI; FARO, 2005; MARTINS et al.,, 2007; REIS et al., 2011;
SOUZA et al., 2006; SOUZA et al., 2009; THOBER; CREUTZBERG; VIEGAS, 2005).
Além disso, a falta de conhecimentos gera, nesses cuidadores, sentimentos como
medo, afligdo, angustia e inseguranca ao desenvolver as tarefas do cuidar
(ANDRADE; RODRIGUES, 2002).

Evidenciou-se, ainda, que os cuidadores aprendem a realizar determinadas
tarefas no seu cotidiano por meio de experiéncias proprias e, também, com base na
observacédo das ag¢des dos profissionais de enfermagem que atuaram junto a seu
familiar nos momentos de internagdo (BRONDANI; BEUTER, 2009; GARCIA et al.,
2011; GIRARDON-PERLINI; FARO, 2005; GOMES; RESCK, 2009; SOUZA et al.,
2006; THOBER; CREUTZBERG; VIEGAS, 2005). Dessa forma, cada cuidador
desenvolve estratégias de acordo com as necessidades emergentes e com base
naquilo que pode facilitar o cuidado e melhorar a qualidade de vida do familiar
(GONCALVES et al., 2005).

Neste sentido, os familiares sentem necessidade de aprender com os
profissionais sobre os cuidados e obter informagdes sobre a doenca, bem como
ensinamentos basicos para desempenhar as atividades no domicilio (ANDRADE et
al., 2009; ZEM-MASCARENHAS; BARROS; CARVALHO, 2006). As principais
necessidades educativas referidas pelos cuidadores relacionam-se as doencgas e
seus agravos, a terapia medicamentosa, as dietas e aos exercicios fisicos
(MARTINS et al., 2009).

Sabe-se que cuidar no domicilio € uma tarefa permeada de desafios, porém a
educacdo em saude pode contribuir para a realizagdo segura destas agdes, pois
permite que os envolvidos nesse processo manifestem suas reais necessidades e
dificuldades, bem como, desenvolvam o dialogo com os profissionais de saude. Com
isso, possibilita-se a construgcdo de acdes condizentes e individualizadas para cada
familia, pois considera-se que cada uma possui experiéncias unicas e diferenciadas
entre si (GARCIA et al., 2011; MARTINS et al., 2009; PAES; SANTOS, 2005).

Ao atuar na educagao em saude no domicilio, a equipe deve considerar os
saberes e os conhecimentos adquiridos durante a trajetoria de vida dos cuidadores
familiares envolvidos no processo de cuidado ao doente, respeitando a singularidade
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de cada um, tornando-os também sujeitos ativos dessa acao (BRONDANI; BEUTER,
2009). Sendo assim, o enfermeiro deve atuar como facilitador do processo de
cuidado domiciliar (GARCIA et al., 2011).

A criagdo de vinculo e de uma rede de apoio social efetiva sdo essenciais
para os cuidadores, pois sao capazes de prestar o apoio necessario em questdes
relacionadas a doencga (SILVEIRA et al., 2009). Atualmente, os cuidadores referem-
se a rede social de apoio como sendo composta pela familia, por amigos, por
vizinhos, pelos membros de congregagdes religiosas e por profissionais de saude
(SILVEIRA et al., 2009).

Estudos apontam a importancia de iniciar as acdes de educagdo em saude
para o cuidado domiciliar, com o paciente e sua familia, j@ no momento da alta
hospitalar, pois o profissional podera esclarecer ao cuidador as demandas do
cuidado. Acrescenta-se que as vivéncias durante a internagdo hospitalar também
podem auxiliar no aperfeicoamento da assisténcia domiciliar, favorecendo uma
adaptagcao mais rapida diante dos desafios encontrados (GARCIA et al., 2011;
SOUZA et al., 2014).

Para a continuidade do cuidado em casa, os cuidadores necessitam
desenvolver habilidades e capacidades para o cuidar. Isso significa a realizagao de
um efetivo preparo para a alta hospitalar, quando o enfermeiro esteja
verdadeiramente comprometido com esse propdsito, ou seja, esclarega as possiveis
duvidas e explicite os cuidados iniciais que a familia tera que tomar para si,
assumindo com ela uma relagdo de cooperagdo e apoio (GIRARDON-PERLINI;
FARO, 2005).

Quanto aos individuos que sao cuidados no domicilio por familiar, eles
expressam, como aspecto positivo desse cuidado, o vinculo construido com o
familiar cuidador. Referem, como maior dificuldade, a dependéncia para locomogao
e cuidados em geral; em contrapartida, sentem gratidao e satisfagdo com o cuidado
recebido (MARTINS et al., 2009).

Com isso, percebe-se que, apesar da alta prevaléncia e da necessidade de
cuidados no contexto domiciliar, ainda ha uma escassez de programas socais que
apoiem e atendam essa populacdo. Diante dessas constatagdes, o foco de atencao
e investigagcdo deve ser o cuidador, pois é ele quem permanece em tempo integral
ao lado de seu familiar cuidado, e é também aquele que podera subsidiar as equipes
de saude com informacgdes essenciais sobre as condicdes de saude apresentadas
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pelos que necessitam de assisténcia, favorecendo-lhes esse auxilio quando
necessario.

Nesse sentido, Garcia et al. (2013) sugerem que a enfermagem atue como
mediadora entre o saber profissional e o familiar, com objetivo de proporcionar uma
aproximacédo e troca mutua de conhecimentos para que a familia consiga se
readequar frente a situacdo de cronicidade que se |he apresenta. Além disso, faz-se
necessario que os enfermeiros planejem o cuidado de forma congruente com as
limitagbes e capacidades de cada familia, para que estas sejam capazes de

enfrentar e desenvolver autonomamente o cuidado.

3.3 PROCESSO DE CUIDAR E HABILIDADES PARA O CUIDADO

Cuidar envolve um conjunto de variaveis que sao corresponsaveis e
potencializam alteragdes positivas e negativas. O principio € o de que qualquer
pessoa que viva em comunhao com outra € influenciada pelo comportamento alheio,
e essa relacdo tem nuances que resultam da duragado, da intensidade e da empatia
que os individuos nutrem um pelo outro (RICARTE, 2009).

O processo de cuidar envolve uma agao interativa, com objetivos variados,
que nao se restringe a cura, ao contrario, vai além das enfermidades, sendo
imprescindivel para a vida (WALDOW, 2012). O cuidado ocorre por uma forga que
move a capacidade humana de cuidar, evocando essa habilidade em nds e nos
outros. Ao satisfazer uma resposta a algo ou alguém que importa, também se
atualiza nosso potencial para cuidar (WALDOW, 2011).

Segundo a defini¢ao realizada por Boff (2011):

Cuidar € mais que um ato, € uma atitude que abrange mais que um
momento de atencdo, de zelo e desvelo. Representa uma atitude de
ocupacgdo, preocupagdo e responsabilidade com o outro. [..] Sem o
cuidado, o ser humano deixa de ser humano. Se ndo recebe cuidado desde
0 nascimento até a morte, o ser humano desestrutura-se, definha, perde
sentido e morre. [...] O grande desafio para o ser humano é combinar
trabalho com cuidado. Eles ndo se opéem, mas se compdem. [...] O cuidar
vive do amor primal, da ternura, da caricia, da compaixdo, da
convivialidade, da medida justa de todas as coisas (BOFF, 2011, p. 33-190).

O cuidado, portanto, engloba atos, comportamentos e atitudes. Os atos
realizados no cuidado variam de acordo com as condigdes em que ocorrem as

situagdes e com o tipo de relacionamento estabelecido (WALDOW, 2012). Cuidar de
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outra pessoa no sentido mais significativo é ajuda-la a crescer e a se realizar. O
cuidado é um processo, uma maneira de se relacionar com alguém que implica
desenvolvimento de uma relagdo de amizade e confianga mutua (MAYEROFF,
1971). Nesse sentido, uma filosofia do cuidado € mais poderosa para os prestadores
de cuidados quando € acompanhada pela consciéncia de um propdsito, pela clareza
sobre seus papéis, pela competéncia de administrar relacionamentos e pelo
comprometimento em tocar cada paciente e a sua familia de maneira significativa
para eles (KOLOROUTIS, 2012).

O processo de cuidar é a forma como se da o cuidado. E um modo interativo
entre cuidador e o ser cuidado, em que o primeiro desempenha o papel ativo, pois
desenvolve agbes acompanhadas de comportamentos de cuidar. Ja o segundo, o
ser cuidado, tem um papel mais passivo e, em fungido de sua situagao, pode tornar-
se dependente, temporariamente, mudando para um papel menos passivo e
contribuir no cuidado, ou até mesmo ser responsavel pelo seu cuidado (WALDOW,
2012).

Assim, o cuidado torna-se um exercicio. E a pratica de nossa humanidade. O
cuidado € o que o profissional acrescentara em suas agdes, desencadeando o
processo de cuidar, que €, ou deveria ser, revestido de um conhecimento proprio, de
sensibilidade, de intuicdo e de valores e principios morais. E igualmente uma
expressao de nossa humanidade; ele € essencial para nosso desenvolvimento e
realizacdo como seres humanos (WALDOW, 2011).

Para Mayeroff (1971), os componentes que envolvem o cuidado séo o
conhecimento, os ritmos alterados, a paciéncia, a sinceridade, a confiangca, a
humildade, a esperanga e a coragem, os quais serao sintetizados a seguir.

O conhecimento refere-se ao conhecimento das necessidades apresentadas
pelo outro e a capacidade de retornar a ele respostas adequadas. Os ritmos
alternados resultam de vivéncias anteriores, em diferentes contextos e momentos, o
que ira auxiliar ao agir de acordo com as necessidades de cuidado. A paciéncia
significa permitir ao outro que cresga em seu proprio ritmo e maneira, encontrando-
se consigo mesmo. Essa agdo n&o pode ser entendida somente em relagdo ao
tempo decorrido, mas também com o ato de escuta, de fazer-se presente. Para ser
paciente e exercer a paciéncia para o cuidado, primeiro precisa-se aprender a ser
paciente consigo mesmo e com o outro, também sendo capaz de se cuidar.

A sinceridade deve estar presente nas acdes de cuidado, embasando-a
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positivamente. Necessita haver coeréncia entre o que se fala e o que se faz, entre o
que se fala e o que se sente. A confianga permite que o outro cresgca da sua maneira
e no seu tempo, experimentado o desconhecido para que, apesar dos riscos, tenha
possibilidade de se tornar livre, autbnomo e independente. Além de cuidar do outro,
€ necessario confiar na capacidade individual de cuidar e ser capaz de cuidar-se,
assim como confiar nos critérios que se estabelecem individualmente e com a
possibilidade de aprender com os erros.

A humildade de quem cuida se da pela disponibilidade de aprender sobre os
aspectos ligados ao outro, a si mesmo e ao que se cuida. Também deve se
considerar as fontes de cuidado como uma forma de aprendizado e de crescimento.
Quando se aborda a esperanga, ndo se toca unicamente na esperanga do outro,
mas sim da esperancga da realizagdo do outro com o nosso cuidado, espera-se que o
outro cresga com nosso cuidado. A coragem, por sua vez, € um principio
fundamental para que se possa cuidar. O enfrentamento do desconhecido pode
colocar o cuidador frente a situagbes para as quais ele ndo possui a seguranga
necessaria, nem mesmo com a previsao do que poderia encontrar. Essa coragem se
baseia em experiéncias anteriores e na disponibilidade de aprender e crescer. O
fator motivacional para o cuidado € a confianga no crescimento proprio e do outrem.

Por meio da avaliagdo desses indicadores, segundo Mayeroff (1971), é
possivel identificar caracteristicas necessarias ao cuidador em relagdo a sua
habilidade para o cuidado, tais como: individualidade de acordo com suas
necessidades pessoais, sociais, culturais e econémicas; dificuldade e reforco do seu
bem-estar. O ser humano ja nasce com o potencial para cuidar e com a necessidade
de ser cuidado. No entanto, esta capacidade pode estar mais desenvolvida em
algumas pessoas e menos em outras (WALDOW, 2012). Cuidar €& uma
potencialidade humana, que se manifesta de acordo com as condi¢bes de vida.
Assim, essa esséncia da vida humana precisa ser continuamente alimentada (BOFF,
2011).
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3.4 CARING ABILITY INVENTORY (CAl) COMO INSTRUMENTO PARA
MENSURAR A HABILIDADE DE CUIDADO

Considerando que o Caring Ability Inventory (CAl) é um instrumento pouco
utilizado em pesquisas brasileiras, emergiu, para este estudo, a necessidade de se
obter maior conhecimento e fundamentagao tedrica sobre seu conteudo e sobre a
sua aplicacdo quando utilizada nas publica¢des internacionais.

Dessa forma, com a finalidade de reunir, sintetizar e ordenar resultados a
partir pesquisas que utilizaram o CAl como instrumento de coleta de dados, foi
desenvolvido um estudo do tipo bibliométrico descritivo, buscando responder: qual o
estado da arte das producgdes cientificas internacionais utilizando o Caring Ability
Inventory (CAIl)?

Utilizou-se como estratégia de busca: “Caring Ability Inventoy” OR “Inventario
de Habilidades de Cuidado” OR “Inventario de Habilidad de Cuidado” no campo
palavras. A utilizagdo do nome do instrumento que se pretende estudar permite
buscar pesquisas que o utilizaram no seu processo de coleta de dados.

Os dados usados nessa bibliometria sdo provenientes de uma Biblioteca
eletrdnica: Scientific Electronic Library Online (SCIELO); e 5 Bases de Dados:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Indice
Bibliografico Espariol de Ciencias de la Salud (IBECS), Literatura Internacional em
Ciéncias da Saude (MEDLINE), National Library of Medicine (PUBMED) e na Base
referencial da Editora Elsevier (SCOPUS).

A selecao foi realizada mediante leitura de titulos e resumos, de acordo com
0s seguintes critérios de inclusdo: artigos completos disponiveis na integra e
gratuitamente, nos idiomas inglés ou espanhol; estudos que utilizaram como
instrumento de coleta de dados o Caring Ability Inventory (CAIl). Excluiram-se
estudos metodoldgicos. A busca bibliométrica nas bases de dados SciELO, LILACS,
IBECS, MEDLINE, PUBMED e SCOPUS apresentou inicialmente um total de 56
registros. Apds a aplicagao dos critérios de inclusdo, restou um total de 23 trabalhos
que serdo analisados e descritos a seguir.

Os estudos selecionados tratam-se de pesquisas que foram escritas por 56
autores diferentes, publicadas em 8 paises. Quanto a formagdo dos autores, esta
varia entre enfermeiros(as) (82%), médicos(as) (12%), estatistico(a) (4%) e

psicologo(a) (2%), nas porcentagens citadas. As publicagdes por paises estdo mais
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concentradas na Colémbia, com 14 estudos, seguido dos Estados Unidos, com trés
estudos. Alguns estudos pesquisaram mais de um pais concomitantemente, como
Estados Unidos e China em um estudo, Coldmbia, Guatemala e Panama em um
estudo e Argentina, Guatemala e Colémbia, também em um estudo. Sobre os
demais paises, China, Chile e México foi registrado um estudo em cada um deles.

O ano com maior prevaléncia de publicagdes foi o ano de 2007, com quatro
estudos, seguido dos anos de 2006 e 2014, com trés publicagdes cada ano, 2011 e
2015, com duas publicagdes, e os demais anos, com uma publicacdo cada. Ao
associar 0 ano com o pais de publicacado dos estudos, verifica-se que as publicagdes
entre os anos de 1996 e 2004 foram realizadas nos Estados Unidos. A partir do ano
de 2005, as pesquisas se concentraram na Coldémbia, sendo que a primeira foi
realizada no ano de 2006, e a ultima, no ano de 2015, totalizando, nesse periodo, 14
estudos. Quanto aos demais paises, no ano de 2006, foi realizada uma pesquisa em
trés paises, Argentina, Guatemala e Coldbmbia, e, em 2011, uma pesquisa foi
realizada, também em trés paises, Coldmbia, Guatemala e Panama. Ja em 2012,
uma pesquisa foi desenvolvida no México; em 2013, uma na China; em 2015, uma
no Chile; no ano de 2016, uma em dois paises, Estados Unidos e China.

A maior concentracdo de estudos na Coldbmbia apés o ano de 2005,
relaciona-se ao fato de que o instrumento pesquisado, o CAl, foi traduzido e validado
para a cultura espanhola neste ano. Anteriormente a isso, o instrumento, que fora
criado pela enfermeira norte americana Nghozi Nkhongho, no ano de 1990, vinha
sendo utilizado no seu pais de origem, os Estados Unidos.

Com relacédo aos peridédicos publicados, todos os estudos analisados foram
publicados na area de conhecimento da enfermagem, em 14 diferentes periodicos,
com destaque para Avances en Enfermeria com seis estudos indexados. Todas as
pesquisas utilizaram abordagem quantitativa e, dentre os delineamentos
metodologicos mais utilizados, oito sdo Descritivos Exploratérios Transversais,
quatro, Experimentais Caso Controle e trés, Descritivos de Corte Transversal. Os
estudos somente Descritivos e os Descritivos Transversais Correlacionais foram
utilizados duas vezes, e o estudo Exploratério Comparativo, uma vez.

A maioria dos estudos analisados, mais especificamente 17, utilizaram o CAI
para mensurar a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares de adultos e
idosos dependentes, portadores de doengas crénicas, e também de criangas com

cancer, doengas crénicas ou incapacidades. Além disso, quatro estudos avaliaram a
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habilidade de estudantes de enfermagem, comparando-a entre os envolvidos, nos
seus diferentes paises, antes e apds campo de pratica. Um estudo avaliou os
enfermeiros, e outro, os profissionais da saude; neste ultimo, associou-se a
habilidade com a presenca de ansiedade.

Dentre os instrumentos utilizados em associacdo ao CAl, todos os estudos
utilizaram um questionario de caracterizagdo sociodemografica da populagéao
estudada. Ademais, trés estudos utilizaram a Escala de PULSE (mede o nivel de
dependéncia da pessoa cuidada), dois estudos, o Parental Bonding Instrument
(utilizado para mensurar o cuidado versus rejei¢cao/indiferengca da figura materna e
paterna), e o Charles F. Kettering School Climate Inventory (avalia a percepgédo do
ambiente de ensino-aprendizagem), um utilizou a Escala de sobrecarga de Zarit
(mensurar a sobrecarga do cuidador), e um, a The State-Trait Anxiety Inventory
(Inventario do Estado-Trago de Ansiedade que avalia o nivel de ansiedade).

Os estudos abordam os fatores associados ao aumento ou diminuigcdo da
habilidade para o cuidado. O grau de escolaridade e o nivel socioecondmico dos
cuidadores foram referidos como pontos que influenciam positivamente os escores
de habilidade de cuidado, ou seja, quanto maior o grau de escolaridade e quanto
mais alto o nivel socioecondmico, maior sera a habilidade e melhor a qualidade do
cuidado (ALVAREZ, 2007; CARRILO; HERRERA; ORTIZ, 2015; OSTIGUIN-
MELENDEZ et al., 2012; PRIETO, 2007; PRIETO et al., 2010).Em contrapartida, um
estudo evidencia que o nivel educacional, bem como o nivel socioeconémico do
cuidador nao alteram sua habilidade, mas servem como apoio ao desempenho de
seu papel (MARTINEZ, 2007).

Outro fator a ser considerado é o tempo de experiéncia ou as experiéncias
passadas, as quais podem interferir na maneira de encarar o processo de cuidar e a
habilidade de cuidado do cuidador (ALVAREZ, 2007; CHENG et al., 2016;
CONTRERAS et al., 2011; PRIETO et al., 2010).Quanto ao tempo despendido para
o cuidado, conclui-se que isso n&o interfere na habilidade de cuidado em geral, mas
diminui os niveis da dimens&o paciéncia, podendo estar associado ao aparecimento
de sobrecarga do cuidador (ALVAREZ, 2007; CARRILO; HERRERA; ORTIZ, 2015;
MARTINEZ, 2007).

Quando comparadas a habilidade de cuidado em grupo controle e a de grupo
experimental, sendo este grupo submetido a uma intervencdo educativa para o

desenvolvimento de habilidades, os estudos afirmam que, no grupo experimental,
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houve melhora da habilidade de cuidado em geral (ALVAREZ; MARTINEZ, 2009;
BARRERA et al., 2011; CARRILO et al., 2014).

Ja nas dimensdes, em dois estudos, observa-se aumento dos niveis de
conhecimento e de paciéncia, ndo apresentando mudanga significativa na dimensao
coragem, sendo que um estudo apresentou aumento nos niveis de conhecimento,
coragem e paciéncia apds a intervencéo educativa (ALVAREZ; MARTINEZ, 2009;
BARRERA et al., 2011; CARRILO et al., 2014). Quanto aos grupos controles, os
mesmos apresentaram mudangas pouco significativas na habilidade de cuidado
geral e nas suas dimensdes (ALVAREZ; MARTINEZ, 2009; BARRERA et al., 2011;
CARRILO et al., 2014).

Ainda assim, em outro estudo realizado, utilizando um grupo controle e um
grupo experimental, os mesmos ndo apresentaram mudangas significativas nas
variaveis, ndo tendo evidéncias suficientes para concluir que a intervengao educativa
tenha aumentado a habilidade de cuidados (PRIETO; TORRES; VEGA, 2008).

O estado civil (casado) foi referido como potencial para a sobrecarga do
cuidador, pelo fato de haver a necessidade de desempenhar as atividades
relacionadas aos cuidados aliadas as atividades do nucleo familiar (AVILA, 2007;
CONTRERAS et al., 2011). Quando relacionado a habilidade de cuidado, o estado
civil (casado) foi referido como um fator que proporciona mais habilidade, pois
oportuniza a pessoa relacionar-se e conviver com o outro afetando positivamente as
dimensdes de paciéncia e de conhecimento (CHENG et al., 2006; OSTIGUIN-
MELENDEZ et al., 2012).

Com relagdo ao grau de dependéncia do ser cuidado, este n&o interfere no
nivel de habilidade total, mas pode se relacionar com a sobrecarga do cuidador
(ESCOBAR, 2006; MARTINEZ, 2007). Cita-se que os fatores pessoais, familiares,
culturais e sociais podem influenciar na habilidade de cuidado (MARTINEZ, 2007).

Quanto a associagdo da sobrecarga com a habilidade de cuidado, estas se
relacionam na propor¢do que, quanto menor for a sobrecarga, maior sera a
habilidade (DIAZ; PARRA; CARRILO, 2015).

Um estudo realizou a técnica da acupuntura auricular para verificar sua
efetividade na diminuicdo da ansiedade e do estresse e alteracdo nas dimensdes da
habilidade de cuidado. Conclui-se que houve aumento dos escores nas dimensdes
coragem e paciéncia aos submetidos a referida técnica (REILLY et al., 2014).
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Os demais estudos nao abordaram fatores pessoais ou socioecondmicos
como fatores com influéncia para habilidade de cuidado, mas realizaram
comparagao entre cuidadores de diferentes paises (ORTIZ et al., 2006), do ambiente
hospitalar e do ambiente externo/domiciliar (LOPEZ; ROCHA; GONZALEZ, 2004),
de cuidadores de criangas e cuidadores de adultos com cancer (GONZALEZ;
HERRERA; ORTIZ, 2014), de estudantes de diferentes universidades (BARRERA et
al., 2006) e de diferentes paises (CHENG et al., 2016). Constatou-se, nos cinco
estudos, que nao ha diferenca nas habilidades de cuidados gerais dos grupos
comparados.

Ainda assim, foram estudadas associa¢des da habilidade de estudantes de
enfermagem antes e apods a pratica clinica (MA et al. 2013; SIMONS; CAVANAUGH,
1996; SIMONS; CAVANAUGH, 2000), evidenciando o aumento da habilidade de
cuidado apéds as atividades praticas e referindo-se ao ambiente escolar favoravel
(SIMONS; CAVANAUGH, 1996) e as atitudes e aos comportamentos positivos no
ambiente de aprendizagem como fator que influencia as habilidades de cuidado
(SIMONS; CAVANAUGH, 2000).

3.5 SOBRECARGA, ESTRESSE E COPING DO CUIDADOR FAMILIAR

Cuidar requer conhecimentos especificos e aprimoramento de habilidades
emocionais, pois esta imerso no campo da subjetividade individual daquele que
cuida e na prépria subjetividade do cuidar/cuidado. Quando o cuidador ndo esta
preparado e capacitado para assumir as demandas assistenciais no domicilio, pode
experenciar diversos sentimentos negativos, que favorecerdo o aparecimento da
sobrecarga e do estresse, estando tais problemas associados a uma deterioragédo da
qualidade de vida do cuidador.

No contexto da doenga crénica, percebem-se o desgaste e o sofrimento tanto
do paciente como de seus familiares, mas, especialmente, do cuidador familiar que,
dentro da organizag&o da familia, se responsabiliza pelo cuidado do doente, seja no
ambito hospitalar, seja no domiciliar. Frequentemente, ao assumir essa fungao,
muitos cuidadores sentem-se sobrecarregados, pois ndo possuem outra pessoa
para dividir essa tarefa e tém de conciliar o cuidado do seu familiar com outras
atividades, tais como: a educacao dos filhos, as atividades profissionais e a vida
pessoal (BRONDANI et al., 2010).
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O conceito de sobrecarga emergiu nos anos 60 devido aos efeitos que se
observavam nas familias cuidadoras de doentes do foro psiquiatrico, resultante de
um programa comunitario de apoio, desenvolvido na Gra-Bretanha.
Nos anos 70, foi diagnosticado um importante fator influenciador da qualidade de
vida dos cuidadores de doentes com deméncia que viviam na comunidade, situagao
que conduziu ao desenvolvimento de diversos instrumentos de avaliagcédo e
introduziu o conceito de sobrecarga (FERNANDES, 2009).

Os impactos que os cuidados geram nos cuidadores sao descritos
frequentemente como “carga”, sendo esse conceito relativo aos cuidadores,
designado em inglés por “burden’. Etimologicamente, carga significa “0 que pesa
sobre uma pessoa”, “responsabilidade ou incumbéncia” ou “o0 que incomoda”. Essa
definicdo comporta duas dimensdes: relativa e objetivamente ao trabalho, ao peso
da tarefa em si, e a outra dimensdo subjetiva que diz respeito ao normativo, a
responsabilidade e ao dever (RICARTE, 2009).

A carga objetiva é definida como toda a alteracao observavel e verificavel, e a
subjetiva, como o sentimento de uma obrigacdo originada pelas tarefas
desempenhadas. A carga relaciona-se com a tensao propria do ambiente das
relagdes interpessoais e pode ser vivenciada de forma diferente pelos cuidadores,
pois, enquanto que, para alguns, ndo € sentida como um fardo, para outros pode
provocar sentimentos de grande intensidade (RICARTE, 2009).

A sobrecarga do cuidador € uma perturbagcdo resultante do lidar com a
dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo da atencdo e dos
cuidados (PEREIRA et al,, 2013). Isso pode culminar no desenvolvimento de
doengas agudas e cronicas no cuidador e, consequentemente, no uso de diversas
medicagodes, tornando-o tdo doente quanto a pessoa cuidada. Portanto, a analise da
sobrecarga € um instrumento indispensavel para o profissional e resulta em um
conhecimento que implica um cuidado fundamental junto as pessoas dependentes
no domicilio (SEIMA; LENARDT, 2011).

Estudo realizado por Pereira et al. (2013) constatou que a sobrecarga do
cuidador, além de estar relacionada com a dependéncia funcional da pessoa
cuidada, pode estar também associada com a sua falta de discernimento quanto a
necessidade de assisténcia total, maxima, minima, ou apenas de supervisdo durante
a realizacdo de uma atividade. Muitas vezes, a pessoa possui condi¢des socais e

cognitivas para realizar uma determinada atividade, mas a falta de conhecimento, o
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medo e o sentimento de estar negligenciando o cuidado fazem com que o cuidador
nao delegue a tarefa, privando o ser cuidado de uma melhora funcional e de uma
possivel independéncia.

Considerando que o cuidado pode trazer consequéncias negativas e refletir
na qualidade de vida dos cuidadores, avalia-se que esses sujeitos necessitam de
uma atengao especial dos profissionais de saude. Conhecer as situagdes que sao
percebidas pelos familiares como estressoras pode ser util para ampliar as
estratégias de atencdo a essas pessoas, com vistas a prevencédo de alteragbes
emocionais (COSTA et al., 2010).

Nesse contexto, estudo realizado por Costa et al. (2015) verificou
associagdes estatisticamente significativas entre a sobrecarga do cuidador familiar e
as seguintes caracteristicas: individuos cuidados com 65 anos ou mais, com grau de
dependéncia muito grave, cuidadores do sexo feminino, com faixa etaria adulta e
com baixo grau de escolaridade.

Ter um familiar portador de enfermidade crénica € por si so fator gerador de
sofrimento psiquico. Ainda assim, o cuidado com o enfermo internado no domicilio &
uma causa de estresse na dinamica cotidiana da familia, gerando ao cuidador
complicagdes fisicas, mentais e emocionais, bem como a perda de sua liberdade
(NOGUEIRA; SOUZA; CASARIN, 2014).

O estresse é caracterizado por Lazaruz e Folkman (1984) como um processo
pscicofisiolégico que envolve o estressor, a interpretacdo do sujeito e a reagdo do
organismo sobre tal situagdo. Com isso, inicia-se uma etapa avaliativa pelo
individuo, objetivando a adaptagao ao estressor e seu significado, para que possam
ser elencadas estratégias de enfrentamento.

As alteragdes organicas ligadas ao estresse compreendem uma etapa
biolégica e uma fase na qual participam algumas fung¢des cognitivas, emocionais e
comportamentais que podem influenciar na intensidade de tais alteragbes
(LAZARUS; FOLKMAN, 1984). Esses autores destacam ainda que, perante o
aparecimento de um estressor, ocorre uma avaliagdo cognitiva, entendida como um
processo mental de reconhecimento de todas as acdes e situagdes relacionadas ao
bem estar do individuo.

A avaliacdo do estressor segue algumas etapas, nas quais os sistemas
cerebrais realizam avaliagdes e reavaliagdes. Esse processo se inicia quando o

individuo faz o reconhecimento do fato causador de estresse e busca maneiras de
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agir, conforme a sua percepg¢ado sobre aquele evento, podendo ser positiva ou
negativamente, entendendo-o como um desafio, uma ameaga ou um acontecimento
indiferente. A essa fase denomina-se avaliagao primaria (primary appraisal).
Findado este processo, inicia-se a avaliagdo secundaria (secondary appraisal),
momento no qual o individuo analisa novamente o estressor e elenca estratégias de
enfrentamento. Apds isso, ocorre a reavaliagao (reappraisal) como forma de
controle ao fato causador de estresse. Se o individuo efetivar as agdes realizadas na
avaliagdo primaria, pode nao reagir mais ao estressor (LAZARUS; FOLKMAN,
1984).

O estresse pode ter varias etiologias, segundo Lazarus (1995), podendo se
desenvolver em decorréncia de uma necessidade da pessoa em lidar com fatores
externos ao organismo, capazes de criar tensbes patoldgicas. Quando se
desenvolve frente a condigbes internas, esta relacionado aos sentimentos de
ansiedade, pessimismo, pensamentos disfuncionais, competicdo, falta de
assertividade, entre outros, que sdo capazes de ocasionar um estado de tensdo com
consequéncias fisicas e psicoldgicas.

Em estudo realizado por Nogueira, Souza e Casarin (2014), como objetivo de
conhecer os niveis de estresse dos cuidadores primarios informais de pacientes
usuarios de um centro de internacdo domiciliar, evidenciou que todos os cuidadores
apresentavam sintomas de estresse, com predominancia de sintomas psicolégicos.
Associado a isso, percebeu que a maioria dos cuidadores nédo foram formalmente
instruidos para o exercicio do cuidado ao paciente em cuidados domiciliares.

No cuidador, o estresse pode ser uma situacdo de desgaste psicologico e
também fisico, acentuado pelo cuidado a pessoa dependente. Essa condigao
emocional diminui significativamente a qualidade de vida, gera inquietude e
desencadeia emocgdes e sentimentos negativos.

Nesse sentido, o estresse entendido como processo exige uma resposta que
culmina em uma sucessdo de etapas avaliativas em busca da identificagdo do
estressor, como também de seu significado, para que, a partir disso, o individuo
consiga elencar estratégias de enfrentamento mais adequadas. Cada pessoa ira agir
de maneira unica frente a um estressor, influenciada por suas vivéncias, valores,
sentimentos e cultura, fatores considerados determinantes na opg¢ao pela busca de
estratégias de coping adequadas na superagao do estresse (ANDOLHE, 2013).
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O coping é definido como uma mudanga cognitiva e comportamental para
manejar demandas externas e/ou internas especificas — que sao avaliadas como
excedentes aos recursos do individuo — e compreendido como um processo
dindmico e modulavel (LAZARUS; FOLKMAN, 1984). Por ser dindmico, permite a
avaliacdo e a definicdo da estratégia a ser utilizada no enfrentamento do estressor,
com base nas avaliagdes e nas reavaliacdes continuas da relacdo pessoa-ambiente.

De maneira estratégica, Lazarus e Folkman (1984) abordam coping em duas
categorias funcionais distintas: centrado no problema e centrado na emocgéo. Na
primeira, as estratégias sdo voltadas para a realidade e podem estar direcionadas
ao ambiente ou a propria pessoa. S&o estratégias capazes de modificar as pressdes
ambientais, de diminuir ou eliminar o estressor e, por isso, sdo consideradas mais
adaptativas (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).

Nesse contexto, considerado uma estratégia, o coping pode ser aprendido,
utilizado e adaptado a cada situacdo. A opg¢ao de escolha provém das experiéncias
anteriores, das circunstancias atuais, das crengas, do estilo cognitivo e das
habilidades para solugao de problemas (MEDEIROS; PENICHE, 2006). Andolhe
(2013) ressalta que o estresse sera adequadamente enfrentado se as estratégias de
coping utilizadas pelo individuo forem efetivas. Caso contrario, reavaliagdes
cognitivas do estressor e possiveis mudancas de agdes continuam sendo
consideradas, até a resolugao do problema ou até a exaustéo.

Abordar o estresse e o coping do cuidador informal se torna importante a
medida que a sobrecarga a que se sujeita o individuo que cuida de uma pessoa com
dependéncia tem uma grande implicagdo em sua saude fisica e mental (ROCHA;
PACHECO, 2013).

Rocha e Pacheco (2013) desenvolveram uma pesquisa com objetivo de
estudar a relacéo entre o estresse dos cuidadores informais de idosos em situacao
de dependéncia e as suas estratégias de coping. Percebeu-se que a baixa
escolaridade esta relacionada com “estratégias centradas na partilha do problema” e
com “percepcgdes alternativas sobre a situacdo”. Quem tem maior experiéncia na
atividade de cuidar adota, como mais eficazes, as “estratégias centradas no
cuidador” e as “percepg¢des alternativas sobre a situagao”.

Conforme o estudo citado anteriormente, as “estratégias de coping centradas
no cuidador” sdo as mais eficazes na gestdo da intensidade de estresse total, do

estresse relacionado com a vida social e econdmica do cuidador. Ja o estresse
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relacionado com a vida familiar e com a prestacédo de cuidados é minimizado quando
sdo utilizadas “estratégias centradas no cuidador” e “percep¢des alternativas sobre a
situacdo”, e intensificado com as “estratégias orientadas para a partilha do
problema” (ROCHA; PACHECO, 2013).

Apesar de, enquanto grupo, os cuidadores familiares estarem sujeitos a
aspectos como sobrecarga, ansiedade e estresse, cada sujeito lida de forma
diferente na maneira de enfrentamento dessas condi¢gdes. Nesse sentido, as agdes
das equipes de saude devem levar em consideragao os aspectos sociais, culturais,
emocionais, além de possibilitar apoio individualizado a familia e a pessoa que vira a

ser cuidador no domicilio.
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4 MATERIAL E METODO

Neste capitulo, sera descrita a metodologia utilizada para o desenvolvimento
desta pesquisa, no intuito de responder aos questionamentos e atender aos
objetivos do estudo.

4.1  DELINEAMENTO DO ESTUDO

Este estudo se pauta por uma abordagem quantitativa com delineamento
transversal. Para tanto, compreende-se como estudo de carater quantitativo aquele
que se marca pelo levantamento sistematico dos problemas, caracteristicas ou
fenbmenos observados na populacdo estudada através de uma linguagem
matematica para descrever as causas de um fendmeno e/ou as relagdes entre as
variaveis (LAKATOS; MARCONI, 2010). Nessa modalidade de pesquisa, €
considerado o que pode ser quantificavel, ou seja, primeiramente sdo traduzidas em
numeros as opinides e as informacdes para, depois, serem classificadas e
analisadas.

O estudo transversal, por sua vez, segundo Hulley et al. (2015), caracteriza-
se pela coleta de dados em um determinado periodo, sendo de facil manejo,
relativamente pratico e objetivo, adequado para identificar e descrever determinada
situacdo. Pode ser utilizado quando se quer descrever variaveis e seus padrées de
distribuicdo e, também, quando se pode examinar associa¢des entre as variaveis.
Na modalidade de investigagdo transversal, a observagdo e a mensuragdo das
variaveis de interesse sdo feitas simultaneamente, constituindo uma radiografia
estatica do que ocorre em um dado momento. A detec¢do de associacdo entre as
variaveis estudadas somente é possivel apds a analise dos dados (PEREIRA, 2008).

42 POPULACAO E CAMPO DO ESTUDO
Os participantes do estudo foram os cuidadores familiares de pacientes em

tratamento oncologico, selecionados no setor de quimioterapia e radioterapia do
Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM).
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O HUSM! esta localizado na cidade de Santa Maria, centro do estado do Rio
Grande do Sul e, desde que foi fundado, em 1970, é referéncia em saude para essa
regido. Por ser um o6rgdo integrante da Universidade Federal de Santa Maria,
caracteriza-se como hospital-escola, com sua atencdo voltada para o
desenvolvimento do ensino, da pesquisa e da assisténcia em saude.

Nesse estabelecimento, os ambulatorios de quimioterapia e radioterapia
atendem diariamente, no turno da manha e da tarde, das 7h as 19h, de segundas a
sextas-feiras, realizando servico ambulatorial de quimioterapia e radioterapia a
criangas e a adultos portadores das mais diversas patologias hemato-oncoldgicas.
Além disso, realiza consultas de enfermagem aos usuarios em inicio de tratamento e
diversos outros procedimentos relacionados a terapéutica medicamentosa ou

diagnodstica do cancer.

4.3 CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

A selegdo dos cuidadores iniciou-se pelo reconhecimento dos pacientes
dependentes em atendimento nos setores acessados. Elencaram-se, como critérios
de inclusédo, os seguintes aspectos: ser cuidador principal de paciente em tratamento
oncolégico com algum grau de dependéncia para as atividades de vida diaria;
apresentar idade igual ou maior a 18 anos; prestar cuidados no domicilio ao seu
familiar dependente. Como critério de exclusao, elencou-se apresentar dificuldades
de cognicao evidentes na abordagem inicial.

44 AMOSTRAGEM

A amostra dos cuidadores familiares ocorreu pelo método nao-probabilistico,
por conveniéncia. Nesse método de selecdo, foram incluidos os individuos que
atenderam aos critérios do estudo, os quais se apresentaram de facil acesso ao
investigador no periodo selecionado para a coleta de dados. Os elementos da
amostra foram selecionados por julgamento de valor, ndo por questdes de
aleatoriedade estatistica (PEREIRA, 2008).

' As informagdes relacionadas ao HUSM foram obtidas junto ao site da instituicio, acessado através
do enderegco eletrbnico do Hospital. Disponivel em: <http://www.ebserh.gov.br/web/husm-
ufsm/informacoes/institucional/nossa-historia>. Acesso em: jan. 2018.
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Sendo assim, todos os cuidadores familiares que atenderam os critérios de
inclusdo elencados foram convidados a participar do estudo. Mediante isso, 160
pacientes dependentes estiveram em atendimento nos servicos de quimioterapia e
radioterapia no periodo da coleta de dados. Ao acessar os cuidadores desses
pacientes, 23 nao se caracterizaram como cuidador principal, cinco demonstraram
dificuldades de comunicacdo e/ou compreensao, dois eram menores de 18 anos e
cinco n&o aceitaram participar do estudo.

Dessa forma, a amostra foi constituida por 132 cuidadores familiares,
representando 82,5% da populacido de pacientes dependentes em atendimento nos
setores de quimioterapia e radioterapia do HUSM, nos meses de margo a agosto de
2017.

4.5 ESTUDO PILOTO

Antes do inicio da coleta de dados, realizou-se um estudo piloto com 20
cuidadores familiares, os quais nao fizeram parte da amostra do estudo. Os
objetivos dessa etapa foram os de permitir as pesquisadoras a familiarizagdo com os
instrumentos propostos e, também, acompanhar o entendimento dos participantes
sobre as questdes abordadas.

Com isso, foi possivel identificar necessidade de ajustes ao instrumento
elaborado pelas pesquisadoras, a ser entdo utilizado para a caracterizagcao
sociodemografica dos cuidadores familiares e para a coleta de informagbes
relacionadas aos cuidados prestados. Dessa forma, foram incluidas:

e a variavel profissao;

¢ ainformagao de renda familiar em salarios minimos;

e alternativas a variavel com quem reside: somente com o individuo cuidado;
com o individuo cuidado e mais familiares (nesse caso, com quem).

E acrescentada:

e a opcgao cuidados integrais a variavel “em que situagao”, que se refere a
ajuda de terceiros.

Quanto aos instrumentos propostos para afericdo da habilidade de cuidado,
sobrecarga, estresse e coping, percebeu-se a dificuldade de os participantes
escolherem a alternativa referente a sua resposta frente aos questionamentos.

Nesse sentido, foi desenvolvido um material de apoio visual-ludico, cujas imagens
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eram representativas das alternativas disponiveis, de acordo com as opc¢des da
escala Likert de cada instrumento (APENDICE A).

O referido material era apresentado aos participantes antes da realizagcao das
perguntas de cada instrumento, acrescido de explicagdes que correspondiam as
possiveis respostas, o que servia para que pudessem visualizar as alternativas e, a
partir disso, refletir sobre a questéo, facilitando assim a escolha da melhor opgéo e o
andamento da coleta de dados.

Essa etapa foi fundamental para o desenvolvimento das coletas
subsequentes, pois possibilitou ndo s6 qualificar as questdes do instrumento, mas
igualmente desenvolver a habilidade da pesquisadora para a realizagdo das
entrevistas, de modo que os participantes pudessem melhor compreender o que
Ihes era perguntado.

46 COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados no periodo de margo a agosto de 2017, logo apés
a aprovagao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Santa Maria sob parecer n°1.977.316 (ANEXO A).

4.7 PROCEDIMENTO PARA COLETA DE DADOS

Antes do inicio da coleta dos dados, os coletadores — a saber, duas
mestrandas, uma delas a autora deste trabalho, e duas bolsistas de iniciagcao
cientifica — foram previamente capacitados e orientados pela equipe de
pesquisadores quanto aos objetivos do estudo. Naquele momento, a equipe inteirou-
se da tematica abordada, dos instrumentos utilizados, das definicdes conceituais das
variaveis estudadas e do estabelecimento de procedimento padrdao durante a
aplicacao dos instrumentos, com vistas a evitar vieses decorrentes de diferentes
abordagens e entendimentos erréneos que pudessem influenciar na obtengdo dos
dados junto aos participantes do estudo.

Durante o periodo estipulado para a coleta de dados, as quatro coletadoras
se dividiram durante os turnos e horarios em que 0s servigos selecionados estavam

em funcionamento. Mediante o reconhecimento dos pacientes dependentes,
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realizava-se o primeiro contato com o familiar que o estava acompanhando,
objetivando a confirmagédo dos critérios de incluséo elencados.

Cabe ressaltar que foi considerado como cuidador principal aquele familiar
com total ou maior parte da responsabilidade pelos cuidados, em prol da assisténcia
ao individuo doente. Em situagdes em que havia mais de um cuidador, e eles
mencionavam dividir as tarefas de cuidado, perguntava-se ao préprio paciente quem
ele considerava o seu cuidador principal, sendo respeitada essa indicagao.

Essa primeira aproximacado era efetuada de maneira informal, na sala de
espera dos ambulatorios, quando verbalmente se fazia a apresentacdo detalhada da
proposta do estudo, bem como se explicitava como esse seria realizado. Nesse
encontro, era oficializado o convite a participagao voluntaria.

A aplicagdo dos instrumentos da pesquisa foi realizada por meio de
entrevistas pelas pesquisadoras aos cuidadores familiares individualmente, apés
leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B),
sem a presencga do paciente, na sala da enfermeira ou em outro espaco disponivel
nos setores, observando-se a inexisténcia de ruidos e interferéncias e a garantia da
privacidade dos participantes. O procedimento para a coleta de dados teve duracgao

média de 30 minutos cada.

4.8 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Para atender os objetivos do estudo, os dados foram coletados por meio dos
seguintes instrumentos: Questionario de caracterizagdo demografica e clinica dos
pacientes (APENDICE C); Questionario de caracterizacdo sociodemografica dos
cuidadores familiares e questdes relacionadas aos cuidados prestados (APENDICE
D); verséao traduzida para o portugués do Brasil do Caring Ability Inventory (CAI-BR)
(ANEXO B); Escala de Sobrecarga de Zarit (ANEXO C); Escala de Estresse
Percebido (ANEXO D); COPE Breve (ANEXO E).

Destaca-se que manteve-se a denominacgdo original, em inglés, para o
instrumento que avalia a habilidade de cuidado, e a sigla “CAI-BR”, para a versao
brasileira, conforme posicdo das autoras responsaveis pela adaptacio transcultural
do instrumento (ROSANELLI; SILVA; GUTIERREZ, 2016).
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4.8.1 Questionario de caracterizagdao demografica e clinica dos pacientes

Este instrumento objetivou caracterizar os pacientes em tratamento
oncologico quanto a sua situagdo demografica e clinica, com base nas seguintes
variaveis: idade, sexo, diagnéstico médico, tempo de diagnostico e dependéncia
para atividades de vida diaria. Destaca-se que esses dados foram coletados
mediante acesso aos prontuarios e/ou por meio de perguntas informais ao cuidador
familiar.

O diagnéstico médico foi apresentado de acordo com a Classificagdo de
Tumores Malignos do INCA (2006), o qual divide os tumores malignos pelas suas
localizagbes, sendo:

e Cabecga e pescogo = Labio e Cavidade Oral, Faringe, Laringe, Cavidade
Nasal e Seios Paranasais, Glandulas Salivares e Glandula Tireodide;

e Aparelho digestivo = Es6fago, Estdmago, Intestino Delgado, Célon e Reto,
Canal Anal, Figado, Vesicula Biliar, Vias Biliares Extra-Hepaticos, Ampola de Vater,
Pancreas;

¢ Pulméo e pleura = Pulmao e Mesotelioma Pleural;

e Ossos e partes moles;

e Pele = Carcinoma maligno de pele e Melanomas;

¢ Mama;

e Ginecologicos = Vulva, Vagina, Colo do utero, Corpo do utero, Ovario,
Trompa de Falépio e Tumores Trofoblasticos Gestacionais;

e Urologicos = Pénis, Prostata, Testiculos, Rim, Pelve Renal e Ureteres,
Bexiga e Uretra;

¢ Oftalmicos = Carcinoma da Palpebra, Carcinoma da Conjuntiva, Melanoma
Maligno da Conjuntiva, Melanoma Maligno da Uvea, Retinoblastoma, Sarcoma da
Orbita e Carcinoma da Glandula Lacrimal;

e Linfoma de Hodgking;

¢ Linfoma ndo Hodgkin.

O grau de dependéncia do paciente foi avaliado conforme pressupostos do
indice de Barthel, validado para o Brasil por Minosso et al. (2010), utilizado para
medir o grau de assisténcia para as atividades de vida diaria (AVDs) exigido por um

individuo. Divide-se em 10 itens, os quais envolvem independéncia funcional no
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cuidado pessoal, mobilidade e eliminagdes, sendo eles: alimentag&o, banho, higiene
pessoal, vestimenta, controle esfincteriano intestinal, controle miccional,
transferéncias na cama e banheiro, deambulagao e subir escadas.

Cada item é pontuado de acordo com o desempenho do paciente em realizar
tarefas de forma independente, com alguma ajuda ou de forma dependente. A
pontuagédo global varia de 0 a 100 (soma dos itens classificados em 5, 10 e 15
pontos, conforme independéncia ou necessidade de ajuda para executar a
atividade). Quanto maior for a pontuagéo, maior sera a independéncia, de modo que
zero equivale a completa dependéncia em todas as 10 AVDs, e 100 equivale a
completa independéncia em todas as atividades, conforme descrito no Quadro 1
(MINOSSO et al., 2010).

Quadro 1 — Grau de dependéncia para as atividades de vida diarias conforme indice
de Barthel

Pontuagio indice de Barthel | Grau de dependéncia
0-20 Dependéncia total
21-60 Dependéncia severa
61-90 Dependéncia moderada
91 -99 Dependéncia escassa
100 Independéncia

Fonte: Minosso et al. (2010).

4.8.2 Questionario de caracterizagdao sociodemografica dos cuidadores
familiares e questoes relacionadas aos cuidados prestados

Com a aplicacdo desse formulario, buscou-se a caracterizagdo dos
cuidadores familiares quanto as variaveis: sexo, idade, escolaridade, situacao
conjugal, profissao, situagao do trabalho atual, situagdo ocupacional, renda familiar e
com quem reside. As caracteristicas do cuidado serdo analisadas pelas variaveis:
tempo de cuidado, vinculo com a pessoa que cuida, ajuda de terceiros, curso de
cuidador ou experiéncias anteriores.

A escolaridade foi obtida em anos de estudo, considerando a ultima série ou

0 grau que a pessoa estava frequentando ou havia frequentado quando parou de
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estudar. Sendo assim, cada série concluida com aprovagao correspondeu a um ano
de estudo. A profissdo e a situacdo ocupacional dos cuidadores foi apresentada
conforme a Classificagao Brasileira de Ocupagdes — CBO (2010).

4.8.3 Caring Ability Inventory (CAI-BR)

A versao brasileira do Caring Ability Inventory (CAI-BR) é proveniente do
Caring Ability Inventory (CAl), criado pela Enfermeira norte-americana Ngozi
Nkongho, no ano de 1990. A autora parte de quatro pressupostos teoricos que o
fundamentam: o primeiro, o ato de cuidar € multidimensional (com componentes
atitudinais e cognitivos); o segundo, o potencial de cuidar de outros esta presente
em todos os individuos; o terceiro, o ato de cuidar pode ser aprendido; quarto, o ato
de cuidar é quantificavel (NKONGHO, 1999).

O referido instrumento, validado e traduzido para o espanhol por Corredor
(2005) e para o portugués por Rosaneli, Silva e Gutiérrez (2016), tem como objetivo
avaliar as habilidades de um sujeito a partir da percepcéo dele préprio, para, com
isso, poder prestar o cuidado adequado a um individuo, atentando para aspectos
instrumentais e cognitivos.

O CAI-BR consiste em 37 itens que se dividem em trés dimensdes:
conhecimento (entendimento de si proprio e dos outros), coragem (habilidade para
enfrentar o desconhecido) e paciéncia (tolerancia e persisténcia), com 14, 13 e 10
itens respectivamente, como apresentado no Quadro 2, a seguir.
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Quadro 2 — Divisao dos Itens em cada subescala do CAI-BR

SUBESCALA

ITENS

CONHECIMENTO

2. Hoje esta cheio de oportunidades.

3. Eu geralmente digo o que penso para os outros.

6. Eu consigo gostar das pessoas, mesmo que elas ndo gostem de
mim.

7. Eu entendo as pessoas facilmente.

9. Eu arranjo tempo para conhecer outras pessoas.

19. As pessoas podem contar comigo para fazer o que eu digo que
farei.

22. Eu encontro significado em toda situagao.

26. Eu realmente gosto de mim mesmo.

30. Eu aceito as pessoas exatamente da maneira como elas séo.

31. Quando eu cuido de alguém, ndo tenho que esconder meus
sentimentos.

33. Eu consigo expressar meus sentimentos para as pessoas de um
jeito meigo e cuidadoso.

34. Eu gosto de conversar com as pessoas.

35. Eu me considero sincero em meus relacionamentos com os outros.
36. As pessoas precisam de espago (quarto, privacidade) para pensar
e sentir.

CORAGEM

4. Tem muito pouco que eu possa fazer para uma pessoa
desamparada.

8. Eu ja vi o bastante no mundo para o que preciso saber.

11. Nao ha nada que eu possa fazer para tornar a vida melhor.

12. Eu me sinto desconfortavel sabendo que outra pessoa depende de
mim.

13. Eu ndo gosto de sair do meu caminho para ajudar outras pessoas.
14. Ao lidar com as pessoas € dificil deixar meus sentimentos a
mostra.

15. Nao importa o que eu diga, desde que eu faga a coisa certa.

16. Acho que é dificil entender como a outra pessoa se sente, se eu
nao tive experiéncias semelhantes.

23. Eu receio “deixar” aqueles que eu cuido porque receio 0 que possa
acontecer com eles.

25. Eu ndo gosto de me comprometer além do presente.

28. Novas experiéncias sao geralmente assustadoras para mim.

29. Eu tenho medo de me abrir e deixar que os outros vejam quem eu
sou.

32. Eu n&o gosto que me pecam ajuda.

PACIENCIA

1.Eu acredito que aprender leva tempo.

5.Eu consigo ver a necessidade de mudanga em mim mesmo.

10. Algumas vezes, eu gosto de me envolver e, outras vezes, ndo.
17. Eu admiro pessoas que sao calmas, controladas e pacientes.
18. Eu acredito que é importante aceitar e respeitar as atitudes e
sentimentos dos outros.

20. Eu acredito que ha espaco para melhorias.

21. Bons amigos cuidam uns dos outros.

24. Eu gosto de encorajar as pessoas.

27. Eu vejo pontos fortes e fracos (limitagbes) em cada individuo.
37. Eu posso ser abordado pelas pessoas a qualquer hora.

Fonte: Rosanelli (2014).
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O instrumento é qualificado com escala de Likert, que varia de 1 a 5, onde 1 é
“discordo fortemente”, e 5 € “concordo fortemente”. As respostas aos itens séo
adicionadas, dando uma pontuagao total e uma para cada sub-escala. A pontuacao
final resultante pode ir de 37 a 185, sendo que, quanto maior pontuagao obtida,
maior o nivel e a habilidade de cuidado. Cabe ressaltar que os escores mais altos
indicam maior habilidade quando o item for formulado de forma positiva. Se o item
for referido de maneira negativa, a pontuagao € revertida, ou seja, quanto menor a
pontuacao, maior o nivel de habilidade do cuidado.

Os itens negativos apontam para as dimensdes que deverdo receber maior
atengao, ou seja, serdo indicativos de maior investimentos por parte da equipe e do
préprio cuidador, com a finalidade de adquirir ou desenvolver aspectos de
habilidades em diferentes dimensdes, sejam elas cognitivas, sejam atitudinais
(NKONGHO, 1999). Os itens negativos ou escores reversos sao destacados no
Quadro 3.

Quadro 3 - Itens Negativos do CAI-BR

ITENS NEGATIVOS CAI-BR

4. Tem muito pouco que eu possa fazer para uma pessoa desamparada.

8. Eu ja vi o bastante no mundo para o que preciso saber.

11. Nao ha nada que eu possa fazer para tornar a vida melhor.

12. Eu me sinto desconfortavel sabendo que outra pessoa depende de mim.
13. Eu nado gosto de sair do meu caminho para ajudar outras pessoas.

14. Ao lidar com as pessoas, é dificil deixar meus sentimentos a mostra.

15. N&o importa o que eu diga, desde que eu faga a coisa certa.

16. Acho que é dificil entender como a outra pessoa se sente, se eu nao tive
experiéncias semelhantes.

25. Eu ndo gosto de me comprometer além do presente.

28. Novas experiéncias sado geralmente assustadoras para mim.

29. Eu tenho medo de me abrir e deixar que os outros vejam quem eu sou.
32. Eu ndo gosto que me pecam ajuda.

Fonte: Rosanelli (2014).

Quanto aos conceitos e as pontuagdes em cada subescala, a dimensao do
conhecimento é definida como o conjunto de informagdes armazenadas pela
experiéncia, ou de aprendizagem ou de introspecgdo. Em termos de capacidade de
um cuidador, implica que eles devam entender quem € essa pessoa que cuida,

quais suas necessidades, seus pontos fortes e fracos e o que reforga o seu bem-
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estar; além disso, deve conhecer as suas capacidades e limitagbes (CORREDOR,
2005). Sua pontuagao pode variar de 14 a 70 pontos.

A dimensdo coragem é definida como a sensibilidade para ser aberto as
necessidades do presente, a partir de experiéncias passadas. Além de ser
interpretada como valor, também pode ser entendida como o esforgo, o incentivo e,
especialmente, a coragem de tomar cuidado quando a dire¢do do crescimento e o
resultado sdo, em grande parte, desconhecidos (CORREDOR, 2005). Essa
dimensao oferece uma pontuagdo minima de 13 e uma maxima de 65.

A paciéncia é entendida como dar tempo e espacgo para a autoexploracéo e a
autoexpressédo; inclui o grau de toleréncia de desorganizagcédo e os problemas que
limitam o crescimento de si e dos outros (CORREDOR, 2005). Sua pontuagao
minima é 10 e a maxima, 50.

A confiabilidade adicional e a validade relatados por Nkongho foram avaliados
por intermédio dos Alfas de Cronbach e o teste-reteste, no intervalo de duas
semanas, obtendo os valores de 0,84 e 0,80, respectivamente (NKONGHO, 1999).
O instrumento tem traducéo oficial para a sintonizagdo espanhol e semantico para o
contexto colombiano. A versdo em espanhol relata alfa de Cronbach de 0,86 e um
coeficiente de correlagdo de Pearson 0,66, mostrando uma correlagao significativa
entre as suas dimensdes (CORREDOR, 2005).

Ja na versdo em portugués, a confiabilidade por meio do Alfa de Cronbach
obteve resultado de 0,78, sendo que a validade considerada por meio do Coeficiente
de Correlagcédo obteve escore 0,76, ou seja, apresentou uma “boa reprodutibilidade”
(ROSANELLI, 2014; ROSANELLI; SILVA; GUTIERREZ, 2016). Cabe destacar,
conforme as autoras, que apesar de o instrumento ter apresentado boa consisténcia
interna e reprodutibilidade, os resultados da analise fatorial das 37 afirmativas do
CAI-BR nao se agruparam de forma similar ao preconizado pela autora do CAl e,
nao mantiveram, segundo 0s agrupamentos originais, 0 mesmo numero de
afirmativas. Apds essa analise a dimens&o coragem ficou com 11 questdes, todas
contidas na dimensao original do instrumento. O conhecimento ficou com dez
questdes significativas, sendo cinco iguais a dimensao original. A dimensao
paciéncia passou a ter seis questdes, das quais duas estavam contidas na dimensao
original.

Diante deste resultado que visa a validacdo de construto, nas consideragoes
finais da tese, a autora sugere a necessidade de novas analises psicométricas das
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dimensdes encontradas. (ROSANELLI, 2014; ROSANELLI; SILVA; GUTIERREZ,
2016) Porém, considerando que o CAI-BR é o unico instrumento que avalia a
habilidade de cuidado traduzido e validado para o portugués do Brasil e por
apresentar Otima consisténcia interna total, optou-se por utiliza-lo neste estudo
(BISQUERRA; SARRIELA; MARTINEZ, 2004; FIELD, 2009).

4.8.4 Escala de Sobrecarga de Zarit

A Escala de Sobrecarga de Zarit foi elaborada por Zarit e Zarit (1987) para
cuidadores de pacientes idosos com deméncia. Foi traduzida e validada para o
Brasil por Scazufca (2002), sendo utilizada com familiares de pacientes idosos com
depressdo. Em sua primeira versdo, a escala continha 29 itens, onde se incluiam
aspectos relacionados com: saude fisica e psicolégica, recursos econémicos,
trabalho, relagdes sociais e a relacdo com o “receptor de cuidados”. Posteriormente,
esse instrumento foi revisto e reduzido para 22 itens (SCAZUFCA, 2002).

A escala referida tem por objetivo avaliar o impacto percebido do cuidar
sobre a saude fisica e emocional do cuidador. Permite analisar a sobrecarga objetiva
e subjetiva do cuidador informal e inclui informag¢des sobre saude, vida social, vida
pessoal, situacao financeira, situagao emocional e tipo de relacionamento.

Esse instrumento é composto por 22 itens, avaliados conforme escala do tipo
Likert, que varia de zero a quatro pontos, onde 0=Nunca, 1=Quase nunca, 2=As
vezes, 3=Muitas vezes e 4=Quase sempre. O ultimo item da escala é também
avaliado de zero a quatro; porém, as respostas correspondentes indicam o quanto o
entrevistado esta se sentindo sobrecarregado devido a seu papel como cuidador,
onde 0 = Nem um pouco, 1 = Um pouco, 2 = Moderadamente , 3 = Muito, 4 =
Extremamente (SCAZUFCA, 2002).

Nas perguntas, o termo “Sr/Sra” correspondem ao entrevistado, ou seja, o
cuidador. Ja a letra “S” corresponde ao ser cuidado (ex.: O Sr/Sra sente que S pede
mais ajuda do que ele (ela) necessita?). A escala pode ser aplicada de duas formas,
ser lida e respondida diretamente pelo cuidador, ou ser aplicada ao cuidador pelo
pesquisador. Nas duas situagdes, as questdes a serem respondidas devem ser
explicadas, com o intuito de que sejam plenamente compreendidas (SCAZUFCA,
2002).



71

Ao somar-se a pontuagao, obtém-se um score global que varia entre 0 e 88,
em que um maior score corresponde a uma maior percepgado de sobrecarga, sendo
assim classificada: <20: auséncia de sobrecarga; 21 — 40: sobrecarga leve a
moderada; 41 — 60 sobrecarga moderada a severa; >60 sobrecarga intensa
(LUZARDO,2006).

Ressalta-se, ainda, que esse instrumento permite avaliar, além da sobrecarga
objetiva, a sobrecarga subjetiva, a qual inclui quatro fatores, a saber:

1. Impacto de prestacao de cuidados: agrupa os itens que se referem a
sobrecarga relacionada com a prestagao de cuidados diretos, em que se destacam a
alteracdo do estado de saude, o elevado numero de cuidados, a alteracdo das
relagbes sociais e familiares, a falta de tempo e o desgaste fisico e mental. Tais
questdes podem ser mensuradas através dos itens 1, 2, 3, 6, 9, 10, 11, 12, 13, 17 e
22 da escala.

2. Relagao interpessoal: apresenta e agrupa os itens que relacionam a
sobrecarga entre cuidador e a pessoa dependente de cuidados. Esses itens, por sua
vez, avaliam o impacto interpessoal resultante da relagado da prestacao de cuidados,
principalmente associados as dificuldades inter-relacionais. Essa relagdo é avaliada
por cinco itens, sendo eles os de numero 4, 5, 16, 18 e 19.

3. Expectativas face ao cuidar: essas expectativas relacionam-se com a
prestacdo de cuidados referentes ao cuidador, no que diz respeito aos medos,
receios e disponibilidades, sendo constituido por quatro itens, 7,8,14 e 15.

4. Percepgao de autoeficacia: relaciona-se com a opiniao do cuidador face

ao seu desempenho e € constituido por dois itens, os de numero 20 e 21.

4.8.5 Escala de Estresse Percebido

A Escala de Estresse Percebido (Perceived Stress Scale — PSS 14), foi
originalmente desenvolvida por Cohen, Karmack e Mermelstein (1983) e foi validada,
para a lingua portuguesa, por Luft et al. (2007). Trata-se de um instrumento
composto por 14 itens, sete com sentido positivo (itens 4, 5, 6, 7, 9, 10 e 13, como
exemplo: “No més passado, quantas vezes vocé lidou com sucesso com Os
problemas e aborrecimentos do dia a dia?”), e sete negativo (itens 1, 2, 3, 8, 11, 12 e
14. Exemplo: “No més passado, quantas vezes vocé se sentiu incapaz de controlar

as coisas importantes na sua vida?”).
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As respostas estdo organizadas em escala ordinal do tipo Likert, com cinco
pontos, que variam de nunca a sempre, onde 0=Nunca, 1=Quase nunca, 2=As
vezes, 3=Quase sempre, 4=Sempre. As questdes com conotacido positiva tém sua
pontuacdo somada invertida, da seguinte maneira, 0=4, 1=3, 2=2, 3=1 e 4=0. As
demais questdes sdo negativas e devem ser somadas diretamente. A escala totaliza
56 pontos e, quanto maior o escore, maior o nivel de estresse percebido.

As consisténcias internas das dimensodes verificadas por Cohen, Karmack e
Mermelstein (1983) obtiveram o valor de 0,77, sendo que, por Luft et al. (2007), esse

valor foi de 0,62, evidenciando confiabilidade moderada para forte.

4.8.6 COPE Breve

O COPE Breve é um instrumento resultante do COPE Inventory, criado por
Carver, Scheier e Weintraun (1989). A escala original contém 60 itens distribuidos
em 15 escalas, cada uma com 4 itens, que visam avaliar as diferentes maneiras e
acdes implementadas pelas pessoas como resposta ao estressor.

O referido instrumento foi traduzido e validado para a populagao brasileira por
Brasileiro (2012). Além disso, foi adaptado com vistas a diminuir a sobrecarga dos
respondentes, considerando que o COPE Inventory original era relativamente longo.
Nessa versao reduzida, a escala contém 28 itens e é composta por 14 escalas, com
2 itens em cada, conforme consta no Quadro 4.
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Quadro 4 - Divisao dos itens por escala do COPE Breve

ESCALAS ITENS
2. Tenho concentrado meus esforgos para fazer alguma coisa
. . em relacao a situacédo na qual me encontro.
Coping Ativo

7. Tenho tomado alguma atitude para tentar melhorar a
situagao.

Planejamento

14. Tenho tentado criar uma estratégia em relagcdo ao que
fazer.
25. Tenho pensado bastante sobre os passos que irei dar.

10. Tenho recebido ajuda e conselhos de outras pessoas.

Suporte 23. Tenho tentado obter conselho ou ajuda com outras
Instrumental
pessoas sobre o que fazer.
Suporte 5. Tenho recebido apoio emocional de outras pessoas.
Emocional 15. Tenho recebido conforto e compreensao de alguém.
22. Tento tentado encontrar conforto em minha religido ou
Religiosidade crengas espirituais.

27. Tenho orado ou meditado.

Reinterpretagao

12. Tenho tentado enxergar a situagdo de outra forma para
fazé-la parecer mais positiva.

Positiva 17. Tenho tentado enxergar algo de bom no que esta
acontecendo.
Auto-culpa 13. Tenho me criticado. .
26. Tenho me culpado pelas coisas que aconteceram.
o 20. Tenho aceitado a realidade do fato acontecido.
Aceitacao 24. Tenho a did . t3 SitUacs
: prendido a conviver com esta situagao.
9.Tenho dito coisas para extravasar meus sentimentos
Desabafo desagradaveis.
21. Tenho expressado meus sentimentos negativos.
3. Tenho dito a mim mesmo(a): “isto n&o é real’.
Negacgao 8. Tenho me negado a acreditar que essa situagao tenha

acontecido.

Auto distracao

1. Tenho me dedicado ao trabalho ou outras atividades para
me distrair

19. Tenho feito coisas para pensar menos na situagédo como ir
ao cinema, ver TV, ler, sonhar acordado(a), dormir ou ir as
compras.

Desinvestimento
comportamental

6. Estou desistindo de enfrentar a situagéo.
16. Estou desistindo de tentar enfrentar a situagao.

Uso de
substancias

4. Tenho consumido alcool ou outras drogas/medicamento
para me sentir melhor.

11.Tenho consumido alcool ou outras drogas/medicamentos
para me ajudar a superar a situagao.

Humor

18. Tenho feito piadas sobre a situacéo.
28. Tenho ridicularizado a situagéo.

Fonte: Brasileiro (2012).
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Cada escala foi conceituada por Pais Ribeiro e Rodrigues (2004), em que os
termos assim significam:

1. Coping ativo: ato de iniciar uma agéo ou esforgo remover o estressor;

2. Planejamento: pensamento sobre os modos de confrontar o estressor,
planejando esforgos de coping ativo;

3. Suporte instrumental: solicitagdo de ajuda, informag¢des ou conselhos sobre
o que fazer;

4. Suporte emocional: busca de simpatia ou de suporte emocional,

5. Religiosidade: aumento da participagado em atividades religiosas;

6. Reinterpretacéo positiva: busca do fazer o melhor da situagédo, crescendo
com base nela, ou vendo-a de um modo mais favoravel,

7. Autoculpa: ato de culpar-se e criticar-se pelo que aconteceu;

8. Aceitagao: ato de aceitar o fato de que o evento estressante ocorreu, e é
real;

9. Desabafo: aumento da consciéncia do estresse emocional pessoal e a
tendéncia concomitante para exprimir ou descarregar esses sentimentos;

10. Negacéo: tentativa de rejeicao a realidade do acontecimento estressante;

11. Autodistracdo: desinvestimento mental do objetivo com que o estressor
esta interferindo;

12. Desinvestimento comportamental: ato de desistir ou deixar de se esforgar
da tentativa para alcangar o objetivo com o qual o estressor esta interferindo;

13. Uso de substancias: utilizagdo de alcool ou de outras drogas, que podem
até ser medicamentos, como um meio de se afastar do estressor;

14. Humor: ato de fazer piadas sobre o estressor.

O instrumento é avaliado por uma escala do tipo Likert, pela qual os
entrevistados relatam o que eles costumam fazer frente a um estressor. A escala vai
de um a quatro, onde 1 = N&o tenho feito de jeito nenhum; 2 = Tenho feito um
pouco; 3 = Tenho feito mais ou menos; 4 = Tenho feito bastante (CARVER;
SCHEIER; WEINTRAUN, 1989).

Os escores sao somados em cada escala, sendo que, quanto maior for a nota
obtida, maior € o uso de determinada estratégia de enfrentamento. O resultado final
da escala aponta para um perfil baseado nas subescalas mais ou menos utilizadas.
O tipo de enfrentamento utilizado pode ser classificado em: focado no problema
(quando existe a capacidade de se fazer uma reavaliagdo positiva do ocorrido, na
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qual estratégias cognitivas s&o usadas para manejar o sentido da situagao
estressante) ou focado na emogao (ocorre por meio da tentativa de adequagéo da
resposta emocional ao problema). O enfrentamento focado na emogéo pode ser
subdividido em adaptativo ou desadaptativo (BRASILEIRO, 2012).

Com o objetivo de adequar os resultados ao constructo tedrico proposto pelos
autores da escala, os 14 fatores se subdividem nos trés tipos de enfrentamento,
como exposto a seguir: Focado no problema: coping ativo, planejamento,
reinterpretacado positiva, aceitagdo e busca por suportes instrumental e emocional;
Adaptativo e focado na emocédo: autodistragdo, humor e pensamento religioso;
Desadaptativo e focado na emogao: uso de substancias, negacao, culpabilizagédo e
desinvestimento comportamental (CARVER, 1997).

Quanto as caracteristicas psicométricas do instrumento, este apresentou boa
consisténcia interna, com Alfa de Cronbach de 0,84, quando validado para a
populagéao brasileira (BRASILEIRO, 2012).

4.9 ORGANIZACAO E ANALISE DOS DADOS

A digitagado dos dados foi realizada concomitante ao periodo de coleta, por
duas pessoas capacitadas previamente com relacdo as respostas provenientes de
cada instrumento, ao programa de digitagcdo, e a posterior verificagdo das
inconsisténcias. Os dados foram armazenados e organizados em uma planilha
eletrdnica, no programa Excel for Windows (OFFICE, 2011) e, apds a verificagao
das inconsisténcias na digitagdo, foram analisados eletronicamente com auxilio do

programa Statistical Package for Social Science (SPSS), versao 23.0.

4.9.1 Analise da consisténcia interna dos instrumentos e normalidade dos

dados

A analise da consisténcia interna dos instrumentos pertencentes ao estudo,
sendo eles o CAI-BR, a Escala de Sobrecarga de Zarit, a Escala de Estresse
Percebido e o COPE breve, foi verificada por meio do Coeficiente Alpha de
Cronbach, calculado no programa SPSS versé&o 23.0.

O coeficiente Alpha de Cronbach refere-se ao grau de intercorrelagao entre

os itens de uma escala, sendo a medida mais utilizada para confirmar a
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confiabilidade de um instrumento de pesquisa. Uma consisténcia interna moderada
se da quando os coeficientes estdo entre 0,50 e 0,70, e consisténcia interna boa ou
otima quando sao maiores que 0,70 (BISQUERRA; SARRIELA; MARTINEZ, 2004;
FIELD, 2009).

Para testar a distribuicdo dos dados, foi realizado o teste de Kolmogorov-
Smirnov, sendo considerados uma distribuicdo assimétrica os valores de p<0,05
(PEREIRA, 2008).

4.9.2 Analise da variavel dependente

Uma variavel pode ser definida como o conjunto de resultados possiveis de
um fendmeno, ou ainda, uma caracteristica ou propriedade da populagcdo que esta
sendo medida (PEREIRA, 2008). Tal variavel pode ser dependente ou
independente.

A resposta da variavel dependente se modifica em virtude dos diferentes
valores que a variavel independente pode assumir; sendo assim, quando a variavel
independente se modifica, altera-se também o valor da variavel dependente
(PEREIRA, 2008). A variavel de desfecho ou a variavel de resposta sera a
habilidade de cuidado, mensurada a partir do escores obtidos no CAI-BR como um
todo e em suas dimensdes conhecimento, coragem e paciéncia, as quais podem ser
classificadas como baixa, média ou alta.

Primeiramente, foi realizada a recodificagdo dos itens com escores reversos,
de modo que as questdes que apresentassem as respostas “discordo fortemente” se
modificassem para “concordo fortemente” e, assim, sucessivamente, com as demais
opgdes. Com isso, os participantes que apresentavam escore “‘um” para aquelas
questbes passaram a apresentar escore “cinco”, seguindo na mesma proporgao
para os demais escores (1=5; 2=4; 3=3; 4=2; 5=1). Os itens reversos correspondem
as questoes 4, 8, 12, 13, 14, 15, 16, 25, 28, 29 e 32 do CAI-BR.

Na sequéncia, para analise descritiva realizou-se a soma dos escores das 37
questdes do instrumento. Para o calculo dos escores das trés dimensdes do CAI-
BR, somaram-se somente as pontuagdes obtidas nos respectivos itens
correspondentes a cada dimensdo. Para a classificacdo dos escores em baixo,
meédio e alto nivel de habilidade de cuidado, utilizou-se a média e o desvio padrao,

de modo que no intervalo do desvio padrao para menos e para mais com relacéo a
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média foi considerado nivel médio. Abaixo deste valor foi considerado nivel baixo e,
acima nivel alto (NKONGHO, 1999).

4.9.3 Analise das variaveis independentes

A variavel independente é referida como o fator determinante que influencia,
determina ou afeta a outra variavel. E uma condigdo ou causa para ocorréncia de
determinada resposta (PEREIRA, 2008).

Primeiramente, realizou-a a analise descritva das caracteristicas
demograficas e clinicas dos pacientes, sociodemografica dos cuidadores e
caracteristicas dos cuidados prestados. As variaveis qualitativas foram analisadas
sob a forma de frequéncia simples (n) e relativas (%), e as quantitativas foram
resumidas em medidas de tendéncia central, sendo considerada a média e o desvio
padrao quando apresentaram distribuicido simétrica e mediana e intervalo

interquartil, se distribuicdo assimétrica (Quadro 5).
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Quadro 5 — Classificagado das variaveis independentes estudadas quanto ao tipo e

escala de mensuracgao, Santa Maria, RS, Brasil, 2017

NOME DA VARIAVEL

TIPO ESCALA DE MENSURAGAO

Variaveis clinicas dos pacientes

Sexo Qualitativa Nominal
Idade Quantitativa discreta Razao
Diagnostico Médico Qualitativa Nominal
Tempo de diagnéstico Quantitativa discreta Razéo
Grau de Dependéncia Qualitativa Nominal

Variaveis sociodemograficas, sobrecarga, estresse e coping dos cuidadores

Sexo Qualitativa Nominal
Idade Quantitativa discreta Razao
Escolaridade Quantitativa discreta Razéao
Situagéo conjugal Qualitativa Nominal
Profissao Qualitativa Nominal
Situagao ocupacional Qualitativa Nominal
Trabalha atualmente Qualitativa Nominal
Renda familiar Quantitativa discreta Razao
Com quem reside Qualitativa Nominal
Sobrecarga Quantitativas continuas Razéao
Nivel de estresse Quantitativas continuas Razao
Coping Quantitativas continuas Razao
Variaveis relacionadas ao cuidado prestado
Tempo de cuidado Quantitativa discreta Razao
Vinculo com quem cuida Qualitativa Nominal
Auxilio de terceiros Qualitativa Nominal
Auxilio de quem Qualitativa Nominal
Auxilio com que frequéncia Qualitativa Nominal
Em qual situagao Qualitativa Nominal
Curso de cuidador Qualitativa Nominal
Experiéncia anterior Qualitativa Nominal

Fonte: Autora.

A sobrecarga foi mensurada a partir dos escores obtidos na Escala de
Sobrecarga de Zarit, onde a sobrecarga objetiva foi classificada como baixa, média e
alta. Ainda foi avaliada e apresentada a sobrecarga subjetiva, dividida entre os
fatores propostos na escala, a saber: impacto de prestacdo de cuidados, relagao
interpessoal, expectativas face ao cuidar e percepcao de autoeficacia.

O estresse do cuidador familiar foi quantificado a partir dos escores
pontuados na Escala de Estresse Percebido, sendo classificado como baixo, médio
e alto, apds o método de padronizacédo da escala. Essa padronizacao transforma os
dados dispostos em escala ordinal em escala de razdo de 0 a 100%, os quais sao
convencionados nas trés categorias. Logo, a padronizagdo ocorreu da seguinte
forma: Alta, para média de 66,68% a 100%; Média, para média entre 33,34% e
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66,67%; Baixa para média de 0 a 33,33%, de acordo com a seguinte equagao
(LOPES, 2016, p. 18):

SOMA — MINIMO
MAXIMO — MINIMO

Sp, :100*( } i=1,2,3, ...

na qual:

i = numero de dimensdes ou aspectos;

Soma = Somatdrio das respostas validas das dimensdes ou aspectos;
Minimo = menor soma possivel das respostas validas;

Maximo = maior soma possivel das respostas validas.

Essa padronizacdo tem por objetivo realizar o reconhecimento do nivel
atingido por cada participante no aspecto que se pretende mensurar, como 0 caso
do estresse percebido (LOPES, 2016).

As estratégias de coping utilizadas pelos cuidadores e expressas mediante as
respostas ao COPE Breve foram avaliadas e apresentadas em média e desvio
padrao de acordo com as subescalas mais ou menos utilizadas pelos cuidadores

familiares.
4.9.4 Analise da relacao entre as variaveis dependentes e independentes

Para os dados que apresentaram distribuicdo normal, foi realizado o Teste t
de Student para amostras independentes. Quando nao apresentaram normalidade,
foram utilizados a Correlagdo de Spearman, Teste Mann-withney ou Kruskall-wallis.
Para todos, considerou-se um intervalo de confianga (IC) de 95,0% e um nivel de
significancia <5%.

4.10 ASPECTOS ETICOS

Para a realizagdo deste estudo, foram respeitados os principios éticos da
Resolugéo n°® 466/2012, que regulamenta a pesquisa com seres humanos (BRASIL,
2012). Com esse pressuposto, este projeto foi registrado no Gabinete de Projetos
(GAP) do Centro de Ciéncias da Saude (CCS) e no Sistema de Informagéo
Educacional (SIE) da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM).
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Posteriormente, foram observados e realizados os tramites para obtencao de
aprovacao institucional para realizagdo do estudo. Apds o aceite da instituicdo, o
projeto foi registrado na Plataforma Brasil e encaminhado ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da UFSM.

Os cuidadores familiares foram informados, em linguagem clara e acessivel,
acerca dos objetivos da pesquisa, do procedimento para coleta dos dados, bem
como dos beneficios que o referido estudo visa promover. Além disso, foi Ihes dada
ciéncia de que n&o haveria riscos, tampouco obrigatoriedade de sua participagao e
de que, em qualquer momento da pesquisa, poderiam solicitar sua exclusdo, o que
nao implicaria danos. Junto a isso, os participantes do estudo ficaram a par de que
poderiam desistir do processo de investigagdo a qualquer momento, se assim o
desejassem, sem repressao alguma e sem qualquer perda de beneficios a que
tinham direito.

Apos o aceite por parte dos participantes, foi-lhes apresentado o TCLE, o qual
foi lido de forma clara e em voz alta pelo entrevistador, a fim de facilitar o
entendimento das questdes, solicitando-lhes a sua assinatura nas duas vias do
documento, para que uma coépia ficasse em posse do sujeito e a outra, do
pesquisador. Os pesquisadores assumiram compromisso com a privacidade e a
confidencialidade dos dados coletados mediante o Termo de Confidencialidade
(APENDICE E), com vistas a preservar integralmente o anonimato dos participantes.

Ainda, foi informado aos voluntarios que os dados obtidos seriam utilizados
para construcdo de uma dissertacdo de mestrado e para a composi¢cdo de um banco
de dados para futuros estudos. Os resultados obtidos também serdo devolvidos a
populagdo estudada e as instituigdes, em um momento previamente agendado, logo
apos a defesa publica do estudo. Ainda, os dados serdo divulgados em eventos
cientificos da area, bem como publicados em periddicos de circulagdo nacional e
internacional, com a garantia do anonimato dos participantes.

Ressalta-se que, apos analise, elaboragédo e divulgagcdo dos resultados, os
instrumentos e os TCLE ficardo sob a guarda do pesquisador responsavel, por um
periodo de cinco anos, armazenados em local seguro, no Departamento de
Enfermagem do Centro de Ciéncias da Saude da UFSM. Apds esse periodo, esses

materiais serao incinerados.
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4.10.1 Riscos

Os participantes do estudo nao tiveram nenhum risco de ordem fisica ou
psicologica. Porém, eventualmente, estiveram expostos ao cansago e ao
desconforto, pelo tempo necessario para aplicagdo dos instrumentos utilizados nesta
pesquisa. Ainda, alguns participantes demonstraram sofrimento, expressos por
choro, causado pela lembranca e pela reflexdo das situagdes dificeis que estavam
vivendo como cuidadores de um familiar adoecido por cancer. Na presenca de
desgaste fisico ou de manifestagées de sofrimento emocional, as entrevistadoras
questionavam quanto ao desejo de interromper a entrevista e suspender a
participacado na pesquisa, o que, dentro deste estudo, ndo ocorreu, pois nenhum dos
participantes optou por cessar sua contribuicdo a coleta de dados.

4.10.2 Beneficios

A contribuigdo para com este estudo ndo apresentou nenhum beneficio direto
aos entrevistados, porém oportunizou-lhes que falassem sobre sua atividade como
cuidadores. Por um lado, tal participacdo, em pesquisa institucional, a partir de
convite, de certa forma, fez com que eles se sentissem valorizados e reconhecidos
em sua atividade, percepgao essa decorrente das manifestagbes de agradecimento,
por terem sido ouvidos, recebidas apds o encerramento das entrevistas. Por outro
lado, esse fato possibilitou o conhecimento acerca das habilidades de cuidado dos
cuidadores familiares, a presengca de sobrecarga e estresse, bem como as
estratégias utilizadas para enfrentar as dificuldades advindas do processo de cuidar.
Esses dados, em suas dimensodes, servirdo para desencadear reflexdes e subsidios
para a constru¢do do conhecimento em saude e em enfermagem, o que retornara,

sob diferentes formas, aos individuos cuidados no domicilio e aos seus cuidadores.

411 DIVULGAGAO DOS RESULTADOS

A divulgacédo dos dados sera realizada com a apresentacdo dos resultados
obtidos em eventos cientificos nacionais e internacionais, bem como com a

publicagao de artigos cientificos.
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Como forma de retornar os resultados as equipes e aos servigos acessados,
prevé-se a entrega de uma sintese do relatorio final originado com a pesquisa para
as coordenacgdes dos referidos setores. Ainda, quanto aos banners confeccionados
a partir dos resultados, estes serdao disponibilizados para exposicdo, em lugar de
facil acesso e visualizagdo para todos os envolvidos, a equipe, 0s pacientes e os

cuidadores familiares.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1  CONSISTENCIA INTERNA DOS INSTRUMENTOS

A consisténcia interna dos instrumentos utilizados no estudo foi verificada por

meio do Alfa de Cronbach (a),conforme resultados apresentados no Quadro 6.

Quadro 6 — Consisténcia interna dos instrumentos do estudo segundo valores de
Alfa de Cronbach (a), Santa Maria, RS, Brasil, 2017

Instrumentos Alfa de Cronbach (a)
CAI-BR Total 0,60
§ Conhecimento 0,38
g Coragem 0,48
® | Paciéncia 0,47
Escala de Sobrecarga de Zarit 0,84
Escala de estresse percebido 0,90
COPE breve 0,71

Fonte: Autora.

O CAI-BR total apresentou uma consisténcia interna moderada, segundo
valores de referéncia do a entre 0,50 e 0,70 (BISQUERRA; SARRIELA; MARTINEZ,
2004; FIELD, 2009). Nas suas dimensdes, o CAI-BR apresentou valores inferiores a
esses. A versdo traduzida e validada para o portugués brasileiro relata valores acima
dos encontrados neste estudo, o que pode estar relacionado as diferengas culturais,
socioecondmicas e de escolaridade da populagéo das regides onde o instrumento foi
aplicado.

Os demais instrumentos, Escala de Sobrecarga de Zarit, Escala de estresse
percebido e COPE Breve, indicam uma consisténcia interna 6tima, com valores de a
acima de 0,70 (BISQUERRA; SARRIELA; MARTINEZ, 2004; FIELD, 2009).
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5.2  ARTIGOS CIENTIFICOS

Os demais resultados, bem como a discussao, serdo apresentados na forma
de trés artigos cientificos. O primeiro intitula-se Habilidade de cuidado de cuidadores
familiares de pacientes em tratamento oncologico: fatores associados, o qual traz
por objetivo: Investigar a associacdo entre a habilidade de cuidado e as
caracteristicas dos pacientes em tratamento oncolégico, dos cuidadores familiares e
do cuidado prestado. Pretende-se submeter esse artigo a revista Revista Latino-
americana de enfermagem.

O segundo artigo intitula-se Habilidade de cuidado e sobrecarga do cuidador
familiar de pacientes em tratamento oncolégico e tem como objetivo analisar a
associacao entre as caracteristicas dos pacientes, dos cuidadores familiares e do
cuidado prestado com a sobrecarga e desta com a habilidade de cuidado. Pretende-
se submeter esse artigo a Revista da escola de enfermagem da USP - REEUSP.

O terceiro artigo intitula-se Habilidade de cuidado, sobrecarga, estresse e
coping do cuidador familiar, e se pauta por analisar a associa¢gao da habilidade de
cuidado com a sobrecarga, o estresse e o coping do cuidador familiar de pacientes
em tratamento oncoldgico. Pretende-se submeter esse artigo a Revista de Saude
Publica.

Todos serdo apresentados segundo as normas das revistas elencadas para

submisséo.
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Artigo 1: Habilidade de cuidado de cuidadores familiares de pacientes em
tratamento oncoldgico: fatores associados

Resumo

Objetivo: Investigar a associa¢do entre a habilidade de cuidado e as caracteristicas dos
pacientes em tratamento oncoldgico, dos cuidadores familiares e do cuidado prestado.
Métodos: Estudo transversal, realizado com 132 cuidadores familiares de pacientes
oncologicos. Para coleta de dados, utilizou-se instrumento de caracterizagdo dos pacientes,
cuidadores e do cuidado e a versdo brasileira do Caring Ability Inventory Utilizaram-se os
Teste ¢t de Student, Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis, ao nivel de significancia <5%.
Resultados: A idade do paciente demostrou associacdo significativa com habilidade de
cuidado total (p=0,002) e as dimensdes coragem (p=0,006) e paciéncia (p=0,009) do
cuidador. A escolaridade do cuidador apresentou associagdo com a habilidade de cuidado
total (p=0,028) e as dimensdes coragem (p=0,008) e paciéncia (p=0,045), e a situagdo
conjugal com a habilidade de cuidado total (p=0,020) e dimensdo paciéncia (p=0,045). O
tempo de cuidado apresentou associagdo com a dimensdo paciéncia (p=0,027). Conclusao:
Os cuidadores de pacientes com idade avancada, que tém maior escolaridade e ndo tém
companheiro demonstram ter mais habilidade de cuidado.

Descritores: Cuidadores; Assisténcia Domiciliar; Neoplasias; Enfermagem.

Introduciao

O cancer, que esta entre as doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNTs) responsaveis
pela mudanca do perfil de adoecimento da populacdo brasileira, atualmente, ¢ um dos
problemas de satde publica mais complexos, dada sua magnitude epidemiolodgica, social e
econdmica',

Além da elevada taxa de mortalidade, esse grupo de doencas tem se destacado pelas
sequelas e incapacidades que podem afetar a pessoa acometida. Com isso, as consequéncias
das DCNTs no pais e no mundo tém provocado perda de qualidade de vida a esses individuos,
ocasionando elevado grau de limitacdo nas atividades de trabalho e lazer, além de impacto
econdmico para as familias, comunidades e sociedade®.

O processo de adoecimento, acompanhado da dependéncia que causa, demanda
adequacdes na rotina familiar diria, especialmente, no que se refere ao cuidado com a pessoa
doente, o que, geralmente, é atribuido a um dos membros da familia, o cuidador®. Com isso,

mediante as situagdes que acarretam dependéncia, os familiares necessitam iniciar uma
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transi¢do situacional ao assumirem o papel de cuidador®.

De uma forma ou de outra, o cuidador assume a responsabilidade pelos cuidados no
domicilio, mediado pelas relagcdes de amor e de afeto que o vinculam a pessoa dependente,
sem antes se avaliar e questionar-se quanto a sua condi¢do para assumir tal atribuigdo®. A
tarefa de cuidar, na maioria das vezes, ¢ abracada por uma pessoa que pode ndo estar
preparada, comprometendo, com isso, a qualidade da assisténcia dispensada e repercutindo
em alteracdes fisicas e emocionais ao proprio cuidador.

A responsabilidade e o compromisso de cuidado, tradicionalmente delegados ao
nicleo familiar nos casos de dependéncia, necessitam ser acompanhados por agdes que
consistam em apoio por parte dos profissionais de enfermagem, com vistas a proporcionar o
desenvolvimento ou a melhoria da habilidade para esse cuidar. Tal habilidade ¢ entendida
como o potencial da pessoa que assume o papel de cuidador de um familiar ou pessoa
significativa que se encontra em situag¢do de incapacidade. Dentro dessa perspectiva, incluem-
se dimensdes cognitivas, instrumentais e atitudinais que podem ser identificadas e medidas
segundo indicadores de conhecimento, coragem e paciéncia®.

Tendo em vista que o instrumento utilizado para avaliar a habilidade de cuidado foi
traduzido e validado para o portugués do Brasil em 2016, e a produgdo cientifica nessa
tematica seja incipiente, identificou-se a necessidade de conhecer as pesquisas internacionais
que avaliaram a habilidade de cuidado, a partir da utilizagdo do Caring Ability Inventory
(CAI). Para isso, realizou-se busca nas bases Scielo, Lilacs, Ibecs, Medline, Pubmed ¢
Scopus, utilizando-se os termos “Caring Ability Inventory” OR “Inventdrio de Habilidades
de Cuidado” OR “Inventario de Habilidad de Cuidado” no campo palavras. Ao analisarem-
se os objetivos e os resultados dos estudos encontrados, constatou-se que o instrumento vem
sendo utilizado para mensurar a habilidade de cuidado de diversas populagdes que
desempenham a atividade de cuidar, tais como profissionais da satde, estudantes de
enfermagem e cuidadores. Porém, nesse sentido, evidenciou-se que a maioria dos estudos
abordam os cuidadores, demonstrando preocupag¢do dos profissionais em conhecer as
habilidades destes individuos para atender as demandas de cuidado no domicilio.

Diante das evidéncias, pode-se perceber a lacuna no conhecimento e a necessidade de
desenvolver investigagdes brasileiras que avaliem a habilidade de cuidado de cuidadores
familiares, tendo em vista que esses resultados poderdo servir como subsidio para as
atividades praticas da enfermagem.

Assim, questiona-se: existe associa¢do entre as caracteristicas dos pacientes em

tratamento oncoldgico, dos cuidadores familiares e do cuidado prestado e habilidade de
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cuidado? Com isso, tem-se, como hipotese do estudo, que as caracteristicas dos pacientes em
tratamento oncologico, dos cuidadores familiares e do cuidado prestado se associam com o
nivel de habilidade de cuidado dos cuidadores familiares, e, como objetivo, investigar a
associagdo entre a habilidade de cuidado e as caracteristicas dos pacientes em tratamento

oncologico, dos cuidadores familiares e do cuidado prestado.

Métodos

Estudo transversal realizado com cuidadores familiares de pacientes em tratamento
oncologico selecionados no setor de quimioterapia e radioterapia de um hospital universitario
da regido central do Rio Grande do Sul.

A selecdo dos cuidadores iniciou-se pelo reconhecimento dos pacientes dependentes
em atendimento nos setores supracitados. Elencaram-se, como critérios de inclusdo: ser
cuidador principal de paciente em tratamento oncoldgico com algum grau de dependéncia
para as atividades de vida didria; apresentar idade igual ou maior a 18 anos; prestar cuidados
no domicilio ao familiar dependente. Como critério de exclusdo: apresentar dificuldades de
cognicao evidentes na abordagem inicial.

A selecao da amostra foi nao-probabilistica, por conveniéncia. Assim, 160 pacientes
dependentes estiveram em atendimento na quimioterapia e na radioterapia no periodo de
coleta de dados. Ao acessar os cuidadores desses pacientes, 23 ndo se caracterizavam como
cuidador principal, cinco demonstraram dificuldades de comunicagdo e/ou compreensdo, dois
eram menores de 18 anos, e cinco ndo aceitaram participar do estudo. Dessa forma, a amostra
foi constituida por 132 cuidadores familiares, representando 82,5% da populagdo de pacientes
dependentes em tratamento oncolédgico.

Os dados foram coletados de margo a agosto de 2017, com a utilizagdo de questionario
com caracteristicas demograficas e clinicas para os pacientes, questionario de caracterizacdo
sociodemografica para os cuidadores familiares e caracteristicas do cuidado e a versdo
traduzida para o portugués do Caring Ability Inventory (CAI-BR). Destaca-se que manteve-se
a denominacdo original, em inglés, para o CAI-BR conforme posicdo das autoras
responsaveis pela adaptacao transcultural do instrumento.

As varidveis demograficas e clinicas dos pacientes foram idade, sexo, diagnostico
médico, tempo de diagndstico e dependéncia para atividades de vida diaria, verificada pelo
Indice de Barthel, que objetiva medir o grau de assisténcia exigido para as atividades de vida
diaria, variando de “0” (totalmente dependente) a “100” (independente)”. Os diagndsticos

foram organizados conforme a Classificagdo de Tumores Malignos do INCA®).
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O questionario de caracterizagdo sociodemografica dos cuidadores familiares e
caracteristicas do cuidado visou a caracterizar os cuidadores quanto ao sexo, idade,
escolaridade, situa¢do conjugal e renda familiar; e o cuidado quanto ao tempo de cuidado,
realizacdo de curso para cuidador e experiéncias anteriores.

O CAI-BR objetiva avaliar as habilidades de um sujeito a partir da percepcao dele
proprio para prestar o cuidado, atentando para aspectos instrumentais e cognitivos. Essa
escala é proveniente do Caring Ability Inventory (CAI)®, foi validada e traduzida para o
espanhol em 2005 e para o portugués do Brasil em 2016(!9. O instrumento consiste em 37
itens, divididos em trés dimensdes: conhecimento (entendimento de si proprio e dos outros),
coragem (habilidade para enfrentar o desconhecido) e paciéncia (tolerancia e persisténcia),
com 14, 13 e 10 itens, respectivamente. As respostas sdo organizadas em escala tipo Likert,
que varia de 1 a 5, onde 1 ¢ “discordo fortemente” e 5 “concordo fortemente”. As respostas
aos itens sdo adicionados, dando uma pontuac¢ao total e uma para cada dimensao.

Para a classificagdo dos escores em baixo, médio ¢ alto nivel de habilidade de cuidado,
utilizou-se a média (M) e o desvio padrao (SD), de modo que o intervalo do SD para menos e
para mais com relagdo a média foi considerado nivel médio. Abaixo deste valor foi
considerado nivel baixo e, acima, nivel alto, conforme autor do instrumento original®©.

A confiabilidade adicional e a validade para o CAI foram avaliadas pelo Alfa de
Cronbach e teste-reteste, obtendo os valores de 0,84 ¢ 0,80, respectivamente®. A versdo em
espanhol relata Alfa de Cronbach de 0,86 ¢ um Coeficiente de Correlagdo de Pearson 0,66,
Ja na versdao em portugués, o Alfa de Cronbach obteve resultado de 0,78, e o Coeficiente de
Correlagdo com escore 0,76(19. No presente estudo, a consisténcia interna obtida para o CAI-
BR total foi de 0,60.

A digitacdo dos dados foi realizada concomitante ao periodo de coleta, por dois
digitadores independentes, sendo que tais informagdes foram armazenadas e organizadas em
uma planilha eletronica, no programa Excel for Windows (Office, 2011). Apos a verificagao
das inconsisténcias na digitagdo, essas foram analisadas eletronicamente com auxilio do
programa estatistico SPSS versao 23.0.

As varidveis qualitativas foram apresentadas pela distribuicao de frequéncias absolutas
e relativas, e as variaveis quantitativas, em medidas de tendéncia central, SD e variagdo. A
normalidade dos grupos foi testada a partir do teste Kolmogorov-Smirnov. Foi realizado o
Teste t de Student, quando ambos os grupos apresentaram dados com distribui¢cdo normal, € o
teste Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis, quando assimétricos. Para todas as anélises,

considerou-se nivel de significancia £5%.
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O estudo respeitou os principios da Resolugdo n°466/12, do Conselho Nacional de

Satide, com aprovagido de Comité de Etica em Pesquisa (CEP) sob parecer n°1.977.316.

Resultados

Verificou-se predomindncia de pacientes do sexo masculino (n=78; 59,1%), com
idade entre 29 a 91 anos, e média de 66,52 (SD=12,69). Observou-se prevaléncia de pacientes
com diagnostico de cancer do aparelho digestivo (n=32; 24,2%), seguidos de cancer do
sistema urolégico (n=24; 18,2%) e regides da cabega e pescoco (n=22; 16,7%). O tempo do
diagnodstico variou de um més a 204 meses, apresentando uma média de 24,09 (SD=37,23)
meses. Quanto ao grau de dependéncia, o escore variou de 10 a 90, demonstrando prevaléncia
de dependéncia moderada (n=95;72,0%), seguida de dependéncia severa/total (n=37;28,0%).

No tocante a caracterizacdo dos cuidadores, identificou-se predominio do sexo
feminino (n=103;78%), com companheiro (n=101;76,5%) e idade média de 48,68
(SD=14,01), variando de 18 a 76 anos. O nivel de escolaridade variou de zero a 20 anos, com
média de 9,08 anos de estudo (SD=4,61), o que representa o ensino fundamental completo.

A renda familiar variou de 0,5 a 16,5 salarios minimos, identificando-se prevaléncia
entre dois a trés saldrios minimos (n=36;27,3%). O tempo de cuidado foi em média 10,18
meses (SD=14,79). Nenhum dos familiares realizou curso de cuidador; porém, a maioria
possuia experiéncias anteriores de cuidado (n=72; 54,5%) envolvendo familiares e amigos em
processo de adoecimento.

Quanto a habilidade, verificaram-se os escores no CAI-BR total e em suas dimensdes,
conhecimento, coragem e paciéncia, constatando-se que os cuidadores familiares apresentam

nivel médio de habilidade, conforme a Tabela 1.

Tabela 1. Classificacdo e escores da habilidade de cuidado total e suas dimensdes

(n=132).Rio Grande do Sul, Brasil, 2017

Baixo Médio Alto
Variavel M¢édia(SD*) Variagao
n (%) n (%) n (%)
Conhecimento 52,20(3,54) 44-61 22(16,67) 87(65,91) 23(17,42)
Coragem 46,31(3,98) 37-57 20(15,15) 91(68,94) 21(15,91)
Paciéncia 40,54(2,71) 34-48 16(12,12) 100(75,76) 16(12,12)
CAI-BR Total 139,07(7,10) 125-160 22(16,67) 89(67,42) 21(15,91)

*SD-Desvio Padrio;
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Na Tabela 2, observa-se que os cuidadores que cuidam de pacientes do sexo
masculino, com idade acima de 66 anos, apresentam maiores niveis de habilidade na escala
total e nas dimensdes conhecimento e coragem. Na dimensdo paciéncia, os cuidadores de
pacientes do sexo feminino com idade acima 66 anos demostraram maiores escores. Quanto
ao grau de dependéncia, observa-se que os cuidadores que cuidam de paciente em tratamento
oncoldégico com dependéncia severa/total apresentam maior nivel de habilidade na escala total
e nas dimensdes coragem e paciéncia. Na dimensdo conhecimento, os cuidadores que cuidam
de paciente com grau de dependéncia moderada obtiveram maior escore.

Dentre essas associacdes, expressas na Tabela 2, verificou-se relagdo estatisticamente
significativas entre idade do paciente em tratamento oncoldgico e a habilidade de cuidado
total (p=0,002), coragem (p=0,006) e paciéncia (p=0,009) do cuidador familiar, demostrando
que cuidar de pacientes com idade superior a 66 anos demanda do cuidador maior nivel de
coragem, paciéncia e habilidade de cuidado.

Ao analisar a habilidade de cuidado e as caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores familiares, apresentadas na tabela 3, os cuidadores do sexo masculino, com idade
entre 58 a 67 anos, com mais de 16 anos de estudo, sem companheiro, com renda maior de
seis saldrios minimos, cuidando de 19 a 24 meses e com experiéncia anterior obtiveram
maiores escores de habilidade de cuidado total.

Na dimensdo conhecimento, os cuidadores do sexo feminino, idade entre 48 € 57 anos,
com 11 a 15 anos de estudo, sem companheiro, com renda maior de seis saldrios minimos,
tempo de cuidado maior de 25 meses e com experiéncia anterior, foram os que obtiveram os
maiores escores.

Na dimensdo coragem, os cuidadores do sexo masculino, com idade entre 28 e 37
anos, com mais de 16 anos de estudo, sem companheiro, com renda maior de seis saldrios
minimos, tempo de cuidado entre 19 e 24 meses, sem experiéncia anterior de cuidado, exibem
maiores escores.

Na dimensdo paciéncia, observaram-se maiores escores nos cuidadores homens, com
58 a 67 anos, entre 11 a 15 anos de estudo, sem companheiro, com renda menor de um salério

minimo, tempo de cuidado de sete a 12 meses e sem experiéncia anterior.
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Tabela 2. Associacdo das variaveis demograficas e clinicas dos pacientes em tratamento oncoldgico e habilidade de cuidado do cuidador

familiar (n=132). Rio Grande do Sul, Brasil, 2017

Habilidade de cuidado
Variaveis do paciente n(%) Conhecimento Coragem Paciéncia CAI-BR Total
Média(SD*)  p-value Meédia(SD*) p-value Meédia(SD*) p-value Meédia(SD*) p-value
Sexo
Feminino 54(40,9 138,81(7,05)
. 09 52,183,690 go75¢  4605(43T)  gsgpr 4057262 goor 0,757+
Idade
29-65 anos 57(43,2 137,00(7,47)
(B2 5174680 gaer 45334000 gooer 39932900 0001 0,002
Dependéncia
Severa/total 37(28,0) 139,73(7,06)
S216(4.01)  ggs3p 4694335 o6 40.62(2:61) 07571 0.470¢
Moderada 930200 53213,37) 46,06(4,19) 40,50(2,75) 138,78(7,13)

*SD-Desvio Padrio; {Teste ¢ de Student; i Mann-Whitney
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Tabela 3. Associagdo das varidveis sociodemograficas dos cuidadores familiares, caracteristicas do cuidado e habilidade de cuidado (n=132).

Rio Grande do Sul, Brasil, 2017

Habilidade de cuidado

Variaveis do cuidador e do cuidado n(%) Conhecimento Coragem Paciéncia CAI-BR Total

M¢édia(SD*)  p-value Média(SD*)  p-value Média(SD*)  p-value  Média(SD*)  p-value
Sexo
Feminino 103(78,0) 52,39(3,54) 46,19(3,86) 40,44(2,74) 139,04(7,19)
Masculino 29(22,0)  51,48(3,50) 0,220% 46,72(4,39) 0,528% 40,86(2,58) 0.467% 139,07(6,87) 0,984%
Idade
18-37 anos 29(22,0)  52,17(3,79) 46,65(3,73) 41,17(2,39) 140,00(6,26)
38-57 anos 70(53,0) 52,07(3,63) 0,922% 46,24(4,30) 0,900f 40,24(2,77) 0,321f  138,56(7,43) 0,492%
58-76 anos 33(25,0)  52,48(3,20) 46,15(3,53) 40,60(2,80) 139,24(7,18)
Escolaridade
0-4 anos 22(16,7)  52,23(3,45) 45,54(2,70) 39,45(1,79) 137,22(5,50)
5-8 anos 45(34,1)  51,82(3,75) 0,769%  45,13(4,06) 0,008 40,37(3,01) 0,045%  137,33(7,10) 0,028%
9 ou mais 65(49,2)  52,45(3,48) 47,38(4,03) 41,01(2,65) 140,85(7,21)
Situacio conjugal
Com companheiro 101(76,5) 51,95(3,31) 46,02(3,79) 40,27(2,68) 138,26(6,87)
Sem companheiro 31(23,5) 53,00(4,15) 0,150¢ 47,22(4,46) 01447 41,38(2,65) 0,0457 141,61(7,33) 0,0207
Renda familiar
Até 3 salarios 90(68,2)  52,13(3,49) 46,07(4,06) 40,31(2,61) 138,52(6,78)
4 a 6 salarios 37(28,0)  52,26(3,66) 46,54(3,84) 40,91(2,79) 139,71(7,46)
>6 salarios 5(3,8) 53,00(4,30) 0,781% 49,00(2,74) 0,190 42,00(3,67) 0.4771 144,00(9,53) 0,3341
Tempo de cuidado
1-3 meses 47(35,6) 51,55(3,35) 45,85(3,56) 39,76(2,16) 137,17(5,78)
4-6 meses 36(27,3)  52,92(3,56) 46,92(3,84) 40,67(3,10) 140,05(5,95)
7-12 meses 25(18,9)  52,40(3,86) 0,409 45,96(4,78) 0,7471 41,80(3,01) 0,027} 140,16(9,79) 0,1451
>12 meses 24(18,2)  52,16(3,55) 46,67(4,13) 40,54(2,30) 139,37(7,36)
Experiéncia anterior
Sim 72(54,5)  52,58(3,72) 46,27(3,62) 40,19(2,73) 139,06(6,60)
Nao 60(45,5)  51,73(3,28) 0,171% 46,35(4,39) 0.9187 40,95(2,63) 0,107 139,03(7,70) 0,986+

*SD-Desvio Padrao; tTeste ¢ de Student; § Kruskal-Wallis.



93

Na andlise da relacdo entre essas varidveis, conforme apresentado na tabela 3,
constatou-se que a escolaridade se associou de maneira estatisticamente significativa com a
habilidade de cuidado total (p=0,028) e as dimensdes coragem (p=0,008) e paciéncia
(p=0,045). Na habilidade de cuidado total e na dimensdo coragem, observou-se diferenca
estatisticamente significativa entre os grupos de cuidadores com cinco a 0ito anos € nove anos
ou mais anos de estudo (p=0,050; p=0,009). Na dimensdo paciéncia, essa diferenca esteve
entre 0s grupos com zero a quatro anos de estudo e nove anos ou mais (p=0,042). Esses
resultados denotam que, quanto maior o grau de escolaridade do cuidador familiar, melhor
serd sua habilidade de cuidado total, bem como a sua coragem e a sua paciéncia.

Quando analisada a situacdo conjugal dos cuidadores familiares, verificou-se
associacdo estatisticamente significativa na dimensdo paciéncia (p=0,045) e na habilidade
total (p=0,020), demonstrando que os cuidadores sem parceiro apresentam maiores niveis de
paciéncia e de habilidade total.

Com relagdo as caracteristicas do cuidado, conforme a Tabela 3, a dimensao paciéncia
se associou de maneira estatisticamente significativa com o tempo de cuidado (p=0,027). A
diferenga foi observada quando comparados os grupos que cuidam de um a trés meses com o0s
que cuidam de sete a 12 meses (p=0,021), evidenciando que, quanto maior o tempo de
cuidado, maior o nivel de paciéncia do cuidador familiar.

Discussao

As estimativas da Organizacdo Mundial da Saide (OMS) referem que, até o ano de
2030, as pessoas com 65 anos ou mais representardo 70% dos individuos com diagndstico de
cancer!'), Essa perspectiva pode ser identificada ao se considerar o predominio de pacientes
do sexo masculino com idade avancada, evidenciado neste estudo, e resultados semelhantes
descritos na literatura('>!3),

No estado do Rio Grande do Sul, concentram-se os maiores indices de
desenvolvimento humano, de expectativa de vida e de propor¢do no nimero de idosos em
relagdo a populagdo geral. Com o aumento do envelhecimento, a probabilidade do
acometimento por DCNTs se acentua, e, além dos componentes genéticos que predispdem o
adoecimento, cabe destacar os fatores culturais e sociais da regido, como alimentacdo
inadequada, tabagismo, etilismo e sedentarismo, o que pode justificar os achados deste estudo
no que tange aos casos de cancer de origem no aparelho digestorio!'.

A dependéncia moderada prevaleceu entre os pacientes, estando ela associada a
necessidade de auxilio para alimentagdo, higiene, vestudrio, eliminagdes e locomog¢ao. Esses

achados se assemelham aos apresentados em estudo internacional com idosos portadores de
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doenca cronica em cuidado domiciliar, no qual metade dos participantes apresentavam
dependéncia moderada'>. Sob outra perspectiva, estudo nacional revela que a maioria dos
idosos fragilizados que vivem no domicilio sdo totalmente ou severamente dependentes!®.

Em relacdo aos cuidadores familiares, neste estudo, identificou-se, assim como em
outros estudos com esta populagdo, que a maioria eram mulheres, com idade média de 48,68
anos e com companheiro!”"!?, Isso reforga o papel social da mulher ainda hoje presente na
sociedade, o qual advém de uma construcao historicamente determinada e interligada ao fato
de que as mulheres ndo desempenhavam atividades fora do domicilio, o que lhes
proporcionava maior disponibilidade — e possibilidade de aprendizagem — para o cuidado da
casa, dos filhos e dos familiares'®.

O baixo nivel de escolaridade evidenciado entre os participantes deste estudo coincide
com a literatura, ao demonstrar a prevaléncia de cuidadores familiares com escolaridade
inferior a quatro anos de estudo, ou a uma média de cinco a oito anos!'*!¥. As pessoas com
baixa escolaridade tendem a se dedicar aos servicos domésticos e a outros com pouca
remuneragdo, ja que a sociedade exige niveis mais elevados de educacdo para inser¢do no
trabalho formal!®. Com isso, a baixa renda familiar, questio também percebida nesta
pesquisa, pode estar relacionada a essa limitacdo quanto a colocag@o do sujeito no mercado de
trabalho e a consequente escolha de afastar-se das atribuicdes laborais para desempenhar o
cuidado®”, uma vez que contratar um cuidador torna-se inviavel, principalmente, em
situacdes de dependéncia prolongada.

Nesse sentido, com relagdo ao tempo dispendido para o cuidado, verificou-se que os
cuidadores desta investigacdo tém se dedicado a essa atividade, em média, hd dez meses. Em
contrapartida, considerando estudos realizados, pode-se observar que o tempo de cuidado da
maioria dos cuidadores supera trés anos, sendo que desses, alguns cuidavam ha mais de dez
anos. Tal evidéncia nos permite concluir que o cuidado domiciliar pode durar dias, meses,
anos ou até décadas, pois, apesar de haver avangos tecnoldgicos no tratamento do cancer, a
presenca direta e permanente do cuidador serd necessaria enquanto a incapacidade da pessoa
0 exigir®,

A assung¢do do papel de cuidador familiar e a permanéncia nessa fun¢ao por um longo
periodo ¢ apresentada em estudo como uma tendéncia para quem cuida, pois, uma vez
cuidador, possivelmente, sempre cuidador!!?. Esse pressuposto pode estar relacionado ao fato
de que a maioria dos cuidadores abarcados por este estudo possuiam experiéncias anteriores
de cuidado no nucleo familiar ou com amigos em situagdo de adoecimento. O fato de ter

cuidado de alguém no passado apresenta-se como uma caracteristica do cuidador descrita na
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literatura'”.

Com relacdo a avaliacdo da habilidade de cuidado dos cuidadores familiares
participantes deste estudo, evidenciou-se nivel médio de habilidade, tanto no CAI-BR total
(67,42%), quanto em suas dimensdes, conhecimento (65,91%), coragem (68,94%) e paciéncia
(75,76%). Esses resultados divergem, em parte, de estudo realizado com cuidadores de
pessoas com incapacidade severa, que identificaram nivel alto de habilidade no escore total
(58,3%) e nas dimensdes conhecimento (84,1%) e paciéncia (87,7%). Ja na dimensdo
coragem, o resultado se assemelha ao deste estudo, pois 82,8% apresentam nivel médio de
habilidade®. As diferencas identificadas podem relacionar-se as agdes de educag¢do em saude
e apoio oferecido aos cuidadores pelos servicos onde os dados foram coletados, as quais estdo
focadas no preparo das familias e na melhoria da habilidade para o cuidado.

A idade do paciente dependente apresentou associagdo com o nivel de habilidade total,
coragem e paciéncia do cuidador familiar, o que permite inferir que pacientes com idade
avangada requerem maiores niveis de coragem, paciéncia e habilidade para o desempenho do
cuidado. O idoso, antes sauddvel e independente, ao se deparar com o processo de
adoecimento, pode perceber, de maneira negativa, as condicdes que limitam sua
independéncia, bem como a necessidade de ter outra pessoa para conseguir desenvolver suas
atividades didrias. Com isso, o cuidador familiar tem necessidades: ndo s6 a de agir com
coragem — entendida como a habilidade para enfrentar o desconhecido que o outro e a
situacdo representam — e esforgar-se para responder junto ao idoso em tratamento oncoldgico
as demandas da nova condi¢do, mas também, a de demonstrar paciéncia, tolerancia e
persisténcia, dando tempo e espacgo para que o individuo se adapte as circunstancias no seu
ritmo e a sua maneira.

Nessa perspectiva, considera-se que o grau de escolaridade e o nivel socioecondmico
pode ser um ponto que influencia positivamente para que o cuidador expresse maiores niveis
de habilidade de cuidado, a medida que, quanto maior o grau de escolaridade e o nivel
socioecondmico, maior serd a habilidade do cuidado®!?®. Os resultados desta investigagdo
evidenciam que o grau de escolaridade apresenta relacdo estatisticamente significativa com as
dimensdes coragem, paciéncia e habilidade de cuidado total, demonstrando que os cuidadores
que apresentam maior grau de escolaridade exibem maior habilidade de cuidado, coragem e
paciéncia. Isso pode justificar-se pelo fato de que esses individuos possuem mais condi¢des
de acesso e de busca por informagdes diante das exigéncias emergentes do cuidado,

favorecendo assim a pratica e o desenvolvimento da habilidade para cuidar.
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Outro fator que deve ser observado ao avaliar a habilidade de cuidado ¢ a situagdo
conjugal do cuidador familiar, pois os achados deste estudo demostram que ndo ter
companheiro influencia positivamente nos niveis de paciéncia e habilidade total. Essa
evidéncia diverge da literatura, a qual menciona que viver com companheiro pode
proporcionar mais habilidade, principalmente, nas dimensdes paciéncia e conhecimento, pois
oportuniza a pessoa se relacionar e conviver com o outro®?. Por outro lado, é possivel que
ndo ter companheiro represente mais tempo para o cuidado e maior paciéncia, uma vez que o
cuidador ndo se envolve com as demandas inerentes da situa¢do conjugal.

A paciéncia pode também relacionar-se ao tempo, ou seja, ao tempo dispendido a
atividade de cuidar, dado esse verificado neste estudo, e que apresentou relagdo
estatisticamente significativa, demonstrando que a paciéncia aumenta com o passar do tempo
de cuidado. Esse achado se assemelha com a literatura, na qual foi observado que o tempo de
cuidado inferior a seis meses se relaciona aos menores niveis de paciéncia, o que pode ser
compativel com o esfor¢o e a fadiga resultantes do processo de adaptagdo a nova situagdo de
cuidado ao familiar dependente®?,

Este estudo expde dados importantes sobre quem sdo os pacientes dependentes em
tratamento oncoldgico, sobre os cuidadores familiares e como estes cuidam no domicilio,
representando um aporte para a pratica da enfermagem no momento da construcdo de
intervengdes que objetivam fortalecer, capacitar e desenvolver atributos que se apresentam
frageis na habilidade de cuidado em termos de conhecimento, coragem e paciéncia. Ainda,
permite conhecer quais fatores associam-se com a habilidade de cuidado, possibilitando,
assim, agir de acordo com as necessidades individuais e emergentes do cuidador familiar e da
pratica do cuidado para além do ambiente hospitalar.

As limitagdes deste estudo estdo relacionadas ao viés da temporalidade, por tratar-se
de estudo transversal, bem como ao contexto de acesso aos participantes, por estar restrito a
um servigo publico de atendimento especializado em oncologia o que pode comprometer a
generalizacdo dos resultados.

Ainda, destaca-se que o estudo desenvolvido com a finalidade de adaptar
culturalmente o CAI-BR, foi pioneiro, no cenario brasileiro, em busca de um instrumento que
medisse o construto “Habilidade de cuidado”, tendo como participantes Cuidadores informais.
Porém, verifica-se uma exiguidade de pesquisas no ambito nacional que abordem esta
tematica, fixando a necessidade de desenvolver estudos que permitam o conhecimento da

realidade do pais e possiveis comparagdes entre as populagdes das regides brasileiras e de
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outros paises, além de embasar o planejamento de politicas publicas e a¢des voltadas a estas

pessoas.

Conclusoes

O presente estudo contribui para a enfermagem a partir do momento que identifica
associagdes estatisticamente significativas da idade do paciente em tratamento oncologico e
do grau de escolaridade do cuidador familiar com a habilidade de cuidado total e as
dimensdes coragem e paciéncia, amplamente reconhecidas como promotoras da qualidade do
cuidado. Ainda, a situagdo conjugal do cuidador familiar associou-se de maneira significativa
com a habilidade de cuidado total e a dimensdo paciéncia, demonstrando a multifatorialidade
dos aspectos relacionados a habilidade de cuidado.

Além disso, a associagdo do tempo de cuidado com a dimensdo paciéncia, observada
nessa pesquisa, oferta indicios acerca da abordagem com aqueles que assumem as demandas
de cuidados, podendo ser uma ferramenta importante no momento do planejamento das ac¢des
de educagdo em saude dispensada a estas pessoas.

Dessa forma, o profissional enfermeiro, reconhecido como um educador por
exceléncia, tem potencial para gerenciar, planejar, e realizar praticas conjuntas aos cuidadores
familiares, valorizando-os como parceiros do processo de cuidar do paciente em tratamento

oncoldégico.

Referéncias

1. Brasil. Ministério da Satde. INCA - Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da

Silva. Estimativas 2016: Incidéncia de Cancer no Brasil. [internet] Rio de Janeiro; Inca,

2015. [Acess Nov 20 2017]Available in: www.inca.gov.br/estimativa/2016/

2. Brasil. Ministério da satde. INCA - Instituto Nacional de Cancer. Abc do cancer :
abordagens bdsicas para o controle do cancer [internet] Rio de Janeiro : INCA, 2011. 128
p. : il [Acess Nov 20 2017] Available in:

http://www].inca.gov.br/inca/Arquivos/livro_abc 2ed.pdf

3. Fernandes CS, Angelo M. Family caregivers: what do theyneed? An integrative review.
Rev Esc Enferm USP [internet] 2016 [Acess Nov 20 2017] 50(4):672-78. Available in:
http://dx.doi.org/10.1590/S0080623420160000500019




98

10.

11.

12.

Landeiro MJL, Peres HCC, Martins T. Avaliacao das necessidades informacionais dos
cuidadores domiciliares. Rev enferm UFSM [internet] 2015 [Acess Nov 20 2017]
5(3):486-98. Available in: http://dx.doi.org/10.5902/2179769216886

Diaz CE, Parra SM, Carrilo KS. Habilidad de cuidado y nivel de sobrecarga en

cuidadoras/es informales de personas dependientes. Enferm glob [internet] 2015 [Acess
Nov 20 2017] 14(2): 235-48. Available
in:http://revistas.um.es/eglobal/article/view/198121/174111

NkonghoN. The Caring Ability Inventory. En: Strickland OL, Dilorio C (eds).

Measurement of Nursing Outcomes, measuring client self-care and coping skill. New
York: Springer Publishing Company; 4(129):184-99, 1999.

Minosso JSM, Amendola F, Alvarenga MRM, Oliveira MAC. Validation of the Barthel
Index in elderly patients attended in outpatient clinics, in Brazil. Acta paul

enferm. [internet]. 2010 [Acess Nov 27 2017] 23(2):218-23. Available

in: http://dx.doi.org/10.1590/S0103-21002010000200011.

Ministério da Satde. Secretaria de Atengdo a Saude. Instituto Nacional de Cancer. TNM:
classifica¢do de tumores malignos / traduzido por Ana Lucia Amaral Eisenberg [internet]
6. ed. -Rio de Janeiro: INCA, 2004. 254p. [Acess Nov 26 2017] Available in:

http://www 1.inca.gov.br/tratamento/tnm/tnm?2.pdf

Corredor K. Confiabilidad del instrumento traducido al espafiol: Inventario de Habilidad
de Cuidado. [dissertacdo]. Bogota: Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia; 2005.

Rosanelli CL, Silva LM, Gutiérrez MGR. Cross-cultural adaptation of the Caring Ability
Inventory to Portuguese. Acta paul enferm [internet] 2016 [Acess Nov 20 2017]
29(3):347-54. Available in: http://dx.doi.org/10.1590/1982-0194201600048

Ministério da Satde. Brasil. Secretaria de Atengdo a Saude. Departamento de Atencao
Bésica. Estratégias para o cuidado da pessoa com doenca cronica — Brasilia : Ministério
da Saude [internet] 2014. 162 p. : il. (Cadernos de Atengdo Basica, n. 35) [Acess Dez 02
2017]Available in:

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/estrategias_cuidado_pessoa_doenca_cronica_

cab35.pdf.
Silva KO, Silva DP, Silva PA, Souza EP, Santos GS, Fontoura MJV, et al. Perfil de

pacientes oncologicos que apresentam constipagdo intestinal durante o tratamento
analgésico em uma casa de acolhimento ao paciente oncolégico do Sudoeste da Bahia.

Rev Ciénc Méd Biol. 2016, 15(2):157-64.



13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

99

Neves CPB, Raposo APG, Bezerra PC. Perfil dos Pacientes com Diagndstico de Cancer
de Cabeca e Pescogo atendidos em Hospital Especializado de Recife — PE, no ano de
2014. Id onLine Rev Multid e de Psicologia [internet] 2017 (Acess Dez 02 2017]
11(37):685-98. Available in: http://dx.doi.org/10.14295/idonline.v11i37.869

Gottlieb MGV, Schwanke CHA, Gomes I, Cruz IBM. Longevity and aging in Rio

Grande do Sul state: a hystorical, ethnic and morbi-mortality profile of elderly people.
Rev Bras Geriatr Gerontol [internet] 2011 [Acess Dez 02 2017] 14(2):365-380 .
Available in: http://www.scielo.br/pdf/rbgg/v14n2/v14n2al6

Martinez MVR. Asociacion entre la habilidad de cuidado del cuidador, el tiempo de
cuidado y el grado de dependencia del adulto mayor que vive situacion de enfermedad
cronica, en la ciudad de Girardot. Av enferm. [internet] 2007 [Acess Nov 30 2017]
25(1):33-45,2007. Available in:
https://revistas.unal.edu.co/index.php/avenferm/article/view/35899/36914

Stackfleth R, Diniz MA, Fhon JRS, Vendruscolo TRP, Fabricio-Whebe SCC, Marques S,

et al. Burden of work in caregivers of frail elders living at home. Acta Paul Enferm
[internet] 2012 [Acess Dez 02 2017]25(5):768-74. Available in:
http://dx.doi.org/10.1590/S0103-21002012000500019

Rocha BMP, Pacheco JEP. Elderly persons in a situation of dependence: informal
caregiver stress and coping. Acta paul enferm [internet] 2013 [Acess Nov 25 2017]
26(1):50-6. Available in: http://dx.doi.org/10.1590/S0103-21002013000100009
Gratdo ACM, Talmelli LFS, Figueiredo LC, Rosset I, Freitas CP, Rodrigues RAP.

Functional dependency of older individuals and caregiver burden. Rev Esc Enferm USP
[internet] 2013 [Acess Nov 25 2017]; 47(1):137-44. Available in:
http://www.scielo.br/pdf/reeusp/v47nl/al 7v47nl.pdf

Bierhals CCBK, Santos NO, Fengler FL, Raubustt KD, Forbes DA, Paskulin LMG.

Needs of family caregivers in home care for older adults. Rev. Latino-Am. Enfermagem.
2017;25:€2870. [Acess Jan 15 2018]; Available in:http://dx.doi.org/10.1590/1518-
8345.1511.2870

Loureiro LSN, Fernandes MGM, Marques S, Nobrega MML, Rodrigues RAP. Burden in

family caregiver softhe elderly: prevalence and association with characteristics of the
elderly and the caregivers. Rev Esc Enferm USP [internet] 2013 [Acess Jan 10 2018]
47(5):1133-40. Available in: http://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420130000500017




100

21.

22.

23.

Carrilo GMG, Herrera BS, Ortiz LB. Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
nifos con cancer. Rev Salud Publica [internet] 2015 [AcessJan 10 2018];17(3):394-403.
Available in: https://doi.org/10.15446/rsap.v17n3.32408

Ostiguin-Meléndez RM, Rivas-Herrera JC, Vallejo-Allende M, Crespo-Knopfler S,

Alvarado-Aguilar S. Habilidades del cuidador primario de mujeres mastectomizadas.
Invest Educ Enferm. [internet] 2012 [Acess Jan 10 2018]; 30(1):9-17.Available in:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-53072012000100002

Alvarez JCD. Habilidades de cuidado de los cuidadores familiares de personas en
situacion de enfermedad cronica vinculados al hospital San Rafael de Girardot. Av
enferm. [internet] 2007 [Acess Jan 12 2018]; 25(1):69-82. Available in:

https://revistas.unal.edu.co/index.php/avenferm/article/view/35902




101

5.2.2 Artigo 2: Habilidade de cuidado e sobrecarga do cuidador familiar de

pacientes em tratamento oncolégico

RESUMO

Objetivo: analisar a associacdo entre as caracteristicas dos pacientes, dos cuidadores
familiares e do cuidado prestado com a sobrecarga e desta com a habilidade de cuidado.
Método: Estudo transversal com 132 cuidadores familiares de pacientes em tratamento
oncologico. Os dados foram coletados por meio de instrumento de caracterizagdo dos
pacientes, dos cuidadores familiares e do cuidado, da versdo brasileira do Caring Ability
Inventory e Escala de Sobrecarga de Zarit. Utilizou-se a Correlagdo de Spearman, Mann-
Whitney ou Kruskal-Wallis.

Resultados: Participarem do estudo 132 cuidadores familiares. Foi observada associagao
significativa da sobrecarga com o grau de dependéncia do paciente, idade do cuidador e a
presenca de auxilio no cuidado. Houve correlagdo significativa e negativa entre a habilidade
de cuidado total e o fator da sobrecarga relacionado a relacdo interpessoal; da dimensdo
coragem e os fatores percepcao de auto-eficacia e relacdo interpessoal.

Conclusao: Os resultados deste estudo indicam que as caracteristicas do paciente, do
cuidador e do cuidado prestado podem influenciar na sobrecarga do cuidador familiar, e esta,
na habilidade de cuidado. Essas informagdes devem ser consideradas no planejamento de
intervengdes que objetivem orientar e preparar os cuidadores familiares para o cuidado no
domicilio.

Descritores: Cuidadores; Assisténcia domiciliar; Familia; Neoplasia; Enfermagem.

Introduciao

As condigdes cronicas apresentam caracteristicas multifatoriais, acompanhadas de
determinantes bioldgicos e socioculturais, sendo atualmente consideradas responsaveis pela
alteracdo do perfil de adoecimento da populagdo brasileira. O cancer, considerado uma
doenga cronica nao transmissivel (DCNT) de grande magnitude epidemiologica, social e
econdmica, tem sido responsavel por elevados indices de sequelas e limitacdes, as quais, na
maioria das vezes, causam incapacidades aos individuos acometidos e suscitam a necessidade
de cuidados permanentes, tanto em nivel hospitalar quanto domiciliar(".

Os modelos de saude focados no atendimento as doengas com curso e resolutividade
rapidos apresentam dificuldades em atender as demandas elevadas de assisténcia e

reabilitagdo decorrentes das doengas cronicas. Diante desse cenario, a assisténcia domiciliar
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emerge como uma modalidade alternativa de atengdo a saude, a qual pode suprir as
necessidades da populagdo que carece de cuidados para além do ambiente hospitalar,
possibilitando, igualmente, a diminuicdo do tempo e dos custos provenientes da internagao
hospitalar, delegando a responsabiliza¢do do cuidado para as familias.

No decorrer do seu ciclo vital, as familias, muitas vezes, convivem com o processo de
adoecimento e se deparam com a necessidade de assumir o papel de cuidador, sobretudo, em
situacdes de enfermidades cronicas. A definicdo de quem se responsabiliza pelas demandas de
cuidado, geralmente, ¢ mediada por relagdes de afeto e de compromisso que unem o familiar
a pessoa dependente, sem considerar e avaliar a capacidade e a disposi¢do do individuo para
as atividades de cuidado®.

No contexto da doenga cronica, a exigéncia de cuidados advém de diferentes
necessidades, como higiene, alimentagdo, locomocgao, entre outros. A depender do nivel de
dependéncia da pessoa cuidada, tais encargos podem ser caracterizados como extenuantes por
serem continuos, intensos e prolongados, o que, de forma progressiva, expde o cuidador
familiar a sobrecargas fisicas € emocionais, afetando o seu desempenho®¥. A sobrecarga ¢é
resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo da
aten¢do e dos cuidados® e pode culminar no desenvolvimento de doengas agudas e cronicas
no cuidador, tornando-o tdo doente quanto a pessoa cuidada. Portanto, a analise da sobrecarga
¢ um instrumento indispensavel para o profissional da satde, pois significa um cuidado
fundamental junto aos cuidadores de pessoas dependentes no domicilio .

Nesse sentido, cabe aos profissionais da enfermagem desenvolver estratégias que
ajudem a preparar e orientar os cuidadores familiares para o cuidado no domicilio, bem como
proporcionar a obtencdo ou o aprimoramento da habilidade de cuidado. A atuagdo do
cuidador familiar ndo se resume a execucdo de procedimentos ou praticas, mas implica
também a possibilidade de desenvolvimento da sua habilidade para cuidar®.

A habilidade de cuidado pode ser definida como o potencial da pessoa que assume o
papel de cuidador de um familiar ou pessoa significativa que se encontra em situacdo de
incapacidade. O constructo habilidade inclui dimensdes cognitivas, instrumentais e
atitudinais, as quais podem ser identificadas e medidas segundo os indicadores de
conhecimento, coragem e paciéncia”). Esses predicados foram fundamentados na concepgio
de cuidado que considera, dentre as habilidades necessarias para o cuidado, o conhecimento e
as capacidades técnicas, como também a coragem para desenvolvé-la, o desejo de estar com o

ser cuidado e a paciéncia para realizar as agdes necessarias no processo de cuidar®.
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Sendo assim, percebe-se que algumas condi¢des envolvidas no cuidado domiciliar
podem relacionar-se com a sobrecarga e, consequentemente, influenciar na habilidade de
cuidado, determinando consequéncias negativas, tanto para o cuidador como para o cuidado
em si. Com isso, o cuidador familiar, ao assumir o cuidado, deve ser foco das agdes dos
profissionais da enfermagem com vistas a minimizar a ocorréncia de sobrecarga e possibilitar
suporte para o desenvolvimento de habilidades. Ainda, conhecer os fatores que se associam a
sobrecarga possibilita o planejamento de intervengdes que tenham impacto sobre o bem-estar
e o preparo do cuidador, visando a qualidade de vida e do cuidado prestado.

Constata-se que, no Brasil, a sobrecarga de cuidadores familiares ¢ uma tematica
bastante explorada; porém, hé escassez de estudos nacionais que avaliem a habilidade de
cuidado da populagdo brasileira, bem como a associagdo entre tais varidveis. Ainda, observa-
se, em estudos internacionais, que a sobrecarga pode interferir na habilidade de cuidado do
cuidador familiar®?, o que torna de grande valia a realizagdo desta pesquisa, uma vez que
permitira contribui¢des cientificas para ampliar o conhecimento e a visibilidade dos aspectos
envolvidos na vivéncia do cuidador familiar, possibilitando o direcionamento da assisténcia e
a construcdo de estratégias que minimizem a sobrecarga e favoregam o desenvolvimento
dessa habilidade.

A partir desse contexto, este estudo busca responder a seguinte pergunta de pesquisa:
Existe associacdo entre as caracteristicas dos pacientes, dos cuidadores familiares e do
cuidado prestado com a sobrecarga, e desta com a habilidade de cuidado? Assim, tem-se
como objetivo analisar a associacdo entre as caracteristicas dos pacientes, dos cuidadores

familiares e do cuidado prestado com a sobrecarga e desta com a habilidade de cuidado.

Método

Estudo transversal desenvolvido no setor de quimioterapia e radioterapia de um
hospital universitario da regido central do Rio Grande do Sul, no periodo de margo a agosto
de 2017.

Os participantes do estudo foram cuidadores familiares de pacientes em tratamento
oncologico. A selecdo da amostra ocorreu pelo método ndo-probabilistico, por conveniéncia,
em que todos os cuidadores que atenderam aos critérios de inclusdo elencados no estudo
foram convidados a participar do estudo.

A triagem dos cuidadores familiares ocorreu mediante a identificagdo dos pacientes
dependentes em atendimento nos servicos de oncologia. A selecdo dos cuidadores seguiu,

como critérios de inclusdo: ser cuidador principal de paciente em tratamento oncoldgico com
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algum grau de dependéncia para as atividades de vida diaria; apresentar idade igual ou maior
a 18 anos; prestar cuidados no domicilio. Como critério de exclusdo, elencou-se apresentar
dificuldades de cognic¢ao evidentes na abordagem inicial.

Durante o periodo de coleta de dados, 160 pacientes apresentaram algum grau de
dependéncia; porém, ao acessar seus cuidadores, 23 ndo se autorreferiram como cuidador
principal, cinco demonstraram dificuldades de comunicagdo e/ou compreensdo, dois eram
menores de 18 anos, e cinco ndo aceitaram participar do estudo. Dessa forma, a amostra foi
constituida por 132 cuidadores familiares-

A coleta de dados foi realizada por meio de um questionario de caracterizagcdo dos
pacientes em tratamento oncologico, abordando as varidveis idade, sexo e grau de
dependéncia para atividades de vida diaria, verificada por meio do Indice de Barthel, o qual
tem por objetivo medir o grau de assisténcia para as atividades didrias exigido por um
individuo, variando entre “0” (totalmente dependente) e “100” (independente)(?,

Também se utilizou um questionario de caracterizagdo sociodemografica dos
cuidadores familiares e questdes relacionados aos cuidados prestados, contendo as variaveis:
sexo, idade, situa¢do conjugal, situacdo do trabalho atual e situacdo ocupacional. A profissdo
e a situagdo ocupacional dos cuidadores foi classificada conforme a Classificacdo Brasileira
de Ocupagdes (CBO)!'V. Quanto ao cuidado, abordaram-se as variaveis: tempo de cuidado,
ajuda de terceiros e experiéncias anteriores.

Além desses instrumentos ja elencados, aplicou-se a Escala de Sobrecarga de Zarit e a
versao traduzida para o portugués do Brasil do Caring Ability Inventory (CAI-BR). A Escala
de Sobrecarga de Zarit foi elaborada em 1987(!2 e validada para o portugués do Brasil em
200203 e tem, como fungdo, avaliar o impacto percebido do cuidar sobre a satde fisica e
emocional do cuidador. Nesse contexto, permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do
cuidador informal e inclui informagdes sobre satde, vida social, vida pessoal, situagdo
financeira, situagdo emocional e tipo de relacionamento. E composta por 22 itens, avaliados
conforme escala do tipo Likert que varia de zero a quatro pontos, onde 0=Nunca, 1= Quase
nunca, 2=As vezes, 3=Muitas vezes ¢ 4=Quase sempre. Ao somar-se a pontuagio, obtém-se
um score global que varia entre 0 e 88, em que um maior score corresponde a uma maior
percepcao de sobrecarga, sendo classificada: <20: auséncia de sobrecarga; 21—40: sobrecarga
leve a moderada; 41-60 sobrecarga moderada a severa; >60 sobrecarga intensa!?),

Ainda, esse instrumento permite avaliar, além da sobrecarga objetiva, a sobrecarga
subjetiva, a qual inclui quatro fatores: impacto da prestagdo de cuidados (agrupa os itens que

se referem a sobrecarga relacionada com a prestacdo de cuidados diretos); relagdo interpessoal
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(apresenta e agrupa os itens que avaliam a sobrecarga decorrente do impacto interpessoal
resultante da relacdo na prestacdo de cuidados); expectativas face ao cuidar (relacionam-se
com a prestacdo de cuidados relativos ao cuidador); percepcdo de autoeficicia (relaciona-se
com a opinido do cuidador face ao seu desempenho). A versdo validada e traduzida para o
portugués brasileiro obteve um Alfa de Cronbach de 0,93()), No presente estudo, a
consisténcia interna verificada por meio do Alfa de Cronbach foi de 0,84.

O CAI-BR ¢ proveniente do Caring Ability Inventory (CAI), proposto por uma
enfermeira norte-americana no ano de 19907, O instrumento foi validado e traduzido para o
espanhol em 20054 e para o portugués do Brasil em 2016, Tem por objetivo avaliar as
habilidades de um sujeito, a partir da percepgao dele proprio, para prestar o cuidado adequado
a um individuo, atentando para aspectos instrumentais e cognitivos. O instrumento ¢
composto por 37 itens que se dividem em trés dimensdes: conhecimento (entendimento de si
proprio e dos outros), coragem (habilidade para enfrentar o desconhecido) e paciéncia
(tolerancia e persisténcia), com 14, 13 e 10 itens, respectivamente. As respostas aos itens sao
mensuradas com escala do tipo Likert, que varia de 1 — 5, onde 1 ¢ “discordo fortemente” e 5
“concordo fortemente”. Os escores obtidos sdo somados, dando uma pontuacdo total ¢ um
para cada dimensao.

Para a classificagdo dos escores em baixo, médio ¢ alto nivel de habilidade de cuidado,
utilizou-se a média (M) e o desvio padrao (SD), de modo que, no intervalo do SD para menos
e para mais, com relagdo & média, foi considerado nivel médio. Abaixo deste valor, foi
considerado nivel baixo e, acima, nivel alto, de acordo com o autor do instrumento original?.

A confiabilidade do CAI, instrumento original, verificada por meio do Alfa de
Cronbach, obteve o valor de 0,847, ¢ a versdo traduzida e validada para o espanhol relata
valor de 0,86(!4). J4 na versdo em portugués, a consisténcia interna obteve resultado de 0,781
e, neste estudo, o Alfa de Cronbach, para o CAI-BR total, foi de 0,60.

A aplicagdo dos instrumentos da pesquisa foi realizada individualmente apds a leitura
e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sem a presenca do
paciente, na sala da enfermeira ou outro espago disponivel nos setores, observando-se a
inexisténcia de ruidos, interferéncias e a garantia da privacidade dos participantes. O
procedimento para a coleta de dados teve duragdo média de 30 minutos.

Os dados foram organizados e digitados concomitantemente ao periodo de sua coleta
por dois digitadores independentes em planilha eletronica, no programa Excel for Windows

(Office, 2011). Apo6s a verificacdo das inconsisténcias na digitacdo, essas informacdes foram
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analisadas eletronicamente com auxilio do programa Statistical Package for Social Science
(SPSS), versao 23.0.

As varidveis qualitativas foram apresentadas pela distribuicao de frequéncias absolutas
(n) e relativas (%), e as varidveis quantitativas, em medidas de tendéncia central, desvio
padrdo e medidas de variacdo. A normalidade dos grupos foi testada a partir do teste
Kolmogorov-Smirnov, e, a partir desta, foram realizados o Coeficiente de Correlagdo de
Spearman, Kruskal-Wallis ou Mann-Whitney. Para todos, considerou-se um intervalo de
confianga (IC) de 95,0% e um nivel de significancia < 5%.

O estudo respeitou os principios da Resolucdo n” 466/12, do Conselho Nacional de
Satde, analisado mediante Certificado de Apresentagdo para Apreciagio Etica (CAAE) n°
65195617.0.0000.5346 ¢ aprovado por Comité de Etica em Pesquisa (CEP) sob parecer n°
1.977.316.

Resultados

Entre os pacientes, verificou-se a predominancia do sexo masculino (n=78; 59,1%)
com idade média 66,52 (x12,69) e variacao de 29 a 91 anos. Quanto ao grau de dependéncia,
o escore variou de 10 a 90 na escala Barthel, com predominancia de dependéncia moderada
(n=95; 72,0%), seguida de dependéncia severa/total (n=37; 28,0%) para as atividades de vida
diarias.

Com relacdo as caracteristicas dos cuidadores, identificou-se o predominio do sexo
feminino (n=103; 78,0%) com idade entre 18 ¢ 76 anos ¢ média de 48,68 (£14,01), com
companheiro (n=101; 76,5%). Quanto a situa¢do de trabalho, evidenciou-se que a maioria
ndo trabalha no momento (n=93;70,6%). Desses, n=68; 73,1% estdo desempregados, n=22;
23,7% sdo aposentados e n=3; 3,2% estdo em licenca ou afastamento do trabalho para o
cuidado. Os cuidadores que trabalham (n=39; 29,5%) atuam como comercidrios (n=21;
53,8%); trabalhadores de servigcos administrativos ¢ técnicos de nivel médio (n=5; 12,8%
cada); trabalhadores agropecuarios, florestais e da pesca e profissionais das ciéncias e das
artes (n=4; 10,8% cada).

Quanto as caracteristicas do cuidado prestado, evidenciou-se que os cuidadores
recebem auxilio para o cuidado (n=88; 66,7%), principalmente, de familiares (n=74; 84,1%),
diariamente (n=60;68,2%), nos cuidados integrais com o individuo dependente (n=66;75,0%).

Mediante a aplicacdo da Escala de Sobrecarga de Zarit, a soma dos escores variou de 4
a 59, com uma média de 22,62 (+11,75), demonstrando prevaléncia de cuidadores com

auséncia de sobrecarga, o que equivale a 50,8%. Dos demais, identificou-se que 53 (40,1%)
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dos cuidadores familiares apresentaram sobrecarga leve a moderada, e 12 (9,1%), sobrecarga
moderada a severa.

A sobrecarga subjetiva dos cuidadores evidenciou maior influéncia do fator impacto
na prestacdo de cuidados, com o escore variando de zero a 35 e média de 8,98 (£7,95), o qual
corresponde as atividades de cuidados diretos, em que se destacam a altera¢do do estado de
saude, a elevada demanda de cuidados, a alteracdo das relagdes sociais e familiares, a falta de
tempo e o desgaste fisico e mental do cuidador familiar. Os demais fatores, percepgdo de
autoeficacia, expectativas face ao cuidar e relagdo interpessoal, apresentaram médias de 2,85
(£2,25), 8,96(3,14) e 1,91(%2,17), respectivamente.

Ao se associarem as caracteristicas demograficas e clinicas dos pacientes em
tratamento oncoldgico com a sobrecarga do cuidador familiar (Tabela 1), observou-se que o
grau de dependéncia se associou de maneira estatisticamente significativa com a sobrecarga
total do cuidador familiar e com a sobrecarga subjetiva, relacionada ao fator impacto do
cuidado (p=0,021; p=0,006). As caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores familiares e
de cuidado foram igualmente associadas com a sobrecarga (Tabela 2), demonstrando que o
sexo do cuidador se associa de maneira estatisticamente significativa com a sobrecarga
subjetiva relacionada ao impacto da prestacdo de cuidados (p=0,035), e a idade do cuidador
apresenta relacdo estatisticamente significativa com a sobrecarga subjetiva relativa a
percepcao de auto eficacia (p=0,036). O auxilio de terceiros no cuidado apresentou associagao
significativa com a sobrecarga total e com os fatores subjetivos referentes ao impacto da
prestacao de cuidados e a expectativas face ao cuidar (p=0,009; p=0,043; p=0,002).

Ao avaliar a habilidade de cuidado, obteve-se os escores na escala total e dimensoes,
evidenciando que os cuidadores apresentam nivel médio de habilidade de cuidado, tanto para
o CAI-BR total, como nas suas dimensdes conhecimento, coragem e paciéncia (Tabela 3).

Quando verificada a relagdo da sobrecarga com a habilidade de cuidado (Tabela 4),
ndo houve correlagdo significativa entre os escores totais das escalas. Porém, observou-se
relagdo estatisticamente significativa e negativa da habilidade de cuidado total e da dimensao
coragem com a sobrecarga relacionada ao fator de relagdo interpessoal do cuidador com a
pessoa cuidada, sendo que, quanto maior for a sobrecarga associada a este fator, menor a
habilidade de cuidado e a coragem do cuidador familiar. Ainda, verifica-se associagao
significativa entre a coragem e a sobrecarga no fator da percepg¢ao de autoeficacia, sendo que,

quanto maior for a sobrecarga relacionada a este fator, menor serd a coragem.
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Tabela 1. Associacdo das variaveis demograficas e clinicas dos pacientes oncoldgicos e sobrecarga do cuidador familiar — Rio Grande do Sul,

Brasil, 2017.

Sobrecarga
Impacto Percepcao Expectativa Relacgdo Interpessoal
Variaveis n(%) Total P bs P ¢ P
do cuidado autoeficacia face ao cuidar
Meédia(£) p-value Meédia(£)  p-value  Média(%) p-value Meédia(+)  p-value Média(x) p-value
Sexo
Feminino 54 (40,9) 20,91 (10,92) 7,67 (6,71) 2,87 (2,39) 8,52 (3,06) 1,85 (2,08)
) 0,185 0,250 0,876 , 0,983
Masculino 78 (59,1) 23,92 (12,22) 9,88 (8,63) 2,83 (2,16) 9,25 (3,18) 1,95 (2,24)
Idade
29 -65anos 57 (43,2) 23,67 (12,39) 9,10 (8,21) 3,03 (1,94) 9,37 (3,16) 2,16 (2,33)
0,508 0,976 0,211 , 0,203
66—91 anos 75 (56,8) 21,95(11,28) 8,88 (7,79) 2,71 (2,46) 8,64 (3,10) 1,72 (2,04)
Grau de dependéncia
Severa/total 37 (28,0) 27,16 (13,77) 12,65 (9,60) 2,70 (2,38) 9,70 (3,35) 2,11 (2,93)
0,021%* 0,006%* 0,566 0,689
Moderada 95 (72,0) 20,95 (10,44) 7,55 (6,73) 2,90 (2,21) 8,66 (3,02) 1,83 (1,81)

p-value - Mann-Whitney Test; *Nivel de significancia <5%.
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Tabela 2. Associagdo das variaveis sociodemograficas dos cuidadores familiares, caracteristicas do cuidado e sobrecarga — Rio Grande do Sul,

Brasil, 2017.
Sobrecarga
Impacto Percepcao Expectativa ~
Total Rel Int 1
Variaveis n (%) o do cuidado autoeficacia face ao cuidar clagao tnterpessoa
Meédia(+) p-value Meédia(+) p-value  Média(x)  p-value  Média(x)  p-value Meédia(+) vfl;te
Sexo
Feminino 103(78,0)  23,60(12,17) 9,75(8,15) . 283229 9,06(3,22) 1,86(1,88)
Masculino 29 (22,0) 19,45(9,63) 0.138% 6,24(6,58) 00353 2,76(2,11) 0.982% 8.58(2,83) 04861 1,92(2,25) 0.8681
Idade
18-37 anos 29 (22,0)  23,00(11,23) 8,41(6,81) 3,90(2,44) 9,07(3,60) 1,62(1,29)
38-57 anos 70 (53,0) 22.48(11,77) 0,917} 9,21(8,04) 0,9041  2,60(2,22) 0,0367* 8,80(3,00) 0,699 1,87(2,20) 0,8417
58-76 anos 33(25,0) 22,84(12,48) 8,97(8,85) 2,45(1,89) 9,18(3,00) 2,24(2,69)
Situacio Conjugal
1,79(1,8 0,604
CCOOII:: anheiro 101(76,5) 22,47(11,39) 8,91(7,91) 2,85(2,25) 8,92(2,98) ,79(1,89) 0,6041
Semp 0,906% 0,865% 0,952% 0,656% 229(2.91)
companheiro 31(23,5) 23,39(13,05) 9,19(8,19) 2,84(2,27) 9,06(3,64)
Situacio Ocupacional
Trabalh 39 (29,5 22,67(12,11 8,59(7,33 3,18(2,66 8,87(3,24 2,02(2,12) 0,451
rabalha 9(9.5) 267021 (o0, BT 0 BIBRE0) e BITG) o, 202212 0451
Nio trabalha 93 (70,5) 22,70(11,68) 9,14(8,22) 2,71(2,05) 8,99(3,11) 1,86(2,20)
Tempo de cuidado
1 a 3 meses 47 (35,6) 21,64(11,36) 8,28(6,72) 2,59(2,22) 8,98(3,19) 1,79(2,35)
4 a 6 meses 36(27,3)  20,92(11,39) 7,53(7,69) 3,03(2,53) 8,50(3,20) 1,86(2,28)
0,412 0,356 0,846 0,448 0,564
7 a 12 meses 25(18,9)  23,52(10,53) AL2f 10,2(7,53) ;356 2,84(2,03) /8467 8,76(3,26) A48 1,72(1,49) f
>12 meses 24 (18,2)  26,54(13,87) 11,25(10,43) 3,08(2,14) 9,79(2,81) 2,42(2,30)
Auxilio de terceiros para o cuidado
Sim 88 (66,7) 20,92(11,44) 0,009%* 8,06(7,75) 0,0431*  2,68(2,20) 0,217f  8,34(2,97) 0,002%* 1,84(2,14) 0,516%
Nio 44 (33,3)  26,23(11,71) 10,82(8,10) 3,18(2,34) 10,18(3,13) 2,05(2,26)

1 Kruskal-Wallis Test; $ Mann-Whitney Test; * Nivel de significancia <5%.
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Tabela 3. Escores ¢ classificagdo da habilidade de cuidado total ¢ suas dimensdes — Rio

Grande do Sul, Brasil, 2017.

Desvio Baixo Médio Alto
Variavel Média Variagao

Padrao n % n % n %
Conhecimento 52,20 3,54 44 — 61 22 16,67 87 6591 23 17,42
Coragem 46,31 3,98 37-57 20 15,15 91 68,94 21 15,91
Paciéncia 40,54 2,71 34 — 48 16 12,12 100 75,76 16 12,12
CAI-BR Total 139,05 7,10 125 - 160 22 16,67 89 67,42 21 15,91

Tabela 1. Analise da correlacdo (coef. de Spearman) dos escores obtidos na habilidade de
cuidado total e em suas dimensdes com os escores da sobrecarga de cuidado e seus fatores —

Rio Grande do Sul, Brasil, 2017.

Impacto Percepcao Expectativa Relagdo
Sobrecarga ) ) )
do cuidado autoeficacia face ao cuidar Interpessoal
r p-valor r p-valor r p-valor r p-valor r p-valor

CAI-BR Total -0,143 0,101 -0,133 0,128 -0,070 0,425 -0,061 0490 -0,183 0,035*
Conhecimento -0,103 0241 -0,091 0299 0,005 0,952 -0,134 0,124 -0,053 0,542
Coragem 0,161 0,065 -0,099 0258 -0,187 0,032* -0,048 0,583 -0,227 0,008*
Paciéncia 0,018 0,839 -0,044 0618 0,003 0974 0,050 0,571 -0,072 0,411

*Nivel de significancia <5%.

Discussao

Os resultados deste estudo, no que se refere a caracterizacdo dos cuidadores
familiares, sdo similares aos dados descritos pela literatura, reforcando a presenca majoritaria
das mulheres, com idade média de 52,62 anos e com companheiro nas atividades de
cuidado®!®17, Ao desempenhar o cuidado, ha uma tendéncia para que o cuidador familiar se
abstenha das atividades de trabalho remunerado fora do lar para a dedicacdo exclusiva as
demandas assistenciais no domicilio. Neste estudo, evidenciou-se que 70,6% dos cuidadores
ndo trabalhavam, apresentando similaridade aos dados da literatura internacional e nacional'®
190 que pode representar o isolamento do familiar no cuidado e favorecer alteracdes fisicas,
emocionais, bem como interferir na sua saide, bem estar e qualidade de vida.

Por outro lado, verifica-se que a presenca de auxilio para o cuidado foi referido por

66,7% dos participantes deste estudo, o que pode também se relacionar aos baixos niveis de
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sobrecarga evidenciados, j4 que 50,8% demonstraram auséncia de sobrecarga. Embora em
menores porcentagens, os cuidadores familiares apresentam sobrecarga leve a moderada
(40,1%) e moderada a severa (9,1%), o que, somado as elevadas responsabilidades de
cuidado, pode indicar evidéncias incipientes de um processo de exaustdo, sobre o qual deve-
se intervir antecipadamente com vistas a melhorar a qualidade de vida destes cuidadores®.

Nesse sentido, deve-se também levar em consideracdo alguns fatores que podem
interferir na sobrecarga do cuidador familiar, como o grau de dependéncia e a idade dos
pacientes em tratamento oncoldgico, bem como as caracteristicas dos proprios cuidadores
familiares e do cuidado, como idade, sexo, numero de horas dedicado ao cuidado, pois esses,
segundo a literatura, associam-se ao aparecimento de sintomas emocionais, como angustia e
sofrimento, € consequentemente a maiores médias de sobrecarga!’??. No estudo ora
apresentado, evidenciou-se que quanto maior o grau de dependéncia do paciente em
tratamento oncoldgico, maior serd a percepcao de sobrecarga do cuidador familiar, sendo esta
objetiva ou subjetiva relacionada ao impacto da prestagdo de cuidados.

A sobrecarga subjetiva, quando se refere ao impacto originado pela prestacdo de
cuidados, reporta-se as consequéncias dos cuidados diretos na vida do cuidador, estando
associado a demanda assistencial exigida pelo individuo dependente, as alteragdes sociais e
familiares, bem como ao desgaste fisico e emocional advindos do cuidado. Nesse sentido, o
elevado grau de dependéncia pode ocasionar repercussdes negativas aos cuidadores
familiares, a medida que aumenta sua sobrecarga total e o impacto da prestacao de cuidados.
Esse fato também foi constatado em demais estudos, demonstrando evidéncias da relacgao
entre a capacidade funcional do individuo dependente e a sobrecarga, sendo que, quando
maior a dependéncia, maior a sobrecarga do cuidador®®-2),

Quanto as caracteristicas dos cuidadores que podem interferir na sobrecarga, observa-
se relacdo estatisticamente significativa do sexo com a sobrecarga relacionada ao impacto
originado pela prestacdo de cuidado, demonstrando que as mulheres se percebem mais
sobrecarregadas pelas consequéncias diretas das demandas de cuidados, como o isolamento
social, falta de tempo e desgaste fisico e emocional. O estado civil e a situa¢do ocupacional do
cuidador ndo demonstraram relacdo com a sobrecarga, divergindo da literatura, a qual refere
que a presenca do conjuge, ou seja, quando se tem cuidador com companheiro, representa
impacto negativo quando se relaciona ao acumulo de papéis que podem resultar na presenca
de sobrecarga®.

O apoio prestado por pessoas proximas, por instituigdes e/ou por profissionais de

saude aos cuidadores familiares ¢ considerado importante para fortalecer os mecanismos de
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enfrentamento e a minimizagdo da sobrecarga®, o que também foi verificado neste estudo,
pela relacdo estatisticamente significativa entre o auxilio de terceiros para o cuidado e a
sobrecarga total; o fator impacto na prestagao de cuidados e expectativa face ao cuidar.

Desse modo, quando o cuidador ndo possui ajuda para a realizagdo das demandas
assistenciais, o impacto da prestacdo de cuidados se acentua, pois, nesse caso, o responsavel
necessita desempenhar as tarefas sozinho, o que pode igualmente afetar a sua expectativa face
ao cuidar. Assim, a elevada exigéncia de cuidados dificulta para que ele as realize por
completo, culminando em frustragdo quanto & sua expectativa e resultando na presenga de
sobrecarga. A dedicagdo ao cuidado, sem contar com auxilio de outras pessoas, ¢ uma
realidade evidenciada em demais estudos, ratificando a associag¢ao da intensidade de cuidados
e da falta de preparo, apoio e suporte, com o aparecimento de alteracdes de ordem fisica e
mental no cuidador®.

O nivel de habilidade de cuidado verificada como predominante entre os participantes
deste estudo foi médio, o qual se mostra abaixo dos niveis identificados em semelhantes
estudos internacionais, considerando os escores totais ¢ as dimensdes conhecimento ¢
paciéncia. Na dimensdo coragem, a literatura refere nivel médio, semelhante a esta
investigagdo®??). A diferenca observada entre os niveis de habilidade pode relacionar-se ao
fato de que os dados dos estudos internacionais supracitados foram coletados na Coldmbia,
onde se desenvolvem atividades de educa¢dao em satde focadas na educagdo em saude,
preparo, e suporte a familia que vird a ser cuidadora no domicilio, possibilitando o aumento
das capacidades e das habilidades necessarias para o cuidado, o que, no Brasil, ainda ndo ¢
desenvolvido.

Ao associar-se o nivel de sobrecarga e a habilidade de cuidado, observou-se
correlacdo estatisticamente significativa e predominantemente negativa, ou seja, habilidade do
cuidado e sobrecarga do cuidador sdo constructos inversos. Destacam-se as correlagdes
significativas, porém fracas, entre fatores subjetivos da escala de sobrecarga com os escores
da habilidade total e dimensdo coragem. A sobrecarga relacionada a percepcdo de
autoeficacia do cuidador familiar, na qual ele mesmo percebe e expde sua opinido sobre o seu
proprio desempenho nas ag¢des de cuidado, pode interferir na sua habilidade de cuidado, pois,
a medida que se sente insatisfeito com sua pratica, diminui sua coragem para enfrentar o
desconhecido e aprender a partir das experiéncias.

Quando a sobrecarga subjetiva estd relacionada com o fator da relagdo interpessoal
entre o cuidador e a pessoa cuidada, observa-se correlacdo negativa, porém fraca, com a

habilidade de cuidado total e a dimensdo coragem. Esse fator da sobrecarga retrata aspectos
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relacionados as dificuldades inter-relacionais entre cuidador e pessoa cuidada, os quais, por
vezes, podem prejudicar a comunicagdo e o desempenho do cuidador familiar, afetando sua
coragem e, igualmente, sua habilidade de cuidado. Ademais, as adversidades na relacdo
interpessoal no ambiente do cuidado impossibilita que ambos expressem seus sentimentos,
medos, angustias, e constituam uma relacdo permeada de afeto, amor e consideragdo,
predicados vistos como capazes de favorecer o desenvolvimento das dimensdes necessarias

para o fortalecimento da habilidade de cuidado.

Conclusao

Os resultados desta pesquisa evidenciam que os pacientes em tratamento oncoldgico
sdo predominantemente do sexo masculino, com idade avangada e dependéncia moderada
para as atividades diarias. Quanto aos cuidadores, hd predominio de mulheres, com idade
média de 48,68 anos, com companheiro, que ndo trabalham fora no momento em questdo e
contam com auxilio de familiares, diariamente, nos cuidados integrais do individuo
dependente.

Com relagdo a sobrecarga, os resultados obtidos demonstram que 49,2% dos
cuidadores apresentavam sobrecarga leve a moderada ou moderada a severa. Quanto a
habilidade de cuidado, verificou-se nivel médio, na escala total (67,42%), ¢ suas dimensdes
conhecimento (65,91%), coragem (68,94%) e paciéncia (75,76%). Entre as relacdes
estabelecidas, a sobrecarga associou-se de maneira significativa com o grau de dependéncia
do paciente oncoldgico, idade do cuidador e auxilio de terceiros para o cuidado. Foi
observada correlacdo significativa e negativa entre a habilidade de cuidado total e o fator da
sobrecarga relacionado a relagdo interpessoal, além da dimensdo coragem e dos fatores
percepcao de autoeficécia e relagdo interpessoal.

Esta pesquisa traz informacdes relevantes para os profissionais da enfermagem, a
medida que demonstram caracteristicas importantes do cuidado ao paciente em tratamento
oncologico e seu cuidador familiar. A habilidade de cuidado, temadtica ainda incipiente nos
estudos brasileiros, permite conhecer as condi¢des dos individuos para assumir as demandas
de cuidado e, a partir disso, consegue fornecer subsidios para as praticas da enfermagem no
desenvolvimento dos atributos de conhecimento, coragem e paciéncia. Com isso, percebe-se a
importancia das intervengdes com vistas a orientar e a preparar os cuidadores familiares,
possibilitando que adquiram condi¢des apropriadas para assumir as demandas assistenciais
advindas da dependéncia, o que pode se dar por meio de um trabalho interprofissional voltado

a identificacdo e intervencao de acordo com as necessidades de cada cuidador.
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As limitagdes desta pesquisa referem-se ao contexto em que os participantes do estudo
foram acessados, uma vez que este ¢ um servigo publico de atendimento oncoldgico, o que
pode restringir a possibilidade de generalizagdo dos resultados, bem como o viés da
temporalidade, por tratar-se de estudo transversal. Cabe igualmente destacar a escassez de
estudos brasileiros que avaliam a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares. Nesse
sentido, afirma-se a necessidade de desenvolvimento de pesquisas que ampliem e a
aprofundem o conhecimento sobre os fatores que podem influenciar na habilidade de cuidado,
permitindo tracar um panorama acerca do objeto do estudo, bem como, possibilitando
comparar a realidade brasileira a internacional. Ainda, podera fomentar agdes de
enfrentamento das fragilidades e fortalecimento das potencialidades dos cuidadores presentes

nos diferentes contextos, colocando o enfermeiro como protagonista deste processo.
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5.2.3 Artigo 3: Habilidade de cuidado, sobrecarga, estresse e coping do

cuidador familiar

Resumo

Objetivo: Analisar a associagdo da habilidade de cuidado com a sobrecarga, o
estresse e o coping do cuidador familiar de pacientes em tratamento oncologico.
Métodos: Estudo transversal realizado com 132 cuidadores familiares de pacientes
em tratamento oncologico. Para coleta de dados, utilizou-se instrumento de
caracterizagdo dos cuidadores e do cuidado, a versao brasileira do Caring Ability
Inventory, a Escala de sobrecarga de Zarit, a Escala de estresse percebido e o
COPE Breve. Os resultados sado apresentados pela distribuicdo absoluta e relativa,
medidas de tendéncia central e variabilidade. Para analisar associagao, utilizou-se a
Correlagéo de Spearman ao nivel de significancia <5%.

Resultados: A habilidade de cuidado total associou-se de maneira significativa com
a sobrecarga no fator relagao interpessoal (p=0,03), o estresse (p=0,02), o coping
focado no problema (p=0,03) e o desadaptativo focado na emogéo (p=0,00). A
dimensao conhecimento associou-se com o estresse (p=0,02), o coping focado no
problema (p=0,00) e adaptativo focado na emogao (p=0,01). Na coragem, observou-
se associagao com a sobrecarga nos fatores de percepgao de autoeficacia (p=0,03)
e relagao interpessoal (p=0,00), estresse (p=0,04) e coping desadaptativo focado na
emocao (p=0,00).

Conclusao: Acdes de apoio e orientagdo por parte da enfermagem no
fortalecimento dos cuidadores familiares para o cuidado no domicilio podem
contribuir para minimizar a ocorréncia de sobrecarga e estresse, bem como
favorecer o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento eficazes, de modo
que tais questdes nao interfiram negativamente na habilidade de cuidado.
Descritores: Cuidadores; Assisténcia Domiciliar; Neoplasias; Enfermagem.

Introducgao

Atualmente, no Brasil, percebem-se importantes modificagcbes no padrao
demografico e no perfil de morbidade e mortalidade da populagédo, sendo que, neste,
se verifica declinio das doengas infecciosas e aumento da morbimortalidade por
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causas externas, com destaque para as doengas cronicas nao transmissiveis
(DCNTSs).

O cancer, enquanto uma DCNTSs, esta dentre as patologias que impactam
economicamente no sistema de saulde, tanto nacional como mundialmente(*). Além
da grande incidéncia nas taxas de morbimortalidade mundiais, no Brasil, o cancer
esta associado a morte prematura e a perda da qualidade de vida em virtude das
sequelas e incapacidades que pode ocasionar ao individuo?.

Nessa perspectiva, destaca-se a necessidade de medidas alternativas com
vistas a responder as necessidades de saude da populagdo com perdas funcionais e
dependéncia para a realizagdo das atividades da vida diaria. O cuidado domiciliar
emerge desse cenario e pode contribuir para a humanizagao da atengdo a saude por
envolver as pessoas no cuidado, potencializando a participagéo ativa do sujeito e de
sua familia no processo de saude-doenca®®).

No cuidado ao paciente dependente, a familia assume importante funcao,
pois constitui-se a principal fonte de apoio. Porém, o diagndstico de cancer e as
mudangas oriundas da realidade de cuidado, por vezes, desorganizam o sistema
familiar e exigem mudangas, de modo a incorporar no cotidiano os cuidados que o
tratamento exige. Nesse sentido, o adoecimento afeta toda a familia, mas,
geralmente, a responsabilidade pelo cuidado fica concentrada para um de seus
membros, o cuidador principal. A atividade de cuidar € assumida, na maioria das
vezes, repentinamente, com pouca orientagdo e sem preparo prévio, 0 que pode
comprometer a qualidade da assisténcia e repercutir em alteragdes fisicas e
emocionais no proprio cuidador®).

O desempenho do cuidado necessita ser acompanhando por acées de apoio
dos profissionais de enfermagem, com o objetivo de orientar quanto aos
conhecimentos especificos do cuidar, bem como, proporcionar o desenvolvimento
ou a melhoria da habilidade. Para isso, entende-se a habilidade do cuidado como o
potencial da pessoa que assume o papel de cuidador principal de um familiar ou
pessoa significativa que se encontra em situagdo de doenga incapacitante. Dentro
desta habilidade, incluem-se dimensdes cognitivas, instrumentais e atitudinais que
podem ser identificadas e medidas segundo os indicadores de conhecimento,
coragem e paciéncia®.

As repercussodes do cuidar e o estado de vulnerabilidade em que o cuidador
se expde podem ocasionar desgastes fisicos, psicologicos e/ou sociais e,
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consequentemente, gerar sentimentos negativos favoraveis ao aparecimento da
sobrecarga e do estresse!’). Também conseguem suscitar a necessidade de
estratégias de enfrentamento, as quais, por sua vez, podem interferir na habilidade
de cuidado e na qualidade de vida do cuidador.

A avaliacdo da habilidade de cuidado de cuidadores familiares € uma
tematica incipiente no Brasil. Com isso, a realizacdo desta pesquisa pauta-se em
busca realizada em bases de dados online, nas quais se evidenciaram estudos
internacionais que avaliam a habilidade de cuidado de populagdes que
desempenham atividades de cuidar, com foco nos cuidadores familiares. Com isso,
identificou-se uma lacuna no conhecimento, ja que n&do foram encontrados estudos
nacionais que abordassem a habilidade de cuidado, bem como pesquisas com a
associagdo desta com a sobrecarga, o estresse e o coping dos cuidadores
familiares. Ademais, os resultados deste estudo poderao servir como subsidio para
direcionar as atividades praticas da enfermagem, podendo contribuir na adogao de
estratégias de intervencdo eficazes, de orientagcdo e de preparo dos cuidadores
familiares.

Diante do exposto, questiona-se: Existe associacdo entre a habilidade de
cuidado e a sobrecarga, o estresse e o coping? Assim, o estudo objetiva analisar a
associagédo da habilidade de cuidado com a sobrecarga, o estresse e o coping do

cuidador familiar de pacientes em tratamento oncologico.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal, realizado no periodo de margo a agosto
de 2017, com cuidadores familiares de pacientes em tratamento oncoldgico,
atendidos nos setores de quimioterapia e de radioterapia de um hospital universitario
da regido central do Rio Grande do Sul.

Para a selecédo dos participantes, incialmente, realizou-se o reconhecimento
dos pacientes em tratamento oncologico com algum grau de dependéncia. Apds,
acessavam-se os cuidadores, considerando-se os critérios de inclusao: ser cuidador
principal de paciente em tratamento oncolégico com algum grau de dependéncia
para as atividades de vida diaria; apresentar idade igual ou maior que 18 anos;
prestar cuidados no domicilio ao familiar dependente. Como critério de exclusao:
apresentar dificuldades de cognigéo evidentes na abordagem inicial.
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A selecdo dos participantes ocorreu pelo método nao-probabilistico, por
conveniéncia. Durante o periodo de coleta de dados, 160 pacientes dependentes
estiveram em atendimento; porém, ao acessar seus respectivos cuidadores, 23 nao
se caracterizavam como cuidador principal, cinco demonstraram dificuldades de
comunicagdo e/ou compreensao, dois eram menores de 18 anos e cinco nao
aceitaram participar do estudo. Com isso, a amostra foi constituida por 132
cuidadores familiares, representando 82,5% da populacdo de pacientes
dependentes em tratamento oncoldgico.

Os dados foram coletados com a utilizagdo de um questionario de
caracterizagao sociodemografica do cuidador familiar e de caracteristicas do cuidado
prestado, o a versao brasileira do Caring Ability Inventory (CAI-BR), a Escala de
Sobrecarga de Zarit, a Escala de Estresse Percebido e o COPE breve.

O CAI-BR é procedente do Caring Ability Inventory (CAl), criado em 19900)
com o objetivo de avaliar as habilidades de um sujeito, a partir da percepgao dele
proprio, para prestar o cuidado adequado, atentando para aspectos instrumentais e
cognitivos. E constituido por 37 itens, os quais se dividem em trés dimensdes:
conhecimento, coragem e paciéncia, com 14, 13 e 10 itens, respectivamente. As
respostas sdo organizadas em uma escala Likert, que varia de 1-5, onde 1 é
“discordo fortemente” e 5 “concordo fortemente”. As respostas aos itens séo
adicionadas, dando uma pontuacgao total e uma para cada subescala.

Para a classificagcado dos escores da habilidade de cuidado em baixo, médio e
alto, utilizou-se a média (M) e o desvio padrao (SD), de modo que o intervalo do SD
para menos e para mais, com relacao a média, foi considerado nivel médio. Abaixo
deste valor foi considerado nivel baixo e, acima, nivel alto, conforme o autor do
instrumento original®.

O Alfa de Cronbach relatado para o instrumento original foi de 0,84©). A
versdo em espanhol alcangou valor de 0,86® e a versdo em portugués obteve
resultado de 0,78°). Na presente investigagdo, obteve-se o valor do Alfa de
Cronbach de 0,60 para o CAI-BR total.

A Escala de Sobrecarga de Zarit permite avaliar a sobrecarga objetiva e
subjetiva do cuidador informal, composta por 22 itens, avaliados conforme escala
Likert, que varia de zero a quatro pontos. Ao somar-se a pontuacao, obtém-se um
score global, que varia entre 0 e 88, sendo classificada: <20: auséncia de
sobrecarga; 21-40: sobrecarga leve a moderada; 41-60: sobrecarga moderada a
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severa; >60: sobrecarga intensa('®). Ademais, permite avaliar a sobrecarga subjetiva,
que inclui quatro fatores: impacto da prestagdo de cuidados; relacdo interpessoal;
expectativas face ao cuidar; percepcdo de autoeficacia. A versdo validada e
traduzida para o portugués obteve um Alfa de Cronbach de 0,93('%) e, no presente
estudo, a consisténcia interna verificada foi de 0,84.

A Escala de Estresse Percebido foi originalmente desenvolvida em 1983('") e
validada para a lingua portuguesa no ano de 2007('2. E composta por 14 itens, sete
com sentido positivo e sete, negativo. As respostas estdo organizadas em escala do
tipo Likert, de zero a cinco pontos. As questdes com conotacido positiva tém sua
pontuagdo somada invertida, e as demais questdes s&o negativas e devem ser
somadas diretamente. Para a classificacdo do nivel de estresse em baixo, médio e
alto, utilizou-se a padronizacdo da escala, a qual transforma os dados dispostos na
escala ordinal em escala de razdo de 0 a 100%, sendo estes convencionados nas
trés categorias. Logo, a padronizagdo ocorreu da seguinte forma: alta, para média
entre 66,68% a 100%; média, para média entre 33,34% e 66,67%; baixa, para média
de 0 a 33,33%(1%),

A consisténcia interna da escala original obteve o valor de 0,77('"), e a versao
validada e traduzida para o portugués do Brasil, evidenciou o valor de 0,62('2). Neste
estudo, a consisténcia interna, verificado pelo Alfa de Cronbach, obteve valor de
0,90.

O COPE Breve é um instrumento resultante do COPE Inventory('*) traduzido e
validado para a populagdo brasileira em 2012.(' Contém 28 itens avaliados por
escala Likert, que varia de um a quatro, onde 1=Nao tenho feito e 4=Tenho feito
bastante, permitindo aos entrevistados relatarem o que costumam fazer frente ao
estressor. Os escores sdo somados, sendo que, quanto maior for a nota obtida,
maior € o uso de determinada estratégia de enfrentamento. O resultado final da
escala aponta para um perfil baseado nas subescalas mais ou menos utilizadas. O
tipo de enfrentamento utilizado pode ser classificado em focado no problema ou
focado na emocdo, podendo, este, ser subdividido em adaptativo ou
desadaptativo('9).

A escala de COPE Breve, em sua versao validada e traduzida para o Brasil,
verificou a consisténcia interna por meio do Alfa de Cronbach com valor de 0,84(1%)
sendo que, nesta investigacéo, obteve-se o valor de 0,71.
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Os dados foram organizados e digitados concomitantemente ao periodo de
coleta de dados, em uma planilha eletrénica, no programa Excel for Windows
(OFFICE, 2011), por dois digitadores independentes. Apds a verificagdo das
inconsisténcias, tais informagdes foram analisadas eletronicamente com auxilio do
programa SPSS versédo 23.0.

As variaveis qualitativas foram apresentadas pela distribuicdo de frequéncias
absolutas e relativas, e as variaveis quantitativas, em medidas de tendéncia central,
SD e variabilidade. A normalidade dos grupos foi testada a partir do teste
Kolmogorov-Smirnov. Para avaliar associagdo, foi realizado o Coeficiente de
Correlagao de Spearman, ao nivel de significancia <5%.

Os instrumentos foram aplicados individualmente a cada cuidador apds a
leitura e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
respeitando-se os principios éticos da pesquisa envolvendo seres humanos. O

projeto foi aprovado por Comité de Etica em Pesquisa sob parecer n° 1.977.316.

Resultados

Quanto a caracterizagao dos participantes do estudo, verificou-se predominio
de mulheres (n=103;78,0%), com idade entre 18 e 76 anos (M=48,68;SD=14,01),
com companheiro (n=101;76,5%), com nivel de escolaridade entre zero e 20 anos,
média de 9,08 anos de estudo (SD=4,61), o que representa o ensino fundamental
completo. O tempo de cuidado foi, em média, 10,18 meses (SD=14,79). A maioria
dos cuidadores conta com auxilio para o cuidado (n=88;66,7%).

A analise descritiva dos escores obtidos no CAI-BR, na Escala de Sobrecarga
de Zarit, na Escala de Estresse Percebido e no COPE Breve estdo apresentados na
tabela 1, a seguir.
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Tabela 1. Analise descritiva dos escores obtidos nos instrumentos utilizados no
estudo. Rio Grande do Sul, 2017

Variavel Média(SD) Mediana(lQ) Variagao
Conhecimento 52,2(3,54) 53(17) 44-61
é Coragem 46,31(3,98) 46(20) 37-57
% Paciéncia 40,54(2,71) 40(14) 34-48
T CAI-BR Total 139,05(7,1) 139(35) 125-160
Impacto de prestagéo de cuidado  8,98(7,95) 7(35) 0-35
% Percepcgao de autoeficacia 2,85(2,25) 3(8) 0-8
§ Expectativa face ao cuidar 8,95(3,14) 9(14) 2-16
U%) Relagédo interpessoal 1,91(2,17) 2(12) 0-12
Sobrecarga Total 22,69(11,76) 20(55) 4-59
Estresse 21,43(10,45) 21(49) 3-52
o Focado no problema 37,88(5,88) 39(30) 18-48
%_ Adaptativo focado na emocgéao 14,11(2,66) 14(15) 6-21
S Desadaptativo focado na emogéo 10,74(3,09) 10(12) 8-20

SD-Desvio padrao; IQ-Intervalo Interquartil

Quanto as classificacbes dos niveis de habilidade, verificou-se que os
cuidadores familiares apresentam nivel médio de habilidade, tanto no CAI-BR total
(n=89;67,42%), como nas suas dimensdes conhecimento (n=87;65,91%), coragem
(n=91;68,94%) e paciéncia (n=100;75,76%).

Na aplicagdo da Escala de Sobrecarga de Zarit, houve prevaléncia de
cuidadores com auséncia de sobrecarga (50,8%). Quanto aos demais, identificou-se
que 53 (40,1%) apresentaram sobrecarga leve a moderada e 12 (9,1%), sobrecarga
moderada a severa. A sobrecarga subjetiva demostrou maior influéncia do fator
impacto na prestagao de cuidados (M=8,98;SD7,95).

No tocante as classificacbes nos niveis de estresse percebido, observou-se
predominancia de nivel médio (n=61;46,21%), seguido no nivel alto (n=59;44,70%) e
baixo (n=12;9,09%). As estratégias de coping utilizadas pelos cuidadores familiares
participantes deste estudo demonstrou prevaléncia de atitudes focadas no problema
(M=37,88;SD=5,88).
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A correlagdo da habilidade de cuidado com a sobrecarga, conforme
apresentado na tabela 2, demonstrou relagdo estatisticamente significativa e
negativa da habilidade total e da dimens&o coragem com a sobrecarga relacionada
ao fator de relacdo interpessoal do cuidador com a pessoa cuidada, sendo que,
quanto maior for a sobrecarga associada a este fator, menor a habilidade de cuidado
e a coragem do cuidador familiar. Ainda, verifica-se associagcédo estatisticamente
significativa entre a coragem e a sobrecarga no fator da percepg¢ao de auto eficacia,
sendo que, quanto maior for a sobrecarga neste fator, menor sera a coragem.

Entre o estresse percebido e a habilidade de cuidado, evidenciou-se
correlagdo estatisticamente significativa e negativa entre a habilidade de cuidado
total e as dimensdes conhecimento e coragem, demonstrando que, quanto maior for
a percepcgao de estresse do cuidador familiar, menor sera sua habilidade de cuidado
total, seu conhecimento e coragem (Tabela 2).

Dentre as estratégias de coping, observou-se correlagdo estatisticamente
significativa da habilidade de cuidado total e da dimensdo conhecimento com as
estratégias focadas no problema, sendo que, quando maior o coping do cuidador
neste tipo de enfrentamento, maior sera sua habilidade total e seu conhecimento. As
estratégias de coping adaptativas, focadas na emogédo, demostraram correlagao
estatisticamente significativa com a dimens&do conhecimento, evidenciando que,
quanto maior for a adog¢ao destas agdes, maior sera o conhecimento do cuidador. O
coping desadaptativo focado na emocado apresentou correlacdo estatisticamente
significativa e negativa com a habilidade de cuidado total e a dimens&o coragem, no
qual observa-se que, quanto maior a utilizacdo destas estratégias, menor sera a

habilidade total e a coragem do cuidador (Tabela 2).
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Tabela 2. Analise da Correlagao (Coef de Spearman) da habilidade de cuidado total e suas dimensées com a sobrecarga e seus
fatores, estresse e estratégias de coping, Rio Grande do Sul, 2017.

Impacto B Expectativa B Coping Coping Coping
Percepcéao Relagcao . _
Habilidade de  Sobrecarga do o face ao Estresse Focadono  Adaptativo Desadaptativo
_ autoeficacia . Interpessoal
cuidado cuidado cuidar Problema focado na focado na
€emogao emogao
r p r p r p r p r p r p r p r p r p

CAI-BR Total -0,14 0,10 -0,13 0,12 -0,07 042 -0,06 0,49 -0,18 0,03* -0,20 0,02* 0,19 0,03* 0,06 045 -0,23 0,00*
Conhecimento -0,10 0,24 -0,09 0,29 0,00 095 -0,13 0,2 -0,05 0,54 -0,19 0,02* 0,26 0,00* 0,22 0,01* -0,15 0,07
Coragem -0,16 0,06 -0,09 0,25 -0,18 0,03* -0,04 0,58 -0,22 0,00 -0,17 0,04* 0,04 061 -0,02 0,75 -0,29 0,00*
Paciéncia -0,01 0,83 -0,04 0,61 0,00 0,97 0,05 057 -007 041 002 0,79 000 099 -0,10 0,22 0,05 0,51

*nivel de significancia <5%
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Discussao

A habilidade de cuidado, por ser uma tematica pouco estudada no ambito
nacional, constitui uma lacuna no conhecimento cientifico brasileiro. Entretanto, em
estudos internacionais, desenvolvidos na Colémbia, constata-se que os resultados
obtidos, quando utilizado o CAI-BR, identificaram nivel alto nas dimensdes
conhecimento e paciéncia e nivel médio na dimensdo coragem('®'). Nesta
pesquisa, as médias observadas foram inferiores as anteriormente citadas nas
dimensdes conhecimento e paciéncia, o que pode estar relacionado a caracteristicas
especificas dos servicos onde os estudos foram realizados, uma vez que, na
Colémbia, ha programas de preparo e apoio aos cuidadores familiares dispensados
pelos profissionais de saude, com objetivo de desenvolver ou melhorar a habilidade
de cuidado dessas pessoas.

Com relagéao a sobrecarga, evidenciou-se auséncia de sobrecarga em 50,8%
dos cuidadores, resultado consoante com estudos que abordaram esta
tematica('®18) Esse achado pode relacionar-se a presenca de auxilio para o cuidado,
referido por 66,7% cuidadores deste estudo. Resultados semelhantes sao
encontrados na literatura, na qual se identifica que o apoio dispensado por pessoas
proximas, instituicbes e/ou profissionais de saude aos cuidadores familiares é
considerado importante para minimizagdo da ocorréncia da sobrecarga('?.

Porém, a sobrecarga leve a moderada ou moderada a severa, mesmo
afetando menor proporgao dos participantes, 40,1% e 9,1%, respectivamente, deve
ser levada em consideragao, pois pode influenciar no desempenho e na habilidade
de cuidado. Nesse sentido, evidenciou-se relagc&do significativa entre a sobrecarga
relacionada ao fator percepgdo de autoeficacia com a dimensdo coragem, e da
relagéo interpessoal com a habilidade de cuidado total e a coragem.

A confianga no crescimento do outro e na propria capacidade de cuidar é o
que faz com que o cuidador tenha coragem para enfrentar o desconhecido, aliada ao
discernimento de suas experiéncias passadas, bem como a sensibilidade em
relagdo ao momento presente.? Isso pode justificar os achados deste estudo, pois,
a medida que o cuidador apresenta dificuldades inter-relacionais com o individuo
cuidado, somado ao sentimento de insatisfacdo com seu préprio desempenho na
pratica de cuidar, podera haver uma influéncia negativa na sua capacidade de
confiar no outro e langar-se ao desconhecido, ou seja, diminuira a sua coragem e,

consequentemente, a sua habilidade de cuidado total.
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Da mesma forma, a presencga de niveis elevados de estresse — evidenciados
neste estudo e semelhantes a estudo realizado com cuidadores familiares de
pacientes em internagdo domiciliar®") — associa-se, de maneira significativa, com as
dimensdes conhecimento e coragem, como também, com a habilidade de cuidado
total. O estresse pode desenvolver-se em decorréncia da necessidade de a pessoa
lidar com fatores externos ao organismo; nesse caso, ou com a dependéncia do seu
familiar e as demandas de cuidados, ou frente a condigdes internas, que podem
relacionar-se a sentimentos de ansiedade, pessimismo e inseguranga®?. O estado
de tensdo ocasionado pelo estresse pode repercutir em consequéncias fisicas e
psicologicas aos cuidadores, afetando sua capacidade de entender as necessidades
da pessoa dependente e de fornecer-lhes respostas adequadas, diminuindo assim
seu conhecimento acerca do outro e de si mesmo, a sua coragem de enfrentar as
adversidades e a sua habilidade de cuidado total.

Nesse sentido, o estresse exige uma resposta do individuo ao estressor, o
que, mediante a avaliagdo, faz com que se defina a melhor estratégia a ser
implementada. No presente estudo, observou-se a prevaléncia de estratégias
focadas nos problemas, as quais sao voltadas para a realidade em que o individuo
se encontra e estdo relacionadas a aceitagdo da responsabilidade e ao
planejamento de resolugdo de problemas relacionadas ao ambiente ou a propria
pessoal?®. Da mesma forma, estudo com cuidadores de idoso em situagdo de
dependéncia evidencia resultados semelhantes(@).

Na busca pela minimizagdo do estressor, verifica-se que o tipo de estratégia
utilizada pelo cuidador familiar pode influenciar na sua habilidade de cuidado.
Evidenciou-se relagdo significativa das estratégias focadas no problema com a
habilidade de cuidado total e a dimensdo conhecimento, o que permite considerar
que o cuidador familiar, no esforco de adaptar-se ao estressor, mediante acdes com
foco no problema, permite aumento da percepc¢ao acerca das necessidades do outro
e dele proéprio, favorecendo o atributo do conhecimento e a habilidade de cuidado.

Outrossim, o conhecimento pode ser favorecido pelas estratégias adaptativas
focadas na emocdo, que se referem a agdes essenciais para a adaptacao
psicoldgica, pois o cuidador aceita e se habitua com as condi¢des e situagbes que
sdo inalteraveis, como a doenga oncoldgica e a dependéncia do seu familiar. Em
contrapartida, observa-se uma influéncia negativa do coping desaptativo focado na
emocao sobre a habilidade de cuidado total e a dimensdo coragem. Ao desenvolver
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estratégias desadaptativas, nas quais se encontram a negagéo e a culpabilizagéo, a
capacidade de enfrentamento as situagdes impostas pelos cuidados diminui, bem
como também diminui a coragem de expor-se ao desconhecido e a habilidade de
cuidado total.

A familia, em especial, os cuidadores principais dos pacientes em tratamento
oncolégico s&o considerados como o apoio essencial e o elo necessario entre os
pacientes, familiares e a equipe de saude. Por vezes, as duvidas em relagdo ao
estado de saude do seu familiar, a falta de orientagbes, de apoio social e a propria
vivéncia com o paciente dependente pode propiciar o aparecimento de alteracdes
fisicas e psicologicas®), o que demanda uma postura sensivel e ativa dos
profissionais da enfermagem frente as evidéncias que estdo sendo ofertadas.

Estes estudo apresenta limitagcdes relacionadas ao contexto de acesso aos
participantes, uma vez que eles estdo vinculados a um servico publico de
atendimento especializado em oncologia, o que restringe a generalizagdo dos
resultados. Além disso, por tratar-se de um estudo transversal existe o viés da
temporalidade. Cabe ainda destacar o pequeno numero de estudos brasileiros que
avaliam a habilidade de cuidado de cuidadores familiares, firmando a necessidade
do desenvolvimento de estudos nacionais com objetivo de avaliar a habilidade de
cuidado, sobrecarga, estresse e coping de cuidadores familiares, com vistas a
conhecer a realidade do pais e permitir a construgdo de um diagnostico proximo as
reais necessidades desta populagdo no ambito local, regional e nacional,
possibilitando o direcionamento de a¢des de enfrentamento de tais situagdes.

Os resultados deste estudo demostram evidéncias importantes para a
enfermagem na pratica clinica, constituindo um aporte na construgdao de um
protocolo de cuidado direcionado aos cuidadores familiares. As agdes de apoio e as
orientagdes para o fortalecimento dos cuidadores familiares para o cuidado no
domicilio podem contribuir para minimizar a ocorréncia de sobrecarga e estresse,
bem como favorecer o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento eficazes,
de modo que tais adversidades n&o interfiram negativamente na habilidade de
cuidado.

Ainda, € nesse contexto que o profissional enfermeiro por atuar como sujeito
responsavel pela identificacdo das necessidades emergentes desta populagao, e, a
partir da articulagdo com outros nucleos profissionais e niveis de atengdo a saude,
pode promover o planejamento de estratégias, como agdes de educagdes em saude
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e suporte psicologico, no intuito de promover atengdo adequada e qualidade de vida

aos cuidadores que se encontram no processo de cuidar no domicilio.
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6 CONCLUSOES

Os resultados encontrados nesta pesquisa demostram informacdes
relevantes no que tange a caracterizagado dos pacientes dependentes em tratamento
oncolégico, dos cuidadores familiares e como estes cuidam no domicilio,
representando um aporte para a pratica da enfermagem no momento da constru¢ao
de intervencdes direcionadas aos cuidadores familiares.

Acbes de apoio e orientagédo por parte da enfermagem no fortalecimento dos
cuidadores para o cuidado no domicilio tornam-se importantes a medida que
possibilitam que tais sujeitos adquiram condi¢des apropriadas para assumir as
demandas assistenciais advindas da dependéncia. Ainda, esses eventos podem
contribuir para minimizar a ocorréncia de sobrecarga e estresse, bem como podem
favorecer o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento eficazes. Desse
modo, os fatores anteriormente mencionados podem deixar de interferir nas
habilidades do cuidador para com o cuidado dos que dele precisam.

A analise da habilidade de cuidado, tematica ainda incipiente nos estudos
brasileiros, permite conhecer as condi¢bes dos individuos para assumir as
demandas de cuidado e, a partir disso, passa a ser possivel fornecer subsidios para
as condutas da enfermagem, as quais objetivam fortalecer, capacitar e desenvolver
dimensdes da habilidade de cuidado que se apresentam frageis.

Ainda, foi possivel tanto evidenciar, por meio das analises realizadas, quais
fatores associam-se com a habilidade de cuidado, como também identificar quais
fatores podem repercutir de forma negativa ou positiva sobre os atributos de
conhecimento, coragem e paciéncia. Esses achados possibilitam ag¢des pontuais,
bem como a criagdo de um protocolo de cuidado de enfermagem, envolvendo
aspectos referentes as necessidades individuais e emergentes dos cuidadores
familiares e da pratica do cuidado para além do ambiente hospitalar.

As limitacbes desta pesquisa referem-se ao contexto em que os participantes
do estudo foram acessados, um servigo publico de atendimento em oncologia, o que
pode comprometer a generalizacdo dos resultados, bem como o viés da
temporalidade, por tratar-se de estudo transversal. Cabe, igualmente, pontuar a
exiguidade de estudos brasileiros que avaliaram a habilidade de cuidado de
cuidadores familiares, o que torna a discussao limitada aos estudos internacionais

existentes acerca da tematica.
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Por fim, destaca-se a contribuicdo do estudo ora apresentado, considerando
seu ineditismo, no ambito nacional, ao que se refere a avaliagdo da habilidade de
cuidado e seus fatores associados. Nesse sentido, afirma-se a necessidade do
desenvolvimento de outros estudos com relagao a esta tematica no ambito nacional,
com vistas a possibilitar o conhecimento da realidade local e permitir possiveis
comparacgdes entre as populagdes das regides brasileiras e de outros paises, no que

tange a habilidade de cuidado de cuidadores familiares.
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DADOS

APENDICE A — MATERIAL DE APOIO VISUAL-LUDICO PARA COLETA DE

CARING ABILITY INVENTORY (CAI-BR)

e

1 = Discordo Fortemente

,l

2 = Discordo

vl

3 = Nao concordo nem

o S

4 = Concordo

5 = Concordo Fortemente

ESCALA SOBRECARGA DE
ZARIT E ESTRESSE COPE BREVE
PERCEBIDO
O=Nunca 1=N3io tenho feito
1=Raramente 2=Tenho feito um

2=Algumas vezes

3=Frequentemente

4=Sempre

pouco
3=Tenho feito mais

4=Tenho feito
bastante
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APENDICE B - TCLE: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM - MESTRADO

Titulo do estudo: Cuidadores familiares de pacientes em tratamento oncoldgico:
habilidades de cuidado, sobrecarga, estresse e coping.

Pesquisadora Responsavel: Enf’ Dra. Nara Marilene Oliveira Girardon Perlini
Instituicao/Departamento: Universidade Federal de Santa Maria — UFSM,
Departamento de Enfermagem.

Telefone e enderego postal completo: (55) 3220-0000. Avenida Roraima, 1000,
prédio 26, Centro de Ciéncias da Saude, sala 1339, 97105-970 - Santa Maria — RS.
Local da coleta de dados: Domicilio do cuidador e/ou Setor de quimioterapia e
radioterapia do Hospital Universitario de Santa Maria — HUSM.

Eu Nara Marilene Oliveira Girardon Perlini, responsavel pela pesquisa
“Cuidadores familiares de pacientes em tratamento oncologico: habilidades de
cuidado, sobrecarga, estresse e coping”, o convido a participar como voluntario
deste estudo.
Esta pesquisa tem como objetivo geral “Avaliar a relagdo da habilidade de
cuidado com a sobrecarga, o estresse e as estratégias de coping de cuidador
familiar de pacientes em tratamento oncologico”, e como objetivos especificos:
e [dentificar o perfil sociodemografico dos cuidadores familiares;

Tragar o perfil demografico e clinico de pacientes em tratamento oncoldgico;

Verificar o nivel de habilidade do cuidador familiar;

Mensurar a sobrecarga do cuidador familiar;

Analisar o nivel de estresse do cuidador familiar;

Identificar as estratégias de coping do cuidador familiar;

Investigar a associa¢do entre as caracteristicas dos pacientes em tratamento

oncolobgico, dos cuidadores familiares e do cuidado prestado e a habilidade de

cuidado;

e \Verificar a associacdo entre as caracteristicas dos pacientes em tratamento
oncoldgico, dos cuidadores familiares e do cuidado prestado e a sobrecarga;

e Analisar a associacdo da habilidade de cuidado com a sobrecarga, o estresse
e o coping do cuidador familiar;

E importante dizer, para que vocé compreenda, que coping é a maneira de agir e
enfrentar as dificuldades no cotidiano, no seu caso no cuidado do familiar.

Acreditamos na relevancia desta pesquisa pois seus resultados poderao subsidiar
acdes que capacitem os cuidadores familiares para o cuidado no domicilio quanto a
aquisicdo de habilidades para o cuidado, refletindo na diminuigcdo da sobrecarga e
do estresse, bem como auxiliando nas estratégias de enfrentamento mediante as
dificuldades advindas nesse processo.

Se vocé tiver alguma consideragéo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de
Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° andar do prédio
da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 — Fax: (55) 3220-8009. E-mail: cep.ufsm@gmail.com Web:
www.ufsm.br/cep
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Assinando este documento, vocé confirma sua participagdo nesta pesquisa, e
podera tirar duvidas ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em
contato com algum dos pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa. A
sua participacdo ocorrera por meio de respostas a questbes formuladas pelos
instrumentos do estudo.

Os instrumentos serao auto aplicados ou aplicados pelo pesquisador, onde os dados
gerados pelas suas respostas serdo armazenados no programa excel for Windows e
depois analisados de acordo com os objetivos do estudo. A aplicagdo dos
instrumentos podera ser realizada em data e horario de sua preferéncia.

E importante que vocé esteja ciente de que todas as informagdes desta pesquisa
serdo de carater confidencial e poderdo ser divulgadas por meio do relatério de
pesquisa, em eventos ou publicagées, sem que vocé seja identificado. Assim, o
sigilo de sua participagdo na pesquisa sera assegurado. Quando os resultados da
pesquisa forem divulgados, sob qualquer forma, sera adotado a abreviagdo dos
participantes (Cuidadores = C) seguido de sistema alfanumérico (C1, C2, C3...),
assim sua identidade sera preservada.

Salienta-se que vocé podera desistir de participar da pesquisa e retirar seu
consentimento a qualquer momento sem nenhuma penalizagdo ou prejuizo.
Ressalta-se que a participacdo ndo Ihe representara nenhum custo financeiro ou
social, da mesma forma que ndo havera beneficios financeiros como retribuicdo de
sua participagéo.

Todo material oriundo da coleta de dados ficara gravado em CDROM, sob a
responsabilidade da pesquisadora orientadora desta pesquisa, durante o prazo
recomendado (cinco anos), sendo arquivado em um armario, localizado no Prédio
26, sala 1339, do Centro de Ciéncias da Saude/UFSM — Cidade Universitaria, Bairro
Camobi, Av. Roraima n°® 1000, CEP 97.105.900, Santa Maria/RS. Passado esse
periodo serdo destruidas em conformidade as proposicoes éticas.

A participagdo neste estudo ndo apresentara nenhum beneficio direto e nao
representara nenhum risco de ordem fisica ou psicoldgica aos participantes. Porém,
considera-se que, eventualmente, estes possam estar expostos ao cansaco e
desconforto pelo tempo necessario para aplicagao dos instrumentos propostos nesta
pesquisa. Ainda, considera-se que possa ocorrer sofrimento causado pela
lembranca e reflexdo das situagdes dificeis e talvez de impoténcia do cuidador. Se
houver algum desgaste fisico ou emocional, a participacdo podera ser suspensa, se
assim o desejar. Caso a opgao escolhida seja cessa-la, as informagdes fornecidas
nao fardo parte do estudo e sera oferecido conforto e possibilidade de escuta, sem
fins cientificos, visando seu bem-estar.

Quanto aos beneficios, destaca-seque este estudo permitira serdo o conhecimento
acerca das habilidades de cuidado dos cuidadores familiares, a presenca de

Se vocé tiver alguma consideragéo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de
Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° andar do prédio
da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 — Fax: (55) 3220-8009. E-mail: cep.ufsm@gmail.com Web:
www.ufsm.br/cep
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sobrecarga e estresse, bem como as estratégias utilizadas para enfrentar as
dificuldades advindas do processo de cuidar. Estes dados poderdao desencadear
reflexdes e subsidios para a construgdo do conhecimento em saude e enfermagem,
proporcionando beneficios aos individuos cuidados no domicilio e aos seus
cuidadores.

Agora que vocé sabe do que se trata essa pesquisa e se concordar com o que esta
escrito, assine no espaco abaixo, pois sO serdo aplicados os instrumentos depois
que vocé confirmar sua participacdo. Uma via desse documento ficara de sua posse
e outra via com os pesquisadores.

Autorizacao

Eu, ,
apos a leitura ou a escuta da leitura deste documento, elaborado em duas vias, e ter
tido a oportunidade de conversar com o pesquisador responsavel, para esclarecer
todas as minhas duvidas, estou suficientemente informado, ficando claro para que
minha participacao € voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer
momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também
dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos
possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade,
bem como de esclarecimentos sempre que desejar. Diante do exposto e de
espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar deste estudo.

Assinatura do voluntario Assinatura do responsavel pela obtencdo do TCLE

Santa Maria , de de 2017
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APENDICE C - FORMULARIO DE CARACTERIZAGAO DEMOGRAFICA E
CLIiNICA DOS PACIENTES EM TRATAMENTO ONCOLOGICO

VARIAVEL

CATEGORIAS

SEXO

1.( )Masculino 2.( )Feminino

IDADE (ANOS)

DIAGNOSTICO MEDICO

TEMPO DE DIAGNOSTICO

DEPENDENCIA PARA
ATIVIDADES DE VIDA DIARIA

INDICE DE BARTHEL

ALIMENTAGAO
(10) Independente. Capaz de comer por si s6 em tempo razoavel. A
comida pode ser cozida ou servida por outra pessoa.
(5) Precisa de ajuda. Cortar a carne, passar a manteiga, porém é capaz de
comer sozinho.
(0) Dependente. Necessita ser alimentado por outra pessoa.
BANHO
(10) Independente. Capaz de se lavar inteiro, de entrar e sair do banho
sem ajuda e de fazé-lo sem que outra pessoa supervisione.
(0) Dependente. Necessita de algum tipo de ajuda ou supervisao.
VESTUARIO
(10) Independente. Veste-se e despe-se sozinho.
(5) Precisa de ajuda. Mas faz metade das atividades sozinho.
(0) Dependente.
HIGIENE PESSOAL

(10) Independente. Lava o rosto, as maos, escova os dentes.
(0) Dependente.

ELIMINACOES INTESTINAIS
(10) Continente. Nao apresentarem perda involuntaria de fezes.
(5) Incontinéncia ocasional. Necessita de ajuda ou acontecem episédios
ocasionais de incontinéncia fecal.
(0) Incontinente, necessidade de lavagens instestinais.

ELIMINAGOES VESICAIS
(10) Continente. Nao apresentarem perda involuntaria de urina.
(5) Incontinéncia ocasional. Necessita de ajuda ou acontecem episédios
ocasionais de incontinéncia urina.
(0) Incontinente, uso de Sonda Vesical e incapaz de realizar o manejo.
USO DO VASO SANITARIO

(10) Independente. Usa o vaso sanitario sem ajuda.
(5) Precisa de ajuda. auxilio para manter o equilibrio ou para se limpar
(0) Dependente. Recebe auxilio direto de outra pessoa ou que néo
desempenhavam a fungéo (uso de papagaio ou comadres)

PASSAGEM CADEIRA-CAMA
(15) Independente. Nao necessita de ajuda.
(10) Ajuda Minima. Supervisao ou apoio para a transferéncia.
(5) Grande ajuda. Consegue sentar-se mas necessita de assisténcia total
para a passagem.
(0) Dependente. Nao senta-se e ndo colabora com a transferéncia.

DEAMBULAGAO
(15) Independente. Caminha sem ajuda por ate 50 metros, ainda que com
apoio ( bengala, andador, muleta...)
(10) Precisa de ajuda. Pode caminhar ate 50 metros mas necessita de
ajuda ou superviséao.
(5) Independente em cadeira de rodas.
(0) Dependente.
ESCADAS
(10) Independente. Capaz de subir ou descer sem supervisdo, ainda que
com apoio ( bengala, andador, muleta...)
(5) Precisa de ajuda. Ajuda fisica ou supervisdo para subir e descer.
(0) Dependente.
FONTE: MINOSSO et al., 2010.
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APENDICE D - FORMULARIO DE CARACTERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA
DOS CUIDADORES E DO CUIDADO PRESTADO

VARIAVEL

CATEGORIAS

SEXO

)Masculino 2. ( )Feminino

IDADE (Anos)

ESCOLARIDADE (Anos de Estudo)

SITUAGAO CONJUGAL

)Com companheiro; 2.( )Sem companheiro;

PROFISSAO

ESTA TRABALHANDO ATUALMENTE

)Sim 2.( )Naéo

SITUAGAO OCUPACIONAL

RENDA FAMILIAR

COM QUEM RESIDE

4. Com quem?

) Somente com o individuo cuidado;
) Com o individuo cuidado e mais familiares

Quem?

) Nao reside com o individuo cuidado.

TEMPO DE CUIDADO

VINCULO COM A PESSOA QUE
CUIDA

oD~

) Cénjuge 5.( ) Tio(a)

) Filho (a) 6.( ) Neto (a)

) Pai, Mae 7.( ) Nora, genro
) Irmé&o (8) 9.( ) Outro:

AUXILIO DE TERCEIROS

) Sim 2.( )Nao

EM CASO POSITIVO DE QUEM

) Familiares

) Amigos

) Instituicdes. Qual?
) Profissionais de saude. Qual?

COM QUE FREQUENCIA

) Diariamente

) Semanalmente

) Mensalmente

) Esporadicamente

EM QUE SITUACAO

) Cuidados Integrais
) Higienizagao

) Alimentacao

) Movimentagao

) Financeira

) Outro:

POSSUI CURSO DE CUIDADOR?

)Sim 2.( )Naéo

POSSUI EXPERIENCIA ANTERIOR?

SRR ON 2R ON2APON 2=
P [ S [ [y [

)Sim 2.( )Naéo
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APENDICE E - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM ENFERMAGEM — MESTRADO

Titulo do projeto: Cuidadores familiares de pacientes em tratamento oncolégico:
habilidades de cuidado, sobrecarga, estresse e coping.

Pesquisador responsavel: Prof. Dra. Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini.
Instituicao: Universidade Federal de Santa Maria — Programa de Pds-graduagao em
Enfermagem - Mestrado em Enfermagem

Telefone para contato: (55) 3220-0000

Local da coleta de dados: Setor de quimioterapia e radioterapia do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM)

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a
confidencialidade dos dados dos participantes envolvidos no trabalho, que serao
coletados por meio de questionarios e escalas com repostas formuladas aplicados
em seu domicilio ou no setor de quimioterapia e radioterapia do HUSM com inicio no
més de Margo de 2017.

Informam, ainda, que estas informagbes serdo utilizadas, unica e
exclusivamente, no decorrer da execugao do presente projeto e que as mesmas
somente serdo divulgadas de forma andnima, bem como serdo mantidas no
seguinte local: UFSM, Avenida Roraima, 1000, prédio 26 Departamento de Ciéncias
da Saude, sala 1339, 97105-970 - Santa Maria — RS, por um periodo de cinco anos,
sob a responsabilidade de Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini. Apds este
periodo os dados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em

Pesquisa com Seres Humanos da UFSM em .....[.....[....... , com 0 numero de registro

Assinatura do pesquisador responsavel
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ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP) DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA (UFSM)

e, UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA {QREIA ™
DE POS-GRADUACAOE
CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

“

"y
o 7 ~
7
ey wut®

Tiulo da Pesquisa: CUIDADORES FAMILIARES DE PESSOAS COM CANCER: HABILIDADES DE
CUIDADO, SOBRECARGA, ESTRESSE E COPING

Pesquisador: Nara Mariene Oliveira GirardonPerini

Arca Temitica:

Versio: 2

CAAE: 85185617.0.0000.5348

Instituigio Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pré-Reitoria de Pée-Graduagio o
Patrocinador Principal: Financiamento Prépric

DADOS DO PARECER

Ndmero do Parecer: 1.577.318

Apresentagio do Projeto:

Atualments, no Brasil, percebe-se uma importante mudanga no perfi das enfermidades que acometem a
populagdio. As doengas crdnicas ndio transmissiveis (DCNTs), com destaque para o cdnoer, passaram a ser
as principais causas de morte e incapacidade no mundo e 18m gerado perdade qualidade de vida, elevado
grau de limitagdo nas atividades de trabalho o lazer, além de impactos econdmicos para os individuos,
famifas, comunidades e sccedade em geral. Os modelos de atengiio a salde atuais ¢ as sequelas o
incapacidades provenientes das DCNTs, culminam na necessidade de modalidades altemativas, como a
assisténcia domiciliar, que se refere ao cuidado recebido no domicilio, podendo ser realizado por
profissionais de salde ou cuidadores. O cuidador & a pessoa que presta cuidados a alguém que apresenta
algum grau de dependéncia. A tarefa de cuidar 6 complexa, e quando esta é realizada sem o devido
conhecimento e dominio das habilidades necessérias, associada a condigdio crénica dos individuos
dependentes, desperta sentimentos e reagdes diversas como resultado da demanda e complexidade de
cuidados exigidos. Com isso, surge a sobrecarga e o estresse que culminam na necessidade de buscar
estratbgias de enfrentamento para a situagio. Conhecer a habiidade de cuidado, a sobrecarga, © estresse o
as estratégias de coping do cuidador familiar de pessoas com cidncer, poderiio subsidar agdes das equipes
de salde com vistas a prestar apoio, orientar, qualificar e instrumentalizar estes

Enderepx  Av. Ronmma, 1000 - prédo de Relods - 2° ender

Bairre: Camcts CEP: 7105400
UF: RS Municiple: SANTA MARIA
Telefone: (550000 Gaa E-mmit  cop Sun@gmed com
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Conirumciio do Pasose: 1 577 210

individuos, promovendo mekhor qualidade de vida ao cuidador e a pessoa que necessita de cuidado. Este
estudo tem como objetivo gerad avalar a relagdo da habildade de cuidado com a sobrecarga, o estesse o
as estratégias de coping do cuidador famiiar de pessoas com céncer no domicilio. Trata-se de um estudo
transversal, com cuidadores famiiares de pessoas com céncer que necessitamn de cuidados no domicllio. A
coleta de dados serd realizada no domicilio do cuidador efou setor de quimioterapia e radicterapia do
Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM), por meio dos seguintes instrumentos: Formuldrio de
caracterizagiio socicdemogréfica dos cuidadores familiares e questdes relacionados aos cuidados
prestados, Formuldrio de caracterizagiio demogriffica e clinica dos pacientes; Inventério de Habilidade de
Cuidado (IHC), Escala de sobrecarga de Zarit, Escala de Estresse Percebido, COPE Breve. Os dados serido
armazenados e organizados em planibha eletrénica no programa Excel for Windows e analisados com auxilio
do programa Statistical Package for Social Science (SPSS), versiio 23.0. As varifiveis qualitativas serdo
analisadas por meio de estatistica descritiva sob a forma de frequéncias simples o relativas. As varifveis
quantitativas serlio apresentadas em medidas de tendéncia central e dispersiio, apresentadas em tabelas o
quadros. Serd verificado a aderéncia dos dados com distribuiglio normal (teste Kolmogorov-Smimov) e os
dados de que niio atenderem a distribuiglio normal (Kruskal-Wallis @ Mann-Whitney). Os resultados seciio
considerados estatisticaments significantes se p <0,05, com intervalo de confianga de 55%. Para verificar a
correlagdo entre as variéiveis, serdo calculados o Coeficiente de correlagiio de Pearson, quando os dados
atenderem & distribuig@o normal e o Coeficiente de correlagiio de Spearman, quando os dados nilo
atenderern & distribuicdo normal. Esta pesquisa compromete-se em atender 0s aspectos &ticos previstos
para pesquisas com seres humanos, como sigilo dos dados, assinatura do Termo de Consentimento Livre @
Esclarecido (TCLE), @ somente serd inidado apos a aprovagio pelo Comitd de Etica e Pesquisa (CEP).

Objetivo da Pesquisa:
GERAL: avaliar a relagiio da habiidade de cuidado com a scbrecarga, © estresse o as
estratégias de coping do cuidador familiar de pessoas com ciincer no domicilio.

ESPECIAICOS:

- identificar o perfi sociodemogréfico dos cuidadores familares,

- Tragar o perfil demogrifico e clinico dos pacientes portadores de céncer,
- Verificar o nivel de habilidade do cuidador familiar,

Enderegex  Av. Ronmma, 1000 - prédo de Relods - 2° ende
Balere: Camcts CEp: 105400
UF: RS Municipla: SANTA MARIA

Telefone: (553000 Gus2 Emait  cop famBgmad com
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- Verificar a sobrecarga do cuidador familiar,

- Verificar o nivel de estresse do cuidador farmiliar,

- identificar as estratégias de coping do cuidador famiiar,

- Associar os dados socicdemogrificos dos cuidadores e os dados demogrificos e dinicos dos pacientes
com a habilidade de cuidado,

- Associar as variiveis habiidade de cuidado com a sobrecarga, © estresse e © coping do cuidador familiar.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Foram avaliados corretaments no projeto, Plataforma o TCLE.

Comentidrios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Consideragfes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Folha de rostwo: Ok,

Registro no GAP: ok,

Registro na GEP: ok;

Orgamento: ok.

Cronograma: ok,

TCLE: ok,

Termo de confidencialidade: ok.

Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
Todas as pendéncias foram sanadas e 0 projeto estd adequado do ponto de vista ético.

Consideragbes Finais a critério do CEP:

Enderepex  Av. Ronmma, 1000 - prédo de Relods - 2° ende

Balrre: Camots CEP: w0590
UF: RS Munioipla: SANTA MARIA
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagio
Informagbes Basicas | PB_INFORMAGOES_BASICAS DO_P | 16032017 Aceito
do Proj ROJETO 872481 pdf 115785
TCLE /Teemos de | TCLE.docx 180032017 |Nara Marilene Aceito
Assentimerto / 11:82:16 | Oliveira
Justificativa de GirardonPerfini

[Aysbnein | _
Outros RESPOSTA_AO_CEP.docx 180032017 |Nara Marilene Aceito
11:50:50 |Cliveira
- _ _ GimrdonPerfini
Projeto Detalhado /  |Cuidadores_Familiares_pessoas_com_c| 18032017 |Nara Marilene Aceito
Brochura anocer_pdf 11:4850 |Oliveira
| Investigador _ __|GirardonPexlini
Folha de Rosto Folha_de_rosto pdf 24X02/2017 |Nara Marilene Aceito
120644 |Oliveira
GirardonPerlini
Outros termo_confidencialidade. jpg 23022017 |Nara Marilene Aceito
18:33:41 | Oliveira
GimrdonPerfini
Outros Autorizacao_HUSM . pdf 23X02/2017 |Nara Marilene Aceito
183230 | Oliveira
GimrdonPerfini
Outros registro_GAP_2.jpeg 2300272017 |Nara Marilene Aceito
192656 |Cliveira
_ GirardonPerlini
Outros registro_GAP . jpeg 230272017 | Nara Marilene Aceito
192638 |Oliveira
GirardonPerlini
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagio da CONEP:
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ANEXO B — VERSAO BRASILEIRA DO CARING ABILITY INVENTORY (CAI-BR)

Por favor, leia cada uma das seguintes afirmagdes e decida o quao bem elas
refletem os seus pensamentos e sentimentos sobre outras pessoas em geral. Nao
ha resposta certa ou errada. Usando a escala de 1 a 5, circule o grau com o qual
vocé concorda ou discorda com cada afirmagao diretamente no folheto, sendo que 1
corresponde a discordo fortemente, 2 discordo, 3 ndo discordo nem concordo, 4
concordo e 5 concordo fortemente. Por favor, responda todas as perguntas.

1 2 3 4 5

B —>

‘trDiscordo fortemente Concordo fortemente
Questoes Grau de

concordancia
1. Eu acredito que aprender leva tempo 112131415
2 Hoje esta cheio de oportunidades 11213415
3. 112345

Eu geralmente digo o que penso para os outros

4. | Tem muito pouco que eu possa fazer para uma pessoa|1|2 |34 |5
desamparada

Eu consigo ver a necessidade de mudanga em mim mesmo

6. | Eu consigo gostar das pessoas, mesmo que elas ndogostem |1 |2 3|4 |5

de mim
r Eu entendo as pessoas facilmente 112131415
8. Eu ja vi o bastante no mundo para o que preciso saber 112131415
9. Eu arranjo tempo para conhecer outras pessoas 112131415
10. Algumas vezes eu gosto de me envolver e outras vezes nao 112131415
11. 112|345

Nao ha nada que eu possa fazer para tornar a vida melhor

12. | Eu me sinto desconfortavel sabendo que outra pessoa |1 |2 |34 |5
depende de mim

13. | Eu ndo gosto de sair do meu caminho para ajudar outras |12 |3 |4 | 5
pessoas

14. | Ao lidar com as pessoas é dificil deixar meus sentimentos a |12 |3 |4 | 5
mostra

15.

N&o importa o que eu diga, desde que eu faga a coisa certa




162

16. | Acho que é dificil entender como a outra pessoa se sente, se 314
eu nao tive experiéncias semelhantes

17. Eu admiro pessoas que sao calmas, controladas e pacientes 3|4

18. | Eu acredito que é importante aceitar e respeitar as atitudes e 3|4
sentimentos dos outros

19. | As pessoas podem contar comigo para fazer o que eu digo 3|4
que farei

20. . . , 34
Eu acredito que ha espaco para melhorias

21. Bons amigos cuidam uns dos outros 3|4

22. Eu encontro significado em toda situagao 3|4

23. | Eu receio “deixar’ aqueles que eu cuido porque receio o que 3|4
possa acontecer com eles

24. Eu gosto de encorajar as pessoas 3|4

25. Eu ndo gosto de me comprometer além do presente 3|4

26. Eu realmente gosto de mim mesmo 3|4

2r. Eu vejo pontos fortes e fracos (limitagbes) em cada individuo 3|4

28. Novas experiéncias s&o geralmente assustadoras para mim 3|4

29. | Eu tenho medo de me abrir e deixar que os outros vejam 314
guem eu sou

30. Eu aceito as pessoas exatamente da maneira como elas s&o 3|4

31. | Quando eu cuido de alguém, n&o tenho que esconder meus 34
sentimentos

32. Eu ndo gosto que me pegam ajuda 3|4

33. | Eu consigo expressar meus sentimentos para as pessoas de 3|4
um jeito meigo e cuidadoso

34. Eu gosto de conversar com as pessoas 3|4

35. | Eu me considero sincero em meus relacionamentos com os 34
outros

36. | As pessoas precisam de espago (quarto, privacidade) para 314
pensar e sentir

37. 314

Eu posso ser abordado pelas pessoas a qualquer hora
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A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas

vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com

que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira, onde:

0=Nunca 1=Raramente 2=Algumas vezes 3=Frequentemente 4=Sempre

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

O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com
S, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para si mesmo (a)?

O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas
outras responsabilidades com a familia e o trabalho?

O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de
S?

O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S est- por perto?

O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus
relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?

O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

O|o(N| & (o &

O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

-
o

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

O Sr/Sra sente que o Sr/Sra nao tem tanta privacidade como
gostaria, por causa de S?

12

O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada
porque o Sr/Sra esta cuidando de S?

13

O Sr/Sra nao se sente a vontade de ter visitas em casa, por
causa de S?

14

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

15

O Sr/Sra sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de
S, somando-se as suas outras despesas?

16

O Sr/Sra sente que ser- incapaz de cuidar de S por muito mais
tempo?

17

O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a
doenca de S?

18

O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa
cuidasse de S?

19

O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

20

O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

21

O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

NININ| N

WWWw| w

22

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

o ([O|o|o| O

- —_ - -

2

3

N R

*No texto S refere-se a quem E cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador usa o nome desta

pessoa. **Neste item as respostas sdo: 0=nem um pouco, 1=um pouco, 2=moderadamente, 3=muito, 4=extremamente.
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ANEXO D - ESCALA DE ESTRESSE PERCEBIDO

As questdes nesta escala perguntam sobre seus sentimentos e pensamentos
durante o ultimo més. Em cada caso, sera pedido para vocé indicar o quéao
frequentemente vocé tem se sentido de uma determinada maneira. Embora algumas
das perguntas sejam similares, ha diferengas entre elas e vocé deve analisar cada
uma como uma pergunta separada. A melhor abordagem é responder a cada
pergunta razoavelmente rapido. Isto é, ndo tente contar o numero de vezes que vocé
se sentiu de uma maneira particular, mas indique a alternativa que lhe parega como

uma estimativa razoavel. Para cada pergunta, escolha as seguintes alternativas:

0= Nunca 1= Quase nunca 2= Asvezes 3= Quase sempre 4= Sempre

Neste ultimo més, com que frequéncia...

1 | Vocé tem ficado triste por causa de algo que aconteceu |0 |1|2|3| 4
inesperadamente?

2 | Vocé tem se sentido incapaz de controlar as coisas |0|1|2|3]| 4
importantes em sua vida?

3 Vocé tem se sentido nervoso e “estressado”?

Vocé tem tratado com sucesso dos problemas dificeis da vida?

5 | Vocé tem sentido que estd lidando bem as mudangcas |[0|1|2|3| 4
importantes que estdo ocorrendo em sua vida?

6 | Vocé tem se sentido confiante na sua habilidade de resolver |0 |12 |3 | 4
problemas pessoais?

7 | Vocé tem sentido que as coisas estdo acontecendo de acordo (0|1 (2|3 | 4
com a sua vontade?

8 | Vocé tem achado que ndo conseguiria lidar com todas as|[0|1(2|3]| 4
coisas que vocé tem que fazer?

Vocé tem conseguido controlar as irritagbes em sua vida?

10 Vocé tem sentido que as coisas estao sob o seu controle?

11 | Vocé tem ficado irritado porque as coisas que acontecem |0 |1|2|3]| 4
estdo fora do seu controle?

12 | Vocé tem se encontrado pensando sobre as coisas que deve |0 |1(2|3]| 4
fazer?

13 | Vocé tem conseguido controlar a maneira como gasta seu|0|1(|2|3| 4
tempo?

14 | Vocé tem sentido que as dificuldades se acumulam apontode |0 |12 |3 | 4
vocé acreditar que nao pode supera-las?
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ANEXO E - COPE BREVE

Estamos interessados em saber a maneira como vocé esta tentando lidar
com uma situagao dificil. Cada item abaixo refere-se a uma maneira especifica de
lidar com essa situacido. Avalie cada item separadamente, respondendo marcando
um X as opgdes 1, 2, 3 ou 4. Responda as questdes da forma mais sincera possivel.

1 = Nao tenho feito de jeito nenhum
2 = Tenho feito um pouco
3 = Tenho feito mais ou menos
3 = Tenho feito bastante

N° Maneira como vocé lida com uma situagao dificil
1 | Tenho me dedicado ao trabalho ou outras atividades para me distrair 112134
> I_gnho concentrado meus esforgos para fazer alguma coisa em relagdo a 1121314
isteisituacao na qual me encontro.
3 | Tenho dito a mim mesmo(a): “isto ndo é real”. 11234
4 | Tenho consumido alcool ou outras drogas/medicamento para me sentir melhor. 11234
5 | Tenho recebido apoio emocional de outras pessoas. 112134
6 | Estou desistindo de enfrentar a situacao. 112134
7 | Tenho tomado alguma atitude para tentar melhorar a situacéo. 112134
8 | Tenho me negado a acreditar que essa situagéo tenha acontecido. 112134
9 | Tenho dito coisas para extravasar meus sentimentos desagradaveis. 11234
10 | Tenho recebido ajuda e conselhos de outras pessoas. 11234
11 Tenho consumido alcool ou outras drogas/medicamentos para me ajudar a superar 112134
a situagao.
12 Tenho tentado enxergar a situagdo de outra forma para fazé-la parecer mais
positiva.

13 | Tenho me criticado

14 | Tenho tentado criar uma estratégia em relagéo ao que fazer.

15 | Tenho recebido conforto e compreenséo de alguém.

16 | Estou desistindo de tentar enfrentar a situagéo

17 | Tenho tentado enxergar algo de bom no que esta acontecendo.

18 | Tenho feito piadas sobre a situagao.

19 Tenho feito coisas para pensar menos na situagao como ir ao cinema, ver TV, ler,
sonhar acordado(a), dormir ou ir as compras.

20 | Tenho aceitado a realidade do fato acontecido.

21 | Tenho expressado meus sentimentos negativos.

22 | Tento tentado encontrar conforto em minha religido ou crengas espirituais.

23 | Tenho tentado obter conselho ou ajuda com outras pessoas sobre o que fazer.

24 | Tenho aprendido a conviver com esta situagao.

25 | Tenho pensado bastante sobre os passos que irei dar.

26 | Tenho me culpado pelas coisas que aconteceram.

27 | Tenho orado ou meditado.

Alalalalajlajlalalal a |jalalalalalal a
NININININININININI N INININININING N
WWWWWWWWW| W [WWWwWww|w| w
R e e e B N e R e I I

28 | Tenho ridicularizado a situagéo.




