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Objetivo: Verificar associacdo entre o nivel de conforto do cuidador e variaveis sociodemograficas
do cuidado realizado, com avaliagdo do estado funcional e sintomas do paciente. Método: Estudo
transversal com amostragem ndo probabilistica, de tipo intencional. Utilizaram-se os instrumentos
Palliative Performance Scale (escore de zero a 100%), Escala de Avaliacdo de Sintomas de
Edmonton (escore por sintoma de zero a dez) e Questiondrio de Conforto Holistico — cuidador
(escore total de 49 até 294 e escore médio de 1 até 6). A relacdo dos escores de conforto
em funcdo das varidveis independentes foi realizada por regresséo linear multipla. Resultados:
Participaram da pesquisa 50 cuidadores informais -80% do sexo feminino, 32% com 60 anos ou
mais, 36% filhos(as), 58% exerciam trabalho remunerado e 60% ndo contavam com ajuda no
cuidado. A média do conforto geral do cuidador foi de 4,52 pontos. Quanto maior a funcionalidade
do paciente, maior é o conforto do cuidador. Os cuidadores com mais idade e que contaram com
ajuda para o desempenho do cuidado possuem maiores escores de conforto. Conclusdo: O nivel
de conforto dos cuidadores de pacientes com céncer acompanhados pelo servico de cuidados
paliativos apresentou associacdo com varidveis sociodemogréficas, avaliagdo do estado funcional

e sintomas do paciente.
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Introdugéao

Com o envelhecimento humano, tende-se a
aumentar as doencgas cronico-degenerativas, como o
cancer. Nos Estados Unidos, para 2017, a estimativa era
de 1.688.780 novos casos e 600.920 mortes pela doenga,
com uma taxa de incidéncia 20% maior em homens que
em mulheres®), Segundo a literatura, até 2025 teremos
25 milhGes de casos novos de cancer no mundo, com
maiores aumentos previsto em paises de baixa renda®.

Juntamente com essas transigdes, as mudangas na
terapéutica e o desenvolvimento tecnoldgico alcancado
na segunda metade do século passado levaram ao
aumento da longevidade de pacientes portadores
de doengas consideradas sem cura. Esse modelo de
transicdo tornou explicitas novas necessidades no
ambito da salde, o que leva a um novo modo de pensar
na forma de cuidado dos pacientes®.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em
2011 20,4 milhdes de pessoas necessitaram de cuidados
paliativos no mundo, sendo que dessas 69% tinham 60
anos ou mais®. Com esse novo perfil epidemioldgico,
emergem discussdes sobre o processo de morrer com
qualidade e dignidade. Pensando nessa ideologia, surge
a pratica dos “Cuidados Paliativos”, definida pela OMS em
1990 e atualizada em 2002, como™ “[...] a abordagem
que promove qualidade de vida de pacientes e seus
familiares diante de doengas que ameagam a continuidade
da vida, através de prevencdo e alivio do sofrimento.
Requer a identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento
impecdavel da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual”.

O Cuidado Paliativo tenta exteriorizar a morte como
um processo natural e previsto na existéncia da doenca.
N3o se dirige apenas ao doente, mas engloba também
seus familiares, que testemunham a transicdo da pessoa
sadia para aquela que entdo se encontra com limitagGes,
podendo também adoecer®®., Os familiares sdo
frequentemente os principais cuidadores, que vivenciam
situagdes de dor, ansiedade e até a possivel perda do
ente querido. Desse modo, entende-se que esse grupo
desenvolve um papel essencial no apoio ao enfermo,
mas sofre grande impacto com a doenga, devendo ser
esse sofrimento também acolhido e paliado®.

O cuidador familiar, também denominado como
cuidador informal, é aquele que ndo é remunerado para
cumprir tal papel e exerce o cuidado nao profissional, ou
seja, sem treinamento técnico para realizar tal atividade.
A literatura mostra a importancia da melhoria na atencédo
oferecida a esse cuidador, pois trata-se de uma fungdo
que suscita sobrecarga-®.

Sabe-se da importancia da criacdo de estratégias

que avaliem o impacto que a convivéncia com a

doenga pode trazer para o cuidador, da necessidade
de pesquisas que amparem o cuidado com o familiar
e do desenvolvimento de meios de suporte e apoio ao
nucleo de cuidado. O uso de instrumentos holisticos
pode melhorar a prestacao de cuidados aos cuidadores
na pratica clinica e ainda reforca que os aspectos
multidimensionais envolvidos no conforto dos cuidadores
tém recebido pouca atencdo na literatura®-11,

O termo conforto ainda nao apresenta uma definigao
consensual na literatura, mas é considerado como um
estado de bem-estar que constitui uma experiéncia
subjetiva e ocorre em qualquer momento no processo
saude/doenca. Segundo a Teoria do Conforto criada
em 199142, o conforto revela quatro contextos das
necessidades humanas: o fisico compreende as sensagdes
do corpo (como a dor), o psicoespiritual compde a
conscientizagdo interna do individuo (como a fé, a
autoestima e a sexualidade), o sociocultural integra as
relacdes interpessoais (como a relagdo com a familia, as
questdes financeiras e a relagdo com a equipe de salde) e
o ambiental que engloba o ambiente onde o individuo esta
inserido (como a iluminagao, o odor e a temperatura)2-13),

A OMS pede que continuamente os cuidados
de salde sejam estendidos aos familiares, porém,
segundo a literatura, os estudos realizados com os
cuidadores ainda sdo recentes, com mais de 70% das
publicacGes feitas a partir de 20084, Atualmente, ha
uma escassa literatura de estudos sobre o conforto do
cuidador familiar de pacientes adultos com cancer em
cuidados paliativos. Dessa forma, o estudo tem por
objetivo verificar a associagdo entre o nivel de conforto
do cuidador de pacientes com cancer em cuidados
paliativos e as varidveis sociodemograficas, as variaveis
do cuidado realizado, com avaliacdo do estado funcional
e dos sintomas do paciente.

Método

Trata-se de um estudo transversal com amostragem
ndo probabilistica do tipo intencional, desenvolvido
no ambulatério e assisténcia domiciliar da equipe de
Cuidados Paliativos de um Hospital terciario do interior
paulista, Brasil, realizado de junho a agosto de 2016,
periodo que compreendeu a realizacdo do estagio
obrigatério de uma das pesquisadoras no Programa
de Residéncia Multiprofissional em Saude do Adulto
e do Idoso da Faculdade de Medicina de Botucatu, da
Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho”.

Foram incluidos na pesquisa cuidadores informais
de pacientes com céncer em cuidados paliativos, que
ndo recebiam remuneracgao para tal fungdo, com 18 anos
ou mais e eleitos como cuidador principal pelos prdprios
pacientes e/ou pelos familiares. Excluiram-se da pesquisa
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cuidadores de pacientes internados e de pacientes que
estavam na primeira consulta com o servigo de Cuidados
Paliativos. Nesse periodo, havia aproximadamente 120
pacientes com cancer em seguimento com o servigo
de cuidados paliativos. Dessa maneira, a amostra foi
composta por 50 cuidadores, compreendendo todos os
pacientes que preencheram os critérios de inclusdo no
periodo do estagio obrigatério de uma das pesquisadoras.

Os dados foram coletados por meio de questionario
contendo caracteristicas sociodemograficas e,
posteriormente, foram utilizados os instrumentos
Palliative Performance Scale (PPS), Escala de Avaliacao
de Sintomas de Edmonton (ESAS) e Questionario de
Conforto Holistico - cuidador (QCH-cuidador).

O PPS é um instrumento desenvolvido em 1996 pelo
Victoria Hospice, no Canada, com o objetivo de fazer a
avaliagdo funcional do paciente e assim entender a curva
evolutiva da doenca. A escala possui onze niveis, de zero
a 100%, divididos em intervalos de 10, sendo que para
100% o paciente tem sua funcionalidade preservada,
com zero significando morte>,

A ESAS é um valioso instrumento para avaliagdo
dos sintomas, que foi desenvolvido em Edmonton no
Canada em 1991 e traduzido e adaptado para o Brasil
em 2013. E um pequeno questionario com nove sintomas
determinados, que incluem os fisicos (dor, cansago,
nausea, sonoléncia, falta de apetite, falta de ar), bem
como os de ordem psiquica (depressdo, ansiedade e
bem-estar). Cada sintoma é avaliado por nota zero a
dez, sendo zero o melhor estado do paciente, com a
auséncia do sintoma, e dez o pior estado®,

O QCH-cuidador foi criado em 2001¢7 e validado
no Brasil em 201518, configurando-se como instrumento
capaz de avaliar o nivel de conforto desses cuidadores
de forma unidimensional. Essa avaliagdo torna possivel
o planejamento de melhores intervencdes pela equipe
multiprofissional no cuidado prestado ao cuidador. As
pontuagdes totais mais elevadas do instrumento indicam
um maior nivel de conforto. Se somar a pontuacédo
atribuida a cada frase do questionario, o escore total do
instrumento vai de 49 até 294 pontos. Muitos trabalhos
utilizam o escore médio que varia de um até seis
pontos, que é o calculo do escore total do instrumento
dividido pelas 49 questdes presentes. O QCH-cuidador
compreende quatro dimensdes de conforto: o fisico, o
psicoespiritual, o sociocultural e o ambiental. O escore
maximo que pode ser obtido na dimensdo de conforto
fisico € 42, no conforto psicoespiritual € 90, no conforto
sociocultural é 96 e no conforto ambiental é 66. Algumas
questdes foram desenvolvidas de forma negativa. Para
serem avaliadas estatisticamente e contarem no escore
total do instrumento, é necessario inverter o resultado

no momento da tabulagdo®”-19,

Os questionarios podem ser autoaplicados
ou aplicados pelo entrevistador. Neste estudo, por
preferéncia dos participantes, os questionarios foram
aplicados pelo pesquisador.

Os cuidadores foram convidados a participar da
pesquisa enquanto aguardavam a consulta dos pacientes
com a equipe de Cuidados Paliativos ou no momento
da assisténcia domiciliar. Ressalta-se que a entrevista
ocorreu sempre em ambiente tranquilo, com a presencga
apenas do participante da pesquisa e do pesquisador,
dentro da instituicdo, em sala reservada ou na casa do
entrevistado, em local privado. Cada entrevista durou em
média 40 minutos e todos os participantes da pesquisa
assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido.

Para o calculo do poder estatistico da amostra
utilizou-se a amostragem aleatdria simples, erro tipo I=
0,05, estimativa dos desvios-padrao da exposicao PPS,
desfechos e estimativas dos coeficientes de regressdo
linear dos modelos ajustados. Estima-se poder de teste
acima de 80% para o estudo de conforto geral e para as
demais dimensdes do conforto.

Para a analise dos dados, foi utilizado o Software
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) V21.0.
A analise da relagdo dos escores de conforto em fungao
das variaveis independentes foi realizada por regressao
linear multipla. Consideraram-se significativos todos os
efeitos e relagdes associadas a valores de p < 0,05. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da instituicdo por meio do parecer nimero 1.576.496
(protocolo CAAE n° 55366216.0.0000.5411).

Resultados

Com amostra de 50 cuidadores informais,
majoritariamente constituida pelo sexo feminino (80%),
destacam-se o cuidado realizado pelos filhos(as) (36%)
e a participacdo dos cuidadores com 60 anos ou mais
(32%). A faixa etaria do cuidador foi de 18 a 80 anos,
com mediana de 52,5 anos.

Todos os cuidadores afirmaram ter uma religido e
morar com alguém. Referente a situagdo profissional,
29 (58%) exerciam trabalho remunerado fora de casa,
sendo observada, quanto aos anos de estudo, uma
mediana de oito anos. O tempo de diagndstico, assim
como o tempo de cuidado prestado aos pacientes com
cancer em cuidados paliativos, foi de um a 240 meses,
com mediana de 24 meses. Do total, 60% relataram ndo
contar com ajuda para a realizagao do cuidado.

Todos os pacientes da pesquisa tinham cancer,
com tipo mais prevalente o cdncer de mama, em nove
casos (18%), seguido por cancer de prostata e intestino,
com cinco casos cada (10%), e os de Utero, pulmao e
eso6fago, com trés casos cada (6%).
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A escala de funcionalidade, avaliada por meio
do PPS, demonstrou que a maioria dos cuidadores
classificou os pacientes com 50 a 70% da funcionalidade
preservada em 25 casos (50%), seguidos de 80 a 100%
em 14 casos (28%) e de 0 a 40% em 11 casos (22%).
A funcionalidade maxima encontrada foi de 100% e a
minima de 20%, com uma mediana de 60%.

Em relagdo ao ESAS pontuado pelo cuidador, os
pacientes obtiveram as seguintes notas medianas: de
6,5 para o cansacgo e falta de apetite; de 06 para dor,
ansiedade e sonoléncia; de 05 para depressdo e mal-estar;
de 0,5 para a ndusea; e uma de zero para falta de ar.

O QCH-cuidador apresentou uma pontuagdo maxima
de 275 pontos e uma minima de 136 pontos, com uma
mediana de 230,5 pontos. A média do conforto geral do
cuidador, nesta pesquisa, foi de 4,52 pontos: referente
ao conforto fisico, obteve-se 4,78 pontos; ao conforto
psicoespiritual, 4,56 pontos; ao conforto sociocultural,
3,85 pontos; e ao conforto ambiental, 5,28 pontos.

Evidencia-se que quanto maior a idade do cuidador
maior sua pontuacdo de conforto geral, demonstrando
uma associagao significativa (p=0,018). Sendo assim,
um ano a mais do cuidador aumenta o conforto geral
em 1,35 pontos. Além disso, receber ajuda para
realizar o cuidado mostra relagdo significativa com o
conforto (p= 0,004). Com isso, o escore de conforto
geral é em média 43 pontos maior para quem recebe
ajuda quando comparado com os cuidadores que
ndo possuem auxilio para o desempenho do cuidado,
conforme a Tabela 1.

Observa-se uma associagao significativa entre os
escores do PPS e o QCH-cuidador (p= 0,009). Quanto

maior a funcionalidade do paciente, maior o grau de
conforto do cuidador, sendo que um ponto a mais no
PPS aumenta o conforto geral em média 1,23 pontos,
conforme a Tabela 1.

Analisando os dominios do QCH-cuidador
separadamente, é possivel avaliar que no conforto fisico
apenas o PPS teve uma relagao significativa (p=0,006),
considerando que quanto maior o escore do PPS maior é
o conforto fisico do cuidador. Assim, um ponto a mais na
escala do PPS aumenta o conforto fisico em média 0,23
pontos, conforme a Tabela 2.

O dominio psicoespiritual sofre influéncia significativa
em relagdo a idade do cuidador (p=0,012). Quanto maior
a idade do cuidador, maior seu grau de conforto, sendo
que um ano a mais para o cuidador aumenta seu conforto
psicoespiritual em média 0,54 pontos. Receber ajuda
no cuidado, também, demonstra influéncia significativa
guando associada ao dominio psicoespiritual (p=0,019),
uma vez que o escore do conforto psicoespiritual € 13,23
pontos maior do que quem recebe ajuda, como pode ser
observado na Tabela 3.

O PPS também demonstra influéncia significativa
nesse dominio (p=0,009): um ponto a mais na
escala do PPS aumenta em média 0,46 pontos o
conforto psicoespiritual do cuidador. Entretanto, o
cansaco do paciente medido por meio do ESAS tem
influéncia significativa quando relacionado ao conforto
psicoespiritual (p=0,022) e mostra-se negativo para o
conforto do cuidador nesse dominio. Um ponto a mais
no escore do cansaco do paciente diminui em média
2,57 pontos o conforto psicoespiritual do cuidador,
segundo a Tabela 3.

Tabela 1 - Regressdo linear ajustada para o conforto holistico do cuidador. Botucatu, SP, Brasil, 2016

Variavel B* 1C95%* P*
Idade do cuidador 1,35 0,24 2,46 0,0188
Sexo 7,62 -31,56 46,79 0,695
Anos de estudo 2,63 -1,30 6,56 0,182
Trabalho remunerado -7,44 -39,65 24,78 0,641
Tempo de diagndstico 0,16 -0,51 0,83 0,635
Tempo em que cuida do paciente -0,22 -0,84 0,41 0,490
Recebe ajuda no cuidado 43,69 14,70 72,69 0,0048
PPSI 1,23 0,33 2,13 0,0098
Dor 0,76 -5,67 7,19 0,811
Cansago -5,41 -11,23 0,41 0,067
Nausea -1,16 -6,55 4,23 0,664
Depressao -1,13 -5,75 3,48 0,620
Ansiedade 1,99 -2,65 6,64 0,388
Sonoléncia 3,22 -0,69 7,13 0,103
Falta de apetite 1,96 -3,53 7,45 0,473
Falta de ar 2,85 -1,86 7,56 0,227
Mal-estar 1,66 -4,05 7,36 0,558

*B- Coeficiente de regressao; tIC- Intervalo de confianga;

#P- Probabilidade de significancia; §p< 0,05; ||PPS- Palliative Performance Scale
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Tabela 2 - Regressao linear ajustada para o conforto fisico do cuidador. Botucatu, SP, Brasil, 2016

Variavel B* 1C95%* P*
Idade do cuidador 0,174 -0,023 0,372 0,081
Sexo 1,945 -5,039 8,928 0,575
Anos de estudo 0,051 -0,65 0,751 0,884
Trabalho remunerado 0,04 -5,703 5,783 0,989
Tempo de diagndstico -0,001 -0,121 0,118 0,981
Tempo em que cuida do paciente -0,003 -0,115 0,109 0,954
Recebe ajuda no cuidado 4,793 -0,375 9,961 0,068
PPSS 0,233 0,073 0,394 0,006
Dor 0,068 -1,079 1,214 0,905
Cansago -0,477 -1,514 0,561 0,357
Nausea -0,454 -1,414 0,506 0,343
Depressao -0,114 -0,936 0,708 0,779
Ansiedade 0,227 -0,601 1,054 0,581
Sonoléncia 0,3 -0,397 0,998 0,387
Falta de apetite 0,215 -0,764 1,193 0,658
Falta de ar 0,358 -0,482 1,197 0,392
Mal-estar 0,451 -0,566 1,468 0,373

*B- Coeficiente de regresséo; tIC- Intervalo de confianca; #P- Probabilidade de significancia; §PPS- Palliative Performance Scale; ||p< 0,05

Tabela 3 - Regressdo linear ajustada para o conforto psicoespiritual do

cuidador. Botucatu, SP, Brasil, 2016

Variavel B* 1C95%* P*
Idade do cuidador 0,545 0,13 0,96 0,0128
Sexo -2,315 -17,019 12,39 0,751
Anos de estudo 0,961 -0,514 2,437 0,194
Trabalho remunerado -4,006 -16,098 8,085 0,505
Tempo de diagnéstico 0,054 -0,197 0,305 0,664
Tempo em que cuida do paciente -0,142 -0,378 0,094 0,229
Recebe ajuda no cuidado 13,234 2,352 24,116 0,0198
PPS! 0,461 0,122 0,799 0,009%
Dor -0,83 -3,245 1,584 0,489
Cansago -2,577 -4,762 -0,392 0,0228
Nausea -0,228 -2,249 1,794 0,820
Depressao 0,48 -1,251 2,211 0,576
Ansiedade 0,572 -1,171 2,314 0,509
Sonoléncia 1,046 -0,423 2,514 0,157
Falta de apetite 0,748 -1,312 2,808 0,465
Falta de ar 1,277 -0,491 3,045 0,151
Mal-estar 0,744 -1,397 2,885 0,484

*B- Coeficiente de regressdo; tIC- Intervalo de confianga; #P- Probabilidade de significancia; §p< 0,05; ||PPS- Palliative Performance Scale

O conforto sociocultural demonstra grande influéncia
em relacdo a ajuda no cuidado, apresentando uma
associagao significativa (p=0,005). O escore do conforto
sociocultural é em média 12,72 pontos maior para quem
recebe ajuda de terceiros para o cuidado do paciente do
que para quem ndo recebe ajuda. Outra variavel que tem
significativa influéncia nesse dominio é o PPS (p=0,012).
Um ponto a mais no PPS aumenta em média 0,35 pontos

o conforto sociocultural do cuidador, conforme a Tabela 4.

www.eerp.usp.br/rlae

O dominio de conforto ambiental sofre significativa
influéncia da variavel idade (p=0,003). Quanto maior a
idade do cuidador, maior seu conforto ambiental, sendo
que um ano a mais do cuidador aumenta o conforto
ambiental em média 0,40 pontos. Receber ajuda no
cuidado também tem uma associagdo significativa com
esse dominio (p=0,000). Seu escore € em média 12,94
pontos maior para quem recebe ajuda no cuidado do

paciente, como pode ser observado na Tabela 5.
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Tabela 4 - Regressdo linear ajustada para o conforto sociocultural do cuidador. Botucatu, SP, Brasil, 2016

Variavel B* 1C95%" P
Idade do cuidador 0,227 -0,101 0,555 0,168
Sexo 5,595 -6,021 17,211 0,334
Anos de estudo 0,841 -0,325 2,006 0,152
Trabalho remunerado -0,331 -9,883 9,222 0,944
Tempo de diagnostico 0,064 0,134 0,263 0,515
Tempo em que cuida do paciente -0,033 -0,22 0,153 0,719
Recebe ajuda no cuidado 12,722 4,126 21,319 0,005¢
PPS! 0,352 0,084 0,619 0,012
Dor 1,031 0,876 2,939 0,279
Cansago 1,457 -3,183 0,269 0,095
Nausea 0,474 2,071 1,123 0,549
Depressao -1,114 -2,482 0,253 0,107
Ansiedade 0,658 0,719 2,034 0,338
Sonoléncia 1,075 -0,085 2,235 0,068
Falta de apetite 0,747 -0,88 2,375 0,357
Falta de ar 0,754 -0,643 2,151 0,280
Mal-estar 0,029 -1,662 1,721 0,972

*B- Coeficiente de regressdo; tIC- Intervalo de confianga; #P- Probabilidade de significadncia; §p< 0,05; ||PPS- Palliative Performance Scale

Tabela 5 - Regressdo linear ajustada para o conforto ambiental do cuidador. Botucatu, SP, Brasil, 2016

Variavel B* 1C95%* P#
Idade do cuidador 0,403 0,144 0,662 0,0038
Sexo 2,391 -6,774 11,555 0,599
Anos de estudo 0,778 -0,142 1,697 0,095
Trabalho remunerado -3,138 -10,674 4,398 0,403
Tempo de diagnéstico 0,041 -0,116 0,197 0,599
Tempo em que cuida do paciente -0,037 -0,184 0,11 0,613
Recebe ajuda no cuidado 12,944 6,162 19,727 0,0008
PPSI 0,181 -0,03 0,392 0,090
Dor 0,492 -1,013 1,997 0,510
Cansago -0,901 -2,263 0,461 0,187
Nausea -0,004 -1,264 1,256 0,995
Depressao -0,386 -1,465 0,693 0,471
Ansiedade 0,537 -0,549 1,623 0,321
Sonoléncia 0,799 -0,116 1,715 0,085
Falta de apetite 0,247 -1,037 1,531 0,698
Falta de ar 0,462 -0,64 1,564 0,400
Mal-estar 0,434 -0,9 1,769 0,512

*B- Coeficiente de regressdo; tIC- Intervalo de confianga; #P- Probabilidade de significancia; §p< 0,05; ||PPS- Palliative Performance Scale

Discussao

Avaliando o grau de parentesco, como encontrado
em outras pesquisas, os filhos sdo os grandes

Nesta pesquisa, assim como pode ser encontrado responsaveis pelo cuidado, seguidos por cbénjuges,
na literatura, os cuidadores sdo predominantemente salientando que o cuidado ainda se mantém dentro da
do sexo feminino (80%) e pertencem a faixa etaria de  familia nuclear®®. Em pesquisa realizada em Campinas
60 anos ou mais, o que demonstra ser o cuidado ainda em 2010 com 133 cuidadores, 43,1% eram filhos(as)
muito delegado @ mulher adulta(®17:20-21), dos pacientes9,

www.eerp.usp.br/rlae
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A religido € um fator importante para a manutencgao
da qualidade de vida do cuidador e do paciente
referido por autores®?-2¥, servindo como apoio para os
momentos de crise, enfrentamento, adaptacdo e bem-
estar. Como demonstrado neste estudo, a totalidade dos
participantes referiu ter religido, mas esse determinante
ndo demonstrou interferéncia estatistica no nivel de
conforto do cuidador. A fé é uma forma de gerar forgas
para enfrentar a doenga, mesmo com a impossibilidade
da cura®4,

Comparando-se também a situagdo profissional, os
cuidadores, bem como em outros estudos, desenvolvem
atividades remuneradas fora da casa, tornando o cuidado
uma situagao de “segundo turno”. Esse desdobramento
limita o tempo de descanso do cuidador, como ocorreu
em um estudo em Canada, onde 42,9% dos cuidadores
exerciam, também, trabalho remunerado®?.

O tempo de diagndstico e o tempo em que o cuidador
iniciou o cuidado sdo semelhantes nesta pesquisa, como
pode ser encontrado também em pesquisa realizada em
Sao Paulo®. Um estudo realizado em Portugal relaciona
o tempo de cuidado como um fator positivo para o
cuidador por acreditar que este gera mecanismos de
enfrentamento e maneiras de se adaptar as atividades
de cuidado, embora essas variaveis ndo demonstrassem
nenhuma importéncia estatistica significativa no nivel de
conforto do cuidador nessa pesquisa®®.

O tipo de céncer mais prevalente na pesquisa foi
o de mama, que de acordo com um estudo de 2015 é
0 mais encontrado em mulheres no Brasil e no mundo,
sendo o segundo na populacdo geral®®, O cancer de
prostata é o segundo tipo de cancer mais prevalente em
homens e o quarto tipo no mundo, além do de intestino
como o terceiro tipo mais prevalente no mundo®.
Estudo realizado na Alemanha em 2016 também mostra
os canceres de mama, de prostata e de intestino como
0s mais prevalentes®,

Referente a sintomatologia apresentada pelo
paciente, de acordo com o cuidador, a dor e o
cansaco foram os sintomas mais relatados. Porém,
estatisticamente, os sintomas relacionados ao paciente
ndo demonstraram influéncia no nivel de conforto geral
do cuidador. Apenas o cansago demonstrou-se negativo
quando avaliado no dominio psicoespiritual. N&o foi
possivel realizar a comparacdo desses dados com outra
pesquisa em virtude da falta de estudos relacionando os
sintomas do paciente com o conforto ou qualidade de
vida do cuidador.

No que tange ao nivel de conforto do cuidador,
apresentou-se um escore médio de 4,52 pontos,
semelhante ao encontrado em uma pesquisa realizada
em Sdo Paulo em 2014. Isso pode ser explicado por
se tratar de um servico especializado em cuidados

paliativos, que, além do atendimento no hospital, realiza
atividades ambulatoriais e assisténcia domiciliar, mas
ainda esta longe de atingir os seis pontos desejados do
escore médio do QCH-cuidador®,

A enfermagem engloba um processo continuo de
avaliagdo das necessidades dos individuos a quem estdo
prestando cuidado. A literatura traz o conforto como
um dos centros dessa avaliagdo intencional por parte
da enfermagem, fato que leva a tentativa constante de
satisfazer as necessidades basicas do individuo foco do
cuidado e de promover o conforto. O fato do conforto
ser uma experiéncia individual, em que cada sujeito
vivencia e interpreta situacdes de formas diferentes,
expbe o desafio de se obter o conforto maximo dos
individuos, fazendo com que essa meta seja dificil de ser
alcangada*2?”, Isso ndo ocorre apenas para cuidadores
de pacientes com cancer, pois, como revela um estudo
realizado em Lisboa com cuidadores de pacientes
portadores de diversas doengas cronicas, o escore geral
médio foi de 4,23, ndo alcangando o maximo possivel do
questionario®3),

Foi possivel avaliar que receber ajuda no cuidado
é um condicionante positivo para seu conforto geral,
pois quando a tarefa é dividida a sobrecarga torna-se
menor e o cuidador consegue ter mais tempo para seu
autocuidado®b. A literatura traz a importéncia do apoio
social como um determinante capaz de interferir na
qualidade de vida do cuidador, propiciando a preservacao
de sua saude emocional e fisica®®®, No estudo, a maioria
dos cuidadores nao possui ajuda para essa funcao
(60%), o que difere de uma pesquisa realizada em Porto
Alegre em 201509,

O enfermeiro é um importante ator na construcao
de planos de cuidado que objetivem propiciar o bem-
estar e acolher o cuidador informal ndo apenas como
um aliado no cuidado, mas como um elemento a ser
cuidado. A literatura traz agbes que podem auxiliar
a dinamica do cuidado, como o aconselhamento do
revezamento entre os familiares no cuidado prestado ao
paciente, o treinamento do cuidador informal para as
atividades praticas do cuidado e o continuo incentivo ao
autocuidado do cuidador?°-39),

Outra variavel relevante é a idade do cuidador.
Cuidadores mais velhos apresentaram um nivel de
conforto superior quando comparado aos cuidadores
mais novos. Isso pode ser elucidado pelo fato de que
possivelmente a experiéncia trazida pela vivéncia
possa facilitar sua capacidade de enfrentamento®.
Outra possibilidade é que cuidadores mais experientes
conseguem realizar um cuidado resiliente, fato que
surge como uma nova vertente a ser estudada. Um
estudo de 2014 mostra a resiliéncia do idoso como
resultada dos inconvenientes e dificuldades vivenciados
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durante a trajetéria de suas vidas, tornando-os capazes
de enfrentar momentos criticos®V,

O grau de funcionalidade do paciente foi uma das
variaveis mais representativas como influéncia no nivel
de conforto geral do cuidador, ou seja, quanto mais
independente o paciente, melhor a condicdo de conforto
apresentada pelo cuidador, como pode ser encontrado
em demais pesquisas®32). As maiores necessidades de
atividades de cuidado prestadas ao paciente trazem
uma imensa sobrecarga sobre os cuidadores, gerando
repercussdes negativas, tanto no campo fisico como no
psicoldgico3),

Quando analisado o conforto dos cuidadores
separadamente por seus dominios, o sociocultural é o
gue demonstra menores niveis de conforto, com 3,85
pontos, trazendo a reflexdo quanto a necessidade de
um melhor apoio dado ao cuidador. Pesquisas mostram
a necessidade de uma equipe multiprofissional para
melhor preparar o cuidador e prestar o esclarecimento
das duvidas relacionadas a doenca do paciente, o que
pode ser explanado como uma forma de diminuir a
ansiedade do cuidador e ajudar na qualidade do cuidado
prestado®39., E importante a comunicacdo com a familia
da forma mais esclarecedora possivel, tendo em vista
que a incerteza frente ao processo da doenca é um dos
fatores que mais prejudica o bem-estar do cuidador®>.

Por fim, considera-se que é preciso diminuir o
distanciamento entre a equipe de salde e o cuidador, que
necessita ser realizado com preparo técnico e emocional
com vistas a melhorar o conforto de cuidadores e
consequentemente a qualidade do cuidado prestado®.

Os resultados apresentados evidenciam a relevancia
de estudos dessa natureza e a importéncia de perceber
o cuidador como parte condicionante no cuidado do
paciente. O QCH-cuidador apresentou boa consisténcia
interna e permitiu identificar fatores que influenciam em
seu conforto.

Salienta-se que a amostra nao probabilista
representa uma limitagdo do estudo. No entanto, é
sinalizada a necessidade de mais pesquisas acerca do
conforto de cuidadores e da qualidade de vida.

Conclusao

O escore médio do nivel de conforto dos cuidadores
de pacientes com cancer acompanhados pelo servigo
de cuidados paliativos, apresentado neste estudo,
foi proximo da nota maxima que pode ser alcangada
no instrumento, o que representa um bom estado
de conforto do cuidador. Além disso, o conforto geral
do cuidador apresentou associagdo com as variaveis
sociodemograficas, a avaliacdo do estado funcional e dos
sintomas do paciente.

Quanto maior for a preservacao da funcionalidade
do paciente maior é o conforto do cuidador. Além disso,
os cuidadores com mais idade (ou mais velhos) que
podem contar com a ajuda de outras pessoas para
desempenharem o cuidado possuem maiores escores
de conforto. Por outro lado, o cansago apresentado
pelo paciente com céncer influencia negativamente no
conforto psicoespiritual.

J4& o dominio sociocultural foi o que demonstrou
menor nivel de conforto, salientando a necessidade de
um contato mais proximo entre o cuidador e a equipe de
saude, bem como do esclarecimento sobre o quadro da
doenga do paciente. O familiar deve ser preparado para
o cuidado e apoiado frente as dificuldades encontradas
no processo de cuidar.

O cuidado integral aos pacientes com cancer em
cuidados paliativos também engloba o olhar atento
aos seus cuidadores, pois é evidente que o conforto do
cuidador pode sofrer influéncias negativas e positivas.

Este estudo contribui para o avango do conhecimento
no campo dos cuidados paliativos na medida em que,
de forma relevante, traz foco aos cuidados oferecidos
aos cuidadores informais de pacientes com cancer em
cuidados paliativos e fornece recursos para que novas
pesquisas nessa area sejam realizadas.
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