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RESUMO

O objetivo deste trabalho foi avaliar a qualidade de vida dos cuidadores principais de
pacientes adultos com cancer hematolégico submetidos ao transplante de células-
tronco hematopoéticas. Trata-se de um estudo quantitativo, retrospectivo com corte
transversal, observacional e analitico. A pesquisa foi realizada em um hospital
publico no sul do Brasil, referéncia para esta modalidade de tratamento, com 59
participantes adultos acompanhantes de pacientes com cancer hematoldgico que se
submeteram a esta terapia ha pelo menos um ano. A coleta de dados foi realizada
entre outubro de 2014 e fevereiro de 2015, com intervencdes que avaliaram a
qualidade de vida, a sobrecarga de cuidado e o desconforto emocional. Foram
caracterizados o perfil sociodemografico e aplicados os questionarios Medical
Outcomes Study 36 — Item Short - Form Health Survey, Zarit - Burden Interview e
Self Report Questionaire-20, todos traduzidos e validados para o portugués — Brasil.
Os resultados evidenciaram média de idade de 45 anos, 67,80% do sexo feminino e
64,41% com renda de 1 a 4 salarios minimo. Os dados obtidos com o Medical
Outcomes Study 36 apresentaram alteracdo positiva na capacidade funcional, dor, e
aspectos emocionais, e foi negativamente afetado na vitalidade. Com o questionario
Zarit - Burden Interview, a andlise estatistica demonstrou significancia na sobrecarga
moderada e moderada a severa, ambas com 35,59% de frequéncia. Quando
analisados de forma agrupada com os dominios do questionario Medical Outcomes
Study 36 as correlacdes apresentadas no Zarit - Burden Interview séo fracas e nao
evidenciaram comprometimento na qualidade de vida. Para o questionario Self
Report Questionaire-20, 51% dos participantes relataram que ndo apresentam
desconforto emocional decorrente do cuidado prestado. Os resultados deste estudo
permitem a reflexdo sobre a pratica profissional de enfermagem para que esta atue
além dos aspectos fisicos do paciente, que atenda seus acompanhantes,
orientando-os e fornecendo suporte formal para que este se sinta seguro a realizar o
cuidado de maneira efetiva, minimizando as alteracbes em sua qualidade de vida e
trazendo beneficios ao paciente durante o percurso terapéutico.

Palavras-chaves: Qualidade de vida. Transplante de células-tronco hematopoéticas.
Enfermagem Oncoldgica. Cuidadores



ABSTRACT

This study objectified to analyze the quality of life of carevigers of oncologic adults
patients undergone to haematopoietic stem-cell transplant. The study is quantitative,
observational and analytical. The research was held at a public hospital in the South
of Brazil, reference for this kind of treatment, with 59 adult careviger of oncologic
adults patients suffering from hematological cancer who had undergone that therapy
for more than one year. Data collection was carried out between October/2014 and
February/2015, with interventions which assessed quality of life, care overload and
emotional discomfort. Sociodemographic profiles were characterized and applied
Medical Outcomes Study 36 — Item Short - Form Health Survey, Zarit - Burden
Interview and Self Report Questionaire 20, all of them translated and validated in
Portuguese — Brazil. The results evidenced mean age of 45 years old, 67.80% were
female, and 64.41% had between 1 and 4 minimum wages. The data obtained with
Medical Outcomes Study 36 presented positive changes in the physical function,
pains, and emotional aspects. With the Zarit — Burden Interview questionnaire,
statistical analysis showed significance in the moderated overload and in the severe
moderated ones, both in a frequency of 35.59%. When grouped analyzed, using the
Medical Outcomes Study 36 questionnaire, the correlations presented in the Zarit —
Burden Interview questionnaire are weak and do not put in evidence the quality of life
impairment. According to the Self Report Questionaire-20, 51% of the participants
pointed out that there were not emotional discomforts caused by cares provided to
the patients. The results of this study enable reflection on nursing professional
practice so that it acts not only in patients’ physical aspects, but also meet their
careviger, by supporting the latter formally so that they fell safe on their journey,
reducing changes in the careviger quality of life, and finally, bringing benefits to the
patients in general during the therapeutic trajectory.

Keywords: Quality of life. Hematopoietic stem cell transplantation. Oncology nursing.
Careviger.
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APRESENTACAO

Apoés a conclusao do curso de Enfermagem, em 2011, iniciei minha jornada
profissional no setor de Transplante de Medula Ossea do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parand — HC/UFPR e me deparei com a realidade do
paciente oncoldgico e de um tratamento tdo especifico e complexo quanto o
Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas.

Senti a necessidade de aprofundamento cientifico para realizar o cuidado a
estes pacientes, e em 2012 cursei a pés-graduacéo, voltada a Unidade de Terapia
Intensiva. Os novos conhecimentos adquiridos me tornaram mais apta atender as
demandas do servico aonde atuo. Durante a convivéncia com colegas de trabalho,
nos reunimos em diversas oportunidades para estudar e buscar compreender as
nuances do tratamento, suas consequéncias e resultados, e estabelecer novas
rotinas de atendimento, seja nas técnicas utilizadas ou nas orientacdes a pacientes
e familiares, buscando melhorar a assisténcia e as condi¢cfes de trabalho.

O trabalho da equipe de Enfermagem neste setor € significativamente
proximo ao paciente e seus familiares. Durante o tratamento somos responsaveis
pelo acolhimento na internagao, orientamos sobre as rotinas do setor, realizamos 0s
primeiros cuidados, acompanhamos toda a evolu¢cdo de sua internacdo até o
desfecho do tratamento. Devido a este intenso contato, percebemos as dificuldades
e angustias dos cuidadores principais na adaptacdo a este novo tratamento, na
expectativa do resultado para seu ente querido e muitas vezes no distanciamento
dos demais familiares e de sua rotina habitual. Com isto percebi a importancia da
atuacao da equipe multiprofissional junto a este familiar para ampara-lo, sanar suas
davidas em relacdo ao tratamento e tornd-lo seguro para dar continuidade nos
cuidados ao paciente ap0s sua alta hospitalar.

Motivada por colegas de trabalho, ainda em 2012 fui conhecer os grupos de
pesquisa da pés-graduacdo em Enfermagem da UFPR, e devido a tematica de meu
interesse me aproximei do Grupo de Estudos Multiprofissional em Saude do Adulto —
GEMSA. ApoGs acompanhar as reunides e identificar como poderia participar a fim de
buscar qualificacdo profissional e producéo cientifica, me inscrevi no processo

seletivo de mestrado académico. Desde entdo venho me dedicando a abordar o
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universo do transplante de células-tronco hematopoiéticas e sua repercussdo na

qualidade de vida dos familiares que vivenciam esta realidade.
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1 INTRODUCAO

Os canceres hematolégicos compreendem um grupo de doengas malignas
gue afetam os precursores hematopoiéticos da medula 6ssea. Ndo estando restritas
a um o6rgao especifico, manifestam-se no sangue, na medula 6ssea, nos ganglios
linfaticos, no baco e no figado (VARDIMAN et al., 2009). Dentre eles destacamos as
leucemias, linfomas e mielomas. As estimativas para 2016 sdo de 22.780 novos
casos no Brasil (BRASIL, 2015). Mundialmente, foram estimados 917.907 casos
com mortalidade de 570.575 pacientes. O cancer hematolégico de maior incidéncia
foi o Linfoma ndo Hodgkin, seguido da leucemia, mieloma mdultiplo e do Linfoma
Hodgkin (WHO, 2012).

O diagndstico de cancer hematoldgico altera as condicfes fisicas, sociais e
psicoldgicas, tanto para o paciente que serd submetido a tratamentos agressivos,
quanto para seu cuidador informal, que irA acompanha-lo durante o percurso da
doenca. Essas alteracdes poderédo influenciar negativamente na qualidade de vida
(QV) de ambos (SANTOS; SAWADA; SANTOS, 2011).

As leucemias sdo classificadas em crbénicas quando apresentam evolucdo
lenta e geralmente menos agressiva, e aguda quando agravada em um curto espaco
de tempo. Podem ser classificadas baseando-se nos tipos de glébulos brancos
afetados, linféides ou mieldides (ROCHA; TUCUNDUVA, 2012). Os linfomas séo
classificados em Hodgkin e ndo Hodgkin e tem sua origem no sistema linfatico e
subclassificados de acordo com sua caracteristica morfolégica e imunofenotipica. Ja
o mieloma multiplo se caracteriza pelo aumento de plasmécito, comprometendo o
funcionamento da medula 6ssea (VARDIMAN et al., 2009).

Esses canceres podem ser tratadas com quimioterapia e radioterapia ou
podera optar-se pela realizacdo do transplante de células tronco hematopoiéticas
(TCTH) (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009). A quimioterapia antineoplasica
€ um tratamento sistémico que pode ser utilizado de maneira isolada ou combinada
com outras terapias e consiste na infusdo de compostos quimicos visando a eliminar
as células tumorais ou reduzir sua atividade. Possui alta toxicidade para o organismo
por atingir também as células normais. Ja a radioterapia € um método de tratamento
local em que séao aplicados feixes de radiacdo ionizante diretamente no local do

tumor, com menor prejuizo as areas circunvizinhas. Pode ser utilizada de maneira
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isolada ou combinada de acordo com a finalidade terapéutica pretendida
(BONASSA; MANCUSI, 2012).

O TCTH é um recurso para o tratamento de diversas doencas, incluindo as de
origem hematoldgica oncologica (OLIVEIRA-CARDOSO, 2009). Sua primeira
aplicacéo ocorreu hd mais de cinquenta anos e hoje é uma técnica consolidada e
fundamental para doengas hematoldgicas incluindo cancer ndo hematologicos e
outras patologias graves (GRATWOHL et al.,, 2013; WBMT, 2013). No entanto, é
considerado um processo agressivo, que requer adaptacao para uma nova realidade
ao paciente com a continuidade do tratamento no domicilio e para o cuidador
principal com a demanda de cuidado exigida (ANDRADE et al., 2012; RUBIRA et al.,
2012).

Neste processo de adoecimento e tratamento 0 paciente passa por diversas
modificacdes na rotina de vida advindas de repetidos procedimentos médicos,
efeitos colaterais das medicacdes utilizadas, isolamento social devido ao periodo de
internacdo, dor, perda de apetite e alteracdes na autoimagem. O cuidador principal &
igualmente afetado, pois convive diretamente com o paciente e assim tem sua rotina
comprometida, além da incerteza quanto ao sucesso do tratamento (MARTINS;
SILVA FILHO; PIRES, 2011), o que pode influenciar negativamente em sua QV.

O diagndstico oncolégico tem um impacto negativo na vida das pessoas, ndo
s6 pela sua repercussdo social e econbmica, mas também pelo sofrimento do
paciente e seus cuidadores principais. O cotidiano dos cuidadores principais de
pacientes com doencas crbnicas é abordado de maneira abundante na literatura, em
gue estudos evidenciam sua sobrecarga, resultante da estafante e estressante
atividade de cuidados diarios e ininterruptos (RIBEIRO; SOUZA, 2010).

1.1 TRANSPLANTE DE CELULAS-TRONCO HEMATOPOIETICAS

A utilizagdo do TCTH como medida terapéutica vem se expandindo, visto a
possibilidade de cura que o tratamento oferece. Em 2014 houve um aumento de
8,3% na realizacdo de TCTH no Brasil e em 2015 estes foram realizados em 09
estados, com 43 equipes atuantes (ABTO, 2015). Trata-se de uma terapéutica
utilizada para uma série de doencas malignas, além dos canceres hematologicas e

alguns tumores solidos, sindromes mielodisplasicas, doencas mieloproliferativas e
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doencas ndao malignas, como a anemia aplastica severa, de Fanconi, de Blackfan-
Diamond, falciforme, entre outras (SILVA JUNIOR; ODONGO; DULLEY, 2009).

O TCTH consiste na infusdo intravenosa de células progenitoras
hematopoiéticas destinadas a restabelecer a funcdo medular e a imunizacdo em
pacientes, possibilitando aumento da sobrevida livre da doenca. Sao classificados
em autbélogo, alogénico, singénico e haploidéntico, de acordo com o doador
selecionado para o procedimento (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009).

No transplante autélogo, as células sdo do proprio paciente, retiradas
previamente, tratadas e infundidas para que possam iniciar a producédo de células
saudaveis no organismo. No transplante alogénico, as células sdo advindas de
outros doadores, consanguineos ou ndo. Quando as ceélulas provém de um irmao
gémeo doador, o TCTH € denominado de singénico (SILVA JUNIOR; ODONGO;
DULLEY, 2009) e quando sdo advindos de pai ou mae denomina-se haploidéntico, e
neste ultimo caso ha 50% de compatibilidade (SABOYA et al., 2010).

As células utilizadas no transplante podem ser extraidas da medula 6ssea, de
sangue periférico ou de corddo umbilical que sdo armazenadas em bancos
especializados. Quanto maior a compatibilidade entre doador e receptor maior a
probabilidade de sucesso da terapéutica, que € composta por trés etapas, o preé-
TCTH, o transplante propriamente dito e o pés-TCTH (SILVA JUNIOR; ODONGO;
DULLEY, 2009).

O TCTH é um procedimento complexo e pode ndo ser um método
plenamente resolutivo. Podera recuperar a salde do paciente, mas nao esta isento
de conduzi-lo a 6bito ou impor-lhe restricdes que interferem em sua rotina de vida e
sobrevida (SANTOS; SAWADA,; SANTOS, 2011). Deste modo, é importante que o
paciente e seu cuidador principal sejam devidamente orientados durante o periodo
de internacéo pela equipe de Enfermagem sobre todas as etapas do tratamento e
caracteristicas a fim de compreendé-las e reconhecé-las, colaborando de forma
ativa com o sucesso da terapéutica.

A etapa pré-TCTH agrega um condicionamento rigoroso com quimioterapia e
regime de isolamento protetor devido a imunossupressao causada, se inicia cerca
de 7 dias antes da realizacdo do transplante e segue durante o procedimento. Este
condicionamento visa a eliminar as células pacientes e preparar 0 organismo para

receber as células progenitoras hematopoiéticas advindas do transplante, que
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deverdo se proliferar de maneira saudavel (THOMAS, 2009; VOLTARELLI;
PASQUINI; ORTEGA, 2009).

O regime de condicionamento varia de acordo com o paciente, seu estado
clinico, tratamentos prévios, doenca a ser tratada, idade e pode ou nao estar
associado ao uso de irradiacéo corporal (GYURKOCZA; SANDMAIER, 2014). Neste
periodo o paciente permanece na ala hospitalar, com poucas visitas, ou em alguns
casos um cuidador principal fixo, enquanto recebe a quimioterapia pré-transplante.

A presenca do cuidador principal na etapa de condicionamento é fundamental
para diminuir o isolamento social a que o paciente € submetido por conta da
imunossupressao (MARTINS; SANTOS; NETO, 2013) com vistas a contribuir com a
melhora do quadro de saude em conjunto com a equipe multiprofissional (SANCHES
et al., 2012).

O dia do transplante ou TCTH propriamente dito € denominado de dia zero (D
0), e se inicia a contagem dos dias pos-transplante até a enxertia. Depois de um
periodo variavel de tempo, ocorre a "pega" da medula, quando as células do doador
comecam a se multiplicar, produzindo as células do sangue (CORGOZINHO;
GOMES; GARRAFA, 2012). O regime de isolamento permanece devido a condi¢do
de fragilidade do sistema imune, deixando-o suscetivel a infec¢cdes que podem
agravar sua condicdo de saude e leva-lo a 6bito (GARBIN et al.,2011). Apos a
‘pega”’ do enxerto medular, o paciente tera seu sistema imune restabelecido de
maneira gradativa e podera iniciar o preparo para a alta hospitalar (BONASSA;
MANCUSI, 2012).

Algumas complicacbes presentes nesta etapa sao efeitos da quimioterapia,
como a fadiga e a inapeténcia, que aliadas a ansiedade do sucesso do tratamento e
da alta hospitalar tornam-se um desafio de adaptacédo a nova rotina pds-transplante
ao paciente e também ao cuidador principal (BEVANS; MITCHELL; MARDEN,
2014).

Na etapa do poés-transplante imediato, no ambiente hospitalar o paciente
vivencia o processo de isolamento social de maneira acentuada devido a fragilidade
do sistema imune ja abordada anteriormente. Com o passar dos dias e evolucao
favoravel do quadro clinico este cenario vai se modificando gradativamente. Receber
visitas passa a ser mais seguro e a expectativa de alta torna-se tangivel.

Alguns imprevistos podem retardar o processo de alta, como a ocorréncia de

dor ou de febre decorrente de infeccbes, portanto pacientes e cuidadores principais
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devem estar engajados nos cuidados necessarios para reconhecé-los e evita-los
(BEVANS; MITCHELL; MARDEN, 2014).

Na fase de preparo para a alta € primordial o envolvimento do cuidador
principal. Ele sera o responsavel por viabilizar a primeira saida do paciente do
ambiente hospitalar para o domicilio ou local em que o paciente ira se hospedar,
com duracao de 6 horas em média.

Este é um passo importante para avaliar a reacao do organismo do paciente e
sua adaptacdo com o meio externo apés longo periodo de internamento. Também
prepara o paciente e seu cuidador principal para a continuidade do tratamento no
domicilio. O local escolhido para esta adaptacdo com o meio extra-hospitalar, que
devera ser providenciado pelo cuidador principal, deve ter condi¢cdes de higiene
necessarias para recebé-lo. Se o0 paciente ndo apresentar complicacdes nesta
etapa, estari apto para a alta hospitalar e ao acompanhamento ambulatorial
(ORTEGA; STELMATCHUK; CRISTOFF, 2009).

Do momento da alta hospitalar até 100 dias apés o transplante é considerado
o periodo de pés-TCTH imediato. Nesta fase € comum que o paciente apresente
complicacBes devido a fragilidade de seu sistema imune, como diarreia e febre, o
gue justifica seu retorno para o ambiente de isolamento. Na sequéncia, inicia-se 0
p6s-TCTH tardio, que corresponde ao acompanhamento do paciente em até 5 anos
(VOLTARELI; PASQUINI; ORTEGA, 2009). Nesta ultima fase, as complicacbes
ocorrem em menor frequéncia e em geral de apresentacao branda.

O enfermeiro participa ativamente de todas as fases do transplante, desde o
regime de condicionamento, na infusdo das células propriamente dita, € nos
cuidados pos-transplante. Frente ao cuidador principal o enfermeiro atua durante a
internacdo com as orientacdes sobre o tratamento hospitalar, visitas e preparacao
para a alta, bem como as adaptacfes necessarias para continuidade da terapéutica
(VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA, 2009).

O cuidador principal devera estar apto a prestar a assisténcia necessaria e
atuar diante a um comprometimento que o transplante impde na vida do paciente,
tais como: disfungcbes sexuais, afastamento social, estresse psicoldgico, risco de
rejeicdo, risco da ndo ‘pega” da medula ou da pega excessiva, este Ultimo podera
ocasionar a Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH) (ALVES et al., 2012;
ANDRADE et al., 2012).
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7

A DECH é a complicacdo mais frequente do TCTH alogénico, pois é
considerada uma rejeicdo da medula. As células transplantadas do doador
reconhecem as células do organismo do paciente como estranhas e desencadeiam
uma resposta imunoldgica contra o mesmo (FEIO, 2013). E uma complicacdo grave
que acomete 0s pacientes acarretando em sérios riscos a evolucdo de seu
tratamento, dependendo da regido afetada (VOLTARELLI; PASQUINI; ORTEGA,
2009). Esta complicacdo, apresentada de maneira aguda ou crbnica, € passivel de
tratamento, geralmente medicamentoso, porém pode acompanhar o paciente ao
longo de sua sobrevida (FEIO, 2013).

A DECH aguda se manifesta durante a internacdo do paciente, apos a
terceira semana de transplante. Nesta etapa se inicia o tratamento medicamentoso
visando a amenizar os sintomas e controlar o desenvolvimento da complicacéo
(BONASSA; MANCUSI, 2012). J& a DECH crbnica pode aparecer cerca de trés
meses apoés o transplante e os sintomas podem variar de manchas escuras na pele,
descamacdo e perda de elasticidade, também diarreia, vdmito e perda de apetite
(MASTROPIETRO et al., 2010).

Considerando as altera¢des trazidas pela DECH e demais complicagbes do
TCTH, é fundamental que o cuidador principal esteja apto a reconhecer as
mudancas caracteristicas dos sinais e sintomas para que possa agir frente a isto,
procurando a equipe de saude quando necessario e seguindo as orientacdes de
cuidados durante o acompanhamento domiciliar.

Cabe a Enfermagem atuar orientando o paciente e seu cuidador principal
sobre os cuidados necessarios para controle desta complicagdo com medidas nao
farmacoldgicas e demais cuidados cabiveis a cada situacdo (LIMA et al., 2014).
Alguns importantes sdo o zelo pela limpeza do local que o paciente ficara
hospedado, higiene e hidratacdo corporal, atencdo a medicacdo e respectiva
dosagem, evitar exposi¢cdo ao sol e estar atento a sinais e sintomas diferentes dos
habituais que possam apontar alguma situacdo adversa. As complicacdes sao
desgastantes tanto a saude do paciente quanto a rotina do cuidador principal, que
presta o suporte durante o tratamento e tem seu cotidiano afetado pelas etapas e
evolucéo do paciente (ANDRADE et al., 2012).
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1.2 QUALIDADE DE VIDA DO cuidador principal DO PACIENTE SUBMETIDO AO
TCTH

Diversos estudos tém se dedicado a descrever e avaliar a qualidade de vida
do paciente com cancer, porém pouco se direciona este estudo na 6tica do cuidador
principal e sua demanda de cuidado com o paciente. Eles sao direcionados
principalmente aos cuidadores de criangas, portadores de deficiéncias, saude mental
e idosos. Porém, a literatura voltada especificamente ao cuidador principal do
paciente que se submente ao TCTH é escassa (RIBEIRO; SOUZA, 2010; SANTO et
al., 2011; SANTOS; SAWADA; SANTOS, 2011; GRATAOet al, 2012; TOLEDO;
BALLARIN, 2013).

Evidencia-se a importancia dos estudos em QV do cuidador principal, que se
sente sobrecarregado com a responsabilidade sobre o paciente, seu tratamento e
recuperacéo. E um facilitador no restabelecimento da salde de pacientes internados
em unidades hospitalares e também agente acelerador no processo de reabilitacéo
(SANCHES et al., 2012).

Neste estudo, adotou-se o termo cuidador principal para caracterizar aquele
que assumiu a tarefa de cuidar, ndo tendo preparo técnico e nem remuneracao para
desempenhar esta atividade. E o principal responsavel no acompanhamento do
paciente com cancer hematolégico no percurso do TCTH.

O cuidador principal do paciente submetido ao TCTH, seja ele um membro da
familia ou nédo, é visto como recurso a servico do individuo adoecido e passa a
assumir multiplas funcdes, atuando junto ao paciente cotidianamente, sendo peca
fundamental no tratamento e que necessita do suporte da equipe multiprofissional.

cuidadores principais de pacientes com cancer, apesar de se sentirem
satisfeitos por cuidar do paciente e contribuir significativamente em sua recuperacao
e sucesso do seu tratamento, se sentem sobrecarregados pelo ato, resultante da
adicdo de novas tarefas em seu cotidiano e mudancas na esfera social e
profissional. Desta forma, a sobrecarga pode resultar no comprometimento da sua
saude fisica e psicologica, acarretando em uma deterioragdo da QV (TOLEDO;
BALLARIN, 2013).

E necessario que a equipe multidisciplinar de satde trabalhe com o cuidador

principal como um sistema de saude em prol do paciente, compreendendo um
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conjunto de valores, crencas, conhecimentos e praticas que guie suas acdes e que
possui processo préoprio de cuidar (ZILLMER; SCHWARTZ; MUNIZ, 2012).

O cuidador principal passa a ser a principal instituicdo social em que o
individuo inicia suas relacdes afetivas, cria vinculos e internaliza valores. Ele ira
supervisionar o estado de saude do paciente, tomar decisfes quanto aos caminhos
a serem seguidos nos casos de queixas e sinais de mal-estar, além de acompanhar
e avaliar constantemente a condicdo de saude do paciente (ZILLMER; SCHWARTZ;
MUNIZ, 2012; TOLEDO; BALLARIN, 2013).

O paciente adulto usufrui do cuidador principal hospitalar como uma
concessédo, feita na maioria das vezes por uma necessidade especial, como
dificuldade na mobilidade ou em estado de confusédo mental. Na maioria das vezes,
no entanto, 0 mesmo nao estara disponivel em tempo integral, permanecendo com o
paciente somente nos horarios de visita permitidos pela instituicdo. Esta condi¢édo
dificulta o conhecimento sobre o quadro do paciente e sua evolugéo, visto o curto
tempo em que se faz presente (SILVA; BARROS; HORA, 2011; SANCHES et al.,
2012).

Manter o vinculo afetivo e social do paciente que necessita permanecer
hospitalizado, centrado de praticas disciplinares na maioria das vezes divergente
das domiciliares, é fundamental e amplamente incentivado pelas politicas publicas
de saude que reconhecem a importancia do cuidador principal na dinamica do
cuidado. Esta valorizacdo tem como fulcro a integralidade da assisténcia e entende
o cuidador principal como facilitador e acelerador no restabelecimento da saude e na
reabilitacdo de pacientes internados (SANCHES et al., 2012).

Na abordagem do cuidador principal, um dos enfoques da Enfermagem
Oncoldgica diz respeito aos impactos causados pelo aparecimento da doenca, a
experiéncia frente a situagbes de crise, bem como a vivéncia deste cuidador
principal com as préaticas de cuidados que s@o necessarias na continuidade do
tratamento do paciente (MARTINS; SANTOS; NETO, 2013).

Objetivando minimizar estes impactos gerados pela doenca e tratamento, €
importante que as relagdes sociais entre pacientes e cuidadores principais sejam
mantidas e mediadas enquanto no ambiente hospitalar, proporcionando confianca
para ambos em todo o processo terapéutico (RUBIRA et al., 2012).

O cuidado de Enfermagem ofertado aos pacientes e cuidadores principais na

oncologia promove conforto, auxilia a agir e reagir frente a situacdo de morte com o
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paciente e para quem o esta acompanhando nesta etapa. O cuidado, quando
efetivo, articula o envolvimento do paciente com o cuidador principal, para que sejam
assistidos de modo humanizado, uma vez que a interacao efetiva entre estes é um
passo fundamental no processo de recuperacao (SALES et al., 2012).

Durante a fase de planejamento de alta é de suma importancia que se faca
uma aproximacao com este cuidador principal para colocé-lo a par dos cuidados que
Sao necessarios na sequéncia do tratamento fora do ambiente hospitalar (SANCHES
et al., 2012). Sera ele que ira lidar com as situacdes de conflitos impostas pela
doenca do paciente, incluindo o acompanhamento psicolégico para que reaja
adequadamente a elas e um aporte do sistema de salude para evitar que este
também adoeca sobrecarregado pelo cuidado (RUBIRA et al., 2012).

Deve-se considerar o cuidador principal como um potente facilitador da
evolucao clinica e reinsercao social deste paciente apés realizacdo do TCTH. Para
que possa desempenhar essa funcéo é preciso que se adapte a esta nova rotina de
cuidados e para tanto ira abdicar do seu tempo e suas atividades em prol do
paciente em recuperacdo (TOLEDO; BALLARIN, 2013). A relacdo familiar é vista
como o principal suporte do paciente e a experiéncia de uma doenca grave pode
trazer modificacbes no modo de pensar, sentir e agir das pessoas (SALES et al.,
2012).

A demanda do cuidado também € intensa no lar devido ao zelo com a
alimentacéo e moradia do transplantado, acarretando em mais tarefas na nova rotina
deste cuidador principal (ANDRADE et al., 2012; DIAS et al., 2012). A Enfermagem
se insere neste contexto e se faz fundamental na assisténcia ao paciente e seu
cuidador principal que é igualmente afetado durante este processo de adoecimento
(COSTA; RODRIGUES; PACHECO, 2012).

E necesséria a adaptacdo do cuidador principal para as novas rotinas sociais,
profissionais e familiares, além de lidar com ameacas da propria doenga, como
recaidas, medos e expectativas e ainda zelar pelo bem-estar do paciente, estando
atento para medicacdes, efeitos colaterais e intercorréncias. Eventos estes que se
tornam condic¢des potencialmente estressantes, podendo implicar na QV do cuidador
principal, gerando uma sobrecarga (GRATAO et al.,2012; TOLEDO; BALLARIN,
2013).

A sobrecarga sofrida pelo cuidador principal que presta o cuidado pode recair

sobre diversos problemas, de cunho fisico, psicolégico ou emocional, e esta
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diretamente relacionada a pratica do cuidado. Estes se manifestam por diversas
sintomatologias, como dor, fadiga, desconforto emocional e depressdo (GRATAO et
al., 2012), o que ira impactar diretamente na sua QV.

Guimardes e Lipp (2011) evidenciam a elaboracdo de propostas de
sensibilizacdo e reconhecimento, por parte do cuidador principal, sobre a
importancia de se cuidar, evitando prejuizos fisicos e emocionais, e
consequentemente, 0 estresse excessivo e o risco de adoecer, comprometendo sua
QV. Para que isso ocorra, se faz necessaria a atuacdo de uma equipe
multiprofissional para que o cuidador principal seja considerado em sua dimensao
biopsicossocial e espiritual, para que juntos possam determinar estratégias
adequadas e exequiveis, levando em consideracdo os limites e as possibilidades
para o cuidar, o enfrentamento da doenca e a iminéncia da morte de seu familiar.

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) define qualidade de vida de acordo
com “a percepg¢do que o individuo tem sobre sua posi¢cdo na vida, no contexto
cultural e sistema de valores sobre os quais ele vive e considera seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes.” Sua andlise é realizada com base na
afericdo de seis dominios: fisico, psicolégico, nivel de independéncia ou
funcionalidade, relagbes sociais, ambiente e espiritualidade/crencas pessoais (WHO,
1997).

Com a preocupacao nesta tematica, surge o desenvolvimento de estudos e
também métodos de avaliacdo da QV deste cuidador principal, visto que a sobrevida
deste tratamento tem aumentado substancialmente. Portanto, se faz necessério seu
acompanhamento buscando a melhoria na QV de ambos (SANTOS; SAWADA;
SANTOS, 2011; ANDRADE et al., 2012).

No estudo realizado na Colémbia com 209 cuidadores principais de pacientes
adultos com céancer sobre sua percepcdo de QV, evidenciou-se que todos os
dominios foram alterados, sendo o0 bem-estar psicolégico e social os mais
prejudicados e o bem-estar fisico e espiritual foram designados como positivamente
afetados (ESCOBAR CIRO, 2012). O tempo de cuidado pode alterar de maneira
positiva na QV dos cuidadores principais que vao adquirindo mecanismos ou formas
de adaptacdo a doenca e as rotinas do cuidado (LAMINO; TURRINI; KOLCABA,
2014).

As formas mais utilizadas para avaliacdo da QV destes cuidadores principais

sdo as entrevistas que fornecem muitas informacdes, porém s&o dificeis de



22

generalizar e comparar. Os diarios utilizados para automonitorizagdo, avaliando
sinais e sintomas, possuem como limitacdo a adeséo e avaliacdo do método. Os
qguestionarios sao utilizados por serem praticos, facilmente reprodutiveis e que
podem ser complementados com as entrevistas, caso necessario (PIMENTEL,
2006).

Em um estudo epidemiol6gico conduzido em 2009 em S&o Paulo, foi descrita
a sobrecarga e o desconforto emocional dos cuidadores de idosos utilizando dois
instrumentos: Escala de Sobrecarga de Zarit e Self-Reporting Questionaire (SRQ-20)
e constatou-se que estes cuidadores apresentaram de leve a moderada sobrecarga.
Dependéncia funcional do idoso, sexo do cuidador e tempo em horas para o cuidado
foram preditores da sobrecarga. Encontrou-se, também, que a sobrecarga é fator de
risco para desconforto emocional (GRATAO et al, 2012).

Em outro estudo realizado em 2007 no servico de oncologia pediatrica do
Hospital de Céncer de Uberlandia, com cuidadores de criancas e adolescentes com
cancer, os autores tinham por objetivo avaliar a QV destes cuidadores com um
instrumento genérico, o SF-36, que € um questionario amplo de QV para a
populacdo geral. O resultado evidenciou que os cuidadores apresentaram impacto
negativo significativo na funcgéo fisica e psicossocial (CUNHA, 2007).

Os questionarios de avaliacao da QV amplamente utilizados mostram-se Gteis
para captar informacdes que permeiam a subjetividade do ser humano e embasam o
profissional a transformar sua pratica visando a minimizar os impactos gerados pelas
intervencdes (GOMES et al., 2011).

A partir do conhecimento fornecido por estes instrumentos e do impacto
gerado na QV do cuidador principal o enfermeiro podera direcionar suas orientacdes
visando a facilitar essa condi¢do e melhorar a assisténcia prestada, tornando-a mais
segura e eficaz (MARTINS; SANTOS; NETO, 2013).

Este estudo justifica-se pela preméncia de aprofundar o conhecimento das
necessidades especificas do cuidador principal de pacientes submetidos ao TCTH, a
fim de contribuir na qualidade da assisténcia prestada e implementar intervencdes
direcionadas a este cuidador principal. Assim, emergiu a questao norteadora:

Como é a QV dos cuidadores principais de pacientes submetidos ao TCTH?
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores principais de pacientes adultos
com cancer hematolégico submetidos ao TCTH.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Caracterizar o perfil epidemioldgico dos cuidadores principais de pacientes
submetidos ao transplante de células-tronco hematopoiéticas.

Identificar os dominios! afetados na qualidade de vida dos cuidadores
principais de pacientes submetidos ao TCTH.

Correlacionar os dominios da qualidade de vida com a sobrecarga de cuidado

e conforto emocional.

'Dominios: Capacidade Funcional, Limitacdes Fisicas, Dor, Estado Geral de Saude, Vitalidade,
Aspectos Sociais, Aspectos Emocionais e Saude Mental.
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3. MATERIAIS E METODO
3.1 TIPO DE ESTUDO

Estudo quantitativo, retrospectivo com corte transversal e analitico. A
pesquisa quantitativa € caracterizada pela investigacdo de fenbmenos que se
prestam a uma precisa medicdo e quantificagdo. Envolve um modelo rigoroso e
controlado, tanto na coleta das informacfes, quanto no tratamento por técnicas
estatisticas. Sua finalidade €é garantir a exatiddo dos resultados, evitando
divergéncias de interpretacdes e analises, o que possibilita seguranca quanto as
inferéncias (POLIT; BECK, 2011). A pesquisa quantitativa viabiliza a generalizagéo e
replicacdo de resultados, suposicdo sobre a testagem dedutiva de teorias, criacao
de protecBes contra vieses e controle de explicacdes alternativas (CRESWELL,
2010).

A metodologia utilizada para apresentar os dados foi a analitica, pois expde
as caracteristicas de determinada populacdo ou fendmenos e analisa estes dados,
buscando entender fenbmenos e mensurar relagdes causais (GRAY, 2012). Ja a
abordagem é considerada transversal, devido as medi¢cdes serem realizadas em
oportunidade Unica com os participantes da pesquisa, ndo existindo o periodo de
seguimento dos individuos. Este tipo de estudo é apropriado para descrever
caracteristicas das populacdes no que diz respeito a determinadas variaveis e 0s
seus padrdes de distribuicdo (POLIT; BECK, 2011; PORTA et al.,2014).

E um estudo retrospectivo, pois a avaliagdo da QV é referente a experiéncia
ja vivenciada pelos cuidadores principais no decorrer dos ultimos cinco anos. Na
abordagem retrospectiva o “efeito” é analisado até que se chegue a “causa”
pretendida (GIL, 2008).

3.2 LOCAL DE REALIZACAO DO ESTUDO

Este estudo foi realizado em um hospital universitario de referéncia no sul do
pais em transplante de células-tronco hematopoiéticas com atendimento
exclusivamente publico financiado pelo Sistema Unico de Satde (SUS), classificado

como nivel terciario, ou seja, atende somente casos de médio e grave risco.
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O hospital € pioneiro na realizagdo de TCTH na América Latina e referéncia
mundial nesta area com aproximadamente 2000 procedimentos. Em 2009 foi
certificado pelo National Marrow Donor Program por cumprir 100% das exigéncias
necessarias para o TCTH (UFPR, 2014).

Nos dultimos 5 anos foram realizados 470 TCTH, entre autélogos e
alogénicos, adultos e criancas para doencas de origem neoplésica ou ndo. O Setor é
composto por duas unidades de atendimento, internacdo composto por 23 leitos em
trés alas em que sdo atendidos adultos e criancas em todas as etapas do
transplante e o ambulatorio que é localizado em prédio anexo e realiza o preparo
dos pacientes no periodo pré-transplante e 0 acompanhamento no pés-TCTH.

A pesquisa foi realizada com cuidadores principais durante o atendimento
ambulatorial dos pacientes e ap0s alta hospitalar definitiva para o domicilio por meio

de cartas e contato telefénico.

3.3 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

Ap0s levantamento realizado no local do estudo com dados fornecidos pelo
setor de TCTH observamos que nos ultimos 5 anos foram realizados 470 TCTH e,
destes, 130 em paciente adultos com cancer hematolégico (Figura 1), caracterizada
como populacdo do estudo. Foram a Obito na instituicdo 54, 11 no domicilio, 3 nédo
foram localizados por desatualizacdo cadastral e 3 ndo responderam 0s contatos.
Assim compuseram a amostra 59 cuidadores principais que aceitaram participar do
estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE Apéndice
1).

- Critérios de inclusao:

Cuidadores principais com idade superior a 18 anos, que residiam junto ao
paciente submetido ao TCTH desde o inicio do tratamento, que possuiam ou nao
algum grau de parentesco, que prestassem cuidados diretos a este paciente desde o

inicio do TCTH e que o TCTH tenha sido realizado ha pelo menos um ano.
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- Critérios de excluséao:

Cuidadores principais contratados para prestar assisténcia ao paciente.

FIGURA 1 - FLUXOGRAMA DOS PARTICIPANTES.

130 pacientes que realizaram
TCTH nos ultimos 5 anos

J ndo responderam
instituicio domicilio P

Amostra: 59 acompanhantes de
pacientes que realizaram o TCTH
nos ultimos 5 anos.

FONTE: O autor (2016).

3.4 COLETA DE DADOS

A coleta foi realizada no periodo de outubro de 2014 a fevereiro de 2015. O
periodo de coleta foi referente aos TCTH realizados entre junho de 2009 e junho de
2013. Os questionarios foram aplicados aos cuidadores principais preferencialmente

nas consultas de acompanhamento realizadas no ambulatério. Aqueles que nao
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foram abordados nesta oportunidade foram contatados via telefone e informados
sobre o estudo. Mediante o aceite receberam o TCLE via Correios e responderam
ao estudo por telefone ou carta. Ressaltamos que durante o tratamento do paciente
submetido ao TCTH é previsto o acompanhamento com consultas na instituicdo por
cinco anos.

Em relacdo a forma de aplicagdo dos questionérios, 42 cuidadores principais
responderam a pesquisa de maneira presencial, 2 receberam e retornaram o0s
questionarios pelos Correios, 3 pacientes receberam o TCLE via e-mail e
responderam a pesquisa por telefone e os 12 cuidadores principais restantes
receberam e responderam os questiondrios via e-mail.

Para a coleta de dados utilizamos 0s seguintes instrumentos:

(1) Dados sociodemogréficos - DSD — verséo 1.0 - (Apéndice 2); A avaliacao
de dados sociodemogréficos visa a conhecer as caracteristicas destes cuidadores
principais, bem como suas condi¢bes de vida, idade, sexo, grau de parentesco,
estudo e moradia para avaliar se ha interferéncia desses dados na sua qualidade de
vida.

(2) O SF-36 (Medical Outcomes Study 36 — Item Short - Form Health Survey)
- (SF-36) versdo 2.0 - (Anexo 1); trata-se de um instrumento genérico para a
avaliacdo da QV. Considerado de facil administracdo e compreensdo contém 36
itens de avaliacdo multidimensional, englobados em 8 escalas ou dominios:
capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da saude, vitalidade,
aspectos sociais, emocionais e saide mental. E avaliado por escore final de 0
(zero) a 100. O zero corresponde ao pior estado geral de saude e o 100 corresponde
ao melhor estado. A traducdo e validacdo para o portugués do SF-36 e sua
adequacdo as condicbes socioeconbmicas e culturais de nossa populacdo foram
realizadas por Ciconelli et al., (1999).

(3) Self Reporting Questionnaire (SRQ-20) (Anexo 2); O SRQ-20 foi
desenvolvido por Harding et al. (1980), validado no Brasil por Mari e Willians (1986),
e objetiva detectar o desconforto emocional na populacdo de forma geral. Contém
20 questdes, com duas possibilidades de respostas (sim/ndo) e abordam sintomas
emocionais e fisicos associados a quadros psiquiatricos (cefaleia, insoénia,
alteracdes no apetite, concentragdo, nervosismo, cansaco, sentimento de tristeza e

pensamentos suicidas). Quanto maior a frequéncia da resposta sim, maior o nivel de
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desconforto emocional. O ponto de corte utilizado € de < 7 para desconforto
emocional ndo significativo e = 8 para desconforto emocional significativo.

(4) Escala de Sobrecarga de Zarit - Burden Interview - avaliacdo de
sobrecarga de cuidado (Anexo 3); A escala de sobrecarga de Zarit foi elaborada por
Zarit e Zarit (1987), e teve sua traducéo e validagéo para o Brasil feita por Scazufca
(2002). Contempla 22 itens e visa a avaliar o impacto percebido pelo cuidador
principal sobre sua saude fisica e emocional, atividades sociais e condicdes
financeiras advindas da pratica de cuidar. As respostas sdo em uma escala de 5
pontos que descrevem como cada afirmacao afeta o cuidador principal.

Os escores foram representados da seguinte forma: nunca (0), algumas
vezes (2), frequentemente (3) e sempre (4). A pontuacao indica a frequéncia de
cada item. Na Ultima questéo é avaliado o cansaco do cuidador principal mediante a
tarefa de prestar cuidado e é representada por: nem um pouco (0), um pouco (1),
moderadamente (2), muito (3) e extremamente (4). A somatoria de todos os pontos
podera variar de 0 a 88, considerando que quanto maior o escore atingido, maior a
sobrecarga percebida pelo cuidador principal. Associado a essa pontuacao foi
utilizado o ponto de corte para o diagnéstico de sobrecarga proposto pelos estudos
de Hebert, Bravo e Préville (2000) e Luzardo, Gorini e Silva (2006). Considera-se a
pontuacdo entre 0 e 20 como sobrecarga pequena, 21 a 40 pontos sobrecarga
moderada, 41 a 60 sobrecarga moderada a severa e acima de 61 pontos até o limite
de 88 do questionario representam uma sobrecarga severa.

A Burden Interview proposta por Zarit e Zarit (1987) avalia a sobrecarga
objetiva e subjetiva dos cuidadores principais. Para a sobrecarga objetiva é avaliado
o impacto no cuidador associado a prestacédo de cuidados em relacdo ao seu tempo
livre, saude, limitacdo social, perda de controle, entre outros. Refletem também as
implicacdes na relacdo entre o cuidador principal e o paciente, como irritacdo, medo,
vergonha e inseguranca. Para a sobrecarga objetiva engloba-se a expectativa do
cuidador em relacédo ao cuidado, perspectivas de futuro e sua capacidade de realizar

esta assisténcia adequadamente.

3.5 ANALISE DOS DADOS
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Para a andlise, os dados foram tabulados no programa Microsoft Excel®
2010 utilizando-se procedimentos de analise estatistica descritiva com os resultados
expressos em frequéncia simples e absoluta. Os dados sociodemograficos se
destinaram a caracterizacdo dos participantes do estudo. Os dados obtidos nos
questionarios foram organizados em tabelas e analisadas estatisticamente com
auxilio do profissional estatistico.

Para avaliar a relacdo entre os escores obtidos por meio do questionario SF-
36, Burden Interview e o SRQ-20 utilizaram-se o diagrama de disperséo, correlacao

de Spearman e um teste de significancia para a correlagao.

3.6 ASPECTOS ETICOS

Atendendo as resolugbes nacionais e internacionais de pesquisa com seres
humanos, Resolu¢des do Conselho Nacional de Saude, em especial a 466/2012, e a
Conferéncia Internacional de Harmonizacao e as Boas Praticas Clinica, o presente
projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana e aprovado em 30 de maio de 2014 sob o parecer
de nimero 668.454 e CAAE 31042214.1.0000.0096 (ANEXO 6).

A utilizagcdo dos questionarios foi autorizada por meio de download
diretamente para o pesquisador (Anexos 4 e 5) ou por download da plataforma on-
line mediante inscricdo do projeto de pesquisa.

Os questionérios foram coletados e arquivados em local restrito na UFPR,
apenas disponibilizados para os pesquisadores responsaveis. As quantificacbes dos
dados obtidos a partir dos questionarios foram arquivados com senha no
computador, com acesso restrito aos participantes do estudo. A identidade dos
participantes foi preservada, uma vez que cddigos foram utilizados para fins de

identificacao.
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4. RESULTADOS

Considerando os dados sociodemograficos destacados na Tabela 1, foi
observado que a média de idade dos cuidadores principais foi de 45 anos, com
extremos de idade que apresentaram variacdo de 24 a 67 anos. Quanto a
escolaridade, 20% (n = 12) completaram o ensino superior e 73% (n = 43)
declararam-se ativas. No que se refere a renda familiar mensal observou-se uma
meédia de 4,5 salarios minimos, com base no salario minimo vigente no periodo da
coleta de dados (R$ 788,00).

TABELA 1 - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS CUIDADORES PRINCIPAIS

VARIAVEIS n =59 %

Sexo
Feminino 40 67,80
Masculino 19 32,20
Faixa etaria (Anos)
18>29 7 11,86
30>59 43 72,88
60>80 9 15,25
Grau de Parentesco
Mae 17 28,81
Cbnjuge 23 38,98
Irmaos 8 13,56
Filhos 7 11,86
Outros 4 6,78
Ocupacao
Empregado 43 72,88
Desempregado 6 10,17
Aposentado 10 16,95
Renda Familiar *

la4d 38 64,41

4a8 16 27,12

8al2 5 8,47
Escolaridade
Analfabeto 5 8,47
Ensino fundamental 19 32,20
Ensino médio 23 38,98
Ensino superior 12 20,34

FONTE: O autor (2016).
NOTA: * valor em salarios minimos (R$ 788,00).

Em relacdo aos resultados do questionario de QV SF-36, apresentado na
Tabela 2, o dominio mais elevado para os cuidadores principais de pacientes
submetidos ao TCTH foi Capacidade Funcional, com média de 0,7839, seguido de
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Dor e Aspectos Emocionais, com 0,6754 e 0,6554, respectivamente. O dominio que

apresentou diminuicdo mais expressiva foi Vitalidade, com média de 0,5526.

TABELA 2 — DOMINIOS DO SF36.

Dominios Minimo Maximo Média Desvio Padréo
Capacidade Funcional 0,30 1 0,7839 0,1949
LimitacGes fisicas 0 1 0,6525 0,3536
Dor 0,41 1 0,6754 0,2117
Estado geral de Saude 0,12 1 0,5969 0,1942
Vitalidade 0,20 0,95 0,5526 0,1728
Aspectos Sociais 0,25 1 0,6398 0,1626
Aspectos Emocionais 0 1 0,6554 0,3607
Saude Mental 0 0,96 0,5654 0,2214

FONTE: O autor (2016).

Para observar a correlacdo entre os dominios do questionario SF-36 foi

construida uma matriz de gréafico de dispersdo. Foi calculada a correlacdo de

Spearman e realizado um teste de significancia dois a dois entre os oito dominios do

guestionario apresentados na Tabela 3 com o respectivo p-valor associado. As

maiores correlagdes foram observadas entre os dominios 1 e 3, Capacidade Funcional e

Dor (r=0,68, p-valor <0,001) e entre os dominios 7 e 8, Aspectos Emocionais e Saude

Mental (r=0,67, p-valor <0,001).

TABELA 3 — TESTE DE SIGNIFICANCIA ENTRE OS DOMINIOS DO SF36.

Dominios Capacidade Limitacbes Dor Estado Vitalidade Aspectos Aspectos

funcional fisicas geral de Sociais emocionais
saude

Capacidade - - - - - - -

funcional

Limitagcdes  0,54*** - - - - - -

fisicas

Dor 0,68*** 0,40*** - - - - -

Estado 0,26** 0,16 0,12 - - - -

geral de

saude

Vitalidade 0,49*** 0,56*** 0,23 0,40*** - - -

Aspectos 0,10 0,20 - 0,18 0,20 - -

sociais 0,01

Aspectos 0,20 0,51*** 0,18 0,21 0,27** 0,47*** -

emocionais

Saude 0,20 0,31** - 0,37*** 0,50*** 0,54*** 0,67***

mental 0,07

FONTE: O autor (2016).
*** 1 <0,001; ** 0,01 <=p <0,05;
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No que diz respeito ao resultado do questionario Burden Interview, referente a
sobrecarga de cuidado percebida pelos cuidadores principais, na Tabela 4 observa-
se a distribuicdo e frequéncia entre os escores. A maior frequéncia se deu entre a
sobrecarga moderada e moderada a severa, ambas com 35,59%. A média dos
escores foi de 33,22 pontos. Este resultado demonstra que os cuidadores principais
referiram que suas atividades diarias de vida sao prejudicadas em grau moderado a
severo devido ao cuidado despendido ao paciente que realizou o TCTH. Esta
sobrecarga foi sentida tanto no ambito subjetivo quanto objetivo da avaliagéo, pois
0os cuidadores principais relataram o tempo utilizado no cuidado assim como a
preocupacdo com o futuro do paciente e sua capacidade de exercer este cuidado

por longos periodos.

TABELA 4 — RESULTADO DO BURDEN INTERVIEW.

Score N %
<20 15 25,42
21-40 21 35,59
41-60 21 35,59
261 2 3,39

FONTE: O autor (2016).

A fim de observar a correlacdo entre os dominios do SF-36 e 0 questionario
Burden Interview foi realizada a correlacdo de Spearman e o teste de significancia
apresentados na Tabela 5. As correlacdes positivas e negativas encontradas sao

fracas e com baixa significancia estatistica.

TABELA 5 — CORRELACAO DE SPEARMAN ENTRE OS DOMINIOS DO SF36 E BURDEN
INTERVIEW.

Dominios SF36 Escore Burden

Correlagéo p- valor
Capacidade Funcional 0,05805 0,6623
Limitacdes fisicas -0,28056 0,0314*
Dor 0,28603 0,0281*
Estado geral de Saude -0,26690 0,0410*
Vitalidade -0,35114 0,0069*
Aspectos Sociais -0,15782 0,2326

Aspectos Emocionais -0,18104 0,1700
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Salde Mental -0,49420 0,0001*

FONTE: O autor (2016).

Para o questionario SRQ-20, 51% (n=30) dos cuidadores principais
apresentaram pontuacéo inferior ou igual a 7 pontos o que caracteriza o desconforto
emocional ndo significativo e 49% (n=29) pontuaram 8 pontos ou mais,
caracterizando o desconforto emocional significativo.

Para observar a correlagdo entre os dominios do SF-36 e 0 escore do SRQ-
20 foi realizada a correlacdo de Spearman e o teste de significancia apresentados
na Tabela 7. Somente o dominio Dor teve correlacdo positiva com o questionario
SRQ-20.

TABELA 6 —- CORRELAGCAO DE SPEARMAN ENTRE OS DOMINIOS DO SF36 E ESCORE
SRQ-20.

Dominios Escore SRQ-20

Correlagéo p- valor
Capacidade Funcional -0,0976 0,4621
Limitacdes fisicas -0,3017 0,0202*
Dor 0,1705 0,1968
Estado geral de Saude -0,4431 0,0004*
Vitalidade -0,4034 0,0017*
Aspectos Sociais -0,3511 0,0064*
Aspectos Emocionais -0,1470 0,2665
Saude Mental -0,3447 0,0075*

FONTE: O autor (2016).

* p- valor significativo
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5. DISCUSSAO

A evolucao da técnica e a possibilidade de cura tém aumentado a opc¢éo pela
realizacdo do TCTH. Como consequéncia, os cuidados familiares tornam-se
necessarios como forma de adequar a demanda ao atual cenario econémico que
vivemos, considerando o alto custo do tratamento hospitalar que faz com que o
cuidado domiciliar seja incentivado.

A terapéutica do TCTH implica em um tratamento longo e impactante na
sobrevida do paciente e na rotina diaria de seus cuidadores principais. Por tratar-se
de um processo complexo e permeado por etapas diversas com cuidados
especificos a cada uma delas, exige adaptacdo e constante observacao do cuidador
principal para que o cuidado fora do ambiente hospitalar ocorra de maneira eficiente
visando ao sucesso do tratamento.

O cuidador principal que vivencia este processo de cuidado esta sujeito ao
impacto destas alteragdes em sua rotina. Ao caracterizar 0os cuidadores deste
estudo, foi observada a prevaléncia do sexo feminino, o que reforca o papel da
mulher como cuidadora principal. Este resultado vai ao encontro do estudo de
Braccialli et al., (2012) sobre cuidadores de pacientes com necessidades especiais
em uma instituicdo de reabilitacdo em S&o Paulo, com 90 participantes, destes 92%
dos cuidadores eram mulheres. O autor defende que estes dados parecem indicar
que, independente da faixa etaria do paciente e do tipo da patologia que apresenta,
geralmente é a mulher que assume a fun¢éo de cuidadora principal.

O TCTH exige cuidados especiais ap0s a alta hospitalar para assegurar a
continuidade e sucesso da terapéutica. Esses cuidados vdo desde o preparo do
local em que o paciente ira dar continuidade ao tratamento, com higienizacao
rigorosa para evitar possiveis infeccfes até os cuidados com preparo e
armazenagem dos alimentos e gerenciamento e administracdo de medicamentos.

Os cuidadores principais responsaveis pelos cuidados dos pacientes pos-
TCTH precisam estar orientados quanto a rotina exigida pelo tratamento e
acompanhamento em consultas ambulatoriais para que possam se adaptar e
minimizar os impactos em sua qualidade de vida. Pedreira e Oliveira (2012) afirmam
que o cuidador principal que ndo recebe suporte formal, com orientacdo e
capacitacdo, para atender as necessidades do individuo que precisa de cuidado,

esta sob o risco de se tornar um futuro paciente que necessitara de cuidados.
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O enfermeiro poder& fornecer este amparo com orientagdes adequadas para
que este cuidador principal se sinta seguro no desempenho de suas fungdes.
Kohlsdorf e Costa Junior (2010) destacam a importancia da investigacdo de quais
fatores sdo preponderantes em cada fase do tratamento e as diferencas de
enfrentamento em etapas distintas que possibilitam a identificagdo sobre como
ocorre 0 processo de adaptacdo as contingéncias, contribuindo para o
desenvolvimento de protocolos de intervencdo voltados as necessidades dos
cuidadores, tornando-os mais ativos e envolvidos com os cuidados de saude.

Quanto ao grau de parentesco dos cuidadores principais de pacientes
submetidos ao TCTH observa-se a predominancia de cOnjuges, seguido por maes,
possivelmente relacionado a idade dos pacientes que estdo sob seus cuidados.
Diverge do encontrado no estudo de Capello et al.,, (2012) que identificou o
enfrentamento do paciente oncologico e do familiar/cuidador frente a terminalidade
de vida em que somente 30% dos cuidadores eram os cOnjuges. A idade média dos
pacientes da pesquisa supracitada era de 66 anos, enquanto os cuidadores tinham
em média 47 anos.

No setor de TCTH onde foi realizada a pesquisa observou-se um guantitativo
maior de adultos jovens em relag&o a idosos, o que podemos correlacionar com fato
do parentesco do cuidador em ser o0 conjuge ou pais do paciente.

Na relacdo conjugal o cuidador principal se depara com as limitacbes
impostas pelo tratamento ao paciente, na parte fisica, devido as alteracbes na
imagem corporal advindo de efeitos de medicamentos e 0 cansago imposto pela
prOpria patologia e como consequéncia da quimioterapia. Ha alteracbes
psicoldgicas, sentimento de autoestima reduzido, ansiedade e medo do progndstico
gue podem impactar a relacdo do casal.

Desta forma, o cuidador (conjuge) é diretamente afetado pela rotina imposta
pelo tratamento do TCTH. Ao adulto jovem estas restricbes impactam diretamente
sobre a vida social e desempenho profissional, ja que o paciente tem diversas
restricbes quanto a sair de casa e necessita estar sempre acompanhado.

Em relacéo a faixa etaria, de 30 a 59 anos destaca-se que estes cuidadores
principais estdo em idade produtiva, dado este reforcado pela ocupacdo em que
72,88% (n=43) dos cuidadores referiram estar empregados no momento. Este
resultado diverge do encontrado em estudo sobre cuidadores informais de pacientes

em tratamento quimioterapico em Campinas, estado de S&o Paulo, com 14
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cuidadores, em que embora 57,1% estivessem na faixa etaria de 41 a 60 anos, 79%
nao estavam exercendo atividade remunerada ou de trabalho (TOLEDO; BALLARIN,
2013). Em um estudo realizado na Pensilvania, com 49 cuidadores de pacientes
internados em unidade de terapia intensiva, que avaliou a vitalidade e sobrecarga de
cuidado, a maioria dos cuidadores principais eram mulheres, dedicadas
integralmente ao cuidado e a média de idade foi de 52,3 anos (CHOI et al., 2015).

O fato dos cuidadores principais de pacientes pés-TCTH possuirem uma
ocupacao formal além do cuidado prestado pode ser considerado como potencial
impacto em sua QV, visto que ha a necessidade de conciliar a vida profissional com
a mudanca de rotina que os cuidados ao familiar requerem. Kohlsdorf e Costa Junior
(2010) destacam que pais e maes enfrentam demandas distintas advindas do
tratamento, geralmente as mées assumem o papel de cuidador primario e os pais se
deparam com um conflito entre manter-se trabalhando para o sustento da casa ou
permanecer com o paciente, além de demandas de suporte emocional a esposa e
filhos. Em relacdo a QV dos conjuges, Pereira e Carvalho (2012) descreveram que
esta se demonstra prejudicada, com niveis altos de ansiedade, quando comparada
com cuidadores filhos adultos ou outros, visto que ha a necessidade de reorganizar
a identidade e dinamica conjugal.

Em um estudo realizado na Espanha por Romero-Moreno et al. (2014),
buscando evidenciar os efeitos e frequéncia da satisfacdo no perfil de lazer de
cuidadores de pacientes demenciados, dos 275 participantes, 79,27% eram
mulheres. Quanto ao grau de parentesco, 58% eram filhos e 36% conjuges.

A escolaridade dos cuidadores foi representada pelo percentual de 38,98%
(n=23) de cuidadores principais com o ensino médio completo, seguido de 32,20%
(n=19) referente ao ensino fundamental completo. O baixo nivel educacional pode
ser um fator negativo para o cuidado ao paciente p6s-TCTH, uma vez que o
cuidador principal pode apresentar dificuldade em compreender as demandas de
cuidado necessarias. A renda para estes cuidadores principais (n=38, 64,41%)
variou de 1 a 4 salarios minimos. Baixa renda também se apresenta como fator
negativo ao cuidador principal. Embora o tratamento do TCTH seja custeado pelo
SUS é necessario investimento para a manutencao do cuidado no domicilio, como
na aquisicdo de determinados medicamentos, alimentagédo diferenciada e de

gualidade, bem como infraestrutura adequada.
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Os resultados relacionados a escolaridade divergem do encontrado no estudo
de Ferreira, Alexandre e Lemos (2011), que analisaram os fatores associados a QV
de 40 cuidadores de idosos em assisténcia domiciliaria na cidade de Séao Paulo, cuja
escolaridade para 55% dos cuidadores foi de ensino fundamental completo. Porém,
convergem em relacdo a renda mensal, uma vez que esta foi de 1 a 3 salarios
minimos para 62,5% da amostra.

Baixa renda e escolaridade podem ser fatores impactantes na QV de
pacientes e cuidadores principais pos-TCTH, pois intensificam as dificuldades para
seguir as orientacdes de cuidado apO6s a alta hospitalar. Isto posto, deve-se
considerar que além da QV po6s-TCTH, o sentimento de competéncia pessoal e a
aquisicao de um melhor ajustamento psicologico estao fortemente associados com a
renda familiar (MASTROPIETRO et al., 2010).

Outro fator que pode interferir no sentimento de competéncia pessoal do
cuidador é a alteracdo no grau de preservacdo da capacidade do individuo em
realizar suas atividades diarias, conceito atribuido por Neri (2005) a capacidade
funcional. Este conceito € um dos dominios presentes no questionario de avaliacédo
da QV utilizado no presente estudo e demonstrou-se mais elevado, representando
melhor QV para os cuidadores de pacientes pés-TCTH em relacdo aos demais
dominios do instrumento SF-36.

A média apresentada pelos cuidadores principais em relacdo a capacidade
funcional foi de 78,39 pontos no questionario de avaliacdo da QV, semelhante ao
encontrado por Rubira et al. (2012) que avaliou a sobrecarga e QV de cuidadores de
criancas e adolescentes com cancer em tratamento quimioterapico. A pesquisa foi
realizada em dois centros de referéncia no tratamento do cancer pediatrico, em Séo
Paulo e Mato Grosso, a amostra foi de 160 participantes e a média apresentada
neste dominio foi de 79,53.

Cabe ressaltar que o escore deste questionario de avaliacdo varia entre 0 e
100, em que 0 significa um estado pior de saude e 100 o melhor estado de saude
possivel, desta forma o resultado no presente estudo é satisfatério e a capacidade
funcional dos cuidadores principais ndo foi prejudicada de maneira importante
considerando o cuidado prestado ao paciente apos a realizacdo do TCTH. Este fato
pode ser relacionado ao tempo decorrido desde que realizaram o cuidado até
responder o presente estudo, em que estes cuidadores principais podem nao se

lembrar das limitacdes nas atividades de vida diaria impostas pelo tratamento.
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Em pesquisa realizada com cuidadores de idosos de S&o Paulo, realizada por
Ferreira, Alexandre e Lemos (2011), para identificar os fatores associados a QV, a
meédia encontrada para o dominio de capacidade funcional do questionario SF-36 foi
de 78,2 pontos, semelhante ao resultado encontrado nos cuidadores principais de
pacientes submetidos ao TCTH. Nesta pesquisa, ao associar este dominio aos
dados sociodemograficos os pesquisadores perceberam que homens, abaixo de 60
anos, com mais de 8 anos de estudo, tém resultados melhores em comparacéao a
mulheres, idosos e cuidadores com baixa escolaridade.

A capacidade funcional de cuidadores de pacientes com lesao cerebral
traumética, de acordo com o estudo realizado por Arango-Lasprilla et al., (2011) no
México, também manteve resultado satisfatorio preservado, com média de 85,88
pontos no questionario SF-36 aplicado a 90 participantes.

O segundo dominio que demonstrou elevacdo no estudo foi referente a Dor
relatada pelos cuidadores principais, com pontuacdo média de 67,54. Santo et al.,
(2011) encontrou resultado inferior neste dominio em pesquisa que investigou a QV
de cuidadores informais de pacientes em tratamento quimioterdpico, utilizando o
mesmo instrumento com 14 participantes, em que a média encontrada para Dor foi
de 61,71. Para este dominio, Arango-Lasprilla et al., (2011) encontraram a média de
64,04 nos cuidadores do México. Ao realizar afericdo semelhante em um grupo
controle os autores descreveram a média de 75,60 pontos para a populacdo normal
em relacdo a dor corporal aferida pelo questionario SF-36.

A média da populacéo do sul do Brasil para o dominio Dor é de 74,73 pontos
(CRUZ et al., 2013). Podemos considerar que os cuidadores principais de pacientes
gue realizaram o TCTH sentem mais dor quando comparados a populacdo geral.
Este fato pode estar relacionado ao cuidado prestado ao paciente apds a alta
hospitalar, em que o cuidador principal fica sobrecarregado com as atividades
inerentes ao cuidado, como banho, auxilio a locomocéo, além dos cuidados que os
afazeres domésticos jA demandam em relacdo a limpeza, organizacéo, alimentacao
dos demais membros da familia, cuidado com filhos, entre outros. Atividades estas
gue exigem do cuidador principal condicionamento fisico e disposicdo em demasia
para suprir a debilidade do paciente em realizar suas proprias atividades pessoais e
as demais que anteriormente poderia contar com sua ajuda.

Sousa et al., (2008), ao avaliarem a QV de cuidadores de pacientes com

sequelas neuroldgicas, utilizando o questionario SF-36, destacam que geralmente os
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problemas de saude do cuidador estdo relacionados a esforgos fisicos de maneira
constante. Estes esfor¢cos exigidos no processo de cuidado, junto & preocupacao e a
outras responsabilidades, podem culminar em sua deterioracdo fisica. Nesta
pesquisa foi comparada a qualidade de vida do grupo cuidador ao grupo controle, e
para o dominio Dor as médias foram de 47,11 e 73,18 respectivamente.

Em pesquisa realizada por Choi et al, (2013) foram avaliados os
comportamentos de risco para a saude de cuidadores familiares de pacientes
durante a internacdo em unidade de terapia intensiva, e 0s autores destacaram que
94% da amostra, composta por 50 participantes, relataram excesso de atividades e
tempo insuficiente de descanso. Estes componentes encontrados, advindos da
pratica do cuidado, causaram deterioracdo da QV dos cuidadores principais em seus
aspectos fisicos e emocionais, com presenca de sintomas depressivos em 90% dos
entrevistados e alto indice de sobrecarga em 36%.

No presente estudo, o Aspecto Emocional foi outro dominio que apresentou
discrepancia com a populacdo geral com media de 70,02 descrita por Cruz et al.
(2013), contra a média de 65,54 percebidos pelos cuidadores principais de pacientes
que realizaram o TCTH. Os cuidadores principais participam de todo o processo de
tratamento junto ao paciente, desde a internacdo até os cuidados apds a alta
hospitalar e vivenciam a inseguranca quanto ao resultado da terapéutica e a
possibilidade de cura e por isto apresentam abalo emocional significativo. O
enfermeiro atua junto a equipe multiprofissional no suporte a este paciente e familiar
visando a minimizar o impacto sofrido.

Arango-Lasprilla et al., (2011) encontraram nos cuidadores de pacientes com
lesdo cerebral traumatica, no México, a média de 40,93 no que diz respeito aos
aspectos emocionais dos cuidadores principais. Comparado ao grupo controle do
mesmo estudo a média encontrada foi de 74,09, apresentando uma diferengca mais
significativa entre os grupos em relacdo ao presente estudo. Este fato pode ser
explicado devido a populagdo da pesquisa supracitada ser de pacientes com lesao
traumatica, que é um evento abrupto e inesperado enquanto os cuidadores
principais de pacientes submetidos ao TCTH acompanham uma longa jornada de
tratamento e possivelmente tornem-se resilientes aos abalos emocionais sofridos.

Assim, o resultado encontrado no presente estudo pode ser considerado
negativo e impactante na QV do cuidador principal, reforcando a importancia de

suporte pela equipe multiprofissional também a ele e ndo somente ao paciente.
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O desgaste emocional sofrido pelos cuidadores principais esta possivelmente
atrelado a diminuicdo no dominio vitalidade que foi 0 mais expressivo em relagcédo
aos demais abordados no questionario SF-36. Vitalidade estad relacionada a
capacidade de viver e desenvolver atividades com vigor (GRATAO et al., 2012). A
média apresentada foi de 55,26 e pode estar relacionada a tarefa de cuidar, uma vez
gue os itens avaliados nesta dimensao, tais como baixa energia, esgotamento, falta
de vontade e fadiga, podem ser consequéncias do excesso de trabalho.

Na pesquisa de Morales et al. (2007) realizada na cidade de Uberlandia em
Minas Gerais, que abordou a populacdo saudavel utilizando este instrumento, a
média para o dominio vitalidade é de 78 pontos. Santo et al. (2011), na avaliagdo da
QV e sobrecarga de cuidadores de criancas e adolescentes com cancer, mostraram
gue no aspecto vitalidade, dos 32 participantes, a média foi de 60 pontos, abaixo da
média da populacdo geral, porém num escore elevado em relagdo ao presente
estudo.

Na pesquisa supracitada foi realizada a correlacdo dos dominios do SF-36
com a sobrecarga de trabalho, sendo que o dominio vitalidade apresentou relagéo
significativa. Choi et al. (2015) observaram que os cuidadores de pacientes
internados em unidade de terapia intensiva na Pensilvania apresentaram média de
45 pontos para a vitalidade. Segundo os autores, o dominio foi relacionado com a
fadiga apresentada pelos cuidadores, sintomas depressivos e pior qualidade de
sono.

Ao realizar a correlagédo entre todos os dominios do questionario SF-36 entre
si, em pares, observou-se que o dominio Capacidade Funcional apresentou
significAncia estatistica quando relacionado a Dor, e de maneira semelhante o
Aspecto Emocional quando relacionado a Saude Mental, possivelmente devido ao
fato dos itens avaliados nestas escalas serem comuns aos dominios
correlacionados, sendo a Dor influente na diminuicdo da Capacidade Funcional do
individuo e os Aspectos Emocionais na Saude Mental.

Paralelo a avaliacdo da QV, foi descrito no presente estudo a sobrecarga
percebida pelos cuidadores principais advindos da pratica de cuidar, utilizando o
questionario Burden Interview. Este nos fornece a avaliacdo da sobrecarga que o
cuidador principal esta vivenciando pela pratica do cuidado, e com base nesta
informacéo é possivel avaliar o impacto desta sobrecarga na QV. Neste quesito, 0s

cuidadores consideraram a sobrecarga como moderada e moderada a severa,
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ambos com 35,59% (n=21). A sobrecarga é caracterizada pelo acumulo de
atividades inerentes ao cuidado do paciente, mudancas na esfera social e
profissional do cuidador principal, preocupacdo com o bem-estar e satude do familiar
que estd sob seus cuidados, sensacdo de peso e incdmodo ao exercer
determinadas fungbes (SOUZA; TURRINI, 2011).

Oliveira et al. (2011), avaliando cuidadores de idosos em seguimento
ambulatorial na cidade de Campinas no estado de Sdo Paulo, também constataram
sobrecarga moderada e moderada a severa, com 68,2% e 38,6%, respectivamente.
Os cuidadores principais de pacientes que realizam o TCTH possivelmente sentem-
se sobrecarregados devido a rotina de cuidados no domicilio que é intensa, com
frequente acompanhamento a consultas ambulatoriais, preocupacdo em
providenciar alimentacdo adequada ao paciente, preparo e administracdo de
medicamentos e constante observagcdo a possiveis alteracdes clinicas do paciente
gue necessitem de sua intervengao e procura de ajuda especializada. Todos estes
fatores sdo componentes da rotina do cuidador principal e com o tempo podem levar
a sua sobrecarga.

Na avaliacdo de cuidadores de pacientes idosos, em Sao Paulo, conduzido
por Gratao et al. (2012) observou-se a média de 27,8 nas respostas dos cuidadores,
0 que caracteriza sobrecarga média. Pimenta, Rodrigues e Greguol (2010), ao
avaliarem cuidadores de pacientes com deficiéncia intelectual, relataram que os
cuidadores, apesar dos valores altos de sobrecarga em algumas variaveis, podem
ter dificuldade em admitir de maneira direta a sobrecarga, j& que o questionario
Burden Interview é referente a sobrecarga sentida.

Souza e Turrini (2011) defendem que as transformacfes no cotidiano familiar
e profissional do cuidador podem levar o individuo a exaustéo fisica e emocional,
com repercussodes para 0 seu estado de saude. Fatores como a falta de preparo
para o cuidado e a auséncia de suporte familiar e profissional sobrecarregam o
cuidador.

Buscando avaliar a existéncia de correlacédo entre o resultado do questionario
Burden interview e do SF-36 realizamos testes de significancia entre os dominios e
os resultados de sobrecarga apresentados pelos cuidadores. As correlacbes foram
positivas para os dominios Capacidade Funcional e Dor e negativa para Limitagfes
Fisicas, Estado Geral de Saude, Vitalidade, Aspectos Sociais, Aspectos Emocionais

e Saude Mental. Apesar da existéncia da correlacdo, a significancia estatistica é
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baixa e, portanto, a correlacdo € considerada fraca. Entretanto, cabe ressaltar que o
dominio Capacidade Funcional apresenta declinio quando comparado com o0s
resultados de sobrecarga de cuidado do questionario Burden Interview.

Os cuidadores principais, quando sobrecarregados, consideram que sua
capacidade para atividades diarias é comprometida devido a dedicacdo necessaria
para o cuidado e o tempo para seus proprios afazeres se torna escasso. Santos et
al. (2011), ao correlacionarem o0s escores das dimensBes do SF-36 com a
sobrecarga geral do cuidador, observaram que as dimensdes Vitalidade e Saude
Mental se correlacionaram de forma estatisticamente significante com a sobrecarga
de cuidado.

Em pesquisa realizada por Gratao et al. (2012) em Sao Paulo com cuidadores
de idosos da comunidade, a sobrecarga de cuidado apresentou forte associagao
como fator de risco para o desconforto emocional.

O desconforto emocional é caracterizado por dores de cabeca, insonia,
inapeténcia, tristeza, ansiedade, entre outros (GRATAO et al., 2012). Quando
avaliado neste estudo com o questionario SRQ-20 observou-se que 51% (n=30) dos
participantes referiram desconforto emocional néo significativo. A pratica de cuidar
do paciente que realizou o TCTH parece nao interferir na esfera emocional do
cuidador, e quando correlacionado com os dominios de qualidade de vida, apenas o
dominio dor apresenta associacdo positiva com o desconforto emocional. A
significAncia estatistica para esta associacao foi baixa.

Sintayehu et al. (2015) realizaram um estudo na Eti6pia utilizando o
questionario SRQ-20 para avaliar os transtornos mentais e fatores associados dos
cuidadores de pacientes com doenca mental com 390 participantes. Destes, 56,67%
apresentaram desconforto emocional significativo e relataram que a falta de apoio
social é fortemente associado com o sentimento de desconforto emocional. Os
autores defendem a importancia do apoio e suporte técnico dado por profissionais
de salude com vistas a assegurar que as necessidades do cuidador sejam atendidas.

O TCTH é um procedimento capaz de trazer a cura ao paciente com cancer e
provavelmente os cuidadores principais e pacientes sentem-se fortalecidos e
esperancosos com o tratamento e seu desfecho e devido a estes sentimentos, nao

se sentem abalados emocionalmente com os cuidados pds-transplante.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O TCTH, utilizado para tratamento de canceres de origem hematolégica, pode
ter como prognostico a cura e o aumento da sobrevida. Porém, € um método
delicado e que impde uma série de alteragcbes na rotina de pacientes e seus
cuidadores principais, 0 que impacta diretamente na QV de ambos.

Em relagdo aos dados sociodemogréficos, os achados sdo semelhantes a
outros estudos, com predominio de cuidadores principais do sexo feminino, em
idade produtiva, com baixa escolaridade e renda. Estes ultimos dois componentes
sdo comprovadamente fatores de impacto para uma baixa QV de cuidadores
principais.

No presente estudo foi observado que a QV dos cuidadores principais de
pacientes com cancer hematologico que se submeteram ao TCTH avaliada pelo
instrumento SF-36 foi prejudicada em diversos dominios de avaliacdo. O dominio
que menos sofreu prejuizo advindo do cuidado foi a Capacidade Funcional, que
apesar dos inumeros afazeres adicionais referentes a rotina do cuidador principal,
considerou-se que as atividades de vida diaria puderam ser mantidas de maneira
satisfatoria.

J& na avaliacdo dos dominios Dor, LimitagBes Fisicas, Aspectos Emocionais e
Sociais a QV sofreu declinio segundo avaliacdo dos cuidadores principais, ficando
abaixo quando comparado com outros cuidadores principais de doencas crénicas
diversas e da populacdo geral. Os dominios Estado Geral de Saude, Saude Mental e
Vitalidade foram os mais afetados, e nestes os cuidadores principais consideraram
gue o prejuizo em sua QV foi o mais significativo, provenientes da pratica de cuidar.
Ao analisar os dominios dos instrumentos SF-36 e correlaciona-los entre si
observamos que Capacidade Funcional pode ser afetada pelo dominio Dor e que a
Saude Mental esta em consonancia com os Aspectos Emocionais.

Ao analisar o cuidado prestado pelos cuidadores principais ao paciente que
se submete ao TCTH e a sobrecarga relacionada a este cuidado, utilizando o
guestionario Burden Interview, foi observado que a maioria relatou sobrecarga
moderada a severa, 0 que indica 0 quanto & cansativa a rotina do cuidador principal
e a importancia do suporte da equipe multiprofissional para que este cuidador

principal ndo venha a adoecer e consiga prestar o cuidado de maneira efetiva.
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Ainda durante o periodo de internacdo, o enfermeiro deve atuar junto aos
cuidadores principais por meio de orientagdes voltadas a préatica de cuidado que
sera necessaria no decorrer do tratamento, para que este se sinta seguro para zelar
pelo paciente em busca de sua melhora. Como contribuicdo a pratica profissional o
presente estudo viabiliza-se como ferramenta para que o enfermeiro identifique 0s
principais pontos afetados na qualidade de vida do cuidador principal do paciente
submetido ao TCTH e possa atuar transformando suas acdes de cuidado buscando
facilitar este processo.

Utilizou-se o questionario SRQ-20 para avaliar o desconforto emocional dos
cuidadores principais. No entanto, a maioria apresentou desconforto emocional nao
significativo pela soma dos escores do questionario, o que indica que o tratamento
nao causou abalo emocional que prejudicasse a QV destes cuidadores principais
durante o tratamento.

Como fatores limitantes deste estudo podemos destacar o alto indice de
mortalidade dos pacientes no periodo p6s-TCTH que reduziu a amostra em 55% da
possivel populacdo inicial em relacdo aos cuidadores principais efetivamente
entrevistados, o que dificulta a generalizacdo dos dados e a escassez de literatura
que aborde o cuidador principal de pacientes submetidos ao TCTH para discussao
de literatura.

Assim, sugere-se que o0s cuidadores principais do paciente que realiza o
TCTH sejam foco de novas abordagens cientificas visando fornecer o suporte formal
gque este necessita, tornando-o mais seguro a realizar um cuidado mais efetivo ao

paciente e, por fim, promovendo a melhoria da QV de ambos.
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APENDICES

APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado(a) para participar de uma pesquisa. As
informacdes existentes neste documento sdo para que vocé entenda perfeitamente
0s objetivos da pesquisa, e saiba que sua participacdo € voluntaria e espontanea.
Se durante a leitura deste documento houver alguma davida vocé devera fazer
perguntas para que possa entender perfeitamente do que se trata. Apos ser
esclarecido(a) sobre estas informacdes a seguir e no caso de aceitar fazer parte do
estudo, assine ao final este documento, que esta em duas vias, sendo uma via sua e

outra do pesquisador responsavel.

Informacdes sobre a pesquisa

Titulo da pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DE cuidadores principais DE
PACIENTES ONCOLOGICOS SUBMETIDOS AO TRANSPLANTE DE CELULAS
TRONCO HEMATOPOIETICAS.

Pesquisador responsavel: Prof2d Dr2 Luciana P. Kalinke - Fone: (41) 8837-2079 /
(41) 3361-3770. Pesquisadores participantes: Enf® Renata Azevedo Schnepper.

Introducdo: A cancerologia € uma especialidade em constante evolucdo. Novas
técnicas para diagnosticar o cancer e modalidades de tratamento possibilitam um
aumento da sobrevida dos pacientes com cancer. O Transplante de células tronco
hematopoiéticas (TCTH) constitui-se em um recurso terapéutico utilizado no
tratamento de doencas malignas, congénitas ou adquiridas, sejam de origem
hematopoiética, genética ou imunolégica.Apdés a alta hospitalar o paciente
transplantado € acompanhado pela instituicdo por pelo menos 5 anos em consultas
periodicas. Neste periodo o cuidador principal fica responsavel por prestar cuidado
as necessidades béasicas deste paciente. Com isso este cuidador principal pode
sentir estresse e demais efeitos advindos da sobrecarga do cuidado, influencia na

sua qualidade de vida.
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Finalidade da Pesquisa: Espera-se com este projeto levantar as reais dificuldades
relacionadas a Qualidade de Vida do cuidador principal de paciente oncoldgico
submetido ao transplante de células tronco hematopoiéticas. Somente assim,
acredita-se que sera possivel permitir aos profissionais de saude, um melhor

conhecimento das areas afetadas.

Procedimento: Para tanto, € necessario que vocé concorde em responder quatro
guestionarios em uma UuUnica etapa da abordagem. As perguntas que serao
abordadas nos questionarios estdo relacionadas aos dados sociodemograficos,
(idade, sexo, moradia, ocupacdo e informacdes sobre doencgas anteriores), outro
questionario ira abordar perguntas sobre os habitos de vida, (lazer, atividades
rotineiras e funcao sexual) e outro questionario com informac¢des mais relacionadas
a interferéncia do transplante de células tronco hematopoiéticas do paciente

oncoldgico na sua vida, enquanto cuidador principal.

Riscos e Beneficios: Ndo havera nenhum risco para sua saude. Vocé nao tera
beneficios diretos, participando da pesquisa vocé ter4 a oportunidade de esclarecer
davidas, adquirir conhecimentos e contribuir com nossa pesquisa. A realizacdo de
pesquisas sobre Qualidade de Vida de cuidadores principais de pacientes com
cancer é fundamental para levantar as reais necessidades do cuidador principal para
podermos planejar acdes conjuntas visando a melhoria da Qualidade de vida do

paciente com cancer.

Custos: Vocé nédo tera nenhum gasto com a pesquisa e também ndo sera

remunerado para participar dela.

Participacdo: Caso vocé queira desistir de participar da pesquisa, podera fazé-lo
em qualquer tempo e no momento que desejar. Durante o decorrer da pesquisa,
caso vocé venha a ter alguma duvida ou precise de alguma orientagcdo a mais,

procure o pesquisador.

Privacidade e confidencialidade: Vocé tem o compromisso dos pesquisadores de
gue sua imagem e identidade serdo mantidas em sigilo absoluto, os dados coletados

serdo armazenados com o0s pesquisadores e apos, quantificados e analisados seréo
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divulgados, para que os profissionais conhegam as reais dificuldades relacionadas a
Qualidade de Vida do paciente oncologico, durante seu tratamento quimioterapico.

Eu , portador (a) do

RG: , abaixo assinado, concordo em participar do estudo

acima descrito como sujeito.

Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pelo pesquisador sobre a pesquisa,
os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios
decorrentes de minha participagcdo. Foi-me garantido que posso retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade ou

interrupcdo de meu acompanhamento/assisténcia/tratamento.

data , ,

Assinatura do sujeito

data , ,

Assinatura do Pesquisador



APENDICE 2 - CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA

1. Iniciais Idade: anos completos

1.1. Género: 1( ) Masculino 2( ) Feminino
1.2. Idade: (em anos)
1.2. Naturalidade:

1.3. Residéncia Atual (cidade):

1.4. Zona de Residéncia:

0( ) Falta informacéo

1( ) Zona Rural

2 () Zona urbana

1.5. Raga/etnia: a) Referido:
0( ) Falta informacéo

1( ) Branco

2( ) Pardo

3( ) Negro

4( ) Amarelo

1.6 Estado civil:

0( ) Falta Informacéo

1( ) Com companheiro

2( ) Sem companheiro

1.7. Numero de filhos:

0( )Falta Informacao

1( )Possui filhos; n°

2( )N&o possui

1.8. Escolaridade:

0() Falta informacéao
1() Analfabeto

2() Até 4 anos de estudo
3() Até 8 anos de estudo
4() Até 12 anos de estudo
5() 16 anos ou mais



1.10.1.

1.10. Profissao/ ocupacéao

Profisséo:
0() Falta informacao
1() Dolar
2() Naotem
3() Estudante
4() Outra
1.11. Renda:

0( ) Falta informagéao
1( ) Beneficio

2( ) Emprego fixo

3( ) Servico autbnomo
4( ) Aposentadoria

5( ) N&o possui

Valor pessoal R$

Valor familiar R$

1.12. Religiao:
0( ) Falta informacgao
1( ) Catdlica
2( ) Evangélica
3( ) Espirita
4( ) Outra, qual
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ANEXO 1 - VERSAO BRASILEIRA DO QUESTIONARIO DE AVALIACAO DE

ANEXOS

QUALIDADE DE VIDA - SF36
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Instrucdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informacdes nos
manterdo informados de como vocé se sente e quao bem vocé € capaz de fazer
atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a resposta como
indicado. Caso vocé esteja inseguro em como responder, por favor, tente responder
o melhor que puder.

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente

Muito Boa

Boa

Ruim

Muito Ruim

1

2

3

5

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

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

3- Os segquintes itens sao sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente
durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas

atividades? Neste caso, quando?

Atividades

Sim,
dificulta
muito

Sim,
dificulta
um pouco

Nao, nao
dificulta de
modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esforgo, tais como correr, levantar
objetos pesados, participar em esportes
arduos.

1

2

3

b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador de
po, jogar bola, varrer a casa.

c) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir vérios lances de escada

e) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se

g) Andar mais de 1 quilémetro

h) Andar varios quarteirbes

i) Andar um quarteirao

j) Tomar banho ou vestir-se

RlRRR Rk

NINININININININ

WWWWWwWww

4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com
seu trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de sua saude

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

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

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

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

De forma Ligeiramente | Moderadament Bastante Extremamente
nenhuma e
1 2 3 4 5
7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 3 4 5 6

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

De maneira Um pouco Moderadament | Bastante Extremamente
alguma e
1 2 3 4 5
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9- Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com
vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor, marque uma
resposta que mais se aproxime com a maneira como VOcé se sente, em relacéo as

ultimas 4 semanas.

Todo | A Uma Alguma Uma Nunc
Temp | maior | boa parte do pequena a
o] parte parte do | tempo parte do
do tempo tempo
tempo
a) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentindo cheio
de vigor, de vontade, de
forca?
b) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido uma
pessoa muito Nervosa?
¢) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido tao
deprimido que nada
pode anima-lo?
d) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido calmo
ou tranquilo?
e) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido com
muita energia?
f) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido
desanimado ou
abatido?
g) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido
esgotado?
h) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido uma
pessoa feliz?
i) Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido
cansado?

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

amigos, parentes, etc)?

Todo Tempo A maior parte Alguma parte Uma pequena | Nenhuma parte
do tempo do tempo parte do tempo | do tempo
1 2 3 4 5
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11- O quanto verdadeiro ou falso € cada uma das afirmacdes para vocé?

Definitivamen | A maioria das | Nao A Definitivamen
te verdadeiro | vezes sei maioria | te falso
verdadeiro das
vezes
falso
a) Eu costumo 1 2 3 4 5
adoecer um pouco
mais facilmente
gue as outras
pessoas
b) Eu sou téo 1 2 3 4 5
saudavel quanto
gualquer pessoa
gue eu conheco
c) Euachoquea |1 2 3 4 5
minha saude vai
piorar
d) Minha satdeé |1 2 3 4 5
excelente
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ANEXO 2 - AVALIACAO DO cuidador principal - SELF REPORT QUESTIONAIRE
(SRQ)

Para as questdes Q.1 a Q. 20 as respostas séo:

Q.1 Tem dores de cabeca frequentes? QDORES
Q.2 Tem falta de apetite? QFAPET_
Q.3 Dorme mal? QDORMEM___
Q.4 Assusta-se com facilidade? QASSUSTA
Q.5 Tem tremores nas maos? QTREM____

0 - ndo 1-sim
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Q.6 Sente-se nervoso (a), tenso (a), ou preocupado (a)?

Q.7 Tem mé digestao?

Q.8 Tem dificuldade de pensar com clareza?

Q.9 Tem se sentido triste ultimamente?

Q.10 Tem chorado mais que do que costume?

Q.11 Encontra dificuldades para realizar com satisfacao suas
atividades diarias?

Q.12 Tem dificuldades para tomar decisdes?

Q.13 Tem dificuldades no servi¢co? (seu trabalho é penoso, lhe
causa sofrimento)

Q.14 E incapaz de desempenhar um papel Util em sua vida?
Q.15 Tem perdido o interesse pelas coisas?

Q.16 Vocé se sente uma pessoa inutil, sem préstimo?

Q.17 Tem tido a ideia de acabar com a vida?

Q.18 Sente-se cansado (a) o tempo todo?

Q.19 Tem sensacdes desagradaveis no estbmago?

Q.20 Vocé se cansa com facilidade?

QNERV___
QMAD
QDIFIC___
QTRIST
QCHORA_

QDIFAVD___
QDIFD___
QDIFS___

QPAPEL___
QPERDIN___
QSIN___
QIVIDA
QCANS___
QSENDES___
QCANSAF___

Self ReportingQuestionaire(SRQ-20) (HARDIN; ARANGO; BALTAZAR, 1980;

traducao para o portugués: MARI E WILLIANS, 1986)

ANEXO 3 - AVALICAO DO CUIDADOR - BURDEN INTERVIEW

Para as questdes P.1 a P.21, as respostas séo:
0 - nunca

1 - raramente

2 - algumas vezes

3 - frequentemente

4-sempre



OBS: S* refere-se a quem € cuidado (usar o nome)

P.1 O Sr/Sra sente que S* pede mais ajudar do que ele(a)
necessita?

P.2 O Sr./Sra sente que [pr causa do tempo que o Sr/Sra
gasta com S*, o Sr/Sra nao tem tempo suficiente para si
mesmo?

P.3 O Sr./Sra se sente estressado(a) entre cuidar de S* e
suas outras responsabilidades com a familia e o trabalho?
P.4 O Sr./Sra se sente enverognhado(a) com o
comportamento de S*?

P.5 O Sr./Sra se sente irritado quando S* esta por perto?
P.6 O Sr./Sra sente que S*afeta negativamente seus
relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?
P.7 O Sr./Sra sente receio pelo futuro de S*?

P.8 O Sr./Sra sente que S* depende do Sr./Sra?

P.9 O Sr./Sra s sente tenso(a) quando S* esta por perto?
P.10 O Sr./Sra sente que a sua saude foi afetada por causa
do seu envolvimento com S*?

P.11 O Sr./Sra sente que o Sr./Sra ndo tem tanta privacidade
como gostaria por causa de S*?

P.12 O Sr./Sra sente que sua vida social tem sido
prejudicada porque o Sr./Sra esta cuidado de S*?

P.13 O Sr./Sra nédo se sente a vontade de ter visitas em
casa, por causa de S*?

P.14 O Sr./Sra sente que S* espera que 0 Sr./Sra cuide
dele(a), como se o Sr./Sra fosse a Unica pessoa de quem
ele(a) pode depender?

P.15 O Sr./Sra sente que ndo tem dinheiro o suficiente para
cuidar de S*, somando-se as suas outras despesas?

P.16 O Sr./Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por
muito mais tempo?

P.17 O Sr./Sra sente que perdeu o controle de sua vida

desde a doenca de S*?

PAJUDA

PTEMPO_

PESTRES_

PENV_
PIRRIT
PAFETA

PRECEIO
PDEP
PTENSO

PSAUDE___

PPRIVAC_

PSOCIAL___

PVVISITA

PCUIDE___

PDINH___

PINCAPAZ

PPERDAC
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P.18 O Sr./Sra gostaria de simplesmente deixar que outra

POCUIDA
pessoa cuidasse de S*?
P.19 O Sr./Sra se sente em duvida do que fazer por S*? PDUVID
P.20 O Sr./Sra sente que deveria estar fazendo mais por S*? PFAZM____
P.21 O Sr./Sra sente que poderia cuidar melhor de S*? PCUIDAM____
Para a questao P.22 as respostas sao:
O - nem um pouco
1-um pouco
2 - moderadamente
3 - muito
4 - extremamente
P.22 De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se

PSOBREC ___

sobrecrregado(a) por cuidar de S*?

Burden Interview (Zarit&Zarit, 1987; traducéo para o portugués: SCAZUFCA, 2002)
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ANEXO 4 - AUTORIZACAO PARA USO DO QUESTIONARIO SRQ-20

© ©)

Jair Mari qui, 17 de abr 07:45 ~
para Renata Schnepper
cc jamari@attglobalnet

Re: SRQ-20

3 arguivos anexados ~  Baixar tudo

ROCMari1985 SRQ20 WHO_MNH_PSF_94....
pdf 902 KB pdf 141 KB pdf 4.21 MB
Baixar Baixar Baixar

Oi Renata,

por se tratar de instrumento da OMS ndo hd problema em utilizé-lo. Jair Mari

Em 16 de abril de 2014 15:18, Renata Schnepper <re.schnepper@hotmail.com> escreveu:
Prezado Jair, boa tarde

Sou discente do mestrado em Enfermagem da Universidade Federal do Paran4, e estou desenvolvendo minha pesquisa em qualidade de vida dos acompanhantes de pacientes
submetidos ao transplante de medula 6ssea, que é aonde atuo profissionalmente.
Gostaria da autorizacdo para utilizar o questiondrio SRQ-20 em minha pesquisa.

Agradeco a atengio,

Renata Schnepper

ANEXO 5 - AUTORIZACAO PARA USO DA ESCALA BURDEN INTERVIEW
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© )

scazufca@gmail.com em nome de Marcia Scazufca qua, 16 de abr 17
para Renata Schnepper

Re: Burden Interview
Renata. Pode usar a escala que eu traduzi sem nenhum problema. Qualguer divida entre em contato. Abrago Marcia

h

Em quarta-feira, 16 de abril de 2014, Renata Schnepper <re @hotmail.com> escreveu:

Boa tarde Marcia, tudo bem?

Estou cursando o Mestrado no Programa de Pds graduaco em Enfermagem da Universidade Federal do Parana, na rea de qualidade de vida, sob orientacdo da Profa. Dra. Luciana
Kalinke. Estou d Ivendo minhas pesquisas sobre a qualidade de vida dos panhantes de pacientes submetidos ao transplante de medula dssea, minha drea de atuago
profissional.

Durante minhas pesquisas encontrei muitos artigos que utilizar o Burden Interview que a Senhora validou para o Brasil, e gostaria de saber da sua opiniso e autorizagio em utiliza-lo

em minha pesquisa.

Desde ja agradego a ateng8o.

Atenciosamente,
Renata Schnepper

Marcia Scazufca, Ph.D

Pesquisadora Senior

Departamento de Psiquiatria e LIM-23

Faculdade de Medicina

Universidade de S3o Paulo

R Dr. Ovidio Pires de Campos 785

CEP 05403-010, 530 Paulo - Brasil

fone: + 55 11 30817153 (¥

I



ANEXO 6 - PARECER CONSUBSTANCIADO - CEP /HC

HOSPITAL DE CLINICAS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO m“‘p
PARANA - HCUFPR

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

CENIGVETR

DAl DO PROJETD DE PESGUISA

Tiulo da Pesquiza: Cuslidade de Vida de Acompanhantzs de Paclenies com Meoplasla Hematoligica
‘Submeddos a0 Transplante de C&ulas Tronco Hematopoléticas.

Pesquiaador: RENATA AZEVEDD SCHYERRER
Araa Tamatica:

Versdo 1

CAAE: 310421 4.1.0000.00%6

Ingtitul;Sa Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal oo Parand
Patrodnator Principal: Financiamenio Pripio

Dal0E DO PARECER

lumeno oo Parscer: B63454
Diata dia Relatorla: 25052014

Apreeantacio do Projeto;

{0 transplantes de célwas fronco hematopoieticss vem se tomando Um recurs0 ferEpeuticn de ampa
uiilzago em diversas doengas oe orgem hematcidgieas @ gendticas, desempenhanto papel Importants
fambem na oncologla por propondonar @ possiolidade de cura. Ma elapa apts a #ta hospltalar esse
acompannamenta & fefin em grands parte pelo familar ou acompanhanie que presia cuidado deto 3 este
pacients, & 52 10M3 responsavel por sU3 Almentagdo, higiens pessod @ medcagdo. Freme a 50 0
FcoFmpanhants sem papel Jundamentsl no ratamento & em sua efetividads, 0 QUe pOOe QEfEr UITE carta
BObTeCanga & esTesse relacionados a0 cukdado. Diante desse contaxio, o oojetivos desie frabalng =300
avalar 3 qualidade de vida dos acompannantes de paciaTies aduios oNGHgIcos SUbMEdos a0 TCTH nos
Bt 5 anos, caracterzar sau el epldemiokigicd & Idemitcar o6 dominios afetados na sua qualdade de
vida

Objstivo da Pesquisa;
Objetivo Priman:
Avallar 3 qualidade de vida dos acompanhantes de pacientas adultos oncologicos submetidos 30 TCTH nos

Ditimees 5 anos.
Oibjettvo Secundanic
Caractrtzar o perfl epidemioiogico dos acompanhantes de padenies SUDMESA0S 30 ransplants

Efvdeiedt. Hus Usl Camerz, 151

Bairro! Hioda G CEP. Bl OEl-EEE]

UF: PH Munksipla: CURITIES

Tabafor:  [gn)aasi- o Fam: panjEst-1in E-mall: copghc ule b

g L0 LD
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HOSPITAL DE CLINICAS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO W“"’P
PARANA - HCUFPR

g2 celulas tronco hematopoléticas. Identificar os dominios afetados na qualldade de vida dos
acompanhantes d& paclenies submetldos ao TCTH.

avallagio dos Rlacos & Beneficlos:

Descriins atequadaments no projeto.

Comentarios & Consldaragiies sobre 3 Pasquisa;

Estudo guantitativg, descrifvo, transversal, retrospactive @ prespectivo reallzado com acompanhantes de
pacientes adufios alendkios no periodo de Junho e 2005 & junho de 2013, no Senvigo de Transplante de
Madula Osse3, no Hosplial de Clinicas o Parand da Universkdads Federal do PamEna

Lillzando 06 sequintes Instrumantos: (1) Dados sock demograicos (2) Questionano Cusildade de vida -
[5F-35) versS0 2.0; [3) Escala de sobrecanga de Zant - Burten Intendew (4) Seif Reporiing Guestornalre
[SRC-20). A partir dos resuitados o3 pesquisa, espera-6e lentfcar as reals aiteracfes na quaidade de vida
00 acompanhante de paclente iransplantado de acordo com cada fase do ratamento & desenvolver
direirizes para

Intzrvenches de enfemmagem voifadas 3 este acompanhante, com o Infulin @ aumentar sUa satisTacdo e
qualitade de vida.

CENAGVERR

Comirumcha o Parecar BEE A4

Conalderagties sobre o8 Termos de aprassntagdo obrigabdra:

Tarmos atequacis.

Rscomendages:

£ obrigaitro frazer a0 CERHG uma via do Termo de Consenimento Livie & Esclarecito que fol aprovadn,
para FEEinEra 2 NUDMCa. Apos, ¥Srocar este TCLE em duas vias, uma ficard com o pesguisacon & Uma paR
o pariciarts 43 pesquisa.

Conclusdas ou Pandénclss & Lista de Inadequiagtees:

el aovaio.

Sifuagao do Parecer

AproNaEto

Macessita Aprackacio da COMEP:

Mo

Conalderagtes Finals a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comitd de £lca em Pesquisa em Seres Humancs do HC-UFPR, de aconda com as
atribuighes definidas na Resoiugio CNS S66/2012, manfesta-se pala aprovacso do projein

Efrdmiegs. Hus Usl Camees, FE]

Bairro. Ao da e CEP. Bl

UF: PR Nunisipla: CURITIRS

Tabelom  [4nasn-nidr Fax: |40 3301 Emall: copihc il be

P 00 3 3
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HOSPITAL DE CLINICAS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO w
PARANA - HCUFPR

confonme proposio para Iniclo da Pesquisa. Sollgiamos que sejam apresentados a este CEP, relaboros
EEMEETAE 500e 0 andamento da pesquisa, bem como Informagies relathas a5 modifcagies do protocoin,
cancalamento, encemamentn e fesing dos conhedmentas oblidos. Mamter oe documentos da pasquisa
3QuIv300.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por melo de relatorios semestrals dos
pesqUiSatoeE & de DUras estratéglas de monfkoramentn, de acomio com o Misco Inerente 3 pesquisa.

CEDTAETR

Camframzla so Parsear BEE T4

CURITIES, 30 de Malp de 2014

Aasinado por:
Renato Tambara Fllho
[Coordenador)
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