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Resumo

Introducao: Em estudos que abordam as consequéncias de cuidar do paciente
com cancer na fase terminal da doenca, a experiéncia € descrita como muito
pesada e negativa. Pouco se conhece sobre o estado psicolégico do cuidador
principal no periodo que antecede a morte do paciente, embora existam muitos
instrumentos padronizados para avaliar o bem-estar deste cuidador. O objetivo
do presente estudo foi, na primeira fase, identificar um instrumento de avaliacdo
global do cuidador principal de pacientes com cancer na fase terminal da doenca.
Na segunda fase foi avaliar a ansiedade e a depressao destes cuidadores. A seguir,
avaliar o bem-estar global do cuidador e verificar sua associacdo com os fatores
sociodemograficos, os encargos, a ansiedade e a depressao. Método: Inicialmente
foi realizado um estudo de revisdo de literatura para selecionar o instrumento
padronizado e este foi traduzido de acordo com padrdes internacionais. Em
seguida, foi realizado um estudo de corte transversal, com 133 cuidadores
principais indicados pelas pacientes com cancer de mama ou ginecol6gico, sem
possibilidades curativas e acamadas por mais de 50% das horas de vigilia, ou
incapacitadas, internadas na enfermaria de oncologia, entre agosto de 2002 a

maio de 2004. Setenta e uma mulheres apresentavam cancer de mama e 62
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cancer genital. Inicialmente foi aplicada a Escala de Ansiedade e Depressao
(HAD) e a seguir o General Comfort Questionnaire (GCQ). Todos os instrumentos
foram lidos pelo entrevistador para cada cuidador, a fim de contornar problemas de
analfabetismo e baixa escolaridade. Resultados: Os dados obtidos com este
estudo foram apresentados na forma de trés publicagdes, cujos principais
resultados estdo descritos a seguir. No primeiro estudo foram identificados 67
resumos sobre instrumentos padronizados e, apds leitura, foram selecionados 34
artigos e escolhido o General Comfort Questionnaire (GCQ). No segundo estudo
constatou-se que 99 cuidadores principais (74,4%) apresentaram ansiedade e 71
(53,4%) apresentaram depressao, com grande chance de serem concomitantes
(OR 5,6; IC 95% 2,2 a 15,9). Apenas o fato de o cuidador ser homem e ser marido
esteve associado com a menor ansiedade. No terceiro estudo, a aplicacdo do GCQ
identificou que as variaveis que mais se relacionaram com o bem-estar global do
cuidador foi ser homem, nao ter depressdo e nem ansiedade. Conclusao: O
instrumento selecionado para avaliar os cuidadores de pacientes com cancer na
fase terminal da doenga foi o GCQ. Verificou-se um alto indice e a concomitancia de
ansiedade e depressao entre os cuidadores. Apenas o fato de o cuidador ser
homem e marido da paciente diminuiu a ansiedade. A utilizagdo do GCQ identificou
varios fatores positivos e negativos relacionados ao cuidar. As variaveis que
mais se relacionaram com o bem-estar global foram o cuidador ser homem, néao

ter ansiedade e nem depresséo.
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Summary

Introduction: Studies addressing the consequences of caring for terminally-ill
cancer patients generally describe that the situations experienced are usually
sensed as being negative and stressful. Little is known about the psychological
status of the caregiver during the period preceding the patient’s death, but several
instruments exist to assess the well-being of the caregiver. In its first phase, the
prime objective of this study was to identify an evaluation instrument capable of
performing a comprehensive assessment of the informal caregiver, during the
terminal phase of the disease. In the second phase, the objective was to assess
the prevalence of anxiety and depression in caregivers. And finally to evaluate the
association between caregiver’s global comfort being and socio-demographic factors,
burdens related to caring, anxiety and depression. Method: A revision of the
literature was carried out to select a standardized instrument that has been
translated into Portuguese following international translating rules. Then, a cross-
sectional study with 133 principal caregivers, which had been identified by the
terminally-ill patients with breast or gynecologic cancer, was undertaken between
August 2002 and May 2004. Seventy-one women had breast cancer and 62

gynecologic malignancies. Initially, the Hospital Anxiety and Depression (HAD)
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scale has been applied to the caregivers, followed by an interview using the
General Comfort Questionnaire (GCQ). All instruments were read by the
investigators, in order to overcome caregivers’ illiteracy and low educational levels.
Results: Sixty —seven abstracts were encountered and 34 selected. The General
Comfort Questionnaire (GCQ) was considered the best instrument. In the second
study, 99 (74.4%) caregivers presented with anxiety and 71 (53.4%) presented
with depression, and concomitance of both symptons was statistically significant
(OR 5.6; 95% CI 2.2 a 15.9). Male caregivers and the patient’s spouses were
less likely to present with anxiety or depression. In the third study, analysis with the
GCQ disclosed that being male and not having anxiety or depression were the
caregivers’ features related to higher levels of general comfort. Conclusion: The
selected instrument to evaluate comprehensively the caregivers of patients in the
terminal phase of cancer was the GCQ. Anxiety and depression were frequent in the
studied population and were detected concomitantly in the majority of patients. Being
male or the patients’ spouse were characteristics associated with less anxiety and
depression. GCQ identified other positive and negative factors associated with
caring. Male caregivers and those not diagnosed with anxiety or depression had

better general comfort.
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1. Introducao

1.1. O impacto da doenca terminal na saude mental do cuidador

Desde a década de 70, pacientes com cancer na fase terminal da doenca,
juntamente com seus familiares ou amigos, chamados aqui cuidadores informais -
informal caregivers - tém sido considerados como uma unidade e, cada vez mais,
esses cuidadores formam uma variavel significativa para a assisténcia (Kurtz et al.,
1995; Hodgson et al., 1997; Kelly et al., 1999; Nijooer et al., 1999; Speice et al.,
2000; Novak et al., 2001; Wong et al., 2002; Rabow et al., 2004). Desde 1990 a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) considera o atendimento as necessidades
dos cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos, ou seja,
determina a necessidade de disponibilizar um sistema de apoio para ajudar a

familia durante a doenca do paciente e no processo do luto (WHO, 1990).

Cuidar representa desafios a serem superados, envolvendo longos periodos
de tempo dispensados ao paciente, desgastes fisicos, custos financeiros, sobrecarga
emocional, riscos mentais e fisicos (Silva, 1997, Rabow et al., 2004). A fase

terminal é tida como a mais dificil e angustiante. Na ultima semana de vida, os
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principais problemas dos pacientes, geralmente, sdo administrar a dor, a
insuficiéncia respiratoria, a confusdo, seguidos por ansiedade e depressao

(Klinkenberg et al., 2004).

Estudos recentes demonstram que os cuidadores tém dificuldades para
identificar o que o paciente sente. As percepc¢des do cuidador sobre os sentimentos
e 0s sintomas do paciente correspondem mais a imaginacao do que a realidade.
Provavelmente muita angustia e outros aspectos negativos do cuidar poderiam ser

minimizados mediante uma comunicacéo mais eficaz (Lobchuk e Vorauer, 2003).

Na fase terminal da doenca, os pacientes e seus cuidadores precisam de
informagdes e mostram-se muito interessados em discutir o manejo da dor, da
fadiga e de como obter recursos para cuidados paliativos domiciliares. Um terco dos
cuidadores expressam que, se houvesse disponibilidade, participariam de eventos
educativos relacionados aos cuidados a serem ministrados aos pacientes na fase
terminal da doenca (Wong et al., 2002). Atualmente, observa-se uma preocupacao
em investigar os aspectos que possam ser alterados através de uma atuacao
direta ou indireta, sugerindo que um trabalho de prevencao de problemas, tanto

do paciente como da familia, poderia ser realizado.

Existem pelo menos trés grandes categorias de necessidades relacionadas
ao cuidador informal: a sobrecarga, suas necessidades e sua qualidade de vida. A
sobrecarga pode ser definida como objetiva ou subjetiva: a objetiva corresponde
as demandas no papel de cuidar propriamente dito e a subjetiva relaciona-se as

sensacdes que este ato de cuidar desencadeia. As necessidades incluem as
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cognitivas, as emocionais e as fisicas. E, finalmente, a qualidade de vida é definida
como beme-estar fisico, emocional, social e espiritual (WHO, 1990, Cella e Bonomi,

1995; Deeken et al., 2003).

Existe um inter-relacionamento entre as necessidades do paciente e da
familia, bem como entre os sintomas psicologicos apresentados. A familia é afetada
pela doenca e a dinamica familiar afeta o paciente de tal forma que se pode
afirmar que depresséo no paciente, por exemplo, prediz depressao no cuidador,
e vice-versa (Kurtz et al., 1995; Hodgson et al.,1997). A oscilacdo entre a
aceitacao e a negacao nao se deve apenas aos recursos psicoldgicos do paciente e
ao processo de morrer, mas é também uma decorréncia do comportamento das
pessoas com quem ele se comunica, como parentes, amigos € membros da
equipe hospitalar (Torres e Guedes, 1987). Desta forma, os cuidadores tém um
papel muito importante nos aspectos praticos, sociais, fisicos e emocionais do
paciente, bem como nas decisdes a serem tomadas no fim da vida (Hileman et al.,

1992; Longman et al., 1992; Wong et al., 2002; Armes e Addington-Hall, 2003).

Nos estudos que abordam as conseqliéncias de cuidar do paciente na
fase terminal da doenca, a experiéncia é descrita, pelos cuidadores, como muito
pesada e negativa (Rezende et al., 2000; Wong et al., 2002; Klinkenberg et al.,
2004; Rabow et al., 2004). Isso costuma ser subestimado, talvez pela falta de
conhecimento especializado das doencas psicoldgicas e pela visao equivocada
de que a depressao é “normal” na fase terminal da doencga entre pacientes e

seus familiares (Kurtz et al., 1995; Emanuel e Emanuel, 1998, Jones, 2001).
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A ansiedade familiar surge como consequéncia do enfrentamento da morte.
Esta condicdo é uma das mais relevantes e parece mais preocupante do que a
depressdo. A depressdo e a ansiedade familiar sdo muito freqlentes nas ultimas
quatro semanas antes do 6Obito e em pacientes e seus cuidadores principais: um
terco dos cuidadores apresentam ansiedade grave e este € o Unico item que se
intensifica nas ultimas semanas de vida do paciente. As familias que mais
precisam de apoio emocional sdo aquelas em que os pacientes sao jovens,
mulheres, com diagnéstico de cancer de mama ou que estao sofrendo sintomas
fisicos graves. Assim, os sintomas de depressdo e ansiedade no cuidador de
paciente na fase terminal estao entre os mais importantes a serem avaliados,
tratados e principalmente prevenidos, pois quando instalados tornam-se dificeis

de ser aliviados (Hodgson et al., 1997).

Além de poucos trabalhos examinarem pacientes e familia ao mesmo
tempo, a maioria avalia a familia apés a morte, no periodo do luto. Pouco se
conhece sobre o estado psicolégico do cuidador no periodo que antecede a

morte do paciente (Higginson e Priest, 1996, Hodgson et al.,1997).

A mensuracao do impacto psicolégico do cuidador é bastante complexa.
Por esse motivo, na pesquisa cientifica utilizam-se, mais freqlientemente, as
escalas. Sua finalidade é garantir que a informacao coletada seja padronizada a fim
de ser comparada de forma confiavel, possibilitando uma base para compreensao
das multiplas relacdes e interacdes desses sintomas. As escalas e 0s questionarios
permitem a reproducdo de seus achados e facilitam os esforcos comuns em

melhorar a qualidade do cuidar (Calil e Pires, 1988). Este método, como qualquer
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outro, apresenta dificuldades. Por exemplo, na avaliagdo da ansiedade e da
depressdo observa-se que a concomitancia interfere com a graduacao. Os sintomas
nunca se apresentam de forma puramente ansiosa ou puramente depressiva. O
pesquisador devera identificar qual escala se aplica melhor aos seus objetivos, a

partir das caracteristicas e limites de cada uma (Thompson, 1989; Nardi, 1998).

No que se relaciona com a metodologia de pesquisa nessa area é
importante indentificar, através do paciente, quem é sua familia e seu cuidador
ou cuidadores. Em geral, os trabalhos na literatura definem o cuidador principal
como aquela pessoa responsavel pelo cuidar - ou a mais préxima - referida pelo
paciente ou, ainda, como a principal fonte de informacdes fisicas e emocionais
do paciente. Quando o foco & o nucleo familiar como um todo, diz-se tratar de
pesquisa focada na familia (teoria sistémica). Quando o foco recai em um
individuo, e ndo no nucleo familiar, diz-se tratar de pesquisa centrada em um relator
da familia. Este ultimo tipo é criticado quando ndo utilizado apropriadamente, pois
poderia negligenciar a expressao de outros membros e reduzir a compreensao de
toda a familia. Porém, em alguns estudos, a pesquisa centrada em um cuidador
pode ser uma boa alternativa, por exemplo, quando o objetivo é conhecer a
necessidade dos cuidadores. Entao o familiar mais envolvido pode ser o melhor

informante (McClement e Woodgate, 1998).

1.2. Instrumentos utilizados para a avalicao dos cuidadores

No Brasil, sao escassos os estudos com a familia ou com os cuidadores

informais de pacientes com cancer que utilizaram instrumentos de avaliagao
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padronizados. Para estudar e identificar os principais problemas ou necessidades de
pacientes com cancer e seus familiares, além dos trabalhos clinicos desenvolvidos
por autores nacionais consagrados nessa area (Gimenes, 1997; Bromberg,
1998; Carvalho, 1998; Kovacs, 1998), um caminho alternativo pode ser a utilizagao

de instrumentos ja testados.

Para avaliar a ansiedade e a depressao do cuidador pode ser utilizada a
Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (Hospital Anxiety and Depression
Scale, HAD) (Zigmond e Snaith, 1983). Seu uso no meio oncoldgico ja é
bastante reconhecida. De acordo com o Grupo Internacional de Consenso sobre
depressao e ansiedade a escala HAD é um instrumento capaz de medir a
ansiedade e a depressao separadamente, tendo sido usada com sucesso para
avaliar sintomas psicolégicos em pessoas com problemas ou ndo de saude
(Ballenger et al., 2001). Foi validada no Brasil e mostrou-se de facil compreenséao

(Botega et al.,1995).

No entanto, para realizar uma avaliacdo mais global do cuidador abordando
diferentes tipos de necessidades, embora tenham sido descritos numeros
consideraveis de intrumentos padronizados, nao existe consenso quanto a qual
se utilizar em cada situacao (Francke, 2000; Osse et al., 2000; Deeken 2003).
Para a escolha de um instrumento adequado é necessario realizar um estudo
cuidadoso embasado em trés consideracdes: aplicabilidade para uma populacao-
alvo especifica; multidimensionalidade que inclua aspectos positivos e negativos,
objetivos e subjetivos; e boa propriedade psicométrica (capacidade de mensuragao

psicoldgica). As pesquisas quantitativas, com pacientes na fase terminal da
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doenca e seus cuidadores, tém adotado instrumentos de qualidade de vida que
raramente abordam todos estes aspectos envolvidos na fase final do processo
que antecede a morte. Em geral, os instrumentos avaliam os estados fisico e

emocional, atividade social, atividade diaria e saude geral (Nijboer et al., 1999).

A escolha de um questionario adequado, tendo como populacéo-alvo os
cuidadores de pacientes na fase terminal da doenca, para ser testado em um
hospital brasileiro de referéncia no tratamento dos cénceres ginecolégico e
mamario, deve proporcionar uma avaliagdo multidimensional. Além de mensurar as
consequéncias objetivas do cuidar (perdas familiares, sociais, financeiras), é
necessario que compreenda também os aspectos subjetivos (sentimentos), muitas

vezes negligenciados, assim como as consequiéncias positivas da experiéncia.

Algumas areas relacionadas com o bem-estar global do paciente e do
cuidador na fase final da doenca nao tém sido avaliadas ou pesquisadas, tais
como o apoio social, resolu¢ao de conflitos, meio ambiente, crengas espirituais
e expectativas. O mesmo acontece com outros fatores mais relacionados aos
cuidadores, por exemplo, o encorajamento, necessidade de descanso, socializacdo
e nutricao. Outro fato importante e raramente estudado em pesquisas cientificas
relaciona-se com os aspectos positivos da experiéncia do cuidar; por exemplo,
quando o paciente e/ou o cuidador encontram um sentido de crescimento com o

processo de morrer (Novak et al., 2001).

Assim, no presente estudo foi selecionado, inicialmente, um instrumento

de avaliacado global de cuidadores principais de pacientes com cancer na fase

Introdugdo 29



terminal da doenca, por meio de uma revisdo de literatura. Em uma segunda
fase foi realizada a avaliacdo da ansiedade e da depressédo dos cuidadores
principais de pacientes com cancer ginecolégico ou mamario na fase terminal da
doenga, por meio da escala HAD. Em seguida, foi aplicado o instrumento
padronizado, selecionado, para a avaliacdo global do cuidador e verificada a
associacdo com os fatores sociodemograficos, os encargos, a ansiedade e a
depressao do cuidador. Para tanto, dividiu-se esta pesquisa em trés estudos que

serao apresentados na forma de trés publicacoes.
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2. Objetivos

2.1. Objetivo geral

Avaliar o bem-estar global, a ansiedade e a depresséo do cuidador principal
de mulheres com cancer de mama ou genital, na fase terminal da doenga, que

se encontram hospitalizadas no CAISM.

2.2. Objetivos especificos

— Identificar, por meio de reviséo sistematica da literatura, um instrumento
padronizado para avaliacdo do bem-estar global que possa ser aplicado
nos cuidadores principais de pacientes com cancer de mama ou genital,
na fase terminal da doenca, e apresenta-lo e traduzi-lo de acordo com

padrdes internacionais.

— Avaliar a presenca de ansiedade e de depressao no cuidador principal de

pacientes com cancer de mama ou genital, na fase terminal da doenca, e
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verificar a associagdo da ansiedade e depressdo com as variaveis

sociodemograficas e 0s encargos deste.

— Auvaliar o bem-estar global do cuidador principal de pacientes com cancer de
mama ou genital, na fase terminal da doenca, por meio do instrumento
selecionado e traduzido, e verificar associacao entre o bem-estar global
deste cuidador com ansiedade, depressao, variaveis sociodemograficas

€ encargos.
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3. Publicacoes

Artigo 1 - Revisao critica dos instrumentos utilizados para avaliar aspectos
emocionais, fisicos e sociais do cuidador de pacientes com
cancer na fase terminal da doenca.

Revista Brasileira de Cancerologia 2005; 51(1): 79-87.

Artigo 2 - Depressao e ansiedade nos cuidadores principais de mulheres
com cancer de mama ou genital na fase terminal da doenca.

Revista Brasileira de Ginecologia e Obstetricia (submetido).

Artigo 3 - Bem-estar global em cuidadores de mulheres com cancer em
fase terminal da doenca

Sao Paulo Medical Journal (submetido).
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Resumo

Atualmente, muitas pessoas vivem por mais tempo e, assim, o cuidar do
paciente com doengas crénicas tornou-se um elemento importante no contexto
da saude publica. No caso do paciente com cancer na fase terminal da doenca,
este cuidar € uma tarefa complexa, dificil, angustiante e pouco estudada. A
maioria dos estudos avalia, em geral, apdés a morte, ja no periodo de luto, ao
passo que o cuidador informal pode apresentar alteracdes emocionais, fisicas e
sociais, principalmente no periodo que antecede a morte do paciente, fator que
torna necessaria a mensuragao destes sintomas. Existem muitos instrumentos
padronizados disponiveis na literatura nesta linha, porém a maioria nao é
completa em relacdo a todas as dimensdes dos cuidados que devem ser
oferecidos na fase terminal da doenca (sintomas fisicos, sintomas psicolégicos,
suporte social, necessidades econémicas, expectativas e esperancas, crencas
existenciais e espirituais). No presente estudo foram analisados alguns dos
principais instrumentos e selecionado um, recentemente publicado e ainda nao
validado no Brasil, para realizar sua traducdo. Ele possibilita a avaliacdo
multidimensional dos cuidadores de pacientes com cancer na fase terminal da

doenga, o General Comfort Questionnaire (GCQ).

Palavras-chaves: cancer, paciente terminal, cuidadores informais, instrumentos,

aspectos psicologicos.
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Abstract

Nowadays a lot of people are living longer and than, take care of patient with
chronic disease is an important aspect of public health problem. Taking care of
patient in the terminally ill cancer phase is considered a complex; difficult,
anxious and little studied work. The vast majority of papers evaluate family after
dying. Informal caregiver should present a lot of emotional, physical and social
changes, principally in the period just before patient death, and the
measurement of these symptoms are necessary. Many well-studied instruments
tools are available in the literature; however, the great majority of them look
incomplete regarding all dimension of care during terminal phase (physical,
psychological, social, economical needs, hopes, spiritual and existential
believes). In this review study some of the more important standard instruments
tested for caregivers terminal cancer patients are analyzed and the application
of an instrument still not validated in Brazil is suggested. This instrument, the
General Comfort Questionnaire (GCQ) offers the possibility to make a

multidimensional evaluation of caregivers for terminal cancer phase patients

Key words: cancer, terminally ill patient, informal caregiver, instrument,

psychological aspects.
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O PACIENTE COM CANCER E O PAPEL DO CUIDADOR

Atualmente, muitas pessoas vivem por mais tempo e assim, o cuidar do
paciente com doencas cronicas tornou-se um elemento importante no contexto
da saude publica. A estimativa de taxa bruta de incidéncia de cancer no Brasil,
em 2002, foi de 386.50 casos novos por 100.000 pessoas, com cerca de 130,68
mortes por 100.000 pessoas'. Pacientes com cancer na fase terminal da
doencga, juntamente com seus familiares ou amigos, chamados aqui cuidadores
informais - informal caregivers - tém sido considerados como uma unidade, e a
Organizagdo Mundial da Satde? considera o atendimento as necessidades dos
cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos.

O paciente com cancer deve contar com uma ampla estrutura de apoio para
enfrentar as diferentes etapas do processo, desde a prevencao, o diagnostico e os
tratamentos prolongados. E justamente na fase terminal da doenca, quando ndo é
possivel mais controla-la a doenca, que o papel dos cuidadores torna-se mais
importante e, ao mesmo tempo, mais dificil. Cuidar representa desafios a serem
superados, envolvendo longos periodos de tempo dispensados ao paciente,
desgastes fisicos, custos financeiros, sobrecarga emocional, riscos mentais e
fisicos®. A fase terminal da doenca é tida como a mais dificil e angustiante. Na
ultima semana de vida, os principais problemas dos pacientes, geralmente, sao
administrar a dor, a insuficiéncia respiratoria, a confusédo, seguidos por ansiedade
e por depressdo®. Desta forma, os cuidadores tém um papel muito importante
nos aspectos praticos, sociais, fisicos e emocionais do paciente, bem como nas
decisdes a serem tomadas no fim da vida.>®

Desde a década de 70, os cuidadores passaram a ser considerados uma
variavel significativa no tratamento, sendo que doente e cuidador cada vez mais
formam uma unidade para a assisténcia.>”*'%"® Por outro lado, ainda existe
muita dificuldade em separar as angustias do paciente das do cuidador.

Higginson e Priest'® descreveram um sintoma denominado “ansiedade
familiar”, que surge como consequéncia do enfrentamento da morte. Este sintoma

€ um dos mais relevantes, e pode ser mais dificil de ser aliviado do que um
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problema fisico ou dor. Essas autoras avaliaram a “ansiedade familiar” nas dltimas
quatro semanas antes do luto em 334 pessoas, sendo objeto de estudo o cuidador
principal ou outro cuidador significativo. Concluiram que cbnjuges que cuidam
de pacientes jovens, incapacitados e recentemente diagnosticados ficam mais
propensos a apresentar ansiedade grave, predominantemente préximo a morte.

Estudos recentes demonstram, porém, que os cuidadores apresentam
dificuldades para identificar o que o paciente sente. Lobchuk e Vorauer'” sugeriram
que, via de regra, a percepcao do cuidador sobre os sentimentos e os sintomas do
paciente correspondem mais a imaginacao do que a realidade. Provavelmente
muita angustia e outros aspectos negativos do cuidar poderiam ser minimizados
mediante uma comunicagao eficaz.’

Um trabalho de prevencéo da ansiedade, tanto do paciente como da familia,
poderia ser realizado para aliviar esse sofrimento. Existe um inter-relacionamento
entre as necessidades do paciente e da familia, bem como entre os sintomas
psicolégicos apresentados. A familia é afetada pela doenca, e a dinamica
familiar afeta o paciente: depressao no paciente, por exemplo, prediz depressao
no cuidador, e vice-versa.>'" A oscilagdo entre a aceitacdo e a negacdo ndo se
deve apenas aos recursos psicologicos do paciente e ao processo de morrer,
mas € também uma decorréncia do comportamento das pessoas com quem ele
se comunica (parentes, amigos e membros da equipe hospitalar).

Nos estudos que abordam as consequéncias de cuidar do paciente na fase
terminal da doenca, a experiéncia é descrita como muito pesada e negativa para 0s

3,4,7,18

cuidadores informais . Isso costuma ser subestimado, talvez pela falta de

conhecimento especializado das doencas psicoldgicas e pela visdao equivocada

de que a depressdo é “normal” entre pacientes que estdo morrendo.® %1920 A

depresséo e a ansiedade sdo esperadas, mas ndo deveriam ser prolongadas.
Poucos trabalhos tém examinado pacientes e familia ao mesmo tempo. A maioria

tem avaliado a familia apds a morte, no periodo do luto. Pouco se conhece sobre o

estado psicolégico do cuidador no periodo que antecede a morte do paciente.*™

|.11

Hodgson et al.” avaliaram os sintomas de mais de 750 pacientes e de

seus cuidadores principais. Observaram que quase um terco dos cuidadores
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apresentavam ansiedade grave. Este foi o unico item que se intensificou nas
ultimas semanas de vida do paciente. Os investigadores sugeriram que as
familias que precisam de apoio emocional sdo aquelas em que os pacientes
sao jovens, mulheres, com diagnéstico de cancer de mama ou que estao
sofrendo sintomas fisicos graves. E, ainda, que a ansiedade no paciente e uma
comunicacao ineficaz também podem precipitar ansiedade familiar.

Deeken et al.?!

definiram trés grandes categorias de necessidades relacionadas
ao cuidador informal: a sobrecarga, suas necessidades e sua qualidade de vida. A
sobrecarga pode ser definida como objetiva ou subjetiva: a objetiva corresponde
as demandas no papel de cuidar propriamente dito e a subjetiva relaciona-se a
sensacao que este ato de cuidar desencadeia. As necessidades do cuidador
incluem necessidades cognitivas, emocionais e fisicas. E, finalmente, a qualidade
de vida é definida como bem-estar fisico, emocional e social, conforme estudado
por Cella e Bonomi.??

O estudo das doencas cronicas e da medicina nao-curativa levaram a
reavaliar a questao da morte. Hoje, quando se estuda o paciente na fase terminal da
doencga, surge a nocao do que poderia ser considerado um “bom final de vida” e
uma consequiente “boa morte”. Ha, também, necessidade de otimizagcdo das
intervencdes em todas as areas: alteragdes fisicas, psicoldgicas, suportes social e
familiar, esperanca e expectativas, necessidades econémicas e crencas espirituais,
embora os sintomas psicolégicos, assim como outros sintomas dos pacientes e
seus cuidadores, sejam pouco conhecidos.'® Wong et al,” por exemplo, observaram
que, na fase terminal da doenca, os pacientes e seus cuidadores precisam de
informagbes e mostram-se muito interessados em discutir o manejo da dor, da
fadiga e de como obter recursos para cuidados paliativos domiciliares. Um terco dos
cuidadores avaliados expressaram que, se houvesse disponibilidade, participariam
de eventos educativos relacionados aos cuidados a serem ministrados aos
pacientes na fase terminal da doenca.

No Brasil sdo escassos os estudos com a familia ou com os cuidadores
informais de pacientes com céancer que utilizaram instrumentos de avaliagcao

padronizados. Silva®® estudou como o cancer desestrutura a familia e recomenda
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que um terapeuta familiar seja incorporado a equipe de saude, enfatizando a
necessidade de instrumentos especificos para avaliar aspectos emocionais.
Para estudar e identificar os principais problemas ou necessidades familiares
nesse processo, além dos estudos clinicos, como os desenvolvidos por autores
nacionais consagrados nessa area (Bromberg,?* Kovacs,?® Carvalho®), um caminho
alternativo possa ser a utilizacdo de instrumentos ja testados.

O presente estudo teve por objetivos: 1) Apds revisao sistematica da literatura,
identificar um instrumento padronizado que possa ser aplicado nos cuidadores
informais de pacientes com cancer de mama ou genital, na fase terminal da
doencga, internados em um hospital brasileiro de referéncia para tratamento de
cancer; 2) apresenta-lo e traduzi-lo, de acordo com padrdes internacionais.

METODO

Fontes de Busca

Foram pesquisadas as fontes internacionais Web of science, Medline
(1990 — 2004) e Psico-info, bem como as nacionais, Index Psi livros, Scielo —
Psi e Lilacs na busca de instrumentos para avaliar cuidadores informais de
pacientes com cancer na fase terminal da doenca. Os termos utilizados foram:
“palliative care”, “end of live” ou “cancer”; “instrument”, “questionnaire”, “scale”
ou “assessment”; “caregiver”’, “family” ou “informal carers”. A pesquisa foi

limitada a artigos publicados em inglés, espanhol e portugués.

Critérios de Exclusao
Foram excluidos os artigos que descrevessem 0s seguintes tipos de
instrumentos:
e Construidos com o objetivo de avaliar a percepcao do cuidador sobre o
atendimento prestado ao paciente.
e Para avaliar o funcionamento familiar

e Para avaliar apenas os sintomas fisicos dos cuidadores
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Avaliagédo dos instrumentos
Os instrumentos foram avaliados pelos autores deste artigo em termos de
sua aplicabilidade para a populacao-alvo especifica, maior abrangéncia das

dimensodes avaliadas e propriedades psicométricas.

RESULTADOS

As fontes bibliograficas e outras pesquisas adicionais levaram a identificacao
de 67 artigos. Apds a leitura dos resumos, foram selecionados apenas 34 artigos,
entre eles 2 trabalhos de reviséo.

Os ARTIGOS DE REVISAO

Osse et al.,?” em um trabalho de revisdo de instrumentos especificos para
pacientes com cancer e suas familias, analisaram 471 artigos e selecionaram nove
questionarios para avaliacdo da necessidade dos pacientes (Cancer Rehabilitation
Evaluation System — CARES; Self-Assessment Questionnaire - SAQ; Cancer
Patients Need Questionnaire - CPNQ; Cancer Patients Need Survey - CPNS;
Patient Needs Scale - PSN; Patient Information Survey - PIS; Home Care Study
- Patient Form — HCS-PF; Satisfaction Scale - SAT SCALE; Oncology Clinic
Patient Checklist - OCPC) e seis questionarios para avaliagao da necessidade dos
membros familiares (Caregiver Needs Scale - CNS; Famcare Scale - FAMCARE;
Home Care Study - Caretaker Form - HCS-CF; Home Caregiver Need Survey -
HCNS; Need Satisfaction Scale - NSS). Concluiram que a maior parte dos
instrumentos foi construida cuidadosamente, sua validade e acuracia foram
satisfatérias e muito bem-documentadas. Os autores ndo desaprovaram um
instrumento em particular, mas pontuaram e compararam diferentes itens abordados
em cada instrumento. Os resultados mostraram que: nenhum instrumento é
completo em relacdo a todas as dimensdes dos cuidados paliativos (sintomas
fisicos, sintomas psicoldgicos, suporte social, necessidades econdmicas, expectativas
e esperancas, crencas existenciais e espirituais); a maioria foi construida com

fins de pesquisa e nao foi testada para o uso na prética clinica.
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Em 2003, Deeken et al.?' revisaram todos os instrumentos de
autopreenchimento publicados em lingua inglesa que avaliam a sobrecarga, as
necessidades e a qualidade de vida dos cuidadores informais de pacientes com
diferentes tipos de doencas, incluindo pacientes com cancer. Selecionaram 17
questiondrios para avaliar sobrecarga, oito para avaliar necessidades e trés
para avaliar qualidade de vida. Todos os questionarios abordavam as diversas
demandas dos cuidadores.

Observa-se um numero consideravel de questionarios utilizados para avaliagao
do cuidador abordando diferentes tipos de necessidades.?"*” A escolha de um
questionario adequado, tendo como populagéo-alvo os cuidadores de pacientes
com cancer na fase terminal da doenca, para ser testado em um hospital
brasileiro de referéncia no tratamento dos canceres ginecolégico e mamario, deve
proporcionar uma avaliagao multidimensional. Além de mensurar as conseqiéncias
objetivas do cuidar (perdas familiares, sociais, financeiras), € necessario compreender
0s aspectos subjetivos (sentimentos), muitas vezes negligenciados, assim como as
consequéncias positivas da experiéncia. A interpretacao desses achados pode

nortear intervencdes para ajudar os cuidadores na fase terminal da doenca.
Principais Instrumentos especificos para avaliar cuidadores

Diferente de outras patologias crénicas, a representagdo do cancer assume
grandes proporgdes relacionadas com desesperanga, ansiedade, dor e anteviséo de
uma morte sofrida. Desde a angustia do diagnéstico a constatacao de que a doenca
esta evoluindo fora de controle, determinam-se diferentes contextos que terao
conseqiiéncias distintas para o cuidar®®. Assim os instrumentos de avaliacdo
necessitam ser especificos para contemplar essas diferentes fases e necessidades.

De acordo com Nijboer et al.,'

para medir as experiéncias dos cuidadores de
pacientes com cancer, a escolha de um instrumento adequado deve ser baseado
em trés consideracdes: aplicabilidade para uma populacdo-alvo especifica;
multidimensionalidade que inclua aspectos positivos e negativos, objetivos e

subjetivos; e boa propriedade psicométrica. As pesquisas quantitativas com
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pacientes e seus cuidadores tém adotado instrumentos de qualidade de vida que

raramente abordam todos estes aspectos envolvidos, no periodo que antecede

a morte. Em geral, os instrumentos avaliam os estados fisico e emocional,

atividade social atividade diaria e saude geral.

A revisao dos artigos cientificos por nés realizadas destacou trés instrumentos

especificos para avaliar os cuidadores de pacientes com cancer na fase terminal da

doenca. Esses instrumentos foram entdo avaliados segundo a abrangéncia das

multiplas dimensdes do cuidar. Nenhum deles foi validado no Brasil. A Tabela 1

resume 0s principais aspectos considerados em cada instrumento:

Tabela 1. Avaliacado dos principais instrumentos

Instrumento Autor Dimensao avaliada Observacoes
Support Team Higginson, | Sintomas fisicos Instrumento mais
Assessment 1990 Aspectos psicolégicos | freqlentemente citado.
Comunicacao , .
Ml seneivel pare o xame
STAS pou
para medir sintomas
psicologicos.
Caregiver Given et al, |Manejo das atividades |Boa opgéao para avaliar
Reaction 1992 Apoio familiar aspectos subjetivos,
Assessment Questbes financeiras multidimensionais, negativos e
Scale — CRAS Saude Fisica positivos do cuidar.
Auto-estima Questdes nao avaliam os
aspectos da fase terminal da
doencga
General Comfort | Novak et al, | Aspectos fisicos Especialmente construido
Questionnaire — | 2001 Ambientais para avaliar cuidadores de
GCcQ Psicoldgicos pacientes com cancer na
Sociais fase terminal da doenca
Espirituais ~ .
Financeiros Boa opgao para avaliar

aspectos subjetivos,
multidimensionais, negativos e
positivos do cuidar

Incluiu a dimenséao espiritual
do cuidador

Publicagbes 43




De acordo com a revisdo realizada por Francke® a escala Support Team
Assessment Schedule - STAS é uma das mais utilizadas em cuidadores de
paciente com cancer. E uma escala segura e pode ser uma boa escolha, pois
cobre uma grande area de sintomas e problemas de paciente com cancer em
fase terminal da doenca. No entanto, foi desenvolvida com base no exame
clinico e € menos sensivel para medir problemas psicossociais ou espirituais.
Esta escala foi empregada também em outro estudo multicéntrico para avaliar
mais de 700 conjuntos de cuidadores-pacientes com cancer na Irlanda."’

A segunda escala, denominada Caregiver Reaction Assessment (CRA) foi
desenvolvida por Given et al.*® Foi testada por Nijboer et al."* em um estudo
multicéntrico com 181 pacientes com cancer. E um instrumento que avalia os
aspectos multidimensionais, subjetivos, negativos e positivos da experiéncia do
cuidar. Contudo, nao inclui questdes relacionadas com a fase terminal da doenca.

O General Comfort Questionnaire (GCQ) oferece uma oportunidade de
ampliar o campo de pesquisa na area de cuidados paliativos, pois abrange
varias dimensdes, tais como o apoio social, a resolucao de conflitos, o meio-
ambiénte, as crencgas espirituais e as expectativas. O mesmo acontece com
outros fatores mais relacionados aos cuidadores, como 0 encorajamento, a
necessidade de descanso, a socializagdo e a nutricdo. Neste sentido, pode
avaliar o estado global do paciente e do cuidador no fim da vida. Pode ser util a
pratica clinica e permitir identificar problemas, indicando necessidade de
mudancgas para melhorar o bem-estar dos pacientes e dos cuidadores. Foi
testado por Kolcaba e Fox®' nos Estados Unidos em 51 pacientes e em seus
cuidadores. Apresentou forte fidedignidade e seguranca, com indice alfa de

Cronbach igual a 0,97, com uma 6tima propriedade psicométrica.'®

GCQ: Traducao e teste do questionario

O GCQ é um instrumento de autopreenchimento, podendo também ser
aplicado pelo pesquisador. Tem 49 perguntas que avaliam o bem-estar global,
cujas alternativas de respostas vdo de 1 a 6.'® Para garantir a confiabilidade da
traducéao do GCQ, foi utilizada a técnica de retro-traducéo desenvolvida por Werner
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e Campbell®?, associada ao método bilinglie,*® que envolve mais de um tradutor
bilinglie, e o procedimento de pré-testagem.®* O texto original foi traduzido pela
primeira autora, que é proficiente na lingua inglesa e familiarizada com o contetudo
do material na linguagem-fonte. Segundo Brislin,®* isso é condicdo indispensavel
para uma traducdo adequada. Uma outra traducao foi realizada pelo segundo
autor, que também € proficiente na lingua inglesa. Os dois trabalhos foram
revisados pelo terceiro autor, que é bilinglie de acordo com o critério ja citado
por Garyfallos,* tendo examinado item por item e escolhido as expressdes que
melhor reproduzem o sentido original. Assim sendo, chegou-se a uma traducao
consensual, na qual cada afirmagdo traz o significado mais aproximado do
questionario em Inglés.

Um cuidado consideravel foi necessario para assegurar que a traducao
atingisse um nivel de uso habitual da linguagem, equivalente a fonte inicial e, ao
mesmo tempo, compativel com a linguagem usada pelos sujeitos em questéo.
Para garantir a equivaléncia linglistica, a versao de consenso foi entregue a um
tradutor bilinglle completamente desvinculado do projeto para ser retro-traduzida
para o inglés. A retro-traducao foi entdo examinada pelos trés pesquisadores,
que compararam cuidadosamente item a item: a vers&o original em inglés com
a retro-traducdo e com a traducdao para o portugués, para determinar se o
significado preciso do inglés havia sido mantido. Além disso, para confirmar se
a versao de consenso estava adequada.

O trabalho revelou excelente equivaléncia entre a versao original e a retro-
traducado. O instrumento foi submetido a um pré-teste com dez cuidadores e foi
aplicado pelo pesquisador. Os resultados demonstraram 6tima compreensao e
entendimento com um tempo médio de 20 a 30 minutos para seu preenchimento
(apéndice 1). O instrumento sera agora utilizado em um estudo com 250 cuidadores
de pacientes com cancer na fase terminal da doenca atendidas no Centro de
Atencao Integral a Saude da Mulher — CAISM/UNICAMP, aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP
(parecer numero 271/2002).

Publicagbes 45



CONCLUSOES

e Existem poucos trabalhos sobre as consequéncias do cuidar de
pacientes com cancer, na fase terminal da doenga.

e A maioria dos instrumentos padronizados para avaliar qualidade de
vida do cuidador ndo aborda todas as dimensdes (fisica, psicologica,
social, ambiental, econémica e espiritual), dos cuidados que devem
ser oferecidos na fase terminal da doencga.

e A escolha do GCQ levou em conta seu carater multidimensional e
sua aplicabilidade entre cuidadores de pacientes com cancer na fase
terminal da doenca.
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QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO BEM-ESTAR GLOBAL - CUIDADOR

Versao para o portugués

Obrigada por nos ajudar nesta pesquisa sobre o atendimento psicoldgico para

quem cuida de pessoas com cancer. Eu vou ler para vocé algumas afirmacdes

sobre o seu bem-estar neste momento e vocé vai me dizer se concorda ou nao.

Aqui estda uma escala de numeros, que vai de 1 a 6, para vocé indicar o quanto

vocé discorda ou concorda com cada afirmacgéo. Escolha o nimero que mais se

aproxima com o que vocé esta sentindo neste momento. Queremos saber sobre

0 seu bem-estar agora, neste momento que esta respondendo o questionario.

—_—
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e e e e e e e e

[ NSNS
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[\
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Meu corpo esté relaxado neste momento
Nés ndo temos privacidade o suficiente
Quando eu preciso de ajuda tenho a quem recorrer
Eu me preocupo com minha familia
Minhas crengas me traz paz de espirito
As enfermeiras me trazem esperanga
Minha vida ndo vale a pena nesse momento
Eu sei que sou amado
Este ambiente é gostoso
. Eu tenho dificuldade para descansar
. Ninguém me entende
. E dificil suportar a dor emocional que eu sinto
Eu me sinto em paz
. Eu tenho medo de dormir
. Eu me sinto culpado
. Eu nio gosto disso aqui
. Eu ndo tenho apetite
Eu sou capaz de me comunicar com quem eu amo
. Esse quarto me dd medo

. Eu sinto medo do que vem pela frente

. Eu tenho pessoas especiais que fazem eu me
sentir apoiada

. Eu tenho passado por mudangas que me deixam

incomodado

Discordo totalmente

Concordo totalmente

1

2

3

4

5

6
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23
24

25
26

27

28
29

30
31

32
33

34

35
36

37.
38.
39.

40.
41.

42
43

44

45.
46.
47.
48.
49.

. Eu gosto que o quarto dela esteja tranqiiilo
. Gostaria de ter mais contato com o médico

. A temperatura deste quarto é agradavel

. Quando essa situagdo terminar serd dificil
retomar minhas antigas responsabilidades

. Eu posso crescer com essa situagio

. Esse ambiente é depressivo

. Eu preciso de uma poltrona ou uma cama
confortavel

. Essa situacdo me inspira

. Quando olho para trds vejo que vivemos uma
boa vida

. Eu me sinto fora de lugar aqui

. Eu me sinto suficientemente forte para fazer
algumas coisas para ela

. Eu penso no desconforto dela constantemente

. Eu me sinto confiante espiritualmente

. Eu tenho necessidade de ter mais informacdes
sobre a condicdo dela

Eu me sinto desamparado
No6s estamos bem em nosso Relacionamento
Esse quarto tem ar fresco

Eu me sinto sé

Eu me sinto capaz de falar para as pessoas aquilo
que eu preciso

. Eu estou deprimido

. N6s encontramos um significado em tudo isso
que estamos passando

. Os amigos se lembram de nés através de recados
e telefonemas

O estado emocional dela me deixa triste

Eu penso muito no futuro

Ela estd limpa e seca

Tenho preocupacdes com a parte financeira

Deus estd me ajudando

Existe alguma outra pergunta que vocé gostaria que nos fizéssemos?
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Resumo

Objetivo: avaliar a prevaléncia de ansiedade e depressao em cuidadores
principais de mulheres com cancer de mama ou genital na fase terminal da
doenca. Método: para este estudo de corte transversal foram incluidos 133
cuidadores de pacientes sem possibilidades curativas, internadas no Centro de
Atencao Integral a Saude da Mulher, entre agosto de 2002 e maio de 2004. Das
pacientes incluidas, 71 apresentavam cancer de mama e 62 cancer genital. Foi
aplicada a Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HAD) e foi realizada
uma entrevista para obter outras informacdes como idade, sexo, religiao,
parentesco com a paciente, profissdo, se cuidava de outras pessoas, se a rotina
dele mudou e se outras pessoas ajudavam a cuidar da paciente. Resultados:
observou-se que 43% das pacientes indicaram como cuidador principal a filha e
24% o marido. A maioria dos cuidadores tinha idade superior a 35 anos (63%),
68% eram do sexo feminino, 59% estavam desempregados ou aposentados, 47%
cuidavam de uma outra pessoa e 84% referiram mudanca na rotina pelo fato de
cuidar. A ansiedade foi detectada em 99 cuidadores principais (74,4%) e a
depressao em 71 (53,4%) sendo estes estados fortemente relacionados entre si
(Odds Ratio 5,6; intervalo de confianca de 95% 2,2 a 15,9). Na analise
bivariada, o marido apresentou menos ansiedade e, apods regressao logistica,
apenas o fato de ser homem esteve relacionado com menor ansiedade.
Conclusao: o processo de cuidar de uma paciente na fase terminal levou a
altas taxas de ansiedade e depressdo. Apenas os homens e maridos
despontaram neste estudo como cuidadores menos ansiosos.
Palavras-chaves: qualidade de vida, tratamento paliativo, cancer de mama,

cancer ginecoldgico.
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ABSTRACT

Objective: to evaluate the prevalence of anxiety and depression in principal
caregivers of patients with terminal breast or gynecologic cancer. Method: for this
cross-sectional study, 133 informal caregivers of terminally-ill breast and gynecologic
cancer patients were interviewed. Patients were hospitalized for palliative care at
the inpatient Oncology Clinics of Centro the Atencéo Integral a Saude da Mulher.
Enrollment occurred between August 2002 and May 2004. Seventy-one of the
patients had breast cancer and 62 had gynecological malignancies. The informal
caregivers of these patients were interviewed with Hospital Anxiety and Depression
Scale (HAD), in order to detect anxiety and depression, and additional questions
regarding age, gender, religion, relation to patient, current occupation, if cared for
other people, whether his/her routine had changed and whether other people
helped to care for the patient, were applied. Results: forty-three percent and 24%
of the patients identified their husbands and their daughters, respectively, as their
principal caregivers. The majority of the caregivers were 35 years or older (63%),
68% were female, 59% were unemployed, 47% cared for another person and 84%
referred that his/her routine had changed because of caring. Anxiety was detected
in 99 caregivers (74.4%) and depression in 71 (53.4%). Anxiety and depression
were strongly correlated to each other (Odds ratio 5.6; 95% confidence interval 2.2
to 15.9). Bivariate analysis disclosed that the patients’ husbands were less affected
by depression, but multivariate analysis revealed that only the fact of being male
was related to a lower prevalence of anxiety. Conclusion: caring for terminally-ill
cancer patients led to high prevalence of anxiety and depression. Only men and the
patients’ husbands were found to have lower prevalence of anxiety.

Key word: Quality of life, palliative treatment, breast cancer, gynecologic cancer.
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DEPRESSAO E ANSIEDADE NOS CUIDADORES PRINCIPAIS DE MULHERES COM CANCER
DE MAMA OU GENITAL NA FASE TERMINAL DA DOENGA

Depression and anxiety in informal caregivers of breast and gynecological

terminally ill cancer patients
Introducao

Doentes na fase final da evolugdo do cancer encontram-se freqiientemente
debilitados e dependentes, sendo que dor, confusdo mental, dificuldades
respiratérias, alimentares e de locomocéao, assim como ansiedade e depressao
sd0 os problemas mais comumente relatados '. E nesta fase que o papel do
cuidador se torna altamente relevante. Um dos objetivos dos cuidados paliativos
€ a atengcado as necessidades destes cuidadores informais, em geral parentes ou
amigos, destas pacientes com cancer em fase terminal #*. Cuidar significa dedicar
longos periodos de tempo ao paciente, somado ao desgaste fisico, custos
financeiros, sobrecarga emocional e exposicdo a riscos mentais e fisicos °. A
maioria dos trabalhos tem avaliado familiares no periodo de luto, pouco se
conhecendo sobre o estado psicoldgico do cuidador na fase que antecede a
morte °. Entretanto, sabe-se que existem pelo menos trés grandes categorias
de demandas relacionadas ao cuidador informal: sobrecarga, necessidades e
qualidade de vida. A sobrecarga pode ser objetiva ou subjetiva: a objetiva
corresponde as demandas no papel do cuidar propriamente dito e a subjetiva se
relaciona as sensacdes que o ato de cuidar desencadeia. As necessidades sao
agrupadas em cognitivas, emocionais e fisicas . E finalmente, a qualidade de

vida é definida como bem-estar fisico, emocional e social 8.
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Pouco se conhece sobre o estado psicolégico do cuidador principal no
periodo que antecede a morte do paciente. Sabe-se, entretanto, que nesta fase
a ansiedade familiar e a depressdo sao sintomas freqliientes e aumentam
progressivamente. Estes sintomas surgem como consequéncia do enfrentamento
da morte. A ansiedade como sintoma define um estado de alerta, que amplia o
estado de atencao frente a uma situagdo de perigo real ou imaginario. Esta
presente no desenvolvimento normal como uma sensacao difusa, desagradavel, de
apreensao, acompanhada por varias sensacdes fisicas como mal-estar gastrico,
precordialgia, palpitacdes, sudorese excessiva e cefaléia °. Os sintomas depressivos
freqlentemente aparecem em cuidadores de pacientes terminais e podem se
manifestar de varias formas. As alteracdes de humor podem ser tristeza, perda
de interesse por qualquer atividade, falta de prazer, crises de choro ou variacao
diurna do humor. As alteracbes motoras incluem inibicdo ou retardo dos
movimentos e agitacao, principalmente em idosos. As mudancas somaticas
aparecem como alteragdes no sono, tais como insénia ou hipersonia, variacées
do apetite e peso, perda de libido, obstipacdo e fadiga. As sociais incluem
apatia, isolamento, incapacitacao para o desempenho das tarefas cotidianas.
As alteracdes cognitivas relacionam-se com desesperanga, desamparo, idéias
de culpa e de suicidio, indecisao, perda de insight, isto €, do reconhecimento de
que esta doente. Sintomas de ansiedade, tanto psiquica como somatica, e
fébica podem aparecer, bem como sintomas de irritabilidade que podem se

manifestar na forma de hostilidade, auto e heterodirigida'®.
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A prevencao da ansiedade e da depressao, tanto do paciente como da familia,

é mais efetiva do que seu tratamento, quando ja instaladas ®°'

. A deteccéo de
fatores sociodemogréaficos, bem como o0s encargos agravantes aos quais 0s
cuidadores estariam submetidos, permitiriam implementar medidas precoces de
prevengéo. Assim, o objetivo deste trabalho foi avaliar a prevaléncia de ansiedade e
depressdo dos cuidadores informais principais de mulheres com céancer de
mama ou genital na fase terminal da doenca, bem como identificar algumas

caracteristicas do cuidador que pudessem estar associadas as taxas de

ansiedade e depressao detectadas.

Sujeitos e métodos

Desenho do estudo e selegdo dos sujeitos

Trata-se de um estudo de corte transversal, aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas, para o qual foram
elegiveis 170 pacientes sem possibilidades curativas e acamadas por mais 50%
das horas de vigilia, ou incapacitadas, internadas na enfermaria de oncologia
do Centro de Atencéo Integral a Saude da Mulher (CAISM), Campinas SP, com

cancer de mama ou ginecolégico.

Apés a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido, uma
breve entrevista semi-estruturada com a paciente ou seu acompanhante foi
realizada, com o objetivo de se obter dados sobre a sua idade, o diagnéstico da

paciente, o estado civil, a religido e o nimero de pessoas que viviam na casa. O
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cuidador principal foi identificado, espontaneamente, pela propria paciente e
com a ajuda de um familiar nos casos em que a paciente ndo se encontrava em
condi¢coes de responder. Trinta e sete pacientes ndo tiveram seus cuidadores
incluidos na pesquisa (21 mulheres cujo 0bito ocorreu antes da entrevista, 8 em
que a paciente ndo tinha cuidador, 6 em que nao foi possivel fazer contato com
0 cuidador e 2 cujos cuidadores optaram por n&o participar). Assim, neste
estudo foram incluidas 133 pacientes com cancer em fase terminal da doenca e

seus respectivos cuidadores.
Instrumentos de pesquisa

Os cuidadores informais foram entrevistados na sala de atendimento

psicolégico ou na sala de espera da enfermaria, por duas psicélogas.

Para avaliar a ansiedade e a depresséo foi utilizada a Escala Hospitalar de
Ansiedade e Depressao (Hospital Anxiety and Depression Scale, HAD). A HAD é
uma escala que possibilita avaliar separadamente a depressao e a ansiedade
tanto em pacientes com outras doencas instaladas como em individuos nao
considerados doentes'>. E formada por 14 questdes, sete relacionadas a
ansiedade (HAD-A) e sete & depressao (HAD-D) '3. O entrevistado atribui uma
nota de zero a trés para cada uma das perguntas, perfazendo totais que podem
variar de 0 a 21 em cada subescala. Uma pontuacdo de oito ou mais, tanto na
subescala de ansiedade quanto na de depressao, é sugestiva de transtorno de

14

ansiedade e de depressado, respectivamente ¥, sendo que a HAD nao tem
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como objetivo quantificar a gravidade do sintoma. A escala HAD foi validada no

Brasil em uma enfermaria de clinica médica ™.

AplGs a aplicacdo do instrumento, todos os cuidadores principais foram
submetidos a uma entrevista semi-estruturada para complementacdo de
informagdes sobre idade, sexo, estado civil, grau de parentesco com a paciente,
religido, rodizio familiar, presenca de doenca do cuidador, emprego e outros
encargos familiares como cuidador. As entrevistas duraram, em média, 30
minutos. A HAD foi lida pelo entrevistador para todos os participantes, a fim de

contornar problemas de analfabetismo e baixa escolaridade.
Analise estatistica

A ansiedade e depresséo foram classificadas a partir das escalas HAD-A
e HAD-D. Utilizou-se a regressao logistica para calculo do odds ratio (OR) e
seus respectivos intervalos de confianca (IC) para avaliar a relagdo entre os
diagnésticos de ansiedade e depressdo entre os cuidadores informais, suas
caracteristicas epidemioldgicas e suas situacées com relacdo as pacientes.
Para a analise multipla foi considerado o critério de selecdo de variaveis
stepwise. Todos os calculos foram realizados através do pacote estatistico SAS

versdo 8.2. O nivel de significancia assumido foi de 5% '®"".
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Resultados

Mais da metade das pacientes apresentavam cancer da mama (53,4%) e as
outras, cancer ginecolégico. Mais de um tergo das pacientes tinham 50 anos ou
menos; 72,9% apresentavam-se acamadas, mais de 50% das horas de vigilia;
83,5% estavam conscientes no momento em que seu cuidador foi entrevistado e
56,3% tiveram sua doenca diagnosticada nos 24 meses anteriores a entrevista.
Quase metade das pacientes ndo era casada (40,6%) e, entre as casadas, nem
todas moravam com seus maridos no momento da entrevista. Outros parentes
também moravam na mesma casa em 82,7% dos casos (Tabela 1). Todas essas
caracteristicas da paciente foram testadas em relacao a ansiedade e a depressao
do cuidador principal, por meio de regressao logistica multivariada. Entretanto

nenhuma variavel foi significativa (Dados ndo mostrados em tabelas).

Noventa e nove cuidadores principais (74,4%) apresentavam ansiedade e
71 (53,4%) apresentavam depressao, quando avaliados segundo a escala HAD.
Sessenta e trés (89%) cuidadores informais, que apresentavam depressao, tinham
também ansiedade, mostrando que ansiedade e depressao apresentaram uma

grande chance de serem concomitantes (OR 5,6; IC 95% 2,2 a 15,9) (Tabela 2).

A idade dos cuidadores variou de 14 a 79 anos (média 42 anos), sendo
que 63% tinham mais de 35 anos. A maioria dos cuidadores informais era do
sexo feminino. Observou-se que 57 (43%) pacientes indicaram como cuidador
principal a filha e 32 (24%) indicaram o marido. Praticamente metade (59%)

estava desempregada ou aposentada. Entre os cuidadores informais, 66%

Publicagbes 61



faziam rodizio, ou seja, tinham outras pessoas ajudando a cuidar deste mesmo
paciente. Observou-se também que 47% dos cuidadores cuidavam de uma
outra pessoa além da paciente. O ébito da paciente ocorreu, em 42,9% dos
casos, em menos de 30 dias apo6s a entrevista com o cuidador € a maioria dos
cuidadores (83%) referiu mudanca na rotina antes do ébito. Na analise bivariada,
apenas o fato de o cuidador ser o marido esteve associado com menor
ansiedade e apds regressao logistica com selecao stepwise apenas o fato de
ser homem esteve significativamente relacionado com menor proporcdo de

ansiedade entre os cuidadores (Tabela 3 e Tabela 4).

DISCUSSAO

O estudo revelou que consideravel propor¢cdo dos cuidadores informais
principais de pacientes com cancer de mama ou genital, na fase terminal da
doenca, apresentam ansiedade e depressao. Existe inter-relacionamento entre
o sofrimento psiquico da familia e o sofrimento do paciente, com consequéncias
diretas em ambos. A depressao e a ansiedade no cuidador podem desencadear
depressao e ansiedade no paciente e vice-versa; ou seja, se a familia é afetada
pela doenca, as reacdes familiares também afetam o paciente. Tais evidéncias
reforcam a idéia de que o processo de cuidar é bastante complexo, influenciando

e sendo influenciado pelo contexto do adoecer e do morrer®®'®

. Assim, é
justificavel a preocupacéao crescente em estudar esse impacto. Avaliar e tratar a
ansiedade e a depressdao no cuidador informal tém um importante valor

preventivo®®. O sintoma de ansiedade detectado neste estudo foi muito elevado,
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acima de 70% dos casos, e 0 de depressdo acima de 50%. Estes dados sao

superiores & média de 30%, geralmente descrita na literatura®.

No presente estudo, as caracteristicas da paciente (idade, estado fisico,
diagnostico, etc.) ndo estiveram associadas a ansiedade e depressdo do
cuidador principal. Neste, os altos indices de ansiedade e depressdo ocorreram
independentemente (1) das caracteristicas sociodemograficas da paciente e do
cuidador, bem como de seus encargos, (2) se ele contava com ajuda de outras
pessoas para cuidar, (3) se fazia rodizio, (4) se cuidava de outras pessoas além
da paciente ou (5) da proximidade do ébito. Apds regressao logistica, apenas o
fato de o cuidador ser do sexo masculino esteve associado com menor

tendéncia a apresentar ansiedade.

Observou-se neste estudo que a maioria dos cuidadores era constituida
de mulheres jovens, geralmente a filha, que representou quase a metade da
populacao total de cuidadores, seguida da irma, mae, cunhada, amiga, nora,
sobrinha, tia e neta. Nos cuidadores do sexo masculino, o marido foi o tipo de
parentesco mais frequente, seguido do filho, irmdo e genro. Estes resultados
também sdo encontrados na literatura, que descreve os cuidadores de paciente com

cancer de mama ou genital, em geral, como mulheres adultas ou conjuges'®?".

No grupo feminino verificou-se alto indice de ansiedade e de depressao.
Em um estudo sobre as necessidades de suporte para o cuidador informal de
pacientes com cancer, ser mais jovem e mulher estava relacionado com alto

nivel de morbidade psicoldgica e tensdo®. Além disso, o fato de ser mulher e
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filha, pode provocar, pelo processo de identificagdo com a paciente, uma
grande variedade de sentimentos. Outros autores descrevem que as familias
que precisaram de maior apoio emocional sdo aquelas em que 0s pacientes
eram jovens, mulheres com diagnostico de cancer de mama ou que estavam

sofrendo sintomas fisicos graves®.

No presente estudo quando o homem assumiu o papel de cuidador, em
geral o marido, observou-se uma maior tendéncia a aceitacao desta funcao. O
fato de ser marido da paciente esteve associado com menor ansiedade apenas
na analise bivariada e a depressao foi menor entre os homens, embora com
valores estatisticamente nao significativos. Estudos demonstram que homens,
avaliados em momentos de pds-estresse traumatico, produzem serotonina mais
rapidamente, quando comparados com mulheres. Como a serotonina influencia
o humor, esta descoberta pode ajudar a explicar porque muito mais mulheres
do que homens sofrem de depressdo®. Entretanto, alguns aspectos praticos
precisam ser considerados: a enfermaria de oncologia do CAISM é composta
por quartos onde sao internadas até trés mulheres com cancer de mama ou
ginecologico. Os acompanhantes e cuidadores podem permanecer com seu
paciente durante a maior parte do tempo, porém, nao ha instalacdes que facilitem a

permanéncia de homens.

A qualidade da relacao entre paciente e cuidador é considerada um importante
fator na mediacdo do estresse e, indiretamente, contribui para a reducao do
impacto causado pela doenca no cuidador. Quando os cuidadores avaliam a

relacdo de forma positiva, eles reportam menos impacto e menos sintomas
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relacionados a estresse e depressdo. Somado a isto, a convivéncia da filha com
uma doenga que acomete a mulher de forma indiscriminada e com alta prevaléncia
pode intensificar os temores e sentimentos de ameaca a si. Na relagdo mae-filha
aparecem as fantasias relacionadas a heranga genética, cada vez mais discutida

socialmente, trazendo uma carga de ansiedade adicional a esta populagéo®.

Nos estudos que abordam as consequéncias de cuidar do paciente nesta fase,
a experiéncia é descrita como muito pesada e negativa para os cuidadores
informais "*°. Porém, essas conseqiéncias costumam ser subestimadas, talvez
pela falta de conhecimento especializado das doencas psicoldgicas ou pela
visdo equivocada de que a depressdo é “normal” entre pacientes que estao
morrendo e em seus cuidadores *'"'82 Para compreender melhor o impacto
do cuidar na fase terminal da doenca, seriam importantes mais duas avaliacdes
da ansiedade e da depressao do cuidador: uma antes desta fase e outra apés a
ocorréncia do 6bito. Estas serviriam de parametros para comparar a evolucao
do quadro psicolégico: se de fato se intensificam na fase terminal e/ou se

alteraram apos o 6bito da paciente.

Ao demonstrar que as caracteristicas objetivas do cuidador pouco estiveram
associadas a depressao e a ansiedade, este trabalho apontou também para a
necessidade de um instrumento complementar, multidimensional, padronizado
e adequado para o contexto do cuidar na fase terminal, com a finalidade de
detectar mais fatores associados, tais como presenciar o sofrimento fisico e
psiquico do paciente na iminéncia da morte, nos aspectos subjetivos, positivos

e negativos implicitos neste processo.
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Concluimos com este estudo que existe um alto indice e concomitancia de
ansiedade e depressao na populacdo de cuidadores principais de pacientes
com cancer de mama ou genital na fase terminal. Observamos também que a
idade do cuidador, o parentesco com a paciente, o estado conjugal, ocupacao
profissional, se recebe ajuda de outras pessoas para cuidar deste paciente ou
outras dificuldades do cuidador, ndo estavam associadas a ansiedade ou a
depressao, e que apenas o fato de o cuidador ser homem e marido da paciente
associou-se a menor freqiéncia de ansiedade. No entanto, o processo de
cuidar de um ente querido na fase terminal é em si mesmo um fator bastante
estressante, e outras variaveis associadas ao impacto mental do cuidar

necessitam ser investigadas.
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Tabela 1: Caracteristicas clinicas das 133 pacientes

Paciente N (%)
Tumor Primario

Cancer genital 62 (46,6)

Cancer de mama 71 (53,4)
Idade

< 50 anos 49 (37,1)

> 50 anos 83 (62,9)
Estado fisico

Acamada mais de 50% das horas de vigilia 97 (72,9)

Incapacitada 36 (27,1)
Consciente

Nao 22 (16,5)

Sim 111 (83,5)
Tempo entre diagndstico e entrevista

< 24 meses 71 (56,3)

> 24 meses 55 (43,7)
Estado conjugal

Casada 79 (59,4)

Viuva 29 (21,8)

Solteira 14 (10,5)

Divorciada 11 (8,3)
Religiao

Nao 2 (1,5)

Sim 131 (98,5)
Mora com marido

Sim 74 (55,6)

Nao 59 (44,4)
Outras pessoas vivem na mesma casa

Nao 23 (17,3)

Sim 110 (82,7)
Mora sozinha ou em Instituicao

Nao 127 (95,5)

Sim 7 (4,5)
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Tabela 2: Ansiedade e Depressao dos 133 cuidadores principais

Depresséo OR (95% CI)
Ansiedade Sim Nao
Sim 63 (89%) 36 (58%) Ref.
Néao 8 (11%) 26 (42%) 5,6 (2,2-15,9)
Total 71 62
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Tabela 3 — Caracteristicas sociodemograficas e encargos dos cuidadores

principais associadas a ansiedade

Variaveis Total Ansiedade OR (95% CI) bruto OR (95% CI)
n % n % Selecao Stepwise
Idade
<35 49 (37) 39 (80) Ref
36-55 58 (44) 44 (76) 08 (0,3a2,0)
> 56 26 (199 16 (620 04 (0,1a1,2)
Sexo
Feminino 90 (68) 74 (82) Ref
Masculino 43 (32) 25 (58 03 (0,1a0,77 03 (0,1a0,7)
Parentesco
Marido 32 (24) 17  (53) Ref
Filha 57 (43) 46 (81) 3,7 (1,4a9,6)
Outros* 44 (33) 36 (820 40 (1,4a11,2)
Ocupacao
Empregados 55 (41) 45 (82) Ref
Nao empregados™* 52 (39) 38 (73) 06 (0,2a1,2)
Aposentados 26 (20) 16 (62) 04 (0,1a1,0)
Rodizio
Nao 45 (34) 35 (78) Ref
Sim 88 (66) 64 (73) 0,8 (0,3a1,8)
Cuida de outras pessoas
Nao 71 (83) 50 (70) ref
Sim 62 (47) 49 (790 1,6 (0,7a3.)5)
Tempo entre entrevista
e obito
<30 dias 62 (47) 50 (81) ref
>30 dias 71 (83) 49 (69 05 (0,2a1,2)
Mudou a rotina
Sim 111 (84) 84  (76) ref
Nao 2 (16) 15 (68 1,5 (0,5a3,9)

*outros: filho (9), irma (9), mae(9), véarios (17)

**Dona de casa (28), estudante (8), desempregado(24)
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Tabela 4 — Caracteristicas sociodemograficas e encargos dos cuidadores

principais associadas a depressao

Variaveis Total Depressdao  OR (95% Cl) bruto  OR (95% Cl)
n % n % Selecéo Stepwise

Idade

<35 49 (37) 24 (49) ref

36-55 58 (44) 35 (60) 1,6 (0,7a3,4)

> 56 26 (190 12  (46) 0,9 (0,3a2,3)
Sexo

Feminino 90 (68) 53 (59) ref

Masculino 43 (32) 18 (42) 0,5 (0,2a1,0)
Parentesco

Marido 32 (24) 14  (44) ref

Filha 57 (43) 35 (61) 1,9 (0,9a4,2)

Outros* 44  (33) 22 (50) 1,0 (0,4a24)
Ocupacao

Empregados 55 (41) 26 (47) ref

Nao empregados™* 52 (39) 33 (63) 1,9 (0,9a4,2)

Aposentados 26 (20) 12 (46) 1,0 (0,4a24)
Rodizio

Nao 45 (34) 24 (53) ref

Sim 88 (66) 47 (53) 1,0 (0,5a2,1)
Cuida de outras pessoas

Nao 71 (53) 37 (52 ref

Sim 62 (47) 34 (55) 1,1 (0,6 a2,2)
Tempo entre entrevista e
obito

< 30 dias 62 (47) 38 (61) ref

> 30 dias 71 (53) 33 (46) 0,6 (0,3a1,1)
Mudou a rotina

Sim 111 (84) 62  (56) ref

Nao 22  (16) 9 (41) 1,8 (0,7 a 4,6)

*outros: filho (9), irma (9), mae(9), varios (17)
**Dona de casa (28), estudante (8), desempregado(24)
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Summary

Purpose: To analyze a Portuguese version of the General Comfort Questionnaire
(GCQ) as an instrument for assessing the holistic comfort of Brazilian informal
caregivers of terminally-ill cancer patients treated in a teaching Hospital providing
health care for women. Methods: For this cross-sectional study, 133 informal
caregivers of terminally ill women (62 women with gynecological cancer and 71
with breast cancer) completed the GCQ between August 2002 and May 2004.
Mean scores and standard deviations (SD) of each component of the GCQ were
calculated. Cronbach’s alpha coefficient was used to test for internal reliability.
To assess the effects of the caregivers’ characteristics on GCQ scores, analysis
of variance followed by Tukey’s were applied, and p-values were calculated for
each characteristic studied. Stepwise multiple linear regression was used to
determine possible correlations between caregivers’ characteristics and comfort.
Results: Anxiety and depression (evaluated according to the Hospital Anxiety
and Depression - HAD scale), were strongly correlated with lower mean of GCQ
scores (p<0.001 for both). In addition, caregivers who were under 35 years of
age demonstrated less comfort than those aged 36-55 years (p<0.01). Male
caregivers had a significantly higher mean GCQ score than their female
counterparts (p=0.01). Patients’ spouses showed significantly greater degrees of
comfort than other caregivers (p<0.001). Conclusions: The results of this study
reveal that the GCQ is a very rich instrument for assessing holistic comfort and a
good proxy for evaluating the quality of life of the caregivers of terminally ill
cancer patient. The instrument was easily understood by this group of caregivers and
helped them to identify some of their important needs.

Key words: quality of life, instrument, palliative care, anxiety, depression
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REsSumMoO

Objetivo: Analisar a versao em portugués do General Comfort Questionnaire —
GCQ, traduzido como questionario de avaliagdo do bem-estar global (BEG),
como um instrumento para medir o bem-estar global de cuidadores informais
brasileiros de pacientes com cancer na fase terminal da doenca, tratadas num
hospital-escola especializado em assisténcia a mulher. Método: Para este estudo
de corte transveral, 133 cuidadores informais de mulheres na fase terminal da
doenca (62 mulheres com cancer ginecolégico e 71 com céancer de mama)
preencheram o BEG entre agosto de 2002 e maio de 2004. Os escores médios
com desvio padrdao (DP) de cada componente do BEG foram calculados. O
coeficiente alfa de Cronbach foi usado para testar a consisténcia interna. Para
avaliar o efeito das caracteristicas do cuidador nos escores do BEG foi realizada
uma analise de variancia, seguido do teste Tukey e o valor de p foi calculado
para cada caracteristica estudada. A regressao linear multipla em stepwise foi
utilizada para determinar possiveis correlacdes entre as caracteristicas do cuidador
e bem-estar. Resultados: Ansiedade e depressao (avaliadas de acordo com a
escala hospitalar de ansiedade e depressao- HAD), foi fortemente relacionada
com menores escores médios do BEG (p<0,001 para ambos). Além disso,
cuidadores com idade inferior a 35 anos mostraram menor bem-estar que
aqueles com idade entre 36-55 anos (p<0,01). Cuidadores do sexo masculino
tiveram medias de escores da BEG significativamente maiores do que mulheres
(p=0,01). Maridos apresentaram grau de bem-estar significativamente maior do
que todos os outros cuidadores (p<0,001). Concluso6es: Os resultados deste
estudo revelaram que o questionario BEG é um instrumento muito eficiente para
avaliar o bem-estar global e mostrou se um bom indicador da qualidade de vida

dos cuidadores de pacientes em fase terminal da doenca. Este instrumento foi
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facilmente compreendido por este grupo de cuidadores e os ajudou a identificar

algumas necessidades importantes.

Palavras chaves: qualidade de vida, instrumento, cuidados paliativos, ansiedade,

depressao
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General comfort in caregivers of women in the terminally ill cancer phase

INTRODUCTION

The complex demands of terminal cancer patients make informal unpaid
caregivers (family or friends) an important part of the palliative treatment strategy.
Several investigators have studied the effects that the burden of caregiving exerts on
the quality of life (QOL) of caregivers’ ''°. However, the majority of studies focus on
the psychological repercussions of the patient’s death within the family context
during the period of mourning. Little is known about the psychological status of
the informal caregiver prior to death. In this phase, a syndrome referred to as
“family anxiety” has been described but the diagnosis and treatment of this

condition continue to be a matter of debate®.

Recently, many instruments designed to evaluate the needs, burden and
QOL of caregivers of cancer patients have been created and validated "2,
However, instruments that evaluate caregiver comfort during the terminal phase
of the disease and that consider fear of death to be an important factor are rare.
Efforts are currently being made to devise and test a multidimensional model to
evaluate the physical, social, psychological and spiritual needs of patients and
caregivers, assessing both objective and subjective aspects, as well as the
positive and negative feelings related to caring for terminally il patients 2 '35,
Such an instrument would serve as a proxy for the assessment of the

caregiver’s quality of life. When referring to the caregiver, the term “comfort”

would appear to be more adequate than “quality of life”.
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The General Comfort Questionnaire (GCQ), recently adapted for patients
in the terminal phase of disease and their unpaid informal caregivers, was
selected among various other instruments for use in this study'®. Novak et al.’®
tested the instrument in a similar population of caregivers in the United States, in
38 patients and their caregivers. This questionnaire deals with four contexts of
human experience: physical, environmental, social and psycho-spiritual. The

GCAQ offers new research possibilities in palliative care, permitting the evaluation

of both positive and negative aspects of care.

The purpose of this study was to analyze a Portuguese version of the
GCQ as an instrument for assessing holistic comfort in Brazilian informal
caregivers of terminally-ill breast and gynecological cancer patients receiving

treatment at a teaching Hospital providing women’s health care.

METHODS
Subjects and setting

For this cross-sectional study, 133 informal caregivers of terminally ill
women (stage Il or ECOG Performance Status 4; 62 women with gynecological
cancer and 71 with breast cancer) completed the GCQ between August 2002 and
May 2004. Caregivers were interviewed at the inpatient oncology clinics of the
Centro de Atencéo Integral a Saude da Mulher (CAISM) while the patients under
their care were still hospitalized. Following Institutional Review Board approval, the
study was explained to the patients and their informed consent was obtained,

after which they were asked to identify their principal caregiver to the investigator.
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Inclusion criteria comprised identification of the principal caregiver by the patient (or
by the family in the case of patients with a low level of awareness) and his/her

ability to understand the questionnaire.

Instruments

GCQ - holistic comfort questionnaire, caregiver (annex 1) *°

Firstly, the instrument was translated into Portuguese, the official language of
Brazil. To guarantee the accuracy of the GCQ translation, the translation-back-

translation technique suggested by Werner and Campbell'’

was applied, associated
with the bilingual methods proposed by Garyfallos'®. This method involves more
than one bilingual translator, back-translation to English and a pre-testing
phase’. In the first step, two bilingual translators converted the questionnaire
into Portuguese. Following consensus, the Portuguese version (annex 2) was
translated back into English. When the English version obtained from the
translated Portuguese version correctly matched the original questionnaire, the
translation process was considered adequate. The instrument was then pre-tested

among 10 consecutively enrolled principal informal caregivers. Optimal understanding

was reached and the mean time of interview was 20 to 30 minutes.

The caregiver GCQ questionnaire has a six item, Likert-scale set of
responses, ranging from “strongly agree” to “strongly disagree” and higher scores
indicated greater comfort. It is composed of 49 statements. In the caregiver
questionnaire, almost half of the items were created in a negative form to help

prevent response bias. Items created in a negative form had their response
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values inverted after the questionnaire was completed. The possible range for

the total score was 49 (very little comfort) to 294 (excellent comfort).

Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD).?°

This instrument was also created and validated to be self-reported. HAD
contains 14 items, 7 for the evaluation of anxiety and 7 to assess depression %°.
Each item had a continuum ranging from zero to three and the sum of items
ranges from 0 to 21 in each scale. HAD has been very useful both for diagnosis,
screening and for evaluation of the severity of anxiety and depression. A Portuguese
language version of HAD has been validated and tested in the Brazilian
population 2. A score of eight or higher in either the anxiety or the depression

scale is suggestive of the presence of anxiety or depression 2.

Procedure

GCQ and HAD were originally designed to be self-reported. However,
because of the degree of illiteracy in this study population, the investigators
opted to read the questions to the participants. The HAD questionnaire was the
first to be completed, followed by the GCQ and finally by a short interview at
which some additional data regarding the caregivers was obtained: age, gender,
religion, relationship with the patient, marital status, income, whether he/she
also cared for other people, and whether caregiving had led to a change in the

care provider’s daily routine.
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Data analysis

Mean scores and standard deviations (SD) were calculated for each question
in the GCQ. Questions were placed in order according to these means, and
highest and lowest mean scores were presented. Cronbach’s alpha coefficient
was used to test for internal reliability. To address the effects exerted by the
caregivers’ characteristics on total GCQ scores, analysis of variance (ANOVA)
was performed, followed by Tukey’s Honest Statistical Differences and p-values
were calculated for each characteristic studied. Stepwise multiple linear regression
was used to determine correlations between caregivers’ characteristics and

general comfort, as evaluated by the GCQ. 224

RESULTS

Mean question scores ranged from 1.1 to 5.8. Highest and lowest mean
scores for each GCQ component are shown in Table 1, as well as SD and highest

and lowest single responses. Cronbach’s alpha for the GCQ was 0.8315.

According to univariate analysis, anxiety and depression were strongly
correlated with lower mean GCQ scores (p<0.001 for both). Mean GCQ score
among the 98 caregivers diagnosed as being anxious was 195.9 (SD 23.6)
compared to 219.7 (SD 19.7) in the non-anxious caregivers. Likewise, depression
also correlated strongly with lower comfort levels. Caregivers diagnosed as
depressed had a mean GCQ of 193.8 (SD 24.9) compared with 211.0 (SD 21.5)

in the non-depressed caregivers. In addition, younger caregivers presented
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lower GCQ scores (p<0.01), and caregivers under 35 years of age demonstrated
less comfort than those aged 36-55 years. These, in turn, showed significantly
lower GCQ scores than caregivers aged 56 years or more. Male caregivers had a
significantly higher mean GCQ score than their female counterparts (p=0.01).
Patients’ husbands showed significantly higher levels of comfort compared to
other caregivers (p<0.001). None of the other characteristics of caregivers

measured in the GCQ were significantly correlated with comfort levels (Table2).

Multivariate stepwise analysis confirmed the negative correlation between
anxiety and depression and general comfort measured by GCQ (p<0.001 and
p=0.02, respectively). This analysis also confirmed the findings of the univariate

evaluation that female caregivers presented lower mean GCQ scores (Table 3).

DISCUSSION

This study provides a quantitative analysis of comfort among people caring for
women in their late end-of-life phase. The GCQ was designed to address subjective
and objective aspects that could compromise, or be related to, the comfort of people
caring for highly-demanding patients. Importantly, the questionnaire prompted the
caregiver to reflect on his/her current situation and to rationally organize his/her
thoughts and feelings. An important feature of this study, as compared to
previous reports on the same subject, is the fact that neither the HAD scale nor
the GCQ were applied as they were devised to be. Both scales had been designed
to be self-reported, but the severe educational limitations of the population in

this study required the researchers to verbally ask the caregivers each question.
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The GCQ items that had the greatest negative influence on total scores
were [ worry about my family, | think about my loved one’s discomfort constantly
and My loved one’s state of mind makes me feel sad. These results seem to
indicate that the main concern of the caregivers was about the comfort of the
patient and the repercussions of the disease on the structure and well-being of the
family. These results are in agreement with other previously published reports
showing a relationship between the mental state of patients and that of their
caregivers *. The psychological pain or sorrow of the patient is reflected in
everyone who is close to him/her, particularly the principal caregiver, who

experiences a very great deal of distress. %

Other relevant negative items, namely, / think about the future a lot, My
emotional pain is difficult to endure, and | have experienced changes which
make me feel uneasy, are evidence of the difficulty experienced by the caregiver
in simultaneously having to deal with the changes to his/her daily routine, the
dismal future perspectives and the emotional suffering related to the imminent
death of a loved one. The principal caregiver is likely to experience negative feelings
because, despite being involved in the patient’s therapy, he or she is also lonely and
afraid. The psychological distress is very high in these cases because chronic
terminal disease involves a lengthy period between diagnosis and death. Moreover,
caregivers are generally anxious with respect to the radical changes that may occur
in their lives following the patient's death®. It is possible to infer that concerns with
concrete and objective problems are expressed by the very low mean scores in

items such as The mood around here is depressing and | have difficulty resting.
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Previous studies on the positive aspects of caregiving are very limited. The
experience of death may elicit a feeling of growth in some subjects'®. These
positive aspects are related to overall well-being and can be detected and stimulated
throughout the progression of the disease. High scores in certain components
of the GCQ, such as: I like my loved one’s room to be quiet, The temperature in
this room is fine and My loved one is clean and dry reflect an optimistic view of
the caregiver with respect to the caring process. A quiet and pleasant room with
adequate light, sound and temperature is more likely to elicit a sensation of
comfort. This is more important to the caregiver than to the patient because the
patient’s senses might be hampered by his/her poor physical condition and even
intense external stimuli may be imperceptible to many patients in the final
phases of cancer. On the other hand, the caregiver is generally healthy, but
tiredness and sorrow may heighten his/her sensitivity and lower their threshold
of tolerance to irritating sounds, visual pollution or intense light. In other cases,
the caregiver may alter the environment to what he or she imagines the patient

would prefer. This intervention makes the caregiver feel competent.

Some remarkably high scores were attained in components related to
social relationships, such as: We're okay with our personal relationships, My
loved one is clean and dry and | feel strong enough to do some things for my
loved one. It is interesting to note that caregivers generally had a positive
relationship with patients, felt themselves capable of caring for their loved ones
and also believed that the patients were adequately treated by the hospital staff.

A non-conflicting relationship with the patient is likely to result in comfort for the
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caregiver. In previous reports, symptoms related to stress and depression were

less intense when a good patient-caregiver relationship was present.?’

| know that | am loved, My God is helping me and, In retrospect, we've had a
good life were components related to psycho-spiritual well-being that provided the
highest comfort scores. Religion, confidence and a well-lived life were favorable
to a less ambivalent and conflicting relationship, and the multidisciplinary team
should constantly reinforce these aspects. This type of reinforcement is an
important factor in reducing stress and consequently in contributing towards
lessening the impact of the patient’s death on the caregiver '% 2.

Previous studies have reported lower rates of anxiety and depression

than those detected in the present study®?°.

In this sample, more than 70% of
the caregivers were diagnosed as being anxious and 50% as being depressed.
Anxiety and depression were significantly associated with lower GCQ scores.
The mental condition of caregivers seems to contribute considerably to his or
her holistic comfort. Family anxiety is significantly associated with the terminal
phase of disease, and the two symptoms are very difficult to quantify and

analyze *°.

Nowadays, it has been well-established that an early, accurate and
systematic diagnosis of anxiety and depression is essential for these conditions

to be adequately treated and managed.

The majority of caregivers interviewed were young, female and unemployed.
Almost half the caregivers were daughters of the patient, while the next most
common caregiver-patient relationship was husband-wife. Compared to the

other caregiver-patient relationship categories, husbands were found to present
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higher GCQ scores. These results are in accordance with the study carried out by

Kristjanson et al.’

in which these authors observed a higher level of expectancy and
satisfaction in spouses when compared to other caregivers. Partners were
accurate in predicting concrete, observable comfort behaviors in their wives and
this may be a factor not only of gender but also of age and the length of time the
couple had been together®®. The stressing relationship between daughters and

their mothers may be attributable to ambivalent feelings resulting from the

protective role attributed to the maternal figure®'.

Taking care of a terminally ill family member is complex and stressing,
and is frequently presented as a negative experience 82”2, We found that older
caregivers were generally well-adjusted within the dynamics of the family and
were better able to understand and express their feelings compared to younger
caregivers 2. Young people had less experience of life and were therefore less
well-equipped to deal with the situation, as demonstrated by their lower comfort
scores. These younger caregivers probably need more help and guidance, as well
as better information with respect to the situation with which they are obliged to cope.
Until now, the majority of studies on informal caregivers have focused on the needs
of the partners of terminally ill patients, while little attention has been paid to other,
often younger caregivers %0, Caring for a family member or friend in the terminal
phase of cancer is very demanding and frequently requires full-time dedication.
Caregivers temporarily cease all their other activities. When the caregiver is

forced to assume various different functions or if his/her daily routine undergoes
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substantial changes, then the subsequent lack of privacy and loneliness may

result in feelings of fear and worry %,

Additional studies involving a larger sample size are required to further
validate the Portuguese translation of the GCQ and its application in a Brazilian
population. The GCQ has been applied to a sample of the Brazilian population
for the first time in this study. The results obtained with this instrument are,
therefore, preliminary. Further studies are necessary to analyze the quality of
the relationship between caregivers and patients. Notably, it is important to
reaffirm the relevance of the role played by husbands in caring for their
terminally-ill wives. Cancer is a problem that generally affects the whole family,
most notably the main caregiver®*. An important limitation of this study is that it

focused only on caregivers and failed to evaluate the caregiver-patient dyads.

Conclusions: The results of this study reveal that the GCQ is a very rich
instrument for assessing holistic comfort and a good proxy for evaluating the
quality of life of the caregivers of terminally ill cancer patient. This study validated the
GCQ as an appropriate instrument for assessing the comfort and quality of life of
caregivers of terminally ill cancer patients. The instrument was easily understood by

this group of caregivers and helped them to identify some of their important needs.
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Table 1: Highest and lowest mean scores obtained with the General
Comfort Questionnaire

Question Highest mean scores Mean (+SD) Lowest Highest
23 | like my loved one’s room to be quiet 5.8 (0.7) 2 6
38  We’re okay with our personal relationships 5.8 0.5 2 6
8 | know that I am loved 5.8 0.7 1 6
49 My God is helping me 5.8 0.6 1 6
47 My loved one is clean and dry 5.7 (1.0) 1 6
33 | feel strong enough to do some things for my 5.6 1 6

loved one
31 In retrospect, we’ve had a good life 5.6 1 1 6
18 | am able to communicate with my loved one 5.5 1.2 1 6
21 | have special person(s) who make (s) me feel 5.5 1.1 1 6
cared for
35 | feel confident spiritually 5.5 1.0 1 6
5 My beliefs give me peace of mind 5.4 1.2 1 6
15 [ feel guilty** 5.2 1.6 1 6
30  This view inspires me 5.2 1.5 1 6
27 | canrise above this situation 5.2 1.4 1 6
7 My life is not worthwhile right now** 5.1 1.5 1 6
25  The temperature in this room is fine 5.0 1.5 1 6
3 There are those | can depend on when I need help 5.0 1.5 1
6 Our nurse(s) give me hope 5.0 5.0 1 6
44 My friends remember us with their cards and 5.0 1.6 1 6
phone calls

Lowest Mean Scores

10 | have difficulty resting™* 3.0 (1.8) 1 6
28  The mood around here is depressing™* 3.0 (2.0) 1 6
20 I am afraid of what is next** 2.7 1.9 1 6
22 | have experienced changes which make me
feel uneasy** 2.5 2.5 1 6
12 My emotional pain is difficult to endure** 2.5 1.8 1 6
46 | think about the future a lot** 1.6 1.3 1 6
48 I’'m concerned about finances™* 2.7 1.9 1 6
24  We would like to see the doctor more often** 2 1.7 1 6
36 | need to be better informed about my loved
one’s condition** 2 1.7 1 6
45 My loved one’s state of mind makes me feel 1.6 1 6
sad**
34 | think about my loved one’s discomforts 1.5 1.3 1 6
constantly**
4 | worry about my family** 1.1 1.1 1 3

*Cronbach’s alpha = 0.8315
** Inverted
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Table 2. Mean GCQ scores as related to caregivers’ characteristics

Characteristic N(%) Mean (SD) p

Anxiety

Yes 98 (75.3) 195,9 (23.6)

No 32 (24.7) 219,7 (19.7) <0.001
Depression

Yes 70 (53.8) 193,8 (24.9)

No 60 (46.2) 211,0 (21.5) <0.001
Age (years)

<35 49 (37.7) 197.5 (23.8)

36-55 55 (42.3) 201.2 (24.2)

>56 26 (20.0) 210.8 (26.6) <0.01
Gender

Female 88 (67.7) 198 (25.2)

Male 42 (33.3) 209.6 (22.2) 0.01
Religion

No 8 (6.1) 191.1 (30.1)

Yes 122 (93.9) 202.4 (24.4) 0.2134
Relationship to patient

Daughter 56 (43.1) 196.2 (25.8)

Spouse 31 (23.8) 214.0 (22.3) <0.001

Other* 43 (33.1) 200.1 (22.7)
Marital status

Married 84 (64.6) 204.1 (24.3)

Other** 46 (35.4) 197.5 (25.5) 0.14
Lives with patient

No 37 (28.5) 198.8 (22.8)

Yes 93 (71.5) 202.9 (25.6) 0.39
Income

Employed 53 (40.8) 203.5 (22.2)

Not employed*** 51 (39.2) 196.1 (26.0) 0.07

Retired 26 (20.0) 209.2 (26.2)
Interval between interview and death

< 30 days 69 (53.1) 201.7 (24.3)

>30 days 61 (46.9) 201.8 (25.6) 0.98
Other person(s) help care for this patient

No 45 (34.6) 201.0 (27.0)

Yes 85 (65.4) 202.1 (23.7) 0.80
Takes care of other people

No 70 (53.8) 205.6 (24.9)

Yes 60 (46.2) 197.2 (24.1) 0.06
Changes in routine

No 22 (16.9) 210.4 (25.4)

Yes 108 (83.1) 200.0 (24.5) 0.07

*Other: son (9), sister (9), mother (9), mixed (17)
** Other: single (29), divorced (8), widowed (10)
*** Not employed: home-maker (28), student (8), unemployed (24)
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Table 3. Caregivers’ characteristics that negatively affected the GCQ score

Characteristics Estimated parameter Cp p value
Anxiety -16.9068 9.1224 <0.001
Depression -14.4248 1.2286 0.02
Being female -13.0508 3.9708 0.01
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Annex 1

GENERAL COMFORT QUESTIONNAIRE, GCQ, - caregiver

Thank you very much for helping us in the study of hospice nursing.
Below are statements that pertain to your comfort right now. Six numbers
are provided for each question; please circle the number you think most
closely matches your feeling. Relate these questions to your comfort at the

moment you are answering the questions.

Strongly Strongly
disagree agree

1 2 3 4 5 6

1. My body feels relaxed right now.

2. We do have enough privacy.

3. There are those | can depend on when | need
help.

4. | worry about my family

My beliefs give me peace of mind.

My life is not worthwhile right now.

5.
6. Our nurse(s) give-me hope
7
8

| know that | am loved.

9. These surroundings are pleasant.

10. I have difficulty resting.

11. No one understands me.

12. My emotional pain is difficult to endure.

13. | feel peaceful.

14. 1 am afraid to sleep.

15. | feel guilty.

16. 1 do not like it here.

17. 1 have no appetite.

18. | am able to communicate with my love one.

19. This room makes me feel scared.

20. | am afraid of what is next.

21. | have special person(s) who make (s) me
feel cared for

22. | have experienced changes which make me
feel uneasy.

23. | like my loved one’s room to be quiet.

24. We would like to see the doctor more often.

25. The temperature in this room is fine.

26. When this situation is over it will be difficult
to resume my former responsibilities.

27. 1 can rise above this situation.
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28. The mood around here is depressing.

29. | need a comfortable chair or bed.

30. This view inspires me.

31. In retrospect, we’ve had a good life.

32. | feel out of place here.

33. | feel strong enough to do some things for
my loved one.

34. | thing about my loved one’s discomforts
constantly.

35. | feel confident spiritually.

36. | need to be better informed about my loved
one’s condition.

37. | feel helpless.

38. We’re okay with our personal relationships.

39. This room smells fresh.

40. | feel lonely.

41. 1 am able to tell people what | need.

42. | am depressed.

43. We have found meaning in this experience.

44. My friends remember us with their cards and
phone calls.

45. My loved one’s state of mind makes me feel
sad.

46. | think about the future a lot.

47. My loved one is clean and dry.

48. I'm concerned about finances.

49. My God is helping me.

Are there any other questions you wished we had asked?
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Annex 2

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO BEM-ESTAR GLOBAL — BEG - CUIDADOR

Versao para o portugués

Obrigada por nos ajudar nesta pesquisa sobre o atendimento psicoldgico

para quem cuida de pessoas com cancer. Eu vou ler para vocé algumas

afirmagbes sobre o seu bem-estar neste momento e vocé vai me dizer se

concorda ou ndo. Aqui esta uma escala de numeros, que vai de 1 a 6, para

vocé indicar o quanto vocé discorda ou concorda com cada afirmagéo. Escolha

0 nUmero que mais se aproxima com 0 que vocé esta sentindo neste momento.

Queremos saber sobre o seu bem-estar agora, neste momento que esta

respondendo o questionario.

W~

No oA

10.
11.
12.

13.
14.
15.
16.
17.
18.

19.

Meu corpo esta relaxado neste momento
NGs néo temos privacidade o suficiente
Quando eu preciso de ajuda tenho a
quem recorrer

Eu me preocupo com minha familia
Minhas crengas me traz paz de espirito
As enfermeiras me trazem esperanga
Minha vida ndo vale a pena nesse
momento

Eu sei que sou amado

Este ambiente é gostoso

Eu tenho dificuldade para descansar
Ninguém me entende

E dificil suportar a dor emocional que eu
sinto

Eu me sinto em paz

Eu tenho medo de dormir

Eu me sinto culpado

Eu ndo gosto disso aqui

Eu ndo tenho apetite

Eu sou capaz de me comunicar com
quem eu amo

Esse quarto me da medo

Discordo Concordo
totalmente totalmente
1 5 6
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20. Eu sinto medo do que vem pela frente

21. Eu tenho pessoas especiais que fazem
eu me sentir apoiada

22. Eu tenho passado por mudangas que me
deixam incomodado

23. Eu gosto que o quarto dela esteja
tranquilo

24. Gostaria de ter mais contato com o
médico

25. A temperatura deste quarto € agradavel

26. Quando essa situacao terminar sera
dificil retomar minhas antigas
responsabilidades

27. Eu posso crescer com essa situagao

28. Esse ambiente € depressive

29. Eu preciso de uma poltrona ou uma
cama confortavel

30. Essa situagado me inspira

31. Quando olho para tras vejo que vivemos
uma boa vida

32. Eu me sinto fora de lugar aqui

33. Eu me sinto suficientemente forte para
fazer algumas coisas para ela

34. Eu penso no desconforto dela
constantemente

35. Eu me sinto confiante espiritualmente

36. Eu tenho necessidade de ter mais
informagdes sobre a condigéo dela

37. Eu me sinto desamparado

38. Nos estamos bem em nosso
Relacionamento

39. Esse quarto tem ar fresco

40. Eu me sinto sé

41. Eu me sinto capaz de falar para as
pessoas aquilo que eu preciso

42. Eu estou deprimido

43. N6s encontramos um significado em tudo
isso que estamos passando

44. Os amigos se lembram de nés através
de recados e telefonemas

45. O estado emocional dela me deixa triste

46. Eu penso muito no futuro

47. Ela est4 limpa e seca

48. Tenho preocupagdes com a parte
financeira

49.Deus esta me ajudando

Existe alguma outra pergunta que vocé gostaria que nés fizéssemos?
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4. Discussao

Nesta discusséao final pretende-se apresentar a interligacdo das idéias
desenvolvidas nos artigos, de maneira que se perceba a coesao e o propdsito

desta pesquisa como um todo.

Ha mais de trés décadas, a literatura tem dado progressiva atencao aos
cuidadores familiares de pacientes com doencas cronicas com incapacidade fisica
e/ou mental, principalmente no estudo do impacto que a doenca causa na vida
deles. Cuidar implica necessariamente suportar frustracao, aceitar sofrer perdas
€ conseguir suprir as necessidades de uma outra pessoa gravemente enferma,
além das proprias. A énfase da maioria dos trabalhos sempre foi no impacto

negativo, pois é, sem duvida, um processo desgastante.

Atualmente surge a questdo do que seria um “bom final de vida” para o
paciente ou qual seria o parametro de bem-estar global, inclusive para o cuidador.
Outra questao é a constatagéo de que pouco se conhece sobre os fatores positivos

ou subjetivos do cuidar (Nijboer et al., 1999; Novak et al., 2001). Assim, esses
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aspectos, tais como o crescimento pessoal e os sentimentos de gratificacao que

resultam desta experiéncia, foram pesquisados no presente estudo.

Algumas considerag¢des acerca do método utilizado por este trabalho fazem-
se necessarias. Por se tratar de um estudo transversal, ndo podemos avaliar a
trajetéria dindmica do cuidador. No entanto, em razdo da escassez de estudos
com cuidadores na fase terminal da doenca utilizando instrumentos padronizados
especificos, uma investigacdo preliminar transversal foi necessaria para produzir
informacgdes sobre cuidadores de pacientes com cancer na fase terminal da doenca.
Qutro problema que pode surgir com um estudo do tipo transversal é a possibilidade
do viés de selegao. O critério adotado foi rigorosamente seguido, ou seja, todas
as pacientes, no periodo de coleta de dados estabelecido, foram entrevistadas e a
eleicdo do cuidador principal foi feita pela paciente, e nos casos em que ela se
apresentava confusa, teve ajuda de um familiar para realiza-la, sem a intervencao
dos pesquisadores. Este cuidado evitou que tivéssemos uma amostra tendenciosa.
Mesmo assim, trata-se de um grupo nao representativo, pois foi tirado de um

centro terciario especializado e ndo foi uma amostra populacional.

A realizacdo deste estudo originou-se da experiéncia profissional de 19
anos na assisténcia a pacientes com cancer no setor de Oncologia do Caism e,
mais recentemente, com o trabalho de uma equipe multidisciplinar formada por
profissionais da area de servico social, capelania, psicologia, nutricao, fisioterapia,
enfermagem e médica. A ampliacdo do horario de visita na instituicao e a facilitagcao
da permanéncia de um familiar da paciente durante a internagéo evidenciaram a

importancia do seu envolvimento e, ao mesmo tempo, a necessidade premente
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de oferecer-lhe suporte durante todo o processo. Pois, normalmente, o excesso
de preocupacao dos cuidadores em atender as necessidades da paciente favorecia
a negligéncia de seu autocuidado e a negacdo do quanto estavam desgastados.
Chegando ao extremo de um fato bastante angustiante: a morte de um cuidador
principal, por enfarte, em casa (dados do autor), na fase em que a paciente, ao
ser hospitalizada, demandava grande alteracao na rotina familiar. Embora fosse
evidente o grau de ansiedade deste cuidador, ndo era evidente o impacto do
cuidar na sua vida - mental, social e fisica. Uma das maiores preocupacdes da
equipe passou a ser, entao, a identificacdo dos cuidadores com mais dificuldades.
Para isso seria necessario realizar uma avaliacdo abrangente e precisa do
cuidador a fim de propor intervencdes diretivas que pudessem prevenir problemas
mais graves, além das estratégias terapéuticas individuais e grupais ja disponiveis
na Instituicao, tais como a Reuniao de Familia (para orientacao e apoio na fase
de cuidados paliativos) e o Grupo de Apoio para o Acompanhante (apoio

durante a internagéo prolongada).

No primeiro artigo realizamos a revisdo sistematica para selecionar o
instrumento padronizado capaz de medir a qualidade de vida dos cuidadores
informais de paciente com cancer na fase terminal da doenca. Verificamos que
embora existam muitos, e com grande variedade de formatos, a maioria enfoca
0 cuidador ap6s o 6bito do paciente e avalia apenas 0s aspectos objetivos e
negativos do cuidar. Nao abordam, em geral, os sentimentos e temores que envolvem

a iminéncia da morte. Como nenhum instrumento com essas caracteristicas
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havia sido aplicado em populacao brasileira, selecionamos e traduzimos para a

lingua portuguesa o General Comfort Questionnaire (GCQ).

No segundo artigo avaliamos inicialmente a ansiedade e a depressao no
cuidador através da escala HAD e identificamos indices mais altos do que o
esperado. Apenas o fato de o cuidador ser homem e ser o marido diminuiu a
ansiedade. Estes foram aspectos interessantes e evidenciaram a necessidade
de estabelecer estratégias de prevencdo da ansiedade, conforme estamos
propondo mais adiante, pois a populacdao de cuidadores principal estudada é,
em sua maioria, composta de mulheres e filhas da paciente. Por outro lado,

indicava também que outras variaveis ndo estudadas poderiam estar associadas.

Assim, resolvemos avaliar a associagao entre a ansiedade e a depressao
com o bem-estar global do cuidador, além das variaveis sociodemograficas e os
encargos do cuidador. Este estudo foi desenvolvido no terceiro artigo. A
utilizacdo do GCQ identificou outros aspectos subjetivos, positivos e negativos

do cuidar até entdo ndo avaliados.

Surpreendentemente, verificamos no estudo preliminar do GCQ que o
homem, entre eles o marido, apresentou melhor bem-estar global do que todos
0s outros cuidadores. E ainda que certos fatores, como nao estar deprimido e

nem ansioso, melhoraram o seu bem-estar.

A utilizacdo do GCQ veio ao encontro da necessidade de realizar uma
avaliagdo quantitativa, abrangente e multidimensional, que envolve o cuidar

durante a internagao da paciente. Com isso, identificamos fatores do ambiente
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hospitalar, do relacionamento social e das experiéncias espirituais, psicoldgicas
e fisicas, que podem contribuir para elevar, ou para diminuir, o bem-estar global

do cuidador, bem como sua ansiedade ou depressao.

Os resultados obtidos com este estudo ampliaram a compressao sobre
0s aspectos objetivos e subjetivos que ajudam ou incomodam o cuidador nesta
fase, permitindo que mudancas e ajustes possam ser introduzidos ou sugeridos
antes da ocorréncia do ébito da paciente. Em geral, os estudos sobre a qualidade de
vida do cuidador de pacientes com cancer na fase terminal da doenca focalizam
apenas o tipo de cancer, tempo de diagnéstico, limitagdes fisicas do paciente,
idade, enfim aspectos que ndo podem ser modificados. Raramente abordam

aspectos do meio ambiente ou relacionados a espiritualidade.

O cancer desestrutura a familia, e recomenda-se que uma abordagem
terapéutica seja incorporada a rotina de atendimento da equipe de saude,
enfatizando-se também a necessidade de instrumentos especificos para avaliar

com mais precisao os aspectos subjetivos como os sentimentos.

A abordagem terapéutica familiar tem varias aplicagdes praticas. Vale
ressaltar que a instituicdo, na qual se desenvolveu este estudo, € um Hospital da
Mulher, composto por ambulatérios e com uma unidade de internagéo oncolégica
eminentemente feminina, e que em alguns momentos apresenta limitacdes
estruturais para acomodar 0 acompanhante masculino. Muitas vezes é privilegiada a
presenca de um acompanhante do sexo feminino. Porém, constatamos que

quando o homem assumiu a tarefa de cuidador principal, e entre eles o marido,

106 Discussao



este se mostrou mais bem adaptado. Torna-se evidente que cuidar na fase
terminal pode ser um fator de risco para a depressao e a ansiedade muito maior
para a mulher. Portanto, torna-se necessario criar um programa de assisténcia
especial para atender essa demanda e criar condicbes hospitalares que
favorecam também a permanéncia do cuidador masculino durante a internagao
da paciente. Esses fatores podem representar uma mudancga inovadora dos

conceitos vigentes até agora na instituicao.

4.1. Propostas de Abordagem Familiar

= Avaliacao Incial Global do Cuidador

Realizar uma entrevista psicolégica, logo apos a internacdo, com a
paciente e com 0 acompanhante, para: 1) identificar o ou os cuidadores
principais; 2) aplicar as Escalas HAD e GCQ — no cuidador e
identificar os casos que necessitam de uma intervencao; 3) orientar
todos os cuidadores sobre as estrategias terapéuticas grupais para a
familia existentes na instituicao, e disponibilizar a abordagem individual
com os profissionais da equipe de saude: servico social, psicologia,

nutricdo, fisioterapia, capelania e enfermagem.

= Avaliacao Psicoldgica de Seguimento do Cuidador

Como sao bastante variaveis o tempo que a paciente permanece
internada e o grau de agravamento da doenca, de acordo com cada
caso, deverao se repetir as avaliacées da ansiedade, da depressao
(escala HAD) e do bem-estar global (GCQ) do cuidador, durante o
perido de internagao.
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= Avaliagdo Psicolégica do Cuidador apés o Obito

Com o objetivo de compreender o impacto do cuidar, seria importante
uma abordagem psicologica visando ao apoio e a avaliacdo da
ansiedade e depressao do cuidador apds o 6bito, no periodo de luto
(1 a 3 meses apds o 6bito).

Planejamento de um Treinamento para Cuidadores

Elaboragéo de um programa multiprofissional (psicologia, servigo social,
enfermagem, capelania, nutricao, fisioterapia e médica) visando oferecer
informagdes praticas para os cuidadores, através de grupos de reflexao
(média de 7 cuidadores), com duracdo maxima de duas semanas.
Deverao ser abordadas as tematicas psicoldgicas (aspectos associados
com ansiedade, depressao e com o bem-estar global do cuidador) e

outras necessidades:

1) Fatores de sobrecarga do cuidador principal
— Acumulo de responsabilidades;
— Falta de revezamento;

— Falta de reconhecimento das fragilidades, limitacbes mediante
cansaco, esgotamento;

— Mudangas na rotina de vida anterior que incomodam o cuidador
— Necessidade de colocar limites (cobrangas e exigéncias abusivas);

— Nao assumir uma postura de enfrentamento, ou seja, negacao

consistente da realidade;
— Sentimento de obrigatoriedade de cuidar
— Falta de descanso adequado

— Falta de uma rede de apoio emocional e social
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2) Relacionamento familiar

— Tipo de vinculo: se tem continéncia afetiva, se inclui ou exclui os

membros familiares
— Tipo de comunicagao familiar: empatia, sigilos, pactos e omissdes
— Como lidar com a paciente: o que dizer e o que nao se deve fazer

— Importancia da abordagem e envolvimento de todos os membros
da familia, incluindo as criangcas (como lidar com a verdade da

morte iminente)

— Intensificacdo de conflitos familiares na fase terminal: abordagem

multidisciplinar e encaminhamento individual necessario.
— Renuncias e escolhas do cuidar vividas com ambivaléncia

— Pendéncias e a realizacao dos ultimos desejos da paciente

3) Sentimentos e comportamentos predominantes nos cuidadores
— Sentimento de culpa por acontecimentos anteriores

— Frustragdo de nao corresponder a um ideal de cuidador (divida
de gratidao)

— Medo de posteriormente ter também a doenca;
— Impoténcia, ambivaléncia e angustia
— Medo da solidao, do futuro, desamparo

— Falta de reconhecimento da necessidade de autocuidado

4) Duvidas freqlientes
— Vantagens e desvantagens da hospitalizacao

— Receios quanto a alta e ao medo da morte em casa
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— Cuidados especificos com os pacientes terminais
— Estado fisico, tratamentos e expectativa de vida da paciente

— Como lidar com o estado emocional da paciente

5) Relacionamento com a equipe de saude

— Problemas de comunicacgao.

6) Fatores positivos do cuidar
— Crescimento pessoal com essa experiéncia
— Reflexdes sobre os beneficios e privilégios de cuidar

— Revisao da escala de valores e prioridades na vida

7) Enfrentamento do processo de morrer
— Ajudar a familia a fazer a despedida da paciente

— Vivéncia do processo de luto antecipatério

8) Fatores do ambiente hospitalar
— Acomodacao adequada do paciente e do cuidador

— O dia-a-dia no hospital e a ocorréncia de outros ébitos

9) Abordagem da espiritualidade

— Servico de Capelania do CAISM

10) Abordagem social

— Servigo Social do CAISM
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11) Abordagem nutricional

— Servico de Nutricdo do CAISM

12) Abordagem fisioterapica

— Servico de Fisioterapia do CAISM

13) Abordagem de enfermagem

— Servico de Enfermagem do CAISM

14) Abordagem médica

4.2. Consideracoes finais

Apesar de algumas limitacoes, este estudo trouxe resultados relevantes
a respeito deste “herdi desconhecido”, que € o cuidador principal. Ampliou a
compreensao sobre suas dificuldades e necessidades que precisam ser atendidas a
fim de que possa cuidar com dignidade. Evidenciou quem séo os que estdo mais
bem adaptados a situacao do cuidar no ambito hospitalar. Revelou e quantificou
uma variedade ampla de fatores e aspectos objetivos, subjetivos, negativos e
positivos, associados ao bem-estar global dos cuidadores principais, favorecendo
uma abordagem mais humana diante do seu sofrimento. Esses novos conhecimentos
fundamentam a necessidade de implementar mudancas para melhorar sua
qualidade de vida. Assim, o paciente também se beneficia, pois € um momento de
intensa troca entre ambos. A utilizacao do GCQ, associada a HAD, foi bastante
satisfatéria e estimula-nos, no futuro, a validar o GCQ e a continuar o estudo,

incluindo também a paciente.
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5. Conclusoes

O instrumento identificado para avaliar os cuidadores de pacientes com cancer
na fase terminal da doenca foi o GCQ. Essa escolha levou em conta seu
carater multidimensional (fisica, psicologica, social, ambiental, econémica e
espiritual) e a sua boa propriedade psicométrica. O GCQ foi traduzido de
acordo com a técnica de retro-traducao associada ao método bilinglie seguido

do procedimento de pré-testagem e mostrou-se de facil compreensao.

Verificou-se um alto indice e concomitancia de ansiedade e depressao entre
os cuidadores. O fato de o cuidador ser homem e marido da paciente esteve

associado com menor taxa de ansiedade.

A utilizacdo do GCQ identificou que as preocupagdes com a familia, com o
desconforto da paciente e o seu estado emocional estdo entre as que mais
desfavoreceram o bem-estar do cuidador. O quarto da paciente estar tranqilo, o
bom relacionamento com ela e sentir-se amado sao alguns dos principais
fatores que mais elevaram o bem-estar do cuidador. As varidveis que mais
se relacionaram com o bem-estar global foram o cuidador ser homem, nao

ter ansiedade nem depresséo.
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8. Anexos

8.1. Anexo 1 - Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao — HAD

Este questionario ajudara os profissionais de salde que estao lhe atendendo, a saber
como vocé esta se sentindo. Leia todas as frases. Marque com um X a resposta que melhor
corresponder a como vocé tem se sentido na Ultima semana. Nao é preciso ficar pensando
muito em cada questdo. Neste questiondrio as respostas espontaneas tém mais valor do
que aquelas em que se pensa muito. Escolha apenas uma resposta para cada pergunta.

1)

5)

O—=NWP WNOg O-=NWP WN_0g O—-NMWw

EU ME SINTO TENSO OU CONTRAIDO
A maior parte do tempo

Boa parte do tempo

De vez em quando

| Nunca

2)EU AINDA SINTO GOSTO PELAS MESMAS COISAS DE ANTES

Sim, do mesmo jeito que antes
N&o tanto quanto antes

S6 um pouco

Ja nao consigo ter prazer em nada

EU SINTO UMA ESPECIE DE MEDO, COMO SE ALGUMA COISA RUIM FOSSE ACONTECER
Sim, e de um jeito muito forte

|| Sim, mas n&o téo forte

Um pouco mais isto ndo me preocupa
N&o sinto nada disso

DOU RISADA E ME DIVIRTO QUANDO VEJO COISAS ENGRACADAS
Do mesmo jeito que antes

Atualmente um pouco menos

Atualmente bem menos

Nao consigo mais

ESTOU COM A CABECA CHEIA DE PREOCUPACOES
A maior parte do tempo

Boa parte do tempo

De vez em quando

Raramente
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6) EU ME SINTO ALEGRE
| |Nunca

Poucas vezes

Muitas vezes

A maior parte do tempo

7) CONSIGO FICAR SENTADO A VONTADE E ME SENTIR RELAXADO
Sim, quase sempre

Muitas vezes

| | Poucas vezes

Nunca

8) EU ESTOU LENTO PARA PENSAR E FAZER COISAS
Quase sempre

Muitas vezes

De vez em quando

Nunca

9) EU TENHO UMA SENSACAO RUIM DE MEDO, COMO UM FRIO NA BARRIGA OU UM APERTO
'NO ESTOMAGO

Nunca

De vez em quando
Muitas vezes
Quase sempre

10) EU PERDI O INTERESSE EM CUIDAR DA MINHA APARENCIA
Completamente
N&o estou mais me cuidando como deveria
Talvez ndo tanto quanto antes
|| Me cuido do mesmo jeito que antes

11) EU ME SINTO INQUIETO; COMO SE EU NAO PUDESSE FICAR PARADO EM LUGAR
NENHUM

Sim, demais
Bastante

Um pouco

N&o me sinto assim

12) FICO ESPERANDO ANIMADO AS COISA BOAS QUE ESTAO POR VIR
Do mesmo jeito que antes

Um pouco menos que antes

| | Bem menos que antes

Quase nunca

13) DE REPENTE, TENHO A SENSAQ.AO DE ENTRAR EM PANICO
A quase todo momento

Varias vezes

De vez em quando

N&o senti isso

14) CONSIGO SENTIR PRAZER QUANDO ASSISTO UM BOM PROGRAMA DE TELEVISAO, DE
“RADIO, OU QUANDO LEIO ALGUMA COISA

Quase sempre
Varias vezes
Poucas vezes
Quase nunca
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8.2. Anexo 2 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa — CEP
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COMITE DE EI’ICA EM PESQUISA
=] Caixa Postal 6111
13083-970 Campinas, SP
2 (0__19) 3788-8936
fax (0__19) 3788-8925
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CEP, 16/07/02
(Grupo 1)

PARECER PROJETO: N° 271/2002
I-IDENTIFICACAO:

PROJETO: AVALIACAO PSICOLOGICA DOS CUIDADORES PRINCIPAIS DE
MULHERES COM CANCER GENITAL E MAMARIO NA FASE TERMINAL *
PESQUISADOR RESPONSAVEL: Vera Licia Rezende

INSTITUICAO: Departamento de Tocoginecologia/FCM/C AISM/UNIC AMP
APRESENTACAO AO CEP: 03/06/2002

II - OBJETIVOS

Avaliar o bem-estar global do cuidador principal de mulheres com cancer de mama
e genital, em atendimento no Centro de Atengdo Integral a Saude da Mulher
(CAISM/UNICAMP), na fase terminal da doenca através do Questionario de Avaliagio do
Bem-estar Global (General Comfort Questionnaire - GCDQ) bem como suas dificuldades
sociais através do Questionario de Dificuldades Sociais {Social Problem Questionnaire -
SPO) e também pretende verificar se existe associagio com a freqiéncia de sintomas de
ansiedade ¢ de depressao medidos através da escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao
(HAD).

III - SUMARIO

Serdo entrevistados 250 cuidadores principais, identificados pela pacien'te fo_m de
possibilidades curativas, internada na enfermaria de oncologia. A entrevista sera realizada
na sala de atendimento psicologico da oncologia pela pesquisadora e consistira inicialmente
da aplicagdo da escala de ansiedade e depressao (HAD), seguida do Questionario de
Avaliagio do Bem-estar Global e do Questionario de Dificuldades Sociais. Ao final da
aplicagdo dos questionarios sera realizada uma entrevista semi-estrutyrada para
complementagdo de informagdes. O tempo necessario previsto sera de apro.jclmadameﬂte
uma hora. O Questiondrio de Avaliagio do Bem-estar Global foi traduzld9 para 53f
utilizado nessa populagdo, de acordo com técnicas padronizadas para se conseguir uma b?‘d
qualidade e confiabilidade de tradugdo. Os dados obtidos com os questionarios serao
analisados através de analise de correspondéncia.
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IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

O projeto tem como metodologia a utilizagdo de diversos questionarios consagrados
pela literatura e ao final da aplicagdo dos questionarios havera uma entrevista semi-
estruturada para complementa¢do de informagdes, estdo incluidos os critérios de inclusdo e
exclusio e informa que na execucdo do projeto levar-se-a em consideragdo as normas da
Declaragio de Helsinque (1996).

O referido estudo preenche os requisitos da Resolugio 196/96, do Conselho
Nacional de Saiide, podendo assim, ser aprovado por este CEP/FCM.

V - PARECER DO CEP

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP,
apos acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente
caso e atendendo todos os dispositivos das Resolugdes 196/96 e 251/97, bem como ter
aprovado o Termo do Consentimento Livre e Esclarecido, assim como todos os anexos
incluidos na Pesquisa, resolve aprovar sem restri¢des o Protocolo de Pesquisa supracitado.

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao
seu cuidado (Res. CNS 196/96 — Item IV.1.f) e deve receber uma copia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado {Item IV.2.d).

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo
aprovado e descontinuar o estudo somente apos analise das razdes da descontinuidade pelo
CEP que o aprovou (Res. CNS Item III.1.z), exceto quando perceber risco ou dano ndo
previsto ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a
um dos grupos de pesquisa (Item V.3.).

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que
alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4.). E papel do pesquisador assegurar
medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha
sido em outro centro) e enviar notificagio ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria — ANVISA - junto com seu posicionamento.

Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP
de forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas
justificativas. Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente a ANVISA,
o pesquisador ou patrocinador deve envii-las também & mesma junto com O parecer
aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Item HI1.2.e)

Relatorios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com 0s prazos
estabelecidos na Resolugdo CNS-MS 196/96. i

Atenciio: Projetos de Grupo I serio encaminhados 8 CONEP e s6 poderdo ser
iniciados apds Parecer aprovatério desta.
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VII - DATA DA REUNIAO

Homologado na VII Reunido Ordinaria do CEP/FCM, em 16 de julho de 2002.

Profa. Dra, Larmen lyia Bertuzzo
VICE-PRESIDENTE do COMITE DE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP
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8.3. Anexo 3 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - paciente

Pesquisa: Avaliacao psicologica dos cuidadores principais de mulheres com cancer
genital ou mamario.

Pesquisadora responsavel: Vera Lucia Rezende
Departamento de Tocoginecologia /FCM/ CAISM / UNICAMP/
Comité de Etica em Pesquisa - fone: 0XX — (19) 3788.8936
Nome do Participante:
Idade:

RG:

Endereco:

Eu, fui informado

de que esta sendo realizada uma pesquisa com o titulo de Avaliacao psicolégica dos
cuidadores principais de mulheres com cancer genital ou mamario, sob a
responsabilidade da psicéloga Vera Lucia Rezende, da Secao de Psicologia do CAISM
— UNICAMP, Setor de Oncologia.

Esta pesquisa tem como objetivo estudar o nivel de ansiedade e depressdao de
pessoas que cuidam de familiares com cancer.

Caso eu aceite participar desta pesquisa serei entrevistado. Esta entrevista é para
identificar o cuidador principal de cada paciente.

Os questionarios serdo identificados somente por um numero e ninguém além da
pesquisadora sabera a pessoa correspondente a entrevista. Nao terei nenhum prejuizo
caso ndo aceite participar desta pesquisa ou vier desistir em qualquer momento.

Caso aceite participar me sera pedido para assinar juntamente com a pesquisadora
este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Caso eu considere necessario, posso pedir esclarecimentos e fazer perguntas a

pesquisadora responsavel, que assumiu 0 compromisso de me esclarecer

Vera Lucia Rezende

Paciente
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8.4. Anexo 4 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - cuidador

Pesquisa: Avaliacao psicologica dos cuidadores principais de mulheres com
cancer genital ou mamario.

Pesquisadora responsavel: Vera Lucia Rezende
Departamento de Tocoginecologia /FCM/ CAISM / UNICAMP/
Comité de Etica em Pesquisa - fone: 0XX — (19) 3788.8936

Nome do Participante:

Idade:
RG:

Endereco:

Eu, fui informado

de que esta sendo realizada uma pesquisa com o titulo de Avaliacao psicoldgica dos
cuidadores principais de mulheres com céncer genital ou mamario, sob a
responsabilidade da psicéloga Vera Lucia Rezende, da Secao de Psicologia do CAISM
— UNICAMP, Setor de Oncologia.

Esta pesquisa tem como objetivo estudar o nivel de ansiedade e depressdo de

pessoas que cuidam de familiares com cancer.

Caso eu aceite participar desta pesquisa serei entrevistado. Esta entrevista é para
identificar o cuidador principal de cada paciente.

O conhecimento acerca da experiéncia de algumas situagoes podera ser Util e oferecer
uma melhor compreensao e orientacao das familias que, em geral, procuram o CAISM.

Caso eu aceite participar desta pesquisa serei entrevistado. Nesta entrevista serao
feitas perguntas sobre situagdes relacionadas ao processo de cuidar de um ente

querido com cancér.

Os questionarios serao identificados somente por um numero e ninguém além da
pesquisadora sabera a pessoa correspondente a entrevista. Nao terei nenhum prejuizo
caso nao aceite participar desta pesquisa ou vier desistir em qualquer momento.
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Caso aceite participar me sera pedido para assinar juntamente com a pesquisadora

este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Caso eu considere necessario, posso pedir esclarecimentos e fazer perguntas a

pesquisadora responsavel, que assumiu o compromisso de me esclarecer.

Vera Lucia Rezende

Cuidador
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