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RESUMO

Introdugao: A abordagem dos cuidados paliativos é holistica e busca melhorar a
qualidade de vida de pacientes e familiares, englobando ndo apenas o controle de
sintomas, mas também suporte emocional, social e psicoldgico. Nesse contexto, os
cuidadores assumem papel central, frequentemente expostos a situacdes de estresse
e vulnerabilidade que podem comprometer sua saude e qualidade de vida. Objetivo:
Avaliar a sobrecarga e caracterizar o perfil sociodemografico de cuidadores de
pessoas em cuidados paliativos atendidos em nivel ambulatorial, além de desenvolver
uma cartilha com orientagdes destinada a esse publico. Estudo descritivo, de corte
transversal, com abordagem quantitativa, realizado em um ambulatério de referéncia
em oncologia, na cidade de Salvador, Bahia, com 105 cuidadores, selecionados por
conveniéncia, que responderam a um questionario sociodemografico e a Escala de
Sobrecarga de Zarit. Resultados: Observou-se que 41% dos cuidadores
apresentaram sobrecarga moderada, 21% moderada a severa e 1% severa, enquanto
37% nao apresentaram sobrecarga. Variaveis como o fator de maior incémodo em
prestar os cuidados, o numero de horas e o tempo diario dedicado ao cuidado, bem
como a percepgao subjetiva de sobrecarga, foram associadas a maior intensidade de
sobrecarga. Em relagdo ao perfil dos cuidadores, houve predominancia do sexo
feminino (80%), média de idade de 48,2 anos (DP +12,6), vinculo de parentesco de
filhos ou enteados (45,7%) e elevado tempo de dedicagao ao cuidado (mediana de 12
horas diarias). Conclusao: A sobrecarga € uma questao presente em cuidadores de
pessoas em cuidados paliativos. Foi confeccionado uma cartilha com sistematizagao
das orientagdes aos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, disponibilizada
gratuitamente a populagéo.

Palavras-chave: Cuidadores. Cuidados paliativos. Sobrecarga. Apoio social.
Qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: Palliative care adopts a holistic approach aimed at improving the quality
of life of patients and their families, encompassing not only symptom management but
also emotional, social, and psychological support. In this context, caregivers play a
central role and are frequently exposed to stressful and vulnerable situations that may
compromise their health and quality of life. Objective: To assess caregiver burden and
characterize the sociodemographic profile of caregivers of individuals receiving
palliative care in an outpatient setting, as well as to develop an educational booklet
with guidelines targeted at this population. Methods: A descriptive, cross-sectional
study with a quantitative approach was conducted in a reference oncology outpatient
clinic in Salvador, Bahia, Brazil, including 105 caregivers selected by convenience
sampling. Participants completed a sociodemographic questionnaire and the Zarit
Burden Interview Scale. Results: It was observed that 41% of caregivers experienced
moderate burden, 21% moderate to severe burden, and 1% severe burden, while 37%
reported no burden. Variables such as the primary source of discomfort related to
caregiving, the number of hours and daily time devoted to care, as well as the
subjective perception of burden, were associated with greater burden intensity.
Regarding caregiver characteristics, there was a predominance of females (80%), with
a mean age of 48.2 years (SD % 12.6), a kinship relationship predominantly as children
or stepchildren (45.7%), and a high level of caregiving dedication (median of 12 hours
per day). Conclusion: Caregiver burden is a relevant issue among caregivers of
individuals receiving palliative care. An educational booklet was developed to
systematize palliative caregiving guidance and was made freely available to the public.

Keywords: Caregivers. Palliative care. Caregiver burden. Social support. Quality of

life.
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1 INTRODUGAO

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), o Cuidado Paliativo € uma
abordagem que visa promover a qualidade de vida de pacientes e de seus familiares,
por meio da avaliagao precoce e do controle de sintomas fisicos, sociais, emocionais
e espirituais desagradaveis, no contexto de doengas que ameagam a continuidade da
vida. Assim como em outros paises, no Brasil as doencgas crénicas nao transmissiveis
(DCNT) constituem um problema de saude publica e sdo responsaveis por 72% das
causas de mortes, com destaque para as doengas do aparelho circulatério, o cancer,

a diabetes e as doencas respiratorias crénicas (1).

Em virtude da finitude da vida ser um proceso natural, porém frequentemente
acompanhado por complicacbes que podem tornar essa etapa uma experiéncia
negativa para muitas pessoas, torna-se essencial ampliar tratamentos fisicos e/ou
psicoldgicos que visem reduzir o sofrimento do paciente e de seus familiares. Tais
estratégias devem ser orientadas pelos anseios individuais, minimizando a lacuna
entre o ideal e o possivel, sobretudo no momento da terminalidade da vida (2,3).
Preconiza-se que a assisténcia em Cuidados Paliativos seja prestada por uma equipe
multiprofissiona durante o periodo do diagnéstico, adoecimento, finitude e luto (3,4),
sendo importante destacar que essa atuacao pode ser uma tarefa delicada diante do
dilema saude/doenca e da possibilidade de intensa conex&o de vinculos (5). Para além
da capacitagao da equipe, € fundamental que o cuidador seja instrumentalizado para
o reconhecimento de alteragdes e, assim, saiba se posicionar diante de situacdes

adversas (6).

No ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), a assisténcia em cuidados paliativos
ainda apresenta desigualdades regionais e predominio de servigos no nivel hospitalar.
Em Salvador, a oferta de cuidados paliativos em regime ambulatorial permanece
restrita a poucas instituigdes, concentrando-se principalmente em hospitais de grande
porte e em servigos vinculados a instituicbes ensino-assistenciais, além da existéncia
de um hospital estadual dedicado exclusivamente aos cuidados paliativos. Tal cenario
evidencia fragilidades na rede ambulatorial de cuidados paliativos no municipio e

reforga a necessidade de ampliar e fortalecer esses servigos no sistema publico( 7).
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De acordo com a literatura, os cuidadores pedem ser classificados em duas
categorias: formal e informal. O formal corresponde ao profissional treinado e
remunerado para prestar assisténcia, possuindo formagdo técnica para o
desempenho de suas fungbes. Sua atuagdo envolve intervengdes planejadas,
monitoramento clinico e suporte ao paciente e a familia, contribuindo para a
continuidade e a qualidade do cuidado em situa¢des de doenga grave e avangada (8).
Por sua vez, define-se como cuidador informal qualquer parente, conjuge, amigo ou
membro da comunidade que estabelega uma relagdo de acompanhamento continuo
a uma pessoa com doenga grave e incuravel (8). Mesmo com pouca experiéncia ou
treinamento especializado, esses cuidadores também desempenham papel crucial na
prestacdo de cuidados complexos a um individuo em estagio avancado de
enfermidade, incluindo a administragcao de farmacos e alivio de sintomas, cuidados de
higiene e alimentagdo, a realizagdo de atividades domésticas e, ainda, o

enfrentamento de questdes burocraticas e legais em nome do paciente assistido (9).

O acumulo de papéis pode ocasionar a sobrecarga do cuidador que tem potencial
para desencadear sintomas de depressao, ansiedade, fadiga fisica e mental, estresse,
falta de apoio social e pior qualidade de vida- durante esta fase de suavida. Pesquisas
realizadas com cuidadores identificaram taxas de depresséao entre 12% e 59%, e taxas
de ansiedade entre 30% e 50% o que é preocupante, considerando que a depressao
e os problemas de saude fisica podem reduzir a funcionalidade desses individuos e

ameacar a capacidade de prestar os cuidados adequados aos pacientes (10,11).

Considerando a elevada incidéncia de doengas crénico-degenerativa, a ocorréncia de
outros processos patoldégicos complexos ao longo da senilidade e o aumento da
expectativa de vida da populagdo brasileira (12), o cuidado prestado a esses
individuos tende a se prolongar e a se tornar continuo e progressivamente complexo,
exigindo reorganizagado familiar e social (13). Nesse contexto, torna-se necessario
avaliar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, uma vez
que ha possilidade de comprometimento da sua saude e qualidade de vida (14).
Diante desses aspectos, a elaboracdo de uma cartiiha com orientagcdes de

autocuidado para cuidadores torna-se relevante para promover educacao em saude.
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2 OBJETIVOS

2.1 Primario

Avaliar a sobrecarga dos cuidadores de pessoas em cuidados paliativos, atendidos
em um ambulatério de referéncia em tratamento oncolégico na cidade de Salvador,
BA.

2.2 Secundario

e Caracterizar o perfil sociodemografico dos cuidadores de pessoas em cuidados
paliativos atendidos em um ambulatério de referéncia em tratamento
oncolégico na cidade de Salvador, BA.

e Confeccionar uma cartilha com sistematizacdo das orientagdes aos cuidadores

de pessoas em cuidados paliativos.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Cuidados Paliativos

A Organizagdo Mundial de Saude define cuidados paliativos (CP) como uma
abordagem que visa promover a qualidade de vida de pacientes e de seus familiares,
por meio da avaliacédo precoce e do controle de sintomas fisicos, sociais, emocionais
e espirituais desagradaveis, no contexto de doengas que ameagam a continuidade da
vida (15). Portanto os CP constituem uma abordagem multiprofissional que visa a
melhoria da qualidade de vida de pessoas com doengas graves, incuraveis ou
terminais. Esse cuidado integral oferece suporte e alivio de sintomas, além de apoio
a familia e aos cuidadores, e tem se expandido no Brasil (16). Ao promover a
autonomia da pessoa e oferecer suporte para o0 manejo dos sintomas, bem como
apoio aos familiares e cuidadores, os CP contribuem para que a pessoa viva sua
finitude com dignidade. E fundamental que os profissionais de salde, os cuidadores,
as familias e os préprios pacientes reconhegam a importancia dessa abordagem e

trabalhem conjuntamente para implementa-la de forma eficaz (17).

O termo pallium é oriundo do latim e significa “manto”, utilizado por cavaleiros como
protecdo durante expedigbes desde a época das Cruzadas, na ldade Média (18). No
panorama mundial, destaca-se a pessoa de Cicely Saunders, inglesa nascida em
1918 e falecida em 2005, que dedicou sua vida ao alivio do sofrimento humano no
final da vida. Formada como assistente social em 1947, buscou posteriormente sua
segunda formagéo em enfermagem, periodo em que teve contato com um paciente
com cancer incuravel, optando por acompanha-lo até sua morte. Essa experiéncia foi
determinante para que Cicely, ja médica, desenvolvesse o conceito de “cuidados
paliativos ” e fundasse, em 1967, o Hospice Christopher’'s em Londres, instituicao

ainda hoje reconhecida mundialmente como referéncia nessa area (19).

A partir das contribuicbes de Cicely Saunders, consolidou-se a compreensao
contemporanea de que os CP podem coexistir com terapias modificadoras da doenca,
assumindo maior protagonismo a medida que essas intervengdes deixam de oferecer
beneficios proporcionais. Esse conceito € ilustrado no modelo a seguir, que demonstra

a expansao progressiva dos CP conforme o tratamento curativo se torna menos
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efetivo.

Figura 1 - Tratamento Modificador de doenca

Tratamento Modificador de Doenca
(curativo, prolongador de vida ou
com intengao paliativa)

Cuidados paliativos

Diagnéstico Adoecimento Morte Cuidado
do enlutado

Fonte: Adaptado de Hawley (20).

O movimento paliativista no Brasil comegou na década de 1970 (19), com registros de
iniciativas isoladas, destacando-se o trabalho da professora Dr® Miriam Martelete,
anestesiologista que fundou o servigo de dor (1979) e o servigo de cuidados paliativos
(1983) no Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Em 1986, o médico Antonio Carlos
Camargo de Andrade Filho criou o servigo de cuidados paliativos da Santa Casa de
Sao Paulo (19,21). Somente nos anos 1990 surgiram o0s primeiros servigos
organizados, ainda de forma experimental e voltados principalmente ao controle do
cancer, apesar do persistente desconhecimento e do preconceito em relagdao aos
cuidados paliativos, destacando-se, nesse contexto, a implantagcdo, em 1991, do

primeiro servigo de cuidados paliativos no Instituto Nacional de Cancer (INCA) (19).

Uma das maiores referéncias nacionais na atualidade é Ana Claudia Quintana
Arantes, médica geriatra, gerontdloga e paliativista, socia-fundadora da Associagao
Casa do Cuidar, onde coordena os cursos de formacéo avangada multiprofissional em
CP. E autora do livio A morte é um dia que vale a pena viver, obra que aborda de
forma sensivel a finitude (22). Reconhecendo a necessidade crescente desses
servigos, o Governo do Estado da Bahia inaugurou em Salvador, no dia 31 de janeiro
de 2025, o Hospital Mont Serrat, primeiro hospital publico brasileiro totalmente
dedicado aos CP (23).

Os principios que regem os CP incluem o controle dos sintomas, a comunicagao

eficaz, o trabalho em equipe e o apoio ao familiar/cuidador. Esses quatro pilares
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sustentam a pratica paliativista e garantem uma assisténcia integral e de qualidade,
aplicavel em diversos contextos e em todos os niveis de atengao a saude (24). Essa
abordagem deve ser desenvolvida por uma equipe interdisciplinar composta por
meédicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais e outros profissionais da saude,
que, conjuntamente, atuam no alivio dos sintomas (como dor, nausea e fadiga), no
apoio emocional e informativo as familias e cuidadores, na facilitagdo da comunicagao
entre paciente, familia e equipe de saude e na promogéo da autonomia do paciente

para tomadas de decisdes informadas sobre seu tratamento (16).

A Resolugédo n° 729, de 07 de dezembro de 2023, aprovou a Politica Nacional de
Cuidados Paliativos (PNCP), estabelecendo diretrizes e normas para garantir esse
tipo de cuidado em toda rede publica de atencéo a saude, incluindo seu financiamento
(25). Posteriormente, em 07 de maio de 2024, a Portaria GM/MS n° 3.681 instituiu
PNCP no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), por meio de alteracéo da Portaria
de Consolidacdo GM/MS n° 2, de 28 de setembro de 2017 (26).

3.2 Luto e Morte como parte do cuidar

O luto € um conceito multifacetado que abrange ndo apenas a dor provocada pela
morte de um ente querido, mas também outras formas de perda significativa. A
experiéncia de luto pode manifestar-se em diversas circunstancias, como ao enfrentar
uma doenca grave, ao vivenciar a ruptura de um relacionamento, a perda de um
emprego, de um familiar ou de um parente, ou ainda diante de mudancas importantes

no ciclo de vida (27).

A perda de algo amado provoca, ainda, uma desorganizagdo emocional, ainda que
temporaria. Assim, o luto configura-se como um processo de reestruturacao diante da
auséncia, representando uma reorganizagdo psiquica que o individuo precisa
enfrentar. De maneira semelhante, quando as criangas crescem e se tornam
adolescentes, implica renuncia ao corpo infantil e aos seus significados, o que pode
gerar uma angustia; do mesmo modo, o envelhecimento exige a aceitagdo das

alteragdes das fungdes organicas (28).

O luto pode impactar profundamente a dinamica familiar, pois exige a dificil tarefa de
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abrir mao de antigos papéis e integrar novas fungdes no convivio cotidiano. Essa fase
de transicédo é frequentemente vivida como uma crise, carregada de complexidade,
uma vez que possui o potencial de influenciar diretamente a forma como o processo
de luto sera experienciado (27). Cada individuo encontra, em seu proprio ritmo,
maneiras de compreender e lidar com essas transformacgdes, ja que a manifestagao
do luto esta intimamente relacionada a vivéncia pessoal, as influéncias culturais e
religiosas e aos recursos internos de enfrentamento emocional (29). Nesse contexto,
os rituais de despedida constituem importantes dispositivos de acolhimento,
oferecendo ao enlutado elementos simbdlicos e familiares que atribuem significado a
perda. Esses rituais podem assumir carater coletivo, como nos funerais, ao reunir
familiares e amigos, proporcionando apoio emocional e social, permitindo
homenagens e despedidas e legitimando a expressdo de sentimentos e dores,

configurando-se como aliados essenciais no enfrentamento do luto (29).

O luto pode ser compreendido em trés fases. A primeira, denominada crise, ocorre no
momento em que ha um diagndstico que ameaga a continuidade da vida, sendo
comum a manifestagao de sentimentos como medo compartilhado, perda de controle,
raiva, hostilidade, solidado, tristeza e choro. Esses sentimentos correspondem aos
estagios de negagao e raiva descritos pela psiquiatra sui¢a Elisabeth Kubler-Ross. A
segunda fase, chamada crénica, relaciona-se aos estagios de negagao e depresséo,
caracterizando-se pela tristeza associada as mutilacdes, as perdas e a dor emocional.
Por fim, a terceira fase, denominada final, esta vinculada ao estagio da aceitacéo e é
marcada pelo desenvolvimento da resiliéncia (27). O principal beneficio da divisao do
luto em fases € a promogéo de uma compreensao mais empatica e organizada desse
processo. Tal estrutura auxilia tanto os profissionais de saude quanto as pessoas
enlutadas a reconhecerem que as reacdes vivenciadas sao naturais e fazem parte de
um percurso gradual de reconstrugdo emocional. Além disso, essa divisao favorece o
planejamento de estratégias de cuidado especificas para cada etapa, contribuindo

para a prevengao do sofrimento prolongado (27).

A maneira como a morte € percebida é frequentemente moldada por experiéncias,
crengas e valores individuais (30). Elisabeth Kubler-Ross, pioneira no estudo sobre a
morte e do processo de morrer, descreveu cinco estagios que podem emergir diante

da finitude. O primeiro corresponde a negagao e ao isolamento, momento em que o
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individuo recebe o diagndstico ou se depara com a possibilidade de morte e tende a
rejeitar a realidade, afastando-se do convivio social como forma de protecao
emocional. O segundo estagio € marcado pela raiva, frequentemente direcionada a
equipe de saude, aos familiares ou a prépria situacao, refletindo a sensacao de
injustica diante da perda de autonomia e da incerteza quanto ao futuro. O terceiro
estagio, a barganha, consiste em tentativas simbdlicas de adiar ou modificar o curso
da doencga, geralmente por meio de promessas de cunho espiritual, religioso ou
psicolégico. O quarto estagio refere-se a depressdo, quando o individuo toma
consciéncia da irreversibilidade da condigdo e vivencia profunda tristeza, luto
antecipatério e reducao do interesse por atividades sociais e afetivas. Por fim, o quinto
estagio, a aceitagdo, manifesta-se quando ocorre acomodagao emocional e o paciente
passa a lidar com a finitude de forma mais serena, reorganizando prioridades e
fortalecendo vinculos significativos. Apesar dessa proposta tedrica, autores como
Bifulco e Caponero (2016) destacam que tais estagios podem nao seguir uma

sequéncia fixa e ndo devem ser compreendidos como obrigatorios ou universais (27).

A morte, anteriormente concebida no pds-século XX como o simples cessar do
funcionamento cardiaco e respiratério, ja ndo se limita a essa definicdo. Com os
avancos tecnologicos, surgiram recursos e intervencdes capazes de adiar a parada
cardiorrespiratéria, mantendo artificialmente determinadas fung¢des corporais. Assim,
a morte tornou-se um fendmeno complexo e multifacetado, envolvendo dimensodes
médicas, legais, éticas e filoséficas (27). Na obra Cuidar até o fim, a morte é
apresentada como um processo gradativo que se manifesta também em outras
esferas: a morte social, quando somos excluidos de determinados ambientes; a morte
familiar, ao deixarmos de cumprir compromissos e papeéis previamente exercidos; a
morte emocional, marcada pela sensag¢ao de improdutividade; e a morte espiritual,
caracterizada pela perda de sentido e de esperanca profunda. Todas essas

dimensodes antecedem a morte bioldgica (30).

Observa-se que, quando uma pessoa recebe o diagnostico de uma doenga grave,
pode vivenciar um luto antecipatorio. Isso significa que, mesmo antes do agravamento
do quadro, o individuo comeca a sentir a perda da propria saude, da capacidade de
viver como antes e, por vezes, de aspectos de sua identidade. Da mesma forma,

familiares e amigos também podem experimentar um luto antecipado, & medida que
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acompanham a deterioragdo da saude de alguém querido. Reconhecer e respeitar
esse processo € fundamental, assim como buscar apoio emocional e psicolégico
quando necessario. Trata-se de uma vivéncia esperada, decorrente das relacdes
humanas e da profunda conexado que estabelecemos com a vida e com aqueles que

nos cercam (27).

3.3 Cuidadores e o cuidar

Os cuidadores podem ser classificados em duas categorias: formais e informais. Os
cuidadores formais sao profissionais contratados, sem vinculo familiar com o paciente,
responsaveis por oferecer suporte direto as atividades de vida diaria, manejo de
sintomas e vigilancia continua, conforme necessidades determinadas pela equipe de
saude e familiares. Sua atuacdo, tende a suprir lacunas decorrentes da sobrecarga
familiar, exercendo fungdes que variam desde cuidados basicos até tarefas mais

complexas, dependendo da formacéo e do contexto de assisténcia (13).

Ja os cuidadores informais incluem familiares, amigos, parentes ou companheiros que
possuem vinculo afetivo e prestam apoio fisico, social, emocional, psicolégico e/ou
espiritual a individuos acometidos por doengas graves e sem possibilidade de cura.
Embora, na maioria das vezes, disponham de pouca preparacao técnica ou formacao
especifica, desempenham papel essencial ao atender as demandas complexas de
pessoas em estagios avancados da enfermidade (31). A presencga da familia nos
cuidados paliativos € amplamente reconhecida como fundamental. Entretanto,
observa-se uma tendéncia contemporanea de transferéncia parcial dessas
responsabilidades para cuidadores formais. Ainda assim, o cuidado permanece
majoritariamente centrado no nucleo familiar, no qual frequentemente se destaca a

figura do cuidador principal como protagonista do processo assistencial (2).

3.3.1. Planejamento antecipado do cuidado

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) correspondem a orientagdes registradas
por pacientes sobre seus desejos e determinacgdes referentes a condugdo do
tratamento médico, permitindo que a pessoa expresse suas preferéncias caso nao

seja mais capaz de tomar decisdes por si. Trata-se de instrumentos fundamentais no
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cuidado de pessoas em CP, beneficiando tanto os pacientes quanto seus cuidadores
(32). No contexto de pessoas idosas ou em estagios avangados de doengas, as DAV
deveriam ser consideradas por todos os adultos, pois constituem uma ferramenta
essencial em situagdes inesperadas de agravamento da saude. Elas passam a ser
aplicadas quando o médico identifica que o paciente perdeu a capacidade de decidir

sobre seu proprio tratamento.

O registro dessas diretivas fornece uma base ética para que a equipe de saude
conduza as escolhas clinicas alinhada a vontade previamente expressa pelo paciente
(33). No Brasil, embora nao exista legislagao federal especifica sobre DAV, a primeira
regulamentacao foi estabelecida pela Resolugdo do Conselho Federal de Medicina
(CFM) n°® 1.995/2012. O testamento vital (TV), por sua vez, exige registro em cartorio
e deve ser redigido por individuos conscientes e legalmente capazes contendo suas
preferéncias sobre intervencbes e tratamentos que deseja aceitar ou recusar.
Recomenda-se que sua elaboragcdo ocorra com orientacdo de um médico de
confianga e com suporte de um advogado especializado, cuja atuagao se restringe ao
esclarecimento técnico, sem interferir na decisdo do paciente. Em geral, especifica
recusas ou aceitagcdes relacionadas a medidas de suporte avancado a vida,

permanecendo valido até que o préprio paciente decida revoga-lo (33,34).

O TV tem origem conceitual no living will, proposto pelo advogado norte-americano
Luis Kutner na década de 1960 (35). No Brasil, embora ainda nao exista legislagao
federal abrangente, o tema conta com respaldo no Caodigo Civil (Lei n° 10.406/2002,
art. 1.871) e é disciplinado pela Resolugdo CFM n° 1.995/2012. Atualmente, tramita
no Congresso Nacional o Projeto de Lei do Senado n° 267/2018, que propde

regulamentagao legislativa mais ampla. (36,37).

Para os cuidadores, a existéncia das DAV e do TV é de extrema importancia, pois
fornece seguranca e diretrizes claras em momentos criticos. Cuidar de um ente
querido gravemente enfermo implica tomadas de decisbes complexas e
emocionalmente desafiadoras. Quando o paciente ja registrou suas preferéncias,
reduz-se a carga emocional sobre o cuidador, que pode atuar com maior tranquilidade,
sabendo que respeita a vontade expressa da pessoa sob seus cuidados. Assim, esses

instrumentos fortalecem a autonomia do paciente e orientam a pratica em CP (38).
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3.3.2 Sobrecarga no cuidar

A cartilha de CP do Ministério da Saude destaca que € essencial que os cuidadores
reflitam continuamente sobre sua propria disponibilidade emocional para o ato de
cuidar. Estar emocionalmente presente € condigido indispensavel para o cuidado de
qualidade, embora exponha vulnerabilidades. Reconhecer os préprios limites € um ato
de dignidade, e solicitar apoio ou substituicdo, quando possivel, representa uma forma

legitima de proteger tanto a si quanto o paciente (4).

A sociedade brasileira encontra-se inserida em uma cultura que frequentemente
valoriza a autonomia e a autossuficiéncia, reforcando a ideia de que € preciso “dar
conta de tudo sozinho”. Tal expectativa pode resultar em sentimentos de sobrecarga,
estresse, incompeténcia e depressao, entre outros (4). A promogao de ambientes em
que a vulnerabilidade e as necessidades individuais sejam aceitas constitui um passo
fundamental para relacbes de cuidado mais saudaveis. Buscar apoio, sempre que
necessario, sem receio de julgamentos, € essencial. O incentivo a empatia e ao
dialogo, em diferentes contextos, contribui para a construgdo de espacgos seguros nos

quais todos se sintam a vontade para pedir e oferecer ajuda (4).

Cuidar exige rotinas que frequentemente levam a exaustdo fisica e ao desgaste
emocional, ocasionando sofrimento psicologico significativo. Tal sofrimento pode
comprometer a qualidade de vida dos cuidadores, afetando o desempenho nas
atividades diarias e gerando repercussdes negativas nas relacdes familiares, na
socializagédo, na produtividade, no padrdo de sono e na saude mental (6). Alguns
autores identificam taxas de depressao entre 12% e 59% e ansiedade entre 30% e
50% entre cuidadores familiares, o que representa um importante alerta, considerando
que transtornos depressivos e problemas de saude fisica podem comprometer a

capacidade funcional desses cuidadores e a qualidade do cuidado oferecido (39).

Cuidar até o fim da vida requer do cuidador a capacidade de manejar seus proprios
sentimentos, desenvolvendo estratégias para aliviar seu sofrimento emocional e fisico.
Essas habilidades sdo fundamentais para manter a qualidade do cuidado prestado e
preservar o equilibrio emocional ao longo do processo (30). Arantes descreve trés

dramas centrais vivenciados no fim da vida: (1) o reconhecimento de que nenhum
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tratamento apresenta mais resposta diante da progressdao da doencga; (2) a
necessidade de dialogo claro e verdadeiro entre o paciente e a familia; (3) a dinadmica
entre quem cuida e quem ¢é cuidado, permeada pelo medo, um sentimento

frequentemente presente nessa relagao (30).

O manejo desses dramas contribui para assegurar um cuidado de qualidade até a
finitude, ampliando a possibilidade de uma trajetéria mais compassiva e significativa,
tanto para quem parte quanto para quem permanece (30). Apesar das especificidades
de cada area profissional, todos os envolvidos devem ser capazes de identificar
sintomas, conhecer técnicas basicas de manejo e realizar encaminhamentos
necessarios. Escuta, apoio e orientacdo aos familiares sdo componentes inerentes
aos CP (16).

A sobrecarga do cuidador em contextos de CP exerce um impacto profundo e
multifacetado no seu bem-estar psicolégico e sua qualidade de vida. A
responsabilidade continua e emocionalmente intensa de acompanhar uma pessoa em
estado terminal frequentemente resulta em niveis elevados de estresse, ansiedade,
exaustao fisica e emocional, além de sentimentos de soliddo e impoténcia. Essa
pressao constante pode aumentar o risco de depressao e comprometer a capacidade
de oferecer um cuidado adequado. Reconhecer e abordar essa sobrecarga é
essencial para promover ndo apenas a saude do cuidador, mas também a eficacia e

a humanizacgao do processo de CP (14).

Existem diversos instrumentos destinados a mensurar a sobrecarga dos cuidadores,
sendo um dos mais utilizados a Zarit Burden Interview (ZBl), desenvolvida nos
Estados Unidos na por Steven Zarit e colaboradores na década de 1980 (40) e
posteriormente traduzida e validada no Brasil por Scazufca em 2002 (41). A ZBI pode
ser aplicada por um profissional ou de forma autoaplicavel (42) e € composta por 22
itens que avaliam duas dimensdes distintas: a sobrecarga pessoal (por exemplo, “vocé
sente que seu familiar pede mais ajuda do que precisa?”’) e a carga de
responsabilidade (por exemplo, "o paciente afetou o relacionamento entre vocé e sua
familia e amigos?"). As respostas variam de 0 (nunca) a 4 (quase sempre), gerando

uma pontuagao total entre 0 e 88 (43).
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A avaliagao rotineira da sobrecarga do cuidador permite identificar escores elevados
e possibilita intervengcbes oportunas, fortalecendo uma rede de cuidado mais
sustentavel e humana (14). Assim, a ZBIl configura-se como um instrumento de
natureza quantitativa, dotado de caracteristicas psicométricas robustas, permitindo
identificar fatores multidimensionais associados a sobrecarga e sendo. amplamente

recomendada para cuidadores de pessoas em CP (43).
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Tipo de estudo e local

Trata-se de um estudo descritivo, de corte transversal, unicéntrico, com abordagem
quantitativa, realizado em um ambulatério especializado no tratamento do cancer. O
estudo foi conduzido no Hospital Aristides Maltez (HAM), principal unidade de
atendimento oncoldgico no sistema publico de saude do Estado da Bahia, localizado

em um bairro central do municipio de Salvador.

4.2 Populagao, amostra e critérios de inclusao

A pesquisa de campo foi de natureza exploratéria, com amostragem néo
probabilistica, por selegcao acidental. Foram utilizados dados primarios coletados de
cuidadores formais e informais de pacientes em cuidados paliativos, que
compareceram ao ambulatério de Cuidados Paliativos do HAM, no periodo de outubro
de 2024 a fevereiro de 2025. Os pacientes e seus respectivos cuidadores sao
inseridos no servigo ambulatorial de cuidados paliativos por meio de encaminhamento

do médico assistencial.

Os critérios de inclusao foram: cuidadores formais ou informais de pacientes em
cuidados paliativos ambulatorial, com idade igual ou superior a 18 anos. Foram
excluidos cuidadores com menos de um més de assisténcia ao paciente e que

recusaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). (Apéndice A)

4.3 Instrumentos de coleta de dados

A coleta dos dados ocorreu presencialmente, apés a apresentacdo do estudo e
assinatura do TCLE. Para identificar as caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores, foi aplicado um questionario elaborado pelas autoras com base em
revisdo de literatura e experiéncias prévias com o tema. (Apéndice B) Um cddigo
identificador foi atribuido a cada participante utilizando a sigla “CUID_X" (com

numeragao sequencial), vinculado ao paciente por numero de prontuario e registro.
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As variaveis coletadas incluiram: sexo, idade, presenca de patologias, estado civil,
religiao, escolaridade, grau de parentesco com o paciente, coabitagdo, conhecimento
prévio sobre cuidados paliativos, tempo de cuidado, atividade remunerada
concomitante, experiéncia anterior como cuidador, principais dificuldades
enfrentadas, perfil do paciente assistido, percepgao sobre conhecimento em cuidados

paliativos e autodeclaragao de sobrecarga.

Para avaliacdo da sobrecarga, foi utilizada a Escala de Sobrecarga de Zarit (Anexo
A), validada para a populagao brasileira por Scazufca e colaboradores (41). A escala
€ composta por 22 itens de multipla escolha, com pontuag¢des que variam de 0 a 4,
correspondentes as seguintes opcdes de resposta: “Nunca’, “Quase nunca’, “As
vezes”, “Bastante vezes” e “Quase sempre”. A partir da da atribuicdo desses valores,

obteve-se um escore total que varia de 0 a 88, sendo classificados como Zarit (40):

o < 21: Auséncia de sobrecarga
o 22 a40: Sobrecarga moderada
o 41 a60: Sobrecarga moderada a severa

o 261: Sobrecarga severa

A escala foi autorrespondida pelos proprios cuidadores, exceto nos casos de
analfabetismo ou diminuicdo da acuidade visual, situacbes em que a pesquisadora

realizou a leitura das questodes.

4.4 Procedimento de coleta

A aplicagao dos instrumentos foi realizada em um espacgo reservado no ambulatério,
geralmente em salas livres da equipe multiprofissional, garantindo conforto, sigilo e
privacidade aos participantes. A coleta de dados ocorreu antes ou apds as consultas,
mediante acordo prévio com a equipe. O tempo médio para preenchimento dos

instrumentos foi de aproximadamente 15 minutos.
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4.5 Analise de dados

Os dados foram analisados no software Jeffrey's Amazing Statistics Program (JASP),
na versao 0.18.3. Foram utilizadas estatisticas descritivas, com calculo de frequéncia
absoluta e relativa para variaveis categoricas, e média, mediana, moda e respectivas
medidas de dispersao para variaveis continuas, conforme a distribuigdo dos dados. A
verificacdo da normalidade foi realizada por meio do teste de Shapiro-Wilk. Para
identificar a associagdo entre varidveis nominais e a sobrecarga do cuidador,
utilizaram-se o teste qui-quadrado ou o teste exato de Fisher. Para medir a correlagao
entre as variaveis, empregou-se a correlacdo de Sperman. Adotou-se como critério a
rejeicado da hipotese nula um valor de p < 0,05. Os resultados foram apresentados em

tabelas e graficos.

4.6 Produto da pesquisa

A educacdo em saude pode contribuir para que os cuidadores se sintam mais
preparados e seguros diante das demandas do cuidado. Com base nisso, foi
confeccionada uma cartilha destinada a cuidadores de pessoas em cuidados
paliativos, reunindo e sistematizando orientagbes essenciais para o cotidiano do
cuidar. O material inclui uma apresentacgao inicial e aborda conceitos fundamentais,
como: o que sao cuidados paliativos, o papel da equipe multiprofissional e quem séo
os cuidadores. Traz também reflexdes sobre a importancia do dialogo respeitoso, o
significado de cuidar e as razdes pelas quais o processo de cuidar pode adoecer. A
cartilha destaca a relevancia de avaliar a sobrecarga do cuidador e apresenta uma

versao reduzida da Escala de Zarit para autoavaliagao. (Apéndice C)

Além disso, o conteudo contempla temas relacionados ao fortalecimento emocional,
incluindo autocuidado, espiritualidade e reconhecimento das perdas ao longo do
cuidado. Ha uma sec¢ao dedicada ao momento da despedida, bem como orientagdes
praticas para promocao do bem-estar. O material orienta ainda sobre onde encontrar
servicos de cuidados paliativos e elenca recursos que podem facilitar o dia a dia do
cuidador. Inclui um depoimento inspirador e um espaco destinado ao proéprio leitor,
favorecendo reflexdo pessoal. A cartilha é disponibilizada gratuitamente, em formato

virtual, ao publico interessado.
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4.7 Aspectos Eticos

Esta pesquisa seguiu as diretrizes da Resolugdo n° 466/2012 e da Resolugédo n°
510/2016 do Conselho Nacional de Saude, que dispdem sobre as normas éticas para
pesquisas com seres humanos, assegurando o respeito a dignidade, aos direitos e a

integridade dos participantes.

A pesquisa envolveu riscos minimos, como desconforto emocional ou violagdo de
privacidade. Para mitiga-los, assegurou-se a confidencialidade das informagdes, que
foram armazenadas em computador de uso exclusivo da pesquisadora, por um
periodo de cinco anos, sendo utilizadas apenas para fins académicos e cientificos.
Em caso de danos, seria oferecido suporte gratuito e imediato, conforme previsto no

projeto. Nao ha conflitos de interesse ou beneficios financeiros envolvidos.

O projeto foi aprovado pelos seguintes Comités de Etica em Pesquisa:

. Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBMSP): Parecer n®7.091.804,
emitido em 22/09/2024 — CAAE 82168624.4.0000.5544. (Anexo B)

. Liga Bahiana Contra o Cancer / Hospital Aristides Maltez (LBCC/HAM):
Parecer n° 7.125.898, emitido em 07/10/2024 — CAAE 82168624.4.3001.0385.
(Anexo C)
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5 RESULTADOS

Foram abordados 111 cuidadores de pessoas em CP a nivel ambulatorial, dos quais
trés foram excluidos por ndo atenderem ao tempo minimo de cuidado e trés recusaram
a participagao. Dessa forma, a amostra do presente estudo foi composta por 105
cuidadores, sendo a maioria do sexo feminino (n=84, 80%), casada (51%) e com
meédia de idade de 48,2 (x12,6) anos. Mais da metade da amostra (63,8%) possuia
entre 11 e 14 anos de estudo, correspondendo ao ensino médio completo ou ensino
superior incompleto. A grande maioria da amostra foi composta por cuidadores
familiares (n=99, 94,3%) e apenas seis cuidadores eram formais (n=6, 5,7%). Em
relagdo ao vinculo com a pessoa sob cuidado paliativo, 45,7% eram filhos(as) ou
enteados(as) e 16,2% eram cOnjuges ou companheiros(as). A maioria dos cuidadores
(51%) exerciam atividade remunerada em paralelo ao cuidado e nao possuia
conhecimento prévio sobre cuidados paliativos (82,9%). No entanto, a maior parte
declarou-se satisfeita com o conhecimento adquirido durante a vivéncia do cuidado
(55,2%).

A condi¢ao clinica dos pacientes sob cuidado era predominantemente oncoldgica
(99%). Entre os principais fatores dificultadores da atividade de cuidado destacaram-
se a necessidade de ajuda (28,6%) e o desconhecimento de algumas atribui¢des ou
tarefas (15,2%). Outros incébmodos, como limitagdes financeiras (12,4%) e fatores
diversos, foram relatados por 41% dos cuidadores. Observou-se que a maioria dos
cuidadores exerciam a fungdo ha mais de um ano (55,2%) e nao residiam com o
paciente (55,2%). A mediana da carga horaria diaria destinada ao cuidado foi de 12

horas (intervalo interquartil 4—24).

Em relacdo a percepcgao de sobrecarga, 26,7% relataram senti-la de forma continua,
33,3% afirmaram percebé-la ocasionalmente e 40% n&o se sentiam sobrecarregados.
Quanto ao grau de sobrecarga de acordo com a Escala de Zarit, sessenta e seis
cuidadores (63%) apresentaram algum grau de sobrecarga, enquanto 39 cuidadores
(37%) nao apresentaram sobrecarga. A maioria apresentou sobrecarga moderada
(n=43, 41%), seguida por sobrecarga moderada a severa (n=22, 21%). Apenas um

cuidador (1%) apresentou sobrecarga severa.
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A Tabela 1 apresenta a associagao entre as variaveis sociodemograficas e a presenca
de qualquer grau de sobrecarga de acordo com a Escala de Zarit (auséncia de
sobrecarga versus sobrecarga moderada, moderada a severa e severa). Observou-
se que a maioria dos cuidadores que relataram sobrecarga era do sexo feminino
(63,1%) e tinha entre 25 e 64 anos (61,2%), mas nao houve diferenga estatisticamente
significativa entre os grupos (p>0,05). Apesar de uma maior proporc¢ao de sobrecarga
entre cuidadores idosos (71,4%), a diferenca nao foi estatisticamente significativa
(p=0,706).

Quanto ao estado civil, ndo houve associagéo significativa (p=0,921), tendo sido
observado um percentual similar de sobrecarga entre cuidadores solteiros, casados,
divorciados e em unido estavel. Em relagao a escolaridade, verificou-se tendéncia de
maior sobrecarga entre cuidadores com menor nivel educacional, especialmente entre
aqueles sem escolaridade (100%) e com ensino fundamental incompleto (69,2%),

embora sem significancia estatistica (p=0,159).

A religiao também ndo apresentou associacao significativa com a presenca de
sobrecarga (p=0,562). Entre os grupos religiosos, a maior frequéncia foi observada
entre participantes de Umbanda/Candomblé e espiritas (100% em ambos), enquanto

catélicos e evangeélicos apresentaram 55,6% e 62,2%, respectivamente.

Quanto ao grau de parentesco, houve tendéncia de maior sobrecarga entre filhos ou
enteados (72,9%), porém sem diferencga significativa em relagédo aos outros grupos
(p=0,165). Observou-se associac¢ao limitrofe entre atividade remunerada e sobrecarga
(p=0,051), com maior prevaléncia entre cuidadores que abandonaram o trabalho
devido as novas atribuicoes (88,2%). Além disso, cuidadores com alguma
comorbidade referida apresentaram maior frequéncia de sobrecarga (69,8%) em
comparagao aos sem comorbidade (53,8%), embora a diferenga também né&o tenha

alcancado significancia estatistica (p=0,092).
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Tabela 1 - Associagao entre as variaveis sociodemograficas e a presenca de qualquer
grau de sobrecarga de acordo com a Escala de Zarit. Salvador, BA, Brasil, 2025

Sobrecarga
Variaveis Nao Sim
p-valor
N % N %
%
Sexo 0,615
Feminino 31 36,9 53 63,1
Masculino 9 429 12 57,1
Faixa etaria 0,706
De 25 a 64 anos 38 38,8 60 61,2
65 anos ou mais 2 28,6 5 71,4
Estado civil 0,921
Solteiro(a) 11 34,4 21 65,6
Casado(a) 23 43,4 30 56,6
Divorciado(a) 2 40,0 3 60,0
Viavo(a) - - 1 100,0
Unido estavel 4 30,8 9 69,2
Outros (nao declarado) - - 1 100,0
Escolaridade 0,159
Sem escolaridade - - 4 100,0
Fundamental incompleto 4 30,8 9 69,2
Fundamental completo 6 66,7 3 33,3
Ensino médio 21 33,9 41 66,1
Superior incompleto 3 60,0 2 40,0
Superior completo 6 50,0 6 50,0
Religiao 0,562
Catolico(a) 20 444 25 55,6
Evangélico(a) 17 37,8 28 62,2
Ateu - - - -
Umbanda/Candomblé - - 3 100,0
Espirita - - 1 100,0
Outra(nao possuia) 3 27,3 1 72,7
Parentesco 0,165
Esposo(a) / Companheiro(a) 6 35,3 11 64,7
Filho(a) / Enteado(a) 13 271 35 72,9
Mae / Pai 2 50,0 2 50,0
Outros(tio(a), neto(a),atc.) 16 53,3 14 46,7
Sem parentesco 3 50,0 3 50,0
Atividade remunerada além 0,051
do cuidado
Sim 15 42,9 20 57,1
Nao 23 43,4 30 56,6
Abandonou, devido a nova 2 11,8 15 88,2
atribuicao
Tem patologia/comorbidade 0,092
Sim 16 30,2 37 69,8
Nao 24 46,2 28 53,8

Fonte: Banco de dado das autoras (2025)
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A Tabela 2 apresenta a associagado entre as caracteristicas do cuidado prestado e a
presenca de sobrecarga entre cuidadores de pessoas em cuidados paliativos
ambulatoriais. Observou-se que a maioria dos cuidadores que referiram sobrecarga
nao possuia conhecimento prévio sobre cuidados paliativos (60,9%), embora essa
diferenga nao tenha sido estatisticamente significativa (p=0,648). Da mesma forma, a
satisfagdo com o conhecimento sobre cuidados paliativos ndo apresentou associagao

significativa com a presenga de sobrecarga (p=0,487).

Identificou-se uma tendéncia de maior sobrecarga entre cuidadores que ja haviam
desempenhado essa fungdo anteriormente (71,1%), quando comparados aos sem
experiéncia prévia (55,0%), mas sem significancia estatistica (p=0,093). Houve
associagao estatisticamente significativa entre o fator de maior incbmodo e a
sobrecarga (p=0,016), tendo sido encontrado que cuidadores que relataram limitagao
financeira como principal incémodo apresentaram maior prevaléncia de sobrecarga

(92,3%), seguidos daqueles que citaram necessidade de ajuda (73,3%).

Também se observou associagao significativa entre o tempo de acompanhamento e
a sobrecarga (p=0,019). Cuidadores com maior tempo de cuidado, especialmente
aqueles com mais de seis meses até um ano (71,4%) e mais de um ano (69,0%),
apresentaram maior prevaléncia de sobrecarga. Nao houve associagao significativa
entre residir com o paciente e a presencga de sobrecarga (p=0,658). Por fim, verificou-
se associacao fortemente significativa entre a percepcao subjetiva de sobrecarga e a
sobrecarga mensurada pela escala de Zarit (p<0,001), indicando que a maioria dos
cuidadores que se percebiam sobrecarregados apresentava, de fato, niveis elevados

de sobrecarga objetiva (92,9%).
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Tabela 2 - Associagao entre as caracteristicas do cuidado prestado e a presenga de
sobrecarga entre cuidadores de pessoas em cuidados paliativos ambulatoriais de
acordo com a Escala de Zarit. Salvador, BA, Brasil, 2025

Sobrecarga
Variaveis Nao Sim
p-valor
N % N %
Conhecimento CP n (%) 0,648
Sim 6 33,3 12 66,7
Nao 34 39,1 53 60,9
Satisfagcao com 0,487
Conhecimento sobre CP
Sim 23 39,7 35 60,3
Nao 3 23,1 10 76,9
Talvez 14 41,2 20 58,8
Experiéncia anterior como 0,093
Cuidador
Sim 13 28,9 32 711
Nao 27 45,0 33 55,0
Fator de maior incomodo no 0,017
cuidar
Necessidade de ajuda 8 26,7 22 73,3
Desconhecimento de 7 43,7 9 56,3
algumas atribui¢des / tarefas
Limitacao financeira 1 7,7 12 92,3
Outros 22 51,2 21 48,8
Tempo de acompanhamento 0,019
Menos de 1 més 7 87,5 1 12,5
Mais 1 més até 3 meses 7 50,0 7 50,0
Mais de 3 meses até 6 2 50,0 2 50,0
meses
Mais de 6 meses até 1 ano 6 28,6 15 71,4
Mais de 1 ano 18 31,0 40 69,0
Reside com o paciente 0,658
Sim 19 40,4 28 59,6
Nao 21 36,2 37 63,8
Sobrecarga n (%) <0,001
Sim 2 7,1 26 92,9
Nao 29 69,0 13 31,0
As vezes 9 25,7 26 74,3

Fonte: Banco de dado das autoras (2025)

A tabela 3 apresenta a correlagdo entre as variaveis continuas e o escore de

sobrecarga dos cuidadores. Observou-se correlagdo positiva e estatisticamente

significativa entre o numero de horas diarias dedicadas ao cuidado e o escore de

sobrecarga (r=0,231; p=0,018), indicando que quanto maior o tempo de cuidado diario

maiores os niveis de sobrecarga. Por outro lado, idade (r=0,044; p=0,656) e tempo de
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escolaridade (r=-0,147; p=0,136) ndo apresentaram correlagcédo significativa com o

escore de sobrecarga.

Tabela 3 - Correlagao entre variaveis sociodemograficas e o escore de sobrecarga
dos cuidadores de pessoas em cuidados paliativos. Salvador, BA, Brasil, 2025.

Escore total na Escala de Zarit

Variaveis Coeficiente de
= p-valor
Correlacgao
Idade 0,044 0,656
Anos de escolaridade -0,147 0,136
Horas/dia como cuidador 0,231 0,018

Fonte: Banco de dado das autoras(2025)

A Figura 2 mostra a distribuicdo detalhada das respostas obtidas na aplicagdo da
Escala de Sobrecarga de Zarit. Foram observadas distribuicbes de frequéncia
heterogéneas entre os 22 itens avaliados. Observou-se que diversos itens
apresentaram predominio de respostas nas categorias mais baixas (0 — nunca; 1 —
quase nunca), indicando que grande parte dos cuidadores relatou baixa sobrecarga

em determinados aspectos do cuidado.

Em contrapartida, alguns itens mostraram maior concentragdo de respostas
intermediarias e elevadas (2 — as vezes; 3 — bastante vezes; 4 — quase sempre),
sugerindo percepg¢ao de sobrecarga moderada a intensa em situagdes especificas.
Itens como Q1, Q2 e Q3 apresentaram distribuicdo relativamente equilibrada entre
todas as categorias, enquanto Q4 e Q5 concentraram a maioria das respostas nas
categorias 0 e 1. Em Q8, identificou-se predominio de respostas nas categorias mais
altas (2 a 4).
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Figura 2 - Distribui¢cdo das respostas da Escala de ZARIT

Distribuicdao das respostas da Escala de Zarit
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Fonte: Banco de dado das autoras (2025)

A cartilha “Cuidando de quem cuida” foi elaborada e esta disponivel no apéndice C e
pode ser acessada através do link: https://drive.google.com/file/d/1G9oFtsVXWul-
E5GMBuYgua8r8smFxMil/view?usp=drive_link
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6 DISCUSSAO

No presente estudo, constatou-se que a maioria dos cuidadores de pessoas em
cuidados paliativos apresentava algum nivel de sobrecarga, predominantemente nos
graus moderado e de moderado a severo, conforme a escala de Zarit. Observou-se,
ainda, associagao significativa entre fator de maior incémodo, tempo de
acompanhamento e percepgao subjetiva de sobrecarga com o nivel de sobrecarga
mensurado pela escala. Além disso, identificou-se correlagao positiva entre o numero
de horas diarias dedicadas ao cuidado e o grau de sobrecarga. A grande maioria dos

cuidadores na amostra nesse estudo eram informais.

A sobrecarga do cuidador constitui um fendmeno complexo e multifatorial, influenciado
por variaveis sociodemograficas, caracteristicas do cuidado prestado e fatores
contextuais. Tais achados estdo em consonancia com a literatura, que destaca que a
sobrecarga nao se restringe a dimensao assistencial, mas repercute diretamente na
qualidade de vida do cuidador (6,44). Os resultados desse estudo mostram que a
sobrecarga entre cuidadores de pessoas em cuidados paliativos é frequente, com
predominancia de niveis moderado e de moderado a severo. Esse cenario sugere que
o cuidado prolongado e intenso pode comprometer tanto a saude fisica quanto a
mental dos cuidadores, sendo que alguns autores identificaram que niveis
intermediarios de sobrecarga associados a presenga de sintomas depressivos (45).
Essa condicao relaciona-se a multiplos fatores, incluindo carga horaria diaria elevada,
suporte insuficiente e impacto sobre a vida profissional e social, aspectos amplamente
descritos em estudos anteriores (14,44,45,46). Nesse contexto, estratégias de apoio
tornam-se essenciais para reduzir inseguranca, estresse e os efeitos negativos do ato
de cuidar (47).

Em relacdo aos aspectos do cuidado prestado, foi encontrada uma mediana de 12
horas diarias dedicadas ao cuidado, o que sugere uma carga significativa sobre os
cuidadores. Ainda observou’se que quanto maior o tempo de cuidado diario, maior o
nivel de sobrecarga do cuidador. Esses achados sao consistentes com estudos
prévios que apontam que maiores periodos de dedicacao diaria estdo associados a
niveis mais elevados de sobrecarga emocional e fisica (10,46). Além disso, o tempo

total de acompanhamento superior a um ano para mais da metade da amostra reforga
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o efeito cumulativo do cuidado, indicando que a experiéncia prolongada pode
aumentar a vulnerabilidade emocional e fisica do cuidador. De forma convergente
observaram que cuidadores com maior tempo de assisténcia apresentavam maior

risco de estresse e exaustéo fisica (14).

Quanto a percepgao de sobrecarga, cerca de um quarto dos cuidadores relatou sentir-
se sobrecarregado diretamente e aproximadamente um tergo referiu perceber essa
sobrecarga “as vezes”. Esses resultados alinham-se aos achados de outro estudo, em
que os cuidadores relatavam momentos alternados de adaptagao e desgaste diante
das demandas intensas do cuidado (14). Observou-se, ainda, uma proporgao
semelhante a de sobrecarga moderada a severa identificada pela Escala de Zarit.
Esses achados sugerem que a auséncia de preparo técnico e o sentimento de
inseguranca diante das tarefas podem contribuir expressivamente para a percepgao
de sobrecarga, reforgcando a relevancia da capacitagdo adequada como fator protetor,

conforme apontado por outros pesquisadores (46).

Foram ainda relatados multiplos fatores de incbmodo no desempenho da funcéo de
cuidar, extrapolando o aspecto fisico e alcangando dimensdes emocionais, sociais e
existenciais. Neste estudo, verificou-se associagao estatisticamente significativa entre
o fator de maior incbmodo e a sobrecarga, destacando-se que cuidadores que
relataram limitagdo financeira como principal incémodo apresentaram maior
prevaléncia de sobrecarga, seguidos daqueles que citaram necessidade de ajuda.
Esses achados reforcam que aspectos socioecondmicos e insuficiéncia de suporte
constituem fontes relevantes de estresse, corroborando a literatura que identifica tais

fatores como determinantes do sofrimento e do desgaste fisico e emocional (31,44).

Os dados mostraram variagoes nos padroes de respostas da Escala de Zarit, incluindo
cuidadores que relataram pouca ou nenhuma sobrecarga, sugerindo que estratégias
de enfrentamento e redes de apoio podem minimizar os efeitos adversos do cuidado.
Nesse sentido, ha estudo que ressalta o papel protetivo fundamental da rede de apoio,
favorecendo o equilibrio entre demandas assistenciais e manutengdo do bem-estar
(44).
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Estudos tém demonstrado que o suporte social e psicoldgico é determinante para o
desempenho do papel de cuidador e para a preservagao de sua saude mental. Alguns
autores identificaram que cuidadores que nao tiveram suas necessidades de apoio
atendidas durante a fase de cuidado apresentaram maior sintomatologia
psicopatologica apds a perda do ente querido (48). Outros estudos também apontam
que grande parte da morbidade e da sobrecarga emocional e financeira vivenciada
durante o periodo de adoecimento mantém-se durante o luto, prolongando o
sofrimento e dificultando o processo de adaptagao (6,49). Esses achados reforgcam
que a auséncia de suporte adequado pode resultar em consequéncias duradouras,

extrapolando a fase ativa do cuidado.

Ao analisar as variaveis sociodemograficas, € possivel compreender o perfil das
pessoas que mais frequentemente assumem o papel de cuidadores. Nesse sentido, a
predominancia do sexo feminino entre os cuidadores corrobora a tendéncia observada
em diferentes contextos, nos quais a atribuigdo do cuidado recai, majoritariamente,
sobre as mulheres, reforcando aspectos culturais e sociais que associam a figura
feminina a responsabilidade pelo cuidado no ambiente familiar (44,46). Essa realidade
foi igualmente descrita em outro estudo, que destaca o impacto emocional e fisico

aumentado nas cuidadoras em comparag¢ao aos homens(6).

Quanto ao grau de parentesco, o predominio de filhos(as)/enteados(as) e cbnjuges
como cuidadores principais confirma tendéncias ja descritas em diferentes contextos,
nos quais o nucleo familiar mais proximo assume essa responsabilidade (31). Esses
dados reforgam a importancia de considerar fatores sociodemograficos na formulagao
de estratégias de apoio. No que diz respeito a escolaridade, observou-se divergéncia
em relagédo a estudos prévios, que identificaram predominancia de cuidadores com
baixa escolaridade (46). Na presente amostra, a maioria possuia ensino médio
completo ou superior incompleto, sugerindo que mudancgas no perfil socioeducacional

podem estar relacionadas a caracteristicas regionais ou institucionais.

Observou-se ainda que a minoria dos cuidadores relatou conhecimento prévio sobre
cuidados paliativos, indicando baixo preparo técnico para a fungao de cuidador. Esses
achados convergem com um estudo realizado na Arabia Saudita, que evidenciou

baixo conhecimento dos cuidadores sobre cuidados paliativos, com 73,8% dos
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participantes declarando desconhecer o conceito antes da internagao do familiar (50).
Esse dado reforca que a limitagcdo de conhecimento especifico € uma realidade
internacional, capaz de intensificar a inseguranga e contribuir para a percepg¢ao de
sobrecarga. Apesar disso, a maioria declarou estar satisfeita com seu nivel de
conhecimento, o que pode indicar um processo adaptativo de aprendizagem ao longo

da pratica de cuidado.

O baixo conhecimento prévio sobre cuidados paliativos reforca a necessidade de
capacitagao técnica e orientagdo adequada, enquanto a satisfagcdo com o aprendizado
adquirido sugere que estratégias educativas e materiais informativos podem contribuir
para a redugdo da sobrecarga. Esse cenario também foi identificado por outros
autores (50), onde concluiram que programas educativos e ampliagdo de servigos
especializados em cuidados paliativos sdo estratégias essenciais para aumentar o
conhecimento de cuidadores e, consequentemente, reduzir a sobrecarga e melhorar

a qualidade do cuidado prestado.

Ao analisar a situacdo ocupacional, os dados indicam que cerca da metade dos
cuidadores mantém atividade remunerada, enquanto uma parcela consideravel nao
trabalha, e um grupo menor abandonou o trabalho para assumir o cuidado.
Cuidadores que mantém ocupacgao profissional podem conciliar tarefas, mas
apresentam risco de sobrecarga fisica e mental; nesse contexto, estratégias
educativas voltadas ao cuidador, como abordadas em outro estudo podem oferecer
orientagbes praticas e reduzir o impacto negativo do cuidado (47). Aqueles que nao
trabalham podem dedicar-se exclusivamente ao cuidado, porém estdo mais
susceptiveis a sobrecarga emocional devido a intensidade das tarefas diarias. Ja os
cuidadores que abandonaram suas atividades profissionais mostram-se
potencialmente mais vulneraveis a sobrecarga severa, em razao de impactos

econbmicos e emocionais, corroborando evidéncias de outros autores (45,46).

No ambito das condi¢cdes de moradia, observou-se que aproximadamente metade dos
cuidadores reside com a pessoa sob cuidado, enquanto a parcela ligeiramente maior
nao compartilha o mesmo domicilio. A literatura indica que morar com o paciente tende
a aumentar a sobrecarga, devido a exposi¢ao continua as demandas do cuidado e a

menor possibilidade de descanso (46). No entanto, diferentemente de achados da
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maioria dos estudos, verificou-se que cuidadores nao residentes também
apresentaram sobrecarga semelhante aqueles que coabitam, sugerindo que a
convivéncia domiciliar ndo é o unico determinante. Fatores como carga horaria diaria
e auséncia de apoio social pode exercer influéncia tdo significativa quanto a

coabitagao (44).

6.1 Implicagoes e aplicabilidade clinica

Os achados desse estudo evidenciam a importancia de estratégias de suporte
direcionadas ao cuidador, com aplicabilidade direta na pratica clinica. Programas de
capacitacdo em cuidados paliativos, acompanhamento psicolégico continuo e
promogao de periodos regulares de descanso podem contribuir para a redugéo da
sobrecarga, favorecendo a manutencdo da saude fisica e mental do cuidador O
fortalecimento de redes de apoio familiares, comunitarias e institucionais também se
mostra fundamental para ampliar a seguranga e a efetividade do cuidado. A
elaboracao de materiais educativos, como cartilhas, configura-se como recurso pratico
para orientar o manejo cotidiano, contribuindo para um cuidado mais seguro, €ficiente

e humanizado.

Entre as limitagdes do estudo, destaca-se a utilizacdo de uma amostra nao
probabilistica, restrita a um unico ambulatério, o que pode limitar a generalizagdo dos
resultados. O uso de dados autorrelatados pode introduzir viés de resposta, e a
adocao exclusiva de instrumentos quantitativos ndo abrange as dimensdes subjetivas
da experiéncia do cuidador. Diante disso, futuras pesquisas devem incluir amostras
mais amplas e diversificadas, contemplando diferentes regides e contextos
socioculturais. Estudos longitudinais sdo recomendados para acompanhar a evolugao
da sobrecarga ao longo do tempo, enquanto abordagens qualitativas ou mistas podem
aprofundar a compreensao de percepgoes, estratégias de enfrentamento e vivéncias
emocionais dos cuidadores. Tais avancos poderao subsidiar intervengdes mais
precisas, baseadas em evidéncias, e fortalecer politicas publicas e praticas clinicas

voltadas ao apoio do cuidador.
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7 CONCLUSAO

Nosso estudo mostrou que a maioria dos cuidadores apresentou niveis de sobrecarga
moderado e moderado a severo. Apenas uma pequena parcela ndo apresentou
sobrecarga, revelando que o cuidado continuo prestado, especialmente em um
contexto em que quase a totalidade das pessoas sob cuidado s&o oncoldgicos, exerce

impacto significativo sobre a saude fisica e emocional dos cuidadores.

A caracterizagdao sociodemografica mostrou que o papel de cuidador foi exercido
predominantemente por mulheres, majoritariamente filhos(as)/enteados(as) e
cbnjuges. A escolaridade mais frequente situou-se entre ensino médio completo e
superior incompleto. Em relacdo a ocupacao, parte dos cuidadores mantinha atividade
remunerada, enquanto outros estavam desempregados ou haviam deixado o trabalho
para assumir integralmente a funcdo de cuidar. Esses achados evidenciam o perfil
predominante dos cuidadores atendidos e sinalizam fatores relevantes para o

planejamento de ag¢des de suporte.

Foi elaborada uma cartilha educativa destinada aos cuidadores, reunindo conceitos
fundamentais sobre cuidados paliativos, orientacdes praticas para o manejo cotidiano,
aspectos legais, estratégias de autocuidado, identificacdo da sobrecarga e servigos
de referéncia. A receptividade dos cuidadores em relacdo ao aprendizado adquirido
demonstra abertura para capacitagcdo continua, reforcando a cartiiha como um
instrumento util de apoio. Assim, o material desenvolvido tem potencial para reduzir

insegurangas, orientar o cuidado e promover praticas mais seguras € humanizadas.
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APENDICES

APENDICE A -Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

. BAHIANA

Pesquisadora: Carine Sérgio de Oliveira Silva.

Pesquisadoras Responsaveis: Dr? Lorena Rosa Santos de Almeida

O (a) Sr(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa que tem como titulo:
“Perfil do cuidador de pessoas em Cuidados Paliativos a nivel ambulatorial”. O
intuito desse estudo é caracterizar o perfil e avaliar a sobrecarga dos cuidadores de
pacientes em cuidados paliativos, ou seja, que estdo em busca de aliviar o sofrimento
por conta de alguma condigdo de saude e melhorar a qualidade de vida em geral,
atendidos no Ambulatério de Cuidados Paliativos do Hospital Aristides Maltez, na
cidade de Salvador, BA. Nesta pesquisa serao incluidos os acompanhantes ou
familiares que se declararem cuidadores de pacientes oncoldgicos ou ndo oncoldgico,
sendo formais ou informais, em tratamento com propdsito paliativo, em regime
ambulatorial.

Convidamos vocé a responder um questionario e uma escala, disponibilizados de
forma online e ou papel impresso, com duragdo de aproximadamente 15 (quinze)
minutos. O primeiro instrumento esta contido no aparelho eletrénico que permite
acessar um formulario na internet que, se estiver indisponivel, sera utilizado em papel
impresso, sem nenhuma informag¢ao nominativa de identificagcdo, esse questionario
contém os seguintes tépicos: sexo, idade, portador de alguma patologia, estado civil,
religido, escolaridade, grau de parentesco, se reside com o paciente, se conhecia
cuidados paliativos antes do acesso ao ambulatério especializado, qual o periodo de
prestacdo do cuidado, se exerce alguma outra atividade remunerada, se tem
experiéncia anterior como cuidador, qual o fator de maior incbmodo para prestar os

cuidados, qual o perfil do paciente que cuida, qual a satisfagdo quanto ao seu nivel de
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conhecimento com cuidados paliativo e se ele se declara com sobrecarga. Em
seguida, sera aplicada uma ferramenta ulilizada para caracterizar a sobrecarga do
cuidador, sera feita a fundamentacdo estabelecida pelo Score de Zarit, validada
mundialmente.

Essa escala é composta por 22 questdes objetivas de multipla escolha, com
respostas que sdo graduadas de 0 a 4, onde, na avaliagdo dos dados segundo a
mesma, cada item equivale as respostas sucessivamente: “Nunca/ Quase Nunca/ As
vezes/ Bastante vezes/ Quase sempre”. Através da atribuicdo dessas pontuagdes
diferentes sera determinado o score equivalente, cuja a pontuagdo maxima sera igual

a 88. Essa escala sera respondida pelo senhor(a) , sem a participagado do paciente.

A coleta de dados, sera realizada pela propria pesquisadora, em uma sala ou
espaco do ambulatério calmo e reservado para evitar constrangimento, antes ou apés
seu atendimento na consulta, acordado previamente com toda a equipe
multiprofissional, para reduzir significativamente o risco de interferéncias externas. O
projeto de pesquisa sera submetido ao Comité de Etica e Pesquisa da Liga Bahiana
Contra o Cancer do Hospital Aristides Maltez (CEP/LBCC/HAM) respeitando todas
as orientagcdes da Resolucdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS)
(BRASIL, 2012), conforme Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD) e do Oficio circular
no 2/2021/ CONEP/SECNS/MS. Além disso, conforme resolugdo supracitadas,
garantimos o anonimato dos participantes da pesquisa, sendo assim, empregar-se-a
sigla “CUID_X”, sendo eles sucedidas de numeragao ordinal, sequencial (no lugar do

“X”) relativa a ordem de realizagado da pesquisa no ambulatério.

Os dados da pesquisa serdo mantidos em arquivo digital, por meio de senha
pessoal de acesso exclusivo e sob a guarda das pesquisadoras, por um periodo de
cinco anos e, apos este periodo, os documentos serao destruidos. Os dados coletados
nao serao armazenados em nuvem. As pesquisadora arcardao com todos os custos

envolvidos no estudo.

Asseguramos ainda ao (a) Sr.(a) que, em caso de dano, comprovadamente
relacionado com a pesquisa, o participante sera indenizado de acordo com a legislagao

vigente e, em caso de despesas, sera ressarcido.

As pesquisadoras garantem total sigilo e confidencialidade dos dados, e
informagdes obtidas, garantindo a sua integridade como ser humano. Essas poderao
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ser divulgadas apenas em eventos ou publicagdes cientificas, através do codigo de
identificacdo, exemplo: CUID_1 (Cuidador/Familiar 1). A sua participacdo nesta
pesquisa é voluntaria, sendo assim, ndo oferta nenhum tipo de pagamento ou

recompensas.

Os beneficios consistem em Conhecermos o perfil dos cuidadores de pessoas
em CP do hospital em estudo; Promovera educacao em saude, pois sera distribuida
e ou disponibilizada em ambiente virtual uma cartilha com conceitos, principios,
beneficios e esclarecimentos em CP para estes cuidadores e toda a populagao que
tenha interesse pelo assunto. Avaliara a sobrecarga dos cuidadores, onde apoés
finalizacdo do estudo sera fornecido uma devolutiva para o campo de coleta sobre os
resultados encontrados, e na cartilha havera informagdes e recomendacdes para os
cuidadores. Além disso fornecera dados primarios voltado para um assunto de grande
relevancia frente ao aumento das doengas crbénicas nao transmissiveis que podera
ocorrer em decorréncia do envelhecimento e o0 aumento da expectativa de vida da

populacgao brasileira.

Essa pesquisa oferta riscos minimos a quem se dispor a participar dela, como
divulgagéo

indevida de informacdes por outros e invasao de privacidade. Como atenuador
desse risco, todos os dados fornecidos no estudo serdo confidenciais, como o uso do
cédigo de identificagdo, o que garantira o anonimato e qualquer participante pode
desistir de participar a qualquer momento, em qualquer etapa do processo, caso
sinta-se desconfortavel ou tenha algum outro impedimento particular, sem que haja
qualquer tipo de comprometimento.O mesmo podera desistir em qualquer momento,

e nao sofrera nenhum tipo de prejuizo ou punigéo.

Por fim, sera garantido ao participante o direito de receber esclarecimentos em
relagdo a qualquer duvida sobre os procedimentos, riscos, beneficios e outros
relacionados com a pesquisa. Portanto, sempre que quiser, podera solicitar
informagdes para as pesquisadoras do projeto e, se necessario, em caso de duvidas,
nao esclarecidas pelas pesquisadoras ou em caso de denuncia ética, podera procurar
o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Escola Bahiana de Medicina e Saude
Publica (EBMSP) na Av. Dom Jo&o VI, n® 274 — Brotas — CEP: 40285-001 — Salvador
— BA pelo tel.: (71) 98383-7127 ou pelo e- mail: cep@bahiana.edu.br. O qual as

pesquisadoras est&o vinculadas ou o Comité de Etica e Pesquisa da Liga Bahiana


mailto:cep@bahiana.edu.br
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Contra o Cancer do Hospital Aristides Maltez (CEP/LBCC/HAM) também na Av. Dom
Joao VI, n° 332 — Brotas _ CEP: 40285-001 — Salvador - BA pelo tel.:(71)3357-6997
ou FAX(71)3357-6997 ou e-mail: cep@aristidesmaltez.org.br.

Tendo em vista os itens acima apresentados, declaro ter lido e entendo que sou
livre para aceitar ou recusar, e que posso interromper a minha participacao a qualquer
momento sem dar uma razao e sem qualquer prejuizo para mim ou alguém da minha
familia. Além disso, eu concordo que os dados coletados para o estudo sejam usados
para os objetivos acima descritos e, de forma voluntaria e gratuita, concordo em

participar desta pesquisa.

Em caso de duvidas, vocé pode entrar em contato com Carine Sérgio de Oliveira
Silva no tel.: (71) 99289-9545 ou pelo e-mail carinessilva.pos@bahiana.edu.br ou
carine.sergioo@hotmail.com e com Lorena Rosa Santos de Almeida no tel.: (71) 99151-

4706 ou pelo e-mail lorenasantos@gmail.com.

Apds concordancia em participar desta pesquisa, o TCLE devera ser assinado
na ultima folha e rubricado nas demais, totalizando 4 (quatro) folhas, e sera
encaminhado para o e- mail do pesquisador, ficando sob a guarda deste.
Recomendamos a guarda de uma copia do TCLE pelo participante. Como tenho
dificuldade para ler SIM () NAO (), atesto que a autora e/ou membro da equipe leu
esse documento e esclareceu as minhas duvidas e como tem a minha concordancia

para participar do estudo coloquei a minha assinatura (ou impressao digital).

Impresséao datiloscopica ( quando se aplicar)

Assinatura:

Salvador (BA) de de 2025

Assinatura pesquisador:
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APENDICE B - Entrevista ao cuidador de cuidados paliativos

CUID:

PRONTUARIO:

1. Sexo?*

o Feminino
o Masculino

2. Idade? *

—

c O O O O O c O O O O O

o O O O O O

3. Portador (a) de alguma patologia? *

HAS (Hipertensao Arterial Sistémica)
DM (Diabetes Mellitus)

Cardiopatia

Nefropatia

Ansiedade/ Depressao

Outro

4.Estado civil? *

Solteiro (a)
Casado (a)
Divorciado (a)
Viavo (a)
Uniado estavel
Outros

5. Religiao? *

Catolica

Evangélica

Ateu

Umbanda/ Candomblé
Espirita

Outra
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https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdNFLVYsIFDfyy91NGK3XXBPCCWYwa6u5GHJuHOaa9LuU5c7g/viewform?vc=0&c=0&w=1&flr=0&usp=mail_form_link

0O 0 O O O O O

6. Qual a sua escolaridade? *

Sem escolaridade

Fundamental incompleto

Fundamental completo

Ensino médio

Superior incompleto

Superior completo

P&s superior (Especializagado, Mestrado, Doutorado entre outros)

7. Qual seu tempo (anos) de escolaridade?

—

o O O O O

©c O O O O

8. Grau de parentesco? *

Esposo (a) ou companheiro (a)
Filho (a) ou enteado (a)

Mae ou pai

Outros

Sem grau de parentesco

9. Reside com o paciente? *

Nao

10. Conhecia Cuidados Paliativos antes de ter acesso a esse
ambulatoério? *

Nao

11. Ha quanto tempo presta cuidado a esse paciente que esta
acompanhando? *

Menos de 1 més

Mais de 1 més até 3 meses

Mais de 3 meses até 6 meses

Mais de 6 meses até 1 ano

Mais de 1 ano

12. Exerce alguma outra atividade remunerada, além de ser

52
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cuidador? *
Sim
Nao

Abandonou devido nova atribuigcao

13. Tinha experiéncia anterior como cuidador? *

Nao

14. Qual o fator de maior incomodo para prestar os cuidados? *

Necessidade de ajuda

Desconhecimento de algumas atribuigdes/tarefas
Limitacao financeira

Outros

15. Quantas horas/dia assume a tarefa de cuidador?

—

c O O O O O

16. Qual o perfil do paciente que vocé cuida? *

Doencga cardiovascular
Doencga pulmonar
Doencga neurologica
Cancer

Outro

N&o sabe informar

17.Vocé esta satisfeito (a) com seu
conhecimento a respeito de cuidados
paliativos? *

Nao

Sim

Talvez

18. Se sente sobrecarregado? *

Sim

Nao

As vezes
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APENDICE C - Cartilha elaborada para os cuidadores de pessoas em cuidados
paliativo “Cuidando de quem cuida”:

CUIDANDO DE
QUEM CUIDA

“O sofrimento
/ 7/
56 €
mnitolevavel

guando

nanguem

cuida’,

Cicely
Saunders
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APRESENTACAO

Por CARINE SERGIO
LORENA ROSA
PATRICIA BAGANO
. Cuidar de alguém que estd
A cartilha “CUIDANDO em CUIDADOS
DE QUEM CUIDA” foi PALIATIVOS é um ato

desenvolvida como produto, de amor, mas também pode

do Mestrado Profissional em ser cansativo, solitdrio e

Tecnologias e Savide —
Escola Bahiana de Medicina
e Saude Publica EBMSP, a

partir da inquietagdo da

emocionalmente intenso.
Esta cartilha foi feita para
vocé, cuidador(a), que estd
vivendo esse desafio.
mestranda em gerar um Aqui, vocé vai encontrar

instrumento que desse apoio conceitos bdsicos,

aos cuidadores de pessoas em informages legais,

cuidados paliativos, além de ——— orientagoes simples e
um instrumento que acolhedoras para cuidar de
auxiliasse aos profissionais na quem mais precisa — sem
completude da assisténcia esquecer de cuidar de si

destes. mesmo.



O QUE SAO CUIDADOS PALIATIVOS?

A Organizagao Mundial de Saide define cuidados
paliativos (CP) como a abordagem que visa promogao da
qualidade de vida de pacientes e seus famihares, através da
avaliagao precoce e controle de sintomas fisicos, sociais,
emocionars, espirituais desagraddveis, no contexto de
doengas que ameagam a continuidade da vida (OMS,

2002).

Cuidados paliativos ¢ uma abordagem multiprofissional
que visa a melhoria na qualidade de vida de pacientes com
doengas graves, incurdveis ou terminais. Esse cuidado
integral oferece suporte e alivio para os sintomas, além de
apo1o a familia e aos curdadores que se expande no Brasil

(GOMES & OTHERO, 2016).
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O PAPEL DA EQUIPE
MULTTPROFISSIONAL

Os cuidados paliativos envolvem médicos, enfermetros,
psicélogos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais,
nutricionistas, fisioterapeutas, capelaes, e outros
profissionais de satide.

Cada profissional contribui para que o cuidado seja
integral e respeite a pessoa como um todo — corpo,

mente, emogdes, relagoes e espiritualidade.

DICA: O cuidador também pode buscar apoio com esses
proﬁssionais sempre que precisar. Cuidar € um trabalho
coletivo — e vocé nao estd sozinho (a).



QUEM SAO OS CUIDADORES?

Cuidadores sio pessoas que acompanham e ajudam alguém
que estd enfrentando uma doenga grave, com ou sem chance
de cura. Eles podem ser familiares, amigos, vizinhos ou
companheiros que tém um vinculo de afeto com o paciente

(DELALIBERA et al, 2018).

ambém existem os cuidadores profissionais (ou formais
Tamb ;
que nao tém lagos famihares, mas prestam apoio com

dedicagio e carinho (FLORIANI & SCHRAMM, 2007).

Mesmo sem uma formagao especifica, muitos curdadores
fazem tarefas importantes todos os dias: ajudam na higiene,
alimentagao, dao apoio emocional e até mesmo espiritual.

Seu papel € essencial, principalmente quando o paciente estd

emum estigio avangado da doenga.
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A TMPORTANCIA DO DIALOGO:
FALAR E OUVIR COM RESPEITO

O cuidador pode ser um elo importante nesse processo, pois
cuidar também € se comunicar. Palavras, siléncios, gestos e
olhares tém grande impacto para quem estd enfrentando uma

doenga grave. As VeZes, uma conversa IGVC, um toque na mao

ou um “estou aqui com vocé¢” faz toda a diferenca.

Mas os cundadores nao precisam ter todas as respostas nem
carregar o peso de conversas difices sozinho (a). Falar sobre a
doencga, 0 medo, 0s desejos e até o fim da vida € um desafio,
mas também pode aliviar dores — fisicas e emocionats.

" LEMBRE-SE
Comunicagao é cuidado. Falar com empatia e ouvir
com o coragdo ajuda a construir confianca e conforto
em todos os momentos.
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" Dicas para uma comunicagao cuidadosa:

- Escute com atengao, mesmo o que ndo € dito com
palavras.

* Nao interrompa ou julgue. Apenas esteja presente.
- Pergunte o que o paciente sente, quer ou teme.

- Compartilhe seus prdprios limites com carinho e
sinceridade.

- Busque apoio da equipe de satide para esclarecer
duvidas e conversar com o paciente, se necessario.

&)
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O QUE E CUIDAR...E POR
QUE 1SSO PODE ADOECER?

Cuidar exige tempo, paciéncia e dedicagio.
Com o tempo, é comum surgirem sinais de
sobrecarga, como:

e Cansago extremo

e InsOnia

Irritabilidade ou tristeza

Dores fisicas

Sentimento de solidao ou culpa.

Isso € chamado de sobrecarga do cuidador.

Cuidar do outro nao pode custar sua saude.



PORQUE E, IMPORTANTE AVALIAR
A SOBRECARGA DO CUIDADOR?

Cuidar de alguém pode ser cansativo e afetar a
satide fisica e emocional. Quando a sobrecarga nao
é percebida, o curdador pode se sentir esgotado,
triste, com dores, 1nsdnia ou 1solado da vida social.
Por 1ss0, € importante 1dentificar os sinais de
sobrecarga. Existem formas simples de fazer 1sso
com 1nstrumentos confidveis, como a Escala de

Zarit (Z.BI).

Essa escala ¢ um questiondrio com perguntas
objetivas sobre cansago, estresse, satide e vida
social. A versdo original tem 22 perguntas, mas
existe uma versiao com 7 perguntas, mais pratica e
fdcil de aplicar.
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Fsta versao mais curta e aplicada aqui, € confidve] e
ajuda a equipe de saide a entender como o cuidador
estd oferecendo orientagGes, apoio psicoldgico ou
encaminhamentos, quando necessdrio.

Avaliar a sobrecarga ¢ um passo
essencial para que o cuidador
também seja cuidado.
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VAMOS TESTAR AGORA SUA

- - . e W = e - ® = e = == e

SOBRECARGA?

As perguntas abaixo tém o objetivo de entender como vocé estd se
sentindo em relagao aos cuidados que oferece. Por favor, marque a
resposta que melhor representa o que vocé sente na maior parte do
tempo.

Escala de Zarit Burden Interview - Versao 7 itens
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1. Vocé se sente sobrecarregado por cuidar da pessoa que esta doente?
[JO[ J1[12[]13[ 14

2.Vocé sente que a pessoa que vocé cuida depende muito de vocé?
[1O[ J1[ 12[ 13[ 14

3. Vocé se sente tenso (a) ou estressado (a) com os cuidados?
[IO[J1[]12[]3 [ ]4

4. Vocé sente que sua saude estd sendo prejudicada por cuidar dessa
pessoa?

[IO[J1[ J2[ I3[ 14

5.Vocé sente que ndo tem privacidade suficiente por causa dos
cuidados?

[10[ 110 12[ 13[ 14
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Interpretacéo sugerida
(conforme o estudo):

Faixa de Pontuac¢do Nivel de Sobrecarga
0-10 Auséncia ou baixa sobrecarga
M-17 Sobrecarga moderada

18 -28 Alta sobrecarga

A Tmportante:
Alguns autores e instituigoes podem adaptar os pontos de
corte conforme a populagao estudada ou critérios
especificos da pesquisa.

“Se o seu resultado indicou sobrecarga moderada ou alta,

procure conversar com um Proﬁssional de saude.

Vocé merece curdado também.”




CUIDADO NAO E EGOISMO

Autocuidar-se é:
© Fazer pausas durante o dia
 Dormir o suficiente
© Alimentar-se bem
© Conversar com alguém de confianga
© Pedir ajuda sempre que necessdrio
© Cuidar do seu emocional
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ESPIRTTUALIDADE: FORCA PARA
CONTINUAR

A espiritualidade pode ser uma fonte de conforto, esperanga e sentido —
mesmo em momentos dificeis. Ela ndo estd ligada apenas a religido, mas ao
que te conecta com a vida: f¢, natureza, siléncio, arte, oragao, meditagao,
musica ou simplesmente o amor por alguém.

Valorizar sua espiritualidade pode ajudar alidar com a dor, o cansago e as

incertezas do caminho.

“¥ Lembre-se: a espiritualidade € um
recurso de forga, nao de culpa. Cuidar
do seu espirito também € cuidar de

VOCE.
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DICAS PRATTCAS
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- Reserve um tempo do dia para estar em siléncio ou

fazer uma prece.
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LUTO: RECONHECENDO AS

- - S e e T T T e ® S @M e e ™ " T aae e ® T @meam w e ™ S

PERDAS AO LONGO DO CUIDADO

Cuidar de alguém em cuidados paliativos envolve amor, dedicagao e,
muitas vezes, perdas ao longo do caminho. E nem toda perda ¢ a morte.
Vocé sabia que o luto pode comegar antes mesmo da despedida final?
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Cuidar é um ato de amor, que
envolve entrega, mas também
exige que vocé cuide de si.
Reconhecer o luto € reconhecer

que vocé também importa.
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itir-se viver o luto sem pressa ou culpa.
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Mas..o quesdoeles?

=L’i :
§ b — DAV o

Documento onde a pessoa escreve, com clareZa, oque g@dtana, ounao,

el

que fosse feito em relag3o ao seu tratamento de satide, caso chegue aum 5 ‘
moment@ em que ndo consiga mais tomar decisdes p01: cm;a Prépna_ ;
) b& {" - Para quem servem? ; .
As DAV sao espes:lalmente importantes para pessoas idosas ou com doengaS”:
graves, mas qualcluer adul‘fo pode fazer esse documento. Fle também é til ]
situac eradas, como um ac1dente ou uma piora repentina da
saide.
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E Existe uma Lei paraisso ?

I No Brasil, ainda nao hd uma le1 federal especitica para as

* DAV. No entanto, o Conselho Federal de Medicina
(CFM) publicou a Resolugio n° 1.995/2012, que
reconhece e orienta sobre o uso desse tipo de documento.

Como fazer uma DAV?

(Passo a passo simples)

" 1. ¥ Estar Iicido e consciente,
2., Registrar em papel ou com auxilio médico,
3 @ Nio ¢ obrigatdrio reconhecer em cartdério, mas €
recomendado,
4 o8 Entregar cGpias a familia e a0 médico.




# Testamento Vital - TV
Indica se o paciente deseja ou ndo tratamentos que apenas prolonguem a
vida artificialmente, sem expectativa de recuperagio.
v’ Quem pode fazer?
Qualquer pessoa maior de 1dade, em boas condigbes mentais, pode fazer
TV
Como éfeito ?

Ele deve ser escrito e registrado em cartdrio. E recomenddvel conversar
com um médico de confianga para esclarecer duvidas e também buscar a
orientacao de um advogado, apenas para explicar os aspectos legais, sem
influenciar na decisao pessoal.

Posso mudar de 1déia ?

Sim! A qualquer momento, a pessoa pode mudar ou cancelar o TV.

# E um direito garantido por lei: o TV é reconhecido no Brasil
pelo Cédigo Civil (artigo 1.871) e pela Resolu¢ao CFM n° 1.995.

* Quando sao usadas?
Ambos passam a valer quando o médico identifica que a pessoa
ndo tem mais condi¢6es de decidir por si mesma.
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~ ESPACO PARA

2/
VOCE
RS> "= Meus hordrios de descanso:
“No inicio, eu achava que
precisava estar forte o
tempo todo. Depois que
comecel a cuidar de mim,
perceb1 que minha mae '] Quem pode me ajudar essa
também ficou mais semana:

tranquila. Hoje, se1 que

dar uma pausa nao é

abandono, ¢ preparo.”

@ Coisas que me fazem bem:

— AP, cuidadora de um paciente oncoldgico
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ANEXO A - Escala de sobrecarga do cuidador de Zarit (CAREGIVER BURDEN

INTERVIEW)
CUID: PRONTUARIO:
N o
© Q| =
Ol p| N| &
c JHEIESE
o Pergunta a realizar S|lo S|lg|w
= €| o
2 [72) (7)) © n
S|<| %S
=
G @&

—

Sente q}ue seu familiar Ihe pede mais ajuda do que aquela que
precisa’

Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo
dispde de tempo suficiente para si proprio/a?

Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao
seu familiar com outras tarefas relacionadas com a sua familia
ou com a sua profissao?

Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu familiar se
comporta?

Sente-se irritado quando esta com o seu familiar?

Sente que o seu familiar afeta as suas relagbes com outros
membros da familia ou com amigos, de forma negativa?

Tem receio o que pode acontecer ao seu familiar no futuro?

Sente que o seu familiar esta dependente de si?

Sente-se constrangido quando esta ao pé do seu familiar?

10

Sente que a sua saude esta a sofrer por causa do seu
envolvimento com o seu familiar?

11

Sente que nao dispde de tanta privacidade como gostaria de ter
por causa do seu familiar?

12

Sente que a sua vida social foi afetada pelo facto de estar a
cuidar do seu familiar?
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13

Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a virem
a sua causa por causa do seu familiar?

14

Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele/a como
se fosse a unica pessoa de quem ele pode depender?

15

Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familiar
enquanto suporta ao mesmo tempo as suas restantes
despesas?

16

Sente que nao pode continuar a cuidar do seu familiar por muito
mais tempo?

17

Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu
familiar adoeceu?

18

Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o seu familiar
para outra pessoa?

19

Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar?

20

Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21

Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar?

22

Finalmente, sente-se muito sobrecarregado por cuidar do seu
familiar?

Fonte: Escala adaptada do artigo: Validation of the Zarit's scale, 2010.
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ANEXO B — Parecer Consubstanciado de CEP — Escola Bahiana de Medicina e Saude
Publica

ESCOLA BAHIANA DE
MEDICINA E SAUDE PUBLICA - gwwp
FBDC

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERFIL DO CUIDADOR DE PESSOAS EM CUIDADOS PALIATIVOS A NIVEL
AMBULATORIAL.

Pesquisador: Lorena Rosa Santos de Almeida

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 82168624.4.0000.5544

Instituicao Proponente: FUNDACAO BAHIANA PARA DESENVOLVIMENTO DAS CIENCIAS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.091.804

Apresentacgao do Projeto:

Cuidado Paliativo é definido pela Organiza¢gdo Mundial de Saide(OMS) como uma abordagem que visa a
promogao da qualidade de vida de pacientes e seus familiares, através da avaliagdo precoce e controle de
sintomas fisicos, sociais, emocionais, espirituais desagradaveis, no contexto de doengas que ameagam a
continuidade da vida. Cuidar de pacientes em cuidados paliativos, pode ameagar a saide em geral do
cuidador. E importante conhecer o perfil dos cuidadores no Brasil, considerando que as doencas
créonicodegenerativa esta em ascensado, em decorréncia do envelhecimento e o aumento da expectativa de

vida da populagéo brasileira.

Objetivo da Pesquisa:

Primario: Caracterizar o perfil dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, atendidos em um
ambulatdrio filantrépico de referéncia na cidade de Salvador, BA.

Secundarios:

- Avaliar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos;

- Criar uma cartilha com orientagdes aos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Os pesquisadores informam:
Riscos: divulgagao indevida de informagdes por outros e invaséo de privacidade. Portando, como atenuador

desse risco, todas os dados fornecidos no estudo serdao confidenciais, o que

Enderego: AVENIDA DOM JOAO VI, 274

Bairro: BROTAS CEP: 40 .285-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)2101-1921 E-mail: cep@bahiana edu br
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Continuac&o do Parecer: 7.091.804

garantira o anonimato, armazenado em um computador, sob guarda da pesquisadora principal, num periodo
de cinco anos apos o término da pesquisa e utilizadas apenas com propésito cientificos e académicos. Em
caso de danos decorrentes do estudo, os membros receberio assisténcia completa e de imediato, de forma
gratuita (fornecida pela pesquisadora desse estudo) e pelo periodo necessario. Nao ha conflito de
interesses ou beneficios financeiros para os pesquisadores ou sujeitos envolvidos nessa pesquisa. Com
relagdo aos aspectos éticos, sera respeitados de acordo com a Resolugédo do Conselho Nacional de Satde
n® 466/2012 atendendo as exigéncias contidas nesta e Resolugdo n° 510/2016, considerando o respeito
pela dignidade humana e pela prote¢do devida aos participantes das pesquisas cientificas envolvendo seres
humanos.

Beneficios: Promovera educagédo em saude, pois sera distribuida e ou disponibilizada em ambiente virtual
uma cartilha com conceitos, principios, beneficios e esclarecimentos em cuidados paliativos para estes
cuidadores e toda a populagdo que tenha interesse pelo assunto. Possibilitara conhecer o perfil dos
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos na tentativa de revelar suas precisdes e promover educagao

em saude.

Comentario ético: havera beneficios diretos e indiretos que superam os riscos

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Metodologia:

Desenho de pesquisa: Estudo descritivo, de corte transversal, unicéntrico, de natureza quantitativa.
Constituido por uma pesquisa de campo exploratodria.

Local: um ambulatorio integrante da rede filantropica de assisténcia a saude, sem fins lucrativos,
especializado no tratamento do cancer e principal unidade de atendimento oncolégico a populag&o carente
no Estado da Bahia, localizado num bairro central, no municipio de Salvador. Populagéo: cuidadores de
pacientes em cuidados paliativos de um ambulatério de referéncia em Salvador, BA. Amostra: amostra ndo
probabilistica, por sele¢do acidental. n=300.

Critério de Inclusao:

-Ser acompanhantes ou familiares que se declararem cuidadores de pacientes oncoldgicos ou nao
oncolégico, formais ou informais, em tratamento com propésito paliativo, em regime ambulatorial com idade
superior ou igual a 18 anos.

Critério de Excluséo:

Enderego: AVENIDA DOM JOAQO VI, 274
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Cuidadores prestando assisténcia aos pacientes por menos de 1 més, idade dos cuidadores menor que 18
anos e recusa em assinar o termo de consentimento.

Desenvolvimento:

Os dados utilizados se caracterizardo como primarios coletados dos cuidadores formais e informais, com
pacientes sob tratamento paliativo, que comparecerem a um ambulatério especifico de cuidados paliativos.
A pesquisa sera realizada no periodo de agosto de 2024 a janeiro de 2025 com os cuidadores que
concordarem em participar.

Os dados serao coletados presencialmente ao cuidador, por meio de um instrumento, confeccionado pela
pesquisadora principal.

Este instrumento estara contido em um aparelho eletrénico que permita acessar o link, o qual contera o
formulario digital no google forms e na impossibilidade disponivel em papel impresso, sem nenhuma
informag&o nominativa de identificagdo. Um cddigo de estudo serial sera usado para representar cada
participante. Os mesmos serdo vinculados ao paciente pelo nimero do prontuario em uma folha de registro
de identificagdo separada, mantida em local seguro. O questionario contém os seguintes topicos: sexo,
idade, portador de alguma patologia, estado civil, religido, escolaridade, grau de parentesco, se reside com
o paciente, se conhecia cuidados paliativos antes do acesso ao ambulatério especializado, qual o periodo
de prestacéo do cuidado, se exerce alguma outra atividade remunerada, se tem experiéncia anterior como
cuidador, qual o fator de maior incomodo para prestar os cuidados, qual o perfil do paciente que cuida, qual
a satisfagdo quanto ao seu nivel de conhecimento com cuidados paliativo e se ele se declara com
sobrecarga.

Para caracterizar a sobrecarga do cuidador, seré feita a fundamentag&o estabelecida pelo Score de Zarit. A
escala sera respondida pelo proprio cuidador, sem a participagdo do paciente. O participante emitira
consentimento através de assinatura de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ou
verbalmente gravada com a permissdo do mesmo. Para nédo identificagdo dos cuidadores empregar-se-a
sigla (CUID_X), sendo eles sucedidas de numeracgéo ordinal, sequencial (no lugar do X) relativa & ordem de
realizagdo da pesquisa no ambulatério. A coleta de dados sera realizada pela propria pesquisadora, em uma
sala ou espago do ambulatério reservado e calmo, que garanta a privacidade e conforto do participante
também reduzira o risco de constrangimento, antes ou apés seu atendimento na consulta, acordado
previamente com toda a equipe multiprofissional, com duragdo média de 15 minutos.

Apo6s a analise dos dados, serd elaborada uma cartilha para os cuidadores de pacientes em Cuidados

Paliativos, contendo informagdes acerca de conceitos basicos, principios, beneficios e
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indicagdo de Cuidados Paliativos, equipe multiprofissional, cédigo penal e locais onde encontrar os servicos
necessarios e ligados a este periodo. Devera ser distribuida e/ou disponibilizada em ambiente virtual aos
cuidadores de pacientes e toda populag&o que tenha interesse pelo assunto. O prontuério serd utilizado
apenas para consultar o nimero de cadastro do paciente, para posterior identificagdo deste cuidador, se for
necessario.

Os dados serdo analisados estatisticamente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

* Folha de rosto: adequadamente apresentada, assinada por pesquisador responsavel e responsavel
institucional da Escola Bahiana de Medicina e Saude Puablica (BMSP);

* Declaracdo de concordancia (anuéncia) do Hospital Aristides Maltez (HAM) ¢ Liga Bahiana Contra o
Cancer (LBCC), desde que apreciado e aprovado pelo CEP / LBCC / HAM,

* Termo de autorizagéo Institucional (anuéncia) do Hospital Aristides Maltez (HAM) ¢, Liga Bahiana Contra o
Céancer (LBCC), assinado pela diretora técnica, desde que apreciado e aprovado pelo CEP da institui¢do
proponente e CEP / LBCC / HAM;

*Autorizacdo de pesquisa com dados de prontuario médico do HAM / LBCC ;

* Termo de anuéncia: apresenta anuéncia da Pré-Reitoria de Pesquisa, Inovagédo e Pés-Graduagédo Stricto
Sensu da EBMSP;

* Cronograma: coleta de dados prevista para outubro de 2024 a fevereiro de 2025, refere envio de relatérios
(parcial e final) ao CEP. e * TCLE: apresenta com ajustes indicados;

* Orgamento: no valor de R$2.200,00 com financiamento proprio

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Apds reandlise bioética desse protocolo de pesquisa, de acordo com a Resolugdo 466/12 do CNS e
documentos afins, constatamos que as inadequacgdes indicadas em parecer anterior (Parecer n® 7.042.083)

foram sanadas. Indicamos aprovacéo.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, o CEP-Bahiana, de acordo com as atribuig6es definidas na Resolugdo CNS n° 466 de
2012 e na Norma Operacional n°® 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela aprovagéo deste protocolo de

pesquisa dentro dos objetivos e metodologia proposta.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Enderego: AVENIDA DOM JOAO VI, 274

Bairro: BROTAS CEP: 40.285-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)2101-1921 E-mail: cep@bahiana edu br

Pagina 04 de 05



ESCOLA BAHIANA DE
MEDICINA E SAUDE PUBLICA - g%ﬁmm

90

FBDC
Continuacao do Parecer: 7.091.804
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacgdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 16/09/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2365407 .pdf 21:55:03
TCLE / Termos de |TCLE resp pendencias.pdf 16/09/2024 [CARINE SERGIO DE| Aceito
Assentimento / 21:46:18 |OLIVEIRA SILVA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |projetodetalhado resposta pendencias. | 16/09/2024 |CARINE SERGIO DE| Aceito
Brochura pdf 21:24:11 | OLIVEIRA SILVA
Investigador
QOutros ANEXOQO resposta_de pendencias.pdf 16/09/2024 [CARINE SERGIO DE| Aceito
21:14:41 | OLIVEIRA SILVA
Outros TERMOautorizacaoHAM_PB.pdf 19/07/2024 |CARINE SERGIO DE| Aceito
19:14:56 | OLIVEIRA SILVA
Declaragéo de Declaracac_ HAMPB.pdf 19/07/2024 [CARINE SERGIO DE| Aceito
Instituicdo e 19:07:48 |OLIVEIRA SILVA
Infraestrutura
QOutros AutorizacaoprontuarioHAM PB.pdf 19/07/2024 [CARINE SERGIO DE| Aceito
18:56:20 | OLIVEIRA SILVA
Declaragao de cartaAnuenciaPB.pdf 19/07/2024 |CARINE SERGIO DE| Aceito
concordancia 15:56:21 OLIVEIRA SILVA
Folha de Rosto folhaderostpPB.pdf 19/07/2024 [CARINE SERGIO DE| Aceito

15:52:26  |OLIVEIRA SILVA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

SALVADOR, 22 de Setembro de 2024

Assinado por:
Noilton Jorge Dias
(Coordenador(a))
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ANEXO C - Parecer Consubstanciado do CEP - Hospital Aristides Maltez

LIGA BAHIANA CONTRA O
CANCER / HOSPITAL gw«m
ARISTIDES MALTEZ- asil

LBCC/HAM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERFIL DO CUIDADOR DE PESSOAS EM CUIDADOS PALIATIVOS A NIVEL
AMBULATORIAL.

Pesquisador: Lorena Rosa Santos de Almeida

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 82168624.4.3001.0385

Instituigdo Proponente: LIGA BAHIANA CONTRA O CANCER
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.125.898

Apresentagao do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentac&o do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e "Avaliag&o dos
Riscos e Beneficios" foram retiradas do arquivo Informagdes Basicas da Pesquisa e do Projeto Detalhado
(PB_INFORMAGCOES BASICAS DO PROJETO 2365407.pdf de 16 de setembro de 2024.

Cuidado Paliativo & definido pela Organizagdo Mundial de Saiude(OMS) como uma abordagem que visa a
promogéo da qualidade de vida de

pacientes e seus familiares, através da avaliagdo precoce e controle de sintomas fisicos, sociais,
emocionais, espirituais desagradaveis, no contexto

de doengas que ameagam a continuidade da vida. Além da equipe multiprofissional, é relevante que o
cuidador em Cuidados Paliativos, tenha

conhecimento de alteragdes para se estabelecer em circunstancias divergentes. De acordo com alguns
autores cuidar de pacientes em Cuidados

paliativos, pode ameacar a saude em geral do cuidador. Como a incidéncia de doengas cronico-
degenerativa estda em ascensdo, em decorréncia do

envelhecimento e o aumento da expectativa de vida da populagao brasileira, faz-se necessario conhecer o

perfil dos cuidadores de pacientes em
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UF: BA Municipio: SALVADOR
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Cuidados Paliativos, na tentativa de revelar suas precisées e promover educag¢do em saude. Tendo como
objetivo principal caracterizar o perfil dos

cuidadores de pacientes em Cuidados Paliativos, atendidos em um dado ambulatério. Estudo descritivo, de
corte transversal, unicéntrico, de

natureza quantitativa. Sera composto por uma pesquisa de campo exploratdria, cujo os dados serio
coletados por meio de um questionario que

levantara variaveis do perfil desses cuidadores e o escore de Zarit, este ultimo conhecido e validado
mundialmente para avaliagdo de sobrecarga do

cuidador.

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO PRIMARIO - Caracterizar o perfil dos cuidadores de pacientes em Cuidados Paliativos,

atendidos em um ambulatdrio filantrépico de referéncia na cidade de Salvador, BA.

OBJETIVOS SECUNDARIOS - Avaliar a sobrecarga dos cuidadores de pacientes em Cuidados Paliativos;

criar uma cartilha com orientagées aos cuidadores de pacientes em Cuidados Paliativos.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

RISCOS - Foi identificado como risco para essa pesquisa: divulgac¢ao indevida de informagdes por outros e
invasao de privacidade. Portando, como atenuador desse risco, todas os dados fornecidos no estudo serdo
confidenciais, o que garantira o anonimato, armazenado em um computador, sob guarda da pesquisadora
principal, num periodo de cinco anos apods o término da pesquisa e utilizadas apenas com propoésito
cientificos e académicos. Em caso de danos decorrentes do estudo, os membros receberdo assisténcia
completa e de imediato, de forma gratuita (fornecida pela pesquisadora desse estudo) e pelo periodo
necessario. Ndo ha conflito de interesses ou beneficios financeiros para os pesquisadores ou sujeitos
envolvidos nessa pesquisa. Com relagdo aos aspectos éticos, serdo respeitados de acordo com a
Resolugdo do Conselho Nacional de Saude n°® 466/2012 atendendo as exigéncias contidas nesta e
Resolugédo n° 510/2016, considerando o respeito pela dignidade humana e pela protecdo devida aos

participantes das pesquisas cientificas envolvendo seres humanos.

BENEFICIOS - Promovera educacdo em salde, pois sera distribuida e ou disponibilizada em ambiente

virtual uma cartilha com conceitos, principios, beneficios e esclarecimentos em
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Cuidados Paliativos para estes cuidadores e toda a populagéo que tenha interesse pelo assunto. Avaliard a
sobrecarga dos cuidadores, onde apds finalizagdo do estudo sera fornecido uma devolutiva para o campo
de coleta sobre os resultados encontrados, e na propria cartilha havera informacdes e recomendacgdes para
os cuidadores, sugestdes & procura por apoio com outras pessoas e ou servigos. Fornecera dados primarios
voltado para um assunto de grande relevancia frente ao aumento das doencgas crénicas ndo transmissiveis
que poderéd ocorrer em decorréncia do envelhecimento e o aumento da expectativa de vida da populacéo
brasileira. Conhecer o perfil dos cuidadores de pacientes em Cuidados Paliativos na tentativa de revelar

suas precisdes e promover educagédo em saude.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Metodologia:

Desenho de pesquisa: Estudo descritivo, de corte transversal, unicéntrico, de natureza quantitativa.
Constituido por uma pesquisa de campo exploratoria.

Local: um ambulatério integrante da rede filantrépica de assisténcia a salde, sem fins lucrativos,
especializado no tratamento do céancer e principal unidade de atendimento oncolégico & populagdo carente
no Estado da Bahia, localizado num bairro central, no municipio de Salvador. Populag&o: cuidadores de
pacientes em cuidados paliativos de um ambulatério de referéncia em Salvador, BA. Amostra: amostra ndo
probabilistica, por selecéo acidental. n=300.

Critério de Inclusao:-Ser acompanhantes ou familiares que se declararem cuidadores de pacientes
oncoldgicos ou nio

oncologico, formais ou informais, em tratamento com propdsito paliativo, em regime ambulatorial com idade
superior ou igual a 18 anos.

Critério de Exclusdo
Cuidadores prestando assisténcia aos pacientes por menos de 1 més, idade dos cuidadores menor que 18
anos e recusa em assinar o termo de consentimento.

Desenvolvimento:
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Os dados utilizados se caracterizarao como primarios coletados dos cuidadores formais e informais, com
pacientes sob tratamento paliativo, que comparecerem a um ambulatdrio especifico de cuidados paliativos.
A pesquisa sera realizada no periodo de agosto de 2024 a janeiro de 2025 com os cuidadores que
concordarem em participar.

Os dados serdo coletados presencialmente ao cuidador, por meio de um instrumento, confeccionado pela
pesquisadora principal.

Este instrumento estara contido em um aparelho eletrénico que permita acessar o link, o qual contera o
formulario digital no google forms e na impossibilidade disponivel em papel impresso, sem nenhuma
informag&o nominativa de identificagdo. Um cédigo de estudo serial sera usado para representar cada
participante. Os mesmos serdo vinculados ao paciente pelo nimero do prontuario em uma folha de registro
de identificacdo separada, mantida em local seguro. O questionario contém os seguintes tdpicos: sexo,
idade, portador de alguma patologia, estado civil, religido, escolaridade, grau de parentesco, se reside com
o paciente, se conhecia cuidados paliativos antes do acesso ao ambulatério especializado, qual o periodo
de prestagéo do cuidado, se exerce alguma outra atividade remunerada, se tem experiéncia anterior como
cuidador, qual o fator de maior incémodo para prestar os cuidados, qual o perfil do paciente que cuida, qual
a satisfagdo quanto ao seu nivel de conhecimento com cuidados paliativo e se ele se declara com
sobrecarga.

Para caracterizar a sobrecarga do cuidador, sera feita a fundamentacao estabelecida pelo Score de Zarit. A
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escala sera respondida pelo proprio cuidador, sem a participagéo do paciente. O participante emitira
consentimento através de assinatura de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ou
verbalmente gravada com a permissdo do mesmo. Para néo identificagédo dos cuidadores empregar-se-a
sigla (CUID_X), sendo eles sucedidas de numeracgéo ordinal, sequencial (no lugar do X) relativa & ordem de
realizagdo da pesquisa no ambulatdrio. A coleta de dados sera realizada pela propria pesquisadora, em
uma
sala ou espago do ambulatério reservado e calmo, que garanta a privacidade e conforto do participante
também reduzira o risco de constrangimento, antes ou apos seu atendimento na consulta, acordado
previamente com toda a equipe multiprofissional, com durag&o media de 15 minutos.
Apos a analise dos dados, sera elaborada uma cartilha para os cuidadores de pacientes em Cuidados
Paliativos, contendo informagées acerca de conceitos basicos, principios, beneficios e
indicacdo de Cuidados Paliativos, equipe multiprofissional, cédigo penal e locais onde encontrar os servigos
necessarios e ligados a este periodo. Devera ser distribuida e/ou disponibilizada em ambiente virtual aos
cuidadores de pacientes e toda populag&o que tenha interesse pelo assunto. O prontuario sera utilizado

apenas para consultar o nimero de cadastro do paciente, para posterior identificacdo deste cuidador, se for
necessario.

Os dados serdo analisados estatisticamente.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todos os documentos necessérios para a tramitagéo e apreciagéo ética oriundos do pesquisador e centro
coordenador estdo anexados de forma adequada.
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Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

QRBran

96

Apos analise bioética deste protocolo de pesquisa embasada na Res. 466/12 , Norma Operacional 01/2013
do CNS/MS e demais documentos afins incluindo a LGPD (Lei 13.709/18) ndo foram identificadas

inadequacdes a serem corrigidas nesta versdo do protocolo.

Diante do exposto, este protocolo de pesquisa atende aos principios da bioética relativos a autonomia,

beneficéncia, ndo maleficéncia e equidade sendo APROVADO para execug¢do de acordo com os seus

objetivos e metodologia.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

De acordo com a Res. 466/12 ( Inciso XI.1 - letra d e h, respectivamente) cabe ao Pesquisador responsavel

"elaborar e apresentar os relatorios parciais e final" além de " justificar fundamentadamente, perante o CEP

ou a CONEP, interrupgéo do projeto ou

a néo publicagdo dos resultados. "

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacgdo
TCLE / Termos de |TCLE_resp_pendencias.pdf 16/09/2024 |CARINE SERGIO DE| Aceito
Assentimento / 21:46:18 |OLIVEIRA SILVA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | projetodetalhado_resposta_pendencias. | 16/09/2024 |CARINE SERGIO DE| Aceito
Brochura pdf 21:24:11 | OLIVEIRA SILVA
Investigador
Qutros ANEXO resposta_de pendencias.pdf 16/09/2024 |CARINE SERGIO DE| Aceito
21:14:41 __|OLIVEIRA SILVA

Outros TERMOautorizacaoHAM_PB.pdf 19/07/2024 [CARINE SERGIO DE| Aceito
19:14:56 |OLIVEIRA SILVA

QOutros AutorizacaoprontuarioHAM_ PB.pdf 19/07/2024 |CARINE SERGIO DE| Aceito
18:56:20 |OLIVEIRA SILVA

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Brotas
UF: BA

Telefone:

Municipio:
(71)3357-6997
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CEP: 41.285-001
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SALVADOR, 07 de Outubro de 2024

Assinado por:
ROSENY SANTOS FERREIRA

(Coordenador(a))
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