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Conforto de cuidadores formais e informais de pacientes em
cuidados paliativos na aten¢do primaria a saude

Comfort of formal and informal caregivers to palliative care patients in primary health care

Silmara Meneguin!, Rafaela Ribeiro?, Maria de Lourdes da Silva Marques Ferreira’

Objetivo: analisar o conforto de cuidadores formais e informais de pacientes em cuidados paliativos, identificando
as variaveis associadas as dificuldades de cuidado no domicilio. Métodos: estudo transversal, realizado com 50
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, atendidos pela Estratégia Saide da Familia, utilizando o General
Comfort Questionnaire. Resultados: a maioria dos cuidadores era mulher (86,0%), idade média de 52 anos, com
companheiros (68,0%) e praticantes de alguma religido (72,0%). Os escores de conforto oscilaram entre 202
e 263, com mediana de 235. Constatou-se relacdo inversa entre os escores do General Comfort Questionnaire e
o cuidador relatar ter alguma dificuldade no cuidado prestado aos pacientes em cuidados paliativos (OR=0,90;
IC 95,0% 0,81-1,01). Concluséo: o nivel de conforto dos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos foi
relativamente bom e esteve associado as dificuldades de cuidado no domicilio.

Descritores: Atencdo Primaria a Saude; Cuidadores; Cuidados Paliativos; Enfermagem.

Objective: to analyze the comfort of formal and informal caregivers to palliative care patients, identifying the
variables associated with the difficulties for home care. Methods: cross-sectional study involving 50 caregivers
of palliative care patients attended in the Family Health Strategy, using the General Comfort Questionnaire.
Results: most caregivers were women (86.0%), with a mean age of 52 years, with partners (68.0%) and
practicing some religion (72.0%). The comfort scores ranged between 202 and 263, with a median of 235. An
inverse relation was verified between the General Comfort Questionnaire score and caregiver reports of some
difficulty in care delivery to palliative care patients (OR=0.90; 95.0% CI 0.81-1.01). Conclusion: the comfort
level of the palliative care patients’ caregivers was relatively good and was associated with the difficulties in
home care.
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Introducao

Os cuidados paliativos compreendidos como a
abordagem que visa promover qualidade de vida a pa-
cientes e familiares diante de doencas que ameagam a
continuidade da vida®® desenvolveram-se, inicialmen-
te, entre pacientes oncolégicos e, ao longo das ultimas
décadas, foram estendidos aos portadores de doencas
cronicas, evolutivas e degenerativas, que ndo respon-
dem ao tratamento curativo.

Esse cenario tem compelido os profissionais
de saude a repensarem a forma de cuidar desses pa-
cientes, pois, apesar da preferéncia pelos cuidados no
domicilio, as dificuldades vivenciadas neste ambiente
sdo inumeras e acabam determinando, muitas vezes,
uma morte institucionalizada, mesmo em paises de-
senvolvidos®.

Neste contexto, a Estratégia Saude da Familia,
implementada como proposta de reorganizacdo da
atengdo primaria em saude, tem papel fundamental
neste processo, pela possibilidade de oferecer cuida-
do mais proximo do paciente e do familiar, além de
proporcionar o estreitamento dos vinculos de con-
fianca e acompanhamento humanizado no processo
de morte®.

Em cuidados paliativos, considera-se sempre
alvo de atengdo o bindmio paciente e familia, uma vez
que essa se constitui prestadora e receptora de cuida-
dos™. Neste processo, além da necessidade de adapta-
¢do dos membros da familia, existem pessoas que sdo
delegadas a exercerem determinados papéis, como o
de cuidador. Esta atividade pode ser exercida de ma-
neira formal, quando assumido por um profissional
com formacgao especifica ou contratado; e informal,
pela propria familia®.

No domicilio, o cuidador informal é obrigado a
assumir informalmente multiplas atribui¢des, tornan-
do-se o responsavel pelo cuidado®. Muitas vezes, ha
obrigatoriedade moral imposta a familia para assumir
os cuidados na terminalidade, sem a devida formacio
ou qualificacdo para o exercicio desta funcdo. Estudo
realizado com cuidadores informais canadenses de
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pacientes com cancer avan¢ado, recrutados em uni-
dade de cuidados paliativos, mostrou que os mesmos
apresentaram dificuldades emocionais, além de ne-
cessidade de apoio e informacgio.

No ambito brasileiro, a figura do cuidador in-
formal tem sido pouco valorizada, pois ainda ha fal-
ta de estratégias governamentais e de infraestrutura
para intervir no contexto da situacdo de dependéncia
do paciente no domicilio. Estudo realizado com cui-
dadores familiares de idosos usuarios da Estratégia
Satude da Familia evidenciou que cuidar de idosos de-
pendentes, além da necessidade de conciliar diversas
tarefas, exige esforco fisico, ajuda de outras pessoas e
controle emocional®.

Neste contexto, como o foco de atencdo dos
profissionais de satide é direcionado para o paciente
que requer cuidados especializados, as necessidades
do cuidador informal acabam sendo, por vezes, negli-
genciadas ou pouco valorizadas. A literatura e a prati-
ca apontam que estes cuidadores costumam vivenciar
significativa sobrecarga de ordem fisica, emocional,
social, material, financeira e existencial, principal-
mente quando o tempo de cuidado é prolongado e a
doenga se encontra em estagio avangado®>.

A medida de conforto dos cuidadores, também
considerada sindnimo de bem-estar®, é um indicador
que pode influenciar a avaliacdo de sua qualidade de
vida e, consequentemente, subsidiar proposicdo de
intervencoes a eles, nessa fase progressiva da doen-
cato-1n),

Conforto é um conceito holistico, subjetivo e
multidimensional, influenciado pelos contextos fisi-
cos, ambientais, sociais e psicoespirituais. A Teoria do
Conforto tem como pressuposto a satisfacdo das ne-
cessidades dos cuidadores no Ambito do alivio, relaxa-
mento e transcendéncia (estado de superagdo de dor
ou problema), nos diferentes contextos da experiéncia
humana®?,

A despeito da relevancia da tematica, a avalia-
¢do do conforto de cuidadores de pacientes em cuida-
dos paliativos tem sido pouco explorada na literatura.
0 foco tem sido a avaliacdo de sobrecarga e qualidade
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de vida com instrumentos e dominios que ndo sdo ca-
pazes de apreender a trajetdria do processo de morrer
e tdo pouco a necessidade de cuidados interdiscipli-
nares.

Frente ao exposto, este estudo teve como ob-
jetivos analisar o conforto de cuidadores formais e
informais de pacientes em cuidados paliativos, iden-
tificando as variaveis associadas as dificuldades de
cuidado no domicilio.

Métodos

Trata-se de estudo transversal, desenvolvido
na rede de atencdo primaria a saide de municipio do
interior de Sdo Paulo, Brasil.

0 estudo incluiu uma amostra de conveniéncia
constituida por 50 cuidadores de pacientes em cui-
dados paliativos, atendidos pela Estratégia Satude da
Familia, de maio de 2013 a dezembro de 2014, ten-
do como critérios de inclusdo: ser cuidador formal/
informal do paciente em cuidados paliativos adulto,
ter disponibilidade para responder ao questionario
e consentir em participar do estudo. Foram excluidos
aqueles que nio atenderam aos critérios de inclusido
previamente estabelecidos e cuja residéncia ndo foi
localizada.

Cabe esclarecer que no municipio onde foi re-
alizada a pesquisa ndo havia informacdes disponiveis
acerca dos pacientes em cuidados paliativos atendi-
dos pela Estratégia Saide da Familia. Os enderecos
dos mesmos foram obtidos por meio de levantamento
individual realizado pela pesquisadora junto as unida-
des de atencdo basica.

A coleta de dados foi realizada por meio de dois
instrumentos: a caracteriza¢do sociodemografica e a
versdo em portugués do General Comfort Question-
naire, instrumento constituido de 49 perguntas, cujas
respostas variam de 1=discordo totalmente a 6=con-
cordo totalmente, na escala Likert, sendo que o escore
total varia de 49 (péssimo bem-estar) a 294 (excelen-
te bem-estar). Foi desenvolvido e testado, inicialmen-
te, nos Estados Unidos em 51 cuidadores de pacientes

com cancer e apresentou Alpha de Cronbach igual a
0,97, evidenciando o6tima propriedade psicométri-
ca®®, No Brasil, a validagdo é recente e a versdo em
portugués atingiu Alpha de Cronbach de 0,83, o que
indica boa consisténcia interna entre seus itens*%,

Na presente investigacdo, a confiabilidade do
instrumento também foi avaliada pela analise da con-
sisténcia interna dos itens, que apresentou Alpha de
Cronbach de 0,80.

As variaveis quantitativas foram analisadas em
termos de médias e desvios-padrio e as classificato-
rias apresentadas em tabelas contendo frequéncias
absolutas (n) e relativas (%). Os escores do General
Comfort Questionnaire foram expressos como media-
nas e valores maximos e minimos. Optou-se pela apre-
sentacdo dos resultados utilizando a mediana, uma
vez que em uma distribuicdo assimétrica, a mesma
€ muito mais representativa dos resultados do que a
média.

0 modelo de regressdo logistica multipla foi
utilizado para analisar as chances dos cuidadores re-
latarem ter alguma dificuldade em cuidar do paciente
em cuidados paliativos, em fung¢ido do escore do Ge-
neral Comfort Questionnaire e de variaveis sociode-
mograficas. Os valores de p<0,05 foram considerados
estatisticamente significantes e a analise foi realizada
através do software Statistical Package for the Social
Sciences versao 15.0.

0 estudo respeitou as exigéncias formais conti-
das nas normas nacionais e internacionais regulamen-
tadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Resultados

Em relagdo as variaveis sociodemograficas, a
maioria dos cuidadores era mulher (86,0%), idade
média de 52 anos, com companheiros (68,0%) e prati-
cantes de alguma religido (72,0%). Observou-se tam-
bém que praticamente a metade dos entrevistados
(46,0%) era analfabeta ou possuia apenas o ensino
fundamental incompleto.

A maioria dos cuidadores tinha grau de paren-
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tesco direto (70,0%) com o paciente, exercia a ativida-
de informalmente (92,0%) ha pelo menos trés anos e
78,0% referiram dificuldades no ato de cuidar no do-
micilio (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores principais de pacientes em cuidados

paliativos
Variavel n (%) IC95%
Sexo
Feminino 43 (86,0) 76,4-95,6
Masculino 7 (14,0) 4,4-23,6
Idade (anos) (16-82)
16 - 26 7 (14,0) 4,4-236
27 -37 7 (14,0) 4,4-236
38-48 7 (14,0) 4,4-23,6
49 -59 16 (32,0) 19,1-44,9
Média (+Desvio-padrio) 52 (£5,63)

Nivel de instrugdo

Analfabeto/Fundamental incompleto 23 (46,0) 32,2-59,8

Fundamental completo/Médio incompleto 10 (20,0) 8,9-31,1

Médio completo/ Superior incompleto 12 (24,0) 12,2-35,8

Superior completo 5(10,0)0 1,7-183
Ter companheiro

Nzo 16 (32,0) 19,1-44,9

Sim 34 (68,0) 55,1-80,9
Praticante de alguma religido

Nao 13 (26,0) 13,8-38,2

Sim 37(72,0) 59,6-84,4

Grau de parentesco

Nenhum ou indireto 15(30,0) 17,3-42,7

Direto 35(70,0) 57,3-82,7
Cuidador remunerado pela atividade

Nao 46(92,0) 84,5-99,5

Sim 4 (8,0) 689-91,1
Dificuldades de cuidado no domicilio

Nao 11,0 (22,0) 2,3-19,7

Sim 39,0 (78,0) 25,5- 52,5

Tempo de cuidado (anos)

Média (+Desvio-padrao) 3(+£2,69)
Renda (Real)

Média 1.257,04

Desvio-padrao) 522,61

IC=Intervalo de Cinfianca

No que se refere aos pacientes, a maioria era
do sexo masculino (80,0%) e com idade média de 49
anos. A doenca de base predominante foi a neurolé-
gica 30 (60,0%), seguida de neoplasias 12 (24,0%),
cardiaca 5 (10,0%) e renais 3 (6,0%)

Na Tabela 2, estdo apresentadas as media-
nas, o escore minimo e maximo do General Comfort
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Questionnaire de cuidadores de pacientes em cuida-
dos paliativos, de acordo com as caracteristicas so-
ciodemograficas. Nota-se que os maiores escores do
General Comfort Questionnaire foram atribuidos aos
participantes do sexo feminino, com companheiro,
praticantes de alguma religido e analfabetos/nivel
fundamental incompleto de ensino, apesar de ndo ser
estatisticamente significante. Pouca variagdo foi cons-
tatada em relacgdo a faixa etdria, grau de parentesco e
atividade remunerada. Em relacdo ao escore do Gene-
ral Comfort Questionnaire, a mediana foi de 235, com
variacdo de 202 a 263.

Tabela 2 - Mediana, escore minimo e maximo do Ge-
neral Comfort Questionnaire de cuidadores de pacien-
tes em cuidados paliativos, de acordo com as variaveis

sociodemograficas
Variavel n Mediana Mi’n i_m 0"
Maximo
Sexo
Feminino 43 235 202-263
Masculino 7 230 212-255
Faixa etaria
16-26 7 238 212-255
27-37 7 236 216-248
38-48 7 235 229-263
49-59 16 230 202-247
260 13 235 222-251
Ter companheiro
Nao 16 233 212-255
Sim 34 238 202-263
Praticante de alguma religido
Nao 13 233 202-252
Sim 37 237 212-263
Nivel de instrucdo
Analfabeto/Fundamental incompleto 23 237 225-263
Fundamental completo/Médio incompleto 10 232 212-247
Médio completo/Superior incompleto 12 231  202- 255
Superior completo 5 232 224-235
Grau de parentesco
Nenhum ou indireto 15 235 216-263
Direto 35 233 202-252
Atividade remunerada
Nao 46 235 202-263
Sim 4 232 214-240




Conforto de cuidadores formais e informais de pacientes em cuidados paliativos na atenc¢do primaria a saide

Os resultados da andlise inerentes as chances
dos cuidadores relatarem ter alguma dificuldade ao
cuidar dos pacientes em cuidados paliativos, em fun-
¢do do escore do General Comfort Questionnaire e de
variaveis sociodemograficas, estdo apresentados na
Tabela 3. Apesar de nao terem sido identificados re-
sultados estatisticamente significativos nesta analise,
notou-se relacdo inversa entre o escore do General
Comfort Questionnaire e as chances dos cuidadores
relatarem ter alguma dificuldade no cuidado prestado
a pacientes em cuidados paliativos (OR=0,90; IC95%
=0,81-1,01).

Tabela 3 - Andlise de regressao multipla dos fatores

associados as dificuldades de cuidado no domicilio

Variaveis (;(Le:LCls::f* 0dds 0dds Ratio
8 P Ratio (IC95%)
sdo

Escort.e do Qeneral Comfort -0,10 0,054 090 081(1,01)
Questionnaire

Idade do cuidador (anos) -0,02 0,387 0,98 0,92(1,03)
Cuidador masculino -1,20 0,389 0,30 0,02(4,61)
Cuidador com companheiro(a) -1,74 0,100 0,18 0,02(1,40)
Cuidador praticante de religido -2,71 0,082 0,07 0,00(1,41)
Cul.dador analfabeto/fundamen- 0,65 0,487 192 0,30(12,17)
tal incompleto

Culd‘ador com grau de parentes- 0,45 0,614 0,63 0,11(3,71)
co direto

Tempo de cuidado 0,06 0,255 1,06 0,96(1,18)

IC=Intervalo de Cinfianga
Discussao

Apresentou-se como limitacdo da pesquisa a
realizacdo em um Unico servigo de satide e com par-
ticularidades locais. Além disso, ha que se considerar
o delineamento transversal que ndo possibilita o es-
tabelecimento de relacdes de causa e efeito®), bem
como a dificuldade de identificacdo dos pacientes em
cuidados paliativos, na rede de atencdo basica do mu-
nicipio.

Nesta investigacdo, a atividade de cuidador

foi exercida predominantemente por mulheres, com
baixo nivel de instrugio e informalmente. Dado seme-
lhante a realidade vivenciada em outros paises, inclu-
sive desenvolvidos, como mostra a literatura(®9.

No que se refere a avaliacdo do conforto, foi
considerada satisfatoria pelos participantes (media-
na=235). A despeito das questdes do General Comfort
Questionnaire serem direcionadas para cuidadores
de pacientes com cancer, que nio se estendeu a to-
talidade dos participantes incluidos nesta pesquisa,
pouca diferenca foi encontrada no estudo que avaliou
o conforto de 88 cuidadores informais de pacientes
atendidos em ambulatério de hospital especializado
em oncologia. Nessa pesquisa, o escore total variou
entre 140 e 263, com média de 2031, Contudo, cabe
ressaltar que, em ambos os estudos, ndo foi realizada
andlise dos dominios de cuidados paliativos que com-
poem o General Comfort Questionnaire, pois ndo hou-
ve o agrupamento das questdes na elaboracdo deste
instrumento.

Contudo, constatou-se auséncia de associacdes
significativas entre conforto e os fatores sociodemo-
graficos na presente investigacdo. Embora nao seja
possivel explicar totalmente esses resultados, acredi-
ta-se que ndo sejam frutos de viéses de selecdo ou até
mesmo deficiéncia do instrumento. Acredita-se que a
utilizacdo de métodos qualitativos de pesquisa podera
aumentar a capacidade explicativa de tais indagacoes.

Em investigacdo realizada com dez cuidadores
de criangas e adolescentes com cancer e sem possi-
bilidades terapéuticas de cura, os escores obtidos no
General Comfort Questionnaire oscilaram entre 144 e
252, com média de 189, dados que demonstram baixa
prevaléncia de escores muito reduzidos de bem-estar
global. A preocupacgio com a familia, o desconforto do
paciente e o seu futuro incerto foram os fatores que
mais afetaram negativamente o conforto dos cuidado-
res enquanto a crenga na ajuda espiritual e na tran-
quilidade no quarto do paciente foram os que mais
repercutiram positivamente”,

Em investigacdo recente realizada com 96 fa-
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miliares que cuidavam de pessoas adultas com neo-
plasias malignas, os escores totais do General Comfort
Questionnaire situaram entre 168 e 255, o que indica
ampla variabilidade individual. Maiores escores foram
relacionados aos itens que correspondem as crencas
espirituais e concepcdes religiosas®®,

A diversidade de fatores que interferem de ma-
neira positiva e negativa na percep¢do do constructo
e a oscilacdo dos escores, como evidenciados nos es-
tudos que utilizaram este instrumento, dificultam a
comparacdo de resultados. Este instrumento nio pos-
sui estratificacdo final que possibilite classificacdo dos
niveis de conforto, apenas apontam para os itens que
corroboram para promoc¢ao do conforto do cuidador,
bem como a sua diminui¢do®®. Também nio permite
o agrupamento das questdes de acordo com as dimen-
sdes multifatoriais avaliadas, o que dificulta identifi-
car e estimar o escore para dominios especificos.

Outro dado relevante encontrado nesta pes-
quisa refere-se a relagdo inversa entre o escore do
General Comfort Questionnaire e a dificuldade de cui-
dado na assisténcia prestada a pacientes em cuidados
paliativos, esses resultados podem estar atrelados a
percepc¢do subjetiva e multidimensional de conforto,
como também a repercussao das dificuldades enfren-
tadas no cotidiano.

Assim, é imperativo que a avaliagdo multidis-
ciplinar do paciente, nestas condi¢des, também seja
estendida ao cuidador, muitas vezes, invisivel para o
sistema de satde. Neste contexto, um dos grandes po-
tenciais da Estratégia Satide da Familia reside na capa-
cidade de intervir amplamente na complexidade dos
problemas vivenciados pelos cuidadores no domicilio.
E imprescindivel que o profissional deste programa
tenha compreensio da dinamica familiar e do papel
que o paciente ocupa neste nucleo, para que as agoes
de apoio sejam estreitadas, por meio do estabeleci-
mento de vinculos de confianca e de acolhimento®.

Dados que reforcam a necessidade do estabe-
lecimento de vinculos com a clientela assistida pelas
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equipes de satde como condi¢do imprescindivel para
que o acolhimento a familia, e de maneira especial aos
cuidadores dos pacientes em cuidados paliativos, du-
rante o processo de morte no domicilio, seja concre-
tizado.

Para tanto, as equipes da Estratégia Satude da
Familia devem estar preparadas para a¢des de cuida-
dos paliativos, como controle de sintomas de baixa
complexidade, prevencdo de agravamentos e suporte
emocional as familias, inclusive no periodo de luto®.

E, por fim, a escassez de estudos sobre conforto
de cuidadores de pacientes em cuidados paliativos di-
ficultou a comparacio de nossos resultados. Mas, por
outro lado, mostrou que certamente futuras pesquisas
devem ser conduzidas nesta area.

Conclusao

0 conforto dos cuidadores em cuidados paliati-
vos foi relativamente bom, contrariando a expectativa
que a sobrecarga imposta aos mesmos poderia inter-
ferir negativamente na percep¢do do conceito. Ade-
mais, identificou-se que o mesmo esteve associado as
dificuldades de cuidado no domicilio.

Os resultados desta pesquisa poderao contri-
buir para reorganizacdo e articulagdo local de agdes
da Estratégia Satde da Familia, para que cuidados
paliativos se estabelegcam como pratica legitimada no
pais, em todos os niveis de assisténcia a saude. Neste
sentido, é fundamental que os cuidadores sejam re-
conhecidos como sujeitos de cuidado e tenham o su-
porte necessario para o enfrentamento da doenca no

domicilio.
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