Artigo Original

Indicadores e fatores associados a sobrecarga em
cuidadores informais de pacientes em radioterapia

Indicators and factors associated with burden in informal caregivers of patients undergoing radiotherapy

Como citar:

Pedrosa AO, Rocha DM, Oliveira AC, Santos
AM, Figueiredo ML, Nogueira LT. Indicadores e
fatores associados a sobrecarga em cuidadores
informais de pacientes em radioterapia. Acta
Paul Enferm. 2021;34:6APE02924.

Dol
http://dx.doi.org/10.37689/acta-
ap2021 A002924
/ B 0

BY

Descritores
Neoplasias; Radioterapia; Cuidadores; Carga de
trabalho

Keywords
Neoplasms; Radiotherapy; Caregivers; Workload

Descriptores
Neoplasias; Radioterapia; Cuidadores; Carga de
trabajo

Submetido
17 de Outubro de 2019

Aceito
2 de Dezembro de 2020

Autor correspondente
Aliny de Oliveira Pedrosa
E-mail: alinypedrosa08@hotmail.com

Indicadores y factores asociados a la sobrecarga de cuidadores
informales de pacientes sometidos a radioterapia

Aliny de Oliveira Pedrosa' @ nttps:/orcic.org/0000-0002-1396-9609

Daniel de Macédo Rocha' i ntips:/orcid.org/0000-0003-1709-2143

Aline Costa de Oliveira’ @ nttps:/orcid.org/0000-0003-1738-4808

Ana Maria Ribeiro dos Santos' i ntps:/orcid.org/0000-0002-5825-5335

Maria do Livramento Fortes Figueiredo' @ nttps:/orcid.org/0000-0003-4938-2807
Lidya Tolstenko Nogueira' i ntps:/orcid.org/0000-0003-4918-6531

Resumo

Objetivo: Analisar os indicadores e fatores associados a sobrecarga em cuidadores informais de pacientes
em radioterapia.

Métodos: Estudo transversal analitico, realizado com 209 cuidadores informais de pacientes em tratamento
radioterapico. Para inclusdo considerou-se ter idade superior a 18 anos, apresentar vinculo familiar, afetivo,
relagdo de convivéncia ou coabitagdo e exercer cuidados hd no minimo 30 dias. Foram excluidos os
cuidadores que durante a entrevista ausentaram-se para fins de acompanhamento do paciente, resultando no
preenchimento incompleto dos instrumentos de coleta. Os dados foram coletados mediante formularios para
caracterizacio dos cuidadores e pacientes, bem como avaliagdo da demanda de cuidados. A mensuragéo
da sobrecarga foi realizada por meio do Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal.
Utilizaram-se os testes t de Student para comparagédo dos escores médios de sobrecarga, ANOVA, Mann-
Whitney, Kruskal-Wallis e Coeficiente de Correlacéo de Spearman para verificar relagfes entre as variaveis.

Resultados: Os escores médios demonstraram sobrecarga moderada, com maior impacto nos dominios
“implicacdes na vida pessoal”, “sobrecarga emocional” e “reagdes as exigéncias”. Os fatores determinantes
para 0 maior nivel estiveram associados a demanda do cuidado, ao grau de parentesco e as condigdes clinicas
e terapéuticas dos pacientes, dentre elas, idade, ndmero de sessées de radioterapia prescritas, presenca de
comorbidades e sintomas fisicos.

Conclusdo: O cuidado informal na radioterapia gerou sobrecarga fisica, emocional e social nos cuidadores,
acarretando implicagdes na vida pessoal e instabilidades emocionais. Aspectos relacionados @ demanda de
cuidados e as caracteristicas dos pacientes foram determinantes para elevagio dos escores globais.

Abstract

Objective: To analyze the indicators and factors associated with burden in informal caregivers of patients
undergoing radiotherapy.

Methods: Analytical cross-sectional study conducted with 209 informal caregivers of patients undergoing
radiotherapy. Age over 18 years old, having a family, affective, coexistence or cohabitation relationship and
providing care for at least 30 days were considered as inclusion criteria. Caregivers who were absent during
the interview for accompanying the patient were excluded, thereby resulting in incomplete completion of
collection instruments. Data were collected with use of forms for characterization of caregivers and patients
and assessment of the care demand. The burden was measured by means of the Informal Caregiver Burden
Assessment Questionnaire. The Student’s t-test was used to compare the mean burden scores, and the
ANOVA, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis and Spearman’s correlation coefficient were used to assess the
relationships between variables.
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Results: The mean scores showed moderate burden with a greater impact on the “implications for personal life”, “emotional burden” and “reactions to
demands” domains. The determining factors for the highest level were associated with the care demand, degree of kinship and the patients’ clinical and
therapeutic conditions, including age, number of prescribed radiotherapy sessions, presence of comorbidities and physical symptoms.

Conclusion: Informal care in radiotherapy generated physical, emotional and social burden on caregivers and had implications for personal life and emotional
instabilities. Aspects related to the care demand and the characteristics of patients were decisive for the increase in global scores.

Resumen
Objetivo: Analizar los indicadores y factores asociados a la sobrecarga de cuidadores informales de pacientes sometidos a radioterapia.

Métodos: Estudio transversal analitico, realizado con 209 cuidadores informales de pacientes en tratamiento radioterapico. Para su inclusion, se consideraron
las siguientes variables: tener edad superior a 18 afos, presentar vinculo familiar, afectivo, relacion de convivencia o cohabitacion y ejercer cuidados durante
30 dias como minimo. Se excluyeron los cuidadores que, durante la entrevista, se ausentaron por motivos de atencion al paciente, por lo que los instrumentos
de recopilacion quedaron incompletos. Los datos se recopilaron mediante formularios para la caracterizacion de los cuidadores y pacientes, asi como también
la evaluacion de demandas de cuidados. La medicion de la sobrecarga fue realizada mediante el Cuestionario de Evaluacion de la Sobrecarga del Cuidador
Informal. Se utiliz6 el test-T de Student para la comparacion de la puntuacion promedio de sobrecarga, ANOVA, Mann-Whitney, Kruskal-Wallis y Coeficiente
de Correlacion de Spearman para verificar relaciones entre las variables.

Resultados: Los puntajes promedio demostraron sobrecarga moderada, con mayor impacto en los dominios “consecuencias en la vida personal”, “sobrecarga
emocional”y “reacciones a las exigencias”. Los factores determinantes del mayor nivel estan relacionados con la demanda del cuidado, el nivel de parentesco
y las condiciones clinicas y terapéuticas de los pacientes, entre ellas la edad, el nimero de sesiones de radioterapia prescriptas, la presencia de comorbilidades
y los sintomas fisicos.

Conclusion: El cuidado informal en la radioterapia generd sobrecarga fisica, emocional y social en los cuidadores, lo que conlleva consecuencias en la vida
personal e inestabilidad emocional. Los aspectos relacionados con la demanda de cuidados y las caracteristicas de los pacientes fueron determinantes para

el aumento de la puntuacion global.

Introducao

As modificagbes na estrutura etdria e no padrio
de morbimortalidade é um fenémeno complexo
de grande magnitude epidemiolégica, econdmica
e social, que reflete diretamente nas condigoes de
saude da populagio, resultando no aumento ex-
pressivo das doengas cronicas degenerativas, como
o cincer, que apresenta elevada incidéncia e que
constitui uma das causas de incapacidades e estado
de dependéncia.)

Dentre os recursos terapéuticos estio: a quimio-
terapia, a intervencao cirtrgica e a radioterapia, que
demandam apoio, reorganizagio e reestruturagao
nos niveis familiar, social e de sadde, uma vez que
o tratamento pode ocorrer em modalidade ambula-
torial, necessitar de cuidados especializados em di-
ferentes niveis de atengio e gerar sobrecarga para os
cuidadores envolvidos.*?

Apesar de evidenciadas as repercussoes do cui-
dado em diferentes modalidades terapéuticas, sio
incipientes as investigagdes voltadas para radiote-
rapia, que mesmo apresentando efetividade, pode
ser acompanhada por eventos adversos imediatos
e tardios. Tais eventos comprometem o grau de
independéncia do paciente, levando a limita¢ao
funcional, intensificacio de sintomas fisicos, de
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reagoes emocionais e dificuldades financeiras ca-
pazes de exigir conhecimento, disponibilidade de
tempo e dedicagao para o gerenciamento do cui-
dado domiciliar.®

Nessa perspectiva, membros familiares assu-
mem responsabilidades como cuidadores, mesmo
sem formagio profissional ou preparo técnico,
constituindo uma rede de suporte informal para
gerenciar incapacidades, sintomatologias e eventos
adversos. Assim, denomina-se cuidador informal
aquela pessoa que presta assisténcia de forma nio
remunerada e que assume o cuidado por iniciativa
ou denominagio do grupo familiar, seja por relagoes
de parentesco, género, vinculo fisico ou afetivo, re-
presentando, assim, uma das principais estratégias
para enfrentamento da doenga.

A literatura considera que o cuidado informal
ao paciente em tratamento radioterdpico representa
condi¢io geradora de morbidade, estando direta-
mente associada a sobrecarga fisica, social, psico-
l6gica e financeira.” Compreendida como reagao
biofisica multidimensional, a sobrecarga ¢ resultan-
te do desequilibrio das demandas de cuidado em
relagao ao tempo pessoal, papéis sociais, estado fisi-
co, emocional e financeiro. Pode ser potencializada
pelas deficiéncias no seu reconhecimento, tendo seu
foco frequentemente ignorado ou negligenciado.®?
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Assim, a mensura¢io dos niveis de sobrecarga,
bem como a identificacio dos seus determinantes
¢ amplamente referenciada, podendo ser realizada
mediante instrumentos, questiondrios e escalas de
medida desenvolvidas para determinar as limitagoes
impostas na vida do cuidador, conflitos conjugais,
cansago permanente, percep¢io de saide piorada,
além do adoecimento, exclusiao social, comorbida-
des psicopatolégicas, comprometimento do auto-
cuidado e da qualidade de vida."”

Considerando a importincia de compreender os
preditores de sobrecarga, bem como a necessidade
de estratégias assistenciais que fortalecam o vinculo
entre cuidador, equipe de satde e paciente, definiu-
-se como objetivo do estudo analisar os indicadores
e fatores associados & sobrecarga em cuidadores in-
formais de pacientes em radioterapia.

Métodos

Estudo observacional, transversal e analitico, rea-
lizado no setor de radioterapia de uma instituicio
hospitalar referéncia para tratamento oncoldgico de
Teresina, Piaui, entre janeiro e julho de 2018.

Dessa forma, a populagio de interesse foi
constituida por cuidadores informais de pacientes
em tratamento radioterdpico. Para delineamen-
to da amostra, foram consultados os indicadores
epidemiolégicos disponibilizados para acesso pu-
blico no Portal-INCA, sendo identificado que as
ultimas estimativas para o local do estudo foi em
2014, correspondendo 4 457 pacientes que realiza-
ram radioterapia.!!

Assim, foi utilizada a técnica de amostragem
aleatéria simples sem reposi¢ao, considerando in-
tervalo de confianca de 95% e erro amostral de 5%,
o que resultou na selegio de 209 cuidadores, bem
como dos seus respectivos pacientes.

Para inclusdo foram considerados os seguintes
critérios: ter idade igual ou superior a 18 anos,
ser cuidador hd no minimo 30 dias e apresentar
vinculo familiar, lacos de afetividade, relagio de
convivéncia ou coabitagao com a pessoa em tra-
tamento radioterdpico. Foram excluidos os cuida-
dores que durante a entrevista ausentaram-se para

fins de acompanhamento do paciente, resultando
no preenchimento incompleto dos instrumentos
de coleta.

A caracterizagio sociodemogrifica e da deman-
da de cuidados, assim como a avaliacio clinica e
terapéutica dos pacientes foi realizada por meio de
dois formuldrios, elaborados apés revisio de litera-
tura e submetidos a apreciacio de especialistas para
adequagio aos objetivos propostos.

Nessa perspectiva, foram investigadas varia-
veis relacionadas tanto ao cuidador quanto ao pa-
ciente. As relacionadas ao cuidador foram: sexo,
idade, estado civil, grau de parentesco, raca, es-
colaridade, procedéncia. A demanda de cuidados
foi caracterizada pelas varidveis turno de traba-
lho, carga horaria de trabalho semanal e tempo
destinado ao cuidado. As varidveis em relacio aos
pacientes foram: presenca de comorbidades, lo-
calizagio do cincer, tempo de diagnédstico e de
tratamento, ndmero de sessdes de radioterapia
prescritas e terapias adjuvantes.

Para a mensuragio dos niveis de sobrecarga, uti-
lizou-se o Questiondrio de Avalia¢ao da Sobrecarga
do Cuidador Informal (QASCI). Trata-se de uma
ferramenta desenvolvida em Portugal, traduzida e
validada para o Brasil.1?

Tal ferramenta é constituida por 32 itens ava-
liados por uma escala ordinal de frequéncia que
varia em cinco categorias de respostas (“Nao/nun-
ca’, “Raramente”, “As vezes”, “Quase sempre”,
“Sempre”), integrando, assim, sete dimensoes:
“implica¢oes na vida pessoal” (11 itens), “satisfagio
com o papel e com o familiar” (5 itens), “reagoes
as exigéncias” (5 itens), “sobrecarga emocional” (4
itens), “apoio familiar” (2 itens), “sobrecarga fi-
nanceira’ (2 itens) e “percep¢do dos mecanismos
de eficicia e de controle” (3 itens).%!?

O escore total varia de 32 a 160 pontos, sen-
do calculado mediante a soma dos 32 itens, apds
a reversao das pontuagdes correspondentes as trés
dimensoes positivas (“percep¢io dos mecanismos de
eficicia e de controle”, “apoio familiar e satisfacio
com o papel e com o familiar”). Assim, considera-
-se que valores mais altos correspondem a situagoes
com maior sobrecarga e que a média do escore total

é aquela obtida no grupo de participantes."”
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Desse modo, os dados foram coletados em am-
biente reservado e disponibilizado pela instituicao
participante, apds levantamento das pessoas que
atendiam aos critérios de inclusio e selecio da
amostra. Para tanto, realizou-se entrevista indivi-
dualizada com cuidadores e pacientes, bem como
andlise de prontudrios e registros clinicos. O tempo
médio para avaliagdo foi de 30 minutos.

Os dados foram inseridos em dupla planilha no
Software Microsoft Excel, para fins de validagao,
e transportados para o Statistical Package for Social
Science (SPSS), visando 4 andlise estatistica com base
nos principios descritivos e inferenciais. A caracte-
rizagio sociodemogréfica dos cuidadores e clinicas
dos pacientes foi expressa em medidas de tendéncia
central (média e mediana), de variabilidade (desvio
padrio) e em frequéncias absolutas e relativas.

Na andlise inferencial, a avaliacdo da distribui-
¢ao normal das varidveis continuas foi realizada
através do teste Kolmogorov-Smirnov. Para verifi-
car associa¢io entre os escores de sobrecarga com
as varidveis sociodemograficas dos cuidadores, a
demanda do cuidado e os aspectos demogriéficos,
clinicos e terapéuticos dos pacientes aplicou-se os
testes Kruskal-Wallis ¢ Mann-Whitney em varii-
veis continuas nio-normais e os testes Andlise de
Variancia (ANOVA) e t de Student para as nor-
mais. Utilizou-se o Coeficiente de Correlacio de
Spearman para verificar correla¢io entre os escores
de sobrecarga e o QASCI global. O valor de p <
0,05 foi adotado como nivel significativo para to-
dos os testes.

Para interpretagao da forca de correlagio, consi-
derou-se a seguinte classificagao: 0,00 a 0,20 - muito
baixa; 0,21 a 0,39 - baixa; 0,40 a 0,69 - moderada;
0,702 0,89 - alta; 0,90 a 1,00 - muito alta; e igual a
1 - perfeita."? Todas as andlises foram realizadas ao
nivel de significAncia de 5%, em que resultados com
p valor igual ou inferior a 0,05 foram consideradas
correlacoes positivas.

O estudo obteve aprovagio e o parecer favordvel
A sua realizacio foi emitido pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade Federal do Piaui, sob pro-
cesso de niimero 2.379.697. A participagao foi con-
dicionada 2 assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

m Acta Paul Enferm. 2021; 34:eAPE02924.

Resultados

Na tabela 1, estd apresentada a caracterizagio dos
participantes, assim como a descri¢do da demanda
de cuidado. Predominara cuidadores do sexo femi-
nino (n = 165, 78,9%), com idade média de 39,7
anos, casados (n = 114, 54,5%), com ensino médio
completo (n =98, 46,9%), desempregados (n = 105,
50,2%) e procedentes de Teresina (n = 84, 40,2%).
Em relagio ao cuidado informal, foram evidencia-
das relagoes fraternas de filhos (n = 86, 41,1%), que
exerciam essa funciao hd mais de seis meses (n = 62,
44,0%), com periodo superior a 12 horas por dia (n
=129, 61,7%).

Os pacientes assistidos pelo cuidador apresen-
tavam as seguintes caracteristicas: idade média de
58,5 anos, sexo feminino (n = 128, 61,2%), com
cancer localizado na regido da cabega e pescogo (n
= 46, 22,0%), diagnosticados hd mais de seis meses
(n = 94, 44,9%), em radioterapia e quimioterapia
concomitantes (n = 80, 38,3%), com 21 a 30 ses-
soes prescritas (n = 76, 36,4%) e relato de histérico
familiar da doenca (n = 107, 51,2%).

Ainda, os pacientes referiram a dor foi como
o principal sintoma apresentado durante o trata-
mento (n = 120, 57,4%) e reportaram as alteragdes
cutineas (n = 57, 27,3%) como evento adverso i ra-
dioterapia, que envolveram a necessidade de trocas
didrias de curativo (n = 25, 12,0%). Destacaram-se
como comorbidades associadas: hipertensao arterial
sistémica (n = 79, 37,8%), diabetes mellitus (n =
50, 23,9%) e, como hibitos, sedentarismo (n = 77,
36,8%), tabagismo (n = 70, 33,5%) e etilismo (n =
47,22,5%).

Os resultados expressos na tabela 2 demons-
tram os escores médios de sobrecarga, assim como
a correlagio entre as sete dimensoes e o QASCI
total. Observa-se que os maiores comprometimen-
tos se concentraram nos dominios “implicacoes na
vida pessoal” (31,50+13,57), “sobrecarga emocio-
nal” (11,0 + 5,1) e “reagdes as exigéncias” (11,0 +
6,2), sendo considerados os principais indicadores
dos niveis de sobrecarga relacionada ao cuidado
(p<0,001).

A tabela 3 apresenta a comparagio entre as
caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores
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Tabela 1. Varidveis de caracterizagdo dos participantes e da

demanda de cuidados

L Cuidador Paciente
Variavel — —
n(%) Média(DP) n(%) Média(DP)
Sexo
Masculino 44(21,1) 81(38,9)
Feminino 165(78,9) 128(61,2)
|dade 39,7(13,9) 58,5(15,2)
Estado civil
Casado 114(54,5)
Solteiro 68(32,5)
Separado 18(8,6)
Vidvo 9(4,4)
Escolaridade
Analfabeto 4(1,9)
Ensino fundamental incompleto 33(15,8)
Ensino fundamental completo 49(23,5)
Ensino médio completo 98(46,9)
Ensino superior completo 25(11,9)
Situagdo laboral
Trabalho formal 48(23,0)
Trabalho informal 43(20,6)
Desempregado 105(50,2)
Aposentado 13(6,2)
Grau de parentesco
Irmao 36(17,2)
Filho 86(41,1)
Pai ou mae 16(7,6)
Conjuge 34(16,3)
Neto (a) 52,4)
Sobrinho (a) 29(13,9)
Tio (a) 1(0,5)
Amigo () 1(0,5)
Cunhado (a) 1(0,5)
Turno de trabalho
Manha 28(13,4)
Tarde 4(1,9)
Noite 1(0,5)
Dois turnos 50(23,9)
Trés turnos 8(3,8)
N&o se aplica 118(56,5)
Carga horaria de trabalho semanal
Até 20 horas semanais 33(15,8)
Até 30 horas semanais 34(16,3)
Até 40 horas semanais 20(9,6)
Mais de 40 horas semanais 4(1,9)
Néo se aplica 118(56,4)
Tempo destinado ao cuidado
Até 4 horas por dia 34(16,3)
Até 8 horas por dia 34(16,3)
Até 12 horas por dia 12(5,7)
Mais de 12 horas por dia 129(61,7)
Tempo de cuidador
De 1 a 3 meses 61(29,2)
De 4 a 6 meses 56(26,8)
Superior a 6 meses 92(44,0)
Localizagdo do cancer*
Cabega e pescoco 46(22,0)
Mama 34(16,3)
Pulm&o 12(5,7)
Prostata 38(18,2)

Continua...

Continuacao.

» Cuidador Paciente
Variavel ™ .
n(%) Média(DP) n(%) Média(DP)
Pancreas 1(0,48)
Colo do Utero 45(21,5)
Colorretal 14(6,7)
Pele 19(9,1)
Tempo de diagnéstico
Até 3 meses 57(27,3)
4 a6 meses 58(27,8)
Mais de 6 meses 94(44,9)
Tratamento realizado*
Radioterapia 35(16,7)
Radioterapia e quimioterapia 80(38,3)
Radioterapia e cirurgia 52(24,9)
Radioterapia, cirurgia e 42(20,1)
quimioterapia
Presenca de lesoes de pele* 57(27,3)
Comorbidades e fatores de risco*
Diabético* 50(23,9)
Hipertenso* 79(37,8)
Tabagista* 70(33,5)
Etilista* 47(22,5)
Sedentario* 77(36,8)
Historico familiar do paciente* 107(51,2)
Sintomatologias
Dor* 120(57,4)
Néuseas* 48(23,0)
\Vomitos* 32(15,3)
Fadiga® 98(46,9)
Ansiedade* 32(15,3)
Outros sintomas* 15(7,2)

DP — Desvio Padréo; * A soma das frequéncias é superior a 100% uma vez que participante pode ter
apresentado mais de uma condicdo associada; *Consideradas apenas as respostas afirmativas.

Tabela 2. Escores médios de sobrecarga e correlagéo entre 0s
dominios e escore global do QASCI

pde

Dimensdes Média + DP Spearman p-value
QASCI 74,6 255

Sobrecarga emocional 11,0+ 5,1 0,737 <0,001
Implicacdes na vida pessoal 31,5+135 0,906 <0,001
Sobrecarga financeira 57 +3/1 0,671 <0,001
Reacdes as exigéncias 11,0+62 0,800 <0,001
Percepcao dos mecanismos de eficécia e controle 5,58 + 2,8 0,183 0,008

Apoio familiar 33+22 0,305 <0,001
Satisfagao com o papel e com o familiar 6,4+29 0,358 <0,001

QASCI - Questiondrio de Avaliacao da Sobrecarga do Cuidador Informal; O p-value foi obtido pelo teste de
correlagéo p de Spearman

¢ a demanda de cuidados com os escores globais.
Dentre as associagdes, constatou-se que as variaveis
idade, renda familiar, situagio laboral, carga ho-
riria semanal e turno de trabalho, grau de paren-
tesco, procedéncia e tempo destinado ao cuidado
contribuiram diretamente para maior sobrecarga
(p<0,05), especificamente nos dominios “implica-
¢oes na vida pessoal”, “sobrecarga emocional” e “so-
brecarga financeira”.

Acta Paul Enferm. 2021; 34:eAPE02924. u
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Tabela 3. Relacéo entre os escores de sobrecarga com as variaveis sociodemograficas dos cuidadores e a demanda de cuidados

. e . e SE VP SF RE PMEC AF SPF
Aspectos sociodemograficos dos cuidadores Total
p-value

Sexo 0,5912 0,450' 0,984' 0,370' 0,402 0,666' 0,511 0,164
Idade 0,047° 0,253° 0,019° 0,357° 0,028° 0,002 0,053° 0,325°
Estado civil 0,2313 0,133° 0,198° 0,020° 0,084° 0,465° 0,1823 0,113
Escolaridade 0,404° 0,990° 0,137° 0,170° 0,432% 0,624° 0,105° 0,478°
Raga ou cor 0,223° 0,400° 0,133 0,020° 0,165° 0,727° 0,648° 0,261°
Situagdo laboral 0,016° 0,417° 0,004° 0,259° 0,0313 0,309° 0,833° 0,1028
Turno de trabalho 0,002° 0,100° 0,005° 0,0213 0,035° 0,095° 0,373 0,169°
Carga hordria de trabalho semanal 0,0013 0,030° 0,0013 0,045° 0,0013 0,698° 0,696° 0,1523
Renda familiar 0,006° 0,010° 0,122° 0,005° 0,004° 0,745° 0,048° 0,513
Procedéncia 0,004* <0,001° 0,055° 0,432° 0,004° 0,388° 0,836° 0,366°
Tempo destinado ao cuidado <0,001° <0,001° <0,001° 0,0023 <0,001° 0,047° 0,0413 0,003°
Grau de parentesco <0,001° 0,003° 0,001® 0,148° <0,001° 0,153° 0,676° 0,247°
Tempo de cuidador 0,001* 0,160° <0,001° 0,0823 <0,001° 0,126° 0,295° 0,015°

SE — Sobrecarga Emocional; IVP — Implicagdes na Vida Pessoal; SF - Sobrecarga Financeira; RE — Reagdes as Exigéncias; PMEC — Percepcdo dos Mecanismos de Eficécia e Controle; AF — Apoio Familiar; SPF — Satisfacéo
com o Papel e com o Familiar; 1 — Mann-Whitney, 2 — t de Student, 3 — Kruskall-Wallis; 4 — ANOVA; 5 — Coeficiente de Correlacdo de Spearmann

Tabela 4. Associacdo entre os escores de sobrecarga e 0s aspectos demograficos e clinicos dos pacientes

Aspectos demograficos e clinicos do paciente %tsgl SE VP SF RE PMEC AF SPF
oncolégico
p-value

Sexo 0,087" 0,225 0,038' 0,809 0,495 0,418 0,307" 0,318
|dade 0,047° 0,253° 0,019° 0,357° 0,028° 0,002° 0,053° 0,325°
Tempo de diagndstico <0,0014 0,253° 0,002° 0,039° 0,0023 0,125° 0,026° 0,004°
Tratamento realizado 0,0574 0,012% 0,025° 0,355° 0,647° 0,435° 0,764° 0,853%
NUmero de sessGes prescritas <0,001° 0,002° <0,001° <0,001° <0,001° 0,620° 0,537° 0,345°
Presenca de lesGes de pele 0,991" 0,045 0,747 0,991" 0,762 0,387" 0,657" 0,368'
Diabético <0,001? 0,002 <0,001" 0,002 <0,001" 0,954 0,312 0,005
Hipertenso 0,001" 0,002 <0,001" 0,291" 0,008! 0,926 0,750" 0,525
Tabagista 0,172% 0,141" 0,136 0,785 0,094 0,181 0,114 0,662
Etilista 0,002 0,034 0,003 0,056' 0,005 0,577 0,132 0,553'
Sedentario 0,008’ 0,013 0,035 0,275 0,098' 0,100 0,186' 0,394
Presenca de dor <0,001? 0,176 0,005 0,005 0,007 0,160’ 0,015 0,033
Vomitos 0,031" 0,070 0,095 0,001" 0,315 0,122 0,696' 0,125
Fadiga <0,001? 0,021 <0,001" 0,189 <0,001" 0,712' 0,962 0,812
Ansiedade 0,014 0,116 0,022 0,524 0,0471 0,226 0,174 0,084
Metéstase 0,720' 0,885 0,270 0,911 0,389' 0,976' 0,027 0,812'

SE - Sobrecarga Emacional; IVP - Implicagdes na Vida Pessoal; SF - Sobrecarga Financeira; RE - Reagdes as Exigéncias; PMEC - Percepcdo dos Mecanismos de Eficécia e Controle; AF - Apoio Familiar; SPF - Satisfagdo com o
Papel e com o Familiar; 1 - Mann-Whitney, 2 - t de Student, 3 - Kruskall-Wallis, 4 - ANOVA; 5 - Coeficiente de Correlacao de Spearmann

A tabela 4 evidencia que varidveis clinicas e tera-
péuticas dos pacientes como tempo de diagnéstico,
ndmero de sessoes de radioterapia, ser hipertenso
ou diabético e apresentar dor ou vomito estiveram
associadas a elevacao dos escores globais, com maior
comprometimento nos dominios “sobrecarga emo-
cional”, “sobrecarga financeira”, “implicacoes na
vida pessoal”, “reagoes as exigéncias” e “satisfacio
com o papel e com o familiar”.

Discussao

O cuidado informal, conforme evidenciado neste
estudo, constituiu um fendmeno complexo, estan-
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do associado a diferentes fatores que envolveram
tanto a demanda de cuidados quanto os aspectos
clinicos e terapéuticos dos pacientes que contribui-
ram para elevagio dos escores globais de sobrecarga
e para estabelecer os impactos no bem-estar fisico,
mental e social, bem como no funcionamento pes-
soal, familiar e financeiro.

A sobrecarga vivenciada pelo cuidador represen-
ta indicador de impactos negativos e decorre do des-
preparo para assumir todas as responsabilidades que
lhes sao postas, sem conhecimento, apoio ou supor-
te para gerenciar situagoes inesperadas ou condicoes
adversas. Pode ainda estar associada a contextos de
vulnerabilidades, em que multiplos fatores levam ao
desgaste, acarretando mudancas no estilo de vida,
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manifestacoes fisicas e reagbes emocionais como in-
capacidades, limitagdes funcionais e comorbidades
psicopatolégicas. 41

Foram considerados como indicadores de so-
brecarga as implicagbes na vida pessoal e os com-
prometimentos emocionais, sendo determinantes
para elevagio dos escores globais. Dentre os fatores
associados, verificou-se que aspectos relacionados
tanto 2 demanda de cuidados, quanto as caracteris-
ticas clinicas e terapéuticas dos pacientes, tais como
tempo destinado ao cuidado, grau de parentesco,
presenca de comorbidades e de sintomas fisicos in-
fluenciaram no nivel de sobrecarga referida pelos
cuidadores.

Nesse contexto, comprometimentos no domi-
nio “implicagbes na vida pessoal” prevaleceram,
evidenciando pior percepgio sobre a condigio de
satide, maior esforco fisico, negligéncia do autocui-
dado, abandono das atividades laborais e interrup-
¢ao de planos futuros, refletindo negativamente na
qualidade do cuidado prestado, favorecendo o au-
mento das incapacidades e dificultando o processo
de reabilitacio.?

Assim como em outros estudos, os dominios “so-
brecarga emocional” e “reacoes as exigéncias” tam-
bém exerceram influéncias sobre os escores globais,
indicando maior sobrecarga do cuidador.">'2? Os
impactos emocionais referidos pelos cuidadores cor-
respondem ao conjunto de emogoes e sentimentos
negativos, sintomas de ansiedade e depressao, sensa-
¢ao de cansago, esgotamento e desesperanca, desejo
de fuga e conflitos internos, na maioria das vezes,
potencializados pelo despreparo em cuidar.!*'?

A “sobrecarga financeira” vivenciada pelos parti-
cipantes pode ser reflexo da realidade brasileira no
segmento social, educacional e econémico, em que
estados de dependéncia limitam o acesso a educagio
e geram instabilidades laborais e familiares.

Essas dificuldades podem ser justificadas pelo
abandono das atividades laborais para priorizagio
das necessidades do paciente, pelo contexto neoli-
beral contemporineo que exige a multifuncionali-
dade dos trabalhadores e pelo fato de a auséncia de
centros especializados gerar mudangas na rotina de
vida, causando o distanciamento familiar e reque-
rendo investimentos em hospedagens, locomogao,

consultas, procedimentos e recursos diagndsticos e
terapéuticos.???

Os menores escores de sobrecarga se concen-
traram na dimensio “apoio familiar”, considerada
principal estratégia para enfrentamento do cincer
e dos eventos adversos decorrentes do tratamento
adotado. A formacio e fortalecimento de redes de
suporte social frente as condi¢bes cronicas e inca-
pacitantes minimizam as manifestacoes clinicas e
as repercussoes do cuidado, como sintomas fisicos,
depressivos e ansiosos, uma vez que a responsabi-
lidade é compartilhada entre diferentes membros
familiares.(7%%)

Em relagio aos fatores associados ao nivel de
sobrecarga referida, verificou-se que a varidvel grau
de parentesco apresentou significAncia, constatando
maior demanda do cuidado dispensado pelos filhos,
papel determinado historicamente por valores so-
ciais e culturais. A relagdo afetiva entre paciente e
cuidador pode contribuir para sobrecarga, pelo act-
mulo de papéis, quando encarada como obrigacao.
Entretanto, na maioria das vezes a manutencao des-
se vinculo pode favorecer a inser¢do e a adaptagao a
rotina de cuidados, reduzindo os escores de sobre-
carga e os sentimentos negativos.?

Associagio positiva também foi evidenciada en-
tre o estado civil e dominio “sobrecarga financeira”.
O predominio de pessoas casadas, referidas como
provedoras do lar, contribuiu para sobrecarga, ten-
do em vista a necessidade de reduzir a carga hordria
ou de abandonar as atividades laborais para realizar
o cuidado familiar e buscar recursos para financiar
0s custos com o tratamento.?2”

O desemprego decorrente, na maioria dos casos,
da necessidade de afastamento laboral para dedica-
¢4o ao cuidado informal foi considerado importante
indicador de vulnerabilidade e determinante para as
dimensoes “implicagoes na vida pessoal” e “reagdes as
exigéncias”. Esse resultado pode ser justificado pela
condi¢io cronica da doenga que demanda tempo do
cuidador, limitando a ascensio social e econémica,
além de dificultar o acesso aos servicos de satide, as
informagdes e aos recursos terapéuticos.?**®

Ao que concerne 2 demanda do cuidado infor-
mal, ser cuidador hd mais de seis meses, bem como
dedicar mais de 12 horas por dia para gerenciar as
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necessidades do paciente sdo aspectos que favore-
cem maior sobrecarga fisica, emocional e social. Isso
pode ser resultante das limitagoes na vida pessoal
e do desenvolvimento de reagbes emocionais, vis-
to que durante a radioterapia cuidados especificos
podem surgir, como a troca didria de curativos em
dermatites induzidas pela radiagio que acarretam
elevado grau de destruicio tecidual.®”

Todavia, um estudo mostra que o tempo prolon-
gado em que o cuidador se dedica a assistir o familiar
doente e gerenciar suas necessidades, pode favorecer
a adaptagio emocional e o estabelecimento de estra-
tégias que promovam o fortalecimento de vinculo
entre familiares, paciente e equipe de sadde.®”

Varidveis relacionadas as caracteristicas clinicas e
terapéuticas dos pacientes como tempo de diagnds-
tico, nimero de sessoes de radioterapia, apresentar
comorbidades ou sintomatologias fisicas também
estiveram associadas aos escores médios de sobrecar-
ga. Nessa perspectiva, a presenga de complicacoes
clinicas, comprometimentos funcionais, incapaci-
dades para manter as habilidades necessdrias ao au-
tocuidado, vida independente e autbnoma acarreta-
ram maijor dependéncia do cuidador, impactos no
funcionamento familiar, dificuldades para gerenciar
o cuidado, assim como a busca e o acesso aos servi-
cos especializados.®!3?

A realizagio de radioterapia e quimioterapia
concomitantes associou-se as reagdes emocionais,
maiores implicagoes na vida pessoal e dificuldades
financeiras para o cuidador, em virtude da necessi-
dade maior de locomogio para realizagio das sessoes
terapéuticas e pela intensificagio de reagoes adver-
sas, constantemente associada a dor, lesdes de pele,
nduseas e vomitos.*”

Além disso, a presenca de comorbidades, fato-
res de risco e hdbitos de vida como diabetes, hiper-
tensio, metastase, etilismo e sedentarismo refleti-
ram no maior nivel de sobrecarga em diferentes
dimensoes do QASCI. O nivel de sobrecarga do
cuidador de familiar com cincer pode variar em
decorréncia do estigio da doenca e condi¢oes cli-
nicas associadas, uma vez que essas caracteristicas
podem contribuir para o aumento do grau de de-
pendéncia, requerendo maior tempo, dedicagao e
cuidados especificos.®?

m Acta Paul Enferm. 2021; 34:eAPE02924.

Assim, espera-se colaborar para a produgio do
conhecimento acerca dos indicadores de sobrecar-
ga, fatores associados, repercussoes e manifestacoes
clinicas advindas do cuidado, bem como conhecer
os determinantes relacionados a satide do cuidador
e subsidiar estratégias de suporte e politicas ptblicas
de satde que abordem a integragao dos servicos e a
assisténcia domiciliar com qualidade, efetividade e
seguranga.

A limitagao do estudo estd relacionada a escassez
de evidéncias nacionais e internacionais para com-
paracio dos resultados e ao delineamento utiliza-
do, uma vez que o método transversal nio permite
estabelecer relagoes de causa e efeito. Dessa forma,
sugerem-se novas investigagoes voltadas para deter-
minar os preditores de sobrecarga, assim como para
estabelecer estratégias de acdo que busquem hu-
manizar e qualificar o cuidado, além de minimizar
impactos mediante inclusiao do cuidador no plano
terapéutico.

Conclusao

O cuidado informal destinado aos pacientes em tra-
tamento radioterdpico mostrou-se como fenémeno
complexo e foi capaz de gerar moderada sobrecarga
fisica, emocional e social nos cuidadores. As im-
plicagdes na vida pessoal e os comprometimentos
emocionais representaram os principais indicadores
de sobrecarga, sendo determinantes para elevacio
dos escores globais. Aspectos relacionados tanto a
demanda de cuidados, quanto as caracteristicas cli-
nicas e terapéuticas dos pacientes, como o tempo
destinado ao cuidado, grau de parentesco, comorbi-
dades e sintomas fisicos apresentaram relagoes posi-
tivas, representando 0s principais fatores associados
ao nivel de sobrecarga referida pelos cuidadores.
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