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RESUMO

Introducdo: A vivéncia da doencga oncolégica proporciona sofrimento tanto no
paciente quanto no membro da familia responséavel pelo cuidado. Objetivos: Avaliar
a Qualidade de Vida do Cuidador Familiar das mulheres em tratamento do cancer de
mama e verificar sua associacdo com dados sociodemograficos do cuidador e os
dados clinicos das mulheres; avaliar a sobrecarga do Cuidador Familiar e examinar
a sua relacdo com a qualidade de vida. Metodologia: Trata-se de um estudo
observacional realizado no Hospital Santa Rita de Céssia (HSRC), cuja amostra foi
composta de 62 cuidadores familiares. Coletaram-se variaveis sociodemograficas
através da técnica de entrevista com registro em formulario; utlizou-se o
guestionario SF-36 (Study36-Item Short-Form Health Survey) para avaliacdo da
Qualidade de Vida e a escala Zarit Burden Interview (ZBI) para mensurar a
sobrecarga. Utilizou-se o teste Kruskall Wallis para verificar associacéo dos escores
de Qualidade de Vida com as variaveis estudadas, o teste qui-quadrado para avaliar
a associacdo das variaveis com a presenca de sobrecarga no cuidador e o teste
Mann-Whitney para verificar a relacdo entre a presenca de sobrecarga e 0s escores
de Qualidade de Vida. Resultados: Houve predominio de cuidadores do sexo
feminino, filhas (os), estado civil casado, com faixa etaria entre 46 a 55 anos.
Encontrou-se significancia estatistica (p<0,05): entre o sexo feminino e os dominios
Capacidade Funcional, Vitalidade, Aspectos Sociais e Saude Mental; entre a faixa
etaria e o dominio Aspectos Fisicos; entre religido e os dominios Capacidade
Funcional e Estado Geral de Saude; entre o local de procedéncia e os dominios Dor
e Vitalidade; entre a renda familiar e o dominio Aspectos Emocionais; entre a
ocupacédo e os dominios Capacidade Funcional, Vitalidade e Saude Mental. Dentre
os cuidadores, 37,1% apresentaram sobrecarga moderada a severa. Constatou-se
uma diferenca estatisticamente significante entre os cuidadores com e sem
sobrecarga em todas as dimensbes do instrumento de Qualidade de Vida.
Concluséao: A Qualidade de Vida do Cuidador Familiar das mulheres em tratamento
do cancer de mama ¢ influenciada por fatores sociodemogréficos e pela sobrecarga.
Tais resultados contribuem para que se fortalecam as acbes voltadas para o0s
cuidadores familiares, uma vez que essa populacdo carece de orientacdes e

acompanhamento profissional domiciliar adequado.

Palavras-chave: Cuidador Familiar; Cancer de mama; Qualidade de Vida; Sobrecarga



ABSTRACT

Introduction: The experience of cancer provides suffering both the patient and the
family member responsible for providing care. Objectives: To assess the Quality of
Life of Family Caregivers of women in treatment of breast cancer and its association
with sociodemographic data of the caregiver and clinical data of women; to assess
the burden of family caregivers of women in treatment for breast cancer and examine
its relationship to quality of life of the caregiver. Methods: This is an observational
study conducted at Hospital Santa Rita (HSRC), whose sample consisted of 62
family caregivers. Where used the SF-36 questionnaire (Study36-ltem Short-Form
Health Survey) to evaluate the Quality of Life and the Zarit Burden Interview Scale
(ZBl) to measure the overhead. We used the Kruskal Wallis test to assess the
association of scores of Quality of Life with the studied variables, the chi-square test
to assess the variables associated with the presence of the caregiver burden and the
Mann-Whitney test to verify the relationship between the presence of overhead and
scores of Quality of Life. Results: There where predominantly female,
daughters/sons, being married, aged between 46-55 years. There were statistical
significance (p <0.05) between being female and the Functional Capacity, Vitality,
Social Functioning, and Mental Health domains; between age and Physical Aspects
domain; between religion and Functional Capacity and General Health domains;
between place of origin and Pain and Vitality domains; between family income and
domain Emotional Aspects; between occupation and Functional Capacity Mental
Health and Vitality domains. Among the caregivers, 37.1% had moderate to severe
overload. There were found a statistically significant difference between caregivers
with and without overhead in all dimensions of Quality of Life instrument.
Conclusion: Quality of life of caregivers of women undergoing treatment for breast
cancer is influenced by sociodemographic factors. These results further support that
strengthen actions aimed at family caregivers, since this population lacks direction

and appropriate professional home monitoring.

Keywords: Family Caregiver; Breast cancer; Quality of Life; Burden
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1.1 Consideragdes iniciais da autora

Durante a graduacdo em Enfermagem pela Universidade Federal do Espirito Santo,
realizei estagio curricular no Programa de Reabilitacdo para Mulheres
Mastectomizadas (PREMMA), localizado do ambulatorio do Hospital Santa Rita de
Céssia (HSRC). O programa é voltado para a mulher em tratamento do cancer de
mama, e fornece orientacbes quanto aos cuidados com o membro homolateral a
cirurgia, tipos de tratamento, exercicios de reabilitacdo, além da possibilidade de
externar seus sentimentos e interagir com outras pessoas que vivem a mesma
doenca. Esse contato fez nascer em mim um interesse pelo tema cancer de mama,
mais ainda nos sentimentos e dificuldades trazidos pela doenca na vida das

mulheres e de seus familiares.

Foi durante este estagio que me vislumbrei enquanto Enfermeira. A partir dai,
também pude perceber a importancia de ir aléem da técnica e desenvolver uma
assisténcia integral, que contemple todas as necessidades do paciente que esta ao

nosso cuidado.

Logo apOs concluir a graduacéao, iniciei o Mestrado em Saude Coletiva a fim de
comtemplar meu interesse na pesquisa cientifica e docéncia. Tive, entdo, a

oportunidade de voltar ao campo que ampliou meu olhar no ambito profissional.

Ao estar mais proxima das mulheres e vé-las partilhar seus anseios, medos, suas
historias e diferentes formas de encarar o cancer, percebi o quanto a doenca afeta
tanto elas quanto o seu contexto familiar. Muitas referiam mudancas na estrutura e
rotina familiares, e o quanto todas as mudancas nesse ambito influenciavam o
processo de enfrentamento ao cancer. Também os familiares que compareciam as
reunides demonstravam ansiedade e preocupacdes tanto quanto a mulher como

guanto a proépria vida dai por diante.

Assim, a partir dessas observacfes e com o intuito de conhecer mais a figura do
Cuidador Familiar, saber o quanto este se sente sobrecarregado por cuidar e
determinar os fatores que influenciam seu bem estar, foi desenvolvida essa

dissertacao.
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1.2 - A familia

A familia € o primeiro grupo ao qual o homem pertence. Ela é considerada uma
organizagdo social e coloca o homem em uma constante relagdo de
interdependéncia (BOARINI, 2003). E na familia que o individuo adquire suas
caracteristicas éticas, morais e sociais, configura sua personalidade, tudo conforme
a sociedade e a cultura em que vive; portanto, a instituicdo familia € mutéavel, e vem

sofrendo modificacdes com o passar do tempo (KNOBEL, 1996).

O conceito de familia vai além daquele descrito como nuclear (composto por pai,
méae e filhos); ela pode ser ramificada, contendo outros parentes com lacos afetivos,
ou ainda ha quem inclua aquelas pessoas que s&do tomadas como intimas

independente dos lagos consanguineos (EISEN et al.,1994).

Segundo Althoff (2002), a familia é constituida pela comunh&o do ser-com-o-outro, e
possui pilares fundamentais, como o afeto, a lealdade e a responsabilidade com o
outro. Ainda, a familia se caracteriza por uma relacdo social, dinamica, composta por
um conjunto de crencas, valores e normas em sua tradicdo sociocultural. Essas
caracteristicas formam conjunto de fatores que influenciam no comportamento e nas

relacdes entre eles e na convivéncia externa.

As relacfes dentro da familia sdo mais intensas do que em qualquer outro grupo da
sociedade, mostrando a forte ligacdo entre os membros. S8o pessoas que se
influenciam, mutuamente, com intensidade e respondem a expectativas reciprocas,
revelando uma forte interacéo desse sistema (PEDROLO; ZAGO, 2002).

Para esse estudo, foram considerados Cuidadores Familiares, pessoas que,
independente dos lagos consanguineos, possuem lacos de afetividade, convivem e
se relacionam como familia; portanto, esses podem ser amigos, vizinhos, membros

de uma mesma congregacao religiosa, etc. (ELSEN et al., 1994).
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1.3 - A familia e o processo de adoecimento

No que concerne ao cuidado de enfermagem, é de extrema importancia considerar a
familia como parte indispensavel a assisténcia. Ao lidar com o processo saude /
doenca, a familia possui um potencial de ajuda que os profissionais de salude nao
podem negligenciar (CRUZ, 2011).

Por ser a familia um sistema interligado, em que cada um de seus membros exerce
influéncia sobre os demais, o diagnéstico do cancer afeta negativamente toda sua
estrutura. Assim o adoecimento de um dos membros se reflete no comportamento e
no estado emocional e biolégico dos outros, provocando mudancas na vida de todos
os envolvidos (NASCIMENTO, 2011; BERVIAN 2006; SALES et a., 2010).

A vivéncia da doenca oncoldgica proporciona sofrimento e preocupacoes tanto no
doente como nos membros da sua familia e em particular naquele responsavel pela
prestacao de cuidados ao seu familiar doente. A experiéncia de cuidar do outro é um
fendmeno complexo que interfere na saude fisica, emocional e psicolégica do
cuidador (COELHO, 2009; EXPOSITO, 2008). Essa responsabilidade pode
ocasionar sentimentos que influenciam diretamente na qualidade do cuidado
prestado, haja vista que um cuidador estressado e ansioso hao consegue realizar o
cuidado de forma integral e tranquila (MANOEL, 2013; NASCIMENTO, 2011).

A experiéncia de conviver com uma mulher com cancer de mama pode ser
considerada como fator de sobrecarga fisica e emocional que repercute sobre a
saude da sua familia. Os cuidados prestados podem levar a mudancas na dinamica
e estruturas familiares, sendo potencial fonte de estresse, pois estdo diretamente
relacionados as fases de evolucdo da doenca e as especificidades do cancer de
mama. De modo geral, os envolvidos vivenciam momentos de culpa, ansiedade,
medo e raiva, tornando o céncer potencialmente mais desestruturador para as

familias do que para os pacientes (TAVARES et al., 2009).

Cuidar de um ente querido com cancer vem tornando-se uma realidade para muitas
familias. Entretanto, a familia pode ndo estar preparada para assumir o cuidado,
necessitando ser informada sobre a doenca e o tratamento, além de receber

instrugcdo sobre habilidades técnicas para cuidar no domicilio. De uma maneira geral,
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a familia é afetada pela doenca, e a dindmica familiar afeta o paciente. (SANCHEZ
et al,. 2010).

1.4 — O Cuidador Familiar (CF)

Cuidar, no domicilio, de um familiar com dependéncia, acarreta diversas mudancas

nos ambitos fisico, psicologico e social do cuidador (AMENDOLA et al., 2011).

Por cuidador familiar (CF) pode-se entender "a pessoa que desempenha a fungéo de
ajudar pessoas dependentes, numa relacdo de proximidade fisica e afetiva"
(FERREIRA et al,. 2011). Segundo Ferreira et al., (2011) e Baptista et al., (2012),
“cuidar" € um ato de vida, que tem por finalidade assegurar a manutencdo e
continuidade da existéncia humana, pertencendo a esfera das responsabilidades

familiares executa-lo.

O cuidador primario (ou familiar) — aquele que esta sempre proximo do paciente -
desempenha um papel primordial no tratamento, bem estar e recuperacdo da
pessoa cuidada, tornando-se parte integrante da equipe terapéutica (ARANEDA et
al., 2006; FERREIRA, 2011).

Assumir o cuidado é uma situacdo que tange a obrigacdo imposta, ora pelo sistema
social, ora pelo emocional do cuidador, que muitas vezes se sobrecarrega e se
expOe a riscos de comprometimento de sua propria saude, em beneficio do doente
(BICALHO et al., 2008).

Sabe-se que mudancas no sistema de cuidado a saude tém ocorrido com o objetivo
de transferir os doentes com doencgas crénicas avancadas do cuidado hospitalar
para o cuidado ambulatorial ou domiciliar. Nesse sentido, os cuidadores primarios
desempenham ainda um papel importante também para os sistemas de saude, uma
vez que favorecem a continuidade da atencdo ao paciente, tanto dentro como fora
das instituicbes de saude (OSTIGUIN-MELENDEZ et al., 2012; INOUYE et al.;
2008).Como consequéncia, a responsabilidade familiar com o cuidado de um
membro doente tem aumentado (SANCHEZI et al., 2010).

Numa situacdo de doenga, toda a estrutura familiar irAd sofrer alteraces,

principalmente o elemento da familia que assumir4 o papel de cuidador, visto que
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nem sempre a familia possui uma estrutura disposta a absorver todas as exigéncias
da doenca (Alves, 2010).

O ato de cuidar pode, por vezes, configurar-se como uma tarefa dificil, com
exigéncias de recursos fisicos, materiais e humanos, assim como ao nivel da
responsabilidade e dedicacdo do cuidador (Alves, 2010). As tarefas atribuidas ao
cuidador familiar agregam forte impacto em sua vida, pois muitas vezes Sao
executadas sem orientacdo adequada, sem o suporte dos outros membros da
familia, e frequentemente alteram toda a rotina de vida anterior, ocupando a maior
parte do dia. Por vezes, o familiar que desempenha o papel de cuidador pode
acabar adoecendo em decorréncia dessa funcéo, ao acumular para si atividades
relacionadas ao cuidado e as de sua propria rotina pessoal (AMENDOLA, et al.,
2008). Ainda, toda a preocupacdo e inseguranca que a doenca acarreta, pode
ocasionar ao cuidador familiar alteragdes fisicas, sociais e psicologicas que afetam

seriamente seu estado de salde e qualidade de vida (LOPES et al., 2009).

1.5 - Qualidade de Vida (QV), Sobrecarga e o Cuidador Familiar (CF)

Pode-se entender Qualidade de Vida (QV) como:

“um conceito amplo, que incorpora tanto os aspetos da existéncia individual,
como também o sucesso do individuo a alcancar determinados objetivos,
estados ou condi¢Bes desejaveis, e ainda o sentido de bem-estar e de
satisfacdo experienciado pelas pessoas na situacdo atual das suas vidas”
(CANAVARRO, 2010).

A QV é reconhecida como um importante indicador de saude publica e esta
relacionada com autonomia e o padrdo de bem estar, sendo esses, valores
socialmente definidos (OLIVEIRA-CAMPOS etal., 2013).

Minayo (2000) conceitua qualidade de vida como:

“Qualidade de vida diz respeito ao padrdo que a prépria sociedade define e
mobiliza para conquistar, consciente ou inconscientemente, e ao conjunto das
politicas publicas e sociais que induzem e norteiam o desenvolvimento

humano, as mudangas positivas no modo, nas condi¢des e estilos de vida,
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cabendo parcela significativa da formulagdo e das responsabilidades ao

denominado setor saude.”

Percebe-se que a QV possui varias denominacdes e percepcdes, de acordo com a
cultura e o momento histérico nos quais o individuo esta inserido. Por ser tédo

subjetiva, a QV so6 pode ser avaliada pela propria pessoa (HUGUET et al., 2009).

Diante dos conceitos QV expostos e considerando o papel do cuidador familiar (CF),
pode-se inferir que, numa situacdo de doenca grave como O cancer - com sua
terapéutica radical e mutiladora, a mudanca na rotina e a forte perspectiva de morte
— tanto a mulher quanto seus familiares sofrerdo grande alteracdes fisicas, sociais e
emocionais. Todo esse impacto recaira sobre a QV da paciente e da sua familia
(LAHOZ et al., 2010; VAINGANKAR, et al., 2012).

As tarefas do CF muitas vezes ndo sdo acompanhadas de orientacdo adequada e o
suporte das instituicdes de saude. Isso, somado a alteracdo das rotinas e o tempo
despendido no cuidado também acarreta impacto na QV do cuidador. (AMENDOLA,
et al., 2008; INOUYE, 2008).

Por sobrecarga pode-se entender, segundo Martins (2006):

“... uma perturbacgao que resulta do lidar com a dependéncia fisica e a
incapacidade mental da pessoa alvo dos cuidados, correspondendo a
percepcdo subjetiva das ameacas as necessidades fisioldgicas,

sociais e psicologicas do cuidador.”

O termo "sobrecarga do cuidador" vem sendo utilizado na literatura para se referir
aos problemas fisicos, emocionais, sociais e financeiros vivenciados pelos familiares
de pessoas que enfrentam alguma doenca (VERAS et al., 2007).

Conviver e cuidar de um familiar portador de doenca cronica é uma tarefa ardua.
Esse diagnoéstico € vivido como uma crise familiar, o que pode acarretar para os CF
uma sobrecarga promotora de estresse, ansiedade, medo e sofrimento. Todas essas
modificacdes podem gerar um rompimento do equilibrio familiar (FERNANDES,
2009).

A sobrecarga tem sido utilizada como um importante fator influenciado da QV dos

cuidadores de doentes cronicos. Portanto, € de extrema importancia conhecer o
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nivel de sobrecarga do CF, pois os comprometimentos da qualidade de vida (fisica e
mental) desse sujeito interferem de forma negativa no processo de reabilitacdo da
pessoa cuidada, uma vez que a sobrecarga testa os limites fisicos, psicolégicos e a
postura de enfrentamento do cuidador perante a vida (FERNANDES, 2009; BOCCH,
2008).

1.6 — Cancer de Mama

O processo de mudanca demografica, associado a transformacédo nas relacdes entre
as pessoas e seu ambiente, trouxe uma alteracdo importante no perfil de
morbimortalidade, diminuindo a ocorréncia das doencas infectocontagiosas e
colocando as Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) como novo centro de
atencao dos problemas de doenga e morte. Dentre as DCNT’s de maior magnitude,
esta o cancer (BRASIL, 2014).

Cancer € o conjunto de mais de 100 tipos diferentes de doencas que tém em comum
o crescimento desordenado de células anormais com potencial invasivo. Sua origem
se da por condicdes multifatoriais, ou seja, necessita de fatores intrinsecos (idade,
género, heranca genética) e extrinsecos (uso de alcool e tabaco, habitos

alimentares, obesidade, radiacéo, etc.) para se desenvolver. (BRASIL, 2014).

Em 2012 foram estimados 14,1 milhdes de casos novos de cancer, e um total de 8,2
milhdes de mortes por cancer em todo o mundo (FERLAY et.al., 2013).No Brasil, a
estimativa para o ano de 2014 aponta para a ocorréncia de aproximadamente 576
mil casos novos de cancer, incluindo os casos de pele ndo melanoma, reforcando a
magnitude do problema do cancer no pais (BRASIL, 2014). O cancer de pele do tipo
nao melanoma sera o mais incidente na populacéo brasileira, seguido pelos tumores
de préstata, mama feminina, colon e reto, pulméo, estdbmago e colo do utero
(Quadro 1).
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e Quadro 1- Distribuicdo proporcional dos dez tipos de cancer mais incidentes estimados para

2014-15 por Sexo, exceto pele nao
melanoma.
Localizagdo priméria casos % Localizacao primaria casos %
Préstata 68.800 22,8% Homens Mulheres  Mama Feminina 57.120 20,8%
Traqueia, Bronquio e Pulmao  16.400 5,4% g Célon e Reto 17.530 6,4%
Colon e Reto 15.070 5,0% " Colo do Utero 15.590 5,7%
Estémago 12.870 4,3% Traqueia, Bréonquio e Pulmao 10.930 4,0%
Cavidade Oral 11.280 3,7% Glandula Tireoide 8.050 2,9%
Esofago 8.010 2,6% Estdmago 7.520 2,7%
Laringe 6.870 2,3% f Corpo do Utero 5.900 2,2%
Bexiga 6.750 2,2% Ovario 5.680 2,1%
Leucemias 5.050 1,7% Linfoma nao Hodgkin 4.850 1,8%
Sistema Nervoso Central 4960 1,6% Leucemias 4320 1,6%

Fonte: Instituto Nacional do Cancer

O cancer de mama € a maior causa de morte por cancer nas mulheres em todo o
mundo. Cerca de 1,67 milhbes de casos novos dessa neoplasia foram esperados
para o0 ano de 2012, o que representa 25% de todos os tipos de cancer
diagnosticados nas mulheres, no mundo. Para o Brasil, sdo esperados 57.120 casos
novos de cancer de mama, com um risco estimado de 56,09 casos a cada 100 mil
mulheres, em 2014. Para o Espirito Santo, sdo estimados 990 novos casos, com
uma incidéncia de 53,93 casos por 100.00 habitantes. Ja na capital, Vitéria, onde a
incidéncia do cancer de mama é de 70,07 casos por 100.00 habitantes, s&o
estimados 130 casos novos (BRASIL, 2014).

A alta incidéncia do cancer de mama pode ser explicada por fatores como mudancas
ambientais, urbanizacdo crescente e estilo de vida favoravel a carcinogénese. As
causas podem ser relacionadas a fatores de risco genéticos, idade, uso de
anticoncepcionais orais, reposicdo hormonal, menarca precoce, menopausa tardia,
nuliparidade, exposicédo a radiacdo ionizante, obesidade pds-menopausa e falta de
atividade fisica (BRASIL, 2008).

Apesar de ser considerado um cancer de relativamente bom prognaéstico, se
diagnosticado e tratado oportunamente, as taxas de mortalidade por cancer de
mama continuam elevadas no Brasil, muito provavelmente porque a doenca ainda é
diagnosticada em estagios avancados (BRASIL, 2014). Por exemplo, em um estudo
de mortalidade por cancer de mama realizado em um hospital de Vitéria- ES,

verificou-se que o percentual de mulheres vivas decresce com o avanc¢o da doenca,
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estando ela ainda relacionada com baixa escolaridade e origem do encaminhamento
(SUS/Né&o SUS) (ALBRECHT et al., 2013).

O céncer de um modo geral € considerado uma patologia com grande potencial de
ameaca a vida, integridade e funcionalidade corporais, e configura-se como uma das
doencas culturalmente mais temidas, ja que se vincula imediatamente a ideia de
uma terapéutica radical e mutiladora, a mudangas na rotina de vida e a forte
perspectiva de morte (OLIVEIRA et al., 2010). Essas complicacbes causam grandes
alteracbes fisicas, sociais e emocionais causando um grande impacto sobre a
qualidade de vida das mulheres (LAHOZ et al.,2010).

O diagnostico do cancer de mama é extremamente temido pelas mulheres, devido
toda a representatividade historica — inclusive de punicdo e castigo - que essa
doenca tem culturalmente. A mama representa importancia para o corpo da mulher
como parte simbolica e caracteristica da imagem feminina, tem relacdo com a
sexualidade e também com a funcdo de mulher. Ainda, a mera possibilidade de
perda (parcial ou total) do seio ja é um fator impactante de estresse para a mulher
gue recebe o diagnéstico (LAHOZ et al., 2010).

O tratamento do cancer de mama é realizado por meio de procedimento cirargico
(quadrantectomia ou mastectomia) e de técnicas coadjuvantes, no qual se inclui
radioterapia, quimioterapia e hormonioterapia. Sao procedimentos agressivos que
acarretam em consequéncias fisicas e emocionais desfavoraveis a vida da mulher,
como: lesBes musculares, lesdes de nervos do plexo braquial, hemorragias,
complicagBes cicatriciais, alteracbes na sensibilidade, fibrose axilo-peitoral,
alteracdes posturais, algias, diminuicdo ou perda total da amplitude articular e de
movimento, diminuicdo da forca muscular, comprometimento da capacidade
respiratéria, perda ou reducdo da capacidade funcional e linfedema do braco
homolateral (FERRO et al, 2003; MARINHO et al., 2007; LAHOZ et al., 2010).

O processo cirurgico impde as pacientes limitacdes funcionais que irdo restringir
suas atividades de vida diaria, além de sua vida social (KURBAN et al,. 2003). Além
disso, em decorréncia da cirurgia para o cancer da mama, a dor no ombro

homolateral pode apresentar-se como fator limitante na amplitude de movimento, o
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gue favorece o surgimento de outras complicagbes, influenciando a vida das
pacientes (VIANA et. al,. 2005).

Estudos demonstram que, ao deixarem de realizar suas atividades diarias, como 0s
servicos domésticos, os cuidados pessoais e para com familiares, as mulheres com
cancer desenvolvem um senso de incapacidade frente aos seus papéis
ocupacionais (KEBBE, 2006; PANOBIANCO et al., 2008; LAHOZ et al., 2010).

Quando ocorre a dependéncia funcional de um sujeito, esta mobiliza ndo so6
demandas individuais, mas também familiares e sociais, as quais afetam a rotina e a
estrutura em que o sujeito esta inserido, ocorrendo, desta forma, mudancas de

papéis, financeiras, entre outras (RIBERTO et al., 2008).

1.7 — Relevancia do estudo

Atualmente, no campo da Saude Coletiva, € de fundamental importancia que o
processo de cuidar seja pautado no olhar holistico, na observacdo do ser humano
em sua totalidade. Isso significa considerar o ambiente em que o individuo vive, as

pessoas que o rodeiam, e assim, prestar uma assisténcia diferenciada e efetiva.

Nesse sentido, a Enfermagem tem uma funcdo de extrema relevancia. Desde a
graduacéo, os estudantes sdo encorajados a ‘olhar além’, de maneira critica, saindo

do ‘lugar comun?’.

No gque concerne a assisténcia de enfermagem a mulher com cancer de mama, nao
poderia ser diferente: ha que se observar e assistir ndo s6 a mulher acometida pela
neoplasia, mas também toda a sua familia, que sofre e adoece junto. Nesse sentido,
percebe-se a importancia de desenvolver esse estudo com o objetivo de vislumbrar

as repercussfes nos familiares ao cuidar de uma mulher com cancer de mama.

As consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais vividas pela mulher com cancer de
mama sao inegaveis. Porém, ao observar todo o contexto ao qual essa mulher esta
inserida, pode-se voltar o olhar aquela figura do CF, que por vezes fica em segundo

plano, e questionar: Quais os fatores que influenciam a qualidade de vida do
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cuidador familiar da mulher com céancer de mama? Qual o impacto da sobrecarga do

processo de cuidar dessa mulher na qualidade de vida do cuidador?

Caracterizar o que acontece diante desses questionamentos podera contribuir para
a promocao de uma assisténcia integral ao bindmio mulher-cuidador no

enfrentamento da doenca.

Nesse sentido, através dessa desse estudo, espera-se conhecer mais a ‘figura’ do
Cuidador Familiar (CF) e descrever os fatores que afetam a sua Qualidade de Vida
(QV), bem como mensurar seu nivel de sobrecarga ao cuidar das mulheres em

tratamento do cancer de mama.



2 - OBJETIVOS
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1. Avaliar a qualidade de vida do cuidador familiar das mulheres em tratamento
do cancer de mama e verificar sua associacdo com dados sociodemograficos

do cuidador e os dados clinicos das mulheres;

2. Avaliar a sobrecarga do cuidador familiar das mulheres em tratamento do
cancer de mama e verificar sua associagcdo com a qualidade de vida do
cuidador.



3 - METODOLOGIA
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3.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo observacional, onde foi mensurada a sobrecarga e a
gualidade de vida de cuidadores de mulheres em tratamento do cancer de mama.

Desenvolveram-se duas propostas de artigos:

Artigo 1 — referente a avaliacdo da qualidade de vida dos familiares das mulheres
em tratamento do cancer de mama e sua associacdo com dados sociodemograficos

do cuidador e os dados clinicos de mulheres

Artigo 2 — referente a avaliacdo da sobrecarga desses familiares e sua associacado
com a qualidade de vida;

3.2 Local do estudo

Estudo realizado no ambulatério Ylza Bianco do Hospital Santa Rita de Céassia
(HSRC) que pertence a Associacdo Feminina de Educacdo e Combate ao Cancer
(Afecc), no municipio de Vitoria/ES. Trata-se de um Hospital filantropico

reconhecido no Estado como referéncia em tratamento de cancer.

3.3 - A populacéo do estudo

Cuidadores familiares de mulheres com diagnéstico de cancer de mama em
tratamento no ambulatério Ylza Bianco do Hospital Santa Rita de Cassia — Afecc,

Vitoria, Espirito Santo.

3.4- Processo de amostragem

A amostra foi composta de 62 cuidadores familiares de mulheres em tratamento do

cancer de mama.

3.4.1 Artigo1l.:
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Utilizou-se para o célculo amostral o programa Bioestat 5.0, admitindo-se Alfa de
5%, Beta de 20%. Utilizou-se a formula para estimar uma média (escore geral) e
considerou-se como valor a ser estimado pela qualidade de vida o valor de escore
66,7 com desvio padrdo de 8,5 e um erro de 5%. (PENARANDA et.al, 2006;
AMENDOLA et. Al, 2008). O valor minimo da amostra foi de 52 cuidadores
familiares. No periodo da coleta, foram consultadas todas as mulheres que estavam

no local da amostragem, totalizando 62 individuos.

3.4.2 Artigo 2:

Utilizou-se a o programa Epidat, versdo 4.0, para estimar uma propor¢cdo de
individuos com sobrecarga. Considerando a populacdo no periodo de 1000
pacientes, proporcdo esperada de 40%, com erro amostral de 12%, nivel de
significancia de 5%. O tamanho minimo da amostra foi de 61 pacientes. Decidiu-se

abordar todas as pacientes que estavam no local da amostragem, totalizando 62.

3.5 - Critérios de inclusao

e Cuidador familiar com idade maior ou igual 18 anos;
e Aceitar participar do estudo;

e Assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

3.6 - Critérios de exclusao

e Serremunerado para cuidar;
e Ser cuidador de mulher que esta em tratamento por metastase, mesmo que a
causa base tenha sido o cancer de mama;

e Apresentar déficits cognitivos que impecam o entendimento do estudo.
3.7 - Variaveis dependentes
Qualidade de vida dos cuidadores familiares de mulheres em tratamento do cancer

de mama.

3.8 - Variaveis independentes
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Sobrecarga e variaveis sociodemograficas do cuidador e clinicas das mulheres,

descritas e definidas no quadro 2.

Quadro 2 — Variaveis independentes, definicdo e operacionalizacao.

VARIAVEIS SOCIO-ECONOMICAS

Variavel Defini¢céo Operacionalizagéo
1- Feminino
Sexo Género do 2- Masculino
entrevistado (a)

18a25
Faixa Etéaria 26 a 35
Anos completos até a 36245
data da entrevista 46a55
56 a 65

66 e mais

Procedéncia

Regido onde o
entrevistado (a) mora

1 - Grande Vitéria
2 — Interior do estado
3 — Outro municipio

Escolaridade

Grau de instrucdo do
entrevistado (a)

1 - Analfabeto ou até 3

a série

2- 42 série até 7@ série

3- Fundamental completo
4- Ensino médio completo
5- Ensino superior

Condicéo
Socioeconbmica

Renda familiar do
entrevistado (a)

1- <1 Salario minimo
2- 1 a3salarios

3- 3 absalarios

4- Mais de 5 saléarios

1- Branca
Raga/cor 2- Negra
Cor ou raca 3- Parda
4- Amarela/lndigena
1 — Pai/ Mae
Grau de parentesco 2- Marido
com a mulher em 3 —Filho (a)

Grau de parentesco

tratamento

4 — Irmao/ Irma

5- Cunhado (a)

6- Amigo/ Vizinho (a)
7 - Outros

Religido

Religido referida pelo

1- Catolicismo
2- Protestante

cuidador 3- Espiritismo
4- Outras
NUmero de pessoas 1 -1a3
gue vivem na casa 2 -4ahb
3 -6 ou Mais

Ocupacéao

Atividade exercida
pelo cuidador

1-Exercendo atividade remunerada

2-Nao exercendo atividade
remunerada

3- Aposentado




Quadro 2 — Variaveis independentes, definicdo e operacionaliza¢do (Continuago).

VARIAVEIS CLINICAS

Estadiamento
(Sistema TNM
de

Grau de desenvolvimento

1-Tx- tumor nao avaliado
2-Tis- carcinoma in situ
3-T1l-até 2 cm

4-T2 maisde 2cmab5cm
5-T3 maisde 5cm

Classificagdo | do tumor 6-T4 extensao para pele
dos Tumores ou parede toracica
Malignos)

1- Quadrantectomia

2-Mastectomia sem LA*

3- Mastectomia com LA
Tipo de | Tratamentos realizados | 4- Radioterapia
tratamento pela mulher até o dia da | 5- Quimioterapia

entrevista do cuidador 6- Hormonioterapia

1 -4 Semanas

2-5-8 Semanas
Tempo de | Tempo decorrido desde o | 3-9-24 Semanas
tratamento primeiro tratamento | 4-25-52 Semanas

realizado pela mulher

5-Mais de 52 Semanas

*LA: Linfadenectomia Axilar

3.9- Producéo de informacdes

3.9.1 - Levantamento de informacdes

30

A coleta dos dados foi realizada no ambulatério Ylza Bianco do Hospital Santa Rita

de Cassia, no periodo de agosto de 2013 a abril de 2014. Os cuidadores foram

identificados enquanto acompanhavam as mulheres que estavam em tratamento no

ambulatério.

Vale ressaltar que, neste estudo, foram considerados cuidadores familiares aquelas

pessoas que foram apontadas pelas mulheres,

consanguineos, bastando ter lacos de afetividade.

independente dos

lacos
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Alguns cuidadores foram identificados ja no grupo pré- operatério que funciona no
Programa de Reabilitagdo para as Mulheres Mastectomizadas (PREMMA).

Durante as reunides desse grupo, que acontecem quinzenalmente, as mulheres sao
orientadas quanto aos cuidados do pré e pds-operatério. As mulheres sédo
encorajadas a comparecer no grupo acompanhadas. Os cuidadores que se
adequavam aos critérios de inclusdo ja foram entrevistados nesse momento. As
mulheres que n&do tinham iniciado nenhum tratamento n&o tiverem seus
acompanhantes entrevistados, bem como as mulheres que identificaram outro
familiar como o cuidador principal. Nesse momento, solicitava-se que ela trouxesse

esse cuidador num momento mais a frente do tratamento.

Os cuidadores familiares que acompanhavam as mulheres no PREMMA ou nas
sessOes de quimioterapia e se encaixavam nos critérios do estudo também foram
entrevistados. Durante a abordagem de ambos — cuidador e mulher em tratamento -
0s objetivos da pesquisa eram explicados, e, aquele cuidador que desejasse
participar era convidado a responder os questionarios, em privacidade, e mediante a
leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

( Apéndice A). As informacgdes clinicas das mulheres foram coletadas por meio de

seus prontuarios.

3.9.2- Instrumentos

3.9.2.1 — Roteiro para registro das informacfes dos participantes

Coletaram-se informacfes sociodemograficas do cuidador e clinica das mulheres as

guais cuidam através da técnica de entrevista com registro em formulario (Apéndice
B).

3.9.2.2 - Medical OutcomesStudy36 — ItemShort-Form Health Survey (Anexo 1)
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Para obtencao da qualidade de vida dos cuidadores, foi aplicado o questionario SF-
36 (Medical OutcomesStudy36 — ItemShort-Form Health Survey) desenvolvido por
Ware (1992). Este é um instrumento amplo, de facil compreenséo, utilizado para
avaliar de forma completa a qualidade de vida. Além disso, centrado no impacto da
patologia sobre a qualidade de vida e ndo na patologia ou nos sinais clinicos é

justamente o grande diferencial deste instrumento.

O instrumento foi traduzido e validado no Brasil por Ciconelli et al .,(1999) e é
composto por 36 itens que fornecem pontuac¢des em oito dimensdes da qualidade de

vida, a saber:

1- Capacidade Funcional (10 itens): avalia a presenca e extensdo de limitacdes
relacionadas a capacidade fisica,

2- Aspecto Fisico (04 itens): avalia as limitacdes quanto ao tipo e quantidade de
trabalho, bem como o quanto essas limitacdes dificultam a realizacdo do trabalho

e das atividades da vida diaria;

3- Dor (02 itens): avalia a presenca de dor, sua intensidade e sua interferéncia nas
atividades da vida diaria;

4- Estado Geral de Saude (05 itens): avalia como o0 paciente se sente em relacéo a
sua saude global;

5- Vitalidade (04 itens): considera o nivel de energia e de fadiga;

6- Aspecto Social (02 itens): analisa a integracao do individuo em atividades sociais;

7- Aspecto Emocional (03 itens): avalia o impacto de aspectos psicolégicos no bem-
estar do paciente;

8- Saude Mental (05 itens): inclui questdes sobre ansiedade, depressao, alteracfes

no comportamento ou descontrole emocional e bem-estar psicolégico.

Calcula-se o SF-36 transformando as questbes em dominios, sendo que para cada
dominio existe um calculo diferente que varia de zero a cem que demonstram a pior

e a melhor QV possivel, respectivamente.

O resultado é chamado de Raw Scale porque o valor final ndo apresenta nenhuma
unidade em medida. A 2° questdo ndo faz parte do calculo de nenhum dominio,

sendo utilizada, somente para avaliar o estado geral e o quanto o individuo esta
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melhor ou pior comparado a 1 ano atras.

O procedimento para se chegar ao valor final de cada escore esta no Anexo 2.

3.9.2.3 — Zarit Burden Interview (ZBI) (Anexo 3)

Para mensurar a sobrecarga do cuidador, foi utilizada a escala Zarit Burden
Interview (ZBl), desenvolvida por Zarit e Zarit (1987). A versao brasileira desse
instrumento foi validada por Scazufca (2002). A escala € composta por 22 itens com
pontuacdes de 0 a 4 para cada item. A escala avalia a saude, vida social e pessoal,
situacao financeira, bem estar emocional e relacfes interpessoais e 0 meio ambiente
do cuidador. As primeiras 21 questdes avaliam objetiva e subjetivamente a
sobrecarga descrita pelo cuidador, considerando o mesmo critério de pontuacéo, ou
seja, cada uma é respondida em uma escala de 0 a 4, sendo 0= nunca; 1=
raramente; 2= algumas vezes; 3= frequentemente; 4= sempre. Ja a ultima questéo é
geral e busca avaliar quanto o cuidador considera estar sobrecarregado ao
desempenhar sua funcdo. Nesta questdo, as possiveis respostas correspondem:
O=nem um pouco; 1= um pouco; 2= moderadamente; 3= muito; 4= extremamente. O
escore total da escala varia de 0 a 88, sendo que, quanto maior o escore, maior a

sobrecarga (quadro 3).

Quadro 3 — classificacdo do nivel de sobrecarga do cuidador

Escore Nivel de sobrecarga

<21 Auséncia de sobrecarga

21 a 40 Sobrecarga moderada

41 a 60 Sobrecarga moderada a severa
61 a 88 Sobrecarga severa
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3.10 Tratamento estatistico

Organizou-se os dados no programa Microsoft Office Excell 2007 for Windows e
analisou-se através do Pacote Estatistico para Ciéncias Sociais — SPSS, verséo
20.0. Analisaram-se os resultados através de calculos de frequéncia simples, média,
mediana e desvio padréo.

3.10.1 Teste estatistico Artigo 1:

Para verificacdo da associacdo dos escores de qualidade de vida com as variaveis
estudadas utilizou-se o teste de Kruskall Wallis.

3.10.2 Teste estatistico Artigo 2:

Aplicou-se o teste qui-quadrado para avaliar a associacao das variaveis estudadas
com a presenca de sobrecarga no cuidador. Para verificar a diferenca entre a
presenca de sobrecarga e os escores de qualidade de vida, utilizou-se o teste Mann-
Whitney.

O Intervalo de confianca considerado foi de 95 % e o nivel de significancia para

todos os testes, p< 0,05.
3.11 Consideracdes éticas

Submeteu-se a pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Federal do Espirito Santo para autorizacdo e de acordo com a resolucdo n® 466 de
2012. O estudo foi aprovado sob o numero 360.816. (Anexo 4). O projeto de
pesquisa também foi encaminhado ao Centro de estudos Affonso Bianco do HSRC,

para obtencéo da autorizacdo do estudo ( Anexo 5).

A participacdo dos cuidadores se deu de forma voluntaria; todos os entrevistados
receberam orientacdes quanto ao direito a recusa, abandono da entrevista a
gualguer momento que desejar e também a possibilidade de nédo responder as

guestdes que julgar da sua conveniéncia.
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4. RESULTADOS
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4.1. Proposta de artigo 1

Avaliacdo da Qualidade de Vida do
Cuidador Familiar de Mulheres em Tratamento

do Cancer de Mama

A ser submetido a revista Ciéncia & Saude Coletiva
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4.1.1 - Resumo

A vivéncia da doenca oncolégica proporciona sofrimento tanto no paciente como no
seu cuidador familiar, podendo influenciar sua Qualidade de Vida. Objetivos: Avaliar
a Qualidade de Vida do cuidador familiar de mulheres em tratamento do cancer de
mama em Hospital de referéncia no estado do Espirito Santo e verificar a
associacdo com as Vvariaveis sociodemograficas do cuidador e clinicas das
mulheres. Metodologia: Trata-se de um estudo observacional. Compde-se a amostra
de 62 cuidadores. Coletou-se variaveis sociodemograficas através da técnica de
entrevista com registro em formulario; utilizou-se o questionario SF-36 (Study 36—
Item Short-Form Health Survey) para avaliacdo da Qualidade de Vida. Resultados:
Os dominios mais comprometidos foram dos Aspectos Emocionais e Estado Geral
de Saude. Houve uma relagéao estatisticamente significante (p<0,05): entre o sexo
feminino e os dominios Capacidade Funcional, Vitalidade, Aspectos Sociais e Saude
Mental; entre a faixa etaria e o dominio Aspectos Fisicos; entre religido e os
dominios Capacidade Funcional e Estado Geral de Saude; entre o local de
procedéncia e os dominios Dor e Vitalidade; entre a renda familiar e o dominio
Aspectos Emocionais; entre a ocupacédo dos cuidadores e os dominios Capacidade
Funcional, Vitalidade e Saude Mental. Conclusdo: os resultados podem subsidiar o
planejamento de acbes e desenvolvimento de servicos e assisténcia adequados

para essa populacéo.

Descritores: Qualidade de Vida, Cuidador familiar, Cancer de Mama
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4.1.2- INTRODUCAO

O processo de mudanca demografica, associado a transformacéo nas relacdes entre
as pessoas e seu ambiente, trouxe uma alteracdo importante no perfil de
morbimortalidade, diminuindo a ocorréncia das doencas infectocontagiosas e
colocando as Doencgas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) como novo centro de
atencao dos problemas de doenga e morte. Dentre as DCNT’s de maior magnitude,

esta o cancer?.

Dentre as neoplasias existentes, o cancer de mama é 0 que mais acomete as
mulheres. Cerca de 1,67 milhdes de casos novos dessa neoplasia foram esperados
para 0 ano de 2012, o que representa 25% de todos os tipos de céancer
diagnosticados nas mulheres, no mundo. Para o Brasil, sdo esperados 57.120 casos
novos de cancer de mama, com um risco estimado de 56,09 casos a cada 100 mil
mulheres, em 2014. Para o Espirito Santo, sdo estimados 990 novos casos, com

uma incidéncia de 53,93 casos por 100.00 habitantes®.

O cancer de um modo geral é considerado uma patologia com grande potencial de
ameaca a vida, integridade e funcionalidade corporais, e configura-se como uma das
doencas culturalmente mais temidas, jA que se vincula imediatamente a ideia de
uma terapéutica radical e mutiladora, a mudancas na rotina de vida e a forte
perspectiva de morte’®. Essas complicacées causam grandes alteracdes fisicas,
sociais e emocionais causando um grande impacto sobre a qualidade de vida das

mulheres®®.

A vivéncia da doenca oncoldgica proporciona sofrimento e preocupacdes tanto no
doente como nos membros da sua familia e em particular naquele responsavel pela
prestacdo de cuidados ao seu familiar doente. A experiéncia de cuidar do outro € um
fenbmeno complexo que interfere na saude fisica, emocional e psicolégica do

cuidador®?®.

O ato de cuidar pode, por vezes, configurar-se como uma tarefa dificil, com
exigéncias de recursos fisicos, materiais e humanos, assim como ao nivel da

responsabilidade e dedicacdo do cuidador’. As tarefas atribuidas ao cuidador
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familiar agregam forte impacto em sua vida, pois muitas vezes sao executadas sem
orientacdo adequada, sem o0 suporte dos outros membros da familia, e
frequentemente alteram toda a rotina de vida anterior, ocupando a maior parte do
dia'®. Ainda, toda a preocupacdo e inseguranca que a doenca acarreta, pode

ocasionar ao cuidador familiar alteracdes fisicas, sociais e psicologicas que afetam

11-12 13-14

seriamente seu ato de cuidar—“, estado de salde e qualidade de vida
A Qualidade de Vida é reconhecida como um importante indicador de saude publica
e esta relacionada com autonomia e o padrdo de bem estar’. Além disso, é um
construto essencialmente subjetivo e, portanto, deve ser avaliada pela propria

pessoa®*®.

Atualmente, no campo da Saude Coletiva, € de fundamental importancia que o
processo de cuidar seja pautado no olhar holistico, na observagcdo do ser-humano
em sua totalidade. Isso significa considerar o ambiente em que o individuo vive, as
pessoas que o rodeiam, e assim, prestar uma assisténcia diferenciada e efetiva. Ao
considerar a assisténcia a mulher com cancer de mama e observar todo o contexto
no qual ela esta inserida, pode-se voltar o olhar a figura do cuidador, e questionar:
Quiais os fatores influenciam a qualidade de vida do cuidador familiar da mulher com

cancer de mama?

Descrever esses fatores é de extrema importancia, uma vez que pode subsidiar o
desenvolvimento de servicos e assisténcia adequados para essa populacao e,

consequentemente, melhorar a qualidade do cuidado prestado a mulher.

Dessa forma, objetivou-se com este estudo avaliar a qualidade de vida do cuidador
familiar das mulheres em tratamento do cancer de mama e sua associacdo com

dados sociodemograficos do cuidador e os dados clinicos das mulheres.

4.1.3- METODOLOGIA

Trata-se de um estudo observacional, realizado no ambulatério Ylza Bianco do
Hospital Santa Rita de Cassia (HSRC) cuja mantenedora é a Associagdo Feminina
de Educacédo e Combate ao Céancer (Afecc), referéncia em tratamento de cancer no

estado do Espirito Santo.
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Utilizou-se para o célculo amostral o programa Bioestat 5.0, admitindo-se Alfa de
5%, Beta de 20%. Utilizou-se a formula para estimar uma meédia (escore geral) e
considerou-se como valor a ser estimado pela qualidade de vida o valor de escore
66,7 com desvio padrédo de 8,5 e um erro de 5%°. O valor minimo da amostra foi de
52 cuidadores familiares. No periodo da coleta, foram consultadas todas as

mulheres que estavam no local da amostragem, totalizando 62 individuos.

Adotou-se como critérios de inclusdo: ser cuidador familiar com idade maior ou igual
18 anos, aceitar participar do estudo e assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). E como critérios de exclusdo: ser remunerado para cuidar, ser
cuidador de mulher que esta em tratamento por metastase ou apresentar déficits

cognitivos que impecam o entendimento do estudo.

Considerou-se como cuidador familiar a pessoa que, independente dos lagos
consanguineos, possui lacos de afetividade, convive e se relaciona como familia'’*%;

portanto, inclui amigo, vizinho ou membro de uma mesma congregacao religiosa.

Realizou-se a coleta dos dados no periodo de agosto de 2013 a abril de 2014.
Identificou-se os cuidadores enquanto acompanhavam as mulheres no ambulatorio.
As mulheres que nado tinham iniciado nenhum tratamento ndo tiverem seus
acompanhantes entrevistados. As que estavam sem seu cuidador, solicitou-se que
ela o trouxesse em outro momento. Durante a abordagem de ambos — cuidador e
mulher em tratamento — o0s objetivos da pesquisa eram explicados, e, aquele
cuidador que desejasse participar era convidado a responder os instrumentos, em
privacidade, e mediante a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Para obtencdo da obtencdo das variaveis sociodemograficas do cuidador e clinica
das mulheres utilizou-se a técnica de entrevista com registro em formulério. E para
mensurar a qualidade de vida dos cuidadores, aplicou-se o questionario a SF-36
(Medical Outcomes Study 36 — Item Short-Form Health Survey) desenvolvido por
Ware'®. Este é um instrumento amplo, de facil compreensao, utilizado para avaliar
de forma ampla e completa a qualidade de vida. Foi traduzido e validado no Brasil

por Ciconelli et al®® , é composto por 36 itens que possuem pontuacdes em oito
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dimensdes da qualidade de vida: Capacidade funcional (dez itens), Aspectos fisicos
(dois itens), Aspectos emocionais (trés itens), Dor (dois itens), Estado Geral de
Saude (cinco itens), Aspectos sociais (dois itens), Saude mental (cinco itens). O
calculo do SF-36 é feito transformando as questbes em dominios, sendo que para
cada dominio existe um calculo diferente que varia de zero a cem que demonstram a
pior e a melhor QV possivel, respectivamente.

Organizou-se os dados no programa Microsoft Office Excell 2007 for Windows e
analisou-se através do Pacote Estatistico para Ciéncias Sociais — SPSS, versdo
20.0. Analisou-se os resultados atraves de céalculos de frequéncia simples, média,
mediana e desvio padrdo. Para verificagcdo da associacéo dos escores de qualidade
de vida com as variaveis estudadas, utilizou-se o teste de Kruskall Wallis.
Considerou-se o Intervalo de confianca de 95 % e o nivel de significancia para todos
os testes, p< 0,05.

Esta pesquisa encontra-se em consonancia com o estabelecido na resolugédo n°466
de 2012 do Ministério da Satde sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Espirito Santo
sob o numero 360.816.

4.1.4- RESULTADOS

Foram abordadas em torno de 100 mulheres em tratamento do cancer de mama no
hospital. Destas, 30 estavam acompanhadas de seu cuidador familiar, que ja foi
entrevistado, caso se enquadrasse nos critérios de inclusdo. Ao restante de
mulheres, foi solicitado que trouxessem seus cuidadores em um segundo momento.
Dessas, 54% continuaram comparecendo ao hospital sem cuidador. Assim, compde-
se a amostra de 62 cuidadores familiares. Nao houve recusa dos cuidadores em

participar do estudo.

A distribuicdo da amostra segundo as varidveis sociodemograficas encontra-se na
tabela 1. Observa-se predominancia dos cuidadores do sexo feminino (66%), estado
civil casados (65%), de religido catdlica (60%), com procedéncia dos municipios da
Grande Vitoria (69%), que vivem com 1 a 3 pessoas em sua casa (60%), exercem

alguma atividade remunerada (66%) e recebem de 1 a 3 salarios minimos (63%).
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Ainda, 27% encontram-se na faixa etaria de 46 a 55 anos, 29% séao filhas (0s)
(29%), 47% de raca/cor parda e 45% possuem ensino médio completo.

Tabela 1: Perfil sociodemografico do cuidador familiar de mulheres em tratamento do cancer de
mama. Vitoria, 2014 (continua)

Variaveis sociodemograficas  Categoria Frequéncia
(N) %
Feminino 41 66%
Sexo
Masculino 21 34%
18 a 25 anos 5 8%
26 a 35 anos 13 21%
36 a 45 anos 13 21%
Faixa etéaria
46 a 55 anos 17 27%
56 a 65 anos 7 11%
66 anos e mais 7 11%
Pai/mae 5 8%
Marido 16 26%
Filho/filha 18 29%
Grau de Parentesco
Irméao/irma 13 21%
Cunhado(a) 4 6%
Amigo(a)/vizinho(a) 2 3%
Outros 4 6%
Catdlica 37 60%
Protestante 20 32%
Religido
Espirita 1 2%
Outras 4 6%
Grande Vitéria 43 69%
Procedéncia Interior do estado 18 29%
Outros estados 1 2%
Solteiro (a) 14 23%
Casado (a)/ Unido estavel 40 65%
Estado Civil
Separado (a) 5 8%

Viavo (a) 3 5%
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Tabela 1: Perfil socioecondmico do cuidador familiar de mulheres em tratamento do cancer de mama.
Vitdria, 2014 (concluséo)

Vari_éveis - Categoria A
sociodemogréficas Frequéncia (N) %
branca 23 37%
negra 9 15%
Raca/cor parda 29 47%
amarelo/ indigena 1 2%
analfabeto ou até 3° sé 3 5%
4° série até 7°série ef 13 21%
Escolaridade fundamental completo 10 16%
ensino médio completo 28 45%
ensino superior 8 13%
< 1 salario minimo 3 5%
1 a 3 salarios 39 63%
Renda familiar 3 a 5 salarios 13 21%
mais de 5 salarios 7 11%
la3 37 60%
Quantidade de
pessoas nacasa 4ab 22 35%
6 ou mais 3 5%
Exercendo atividade remunerada 41 66,1%
Ocupacéo N3o exercendo atividade remunerada 17 27,4%
Aposentado 4 6,5%

A tabela 2 representa as caracteristicas clinicas das mulheres cuidadas pelos

familiares que compuseram a amostra. Percebe-se que o0s tratamentos mais

realizados pelas mulheres até o dia da entrevista de seus cuidadores foram:

somente quimioterapia (19%), mastectomia com linfadenectomia + quimioterapia

(18%), somente mastectomia com linfadenectomia (15%) e quadrantectomia +

quimioterapia (13%).

Quanto ao estadiamento, 38,7% das mulheres foram

diagnosticadas com tumor maior que 5 cm. Até o dia da entrevista de seus
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cuidadores, 27% das mulheres se encontravam no 1° més de tratamento e 24% no

2° més.

Tabela 2: Perfil clinico das mulheres em tratamento do cancer de mama. Vitéria, 2014

Variaveis

clinicas Categoria N %
Tx — tumor ndo avaliado 1 1,6%
Tis — carcinoma in situ 1 1,6%
T1- tumor até 2 cm 10 16,1%
Estadiamento
- 0,
paciente T2- tumor de 2cm a 5 cm 20 32,3%
T3- tumor com mais de 5cm 24 38,7%
T4- tumor com extensao pele ou 5 8,1%
parede toracica
Quadrantectomia 5 8%
Mastectomia sem L.A* 6%
Mastectomia com L.A 9 15%
Quimioterapia 12 19%
Quadrantectomia+ Quimio 13%
Mastectomia sem L.A + Quimio 8%
Tipo de Mastectomia com L.A + Quimio 11 18%
tratamento*  Radioterapia + Quimioterapia 2%
Quadrantectomia+ Radio+ Quimio 2%
Mastectomia sem L.A+ Radio+Quimio 5%
Mastectomia com L.A + Radio+ Quimio 5%
1 -4 semanas 17 27%
5-8 semanas 15 24%
9-24 semanas 10 16%
Tempo de
tratamento 25-52 semanas 9 15%
Mais de 52 semanas 11 18%

*L.A: Linfadenectomia Axilar.

Os escores médios dos dominios avaliados pelo SF-36, bem como valores maximos

e minimos e o0s quartis estdo apresentados na tabela 3. Percebe-se que as

dimensdes com melhores valores obtidos foram Capacidade Funcional (78,8) e

Aspectos Fisicos (75), e os de menores valores foram Aspectos Emocionais (58,6) e
Estado Geral de Saude (55).
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Tabela 3: Estatisticas descritivas dos dominios da qualidade de vida (SF-36) do cuidador familiar de
mulheres em tratamento do cancer de mama. Vitoria, 2014

Estado

E L. Capacidade Aspectos Geral Aspectos Aspectos Saude

statisticas Funcional Fisicos Dor Salde Vitalidade Sociais Emocionais Mental
Media 78,8 75,0 64,8 55,0 67,1 73,2 58,6 70,4
Mediana 90,0 100,0 67,0 57,0 70,0 75,0 66,6 76,0
Desvio padrao 25,4 32,6 28,7 19,0 20,8 23,4 41,2 22,9
Minimo 0,0 0,0 0,0 5,0 6,0 0,0 0,0 8,0
Maximo 100,0 100,0 100,0 92,0 100,0 100,0 100,0 100,0
LI 11Q (Q1)* 70,0 50,0 51,0 39,3 55,0 62,5 24,8 60,0
LS 11Q (Q3)* 100,0 100,0 84,0 72,0 81,3 90,6 100,0 88,0

* Limite inferior do intervalo interquartilico (quantil 1)

** |_imite superior do intervalo interquartilico (quantil 3)

A tabela 4 tras as associagdes (representadas por X) entre os dominios do SF-36 e
as variaveis sociodemograficas dos cuidadores e clinicas das mulheres em
tratamento com cancer de mama. Nenhuma das variaveis clinicas apresentou
significancia estatistica em relacdo aos dominios de qualidade de vida dos
cuidadores. Quanto as variaveis sociodemograficas dos cuidadores, também néo
apresentaram significancia estatistica, o estado civil, grau de parentesco, raca/cor,

escolaridade, e numero de pessoas que vivem na casa.

O sexo feminino associou-se a piores escores de QV nas dimensdes Capacidade
Funcional (p=0,012), Vitalidade (p=0,001), Aspectos Sociais (p=0,020) e Saude
Mental (p=0,002). A faixa etaria associou-se ao dominio Aspectos Fisicos (p=
0,031), enquanto que a religido dos cuidadores associou-se aos dominios
Capacidade Funcional (p= 0,010) e Estado Geral de Saude (p=0,027). Ainda, o local
de procedéncia dos cuidadores esteve associado aos dominios Dor (p= 0,026) e
Vitalidade (p= 0,040), enquanto que a renda familiar apresentou associacao
significante estatisticamente com dominio Aspectos Emocionais (p= 0,015) e
limitrofe (p= 0,054) com o dominio Capacidade Funcional. A ocupacdo dos
cuidadores associou-se aos dominios Capacidade Funcional (p=0,023), Vitalidade
(p=0,001) e Saude Mental (p=0,018).
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Tabela 4: Associacdes estatisticas (teste de Kruskall Wallis) entre as variaveis estudadas e os dominios
de Qualidade de Vida (SF-36). Vitéria, 2014

Variavel Capacidade| Aspectos Estado Aspectos | Aspectos | Salde
Funcional | Fisicos Dor  |Geral Salde | Vitalidade | Sociais |Emocionais| Mental
Sexo X X X
X
Faixa Etaria X
G. Parentesco
Religido X X
Procedéncia X X
Estado Civil
Raga/cor
Escolaridade
Renda Familiar X X
Qtd pessoas
nacasa
Ocupagao X X X

Estadiamento
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4.1.5- DISCUSSAO

Constatou-se o predominio de cuidadores do sexo feminino, filhos, casados, na faixa
etaria entre 46 a 55 anos. Esses sdo achados frequentes em alguns estudos que

abordam o perfil de cuidadores® 2124

e reforcam a funcéo social historicamente
determinada para as mulheres: que seja a cuidadora principal e que os cuidados
figuem sob responsabilidade do parente mais proximo. Ainda, a insercdo no
mercado de trabalho e suas reponsabilidades com as atividades domiciliares

somadas a atribuicdo de cuidar de um familiar dependente pode trazer uma
sobrecarga a essa mulher, interferindo diretamente em sua Qualidade de Vida.

Destacam-se os dominios Capacidade Funcional e Aspectos Fisicos como os de
melhor pontuacéo dos cuidadores do estudo. A Capacidade Funcional também foi o
dominio melhor avaliado em estudo com cuidadores de idosos %> e em outro com
cuidadores de pacientes com doenca crénica pulmonar®. J& o dominio Aspectos
Fisicos aparece como o melhor avaliado em estudos com cuidadores de pessoas

dependentes e com necessidades especiais 8% %

O sexo feminino associou-se a piores escores de QV em 4 das 8 dimensdes do SF-

36. Em estudo de base populacional®

em que avaliou-se a qualidade de vida, as
mulheres também apresentaram menores escores em quase todos os dominios do
guestionario. A menor percepcdo das mulheres a cerca de sua qualidade de vida
pode se dever ao acumulo de funcfes, aos varios papeis assumidos ou pela propria
construcdo da experiéncia do adoecimento, que difere entre os sexos?>. Enquanto os
homens exercem o cuidado de forma mais instrumental (transporte do paciente,
gestdo da casa e do orcamento familiar) as mulheres assumem as atividades mais
diretas (auxiliam nos cuidados com a higiene pessoal, alimentacédo, vestimenta e
mobilidade), o que exige mais esforco fisico e pode influenciar negativamente a
QV?. Além disso, ha a diferenca do fator psicoldgico: a mulher cuidadora apresentar
uma maior ligacdo emocional e empenho na prestacdo de cuidados, o que a faz
partilhar os mesmos sentimentos e sofrimento daquele que é cuidado?®’. Assim, o
envolvimento frequente, intenso e afetivo das mulheres no processo de cuidar, bem
como a pressdo — social ou familiar- para que a mulher assuma o cuidado, sao

decisivos na avaliacdo da QV das mulheres cuidadoras.
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A idade é um fator determinante na qualidade de vida dos cuidadores familiares® 2.

No presente estudo, houve associacdo entre a faixa etaria e o dominio Aspectos
Fisicos. Cabe ressaltar que 69% da amostra encontra-se na faixa etaria de 26 a 55
anos, e 66% desenvolve alguma atividade laborativa. Assim, a sobrecarga fisica
pode advir da ‘dupla jornada’ de trabalho dos cuidadores, uma vez que esses
também assumem a tarefa do cuidar’®. Ainda quanto a faixa etaria, estudos mostram
gque os cuidadores com idade mais avancada parecem mais susceptiveis a
sobrecarga, porém, os mais jovens também séo afetados, podendo sofrer restricdes

sociais e isolamento devido a tarefa de cuidar 1% 28,

A religido dos cuidadores associou-se aos dominios Capacidade Funcional e Estado
Geral de Saude. A religiosidade foi a principal estratégia de enfrentamento adotada
por familiares de mulheres com cancer de mama em estudo realizado na mesma
instituicdlo da presente pesquisa'®>. Dada a sua importancia como estratégia de
enfrentamento do cancer, a espiritualidade deve ser considerada ao se planejar uma
assisténcia adequada, a fim de se concretizar o cuidado espiritual®.

Houve associacdo entre o local de procedéncia dos cuidadores (Grande Vitéria/
outras localidades) e os dominios Dor e Vitalidade. O acesso mais facilitado aos
estabelecimentos de saude nos grandes centros urbanos pode contribuir para
identificar os fatores que estdo impactando negativamente o cotidiano das pessoas,
advindo das possiveis morbidades e complicacdes®. Isso pode influenciar
diretamente a percepcdo da QV dos que vivem nessas areas. Além disso, 0s
residentes em areas interioranas sao mais ativos e mantém suas funcbes, o que

podem contribuir para o sentimento e autonomia e vitalidade.

A renda familiar associou-se ao dominio Aspectos Emocionais, 0 que evidencia que
o0 bem-estar envolve outros aspectos, além da saude. A baixa condicdo econdémica
influenciou negativamente o dominio emocional/psicolégico em estudo realizado
com cuidadores de paralisados cerebrais®. Todo o estresse que o diagnéstico e
tratamento do cancer causam a familia, associado a falta de recursos para viabilizar
esse processo, pode trazer sérias consequéncias para o estado emocional do
cuidador, influenciando diretamente sua qualidade de vida. Ressalta-se que o
Aspectos Emocionais foi um dos dominios de QV mais afetados nos cuidadores do

estudo, superado apenas pelo Estado Geral de Saude. Isso evidencia a necessidade
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de se programar acdes intersetoriais que viabilizem melhores condicbes de vida
para a populacéo e contribuam para seu bem- estar.

Dentre os cuidadores da amostra, 66% exercem alguma atividade laborativa.
Conciliar as atividades domésticas com as do emprego demanda habilidade de
organizagao do tempo e cumprimento dessas tarefas, mais ainda quando, somadas
a essas tarefas, existe a atribuicdo do cuidar de um familiar doente. Ainda, aqueles
gue possuem outras responsabilidades, além do cuidar, estdo mais predispostos ao
risco de adoecimento, isolamento social, estresse, depressao e fadiga®. Esses trés
tltimos sdo justamente os fatores avaliados nos dominios Capacidade Funcional,
Vitalidade e Saude Mental, que apresentaram associacdo estatisticamente

significante com a ocupacéao dos cuidadores.

Alguns artigos, diferentemente deste, encontraram associacdo entre a qualidade de
vida e escolaridade > ?* 3 A escolaridade do cuidador é relevante no ato de cuidar,
pois ele vai receber informacbes e orientacbes da equipe de saude, bem como
acompanham a mulher aos servicos de satide®. A baixa escolaridade pode dificultar
a compreensdo, por parte do cuidador, do que acontece com a mulher em
tratamento do cancer de mama. Nota-se um grau mais elevado de estudo nos
cuidadores da presente pesquisa quando comparado a outras onde a escolaridade é
predominantemente baixa'® ??. A atribuicdo do cuidar pode ser definida pelo grau de
instrucdo, uma vez que o individuo com baixa escolaridade tem mais dificuldade de
se inserir no mercado de trabalho, sendo mais provavel, portanto, que este assuma

o cuidado™®.

Embora no presente estudo ndo se tenha encontrado associacdo, o estado civil é
uma variavel relevante na avaliagcdo da qualidade de vida do cuidador, pois estar
casado pode ser um fator positivo e facilitador quando constitui um apoio para as
atividades desenvolvidas, ou negativo quando gera sobrecarga ao cuidador pelo

acumulo de papéis®.

A hipétese de que a qualidade de vida do cuidador seria influenciada pelas
caracteristicas clinicas das mulheres em tratamento do cancer de mama néo foi
confirmada nesse estudo. Isso pode ter relacdo com o carater subjetivo e pessoal

inerente a avaliacdo da QV'°. Partindo desse pressuposto, a QV do cuidador esta
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mais relacionada a caracteristicas intrinsecas e pessoais que garantam o

reconhecimento de sua prépria autonomia, do seu préprio bem- estar.

Durante a coleta de dados, percebeu-se que muitas mulheres compareciam
desacompanhadas ao hospital, mesmo as sessfes de quimioterapia, um tratamento
tdo temido e desgastante. Essa foi uma dificuldade encontrada, e nos faz questionar
sobre os motivos pelos quais as mulheres em tratamento do cancer de mama, em
sua maioria, ndo sado acompanhadas frequentemente durante as consultas e
procedimentos. Comparecer sozinha € uma vontade propria da mulher? O cuidador
€ liberado no trabalho para acompanha-la ao servico de saude? Ha dificuldade
econdmica quanto ao transporte do cuidador? Sabe-se que muitas prefeituras do
interior viabilizam o transporte de pacientes para instituicoes de saude de referéncia,
como € o caso do HSRC. Pode o cuidador usar esse recurso? A elucidacdo desses

guestionamentos demandam mais estudos.

Vale ressaltar, a importancia da existéncia de um programa de reabilitacdo de
carater interdisciplinar voltado para essas pacientes do ambulatério onde foi
realizada a pesquisa, o Programa de Reabilitacdo para Mulheres Mastectomizadas
(PREMMA). Nesse programa sao fornecidas informacdes sobre os tipos de
tratamento, e cuidados com o braco homolateral a cirurgia, exercicios de
reabilitacdo, além de promover o autocuidado e a interacdo as pacientes, com 0s
mais variados tempos de diagndstico. A participacdo das mulheres e seus familiares
no programa é estimulada desde as reunibes para o0 preparatério cirargico, e a
presenca constante desses pode contribuir para um desenvolvimento de seguranca
e autonomia das pacientes e, consequentemente, diminuir a sobrecarga percebida

pelos seus cuidadores.

A interdisciplinaridade do PREMMA, que conta com profissionais como enfermeiro,
psicélogo e assistente social, é de extrema importancia também na assisténcia aos
cuidadores e familiares das mulheres em tratamento do cancer de mama, uma vez
gue para satisfazer todas as necessidades no processo saude/doenca faz-se
necessario um olhar de equipe, que forneca uma atencdo integral, capaz de

potencializar a qualidade do atendimento.

Nesse sentido, a Estratégia de Saude da Familia, que surgiu para promover

mudanca no paradigma da salde e objetiva o cuidado interdisciplinar, tem uma
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fungéo importante no acolhimento e assisténcia em ambito domiciliar dos pacientes
e seus familiares, e portanto, deve assumir sua responsabilidade de desenvolver

uma assisténcia integral e efetiva a essa populagéo.

4.1.6- CONCLUSAO

Conclui-se que fatores sociodemograficos, como sexo, faixa etaria, renda familiar e
local de procedéncia influenciam a percepcédo da Qualidade de Vida do cuidador
familiar de mulheres em tratamento do cancer de mama. O presente estudo tras
grandes contribuicdes ao campo da Saude Coletiva, uma vez que os resultados
podem subsidiar o desenvolvimento de acfes intersetoriais que promovam a
discussdo sobre fatores que influenciam a qualidade de vida do cuidador e,
consequentemente, melhorem os cuidados prestados a mulher em tratamento do

cancer de mama.
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4.2. Proposta de artigo 2

Avaliacéo da Sobrecarga do Cuidador Familiar de

Mulheres em Tratamento do cancer de Mama
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A ser submetido a Revista Latino-Americana de

Enfermagem
4.2.1- RESUMO

OBJETIVO: avaliar a sobrecarga do cuidador familiar das mulheres em tratamento
do cancer de mama em Hospital de referéncia no estado do Espirito Santo e
examinar a associagdo com a qualidade de vida do cuidador familiar. METODO:
trata-se de um estudo observacional com amostra composta de 62 cuidadores.
Coletou-se as variaveis sociodemograficas através da técnica de entrevista com
registro em formulério; a Qualidade de Vida dos cuidadores foi obtida através do
guestionario SF-36 (Study 36-Item Short-Form Health Survey), enquanto que para
mensurar a sobrecarga foi utilizada a escala Zarit Burden Interview (ZBl).
RESULTADOS: Constatou-se o predominio de mulheres cuidadoras, filhas(os),
estado civil casado, com faixa etaria entre 46 a 55 anos Dentre os cuidadores,
37,1% apresentaram sobrecarga moderada a severa. Nao houve associacao entre a
sobrecarga dos cuidadores e as variaveis estudadas. Constatou-se uma diferenca
estatisticamente significante entre os cuidadores com e sem sobrecarga em todas as
dimensées do instrumento de Qualidade de Vida. CONCLUSAOQO: Quanto maior a
sobrecarga sofrida pelos cuidadores, pior € a sua Qualidade de Vida. Os resultados
desse estudo alertam para a necessidade de intervencdes individuais de orientacéo
aos cuidadores, aliadas a iniciativas que viabilizem uma rede de suporte a esses

individuos, que norteie e apdie o cuidado.

Palavras- chave: Cuidador familiar; Cancer de mama; Qualidade de Vida;

Sobrecarga
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4.2.2 - INTRODUCAO

O termo "sobrecarga" vem sendo utilizado na literatura para se referir aos problemas
fisicos, emocionais, sociais e financeiros vivenciados pelos familiares de pessoas
que enfrentam alguma doenca'. Por sobrecarga pode-se entender o impacto
causado no ambiente familiar pela convivéncia com o paciente envolvendo
principalmente aspectos emocionais e econ0micos aos quais os cuidadores sao
envolvidos?.

A sobrecarga tem sido utilizada como um importante fator influenciador da
Qualidade de Vida dos cuidadores de doentes crbénicos. Portanto, € de suma
importancia conhecer o nivel de sobrecarga do CF, pois os comprometimentos da
gualidade de vida (fisica e mental) desse sujeito interferem de forma negativa no
processo de reabilitacdo da pessoa cuidada, uma vez que a sobrecarga testa os
limites fisicos, psicolégicos e a postura de enfrentamento do cuidador perante a
vida'®.

O cancer de mama € a maior causa de morte por cancer nas mulheres em todo o
mundo. Cerca de 1,67 milhdes de casos novos dessa neoplasia foram esperados
para o0 ano de 2012, o que representa 25% de todos os tipos de céancer
diagnosticados nas mulheres, no mundo?. Todo o processo da doenca, do
diagnostico ao tratamento, € extremamente temido pelas mulheres, tanto pela sua
representatividade historica quanto pelos procedimentos agressivos que acarretam

em consequéncias fisicas e emocionais desfavoraveis a vida da mulher®®.

A familia, neste momento de vulnerabilidade, é fundamental no modo como o
individuo ira lidar com sua doenca. Logo, ela deve ser uma aliada no processo de
enfrentamento do cancer de mama. Porém, toda a estrutura familiar sofre alteracdes

diante do diagnéstico do cancer em um ente querido’.

E neste contexto que surge o cuidador, que é o individuo responséavel por cuidar do
paciente, auxiliando-lhe na execucdo de atividades rotineiras. Esses cuidadores
podem ser formais, que recebem salario para oferecer assisténcia e que geralmente
sdo profissionais da saude, ou informais, que sédo representados, principalmente,
pelos familiares?. Este desempenha um papel primordial no tratamento, bem estar e

recuperagdo da pessoa cuidada, tornando-se parte integrante da equipe terapéutica
8-9
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Conviver e cuidar de um familiar portador de doenca cronica - especialmente o
cancer de mama- é uma tarefa ardua. Esse diagnostico é vivido como uma crise
familiar, o que pode acarretar para os CF uma sobrecarga promotora de estresse,
ansiedade, medo e sofrimento. Todas essas modificagbes podem gerar um
rompimento do equilibrio familiar®.

A avaliagdo e a promogao do bem estar e da Qualidade de Vida de um cuidador
familiar é de extrema importdncia e merece maior atencdo por parte dos
profissionais de salde envolvidos, pois toda a pressao e responsabilidade sobre
essa figura pode ocasionar sentimentos que influenciam diretamente na qualidade
do cuidado prestado, uma vez que um cuidador estressado e ansioso ndo consegue

realizar o cuidado de forma integral e tranquila >**,

Tem-se percebido, nos ultimos anos, um aumento do numero de estudos que
abordam os cuidadores familiares de pacientes com doengas cronicas. Porém,
poucos sdo os estudos referentes a avaliagdo da qualidade de vida e sobrecarga de
cuidadores que lidam dia a dia com mulheres em tratamento do cancer de mama.
Essa avaliacdo é importante, uma vez que pode subsidiar o planejamento de acbes
e desenvolvimento de servigcos e assisténcia adequados para essa populacéo e,

consequentemente, melhorar a qualidade do cuidado prestado a mulher.

Nesse sentido, o0 objetivo desse estudo € avaliar a sobrecarga do cuidador familiar
das mulheres em tratamento do cancer de mama e examinar a associacdo entre a

sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador familiar.

4.2.3 - METODOLOGIA

Trata-se de um estudo observacional, realizado no ambulatério Ylza Bianco do
Hospital Santa Rita de Cassia (HSRC), cuja mantenedora é a Associacdo Feminina
de Educacéo e Combate ao Cancer (Afecc), referéncia em tratamento de cancer no

estado do Espirito Santo.

Considerou-se como cuidador familiar a pessoa que, independente dos lacos

consanguineos, possui lacos de afetividade, convive e se relaciona como familia'**?;

portanto, inclui amigo, vizinho ou membro de uma mesma congregacao religiosa.
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Para o calculo amostral utilizou-se a o programa Epidat, versao 4.0, para estimar
uma proporcao de pacientes com sobrecarga. Considerando a populacao no periodo
de 1000 pacientes, proporcao esperada de 40%, com erro amostral de 12%, nivel de
significancia de 5%. O tamanho minimo da amostra foi de 61 pacientes. Decidiu-se
abordar todas as pacientes nos periodos de amostragem.

Adotou-se como critérios de inclusdo: ser cuidador familiar com idade maior ou igual
18 anos, aceitar participar do estudo e assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). E como critérios de exclusdo: ser remunerado para cuidar, ser
cuidador de mulher que esta em tratamento por metastase ou apresentar déficits

cognitivos que impeg¢am o entendimento do estudo.

Realizou-se a coleta dos dados no periodo de agosto de 2013 a abril de 2014.
Identificou-se os cuidadores enquanto acompanhavam as mulheres no ambulatorio.
As mulheres que ndo tinham iniciado nenhum tratamento ndo tiverem seus
acompanhantes entrevistados, bem como as que identificaram outro familiar como o
cuidador principal. Nesse momento, solicitou-se que ela trouxesse o cuidador em
outro momento. Durante a abordagem de ambos — cuidador e mulher em tratamento
— 0s objetivos da pesquisa eram explicados, e, aquele cuidador que desejasse
participar era convidado a responder os instrumentos, em privacidade, e mediante a

leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Para obtencéo das variaveis sociodemograficas do cuidador e clinica das mulheres
utilizou-se a técnica de entrevista com registro em formulario. Para mensurar a
gualidade de vida dos cuidadores, aplicou-se o questionario a SF-36 (Medical
Outcomes Study 36 — ltem Short-Form Health Survey) desenvolvido por Ware.
Este € um instrumento genérico, de facil compreensao, utilizado para avaliar de
forma ampla e completa a qualidade de vida. Foi traduzido e validado no Brasil por
Ciconelliet.al®™>, é composto por 36 itens que fornecem pontuagbes em oito
dimensdes da qualidade de vida, a saber. Capacidade funcional (dez itens),
Aspectos fisicos (dois itens), Aspectos emocionais (trés itens), Dor (dois itens),
Estado Geral de Saude (cinco itens),Aspectos sociais (dois itens), Saude mental

(cinco itens).
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Para mensurar a sobrecarga do cuidador, foi utilizada a escala Zarit Burden
Interview (ZBI), desenvolvida por Zarit e Zarit'®. A versdo brasileira desse
instrumento foi validada por Scazufca'’. A escala é composta por 22 itens com
pontuacdes de 0 a 4 para cada item. A escala avalia a saude, vida social e pessoal,
situacao financeira, bem estar emocional e relagdes interpessoais e 0 meio ambiente
do cuidador. As primeiras 21 questdes avaliam objetiva e subjetivamente a
sobrecarga descrita pelo cuidador, considerando o mesmo critério de pontuacao, ou
seja, cada € respondida em uma escala de 0 a 4, sendo 0= nunca; 1= raramente; 2=
algumas vezes; 3= frequentemente; 4= sempre. Ja a Ultima questao € geral e busca
avaliar quanto o cuidador considera estar sobrecarregado ao desempenhar sua
funcdo. Nesta questéo, as possiveis respostas correspondem: O=nem um pouco; 1=
um pouco; 2= moderadamente; 3= muito; 4= extremamente. O escore total da escala

varia de 0 a 88, sendo que, quanto maior 0 escore, maior a sobrecarga.

Organizou-se os dados no programa Microsoft Office Excell 2007 for Windows e
analisou-se através do pacote estatistico para Ciéncias Sociais — SPSS, verséo
20.0.Analisou-se os resultados através de calculos de frequéncia simples, média,
mediana e desvio padrdo Para avaliar a correlacdo das variaveis estudadas com a
presenca de sobrecarga no cuidador foi utilizado o teste qui-quadrado. Ja para
avaliar a relacdo entre a sobrecarga do cuidador e os dominios do SF-36, utilizou-se
o teste de Mann-Whitney. O Intervalo de confian¢a considerado foi de 95 % e o nivel

de significancia para todos os testes, p<0,05.

Esta pesquisa encontra-se em consonancia com o estabelecido na resolugcéo n° 466
de 2012 do Ministério da Satde sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Espirito Santo
sob 0 numero 360.816.
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4.2.4 — RESULTADOS

No periodo da coleta de dados em torno de 100 mulheres em tratamento do cancer
de mama no hospital foram abordadas. Porém, somente em torno de 30 estavam
acompanhadas de seu cuidador familiar, que ja foi entrevistado, caso se
enquadrasse nos critérios de inclusdo. Ao restante de mulheres, foi solicitado que
trouxessem seus cuidadores em um segundo momento. Dessas, em torno de 54%
continuaram comparecendo ao hospital sem cuidador. Assim, compde-se a amostra
de 62 cuidadores familiares. Nao houve recusa por parte dos cuidadores em
participar do estudo.

Quanto as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores, houve predominancia
do sexo feminino (66%), do estado civil casado (a) (65%), e da religidao catolica
(60%). A maior parte procedia dos municipios da Grande Vitoria (69%), vivia com 1 a
3 pessoas em sua casa (60%), exercia alguma atividade remunerada (66%) e
recebia de 1 a 3 salarios minimos (63%). Encontravam-se na faixa etaria de 46 a 55
anos 27% da amostra, enquanto 29% da amostra foi composta de filhas (0s), 47%

era de raca/cor parda, e 45% tinha ensino médio completo.

Quanto as caracteristicas clinicas das mulheres cuidadas, os tratamentos mais
realizados até o dia da entrevista de seus cuidadores foram somente quimioterapia
(19%), mastectomia com linfadenectomia + quimioterapia (18%), somente
mastectomia com linfadenectomia (15%) e quadrantectomia + quimioterapia (13%).
Quanto ao estadiamento, 38,7% das mulheres foram diagnosticadas com tumor
maior que 5 cm. Até o dia da entrevista de seus cuidadores, 27% das mulheres se

encontravam no 1° més de tratamento e 24% no 2° més.

A escala de avaliacdo do ZIB variou de 1 a 55, com pontuacdo média de 18,29.
Dentre a amostra, 39 cuidadores (62,9%) foram classificados sem sobrecarga,
enquanto 23 cuidadores (37,1%) apresentaram niveis de sobrecarga moderada a

severa (tabela 1).
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Tabela 1: Estatisticas descritivas e classificacdo da amostra quanto a pontuacao da escala de
sobrecarga (ZIB). Vitéria, 2014

Sobrecarga Estatisticas N %

Média 18,29

Mediana 15,50

Desvio Padréo 12,01

Minimo 1,00

Méaximo 55,00

Q1 9,00

Q3 24,00

Auséncia de sobrecarga 39 62,90%
Sobrecarga moderada 18 29,03%
Sobrecarga moderada a severa 5 8,06%
Total 62 100,00%

As tabelas 2 e 3 demonstram a associacdo da sobrecarga com as variaveis
sociodemograficas do cuidador e clinicas das mulheres, respectivamente. A amostra
foi agrupada quanto a presenca ou auséncia de sobrecarga. Nota-se que ndo houve

significancia estatistica entre a sobrecarga dos cuidadores e as variaveis estudadas.
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Tabela 2: Associacéo entre as variaveis sociodemogréaficas e a presenca de sobrecarga no cuidador

familiar de mulheres em tratamento do cancer de mama. Vitéria, 2014.

Escore Sobrecarga Agrupado

Variavel Categoria Total sem sobrecarga sobrecarga p-valor
N % N %

Sexo Feminino 41 27 69% 14 61% 0,502
Masculino 21 12 31% 9 39%

Idade (Binned) 18 a 25 5 3 8% 2 9% 0,230
26 a 35 13 12 31% 1 4%
36 a 45 13 8 21% 5 22%
46 a 55 17 9 23% 8 35%
56 a 65 7 4 10% 3 13%
66 e mais 3 8% 4 17%

G. Parentesco Pai/mae 2 5% 3 13% 0,645
Marido/esposa 16 9 23% 7 30%
Filhoffilha 18 14 36% 4 17%
Irm&o/irma 13 7 18% 6 26%
Cunhado(a) 4 3 8% 1 4%
Amigo(a)/vizinho(a) 2 1 3% 1 4%
Outros 4 3 8% 1 4%

Religido Catoélica 37 26 67% 11 48% 0,217
Protestante 20 11 28% 9 39%
Espirita 1 1 3% 0 0%
Outras 4 1 3% 3 13%

Procedéncia Grande Vitéria 43 25 64% 18 78% 0,432
Interior do estado 18 13 33% 5 22%
Outros estados 1 1 3% 0 0%

Estado Civil Solteiro (a) 14 9 23% 5 22% 0,746
Casado (a), unido estavel 40 26 67% 14 61%
Separado (a) 5 3 8% 2 9%
Viavo (a) 3 1 3% 2 9%

Raga/cor Branca 23 17 44% 6 26% 0,344
Negra 9 5 13% 4 17%
Parda 29 17 44% 12 52%
Amarelo/ indigena 1 0 0% 1 4%

Escolaridade  Analfabeto ou até 3° série 3 0 0% 3 13% 0,113
4° série até 7°série 13 8 21% 5 22%
Fundamental completo 10 6 15% 4 17%
Ensino médio completo 28 21 54% 7 30%
Ensino superior 8 4 10% 4 17%

Renda Familiar < 1 salario minimo 3 1 3% 2 9% 0,469
1 a 3 salarios 39 22 56% 17 74%
3 a5 salarios 13 12 31% 1 4%
Mais de 5 salarios 7 4 10% 3 13%

Qtd pessoasha 1a3 37 22 56% 15 65% 0,791

casa 4a5 22 15 38% 7 30%
6 ou mais 3 2 5% 1 4%

Ocupagao exercendo atividade 41 28 72% 13 57%
remunerada 0,213
ndo exercendo atividade 17 10 26% 7 30%
remunerada

aposentado 4 1 3% 3 13%
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Tabela 3: Associagdo entre as varidveis estadiamento e tempo de tratamento das mulheres e a
presenca de sobrecarga no cuidador familiar. Vitéria, 2014

Escore Sobrecarga Agrupado

Variavel Categoria Total sem sobrecarga sobrecarga p-valor
N % N %

Estadiamento Tx — tumor ndo avaliado 1 1 3% 0 0% 0,917
paciente Tis — carcinoma in situ 1 1 3% 0 0%

T1- tumor até 2 cm 10 6 16% 4 17%

T2- tumor de 2cm a5 cm 20 13 34% 7 30%

T3- tumor com mais de 5 24 14 37% 10 43%

m

'(I:'4- tumor com extens&o 5 3 8% 2 9%

pele ou parede toracica
Tempo de 1 -4 semanas 17 10 26% 7 30% 0,978
tratamento 5. g semanas 15 9 23% 6 26%

9-24 semanas 10 7 18% 3 13%

25-52 semanas 9 6 15% 3 13%

Mais de 52 semanas 11 7 18% 4 17%

Os escores medianos dos dominios avaliados pelo SF-36, bem como valores
maximos e minimos estdo apresentados na Figura 1. Em termos das médias,
observa-se que as dimensdes com melhores valores obtidos foram Capacidade
Funcional (78,8) e Aspectos Fisicos (75), enquanto as de menores valores foram

Aspectos Emocionais (58,6) e Estado Geral de Saude (55).
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Figura 1: Representacao grafica Box Plots das dimensdes de Qualidade de Vida do questionarios SF-
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Verificou-se uma diferenca estatisticamente significante (Teste Mann-Whitney) entre

0s cuidadores -com e sem sobrecarga- em relacdo a todos os dominios de
gualidade de vida do SF-36 (Tabela 4).

Tabela 4: Relagdo entre a sobrecarga (ZIB) e os dominios da qualidade de vida (SF-36) do cuidador
familiar de mulheres em tratamento de cancer de mama. Vitéria, 2014.

Escore Sobrecarga (agrupado)

Dominios
Qualidade de Vida Sem sobrecarga Sobrecarga

Mediana Q1 Q3 Mediana Q1 Q3 p-valor
Capacidade Funcional 90,00 85,00 100,00 70,00 35,00 90,00 0,001
Aspectos Fisicos 100,00 75,00 100,00 50,00 50,00 100,00 0,001
Dor 72,00 52,00 100,00 51,00 41,00 82,00 0,013
Estado Geral Saude 62,00 47,00 72,00 47,00 34,00 67,00 0,035
Vitalidade 75,00 60,00 85,00 55,00 50,00 75,00 0,050
Aspectos Sociais 87,50 62,50 100,00 62,50 37,50 75,00 0,000
Aspectos Emocionais 100,00 33,30 100,00 33,30 ,00 66,60 0,003
Saude Mental 80,00 68,00 88,00 64,00 40,00 80,00

0,003
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4.2.5 - DISCUSSAO

Sabe-se que mudancas no sistema de salude tém ocorrido com o objetivo de
transferir os doentes com doencgas crénicas avangadas, do cuidado hospitalar para o
cuidado ambulatorial ou domiciliar. Assim, o cuidador familiar tem um papel
importante, uma vez que favorece a continuidade da atencdo ao paciente, tanto
dentro como fora das instituicdes de satde'®. No entanto, é preciso reavaliar essa
‘transferéncia’ de responsabilidade, pois a mudanga na rotina e dinamica familiar

pode afetar outros aspectos da vida dos envolvidos, além do bem estar e a QV.

Durante a coleta de dados, houve dificuldade em encontrar cuidadores familiares
acompanhando as mulheres em tratamento do cancer de mama. Mesmo apos
solicitacdo para que trouxessem, muitas mulheres compareciam ao ambulatério sem
cuidador. A dificuldade encontrada para compor a amostra calculada pode ser
devido ao fato de que o cuidador exerce outras atividades (domeésticas, laborativas,

sociais), além do cuidar.

Vale ressaltar que ndo houve recusa dos cuidadores abordados em participar da
pesquisa. Além disso, no decorrer da coleta de dados, observou-se uma
necessidade por parte do cuidador de descrever seu cotidiano, expressar seus
sentimentos e emocdes em relacdo a paciente e ao ato de cuidar. Durante as
entrevistas era possivel sentir a proximidade, o interesse e o afeto dos cuidadores

com suas respectivas cuidadas.

E de suma importancia reconhecer o perfil do cuidador e disponibilizar assisténcia
profissional direcionada as suas demandas. Isso pode contribuir ndo sé para
melhorar a qualidade do cuidado, mas também disponibilizar meios para garantir a
preservacao da saude fisica e psicologica da familia e, principalmente, do cuidador
familiar'® ?°. No presente estudo constatou-se o predominio de cuidadores do sexo
feminino, filhos/maridos, casados, na faixa etéria entre 46 a 55 anos. Esses sdo

achados frequentes em estudos que abordam o perfil de cuidadores 2°%32°,

A predomindncia de cuidadores do sexo feminino reforca o papel social
historicamente determinado as mulheres. Além da tarefa de cuidar, a mulher

assume as atividades relacionadas ao ambito familiar, e vem se inserindo cada vez



66

mais no mercado de trabalho. Essa é uma tendéncia alarmante, pois pode trazer
consequéncias a esse grupo, advindas do actimulo de responsabilidades®*.

No presente estudo, 37,1% dos cuidadores apresentaram sobrecarga moderada a
severa. Esses dados sdo semelhantes aos encontrados em outros estudos que

utilizaram o mesmo instrumento?® 23 2526,

N&o se encontrou associacdo entre a presenca de sobrecarga e as variaveis

estudadas, diferentemente de alguns estudos®® 2*%

, que identificaram associagao
entre a sobrecarga e variaveis como género, estado civil, doencas relacionadas,

grau de parentesco e sintomas psiquiatricos do cuidador.

A fim de elucidar tais resultados, bem como a menor sobrecarga relacionado ao
cuidado apresentada pela amostra, as relagdes entre cuidador/paciente e cuidador/
doenca devem ser consideradas. Primeiramente, 0 ato de cuidar pode ser permeado
pelos sentimentos de gratiddo e satisfacdo®’. Frente a esses sentimentos, a
sobrecarga advinda do cuidar seria menos perceptivel. Ha ainda a possibilidade de
gue a percepcao do cuidador em relacdo a sobrecarga esteja ligada as estratégias

encontradas para o enfrentamento da doenca®.

Na literatura, frequentemente, o tempo de cuidado associa-se a presenca de

20. 2.2 Mesmo ndo tendo sido encontrada essa associacdo, vale

sobrecarga
destacar que, no presente estudo, 51% das mulheres encontravam-se entre a 12 e a
82 semana de tratamento. Esse é o periodo logo apdés o diagnostico, e pode
acarretar uma maior demanda, visto que € a fase inicial do tratamento, cujos
cuidados sdo mais intensos e diretos (devido a cirurgia, presenca do dreno cirurgico,
adaptacao as limitacdes fisicas da paciente), o que pode contribuir para uma maior

sobrecarga do cuidador.

Neste estudo a presenca de sobrecarga influenciou negativamente todos os
dominios do SF-36, o que permite inferir que os individuos mais sobrecarregados
pela tarefa de cuidar apresentam diminuicdo na percepcéo subjetiva de sua QV.
Esse achado é semelhante ao encontrado em outros estudos com cuidadores ** 2®
2930 Cabe ressaltar que, no presente estudo, 37,1% dos cuidadores apresentaram

sobrecarga moderada ou moderada a severa.
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O comprometimento de todos os aspectos da QV dos cuidadores pode estar
relacionado ao predominio de individuos do sexo feminino. Mais da metade da
amostra foi composta de mulheres, que além de assumirem os cuidados mais
diretos (higiene pessoal, alimentacdo, vestimenta e mobilidade) apresentam maior
ligacdo emocional e empenho na prestacdo de cuidados®. Somam-se a essas
caracteristicas as varias funcdes assumidas pela mulher na atualidade, como ja
discutido anteriormente. Esses aspectos ilustram porque as mulheres apresentam
maiores niveis de sobrecarga que os homens® e, consequentemente, menor

percepcao a cerca da QV.

Cuidar de um familiar com doenca cronica € uma tarefa ardua que exige varios
atributos. A sobrecarga percebida pelos cuidadores pode ndo apresentar a mesma
intensidade, porém, muitos deles assumem responsabilidades para as quais nao
estdo preparados, aléem de negligenciarem os proprios cuidados, levando-os a
apresentar comprometimentos fisicos e emocionais que influenciam diretamente sua
QV*. Dessa forma, faz-se necessaria uma assisténcia integral ao cuidador familiar
gue forneca orientacdes e apoio para que os cuidadores desenvolvam suas funcdes
de maneira a ndo agregar sobrecarga que interfira no seu bem estar, evitando,

assim, os possiveis comprometimentos advindos da tarefa de cuidar.

Nesse sentido, a Estratégia da Saude da Familia, que surgiu para promover uma
mudanca no paradigma da saude e objetiva o cuidado interdisciplinar, tem uma
funcdo fundamental na atencdo a saude tanto dos pacientes crénicos quanto de

seus cuidadores familiares.

Os resultados desse estudo devem ser analisados considerando que sua realizacao
se deu em uma Unica instituicdo hospitalar, 0 que pode restringir sua generalizacao.
Outra limitacdo do estudo foi a dificuldade de se encontrar cuidadores familiares

junto as mulheres em tratamento no ambulatorio, o que atrasou a coleta de dados.
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4.2.6 CONCLUSAO

Conclui-se que a sobrecarga relacionada ao cuidado impacta negativamente a
Qualidade de Vida dos cuidadores familiares das mulheres em tratamento do cancer

de mama.

Embora a maioria dos cuidadores da amostra tenham apresentado menores niveis
de sobrecarga em relacdo ao encontrado na literatura, esta representa uma
condicao de risco que necessita de intervengdes individuais de orientacdo aliadas a
iniciativas que viabilizem uma rede de suporte a esses individuos, que oriente e
apoie o cuidado. Assim, pode-se diminuir o impacto na QV dos cuidadores e
consequentemente melhorar a qualidade do cuidado prestado.
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5. CONCLUSAO GERAL DO ESTUDO
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Conclui-se que os Cuidadores Familiares de mulheres em tratamento do céancer de
mama tém sua Qualidade de Vida afetada por fatores sociodemogréficos e também
pela sobrecarga relacionada ao cuidado.

O cancer afeta fortemente o ambito familiar, causando mudancas de papeis, na
estrutura e dindmica. Nesse momento de duvidas e incertezas, é fundamental que a
familia seja amparada, mais ainda o cuidador familiar, pois esse por vezes

representa a referéncia de suporte do paciente.

s

Nessa perspectiva, € essencial que a equipe de saude de inclua a familia no
planejamento da assisténcia ao paciente, em todo o processo do cuidado, para que
se mantenha seu equilibrio. Contudo, devido a uma formagdo académica
tradicionalmente curativa, alguns profissionais atuam na atencdo a saude de
maneira fragmentada, desconsiderando a necessidade e a efetividade da
assisténcia integral e das acdes interdisciplinares, o que aponta para a urgéncia em
se capacitar e treinar esses profissionais para que integrem a familia a pratica de

cuidados.

Os resultados desse estudo fornecem subsidios para que se contextualize a
experiéncia do cuidar, bem como os fatores que influenciam o bem-estar daquele
gue cuida. Conclui-se ainda, diante dos resultados, que somente uma assisténcia
interdisciplinar e acfes intersetoriais podem fornecer uma atencao integral a saude
de pacientes e seus familiares. Isso tras um grande impacto ao campo da Saude
Coletiva, uma vez que, a partir desse conhecimento, pode-se planejar uma

assisténcia integral e efetiva voltada as necessidades do binbmio paciente/cuidador.
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APENDICES
APENDICE A -Termo de Consentimento

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Estudo: QUALIDADE DE VIDA E SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR DE
MULHERES COM CANCER DE MAMA.

Nome das pesquisadoras: Sénya Cristina Placido dos Santos, mestranda pelo Programa
de Pé6s-Graduacdo em Saude Coletiva da Universidade Federal do Espirito Santo — tel: (27)
3323-8267. Maria Helena da Costa Amorim, professora do Programa de P6s-Graduagéo em
Saude Coletiva da Universidade Federal do Espirito Santo.

Objetivos do Estudo: Avaliar a qualidade de vida do cuidador familiar principal das
mulheres em tratamento do cancer de mama; Avaliar a sobrecarga do cuidador familiar
principal das mulheres em tratamento do cancer de mama; Examinar a relagdo entre a
sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador familiar principal e os dados
sociodemogréficos e clinicos de mulheres em tratamento do cancer de mama.

Estamos lhe convidando a participar de uma pesquisa. E muito importante que vocé
compreenda todos os principios desta pesquisa: 1- vocé s6 participa se desejar; 2- vocé
pode deixar de participar a qualqguer momento. 3- se vocé ndo quiser participar da pesquisa,
nao fique preocupada (0), 0 seu tratamento independe desta pesquisa; 4-durante as
orientacBes vocé podera fazer qualquer pergunta que desejar, ndo figue com nenhuma
duvida.

Procedimentos: Caso concorde em participar do nosso estudo, realizaremos uma
entrevista para identificacdo de alguns dados.

Confiabilidade do estudo: Sua identidade ndo serd revelada;, em nenhum lugar da
pesquisa constara o seu home.

Em caso de davida: Em caso de quaisquer davidas referentes a pesquisa, entre em
contato com as responsaveis: Maria Helena Costa Amorim (mhcamorim@yahoo.com.br —
(27) 9884-3168) e Sdnya Cristina Placido dos Santos (enf.sonyacristina@gmail.com — (27)
9222-5483). Na dificuldade de encontra-las, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Ufes (www.ccs.ufes.br/cep ou tel: 3335-7211).

Se vocé ficou sem entender alguma parte deste documento, solicite explicacdo a
pesquisadora. Somente assine, caso tenha entendido tudo.

Eu, em pleno gozo de minhas faculdades mentais, faco-me voluntaria para participar desta
pesquisa. Sendo a minha participagdo voluntaria e conhecida a natureza, o objetivo,
duracdo, beneficios, métodos da pesquisa, esclarecidos a mim pelas pesquisadoras. Sei
gue a qualquer momento posso deixar de participar desta pesquisa e ndo sofrer qualquer
dano ou perda de todos os meus direitos.

NUmero do estudo: Data:

Nome da Pesquisadora:

Nome do Paciente (em letra de forma):

Assinatura da voluntaria:



mailto:mhcamorim@yahoo.com.br
mailto:enf.sonyacristina@gmail.com
http://www.ccs.ufes.br/cep

APENDICE B - Roteiro para registro das informacdes dos participantes

Nome da paciente:

Nome do entrevistado: Sexo()F() M
Idade:

Grau de parentesco com a paciente: Religido:
Procedéncia: () Zona rural ()Zonaurbana  Municipio:

Estado Civil: () Solteiro (a) () Casado (a)/ Unido Estavel () Separado (a) () Viuvo (a)

Raga/cor: () Branca () Negra ()Amarela ()Parda () Indigena

Escolaridade: () Analfabeto ou até 32 série EF () 42 série EF até 72 série EF () Fundamental
completo () Ensino médio completo ( )Ensino Superior completo

Condigdo sdcio econdmica:

Profissdo:

Renda Familiar: () menos de 1 saldrio minimo (SM) () 1a3SM ()3 a5SM () maisde5SM
Quantidade de pessoas que vivemnacasa:()1a3 ()4a5 ()6 oumais

Informacgoes clinicas da paciente:

Estadiamento: () Tx- tumor ndo pode ser avaliado () Tis- carcinoma insitu () Tl até 2 cm () T2-
mais de 2 e até 5 cm ()T3- tumor com maisde 5 cm () T4 — tumor com extensdo para pele ou
parede toracica

Tipo de tratamento: ( ) quadrantectomia () mastectomia sem linfadenectomia axilar

() mastectomia com linfadenectomia axilar ( Jradioterapia () quimioterapia

Tempo de tratamento:
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ANEXOS

ANEXO 1 - Medical OutcomesStudy36 — ItemShort-Form Health Survey

Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida -SF-36

1- Em geral vocé diria que sua salde é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua idade em geral,
agora?

Muito Melhor Um Pouco Quase a Um Pouco Muito Pior
Melhor Mesma Pior
1 2 3 4 5

3- Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente
durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer
estas atividades? Neste caso, quando?

. . Né&o, ndo
Sim, SIM, 1 ificulta de
Atividades dificulta | dificulta um
. modo
muito pouco
algum
a) Atividades Rigorosas, que
exigem muito esforco, tais como
: 1 2 3

correr, levantar objetos pesados,
participar em esportes arduos.
b) Atividades moderadas, tais
COmO mover uma mesa, passar

: s 1 2 3
aspirador de po, jogar bola, varrer
a casa.
C) Levantar ~ou  carregar 1 2 3
mantimentos
d) Subir varioslances de escada 1 2 3
e) Subir um lance de escada 1 2 3
f) Curvar-se, ajoelhar-se ou 1 2 3
dobrar-se
g) Andar mais de 1 quilometro 1 2 3
h) Andar varios quarteirbes 1 2 3
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1) Andar um quarteirdo 1 2 3

J) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4- Durante as Gltimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com
seu trabalho ou com alguma atividade regular, como conseqiiéncia de sua salde
fisica?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava| 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras| 1 2
atividades.
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras| 1 2
atividades (p. ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com
seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequiéncia de algum
problema emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim N&o
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava| 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) Nao realizou ou fez qualquer das atividades com tanto| 1 2
cuidado como geralmente faz.

6- Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a
familia, amigos ou em grupo?

De forma nenhuma | Ligeiramente |Moderadamente | Bastante | Extremamente

1 2 3 4 5

7- Quanta dor no corpo voceé teve durante as ultimas 4 semanas?

Nenhuma | Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho
normal (incluindo o trabalho dentro de casa)?

De maneira |Um pouco | Moderadamente| Bastante Extremamente
alguma
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O- Estas questbes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido
com vocé durante as Gltimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma
resposta que mais se aproxime de maneira como vocé se sente, em relacdo as

ultimas 4 semanas.

Todo
Tempo

A maior
parte do
tempo

Uma
boa
parte do
tempo

Alguma
parte
do
tempo

Uma
pequena
parte do

tempo

Nunca

a) Quanto tempo
VOCé tem se
sentindo cheio de
vigor, de vontade,
de forga?

b) Quanto tempo
VOCcé tem se sentido
uma pessoa muito
nervosa?

c) Quanto tempo
vocé tem se sentido
tdo deprimido que
nada pode anima-
l0?

d) Quanto tempo
vocé tem se sentido
calmo ou tranquilo?

e) Quanto tempo
vocé tem se sentido
com muita energia?

f) Quanto tempo
vocé tem se sentido
desanimado ou
abatido?

g) Quanto tempo
VOCé tem se sentido
esgotado?

h) Quanto tempo
vocé tem se sentido
uma pessoa feliz?
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1) Quanto tempo
vocé tem se sentido
cansado?

10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar
amigos, parentes, etc)?

Todo | A maior parte | Alguma parte do | Uma pequena Nenhuma
Tempo do tempo tempo parte do parte do
tempo tempo
1 2 3 4 5

11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacgdes para VOcé?

A maioria A . I
. « maioria | Definitiva-
Definitivame | das vezes | Né&o
i . . das mente
nte verdadeiro| verdadeir | sei
vezes falso
0
falso
a) Eu costumo
obe_decer_ um pouco 1 9 3 4 5
mais facilmente que
as outras pessoas
b) Eu sou tdo
saudavel quanto 1 9 3 4 5
qualquer pessoa que
eu conhego
c) Eu acho que a
minha salde vai 1 2 3 4 5
piorar
d) Minha saude é 1 9 3 4 5
excelente
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ANEXO 2 — Calculo dos escores do questionario de qualidade de vida

Fase 1: Ponderacdo dos dados

Questéo Pontuacgao
01 Se a resposta for Pontuacgao
1 50
2 4.4
3 3,4
4 2,0
5 1,0
02 Manter o mesmo valor
03 Soma de todos os valores
04 Soma de todos os valores
05 Soma de todos os valores
06 Se a resposta for Pontuacao
1 5
2 4
3 3
4 2
5 1
07 Se a resposta for Pontuacéao
1 6,0
2 54
3 4,2
4 3,1
5 2,0
6 1,0
08 A resposta da questédo 8 depende da nota da questéo 7
Se7=1e st /alor da questéo € (6)
Se7=2a6e ) valor da questéo é (5)
Se7=2a6ese8=2,0valorda questao ¢ (4)
Se7=2a6 e se8=3,0valorda questao é (3)
Se7=2a6 e se8=4,o0valorda questao € (2)
Se7=2a6ese8=3,0valorda questao é (1)
Se a questdo 7 nao for respondida, o0 escorre da questdo 8 passa a ser o
seguinte:
Se a resposta for (1), a pontuacéo sera (6)
Se a resposta for (2), a pontuacéo sera (4,75)
Se a resposta for (3), a pontuacéo sera (3,5)
Se a resposta for (4), a pontuacéo seréa (2,25)
Se a resposta for (5), a pontuacéo sera (1,0)
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09 Nesta questdo, a pontuacao para os itens a, d, e ,h, devera seguir a
seguinte orientacao:
Se a resposta for 1, o valor sera (6)
Se a resposta for 2, o valor sera (5)
Se a resposta for 3, o valor sera (4)
Se a resposta for 4, o valor sera (3)
Se a resposta for 5, o valor sera (2)
Se a resposta for 6, o valor sera (1)
Para os demais itens (b, c,f,g, i), 0 valor sera mantido 0 mesmo

10 Considerar o mesmo valor.

11 Nesta questao os itens deverdo ser somados, porém os itens b e d deverao
seguir a seguinte pontuacao:

Se a resposta for 1, o valor sera (5)

Se a resposta for 2, o valor sera (4)

Se a resposta for 3, o valor sera (3)

Se a resposta for 4, o valor sera (2)

Se a resposta for 5, o valor sera (1)

Fase 2: Calculo do RawScale

Nesta fase vocé ira transformar o valor das questdes anteriores em notas de 8
dominios que variam de 0 (zero) a 100 (cem), onde O = pior e 100 = melhor para
cada dominio. E chamado de rawscale porque o valor final ndo apresenta nenhuma
unidade de medida.
Dominio:

e Capacidade funcional

e Limitacdo por aspectos fisicos

e Dor
e Estado geral de saude
e Vitalidade

e Aspectos sociais
e Aspectos emocionais
e Saude mental

Para isso vocé deverda aplicar a seguinte formula para o calculo de cada dominio:
Dominio:

Valor obtido nas questdes correspondentes — Limite inferior x 100
Variacao (Score Range)

Na férmula, os valores de limite inferior e variacdo (Score Range) séo fixos e estdo
estipulados na tabela abaixo.

Dominio Pontuacao das questbes | Limite inferior Variacao
correspondidas
Capacidade funcional 03 10 20
Limitac&o por 04 4 4
aspectos fisicos
Dor 07 + 08 2 10
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Estado geral de 01+11 5 20
saude
Vitalidade 09 (somente os itens a + 4 20
etg+i)
Aspectos sociais 06 + 10 2 8
Limitag&o por 05 3 3
aspectos emocionais
Saude mental 09 (somente os itens b + 5 25
c+d+f+h)

Exemplos de célculos:
e Capacidade funcional: (ver tabela)

Dominio: Valor obtido nas questdes correspondentes — limite inferior x 100
Variacao (Score Range)

Capacidade funcional: 21 — 10 x 100 =55
20

O valor para o dominio capacidade funcional € 55, em uma escala que varia de
0 a 100, onde o zero € o pior estado e cem é o melhor.

e Dor (ver tabela)

- Verificar a pontuacéo obtida | Bes 07 e 08; por exemplo: 5,4 e 4,

portanto somando-se as duas, te 1

- Aplicar férmula:
Dominio: Valor obtido nas guestdes correspondentes — limite inferior x 100
Variacéo (Score Range)

Dor:9,4-2x100=74
10

O valor obtido para o dominio dor € 74, numa escala que varia de 0 a 100,
onde zero é o pior estado e cem € o melhor.

Assim, vocé deverd fazer o calculo para os outros dominios, obtendo oito
notas no final, que serdo mantidas separadamente, ndo se podendo soma-las e
fazer uma média.

Obs.: A guestdo numero 02 nado faz parte do calculo de nenhum dominio, sendo
utilizada somente para se avaliar o quanto o individuo esta melhor ou pior
comparado a um ano atras.

Se algum item néo for respondido, vocé podera considerar a questao se esta tiver
sido respondida em 50% dos seus itens.
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ANEXO 3 - Escala Zarit Burden Interview (ZBl)

Table 1 - Burden Interview (Zarit & Zarit, 1987, traducdo para o portugués: Marcia Scazufca)

INSTRUGOES: A sequir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas vezes seniem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de
cada afimativa, indigue com que frequéneia o Sr/Sra se sente daguela maneiralnunca=0, raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). Ndo
existem respostas certas ou erradas.

1. O &rf3ra sents qua 5 pede mals ajuda do qus sle (sla) necessita?

2. (5/Sra sente que por causa do tempo que o SriSra gasta com S, o Sr/Sra nao tem tempo suficients para s mesma (a)?
3. 0 5r/5ra 52 sente estressado (a) entre cuidar de 5 & suas oufras responsabilidades com & familia & o trabalho?
4. 0 Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de §7

5. (SrfSra se sente imtado (a) quanda S estd por perto?

6 0 3rf5ra sente que S afita negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?
7. 0 %5rfSra sente receio pelo futuro de §7

B OS5 sente que S depende do Sr/Sra?

8. 0 85rf5ra se senfe tenso (3) quando 5 esta por perto?

10. 0 5r/Gra sente que & sua salde foi afetada por causa do seu envalvimenta com 57

1. 0 5r/5rs sente que o SriSra nao tem tanta privacidade como gostana, por causa de 57

12, 0 5rfSra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o SriSra estd cuidando de §?

13 O SrfSra ndo se sente 4 vontade de ter visitas em casa, por causa de 87

14, O SrfSra sente que S espera que o SrSra cuide dele/dela, como s& o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de quem elefela pode dependar?
5. 0 5rfra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas oulras despesas?

18, O 5r/5ra sente que serd incapaz de cuidar de 5 por muito mais tempo?

17, 0 5rfra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de 57

18, 0 Srfra gostaria de simplesmenta deixar que outra pessoa cuidasse de 57

19, 0 5rf5rs 52 sente em divida sobre o que fazer por 57

20 0 5rfSra sente que deveria estar fazendo mals por 57

21, OSr/Sra sente que poderia cuidar melhor de §7

22, De umamaneira geral, quanto o SrfSra se sente sobrecarregado (a) por cuidar de 82

*Notextn & rafere-5e a quem & cuidado pel enfrevistado. Durante a enfrevista, o entrevistador usa o nome deste pessoa
" etz itam as respastas séo nem um pouco=0, um pouco=1, maderadamente=2 muto=3 exremanente=d
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ANEXO 4 - Aprovacgdo no Comité de Etica e Pesquisa da UFES

CENTRO DE CIENCIAS DA . Plataforma
SAUDE/UFES %M

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA E SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR DE MULHERES
COM CANCER DE MAMA

Pesquisador: Sonya Cristina Placido dos Santos
Area Tematica:

Verséo: 2

CAAE: 15499313.6.0000.5060

Instituicao Proponente: Centro de Ciéncias da Satde
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 360.816
Data da Relatoria: 28/08/2013

Apresentacéo do Projeto:

Projeto de mestrado.

Trata-se de um estudo observacional, onde sera mensurada a sobrecarga e a qualidade de vida de
familiares de mulheres em tratamento do cancer de mama. Sera realizado no Programa de Reabilitagao de
Mulheres Mastectomizadas (PREMMA), que funciona no ambulatoério Ylza Bianco do Hospital Santa Rita de
Cassia, da Associacao Feminina de Educacao e Combate ao Cancer (Afecc), no municipio de Vitoria/ES. A
amostra sera composta por cuidadores de mulheres com diagnostico de cancer de mama em tratamento no
referido hospital. Das 350 mulheres que frequentam o grupo regularmente, sera considerada uma amostra
minima de 52 pessoas.

Objetivo da Pesquisa:

1. Avaliar a qualidade de vida do cuidador familiar das mulheres em tratamento do cancer de mama;

2. Avaliar a sobrecarga do cuidador familiar das mulheres em tratamento do cancer de mama;

3. Examinar a relacéo entre a sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador familiar e os dados
sociodemograficos e clinicos de mulheres em tratamento do cancer de mama.

Avaliacéao dos Riscos e Beneficios:
A pesquisadora refere que:

Endereco: Av. Marechal Campos 1468

Bairro: S/N CEP: 29.040-091
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3335-7211 E-mail: cep.ufes@hotmail.com ; cep@ccs.ufes.br
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CENTRO DE CIENCIAS DA
SAUDE/UFES

Continuacao do Parecer: 360.816

Riscos - Nao harisco.
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Beneficios - Conhecer as condi¢des de sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores familiares das

mulheres com cancer de mama pode contribuir para fortalecer agoes voltadas aos cuidadores familiares,

funcé@o que vem crescendo a medida que as doengas cronicas ganham espaco no panorama de saude

brasileiro, uma vez que essa populagéo carece de orientagdes e acompanhamento profissional domiciliar

adequado.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante

Consideracoes sobre os Termos de apresentacéo obrigatoria:
Apresenta TCLE em conformidade e Autorizag&o da instituicéo

Recomendacdes:
Aprovagao

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Nao consta pendéncia

Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacéao da CONEP:
Nao

Consideracoes Finais a critério do CEP:

VITORIA, 14 de Agosto de 2013

Assinador por:
Karina Tonini dos Santos Pacheco

(Coordenador)
Endereco: Av. Marechal Campos 1468
Bairro: S/N CEP: 29.040-091
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3335-7211 E-mail: cep.ufes@hotmail.com ; cep@ccs.ufes br
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ANEXO 5- Aprovacdo no Hospital Santa Rita de Cassia

Cv vorsirar WP
Aecé SaiftaRita

Assoclado Pamnine d2
Tdueado e Combete a Céncer

DECLARAGAO

Declaramos para os devidos fins que o projeto de pesquisa intitulado: “Qualidade de
vida e sobrecarga do cuidador familiar principal de mulheres em tratamento do
cancer de mama”, da mestranda Sénya Cristina Placido dos Santos, sob a
orientagdo da Prof2. Dr?. Maria Helena Costa Amorim do Programa de Pos-
graduagdo em Saude Coletiva da Universidade Federal do Espirito Santo foi
autorizado para ser desenvolvido nesta instituigdo, no periodo de Julho 2013 a
Margo 2014, apos aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa.

Vitoria/ES, 02 de Julho de 2013.

Weslene Va“:;g({oura

Diretora das Unidades Ambulatoriais = AFECC/HSRC

Av. Marechal Campos 1579, Santa Cecilia, Vitéria - ES
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Cep.: 29043-260 « Tel.: 3334-8000 Afecc



