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RESUMO 

 

O câncer e seu tratamento são impactantes tanto para a família, para o cuidador, como para o 

paciente oncológico em cuidados paliativos. Com isso, ocorrem várias alterações biopsicossociais 

e sintomas como ansiedade, fadiga, estresse, exaustão, isolamento social, instabilidade emocional 

e principalmente o desgaste financeiro para o cuidador. Esses problemas podem estar associados à 

mudança da rotina de vida do cuidador em relação ao cuidado oferecido ao paciente. O cuidador, 

na maioria das vezes, apresenta uma sobrecarga oriunda dos cuidados proporcionados ao paciente 

oncológico e, isto, pode impactar na qualidade de vida desses pacientes. Esta dissertação teve 

como objetivo correlacionar à sobrecarga do cuidador e o impacto na qualidade de vida dos 

pacientes oncológicos em cuidados paliativos. Para isto, foram convidados, a participar do referido 

estudo, cuidadores e pacientes oncológicos em cuidados paliativos, de ambos os sexos, com idade 

superior a 18 anos, os quais assinarão um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). 

Para tanto, foi utilizado um questionário sócio demográfico para cuidadores e familiares, uma 

escala para mensurar a sobrecarga do cuidador em cuidados paliativos, Zarit Burden Interview 

(Escala de ZARIT), e um questionário de qualidade de vida (EORTC QLQ-C15-PAL) para 

mensurar a qualidade de vida do paciente oncológico em cuidados paliativos, a qual foi adaptada 

para o Brasil. Também foi mensurado o catastrofismo da dor e a resiliência dos pacientes. Os 

dados foram analisados de acordo com as características das variáveis. Variáveis contínuas com 

distribuição normal foram descritas usando média e desvio padrão, enquanto aquelas com 

distribuição não normal foi descritas usando mediana e amplitude interquartil. As análises foram 

feitas com o programa SPSS versão 20.0 (SPSS, Chicago, IL). Os dados deste estudo mostraram 

que os pacientes em cuidados paliativos são em sua maioria do sexo feminino e caracterizam-se 

por apresentar baixa escolaridade. Sob a análise do grau de dependência dos pacientes em relação 

os cuidador, os mesmos são expressos em mais de quatro atividades de vida diárias. Houve uma 

correlação entre a sobrecarga do cuidador e o catastrofismo da dor  e não foi obtido uma 

associação entre a qualidade de vida do paciente e a resiliência. Na relação entre a qualidade de 

vida do paciente e a sobrecarga do cuidador ocorreu uma correlação negativa. Os resultados dessa 

dissertação demonstraram que o tempo de diagnóstico oncológico e o tempo de cuidados 

paliativos foram, respectivamente, de oito e quinze meses, que traduziu a sobrecarga sofrida pelo 

cuidador, ocasionando um impacto no comprometimento da assistência oferecida ao paciente, 

refletindo, assim, na sua qualidade de vida. 

 

Palavras-chave: Sobrecarga de Cuidadores; Qualidade de Vida; Cuidados Paliativos. 



 
 

 

 

ABSTRACT 

 

Cancer and its treatment are impacting both for the family, for the caregiver, and for the cancer 

patient in palliative care. As a result, there are several biopsychosocial changes and symptoms 

such as anxiety, fatigue, stress, exhaustion, social isolation, emotional instability and, above all, 

financial loss for the caregiver. These problems may be associated with the change in the 

caregiver's life routine in relation to the care offered to the patient. The caregiver, for the most 

part, presents an overload from the care provided to the oncologic patient and, this, can impact on 

the quality of life of these patients. This dissertation aimed to correlate the caregiver overload and 

the impact on the quality of life of cancer patients in palliative care. To this end, caregivers and 

cancer patients in palliative care of both sexes, over the age of 18 years, who signed a Free and 

Informed Consent Term (TCLE), were invited to participate in the study. For this, a socio-

demographic questionnaire was used for caregivers and family members, a scale to measure 

caregiver burden in palliative care, Zarit Burden Interview (ZARIT Scale), and a quality of life 

questionnaire (EORTC QLQ-C15-PAL) to measure the quality of life of cancer patients in 

palliative care, which has been adapted for Brazil. Pain catastrophism and patient resilience were 

also measured. Data were analyzed according to the characteristics of the variables. Continuous 

variables with normal distribution were described using mean and standard deviation, while those 

with non-normal distribution were described using median and interquartile range. The analyzes 

were done with SPSS software version 20.0 (SPSS, Chicago, IL). The data from this study showed 

that patients in palliative care are mostly female and are characterized by low educational level. 

Under the analysis of the degree of dependence of patients on caregivers, they are expressed in 

more than four daily life activities. There was a correlation between caregiver burden and pain 

catastrophism and no association between quality of life and resilience was obtained. There was a 

negative correlation between the patient's quality of life and the caregiver's burden. The results of 

this dissertation demonstrated that oncologic diagnosis time and palliative care time were, 

respectively, eight and fifteen months, which translated the overload suffered by the caregiver, 

causing an impact on the commitment of the care offered to the patient, in their quality of life. 

 

Keywords: Caregiver Burden; Quality of Life; Palliative Care. 
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I. INTRODUÇÃO 

 

A oncologia teve um desenvolvimento relevante, impulsionado pelo aumento de novos 

casos de câncer, provocados pela ampliação da vida média da população mundial e pela 

ocorrência desta doença nas faixas etárias mais jovens. O câncer tornou-se um problema de saúde 

pública, por sua alta incidência e causa de morte, bem como o diagnóstico precoce, os meios de 

reabilitação física, social e psicológica, pontos, estes, fundamentais do confronto contra esta 

doença (COSTA NETO, 2010; HUI et al, 2016). 

Nas ultimas décadas, vem ocorrendo no Brasil várias mudanças significativas em seu perfil 

epidemiológico, social e econômico, que associadas causam mortalidade e morbidade. Inclui-se 

nessas mudanças o processo de urbanização, industrialização, os avanços tecnológicos e o 

aumento da expectativa de vida das pessoas, que vêm tendo como reflexo o aumento da frequência 

de doenças crônico-degenerativas na população, dentre elas o câncer (INCA, 2018; PIOLLI et al, 

2016). 

Segundo o Instituto Nacional de Câncer José Alencar Gomes da Silva (INCA, 2018) e o 

Ministério da Saúde (MS), estima-se que a incidência de câncer no Brasil, no período de 2018 e 

2019 será de 600 mil casos novos. O câncer mais incidente em ambos os sexos para cada ano será 

o de pele não melanoma com 165.580 casos novos. Entre as mulheres, os de maiores incidências 

será o câncer de mama, o de intestino e o de colo do útero, respectivamente. Já para os homens, 

serão os de próstata, o de pulmão e o de intestino, respectivamente. 

O câncer é considerado a segunda maior causa de morte no mundo ocidental, perdendo 

somente para as doenças cardiovasculares (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018). Nos 

últimos anos, o governo e as iniciativas privadas estão investindo muito em pesquisas, além de 

haver um crescente número de trabalhos científicos publicados na área de oncologia, confirmando 

a importância e preocupação atribuída à esta doença (TAVARES e NUNES, 2015). 

Percebe-se a existência no desenvolvimento dos avanços tecnológicos, incluindo 

estratégias para tecnologias médicas como tratamento e diagnósticos, com intuito de prolongar a 

vida dos pacientes, às vezes sem garantir a qualidade de vida dos pacientes (ANDRADE et al, 

2013). Pacientes com câncer em fase de terminalidade da doença, sem possibilidade de cura, são 

encaminhados para os cuidados paliativos fazendo com que este tema ganhe grande relevância, 

(VATER et al, 2018) amenizando o alívio do sofrimento e a dor, além de proporcionando o bem 

estar do paciente e de sua família (WHO, 2002). 
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O conceito de cuidados paliativos teve sua origem no movimento hospice contemporâneo, 

idealizado por Dame Cecily Saunders em 1967, com a criação da instituição Saint Crhstopher 

Hospice, no Reino Unido (MILICEVIC, 2012). O Hospices é uma palavra que traz na sua essência 

um conceito de cuidado, vindo dos primórdios da era cristã (SAUNDERS, 2002). Esses hospices 

eram abrigos (hospedarias) destinados a receber e cuidar os viajantes e peregrinos (LONARDONI 

DE PAULA, 2014). Já a palavra Paliativa teve sua origem do latim Palliun que significa manto, 

amparar, abrigar, cobrir, proteger, ou seja, proteger aqueles em que a medicina curativa já não 

acolhe mais (ANCP, 2012). 

Sendo assim, os cuidados paliativos têm por objetivo proporcionar bem-estar e qualidade 

de vida às pessoas com doenças crônico-degenerativas, por meio do controle de sintomas, sem a 

função de cura (COSTA et al, 2016). Objetiva, também, proporcionar um sistema de apoio aos 

seus familiares com o intuito de como lidar com a doença do paciente, ajudando na fase de 

adoecimento, finitude da vida, estendendo até o processo da elaboração do luto (REZENDE, 

2016). 

Em virtude do aumento da população idoso e das doenças crônicas que ameaçam a vida, 

espera-se que necessidade de cuidados paliativos cresça de forma substancial, pois há uma 

estimativa que a mortalidade por câncer crescerá para 12 (doze) milhões até 2030 em todo mundo 

(FITCH; DASGUPTA; FORD, 2016); (WHO, 2007); (ATLAS GLOBAL, 2015). Diante desse 

contexto, torna-se mais relevante o Brasil desenvolver uma Política Pública voltada para os 

Cuidados Paliativos. 

Os países apresentam modelos de programas de Cuidados Paliativos variados, haja vista 

diferenças relacionadas à política de saúde, a aspectos socioeconômicos e as necessidades dos 

pacientes e seus familiares (KAASA et al, 2017). Constata-se que os programas são poucos 

associados às políticas locais de saúde e a assistência ocorre na fase final da vida. São apontados 

como principais óbices neste processo, a limitada formação de recursos humanos, pois muitos 

profissionais de saúde desconhecem os procedimentos paliativos e são escassas as publicações 

voltadas a está área de atuação (BOMFIM, 2014), além das restrições econômicas. Tais aspectos 

promovem um impacto relevante na qualidade de vida do paciente, fruto da sobrecarga exercida 

no cuidador (SCHOR et al, 2015). 

Em situações de câncer e outras doenças incapacitantes que acarretaram ao indivíduo uma 

menor capacidade de desempenhar as atividades básicas diárias como o autocuidado, torna-se 

necessário o auxílio de um cuidador com ou sem vinculo familiar (LAMINO et al, 2014). 
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Normalmente, este cuidador é representado por um membro da família, que pode ser o pai, a mãe, 

o filho, um parente próximo ou uma pessoa sem vínculo direto da família. Ressalta-se que o 

cuidador é responsável por dedicar-se por períodos longos, incluindo o atendimento às 

necessidades físicas, emocionais e sociais do paciente, bem como nas decisões a serem tomadas 

no fim da vida (DUARTE, FERNANDES, FREITAS, 2013; IGNÁCIO, 2011). 

Inúmeros estudos tem demonstrado que o cuidador apresenta um quadro de sobrecarga, 

que acarretará em adoecimento e deterioração da sua saúde em relação aos aspectos físicos e 

psíquicos, com um aumento do estresse, ruptura de vínculo e menor satisfação com a vida. Já no 

aspecto psicossocial, foram identificados casos de depressão, medo, solidão, isolamento social e 

maior utilização de psicotrópicos (ARAÚJO LEITÃO, 2012). 

Diante dos aspectos descritos, constata-se a existência de muitos estudos relacionados à 

sobrecarga do cuidador. Entretanto, sabe-se que pouco ou nenhum estudo têm avaliado a 

sobrecarga do cuidador no impacto da qualidade de vida do paciente oncológico em cuidados 

paliativos, mesmo sabendo que existe um inter-relacionamento entre cuidador e paciente. 

Ao longo do tempo, o oferecimento desses cuidados ininterruptos ao paciente enfermo, 

pode gerar uma sobrecarga emocional, financeira e restrições sociais, bem como alterações 

psicossomáticas ao cuidador. Tais aspectos podem ocasionar o comprometimento da qualidade de 

vida oferecida aos pacientes oncológicos submetidos aos cuidados paliativos (CARREÑO 

MORENO et al, 2016). 

A qualidade de vida pode constituir-se em um indicador de saúde e, desta forma, 

procuram-se maneiras para avaliação de tais índices, com base na avaliação do estado físico geral, 

da capacidade funcional para o trabalho, da atividade doméstica, da interação social no ambiente 

de trabalho e familiar. Além desses, existe a avaliação da função cognitiva em relação à 

concentração (memória) e, finalmente, do estado emocional do paciente oncológico em relação ao 

cuidador (KRISTANI et al, 2017). 

Nesse contexto, o enfoque aos pacientes oncológicos passa pelo enfrentamento da doença, 

além das modalidades primárias básicas de tratamento que envolve os procedimentos cirúrgicos, 

radioterápicos, quimioterapia. Existe a influência da sobrecarga do cuidador que irá impactar a sua 

qualidade de vida (PRATA, 2017). 

Isto possibilitará prestar uma assistência humanizada oferecida pelo cuidador ao paciente 

oncológico, sendo necessária a identificação e o conhecimento preciso da magnitude do problema. 

Diante desses fatos, estabeleceremos prioridades e melhorias no nível de assistência para uma 
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melhor qualidade de vida desses pacientes e o enriquecimento dos conhecimentos científicos 

envolvidos na área de desenvolvimento humano e no processo saúde-doença. 
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II. OBJETIVOS 

 

2.1 Objetivo Geral 

Correlacionar à sobrecarga do cuidador e o impacto na qualidade de vida dos pacientes 

oncológicos em cuidados paliativos. 

 

2.2 Objetivos Específicos 

a) Avaliar a qualidade de vida do paciente oncológico em cuidados paliativos; 

b) Avaliar a correlação da sobrecarga do cuidador com a qualidade devida do paciente 

oncológico em cuidados paliativos; 

c) Avaliar o Catastrofismo da dor em pacientes em cuidados paliativos e correlacionar 

com sobrecarga do cuidador; 

d) Avaliar a Resiliência do paciente e correlacionar com o catastrofismo da dor. 
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III. HIPÓTESE DA PESQUISA 
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III. HIPÓTESE 

 

 A hipótese desse estudo é que o cuidador que apresenta uma maior uma sobrecarga não 

terá condições de oferecer um atendimento humanizado, eficaz e de qualidade frente as 

necessidades dos pacientes submetidos aos cuidados paliativos, refletindo em uma menor 

qualidade de vida destes. 

  



 
 

23 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

___________________________________________________________________________ 

IV. DESFECHO 
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IV. DESFECHO 

 

 Desfecho primário: sobrecarga do cuidador 

 Desfecho secundário: qualidade de vida do paciente oncológico 
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 5.1 ARTIGO I: OVERFLOW OF THE CAREGIVER AND THE IMPACT ON 

THE QUALITY OF LIFE OF ONCOLOGICAL PATIENTS IN PALLIATIVE CARE 

 

 

 

 

 

Periodic: Journal of Hospice and Paliattive Nursing 

Status: Submetido 



 
 

27 

 

SOBRECARGA DO CUIDADOR E O IMPACTO NA QUALIDADE DE VIDA DE 
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Resumo 

Objetivo: Pacientes com diagnóstico de câncer e Cuidados Paliativos vivenciam diferentes 

sentimentos, reações e conflitos, aspectos que estão relacionados com a sua formação familiar, 

cultural e religiosa. O cuidador, na maioria das vezes, apresenta uma sobrecarga oriunda dos 

cuidados proporcionados ao paciente oncológico e, isto, pode impactar na qualidade de vida 

desses pacientes. Neste contexto, teremos reflexo no comprometimento do atendimento e 

assistência prestada ao paciente oncológico. Este estudo objetivou correlacionar o impacto dessa 

sobrecarga do cuidador na qualidade de vida (QV) do paciente oncológico em Cuidados 

Paliativos. Materiais e Métodos: Trata-se de um Estudo observacional transversal, aprovado pelo 

Comitê de Ética e Pesquisa (CEP) ISCMPA, Irmandade da Santa Casa de Misericórdia de Porto 

Alegre – Hospital Santa Rita – Parecer: 2.324.325; CAAE:76871617.9.0000.5335, atendendo as 

normas da Resolução 466/12 que envolve seres humanos. Díade paciente-cuidador foi selecionada 

para participar do referido estudo, incluindo 50 pacientes oncológicos em cuidados paliativos e 50 

cuidadores, de ambos os sexos com idade superior a 18 anos. Foi utilizado um questionário sócio 

demográfico para cuidadores e familiares, uma escala para avaliar a sobrecarga do cuidador 

mailto:andressasz@gmail.com
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(Escala Zarit Burden Interview), um questionário de qualidade de vida do paciente (Questionário 

EORT QLQ –C15-PAL) do paciente oncológico em cuidados paliativos, a qual foi adaptada para 

o Brasil, o nível de resiliência dos pacientes (Escala de Resiliência ADAPTADA DE Wagnild & 

Young), e o pensamento catastrófico em relação à dor (Escala de pensamento catastrófico da dor). 

A coleta foi realizada no período de janeiro de 2018 a junho de 2018. Os dados foram analisados 

de acordo com as características das variáveis. Variáveis contínuas com distribuição normal foram 

descritas usando média e desvio padrão, enquanto aquelas com distribuição não normal foi 

descritas usando mediana e amplitude interquartil. A comparação entre os grupos foi realizada 

usando teste t para amostras independentes. As análises exploratórias para estudar as prováveis 

associações entre as características de pacientes e cuidadores consistirão de testes de correlação 

não paramétricos (Correlação de Spearman) e paramétricos (Correlação de Pearson) e de um 

modelo de regressão linear. As análises foram feitas com o programa SPSS versão 20.0 (SPSS, 

Chicago, IL). Resultados: Os resultados indicaram que os pacientes em cuidados paliativos são 

em sua maioria do sexo feminino (n = 27; 54%), a média de idade dos pacientes no diagnóstico foi 

de 57,6 anos e apresentam baixa escolaridade, 1º grau incompleto (n = 30; 60%). Em relação aos 

cuidadores a maioria era do sexo feminino (n = 35; 70%), com idade média de 42,02 anos. Na 

análise multivariada, os domínios da qualidade de vida que mostraram associação independente 

com a sobrecarga do cuidador foram a fatiga, a falta de apetite, a constipação e o impacto global 

na qualidade de vida do paciente. Catastrofismo da dor do paciente, também, manteve associação 

independente com a sobrecarga do cuidador. Não houve associação entre a resiliência do paciente 

e a sobrecarga do cuidador. Segundo escala de Zarit Burden Interview 40% dos cuidadores (n = 

20) apresentaram sobrecarga severa. Conclusão: O aumento da sobrecarga do cuidador diminui a 

qualidade de vida do paciente oncológico em cuidados paliativos, haja vista a existência de 

correlação entre os domínios da QV do paciente e do catastrofismo da dor com a sobrecarga do 

cuidador, o que indica a necessidade de implementar prioridades e melhorias no nível de 

assistência para uma melhor QV dos pacientes oncológicos. 

 

Palavras-chave: Sobrecarga de Cuidadores; Qualidade de Vida; Cuidados Paliativos. 
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Abstract 

Objective: Patients with cancer diagnosis and palliative care experience different feelings, 

reactions and conflicts, aspects related to their family, cultural and religious background. The 

caregiver, for the most part, presents an overload from the care provided to the oncologic patient 

and, this, can impact on the quality of life of these patients. In this context, we will reflect on the 

commitment of the care and assistance provided to cancer patients. This study aimed to correlate 

the impact of this caregiver burden on the quality of life (QOL) of cancer patients in Palliative 

Care. Materials and Methods: This is a cross-sectional observational study, approved by the 

Ethics and Research Committee (CEP) ISCMPA, Santa Casa de Misericordia of Porto Alegre - 

Santa Rita Hospital - Opinion: 2,324,325-CAAE: 76871617.9.0000.5335, meeting the standards of 

Resolution 466/12 involving human beings. Patient-caregiver's binominal was selected to 

participate in the study, including 50 cancer patients in palliative care and 50 caregivers, both 

genders over the age of 18 years. A socio-demographic questionnaire was used for caregivers and 

family members, a scale to assess caregiver overload (Zarit Burden Interview Scale), a patient 

quality of life questionnaire (EORT QLQ -C15-PAL Questionnaire) of the cancer patient in 

palliative care, which was adapted to Brazil, the level of patient resilience (Wagnild & Young 

ADAPTED Resilience Scale), and catastrophic thinking about pain (Catastrophic pain scale). The 

collection was carried out from January 2018 to June 2018. Data were analyzed according to the 

characteristics of the variables. Continuous variables with normal distribution were described 

using mean and standard deviation, while those with non-normal distribution were described using 

median and interquartile range. Comparison between groups was performed using t-test for 

independent samples. Exploratory analyzes to study the likely associations between patient and 

caregiver characteristics will consist of non-parametric (Spearman's Correlation) and parametric 

(Pearson's Correlation) correlation tests and a linear regression model. The analyzes were done 

with SPSS software version 20.0 (SPSS, Chicago, IL). Results: The results indicated that the 

patients in palliative care are, mostly female, (n = 27; 54%), the mean age of the patients at 

diagnosis was 57.6 years and had a low level of schooling, elementary school incomplete (n = 30; 

60%). Regarding the caregivers, the majority were female (n = 35; 70%), with a mean age of 

42.02 years. In the multivariate analysis, the domains of quality of life that showed an independent 

association with the caregiver's overload were fatigue, lack of appetite, constipation, and overall 

impact on patient's quality of life. Catastrophism of the patient's pain, too, maintained an 

independent association with the caregiver's burden. There was no association between patient 

resilience and caregiver burden. Second Zarit Burden Interview scale 40% of caregivers (n = 20) 
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presented severe burden. Conclusion: Increased caregiver burden decreases the quality of life of 

the cancer patient in palliative care, given the existence of a correlation between the patient's QOL 

domains and the pain catastrophism with the caregiver burden, which indicates the need to 

implement priorities and improvements in the level of care for better QOL of cancer patients. 

 

Keywords: Caregivers Burden; Quality of Life; Palliative Care. 

 

Introduction 

 The concern with the concept of quality of life (QOL) aims to value parameters broader 

than the control of symptoms, the reduction of mortality or the increase of life expectancy (DE 

MARCHI 2014). The resources available for the public health area are being directed to curative 

medicine, when they should also be geared toward promoting health through preventive medicine 

(FERREL, 2017). 

 The QOL has been used in several lines of research and in broad areas of activity. The 

World Health Organization (WHO, 2012) defined Quality of Life as "the individual's perception 

of their position in life in the context of the culture and value system in which they live and is 

inserted and in relation to their goals, expectations, standards and concerns "(KOHLER et al., 

2016). 

This concept of QOL will undergo changes and transformations at the moment of 

confirmation of the diagnosis of cancer. The patient will face feelings and reactions related to 

changes in his daily routine and the search for new adaptations (SORATTO et al., 2016). 

In this approach, resilience may be the way patients find in the face of a cancer diagnosis, 

in order to accept the challenges brought about by the treatments, or even to be comforted by the 

possibility of death. In this way, they can alleviate their suffering by using coping strategies to 

accept the diagnosis and have a greater hope of healing. All these factors will contribute to a better 

understanding of the healing process and, consequently, a better quality of life (TAN et al., 2017). 

Even in the face of the development of new technologies and the growth of the 

pharmaceutical industry, it is verified that there are resistant and incurable patients to the treatment 

(PRATA, 2017). This clinical picture is characterized by presenting limitations and fragilities of 

psychological, spiritual, physical and social order to the patient. Therefore, they are referred to the 

Palliative Care (PC) services. 
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The WHO defined palliative care as active and total care for patients whose disease has no 

more possibility of cure and no longer responds to curative treatment, promoting the improvement 

of the patient's and the family's quality of life through prevention and relief of the patient 

suffering, prioritizing the control of pain and other physical, social, psychological and spiritual 

symptoms (WHO, 2011). 

Patients in palliative care need special attention in terms of control, suffering, and 

psychological impacts caused by pain. Pain also provides a characteristic of somatization and 

catastrophism, which may increase the pathological picture of the patient (SILVA et al., 2013). 

This phenomenon of catastrophism is determined by a negative mental condition caused by 

thoughts of ruminatives, magnification and helplessness, in addition to the excess and 

exaggeration of painful perception, concern with its possible consequences, which will lead to 

greater functional disability. Thus, it is important to investigate pain catastrophism in the case of 

patients in palliative care, since these catastrophic thoughts are contrary to the acceptance of pain 

and, therefore, delay their adaptation to the painful condition, leading to a decrease in their pain 

quality of life (MOHAMMADI et al., 2017). 

The care offered is given by a caregiver, who is responsible for long periods of time, 

including attending to the patient's physical, emotional and social needs (DUARTE et al., 2013). 

Over time, the provision of such uninterrupted care to the sick patient can generate an emotional, 

financial and social constraint, as well as psychosomatic changes to the caregiver, thus causing a 

compromise in the quality of life offered to cancer patients undergoing Care Palliative. 

The term "overload" is a translation of the term "burden". It is defined as a set of 

consequences that occurs when there is close contact with a person who is sick. This term is seen 

from the negative point of view, as a "burden", when referring to caring for someone 

(SEQUEIRA, 2010). 

It is noticeable to say that the negative consequences associated with this aspect, according 

ratified in previous studies, makes us lead the implementation of preventive strategies. On the 

other hand, the overload will negatively influence the quality of life of the caregiver, where the 

identification of this process will be relevant for an effective prevention (BORGES et al., 2017). 

Some authors emphasize that the burden of overloading, besides impacting the delivery of care to 

cancer patients, affecting their quality of life, may extend to the elaboration of a complicated 

mourning (DELALIBERA et al., 2014). 
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The responsibility that the caregivers have, led to the realization that they need support to 

provide a better quality of life for their patients. In view of this, it is verified that caregivers report 

that they do not have adequate support for their needs that, consequently, will reflect on the 

process of caring for cancer patients, interfering with their quality of life (LAMBERT et al., 

2017). 

This burden on the caregiver can bring considerable modifications to all the family and 

personal dynamics regarding the process of caring for a patient in palliative care and its impacts 

that will affect the quality of life of those who are receiving care, in this case, the cancer patient on 

palliative care (REZENDE, 2016). 

In the perspective of cancer patients in palliative care, the end-of-life phase presents a 

scenario of uncertainties, due to the fact that they do not know the unknown, it generates, besides 

stressful and distressing factors, most often present symptoms of pain, respiratory failure, 

confusion mental, following anxiety and depression (PRATA, 2017). 

Given the perceptions observed in the cancer patient, the caregiver must work in the sense 

that these physical and psychological impacts of the disease are traveled with less suffering and 

distress, thus providing a better quality of life in the final phase of life to cancer patients 

(GOMES; OTHERO, 2016). Therefore, the objective of the present study was to evaluate the 

caregiver's burden and the impact on Quality of Life of cancer patients in Palliative Care. 

 

Materials and Methods 

Participants and study design 

The methods and results are reported according to STROBE guidelines. All patients 

provided written informed consent before participating in this observational study, which was 

approved by Santa Casa de Misericórdia Hospital of Porto Alegre - RS (Ethics Committee in 

Research - Opinion: 2,324,325 - CAAE: 76871617.9.0000.5335.)and was performed in 

accordance with the Declaration of Helsinki (Resolution 466/12 of the National Health Council). 

Informed consent was obtained from all individual participants included in the study. We 

performed a cross-sectional observational study to evaluate the correlation of caregiver burden and 

the impact on quality of life of cancer patients in palliative care. Combination patient-caregivers 

were recruited through contact with the oncology patients themselves from the Palliative Care 
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service of the Santa Rita Hospital - Santa Casa de Misericórdia Hospital Complex in Porto Alegre, 

RS. 

To calculate the sample size, we take into account the fact that one study reported that a 

significant correlation between the quality of life of patients and the burden of caregivers of 

children with cancer (ANDRADE et al., 2014). Using these data from the study cited, if to achieve 

a power of 99% (beta = 0.01), maintaining a level of classical statistical significance alpha = 0.05, 

it would be 43 (forty three) subjects. Considering a loss of up to 15%, the final sample size was 50 

(fifty) patients and their respective caregivers. 

The group of patients with cancer diagnoses and palliative care attended at the Institution's 

Palliative Care Service were included in the study, and the companions of these patients were 

included as long as they were described as the main caregivers. In order to participate in the 

research, cancer patients and their caregivers were older than 18 years and were aware of and that 

the research participant understands and signs the informed consent term. Participants were 

excluded from the study when patients and caregivers who did not present clinical conditions to 

fill the instrument that could not make the tests comprehensible. 

 

Data collection and procedures 

Evaluation tools 

To aid in the understanding of the study, as well as in the interpretation and discursion of 

the results, we divided into parts, denominated in instrument I, II and III. 

 

Instrument I 

A structured form addressing the socio-demographic characteristics for patients and their 

caregivers was completed. Patient-related characteristics include (name, gender, age, kinship, race, 

marital status, diagnosis, time in palliative care, and cancer therapy received). The characteristics 

of the caregivers included (name, gender, age, time of care with this patient, daily time dedicated 

to this patient, degree of dependence of the patient). The survey participants answered questions to 

collect clinical data and demographic partners. 
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Instrument II 

Evaluation of the patient in palliative care 

Patients answered the following questionnaires: quality of life QOL questionnaire EORTC 

QLQ-C15-PAL, Catastrophic Scale and the Resilience Scale for Patients in Palliative Care. 

Evaluation of patients' quality of life was assessed using the EORTC QLQ-C15-PAL QOL 

questionnaire, which has already been translated into Portuguese and validated in Brazil. This 

questionnaire is composed of 15 (fifteen) questions with attention domain, evaluating their quality 

of life, such as: pain, sleep, tiredness among others, in the period of the last weeks (NUNES, 

2014). The degree of thoughts and feelings related to patients' pain, magnification, rumination and 

hopelessness was evaluated through the CATASTROPHIC THINKING SCALE ABOUT DOR 

PAIN CATASTROPHIZING SCALE-PCS, validated for use in Brazil and is an instrument 

composed of 13 issues in which symptoms of intense pain-related concern are assessed (SEHN et 

al., 2012). THE RESILIENCE SCALE Adapted from Wagnild and Young Adapted in Brazil is 

composed of 25 questions to assess the levels of patient resilience (PESCE et al., 2005). 

 

Instrument III 

Caregiver Evaluation 

Caregivers answered the following questionnaire: Zarit Burden Scale questionnaire to 

assess caregiver burden. To assess the burden experienced by caregivers during the palliative 

phase, we chose to use the Zarit Burden Interview (ZARIT Scale). Ferreira et al. (2010) report that 

the main objective of the ZARIT scale is to evaluate the factors that lead the caregiver to 

exhaustion and subsequently provide more adequate care. This scale consists of 22 items that 

measure care domains such as health, social and personal life, financial status, emotional well-

being, and interpersonal relationships. It should be answered by the caregiver himself or in the 

form of an interview by the researcher. The last item on the scale is considered a general 

assessment in which the caregiver puts how you feel about caring for that patient. 

 

Statistical Analysis 

For the statistical analyzes, we stratified patient-caregiver dyads, where descriptive 

analyzes were performed for each group in order to explore the relationships between all the 

demographic variables. Data were analyzed according to the characteristics of the variables. 
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Continuous variables with normal distribution were described using mean and standard deviation, 

while those with non-normal distribution were described using median and interquartile range. 

Categorical variables were described using frequencies. Comparison between groups was 

performed using t-test for independent samples. Exploratory analyzes to study the likely 

associations between patient and caregiver characteristics will consist of nonparametric 

(Spearman's Correlation) and parametric (Pearson's Correlation) correlation tests. Statistical 

significance levels for the established alpha error were P <0.05, and the data were analyzed using 

the SPSS software version 20.0 (SPSS, Chicago, IL). 

 

Results 

Characteristics of participants 

The study presents the final result of the research analysis that occurred between January 

2018 and June 2018, totaling 100 (one hundred) participants who composed this research, 50 

(fifty) of whom were cancer patients and diagnosed with palliative care and 50 (fifty) were 

caregivers of these patients, provided they described themselves as primary caregivers. In the 

analysis of these data, the predominance was female 27 (54%); the mean age of the patients at 

diagnosis was 57.6 years; there was a prevalence of the white race 43 (86%), and the educational 

level was characterized by an expressive number of patients with the 1st Incomplete Degree, 

30(60%). Of the neoplasms presented, there was a predominance of gynecological neoplasms 

9(18%), with regard to treatment, we had a higher incidence in the combination of chemotherapy, 

radiotherapy and surgery 26(52%) and the highest time of diagnosis of cancer was 29.54+52.02) 

and 10.80+66.00 were receiving palliative care. 

 

Table 1 – Social demographic characteristics of patients in palliative care n = 50. Porto Alegre, 

POA, Brasil, 2018. 

 

Variable  Category   Patient 

Sex  Female   27(54%) 

  Male   23(46%) 
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Caregiver Husband/Wife 15(30%) 

  Father/Mother   2(4%) 

  Son/Daughter   16(32%) 

  Brother/Sister   5(10%) 

  Other   2(24%) 

 

Breed 
 

 

White 
  

 

43(86%) 

  Black   2(4%) 

  Brown   5(10%) 

 

Schooling 
 

 

Illiterate 
  

 

3(6%) 

  Elementary school incomplete   30(60%) 

  Elementary school complete   3(6%) 

  High school incomplete   3(6%) 

  Hight school complete   6(12%) 

  Higher level complete   4(8%) 

  Higher level incomplete   1(2%) 

 

Religion 
 

 

Catholic 
  

 

34(68%) 

  Evangelical   11(22%) 

  Espiritualist   4(8%) 

  Other   1(2%) 

 

Diagnostic 
 

 

Neo lung 
  

 

9(18%) 

  Neo gynecological   9(18%) 

  Neo mama   7(14%) 
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  Neo haematological   6(12%) 

  Neo gastrointestinal   5(10%) 

  Neo urinary   4(8%) 

  Neo head and neck   5(10%) 

  Neo melanoma   3(6%) 

  Neo neurological   2(4%) 

 

Treatment 
 

 

None 
  

 

4(8%) 

  Chemotherapy   8(16%) 

  Radiotherapy   3(6%) 

  Surgery   9(18%) 

  Chem+Radio+Surg   26(52%) 

 

Diagnostic Time 
    29.54+52.02 

 

Time of palliative care 
    10.80+66.00 

Source: Research date, Porto Alegre, 2018. 

Regarding the caregivers, according to Table 2, the majority of caregivers were female 35(70%); 

the average age of caregivers was 42,02; in relation to the degree of kinship there was a 

predominance of other 36(72%); already in the time of care the prevalence of the 1 year period 

28(56%) occurred, with a daily care time of 26 (52%), being characterized in an interval of 18 to 

24h; Finally, the degree of dependency of the patient in relation to the caregiver was 31 (62%), 

that is, depending on more than 4 (four) daily life activities (ADLs). 
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Table 2 – Distribution of caregivers according to gender, relationship, length of care, daily care 

time and degree of dependency. Porto Alegre, POA, Brasil, 2018. 

Variable  Category   
Caregive

r 

Sex  Female   35(70%) 

 

Kinship 
 

Male 

Father 
  

15(30%) 

2(4%) 

  Mother   2(4%) 

  Brother/Sister   6(12%) 

  Uncle   2(4%) 

  Grandfather/ Granmother   1(2%) 

  Nephew/Niece   1(2%) 

  
Other (son, daughter, husband, 

wife, grandson e granddaughter) 
  36(72%) 

 

Time of care 
 

 

1 year 
  

 

28(56%) 

  (from 1year to 2 years)   3(6%) 

  (from 2 years until 3 years)   7(14%) 

  (more de 3 years)   7(14%) 

  (more de 5 years)   5(10%) 

 

Daily care 

time 

 
 

6 hours 
  

 

13(26%) 

  (from 6 to 12 hours)   3(6%) 

  (from 12 to 18 hours)   7(14%) 

  (from 18 to 24 hours)   26(52%) 

  (more de 24 hours)   1(2%) 
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Degree of 

Dependency 

Independent AVDs 12(24%) 

  Dependent more than de 2 ADLs   7(14%) 

  Dependent more than de 4 ADLs   31(62%) 

      

Source: Research data, Porto Alegre, 2018. 

 

However, in the multivariate analysis, only fatigue, loss of appetite, constipation and overall had 

an independent association with the caregiver's burden (Table 3). 

 

Table 3 – Multivariate linear regression for the caregiver's burden and the domains of quality of 

life of patient. Porto Alegre, POA, Brasil, 2018. 

Characteristic B R
2
 

CI 

Lower 
Upper P 

Physical functioning -0.203 0.067 -0.430 0.023 0.077 

Fatigue -0.255 0.116 -0.489 -0.022 0.033* 

Nauseaandvomiting -0.270 0.040 -0.699 0.160 0.213 

 

Emotionalfunctioning -0.119 0.054 -0.434 0.160 0.449 

Dyspnoea -0.190 0.016 -0.668 0.289 0.429 

Pain 0.169 0.060 -0.041 0.380 0.113 

Apetiteloss -0.400 0.200 -0.758 -0.042 0.033* 

Constipation -0.493 0.194 -0.863 -0.124 0.010* 

Insomnia -0.221 0.082 -0.599 -0.157 0.246 

Global -0.463 0.192 -0.783 -0.144 0.005** 

*p< 0,05. ** p< 0,01. 

Source: Research data, Porto Alegre, 2018. 
 

There was an independent association of pain catastrophism with the caregiver burden and there 

was no significant association in resilience related aspect (Table 4). 
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Table 4 – Multivariate linear regression of caregiver overload for Catastrophism of pain and 

resilience of patient. Porto Alegre, POA, Brasil, 2018. 

Characteristic B R
2
 

CI 

Lower 
Upper P 

Catastrophism of pain 0.182 0.209 0.054 0.310 0.006* 

Resilience -0.174 0.110 -0.465 0.118 0.236 

      

**p< 0,05. 

Source: Research data, Porto Alegre, 2018. 

 

According to the Zarit Burden scale, of n = 50 caregivers, it was observed that 20 caregivers 

presented (40%) severe overload. Porto Alegre, POA, Brasil, 2018. 

 

Table 5 – Assessment of caregiver burden according to Zarit Burden Interview scale (n = 50). 

Category Score  Frequency  Percent % 

 Little   > 21    1    2.0 

             

 Light   21 – 40   17    34.0 

             

 Moderate  41 – 60   12    24.0 

             

 Severe   61 – 88   20    40.0 

_______________________________________________________________________________ 

Source: Research data, Porto Alegre, 2018. 

 

Discussion 

In the present study we verified that a greater Caregiver Overload presents a lower Quality 

of Life of cancer patients in palliative care and that the greater the Pain Catastrophism of the 

patient, the greater the Caregiver's burden. 

A negative association was found between the Quality of Life (QOL) domain of the 

patient, fatigue, and the Caregiver Burden (p=0.033), because the greater the fatigue, the greater 

the Caregiver's Burden. As regards the domain, loss of appetite, it is noted that the greater the loss 

of appetite the greater the Caregiver's Burden. In the constipation domain, it is verified that the 
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greater the constipation, the greater the Caregiver's Burden. Finally, we can also cite the domain, 

global, that is, the greater the QOL of the cancer patient in palliative care, the greater will be the 

Caregiver Burden. 

In relation to the demographic data of the profile of cancer patients in palliative care, the 

prevalence of females was observed in 27(57%), a fact that has been proven in other studies 

(Zimmermann et al., 2016). Regarding the degree of the caregiver of the patient, it is verified that 

the father/mother represents the highest percentage 2(40%), a result that is evidenced in other 

studies (Spatuzzi et al., 2018). Despite the existence of many patients with compromised QOL, 

family members who are cares are characterized by difficulties and limitations in performing tasks 

for which they are not aware of the magnitude of the problem, which leads to the patient's QOL 

impairment and increased dependency (Harding et al., O’Hara et al., 2010). 

In the mentioned study, it is verified that there is a predominance of patients with 

incomplete elementary school, 30(60%). However, it has been observed in other findings that the 

predominance of cancer in palliative care in individuals with higher educational level (Giacomelli 

et al., 2017). 

In relation to the domain, fatigue of the patient's QOL, the caregiver's burden has a 

negative correlation, since the caregiver burden is often conceptualized based on the impact that 

the tasks performed have on the caregiver, whereas the fatigue is an important reference of 

measurement in the empathic relationship between the caregiver and the care recipient (Lynch et 

al., 2017). In this context, we ratify this assertion, in the present study, because we identify that 

the degree of kinship, other (son, daughter, husband, wife, grandson and granddaughter), 36(72%), 

is the most expressive among caregivers. Still in this respect, other findings report that fatigue can 

represent a significant burden on the QOL of caregivers of patients in palliative care, especially 

when this care is already occurring at an advanced time (Ullrich et al., 2018). In the mentioned 

study, it was verified that the time spent in the care of patients in palliative care is 1 (one) year, 

28(56%), and the daily time of care is from 18h to 24h, 26(52%), fact, which corroborates this 

finding. 

In the domain, lack of appetite, the patient's QOL and its relationship with the Caregiver 

Burden, it is also observed that there is a negative association, since it is one of the most common 

symptoms in patients in palliative care, reaching 90% of this public, thus having a significant 

impact on the caregiver (Hatano et al., 2015). Corroborating this assertion, we have identified in 

other studies that the lack of appetite may be related to psychobiological changes and 
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environmental factors, making it more complicated in case of oncological diseases. Still, this lack 

of appetite may be related to other components, such as age, appetite hormone dysfunction and the 

fragility of the patient's health status (Andreae et al., 2016). 

Under the analysis of the global domain of the QOL of the patient associated with the 

Caregiver Burden, it is relevant to report that it is a negative association, due to the fact that there 

is a reduction in the physical and mental health of the caregivers, thus bringing a low QOL (Efi et 

al., 2017). We also show that the demands of the role of the caregiver can result in stress, tension, 

overload, increased anxiety and depression, factors that will directly reflect their QOL. I 

emphasize that these findings are in line with the results described in this study, and in view of 

this scenario, the caregiver should evaluate their permanence in this care or seek additional help in 

order to preserve their health and offer an adequate care to the patient in care palliative, thus 

interfering with their quality of life (Vatter et al., 2018). 

We could not fail to mention the positive association of Pain Catastrophism with Caregiver 

Burden, given that Pain Catastrophism is considered a marker of pain anticipation and, this may 

affect the caregivers' perceptions of excess and exaggeration of painful perception and concern 

with its possible consequences (Whitney et al., 2018). To explain the relationship between 

catastrophic pain and pain intensity, studies have suggested that these individuals showed a greater 

fear of pain than it can cause, resulting in more negative outcomes, such as more severe pain (Parr 

et al., 2012). While we expect caregivers to show supportive and caring responses to cancer 

patients' pain, caregivers may differ in their abilities, resources, and motives. Therefore, patients' 

pain expression does not necessarily result in positive and caring responses from the caregiver, 

and sometimes even result in negative responses (Collins & Ford, 2010). 

The literature suggests that supportive responses from family caregivers, such as helpful 

responses, convey the notion to patients that their condition is serious. In other words, patients 

who show catastrophism and show pain behaviors can be confirmed in their notion that the pain is 

serious, which, in turn may, stimulate their perception of pain. Therefore, we postulate that the 

relationship between pain behaviors and pain intensity is likely to be stronger in patients receiving 

highly solicitous responses compared to patients receiving less solicitous responses. Given this 

scenario, we verified that this type of behavior will cause an overload to the caregiver, negatively 

reflecting the care offered to cancer patients in palliative care (Mohammadi, et al., 2017). 
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Finally, we could not fail to mention the assessment of caregiver burden according to the 

Zarit Burden scale, where it was observed that out of a total of 50 caregivers, 20 caregivers 

presented a severe burden (40%), confirming the hypothesis of the study. 

Some limitations of the present study have been identified and should be taken into 

account. Firstly, it was a cross-sectional study and, in this way, the results should be interpreted 

with caution. The data were collected in only one interview with the family member and the 

caregiver, which did not allow to determine the stability of family caregiver involvement over 

time. More studies are needed to investigate the long-term effect of caregiver overload on the 

patient's QOL. Second, the study was developed in a single hospital and with a relatively small 

sample, making it difficult to generalize the results. Future research on theoretical, practical, 

behavioral and self-care for patients and caregivers to handle palliative care more easily. It is 

crucial that efforts be made to alleviate the caregiver's burden by creating a framework to help 

promote supportive relationships that will improve the cancer patient's QOL in palliative care. In 

summary, the results of our study suggest that the patient's QOL is more affected by the 

caregiver's burden. 

 

Conclusion 

When we analyze the caregiver burden according to the Zarit Burden scale, it was found 

that 2% of the caregivers (n = 1) presented little burden, that 34% of the caregivers (n = 17) 

presented light burden, that 24% of the caregivers (n = 12) presented moderate burden and that 

40% of caregivers (n = 20) presented severe burden. 

It was observed in this study that the highest rates of overload were perceived in female 

caregivers. Thus, family members who take care of these cancer patients in palliative care with 

advanced disease and without the possibility of cure are at higher risk of overload and, therefore, 

compromise the patient's QOL. 

Further studies are needed to better understand the needs in the area of palliative care so 

that support measures and interventions can be studied and provided to reduce the physical, 

mental, social and spiritual impacts, both in the caregiver and in the patient. As this cross-sectional 

study, I verified the extreme need for future studies that are responsible for conducting 

longitudinal research, accompanying these caregivers during the patient's illness and during the 

grief phase to better understand the consequences of caring. 
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Although an intense bibliographic search was carried out, studies on the caregiver's 

overload that reflected in his QOL were found. However, we have not shown any studies on the 

impact that this caregiver overload may interfere with the cancer patient's QOL in palliative care. 

It is worth noting the need to carry out more research that addresses this issue, in addition 

to the development of public policies aimed at the populations in palliative care. Thus, there 

would be a better orientation of health strategies with the purpose of reducing the impact caused 

by illness, as well as the preservation of health and its QoL, both of caregivers and patients in 

palliative care. 

Finally, we emphasize that the present study brings relevant contributions to public health, 

considering that the results obtained will provide a better understanding of the burden involved in 

the care task of cancer patients in palliative care and in their QOL. In this way, it is expected that 

the results presented here can contribute to the implementation and expansion of services and 

health professionals trained to attend this population, aiming to establish priorities and 

improvements in the level of care for a better QOL of cancer patients in palliative care. 
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Resumo 

Introdução: O câncer e seu tratamento são impactantes tanto para a família, quanto para o 

cuidador de paciente oncológico em cuidados paliativos. Como consequência, podem ocorrem 

várias alterações biopsicossociais e sintomas como ansiedade, fadiga, estresse, exaustão, 

isolamento social, instabilidade emocional. Esses problemas podem estar associados à mudança da 

rotina de vida do cuidador em relação ao cuidado oferecido ao paciente. O cuidador, na maioria 

das vezes, apresenta uma insegurança oriunda aos cuidados proporcionados ao paciente 

oncológico. Identifica-se que a maioria das vezes as orientações são fornecidas aos cuidadores de 

forma oral, mas não são fornecidas na forma impressa e nem disponibilizadas em mídias. Desta 

forma, há a possibilidade da redução da compreensão das informações fornecidas, podendo 

diminuir a efetividade do cuidado hospitalar, domiciliar e o entendimento sobre os cuidados 

paliativos. Objetivo: Elaborar uma cartilha educativa aos cuidadores de pacientes oncológicos em 

cuidados paliativos, guiado pela percepção do enfermeiro. Método: Estudo metodológico, 

desenvolvido em duas etapas: levantamento bibliográfico e a elaboração da cartilha educativa para 

cuidadores de pacientes oncológicos em cuidados paliativos. Estudo descritivo sobre a elaboração 

mailto:andressasz@gmail.com
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de uma cartilha educativa em cuidados paliativos. Resultado: O uso do material educativo 

elaborado visa uma assistência mais humanizada prestada pelo cuidador ao paciente em cuidados 

paliativos, assim como um conhecimento preciso da magnitude do problema. Conclusão: A 

cartilha educativa foi elaborada como instrumento capaz de favorecer os cuidadores de pacientes 

oncológicos em cuidados paliativos sobre os principais sintomas, cuidados e informações que 

visam amenizar os momentos finais da vida desses pacientes.  

 

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Paciente Oncológico; Qualidade de Vida; Materiais 

Educativos. 

 

Abstract 

Introduction: The cancer and its treatment are as important for the family as they are for the carer 

of oncological patients on palliative care. As consequence, several biopsychosocial changes and 

symptoms like anxious, fatigue, stress, exhaustion, social isolation and emotional instability are 

likely to occur. These problems may be associated with changes in the caregiver’s life routine 

regarding to the care offered to the patient. The caregiver most of the times, presents   insecurities 

related to care provided to oncological patients. It is identified in its majority that the orientations 

are given to the carer in an oral way, but are neither printed nor available through media devices. 

Therefore, there is the possibility of reducing the comprehension of the information given and 

consequently reducing the effectiveness of hospital, domiciliary care and understanding about 

palliative care. Objective: Elaborate an educational booklet for caregivers of cancer patients in 

palliative care, guided by the nurse's perception. Method: Methodological study, developed in 

two stages: bibliographic survey and the elaboration of the educational booklet for caregivers of 

cancer patients in palliative care. Results: The use of the educational material elaborated aims at a 

more humanized care provided by the caregiver to the patient in palliative care, as well as a 

precise knowledge of the magnitude of the problem. The educational booklet was developed as an 

instrument capable of favoring caregivers of cancer patients in palliative care about the main 

symptoms, care and information that aim to soften the final moments of the life of these patients. 

 

Keywords: Palliative Care; Cancer Patient; Quality of Life; Educational Materials. 
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Introdução 

Nas últimas décadas o câncer tornou-se um problema de saúde pública por inúmeras 

razões, tais como: aumento da longevidade da população, crescente prevalência da doença, 

aumento da sobrevida pelo diagnóstico precoce e avanços terapêuticos, dentre outros. O paciente 

com diagnóstico de câncer enfrenta sentimentos e reações como conflitos, alterações relacionadas 

ao seu cotidiano diário e a busca por novas adaptações
1
.
 
 

Sabe-se que apesar do advento das novas tecnologias, a doença ainda é associada ao 

término da vida
2
. Essas mudanças e transformações provenientes do diagnóstico de câncer podem 

ter um novo recomeço e significado para a vida do paciente oncológico, haja vista que tais valores 

relacionados à saúde e a vida não eram observados. 

Apesar dos avanços para tratamento do câncer, como medicamentos, quimioterapias, 

radioterapias, procedimentos cirúrgicos, dentre outros. Ainda existem aqueles paciente, cuja 

doença, tornou-se resistente e incurável ao tratamento
3
. Estes pacientes com diagnósticos de 

patologias incuráveis, não somente em fase terminal, mas durante todo o percurso da doença, 

apresentam limitações e fragilidades, causando desordem física, social, psicológica e espiritual. 

Neste contexto, são encaminhados aos Cuidados Paliativos (CPs). 

A Organização Mundial da Saúde (OMS) definiu cuidados paliativos como o cuidado ativo 

e total aos pacientes cuja doença não tem mais possibilidade de cura e não responde mais ao 

tratamento curativo, promovendo a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, 

por meio da prevenção e do alívio do sofrimento, priorizando o controle da dor e os demais 

sintomas físicos, sociais, psicológicos e espirituais
4
. 

A doença e seu tratamento são impactantes para o paciente, para sua família e para o 

cuidador. Por isso, toda a estrutura e dinâmica familiar sofrem alterações provocadas pela doença
5
. 

Portanto, neste momento de vulnerabilidade do paciente é importante que a família esteja 

consciente e junto com ele para viverem e compartilharem os momentos de dificuldade a que 

serão submetidos, e ao mesmo tempo oferecer apoio e conforto
6
. 

Nesta realidade, observa-se a importância da elaboração de material educativo a ser 

disponibilizado aos seus cuidadores, abordando aspectos relacionados aos cuidados no ambiente 

hospitalar e no ambiente domiciliares. Visa, também, identificar sintomas físicos, emocionais, 

social e espiritual e as orientações precisas deste momento e outros tópicos elencados. Entre tantas 

tecnologias de informação, orientações e comunicação, a produção de cartilhas educativas 

contribui como um processo educativo, proporcionando a melhoria na adesão voltada para os 
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cuidados oferecidos aos pacientes, cujo objetivo é melhorar a qualidade de vida do paciente e, 

também, amenizar momentos angustiante de insegurança e incerteza ao cuidador. 

Sendo assim, objetivou-se a elaboração de uma cartilha para auxiliar os cuidadores de 

pacientes, que estão diante de uma doença incurável, no processo de orientação dos principais 

cuidados, sintomas e informações que irão amenizar os momentos finais da vida de um familiar, 

podendo, também, oferecer conforto e qualidade de vida ao paciente. 

 

Materiais e Métodos 

Trata-se de estudo com abordagem metodológica, desenvolvido a partir das seguintes 

etapas, a saber: 1. Levantamento bibliográfico; 2. Elaboração da cartilha educativa para cuidadores 

de pacientes oncológicos em cuidados paliativos
7
 

Na etapa 1 realizou-se o processo de construção da cartilha, onde foi realizado 

levantamento bibliográfico por meio de recomendações de órgãos internacionais (World Health 

Orzanization (Who) e Involving healthcare professionals and family carers in setting research 

priorities for end-of-life care), Organização Mundial de Saúde – OMS, Definição de Cuidados 

Paliativos e Manual de Cuidados Paliativos. 

Na etapa 2, a cartilha foi elaborada conforme as recomendações para concepção e eficácia 

de materiais educativos, de acordo com as seguintes características: organização, conteúdo, 

linguagem clara e sucinta, layout, aprendizagem e ilustração. Posteriormente, foi consultado 

especialista em Desenho Industrial para a confecção das figuras de modo atrativo, de fácil 

compreensão e de acordo com o contexto do público-alvo. O programa utilizado para a 

diagramação da cartilha foi o Adobe Illustration e as imagens foram recolhidas da Internet com 

direitos de autoria livre (https://pt.shopify.com/burst). 

Ainda nesta etapa foram utilizadas as orientações relacionadas à linguagem, ilustração e o 

layout que o profissional da saúde deve julgar importante para elaborar materiais educativos 

impressões de modo a torná-los legíveis, compreensíveis, eficazes e culturalmente relevantes, de 

acordo com o padrão de especialistas da área. 

A versão final da cartilha educativa tem na sua dimensão 148x210mm. A cartilha possui 

24 (vinte e quatro) páginas frente e verso; contento: capa, contracapa, sumário e introdução. A 

partir da página seis, tem-se a organização do conteúdo que traduz o conceito de como 

proporcionar cuidado a alguém, cuidado conforto do familiar, cuidado com sono, inquietação e 

agitação, confusão e esquecimento, alteração na respiração, cuidado com a pele, cuidado com a 
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boca, cuidado com a alimentação, cuidado com os olhos, dor, cuidado com a imobilidade, 

cuidados com os movimentos involuntários, morte, espiritualidade, segurança emocional e apoio 

dos familiares, você sabe o que são diretrizes antecipadas?, qual a importância das diretrizes 

antecipadas da vontade?, como fazer as diretrizes antecipadas da vontade?, as diretrizes 

antecipadas da vontade poderão ser alteradas?, onde você pode achar informações sobre as 

diretrizes antecipadas da vontade?, além da mensagem final e referência. 

 

Resultados 

Espera-se que os benefícios do estudo, registre a própria confecção da cartilha (um produto 

e uma tecnologia de cuidado) irá proporcionará informação e educação em saúde a todos os 

cuidadores de pacientes oncológicos em cuidados paliativos atendidos no cenário do estudo. 

Contribuirá, também, para um maior conforto e qualidade de vida para os pacientes e cuidadores, 

além de favorecer a ampliação do vínculo entre pacientes e familiares, amenizando o sofrimento 

nos últimos momentos de vida. 

Os resultados demonstram que os últimos momentos de vida de uma pessoa querida 

costumam ser de imenso desconsolo e saudade que vem acompanhado de medo, insegurança e 

incerteza. Quando este momento é entendido e compreendido com clareza, a família pode 

modificar o momento da partida, tornando o acontecimento da morte mais serena, onde se busca 

amenizar o sofrimento e estar consciente de que a morte é uma sequência natural da vida para 

todos nós. Entretanto, o cuidador familiar precisar ser orientado sobre os principais sintomas e 

cuidados nesta fase tão delicada. 

As informações que constam nesta cartilha tem o propósito de esclarecer e trazer 

orientações relevantes para o cuidador e seus familiares, com vista a uma melhor compreensão 

deste momento de vida e, consequentemente, proporcionará uma melhor qualidade de vida para o 

paciente
8
. Buscou-se associar conteúdo rico em informações claras e objetivas, com linguagem 

acessível a todos os cuidadores de pacientes oncológicos em cuidados paliativos.   

Foi utilizada uma mescla de texto e figuras ilustrativas na cartilha, visando suavizar os 

momentos vividos e trazer por meio dessas ilustrações uma visão mais esperançosa dos dias 

vindouros haja vista que os últimos momentos de vida de uma pessoa próxima costuma ser de 

imenso desconsolo e saudade que vem acompanhado de medo, insegurança e incerteza
9
. Quando 

este momento é entendido e compreendido com clareza, a família pode modificar o momento da 

partida, tornando o acontecimento da morte mais serena, onde se busca amenizar o sofrimento e 

estar consciente de que a morte é uma sequência natural da vida para todos nós. 
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Diante da realização do levantamento bibliográfico, observou-se que o uso recorrente de 

materiais educativos no processo de educação em saúde proporcionou novas possibilidades de 

interação entre o enfermeiro e o paciente, sua família e o seu cuidador. Entretanto, é notório 

afirmar que o manual educativo não substitui as orientações verbais fornecidas pelo enfermeiro, 

porém é de grande valia para o reforço das recomendações transmitidas. Sendo assim, este 

instrumento pode ser utilizado para a consulta em domicílio, após a realização de orientações pelo 

enfermeiro
10

.
 

Figura 1 

CUIDADOS PALIATIVOS: CARTILHA EDUCATIVA PARA 

CUIDADORES DE PACIENTES ONCOLÓGICOS 
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Discussão 

A escolha do tema para a confecção da cartilha educativa surgiu a partir do 

desenvolvimento da dissertação do mestrado que abordava a sobrecarga do cuidado e o impacto na 

qualidade de vida do paciente oncológico em cuidados paliativo. Sendo assim, observou-se a 

relevância da criação de algo que pudesse contribuir para o cuidado oferecido ao paciente em 

extrema vulnerabilidade de finitude de vida. Cartilhas educativas confeccionadas de maneira clara, 

simples e objetiva, poderão proporcionar que familiares sejam mais participativos no autocuidado, 

diminuindo suas inseguranças, incertezas e o desconhecimento que podem contribuir para o 

surgimento das complicações de saúde do paciente
10

. Além de intensificar as orientações 

repassadas pelo profissional aos cuidadores. Muitos estudos evidenciam a eficiência do uso da 

cartilha educativa, reforçando que este tipo de material poderá promover mudanças significativas 

para adquirir conhecimentos e contribuir no processo de adaptação frente às doenças crônicas sem 

possibilidade de cura 
11, 12

. 
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A pesquisa para a base teórica capacitou a autora a coordenar as ideias e elaborar a 

primeira versão da cartilha educativa. Estudos que abordem cuidados paliativos e a compreensão 

dos familiares e pacientes oncológicos sobre esta temática corrobora para esclarecer expectativas e 

necessidades de cuidados ao fim da vida e, com isso, atingir o objetivo da cartilha. No processo 

referente ao método adotado para a elaboração da cartilha educativa em Cuidados Paliativos, 

problematizando que a prática junto aos pacientes e familiares, irá proporcionar um novo olhar 

para a educação voltada para o cuidador oferecido nessa esfera do estudo. Além disto, irá auxiliar 

na aproximação e fortalecimentos do vínculo com os familiares e pacientes. 

Sabe-se que o desenvolvimento de métodos voltado à prática assistencial, como 

desenvolvimento de ferramentas educacionais fundamentados em estudos científicos, aponta a 

maneira de coligar a teoria à prática com o objetivo de mudanças nas diversas realidades. A 

problematização da prática possibilita que mudanças propostas possam ser aceitas e, dessa forma, 

serem realizadas tanto para os cuidadores como para os profissionais de saúde como prática 

indispensável no dia a dia, associando a metodologia dos Cuidados Paliativos que tem princípios 

nos cuidados de saúde voltados à qualidade de vida e humanização
13

. 

A qualidade de vida dos pacientes e seus familiares em Cuidados Paliativos modificam-se 

de forma expressiva, sendo a educação em saúde um meio para amenizar dúvidas e incertezas que 

todo o processo vivenciado durante o tratamento pode oferecer. Sendo assim, a confecção da 

cartilha educativa tem uma contribuição de suma importância para desenvolver habilidades e 

favorecer a autonomia frente às atividades e decisões dos pacientes e familiares
14

. 

Um material educativo construído de forma eficaz poderá modificar a realidade e a 

qualidade de vida do seu público-alvo
15

. Portanto, deve-se levar em consideração o que se 

pretende informar e suas expectativas. Neste contexto, cartilhas educativas para cuidadores de 

pacientes oncológicos em cuidados paliativos visando desenvolver comportamentos positivos e 

aumentar a adesão ao reconhecimento dos sinais e sintomas, além da necessidade de um maior 

envolvimento do profissional, enfermeiro, com a educação em saúde e os pacientes oncológicos 

em cuidados paliativos.  O Enfermeiro precisa compreender as práticas relacionadas à oncologia – 

cuidados paliativos – de maneira integral 
16,17

. Deve-se estar disponível para um diálogo e sadio 

relacionamento com as questões de sobrecarga do cuidador, qualidade de vida do paciente 

oncológico, cuidados paliativos, morte e as dimensões éticas, sociais e culturais. Assim, as 

decisões e desejos em processo de cuidados em fase de terminalidade devem ser discutidas, 

visando proporcionar informações adequadas sobre os sintomas e os cuidados necessários nesta 

fase, proporcionando qualidade de vida. 
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Tendo concluído a construção da cartilha, o estudo não finaliza aqui, ressalta-se que a 

cartilha educativa para cuidadores de pacientes oncológicos em Cuidados Paliativos passará por 

atualizações frente ao crescimento cientifico e tem o interesse de levar o material para área 

especializadas em oncologia e realizar pesquisas futuras para avaliar a sua eficácia no alcance da 

implementação de medidas educativas para os cuidadores de pacientes oncológicos em Cuidados 

Paliativos. 

 

Conclusão 

Para elaboração da cartilha educativa para cuidadores de pacientes em cuidados paliativos 

produzida por este estudo incluíram as recomendações da literatura científica, experiência e 

vivencia profissional na área de pacientes oncológicos em cuidados paliativos. 

A confecção da cartilha poderá contribuir para o melhor bem-estar, qualidade de vida e 

para as práticas de autocuidado não só em ambiente hospitalar, mas também no domicílio. Os 

materiais informativos educativos são fontes de educação e adaptados para linguagem de domínio 

do público alvo, onde são facilmente compreensíveis, claros e objetivos, subsidiando os cuidados 

diários que devem ser adotados e, principalmente, reduzindo medos, ansiedades e inseguranças, o 

que favorece a adesão dos familiares e cuidadores aos tratamentos propostos. 

Foi alcançado o objetivo do estudo em descrever a construção da cartilha educativa para 

cuidadores de pacientes oncológicos em cuidados paliativos, sendo esta desenvolvida dentro da 

temática. Acredita-se que o uso desse material para esses cuidadores facilitará o reconhecimento 

dos sintomas e os principais cuidados oferecidos ao paciente oncológico e cuidados paliativos. 

Esta cartilha se constitui em uma tecnologia ilustrada capaz de favorecer o diálogo entre o 

cuidador, de forma que venha a facilitar a aquisição de conhecimentos e propiciar conforto e 

promover qualidade de vida ao paciente oncológico em finitude de vida.    
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VI. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

Após a realização desta dissertação, os resultados obtidos permitiram emitir as seguintes 

conclusões: 

 Grau de escolaridade do paciente em Cuidados Paliativos teve o predomínio do primeiro 

grau incompleto; 

 Ocorreu uma predominância do sexo feminino para os cuidadores dos pacientes 

oncológicos em cuidados paliativos; 

 Dentre os diversos tipos de tratamento oferecidos aos pacientes em cuidados paliativos, 

evidenciou-se que a Radioterapia foi à modalidade mais utilizada; 

 Foi constatado nesta pesquisa, que o tempo de diagnóstico oncológico foi de 239(29,54%), 

correspondendo a 8 (oito) meses e o tempo de cuidados paliativos foi de 468(10,80%), 

equivalente a 15 (quinze) meses; 

 O grau de dependência do paciente em relação ao cuidador foi expresso em mais de quatro 

atividades de vida diárias (AVDs), o que nos leva a sugerir de quanto maior a dependência 

do paciente, maior será a sobrecarga do cuidador; 

 Segundo o escore da Escala de Zarit Burden Interview, escala que avalia a Sobrecarga do 

Cuidador, foi de 20(40%), ou seja, sobrecarga severa; 

 O estudo avaliou que ocorreu uma associação entre a Sobrecarga do Cuidador e o 

Catastrofismo da Dor (P = 0,013; r = 0,348) e que não obtivemos uma correlação entre a 

Qualidade de Vida do paciente e a Resiliência (P = 0,869); 

 O principal resultado dessa dissertação foi a evidência de uma correlação negativa entre a 

Qualidade de Vida do paciente e a Sobrecarga do Cuidador, demonstrando que quanto 

maior a sobrecarga do cuidador menor a qualidade de vida do paciente. No entanto, é 

válido salientar que o contrário pode ser verdadeiro, ou seja, que pacientes com menos 

qualidade de vida, podem gerar impacto na qualidade de vida do cuidador, necessitando 

estudos para melhor elucidar esses achados. 
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ANEXO A – APROVAÇÃO DO COMITÊ DE ÉTICA 
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ANEXO B – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

NOME DO ESTUDO: Sobrecarga do cuidador e o impacto na qualidade de vida dos pacientes oncológicos em 

cuidados paliativos. (VERSÂO 1.0) 

Você está sendo convidado para participar, como voluntário (a), em uma pesquisa. Após ser esclarecida sobre as 

informações a seguir e retirado todas as suas dúvidas sobre a pesquisa, no caso de aceitar fazer parte do estudo, 

assine ao final deste documento, que está em duas vias. Uma delas é sua e a outra é do pesquisador responsável. 

1. OBJETIVO DO ESTUDO 

O objetivo deste estudo é correlacionar a sobrecarga do cuidador, pessoa que cuida do paciente oncológico, em 

cuidados paliativos, avaliando os impactos desta sobrecarga na assistência oferecida, que trará consequências na 

qualidade de vida do paciente (QV). A qualidade de vida vem sendo utilizada em diversos campos da área da 

saúde, cujo enfoque relaciona o paciente com sua vida, seus objetivos e suas preocupações. A grande 

preocupação com a QV não está voltada apenas para sinais e sintomas, mas, sim, aumentar a expectativa de vida 

e promover saúde. Desta forma, podemos avaliar como a sobrecarga do cuidador irá impactar na assistência 

oferecida e o seu impacto na qualidade de vida do paciente. Para isto, iremos, por meio da aplicação de 

questionários específicos, mensurar a sobrecarga do cuidador e a qualidade de vida do paciente oncológico. 

2. EXPLICAÇÃO DOS PROCEDIMENTOS 

Para participar da pesquisa, será necessário que a senhor (a) responda algumas perguntas e um questionário. O 

estudo ocorrerá em uma visita única. A sua participação é voluntária. Se concordar, serão aplicados os 

questionários e daremos início ao estudo. Na continuação, serão explicados os procedimentos realizados. 

Na entrevista serão realizadas conversas com os pacientes e familiares explicando o objetivo do estudo e será 

estabelecido um elo de comunicação e empática com os mesmos. Neste momento será aplicado um questionário 

sócio demográfico e clínico. 

Faremos, também, a aplicação de um questionário individual e específico para o cuidador do paciente oncológico 

em cuidados paliativos. Este questionário contém perguntas simples, com ênfase na sobrecarga do cuidador.  

Por último, será realizado a aplicação de um questionário individual e específico para o paciente oncológico em 

cuidados paliativos, com perguntas relacionadas à maneira como anda a sua qualidade de vida, durante um 

período de uma semana. Estima-se que a visita terá uma duração no máximo de 1 horas. 

4. POSSÍVEIS RISCOS E DESCONFORTOS 

Não são conhecidos os riscos envolvidos na sua participação na pesquisa, porém, você poderá se sentir 

desconfortável ao responder alguma pergunta pessoal ou sobre o seu estado de saúde, qualidade de vida e o 

tempo gasto para você responde-lo.  

5. POSSÍVEIS BENEFÍCIOS DESTES ESTUDOS 

Os possíveis benefícios decorrentes da participação na pesquisa não trarão benefício direto ao cuidador e ao 

paciente. Neste caso, este estudo poderá aumentar o conhecimento na elaboração de uma assistência de 

enfermagem, junto aos cuidadores e familiares, visando buscar novas práticas para proporcionar uma melhor 

qualidade de vida aos pacientes que estão sobre cuidados paliativos, além de oportunizar novos conhecimentos 

para os profissionais de saúde atuante nesta área. 

6. EXCLUSÃO DO ESTUDO 

O investigador responsável poderá ao longo do estudo considerar o seu afastamento da pesquisa, caso seja 

verificado que você não preenche adequadamente os critérios necessários ou seja verificado que a pesquisa possa 

adicionar outros riscos para você. 
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7. DIREITO DE DESISTÊNCIA 

Sua participação é totalmente voluntária, e você pode desistir de participar a qualquer momento da pesquisa, 

sinta-se à vontade. Sua decisão de não participar ou de deixar a pesquisa depois de iniciada não prejudicará a 

atenção recebida no Hospital Santa Casa de Misericórdia de Porto Alegre- RS. 

8. PRIVACIDADE 

Os pesquisadores se comprometem em manter a confidencialidade dos dados. Todas as informações obtidas 

deste estudo poderão ser publicadas com finalidade científica, preservando os dados de identificação dos 

participantes. 

9. RESSARCIMENTO DE DESPESAS 

Você não terá despesas com a sua participação na pesquisa e não será remunerada por ela. 

 10. CONTATO DOS PESQUISADORES 

Caso você tenha alguma dúvida poderá entrar em contato com o pesquisador responsável por este estudo: 

Enfermeira Elisângela de Moraes Rocha, através do telefone 981085044.email: elisenf2004@yahoo.com.br ou, 

poderá contatar o Comitê de Ética em Pesquisa da Irmandade Santa Casa de Misericórdia de Porto Alegre, 

telefone 3214.8571, e-mail: cep@santacasa.tche.br. Horário de Atendimento ao Público: 2ª a 6ª das 9h às 12h e 

das 13h30 às 17h. 

11. CONSENTIMENTO 

Este termo de Consentimento Livre e Esclarecido será assinado em duas vias, uma para você e uma via será 

arquivada pelo pesquisador. Desta forma, declaro ter lido – ou me foi lido – as informações acima antes de 

assinar este Termo. Foi-me dada ampla oportunidade de fazer perguntas, esclarecendo plenamente minhas 

dúvidas. Por este instrumento, torno-me parte, voluntariamente, do presente estudo. 

 

_____________________________________________________              _____________________ 

Nome do sujeito do sujeito da Pesquisa                                                                                Data 

_____________________________________________________              

Assinatura do sujeito do sujeito da Pesquisa                                                                    

_____________________________________________________              _____________________ 

Nome do Representante Legal                                                                                               Data 

_____________________________________________________              

Assinatura do Representante do legal 

_____________________________________________________              _____________________ 

Nome do Pesquisador                                                                                                             Data 

_____________________________________________________               

Assinatura e Carimbo de Pesquisador 

  

mailto:elisenf2004@yahoo.com.br
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ANEXO C – QUESTIONÁRIO DE CARACTERIZAÇÃO CLÍNICA 

SOCIO DEMOGRÁFICO 

 

 

                                                 

QUESTIONÁRIO DE CARACTERIZAÇÃO CLÍNICA SÓCIO DEMOGRÁFICO 

                                   

                                                            

Nome paciente: ________________________________________________________________ 

Endereço: _____________________________________________________________________ 

Data de nascimento: ___/____/_____                                  Data da entrevista: ___/____/_____ 

Profissão: ___________________________________ 

Nome do pesquisador : _________________________ 

Raça: 1 (   ) Branca   2 (   ) Negra    3 (   ) Parda    4 (   ) Amarela       5 (   ) Outra 

Escolaridade: 1 (   ) Analfabeto  2 (   ) Primeiro grau incompleto    3 (   ) Segundo grau completo   

4 (   ) Segundo grau incompleto   5 (   ) Segundo grau completo   6 (   ) Superior completo  7 (   )Superior 

incompleto  

Esta civil:  1 (   ) Solteiro    2(   ) Casado     3(   ) Viúvo   4(   ) Separado /Divorciado 

Religião:  

Diagnóstico:                                                                                 Data diagnóstico: ____/______/_____ 

Admissão na Equipe de Cuidados Paliativos: ___/____/____ 

Cuidador família: 1 (  ) Esposa    2 (   ) Mãe/Pai    3(   ) Filho(a)       4(   ) Irmãs       5(   ) outros  

Terapêutica oncológica recebida:  0 (  ) Nenhum   1  (   )  QT      2  (   ) RDT      3  (   )  Cirurgia      

4  (   ) Outro 
Medicamentos em uso:  

 

Cuidador: Nome: ______________________________________________ Idade: ____________ 

Parentesco: (   )Pai (   )Mãe (   )Irmão(o)  (   )Tio  (   ) Avó(o) (   )Sobrinho(a)  (   ) outros___________ 

Tempo de cuidado com este paciente: (   ) 6 meses a 1 ano (   ) Entre 1 e 2 anos   (   ) Entre 2 e 3 anos (   ) 

mais de 3 anos. Quanto tempo? _____________________________ 

Tempo diário dedicado ao paciente: (   ) Menos de 6 horas (   ) Entre 6 a 12 horas     (   ) Entre 12 a 18 

horas  

(   ) Entre 18 e 24 horas (  ) 24 horas  
Grau de dependência do doente: (   ) Independente nas atividades de vida diária (   ) Dependente em duas 

atividades de vida diária. (   )Dependente em mais de quatro atividades de vida diária. 

Nas visitas que a Equipe de Enfermagem realizou, qual o seu grau de satisfação com os cuidados 

prestados? Insatisfeito (   )   Pouco satisfeito (   )   Satisfeito (  )   Muito satisfeito (   )                  

Completamente satisfeito(   ). 
O apoio que você encontra tem diminuído a sua sobrecarga como cuidador? (   ) Não/Nunca       

  (   )Raramente   (   ) Às vezes   (   )Quase sempre (   ) Sempre 

Contato: ___________________________________________ Data da coleta: _____________ 

Nome do pesquisador:_____________________________________ 
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ANEXO D – ESCALA DE ZARIT PARA AVALIAÇÃO DA 

SOBRECARGA DO CUIDADOR 

 

A Escala de Zarit é uma escala que avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador 

informal. Leia atentamente cada uma das perguntas e coloque um X no espaço que melhor 

corresponde à sua opinião. Quando responder, pense que não existe respostas certas ou erradas, 

apenas sua experiência. 

 
N.º 

 

Item 

 

Nunca 

 

 

Raramente 

 

Algumas 

vezes 

 

Bastante 

vezes 

 

Quase sempre 

1. Sente que o seu familiar solicita 

mais ajuda do que ele (a) 

realmente precisa?  

     

2. Acha que não tem tempo 

suficiente para si próprio (a) 

devido ao tempo que dedica ao 

seu familiar? 

     

3. Sente-se em “stress” por ter de se 

dividir entre o cuidar do seu 

familiar e outras 

responsabilidades 

(trabalho/família)? 

     

4. Sente-se envergonhado (a) com o 

comportamento do seu familiar? 

     

5. Sente-se irritado (a) ou zangado 

(a) quando está com o seu 

familiar? 

     

6. Acha que seu familiar está 

afetando de forma negativa a sua 

relação com os outros membros 

da família ou com seus amigos? 

     

7. Tem medo de que o futuro possa 

reservar ao seu familiar? 

     

8. Acha que seu familiar está 

dependente de você? 

     

9. Sente-se em tensão quando está 

com seu familiar? 

     

10. Acha que sua saúde se tem 

prejudicado por causa do 

envolvimento com o seu familiar? 

     

11. Acha que não tem tanta 

privacidade quanto gostaria por 

causa do seu familiar? 

     

12. Acha que sua vida social está 

prejudicada por você estar 

cuidando do seu familiar? 

     

13. Sente-se desconfortável quando 

recebe visitas de seus amigos, por 

causa do seu familiar? 

     

14. Acha que seu familiar espera que 

cuide dele como se fosse a única 

pessoa com quem ele pode 

contar? 
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15. Acha que não tem dinheiro 

suficiente para cuidar de seu 

familiar, tendo em conta todas as 

suas outras despesas? 

     

16. Acha que já não será capaz de 

cuidar de seu familiar por muito 

mais tempo? 

     

17. Sente que perdeu o controle sobre 

a sua vida desde que a doença do 

seu familiar apareceu? 

     

18. Deseja que pudesse ter outra 

pessoa para cuidar do seu 

familiar? 

     

19. Sente-se indeciso (a) quanto ao 

que fazer com seu familiar? 

     

20. Acha que devia estar fazendo 

mais pelo seu familiar? 

     

21. Acha que podia cuidar melhor do 

seu familiar? 

     

22. De uma maneira geral, de que 

forma se sente sobrecarregado (a) 

por estar cuidando do seu 

familiar? 
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ANEXO E – ESCALA QUESTIONÁRIO EORTC QLQ-C15-PAL PARA OS 

PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS 
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ANEXO F – ESCALA DE PENSAMENTO CATASTÓFICO SOBRE A DOR –  

APLICADA AOS PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS 
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ANEXO G – ESCALA RESILIÊNCIA ADAPTADA DE WAGNILD & YOUNG –  

APLICADA AOS PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS 

 

 
 

ESCALA RESILIÊNCIA ADAPTADA DE Wagnild & Young   

  Discordo 

totalmente 
Discordo Discordo 

ligeiramente 
Nem 

Concordo, 

nem discordo 

Concordo 

ligeiramente 
Concordo Concordo 

totalmente 

Quando eu faço planos, eu levo eles até o fim   
              

Eu costumo lidar com os problemas de uma forma ou 

de outra                 
Eu sou capaz de depender de mim mais do que 

qualquer outra pessoa                 
Manter interesse nas coisas é importante para mim   

              
Eu posso estar por minha conta se eu precisar  

              
Eu sinto orgulho de ter realizado coisas em minha vida  

              
Eu costumo aceitar as coisas sem muita preocupação  

              
Eu sou amigo de mim mesmo  

              
Eu sinto que posso lidar com várias coisas ao mesmo 

tempo                 
Eu sou determinado   

              
Eu raramente penso sobre o objetivo das coisas   

              
Eu faço as coisas um dia de cada vez  

              
Eu posso enfrentar tempos difíceis porque já 

experimentei dificuldades antes                 
Eu sou disciplinado  

              
Eu mantenho interesse nas coisas  

              
Eu normalmente posso achar motivo para rir   

              
Minha crença em mim mesmo me leva a atravessar 

tempos difíceis                 
Em uma emergência, eu sou uma pessoa em quem as 

pessoas podem contar                 
Eu posso geralmente olhar uma situação em diversas 

maneiras                 
Às vezes eu me obrigo a fazer coisas querendo ou não  

              
Minha vida tem sentido   

              
Eu não insisto em coisas as quais eu não posso fazer 

nada sobre elas                 
Quando eu estou numa situação difícil, eu 

normalmente acho uma saída                
Eu tenho energia suficiente para fazer o que eu tenho 

que fazer                 
Tudo bem se há pessoas que não gostam de mim  
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VIII. DIVULGAÇÕES 

 

Produção científica durante o período de mestrado (2017-2018). 

 

Resumos publicados em Anais de Congressos: 

 

1. Apresentação oral na XIII Semana Cientifica Unilasalle – SEFIC, promovida pela 

diretoria de Extensão, Pós-Graduação e Pesquisa da Universidade La Salle, no ano de 

2017, com o trabalho intitulado “Sobrecarga do Cuidador e o impacto na Qualidade de 

vida do paciente oncológico em Cuidados Paliativos”, de autoria de ELISÂNGELA DE 

MORAES ROCHA, co-orientação de FELIPE BARRETO SCHUCH e orientação de 

ANDRESSA DE SOUZA. 

 

2. Apresentação oral no V Congresso Sul – Brasileiro de Dor e I Congresso Gaúcho de 

Cuidados Paliativos, no ano de 2018, com a participação na modalidade PÔSTER, de 

autoria de ELISÂNGELA DE MORAES ROCHA, co-orientação de FELIPE BARRETO 

SCHUCH e orientação de ANDRESSA DE SOUZA. 

 

3. Apresentação oral no V Congresso Sul – Brasileiro de Dor e I Congresso Gaúcho de 

Cuidados Paliativos, no ano de 2018, com a participação na modalidade PÔSTER e 1º 

Lugar no trabalho intitulado, de autoria de ELISÂNGELA DE MORAES ROCHA, co-

orientação de FELIPE BARRETO SCHUCH e orientação de ANDRESSA DE SOUZA. 

 

4. PRÊMIO: V Congresso Sul – Brasileiro de Dor e I Congresso Gaúcho de Cuidados 

Paliativos, no ano de 2018, com a participação na modalidade PÔSTER e 1º Lugar no 

trabalho intitulado, de autoria de ELISÂNGELA DE MORAES ROCHA, co-orientação 

de FELIPE BARRETO SCHUCH e orientação de ANDRESSA DE SOUZA. 

 


