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Circunstancias e consequéncias do cuidar:
caracterizac¢ao do cuidador familiar em cuidados paliativos

Circumstances and consequences of care:
characterization of the family caregiver in palliative care

Abstract Family caregivers play an important
role in advanced disease patient care. The goal of
this study was to characterize the family caregiv-
er in palliative care, evaluating the circumstanc-
es and consequences of care and preparation for
the loss of the loved one. This is a quantitative,
prospective and longitudinal study. The sample
consisted of 60 family caregivers, mostly wom-
en, married with an average age of 44.53 years.
Most caregivers cohabit with the patient, and
they spend the greater part of their day caring for
the patient and a significant part quit their jobs
or reduce working hours to be with the patient.
The highest burden caregivers also showed high-
er levels of anxiety, depression, somatization and
less social support. The most dysfunctional family
caregivers reported little social support and those
caregivers who were less prepared for the death of
the patient showed more symptoms of peritrau-
matic dissociative experience. Most caregivers
were aware of the severity of the illness of their
family member and the proximity of death, and
considered that the patient was very well taken
care of in the palliative care service.

Key words Caregiver, Palliative care, Burden,
Social support

Resumo Os cuidadores familiares desempenham
um importante papel ao cuidar de um paciente
em situagdo de doenca avangada. Este estudo teve
como objetivo caracterizar o cuidador familiar de
cuidados paliativos, avaliando as circunstdncias
e as consequéncias da prestacio de cuidados e a
preparagdo para a perda do ente querido. Trata-se
de um estudo quantitativo, prospectivo e longitu-
dinal. A amostra foi constituida por 60 cuidado-
res familiares, maioritariamente mulheres, casa-
das, com idade média de 44,53 anos. A maioria
dos cuidadores coabita com o paciente, dedica a
maior parte do seu dia aos cuidados ao doente e
uma parcela significativa deixou de trabalhar ou
reduziu as horas de trabalho para poder acompa-
nhar o paciente. Os cuidadores mais sobrecarre-
gados apresentaram maiores niveis de ansiedade,
depressao, somatizagdo e menos apoio social. As
familiares mais disfuncionais referiram pouco
apoio social e os familiares que estavam menos
preparados para a morte do paciente apresenta-
ram mais sintomas de experiéncia dissociativa
peritraumdtica. A maioria dos cuidadores tinha
conhecimento sobre a gravidade da doenga do seu
familiar e a proximidade da morte, e considera-
ram que o paciente foi muito bem cuidado no ser-
vigo de cuidados paliativos.

Palavras-chave Cuidadores, Cuidados paliati-
vos, Sobrecarga, Apoio social
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Introducao

De acordo com a Organizagao Mundial de Saud-
de!, cuidados paliativos sio uma abordagem que
melhora a qualidade de vida nao s6 do paciente
com uma doenga incurdvel, avancada e com risco
de vida, mas também da sua familia, e o apoio
dos cuidadores familiares ¢ fundamental nessa
fase da doenga.

Segundo Hudson e Payne?, cuidador familiar
no contexto de cuidados paliativos é qualquer
parente, companheiro ou amigo que tenha uma
relagao significativa e fornega assisténcia (fisica,
social e/ou psicoldgica) para uma pessoa com
uma doenga grave e incuravel. Apesar da pouca
preparagao ou formagao especifica, os cuidado-
res familiares desempenham um papel muito
importante ao realizar os cuidados complexos
exigidos por um paciente em situa¢do de doenca
avancada, incluindo a avaliacdo e gestdo dos sin-
tomas, cuidados de higiene, alimentagao, admi-
nistragao de medicamentos e ainda, por muitas
vezes, regem as tarefas domésticas™*.

Embora muitos cuidadores familiares iden-
tifiquem aspectos positivos associados as suas
fungdes de cuidador®, cuidar de um familiar com
uma doenga terminal é estressante e pode acar-
retar riscos para a saude fisica e psicolégica do
cuidador. As consequéncias relacionadas ao cui-
dar podem incluir sintomas de depressao e an-
siedade®’, stress e tensao®, perturbag¢oes do sono’,
reducio da qualidade de vida', deterioragdo do
funcionamento social e ocupacional', isolamen-
to social e dificuldades para gerir o trabalho fora
de casa juntamente com os cuidados ao pacien-
te'?, resultando em um nivel de sobrecarga ele-
vado.

A sobrecarga do cuidador estéd frequentemen-
te associada a depressdo, ansiedade, fadiga fisica e
mental, estresse, falta de apoio social e pior qua-
lidade de vida"*"*. No estudo de Hauser e Kram-
er'® e Grunfeld et al.” foram relatadas taxas de
depressao entre 12% e 59% e taxas de ansiedade
entre 30% e 50% nos cuidadores familiares, o que
¢ muito preocupante uma vez que a depressao e
problemas de saude fisica podem reduzir a fun-
cionalidade dos cuidadores e ameacar a capaci-
dade de prestar os cuidados adequados'.

Estudos tém demonstrado que o apoio de ou-
tras pessoas'®, assim como ter acesso a recursos
sociais e psicoldgicos sao fundamentais para o
sucesso no papel de cuidador®. De acordo com
Kapari et al."%, os cuidadores que nao tiveram as
suas necessidades de suporte atendidas na fase
de prestagdo de cuidados apresentavam maior

sintomatologia psicopatolégica apés a perda do
ente querido, e outras pesquisas realizadas com
cuidadores indicam também que grande parte da
morbidade e sobrecarga emocional e financeira
identificada na fase de doenga se prolonga du-
rante o luto*".

Devido aos escassos trabalhos referentes
a populagdo brasileira, o presente estudo teve
como principal objetivo caracterizar o cuidador
familiar de pacientes em cuidados paliativos ava-
liando as circunstincias e consequéncias da pres-
tagdo de cuidados e a preparag¢do para a perda do
ente querido. Por se tratar de um estudo prospec-
tivo e longitudinal, temos como segundo objeti-
vo, avaliar e comparar a evolugdo dos sintomas
psicopatoldgicos e outros fatores circunstanciais
que podem interferir na fase inicial do luto.

Metodologia
Participantes

A amostra, selecionada por conveniéncia,
foi constituida por cuidadores familiares de pa-
cientes acompanhados pelo servi¢o de cuidados
paliativos do Hospital Santa Marcelina de Sao
Paulo. Foram considerados critérios de exclusdo:
individuos com menos de 18 anos; individuos
com déficit cognitivo ou perturbacio fisica e/ou
mental que dificulte a capacidade de responder
aos instrumentos; ndo dominio da lingua portu-
guesa. Foram incluidos no estudo todos os cuida-
dores familiares maiores de idade que concorda-
ram em participar do estudo.

Instrumentos

Para a coleta dos dados foram utilizados cin-
co instrumentos padronizados e mais um breve
questiondrio de caracterizagdo sociodemogréfica
sobre o cuidador familiar e o paciente, incluindo
também algumas questdes relativas ao processo
de doenga, a prestacdo de cuidados, a dindmica
familiar, o suporte social, e a prepara¢do para a
morte.

Para avaliar a sobrecarga dos cuidadores foi
utilizado o questiondrio de Sobrecarga Familiar
(Zarit Burden Interview) validado para a popula-
¢d0 brasileira por Scazufca®. A escala contém 22
itens, com pontuagdes que variam de 0 (nunca)
até 4 (sempre). Para facilitar o diagnéstico foram
utilizados os pontos de corte estabelecidos por
Ferreira et al.”: pontuacio até 20 indica auséncia
de sobrecarga, de 21 a 40 sobrecarga moderada,



de 41 a 60 sobrecarga moderada a severa, acima
de 61 sobrecarga elevada.

O funcionamento familiar foi avaliado atra-
vés da versdo reduzida do Family Relationships
Index (FRI) de autoria de Kissane et al.>*. O FRI é
uma subescala da Family Environmet Scale (FES)
de Moos e Moos®, que foi traduzida e validada
para a populagdo brasileira por Vianna et al.*. O
FRI reduzido é composto por 12 itens, e as res-
postas sdo dicotdmicas (sim e ndo). Esta escala
classifica as familias em cinco categorias: apoia-
doras, solucionadoras de conflito, intermedia-
rias, mal-humoradas e hostis.

O suporte social foi avaliado através da Es-
cala de Percep¢do de Suporte Social (EPSS) de
autoria de Siqueira?. A escala contém 29 itens,
divididos em duas dimensdes: suporte pratico e
suporte emocional. A pontua¢do das respostas
¢é fornecida numa escala tipo Likert de quatro
pontos (1 = nunca a 4 = sempre) na qual os par-
ticipantes informaram a frequéncia com que per-
cebem o apoio recebido por alguém. De acordo
com a autora pontuagdes médias inferiores a 3
em cada uma das dimensdes indicam baixa per-
cepedo de suporte pritico ou emocional.

Para avaliar a ansiedade, depressio e soma-
tizagdo foi utilizada a versio reduzida do In-
ventario de Sintomas Psicopatolégicos (BSI) de
Derogatis e Melisaratos®, traduzida e adaptada
para a populagdo brasileira por Martins et al.”.
O instrumento é composto por 19 afirmagdes e
as respostas variam entre 0 (nunca) e 4 (sempre).

Na segunda fase da pesquisa foi avaliada tam-
bém a experiéncia de dissocia¢do peritraumdtica
através do PDEQ (Peritraumatic Dissociative Ex-
periences Questionnaire) de autoria de Marmar
et al.*%, traduzida e validada para a populacio
brasileira por Fiszman et al.*’. O questiondrio
é composto por 10 itens que avaliam respostas
dissociativas durante a exposi¢do a um aconteci-
mento potencialmente traumdtico. As respostas
sdo fornecidas numa escala tipo Likert de 5 pon-
tos (1 = nada verdade a 5 = extremamente verda-
de). De acordo com Marmar et al.*® pontuagdes
superiores a 15 indicam significativa experiéncia
de dissociagdo peritraumética.

Procedimentos

Os cuidadores familiares foram avaliados em
dois momentos: primeiramente (T0) enquan-
to os pacientes estavam internados no servigo
de cuidados paliativos e, no segundo momento
(T1), aproximadamente um més apds o ¢bito do
paciente.

Na primeira abordagem, os familiares que
concordaram em participar do estudo foram in-
formados acerca dos objetivos, procedimentos e
confidencialidade dos dados coletados e também
foi solicitado o consentimento informado.

No primeiro momento os participantes res-
ponderam aos questiondrios juntamente com a
pesquisadora principal, e foram recolhidas infor-
magdes sociodemograficas, sobre o processo de
doenga e a prestagdo de cuidados, suporte social,
sobrecarga do cuidador, dindmica familiar e sin-
tomatologia psicopatoldgica. Algumas informa-
¢des referentes a doenga do paciente (tempo de
doenga, estagio, data do diagnoéstico e admissdo
no servico de cuidados paliativos) foram recolhi-
das do prontudrio médico do paciente.

No T1 foram avaliadas possiveis alteracoes
na dindmica familiar, no suporte social, na sin-
tomatologia psicopatoldgica, as circunstancias e
a preparag¢do para a morte do familiar e possiveis
reagdes traumadticas a perda. Solicitamos tam-
bém a avaliagdo retrospectiva da sobrecarga do
cuidador, replicando a ultima questdo da escala
de Zarit: “De um modo geral, até que ponto se
sentiu sobrecarregado/a por tomar conta do seu
familiar? ”

A recolha de dados ocorreu de novembro
de 2014 a junho de 2015. Durante esse periodo
foram internados no servico de cuidados paliati-
vos 86 pacientes, 60 familiares concordaram em
participar do estudo, 4 recusaram e, no caso de
22 pacientes, ndo houve tempo habil para con-
tatar os familiares (o paciente faleceu menos de
48 horas ap0s ser internado no servico). Dos 60
cuidadores que responderam ao TO, apenas 35
responderam ao T1. Para participarem da se-
gunda fase da pesquisa foram dadas as opgdes
aos familiares de responderem presencialmente,
por telefone ou por e-mail aos questiondrios. A
maioria dos cuidadores preferiu responder por
telefone (65,7%), doze responderam por e-mail e
nenhum dos familiares quis ir até o hospital para
responder presencialmente a pesquisa. Até o final
do més de junho, nove pacientes ainda estavam
sendo acompanhados pelo servico de cuidados
paliativos, ndo foi possivel contatar nove familia-
res (telefone desligado, mudou de nimero, ndo
responderam ao e-mail enviado ou e-mail erra-
do) e sete inicialmente concordaram em respon-
der a segunda fase da pesquisa por e-mail, mas
ndo devolveram os questiondrios preenchidos.

O presente estudo foi aprovado pelo Comi-
té de Etica em Pesquisa do Hospital Santa Mar-
celina, em 16 de junho de 2014 (protocolo n°
687.742).
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Analise dos dados

Foram realizadas analises descritivas e de fre-
quéncias para estabelecer a prevaléncia das vari-
dveis em estudo (sociodemograficas, sobrecarga,
dinamica familiar, suporte social, ansiedade, de-
pressdo e somatiza¢do). Para avaliar as correlagdes
entre as varidveis ordinais e entre ordinais e quan-
titativas, utilizou-se as correlagdes de Spearman.
Para examinar a relagdo entre varidveis quantita-
tivas utilizou-se as correlagdes de Pearson. Para
analisar se uma varidvel quantitativa apresentava
diferencas entre os grupos foram utilizados os tes-
tes t-student e 0 ndo paramétrico Wilcoxon-Man-
n-Witney (quando as varidveis ndo cumpriam os
pressupostos de normalidade e homogeneidade).
Na comparagao das variaveis avaliadas no TO e T1
(sobrecarga, ansiedade, depressao e somatizagdo)
utilizou-se o teste t-student para amostras em-
parelhadas. Os dados descritivos e as correlagdes
entre as varidveis estudadas foram analisados com
o auxilio do programa estatistico SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences) versao 22.0. Con-
sideram-se os resultados estatisticamente signifi-
cativos para p < 0,05.

Resultados

A populagio do estudo foi constituida por 60
cuidadores familiares. Desses familiares, 78,3%
eram do sexo feminino, 73,3% casados, com ida-
de média de 44,53 anos (DP = 14,47), 60% bran-
cos e 65% eram filhos do doente acompanhado
pelo servico de cuidados paliativos. A maioria
(65%) dos participantes concluiu pelo menos o
ensino médio, 41,7% dos cuidadores eram traba-
lhadores ativos, 43,3% eram catdlicos (Tabela 1).

Relativamente aos pacientes, 56,7% eram do
sexo feminino, 45% casados, 60% brancos, com
idade média de 66,80 anos (DP = 15,03). A maio-
ria (51,7%) completou apenas a quarta série e a
metade deles jd estava aposentada (Tabela 1). A
maior parte dos pacientes tinha um diagnéstico
oncoldgico (80%) e 55% deles tinham pelo me-
nos uma metdstase diagnosticada. O tempo de
diagnoéstico variou muito, 25% dos doentes fo-
ram diagnosticados a menos de seis meses ou en-
tre um e trés anos (25%), e 61,4% foram acom-
panhados pelo servico de cuidados paliativos por
menos de um més (Tabela 2).

A maioria (53,3%) dos entrevistados coabita
com o paciente. Desses familiares, 23,3% se mu-
dou para a casa do seu familiar doente ou o trou-
Xe para morar consigo na intengdo de facilitar os

cuidados. A média do agregado familiar dos par-
ticipantes foi de 3,67 (DP = 1,36). Dos entrevista-
dos, 21,7% deixaram de trabalhar para cuidar do
paciente, 17,4% reduziram as suas horas de traba-
lho, 8,7% tiraram férias e 6,7% estavam de licen-
¢a médica para poder acompanhar o seu familiar
doente (dados ndo apresentados em tabelas).

Quando questionados sobre o processo de
diagnéstico do paciente, 65% dos participantes
nem sequer desconfiavam que o seu familiar pu-
desse estar doente. A maior parte dos participan-
tes (48,3%) refere que o processo de diagndstico
foi lento ou muito lento, e 61,6% dos responden-
tes relatam que a evolu¢do da doenca foi rapida
ou muito rapida, sendo que 40% ndo estavam
nada a espera de uma evolucio tdo rdpida da do-
enca. Na data da participagdo no estudo 78,3%
dos entrevistados disseram que o estado atual
de saide do seu familiar era mau ou muito mau
(Tabela 3).

Dos familiares envolvidos nos cuidados ao
doente, 31,7% estavam cuidando do paciente ha
mais de dois anos e uma grande parcela (48,3%)
dedicava mais de 16 horas do seu tempo did-
rio aos cuidados. A maioria refere ter ajuda nos
cuidados, principalmente de outros familiares,
entretanto, 38,3% relata ndo ter apoio prético e
13,3% refere ndo ter apoio emocional (Tabela 3).
De acordo com a EPSS, 51,7% dos participantes
tém a percep¢do de pouco suporte prético, e a
mesma porcentagem dos participantes considera
0 apoio emocional consistente.

Quando questionados sobre a dinémica fa-
miliar, a maioria dos participantes respondeu
que desde que o seu familiar adoeceu os demais
familiares estdo mais proximos, tanto da familia
nuclear (os familiares que vivem juntos - 65%),
quanto da familia alargada (tios, primos, sobri-
nhos, avos, etc. - 48,3%), e em 61,7% dos casos
também sentem que a sua relacio com o paciente
estd mais préxima (Tabela 3).

De acordo com as tipologias familiares do
FRI, uma grande parcela (40%) dos participantes
pertence a categoria das familias intermedidrias,
ou seja, familias com coesio e expressividade
moderados e baixo nivel de conflito, seguido das
solucionadoras de conflito (30%) que apresen-
tam alta coesdo e expressividade e niveis mode-
rados de conflito.

Sobrecarga no cuidar
De acordo com a escala Zarit, a maioria dos

cuidadores ndo apresenta sobrecarga elevada,
apenas 38,3% dos participantes foram classifica-



Tabela 1. Caracterizagao sociodemografica dos cuidados familiares.

Cuidadores familiares

Pacientes acompanhados em CP

(n=60) (n=60)

Idade Média (Desvio Padrao) 44,53 (DP = 14,47) 66,30 (DP = 15,03)
Amplitude 18 - 68 18 -91
Sexo (%)

Masculino 13 (21,7) 26 (43,3)

Feminino 47 (78,3) 34 (56,7)
Raga/ cor(%)

Branco 36 (60) 36 (60)

Pardo 19 (31,7) 19 (31,7)

Negro 4(6,7) 4(6,7)

Amarelo 1(1,7) 1(1,7)
Estado Civil (%)

Solteiro 11 (18,3) 3(5)

Casado/ Unido estavel 44 (73,3) 27 (45)

Viuvo 2(3,3) 17 (28,3)

Separado/ Divorciado 3(5) 13 (21,7)
Escolaridade (%)

Analfabeto 0 12 (20)

Até a 40 série 10 (16,7) 31 (51,7)

Ensino fundamental 11 (18,3) 9 (15)

Ensino Médio 27 (45) 6 (10)

Ensino Superior 8(13,3) 2(3,3)

Pés-graduacao 4(6,7) 0
Situacdo Profissional (%)

Trabalhadores ativos 25 (41,7) 0

Licen¢a médica 4(6,7) 8 (13,3)

Desempregado 14 (23,3) 5(8,3)

Aposentado 4(6,7) 30 (50)

N3o trabalha / do lar 13 (21,6) 17 (28,3)
Parentesco (%)

Conjuge 5(8,3)

Filho (a) 39 (65)

Pai/ Mae 3(5)

Irmao (a) 5(8,3)

Neto (a) 4(6,7)

Outros familiares 4(6,7)
Religido

Catolicos 26 (43,3)

Evangélicos 25 (41,7)

Espiritas 3(5,0)

Testemunha de Jeova 1(1,7)

Ateu 5(8,3)

dos com sobrecarga moderada (pontuagio entre
21 e 40).

Das variaveis avaliadas no primeiro momen-
to (T0) foi encontrada uma associagdo negativa
entre a sobrecarga no cuidar e o suporte prético
(r=-0,297, p < 0,05) e o suporte emocional (r =
-0,428, p < 0,01), e uma associagdo positiva entre
a sobrecarga e a ansiedade (r = 0,352, p <0,01),a
depressdo (r = 0,341, p < 0,01) e a somatizagdo (r

=0,288, p < 0,05). A sobrecarga também esta po-
sitivamente associada ao niimero de horas didrias
dedicadas aos cuidados ao doente (r = 0,372, p <
0,01) e os cuidadores que moram com o doente
também apresentaram escores mais elevados de
sobrecarga do que os cuidadores familiares que
ndo moram com o doente, as diferengas foram
estatisticamente significativas (U = 273; W = 679;
p = 0,004).
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Tabela 2. Diagnéstico e tempo de acompanhamento dos pacientes em cuidados paliativos (CP).

Pacientes acompanhados em CP (n = 60)

Diagnostico n (%)
Oncoldgico 48 (80)
Cancer de Pulmao 11 (18,3)
Céncer de cabega e pescogo 7 (11,7)
Céncer gastrointestinal 6 (10)
Cancer de ttero 5(8,3)
Cancer de préstata 5(8,3)
Alzheimer 9 (15)
Outras doengas (insuficiéncia pulmonar, distrofia muscular) 3(5)
Metéstase 33 (55)
Tempo de diagnéstico
Menos de 6 meses 15 (25)
Mais de 6 meses a 1 ano 11 (18,3)
Mais de 1 a 3 anos 15 (25)
Mais de 3 a 7 anos 9 (15)
Mais de 7 anos 10 (16,7)
Tempo de acompanhamento em CP
Até 1 més 35 (61,4)
De 1 a 3 meses 13 (22,8)
Mais de 3 a 6 meses 6 (10,5)
Mais de 6 meses a 1 ano 2(3,5)
Mais de 1 ano 1(1,8)

Suporte Social

O suporte social foi avaliado através dos dois
fatores da EPSS, suporte pratico e suporte emo-
cional. O suporte pratico estd negativamente as-
sociado com a depressdo (r = -0,399, p < 0,01) e
com a somatizagdo (r = -0,255, p < 0,05).J4 o su-
porte emocional aparece associado negativamen-
te com o tempo de envolvimento nos cuidados ao
doente (r =-0,263, p < 0,05), com a ansiedade (r
= -0,280, p < 0,05), com a depressdo (r = -0,496,
p < 0,01) e com a somatizac¢do (r = -0,374, p <
0,01). Tanto o apoio pratico (r = 0,351, p < 0,01)
como o emocional (r = 0,394, p < 0,01) estdo
positivamente associados ao funcionamento fa-
miliar, ou seja, quanto mais funcional a familia,
maior o apoio social.

Sintomatologia Psicopatolégica

Avaliada através das subescalas do BSI, os cui-
dadores familiares apresentaram uma pontuagio
média na subescala de ansiedade de 1,32; 1,47 na
subescala de depressdo e 0,58 na subescala de so-
matizacio (Tabela 3).

Encontrou-se uma associagao negativa entre
o funcionamento familiar e as trés subescalas;

ansiedade (r = -0,319, p < 0,05), depressdo (r =
-0,388, p < 0,01) e somatizacao (r = -0,334, p <
0,01). O atual estado de satide do doente também
foi negativamente associado com a ansiedade (r
= -0,258, p < 0,05) e a depressdo (r = -0,255, p
< 0,05) dos cuidadores, e 0 nimero de horas por
dia dedicado aos cuidados apareceu positiva-
mente associado a depressdo (r= 0,257, p< 0,05).

Segundo momento de avaliagao (T1)

O segundo momento de avaliagdo decorreu
no periodo de luto dos cuidadores familiares
(tempo médio de luto 37,25 dias, DP = 9,13). A
maioria (71,4%) dos cuidadores referiu que ti-
nha total conhecimento sobre a gravidade da do-
enga do seu familiar, 51,4% relatou que sempre
foi informado pelos profissionais de satide so-
bre a proximidade da morte do paciente, porém
31,4% disseram estar pouco ou nada preparados
emocionalmente para a perda do seu familiar.

Relativamente aos cuidados prestados ao do-
ente, a maioria (54,3%) dos cuidadores considera
que o seu familiar foi muito bem cuidado pelo
servico de cuidados paliativos, e refere nao ter se
sentido sobrecarregado (45,7%) por ter cuidado
de um familiar enfermo (Tabela 4).



Tabela 3. Varidveis dependentes e independentes avaliadas no primeiro momento (T0).

—_
—_
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Variéveis avaliadas n =60 Variaveis avaliadas n=:60
Processo de diagnéstico n (%) Apoio emocional n (%)
Muito lento 15 (25) Nao tenho apoio 8 (13,3)
Lento 14 (23,3) Tenho algum apoio (insuficiente) 4(6,7)
Razodvel 6 (10) Tenho com quem conversar, mas prefere 12 (20)
Répido 17 (28,3) ndo preocupar
Muito rdpido 8(13,4) N3o necessito de mais apoio 36 (60)
Desconfiava do diagnéstico Apoio prético
Nenhum pouco 39 (65) Nao tenho apoio 23 (38,3)
Pouco 11 (18,3) Tenho algum apoio (insuficiente) 15 (25)
Moderadamente 6 (10) Naio necessito de mais apoio 22 (36,7)
Bastante 4(6,7)
Evoluc¢ao da doenga Dinamica familiar (familia nuclear)
Muito lenta 2(3,3) Mais proxima 39 (65)
Lenta 7 (11,8) Mais afastada 3(5)
Razodvel 14 (23,3) Oscilam periodos de proximidade e 3(5)
Répida 14 (23,3) afastamento
Muito rdpida 23 (38,3) Sem alteragdes 15 (25)
Esperava que a doengca evoluisse Dinamica familiar (familia alargada)
desta maneira Mais proxima 29 (48,3)
Nada 24 (40) Mais afastada 9(15)
Pouco 20 (33,3) Oscilam periodos de proximidade e 1(1,7)
Moderadamente 12 (20) afastamento
Bastante 3 (5) Sem alteragdes 21 (35)
Totalmente 1(1,7)
Estado de satde atual do doente Conflitos familiares
Muito mal 26 (43,3) Aumentaram 3 (5)
Mau 21 (35) Oscilaram periodos de mais e menos 18 (30)
Razodvel 9 (15) conflitos
Bom 3(5) Sem alteragdes 39 (65)
Muito bom 1(1,7)
Tempo envolvido nos cuidados Relagao com o doente
Menos de 3 meses 7 (11,7) Mais proxima 37 (61,7)
3 a 6 meses 15 (25) Oscilam periodos de proximidade e 1(1,7)
7 a 12 meses 15 (25) afastamento
13 a 24 meses 4(6,7) Sem altera¢des 22 (36,6)
Mais de 2 anos 19 (31,6)
Horas por dia dedicadas a cuidar Tipologia familiar (FRI)
Até2h 2(3,3) Apoiantes 2(3,3)
2a4h 5(8,3) Solucionadoras de conflito 18 (30)
4a8h 13 (21,8) Intermedidrias 24 (40)
8 al6h 11 (18,3) Mal-humoradas 9 (15)
Mais de 16h 29 (48,3) Hostis 7 (11,7)
Média (DP) Média (DP)
Sobrecarga (Zarit) 17,88 (9,45) Sintom. Psicopatoldgica (BSI)
Suporte Social (EPSS) Ansiedade 1,32 (0,96)
Apoio Prético 3,00 (0,68) Depressao 1,47 (1,25)
Apoio Emocional 3,16 (0,59) Somatizag¢ao 0,58 (0,66)

Funcionamento Familiar (FRI) 8,15 (2,65)

ESSS — Escala de Percepgao de Suporte Social. FRI — Family Relationships Index. BSI - Inventdrio de Sintomas Psicopatoldgicos.
DP — desvio padrao.

A maioria (80%) dos pacientes faleceu du-  Marcelina, 11,4% faleceram no pronto-socorro
rante o periodo em que esteve internada no ser-  do mesmo hospital, e 8,6% dos pacientes falece-
vico de cuidados paliativos do Hospital Santa  ram em outro hospital. Dos cuidadores entrevis-
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tados, 37,1% estiveram presentes no momento
da morte do seu familiar (dados ndo apresenta-
dos em tabelas).

Durante o primeiro més de luto, a maioria
(88,6%) dos familiares referiu ter apoio de outras
pessoas, principalmente de familiares mais pro-
ximos, e, quando questionados sobre a necessi-
dade de mais apoio social, pratico ou emocional,
a maioria dos entrevistados referiu nio sentir ne-
cessidade de mais apoio. De acordo com os par-
ticipantes da pesquisa, na maioria dos casos, nao
houve alteragdes na dindmica familiar, tanto na
familia nuclear (57,1%) quanto na familia mais

alargada (71,4%), e os conflitos familiares tam-
bém nao alteraram (82,9%) (Tabela 4).

Experiéncia dissociativa peritraumatica

A pontua¢io média do PDEQ foi de 13,11
(DP=5,17), de acordo com o autor do questiona-
rio®, apenas 17,2% dos respondentes apresenta-
ram experiéncias de dissociagdo peritraumatica
significativa (pontuagdo total acima de 15).

Foi encontrada uma associagao negativa en-
tre a experiéncia dissociativa peritraumatica e o
suporte pratico (r = -0,36, p < 0,05), o tempo de

Tabela 4. Varidveis dependentes e independentes avaliadas no segundo momento (T1).

Variaveis avaliadas n=35 Varidveis avaliadas n=35
Conhecimento sobre a gravidade n (%) Apoio emocional n (%)
da doenca Necessitava de mais apoio 3(8,6)

Nenhum 0 Tenho algum apoio 4(11,4)
Pouco 0 (insuficiente)
Bastante 10 (28,6) Tenho com quem conversar, mas 6 (17,1)
Extremamente 25(71,4) prefiro ndo preocupar
Nao necessito de mais apoio 22 (62,9)
Avisado sobre a proximidade da Apoio prético
morte Necessitava de mais apoio 1(2,9)
Nao 1(2,9) Tenho algum apoio 9 (25,7)
Algumas vezes 6(17,1) (insuficiente)
Muitas vezes 10 (28,6) N3o necessito de mais apoio 25 (71,4)
Sempre 18 (51,4)

Estava preparado emocionalmente
para a perda

Nao 3 (8,6)
Pouco 8(22,8)
Moderadamente 13 (37,1)
Bastante 10 (28,6)
Extremamente 1(2,9)
Como avalia os cuidados prestados
ao doente
Razodvel 2 (5,7)
Bom 14 (40)
Muito bom 19 (54,3)

Como avalia o nivel de sobrecarga
enquanto cuidou do doente

Nenhum pouco 16 (45,7)
Um pouco 5(14,3)
Moderado 6(17,1)
Bastante 5(14,3)
Extremamente 3(8,6)
Média (DP)

Tempo de luto (dias) 37,25 (9,13)

Dinamica familiar (familia nuclear)

Mais proxima 14 (40)
Mais afastada 0
Oscilam periodos de 1(2,9)
proximidade e afastamento

Sem altera¢des 20 (57,1)

Dinémica familiar (familia alargada)

Mais proxima 6(17,1)

Mais afastada 3 (8,6)

Oscilam periodos de

proximidade e afastamento 1(2,9)

Sem altera¢des 25(71,4)

Conlflitos familiares

Aumentaram 0

Diminuiram 2 (5,7)

Oscilaram periodos de mais e 4(11,4)

menos conflitos

Sem altera¢des 29 (82,9)
Média (DP)

Sintom. Psicopatoldgica (BSI)

Experiéncia Dissociativa 13,11 (5,17) Ansiedade 0,84 (0,56)
Peritraumatica (PDEQ) Depressao 1,35 (0,78)
Somatizagao 0,22 (0,39)

PDEQ - Peritraumatic Dissociative Experiences Questionnaire. BSI - Inventario de Sintomas Psicopatoldgicos. DP — desvio padrao.



diagnéstico (r = -0,38, p < 0,05), e a preparacao
para a morte (r = -0,47, p < 0,01). Ou seja, quan-
do menos preparado para a morte do paciente,
mais sintomas de experiéncia dissociativa peri-
traumadtica o familiar apresentou. A experiéncia
dissociativa peritraumédtica também aparece po-
sitivamente associada com a somatiza¢do no pe-
riodo de luto (r = 0,49, p < 0,01).

Sintomatologia psicopatologica

Relativamente a sintomatologia psicoldgica
avaliada através do BSI na fase do luto, a pontua-
¢d0 média na subescala de ansiedade foi de 0,84,
na subescala de depressdo 1,35 e na subescala de
somatizac¢ao foi de 0,22.

A ansiedade avaliada na fase do luto estd po-
sitivamente associada com a percepg¢do de maior
sobrecarga (r = 0,49, p < 0,01) e, negativamente
associada, com o conhecimento da gravidade da
doenga (r = -0,42, p < 0,05), com a preparacdo
para a morte (r = -0,38, p < 0,05) e com a neces-
sidade de apoio pritico (r = -0,37, p < 0,05).

A somatizag¢ao aparece positivamente asso-
ciada a percep¢do de maior sobrecarga (r = 0,35,
p < 0,05) e negativamente associada a preparacao
para a morte (r = -0,56, p < 0,01) e & necessidade
de apoio pratico (r = -0,51, p < 0,01).

Nao foram encontradas associagdes significa-
tivas entre as caracteristicas sociodemograficas e
as demais varidveis em estudo.

Comparacao das variaveis avaliadas
noTOeno T1

Comparando o nivel de sobrecarga avaliado
no TO através da Zarit com a pergunta respon-
dida no T1 sobre quanto os préprios familiares
se sentiram sobrecarregados enquanto estiveram
cuidando do doente, houve um aumento signi-
ficativo na percep¢ao da sobrecarga do TO (M =
1,08; SEM= 0,233) para o T1 (M= 2,26; SEM=
0,237) (t (34) =-5,35; p < 0,01).

Relativamente a ansiedade, quando com-
paramos os resultados do TO e do T1, obser-
vamos uma redugdo significativa da ansiedade
do TO (M= 1,54; SEM= 0,154) para o T1 (M=
0,84; SEM= 0,944) [t (34) = 5,037; p < 0,01), nzp
= 0,427, poténcia do teste (@) = 0,998] e da so-
matizacio (TO, M = 0,63; SEM = 0,116; T1,M =
0,22; SEM = 0,659) [t (34) = 3,365; p = 0,02), nzp
= 0,250, poténcia do teste (@) = 0,905]. Também
houve uma redug¢do na média da depressdo do TO
para o T1, mas esses resultados ndo foram estatis-
ticamente significativos.

Discussao

O presente estudo teve como objetivo identifi-
car o perfil do cuidador familiar de pacientes em
cuidados paliativos e os resultados encontrados
vao de encontro com os principais estudos publi-
cados na area. Infelizmente os doentes no Brasil
continuam a ser diagnosticados e referenciados
tardiamente ao servi¢o de cuidados paliativos e
com a doenga em estdgio muito avangado. Como
descrito nos resultados encontrados, a maioria
dos pacientes foi acompanhada pela unidade de
cuidados paliativos menos de um més, e, de acor-
do com os cuidadores, o estado de satide do do-
ente era na maioria das vezes muito mau.

A populacdo do estudo foi constituida maio-
ritariamente por cuidadores familiares do sexo
feminino — como na maior parte dos estudos
envolvendo cuidadores'>*** — casados e filhos do
paciente. A maioria dos cuidadores morava com
o doente, porém 23,3% desses familiares se mu-
daram ou trouxeram o paciente para morar con-
sigo exclusivamente devido a situacao de doenga,
para facilitar a organizacdo e execuc¢do dos cui-
dados necessarios ao doente nesta fase. A seme-
lhanca dos estudos de Hudson et al.’* e Wasner
et al.** uma importante parcela dos cuidadores
deixou de trabalhar para se dedicar inteiramente
aos cuidados do seu familiar e outras parcelas de
cuidadores reduziram a sua jornada de trabalho
para conseguirem conciliar os cuidados necessé-
rios ao doente e o trabalho fora de casa.

Apesar da maioria dos cuidadores nao apre-
sentar niveis de sobrecarga elevada, segundo os
resultados do questiondrio Zarit, ¢ importante
ressaltar que grande parte dos cuidadores dedi-
cava mais de 16 horas do seu dia para cuidar do
paciente, o que fazia com que esses cuidadores
nao tivessem tempo para si ou para outras ati-
vidades de seu interesse, acarretando em alguns
casos sintomas depressivos que podiam estar re-
lacionados com o excesso de responsabilidades
perante o doente, e, juntamente com a avango da
doenga, estar gerando um desgaste no cuidador e
a deterioracao da sua propria saude, o que vai de
encontro com os resultados do estudo de Wasner
et al.** e Brazil et al.”. Esses pesquisadores iden-
tificam que os cuidadores familiares, que presta-
vam mais ajuda nas atividades de vida didria, ou
seja, os cuidadores que estavam mais envolvidos
nos cuidados ao doente, apresentavam maior
risco de elevada sobrecarga, o que pode explicar
o porqué dos cuidadores que moravam com o
paciente neste estudo terem apresentado maior
nivel de sobrecarga, uma vez que esses cuidado-
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res estavam a maior parte do tempo em contato
direto com o doente.

Embora os cuidadores tenham referido que
os demais familiares estavam mais proximos nes-
sa fase, a ajuda nem sempre era suficiente, tanto
no que se refere ao apoio prético quanto ao apoio
emocional, como identificado nos resultados da
EPSS, e como descrito no estudo de Brazil et al.*>,
no qual 37,7% dos cuidadores relataram precisar
de mais assisténcia nos cuidados ao paciente. In-
felizmente, grande parte dos cuidados ao doente
recai sobre o cuidador principal.

Os resultados do presente estudo vém cor-
roborar outras pesquisas com pacientes onco-
légicos ou em cuidados paliativos em que a so-
brecarga aparece positivamente associada com
a ansiedade'”*’, com a depressao'”***
somatiza¢ao®, ou seja, quanto maior o nivel de
sobrecarga apresentado pelo cuidador, maior o
nivel de ansiedade, depressio e somatizacio. As-
sim, como nos resultados apresentados, outros
trabalhos encontraram uma correlac¢do inversa
da sobrecarga com o apoio social. No estudo de
Salmon et al.*®, niveis mais baixos de sobrecarga
foram associados a recep¢do de apoio de outras
pessoas e a sentir-se confortavel com as tarefas de
cuidar; e Proot et al.*” destacam que a esperanga,
manter o controle, e bom suporte social sdo fa-
tores que podem diminuir a vulnerabilidade do
cuidador, e proteger contra a fadiga e o esgota-
mento.

, € com a

Encontramos também uma associagdo neg-
ativa entre o suporte social e a ansiedade, a de-
pressdo e a somatizacdo, e de acordo com o estu-
do de Ergh et al.*: a falta de apoio social aparece
diretamente associada a maior sintomatologia
psicopatoldgica no cuidador e também ao pior
funcionamento familiar.

Relativamente as tipologias familiares, a clas-
sificacdo da amostra foi semelhante a encontrada
no estudo de Kissane et al.*! em que a maioria
dos sujeitos pertencia a tipologia familiar inter-
medidria (47%), seguido das familias funcionais
(29%). Na anélise das varidveis encontramos que
0 apoio social estava positivamente associado
com o funcionamento familiar, ou seja, quanto
melhor o funcionamento da familia, maior era
o0 apoio percebido pelos seus membros. Esse re-
sultado estd de acordo com o mesmo estudo de
Kissane et al.*! que relata que as familias hostis
tém menos suporte social, e o estudo de Kissane
et al.*? o qual refere que as familias disfuncionais
tém maior nivel de sofrimento psicoldgico e pior
funcionamento social, recusando na maioria das
vezes ajuda de outras pessoas. Com relacio a as-

sociagdo do funcionamento familiar com os sin-
tomas psicopatoldgicos, Kissane et al.* também
relataram que as familias disfuncionais apresen-
tavam mais membros deprimidos, ansiosos e ob-
sessivos do que as demais tipologias familiares,
0 que corrobora a associagdo encontrada entre
essas mesmas varidveis no presente estudo.

Outros estudos também encontraram uma
associacao significativa entre a sintomatologia
psicopatoldgica e o estado de saude do doente.
Dumont et al.* identificaram que o sofrimento
psicossocial dos cuidadores familiares estava for-
temente associado com o progresso da doenga
dos pacientes terminais e com o declinio do es-
tado funcional, e Grunfeld et al.”” relataram que
a depressdo e a sobrecarga percebida pelos cui-
dadores aumentavam como o declinio do estado
funcional dos pacientes.

Sobre a preparacdo para a morte e os cuida-
dos em fim de vida avaliados no segundo mo-
mento, a maioria dos cuidadores referiu ter to-
tal conhecimento sobre a gravidade da doencga
do seu familiar e estar ciente da proximidade da
morte, porém, mesmo com essas informagoes e
avaliando que o seu familiar foi muito bem cui-
dado pelo servico de cuidados paliativos, nem
todos os cuidadores se consideravam preparados
para a perda do seu familiar, e os pacientes maio-
ritariamente, como relatado em outras publica-
¢oes** faleceram no hospital.

Assim como em outros estudos*®’

,a maioria
dos cuidadores na fase inicial do luto referiu ter
ajuda e apoio social, principalmente dos familia-
res mais proximos, e estavam satisfeitos com o
apoio recebido. Poucos cuidadores apresentaram
sintomas significativos de dissocia¢do peritrau-
madtica o que vai de encontro com os achados
da literatura, de que niveis de dissociagdo peri-
traumdtica mais elevados foram encontrados
em cuidadores que perderam o seu familiar por
morte violenta do que em cuidadores que perde-
ram um ente querido por morte natural ou por
doenga*®*.

Quando comparado o nivel de sobrecarga
do cuidador avaliado nos dois momentos, foi
encontrado um aumento significativo na res-
posta do cuidador da primeira para a segunda
avaliacdo. Esse aumento pode ser explicado pelo
fato de que a maioria dos cuidadores na fase do
cuidar ndo admite ou negligencia o fardo de ter
assumido todos os cuidados de um familiar com
uma doenga grave e avangada, e somente depois
do falecimento do doente é que se permitem
admitir que estavam sobrecarregados enquanto
cuidaram do paciente.



Comparando as respostas da primeira para
a segunda avaliagdo, encontramos também um
resultado significativo relativamente a ansiedade
que diminuiu nos cuidadores do TO para o T1.
Em outros estudos que também avaliaram a sin-
tomatologia psicopatolégica dos cuidadores em
mais de um momento, os resultados sio unani-
mes, Fegg et al.”’ avaliaram a ansiedade, depres-
sdo e somatizagdo dos cuidadores de pacientes
em cuidados paliativos e ndo encontraram dife-
rengas significativas nos resultados nos primeiros
meses de luto. Mas passado um ano apds a perda
do ente querido, os niveis de ansiedade e somati-
zagdo reduziram. Ja no estudo de Thomas et al.*’
e de Ferrario et al.”> houve uma considerével re-
dugédo dos niveis de ansiedade da fase de presta-
¢do de cuidados para o periodo de luto.

Conclusao

Da anilise dos dados coletados foi possivel con-
cluir que o cuidador familiar é maioritariamen-
te do sexo feminino, casado e filho do paciente.
Dedica a maior parte do seu tempo a cuidar do
paciente, uma parcela significativa deixou de tra-
balhar ou reduziu as horas de trabalho para poder
acompanhar o paciente e a ajuda/ apoio social de
outros familiares ou amigos ndo é suficiente. Ape-
sar de ndo apresentarem altos indices de sobre-

carga no cuidar, os cuidadores mais sobrecarre-
gados apresentaram maiores niveis de ansiedade,
depressdo e somatizacdo, e menos apoio social,
tanto pratico como emocional. Os cuidadores
classificados como pertencentes as tipologias
familiares disfuncionais referiram pouco apoio
prético e emocional, e os familiares que estavam
menos preparados para a perda do seu ente que-
rido apresentaram mais sintomas de experiéncia
dissociativa peritraumatica. A maioria dos cuida-
dores tinha conhecimento sobre a gravidade da
doenga do seu familiar e a proximidade da morte,
e consideraram que o seu familiar foi muito bem
cuidado no servi¢o de cuidados paliativos.

A maior limitagdo do estudo é o tamanho re-
duzido da amostra, o que ndo nos permitiu andli-
ses e correlagdes mais elaboradas, e também nio
nos permite a generalizacao dos resultados. Essa
limitagdo também estd relacionada com as carac-
teristicas da propria popula¢io em estudo. Por
ser uma popula¢do muito especifica e por muitas
vezes fragilizada pela fase da vida em que estao,
ndo conseguimos uma amostra maior, principal-
mente no segundo momento de avaliacdo por ser
dificil manter o contato com os participantes. Po-
rém a taxa de participa¢ao de 68,6% na segunda
avaliagdo é compativel com a de outros estudos
longitudinais. Um estudo longitudinal maior, e
se possivel multicéntrico, é necessério para repli-
car e estender os resultados encontrados.
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