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Artigo

Resumo: Este estudo avaliou o bem-estar global de 133 cuidadores de mulheres com céncer genital ou de mama, na fase
avangada da doenga, pelo General Comfort Questionnaire (GCQ) e analisou a associa¢do com ansiedade, depressdo, variaveis
sociodemograficas e encargos do cuidador. Foi aplicada a Escala Hospitalar de Ansiedade ¢ Depressdo, o GCQ e uma
entrevista semi-estruturada. Foram utilizadas a analise de variancia (ANOVA), Tukey e a regressdo linear multipla em stepwise
para determinar correlagdes entre as caracteristicas do cuidador e bem-estar. O Alpha de Cronbach foi 0,8315. Segundo os
resultados, quanto maior a idade do cuidador melhor o bem-estar (p<0,01). Cuidadores do sexo masculino apresentaram
grau de bem-estar significativamente maior do que cuidadores do sexo feminino (p=0,01). Maridos apresentaram grau de
bem-estar significativamente maior do que todos os outros cuidadores (p<0,001). Ansiedade (p<0,01), depressdo (p=0,02)
e ser mulher (p=0,01) foram fortemente relacionadas com menor bem-estar. O GCQ mostrou-se eficiente para realizar uma

avaliacdo abrangente e multidimensional do cuidador.

Palavras-chave: psicologia, neoplasias, cuidadores, cuidados paliativos, ansiedade.

Psychological assessment of the caregivers of women with cancer through the

General Comfort Questionnaire

Abstract: This study evaluated global well-being of 133 caregivers of women with genital or breast cancer in the advanced
stage of disease through the General Comfort Questionnaire (GCQ) and evaluates the association with anxiety, depression,
sociodemographic characteristics; and incumbencies of the main caregivers. The Hospital Anxiety and Depression Scale was
completed, followed by the GCQ and an interview semi-structured. To assess the effects of the caregivers’ characteristics
on GCQ scores, analysis of variance followed by Tukey were applied. Stepwise multiple linear regressions were used. The
Cronbach’s Alpha coefficient was 0.8315. Older caregiver presented better comfort (p<0.01). Caregivers male presented degree
of well-being significantly higher than female caregivers. Patients’ spouses showed significantly greater GCQ scores than
other caregivers (p<0.001). Anxiety (p<0.01), depression (p=0.02), and being woman (p=0.01) were strongly associated with

lower well-being. The GCQ was efficient to conduct a comprehensive and multidimensional assessment of the caregiver.

Keywords: psychology, neoplasms, caregivers, palliative care, anxiety.

Evaluacion psicologica de los cuidadores de mujeres con cancer segun el

General Comfort Questionnaire

Resumen: Este estudio evalud el bienestar global de 133 cuidadores de mujeres con cancer genital o de mama en etapas
avanzadas de la enfermedad segun el General Comfort Questionnaire (GCQ) y analiz6 la asociacion con la ansiedad, depresion,
variables sociodemogréficas y responsabilidades del cuidador. Fue aplicada la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion,
el GCQ y una entrevista semi-estructurada. Fueron utilizados el andlisis de variacion (ANOVA), Tukey y la regresion linear
multiple para determinar correlaciones posibles entre las caracteristicas del cuidador y el bienestar. El Alpha de Cronbach
fue 0.8315. Cuanto mayor la edad, mejor es el bienestar del cuidador (p<0.01). Cuidadores del sexo masculino mostraron
mejor bienestar que cuidadores del sexo femenino (p=0.01). Los maridos presentaron grado de bienestar perceptiblemente
mayor que los de todos los otros cuidadores (p<0.001). La ansiedad (p<0.01), la depresion (p=0.02) y cuidadores del sexo
femenino (p=0.01) estaban fuertemente relacionadas con poco bienestar. E1 GCQ revel6 eficiencia para una evaluacion global

y multidimensional del cuidador.

Palabras clave: psicologia, neoplasmas, cuidadores, cuidados paliativos, ansiedad.
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Desde a década de 1970, pacientes com céncer na fase
avancada da doenga, juntamente com seus familiares ou ami-
gos, chamados aqui cuidadores informais, tém sido considerados
como uma unidade e, cada vez mais, esses cuidadores formam
uma variavel significativa para a assisténcia (Rabow, Hauser, &
Adams, 2004). A Organizagdo Mundial da Satide considera o
atendimento as necessidades dos cuidadores um dos principais
objetivos dos cuidados paliativos e determina que se dispo-
nibilize um sistema de apoio para ajudar a familia durante
a doenca do paciente e no processo do luto (World Health
Organization [WHO], 1990).

A fase terminal € tida como a mais dificil e angustian-
te. Os principais problemas dos pacientes, geralmente, sdo
administrar a dor, a insuficiéncia respiratdria, a confusdo,
seguidos por ansiedade e depressdo (Klinkenberg, Willems,
Van der Wal, & Deeg, 2004; Kovacs, 2008). Cuidar de um
familiar nesta fase representa desafios a ser superados, envol-
vendo longos periodos de tempo, desgastes fisicos, custos finan-
ceiros, sobrecarga emocional, riscos mentais e fisicos (Rabow
e cols., 2004).

Estudos recentes demonstram que os cuidadores infor-
mais tém dificuldades para identificar o que o paciente sente.
Suas percepgdes sobre os sentimentos e os sintomas do paciente
correspondem mais a imaginagdo do que a realidade. Provavel-
mente muita angustia e conflitos poderiam ser minimizados me-
diante um bom atendimento ou uma comunica¢do mais eficaz
(Lobchuk & Vorauer, 2003). Os pacientes e seus cuidadores
queixam-se da falta de informagdes sobre o manejo da dor,
da fadiga e de como obter recursos para cuidados paliativos do-
miciliares. Um ter¢o dos cuidadores expressa que, se houvesse
disponibilidade, participariam de eventos educativos relaciona-
dos aos cuidados a serem ministrados aos pacientes na fase avan-
¢ada da doenca (Perdicaris, 2005). Outros aspectos estudados
apontam para o despreparo dos familiares no enfrentamento da
morte (Barbieri, Machado, & Figueiredo, 2005)

Existe um inter-relacionamento entre sintomas psico-
légicos apresentados pelo paciente e pela familia. A familia é
afetada pela doenga ¢ a dindmica familiar afeta o paciente.
Depressdo no paciente pode desencadear depressdo no cui-
dador, e vice-versa (Kurtz, Kurtz, Given, & Given, 1995;
Hodgson, Higginson, McDonnel, & Butters, 1997). Desta
forma, os cuidadores t€ém um papel muito importante nos
aspectos praticos, sociais, fisicos e emocionais do paciente,
bem como nas decisdes a serem tomadas no fim da vida (Ar-
mes & Addington-Hall, 2003).

Nos estudos que abordam as conseqiiéncias de cuidar na
fase terminal da doenga, a experiéncia ¢ descrita como muito
pesada e negativa (Klinkenberg e cols., 2004; Rezende, Der-
chain, Botega, & Vial, 2005). Muitas vezes a depressdo nesta
fase é subestimada pela falta de conhecimento especializado
das doengas psicologicas e pela visdo equivocada de que é
“normal” entre pacientes e seus familiares (Jones, 2001). Nes-
ta fase ocorre fundamentalmente uma sindrome denominada
“ansiedade familiar” que pode ser mais dificil de aliviar do
que um problema fisico ou dor (Higginson & Priest, 1996).
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A ansiedade familiar surge como conseqiiéncia do enfren-
tamento da morte. Esta condi¢do é uma das mais relevantes
e parece mais preocupante do que a depressdo. A depressdo
e a ansiedade familiar s3o muito freqiientes nas tltimas quatro
semanas antes do obito em pacientes e seus cuidadores prin-
cipais: um ter¢o dos cuidadores apresenta ansiedade grave e
este ¢ o Unico item que se intensifica nas ltimas semanas de
vida do paciente (Hodgson ¢ cols., 1997).

Além de poucos trabalhos examinarem pacientes e fa-
milia a0 mesmo tempo, a maioria avalia a familia apos a
morte, no periodo do luto. Pouco se conhece sobre o estado
psicolégico do cuidador no periodo que antecede a morte do
paciente (Higginson & Priest, 1996; Hodgson e cols., 1997).
Atualmente, surge a questdo do que seria um “bom final de
vida” para o paciente e qual seria o parametro de bem-estar
global, inclusive para o cuidador (Nijboer, Triemstra, Tem-
pelaar, Sanderman, & van den Bos, 1999; Novak, Kolcaba,
Steiner, & Dowd, 2001).

A mensuracdo do impacto psicoldgico do cuidador ¢ bas-
tante complexa. Por esse motivo, na pesquisa cientifica utili-
zam-se as escalas. Sua finalidade ¢ garantir que a informagdo
coletada seja padronizada a fim de ser comparada de forma con-
fiavel (Deeken, Taylor, Mangan, Yabroff, & Ingham, 2003).

Instrumentos para avaliaciio dos cuidadores

Um estudo de revisdo analisou 471 artigos e selecio-
nou apenas seis instrumentos especificos para avaliacdo da
necessidade dos cuidadores de pacientes com céancer. Os re-
sultados mostraram que nenhum instrumento era completo
em relacdo a todas as dimensdes dos cuidados paliativos:
sintomas fisicos, sintomas psicoldgicos, suporte social, ne-
cessidades econdmicas, expectativas e esperangas, crengas
existenciais e espirituais (Osse e cols., 2000). De acordo com
Nijboer e cols. (1999) muitos instrumentos avaliam apenas o
estado fisico, emocional, social e atividade diaria.

Atualmente, reconhece-se a necessidade de realizar uma
avaliagdo global do cuidador que aborde diferentes tipos de
dimensdes. Para a escolha de um instrumento adequado é
necessario realizar um estudo cuidadoso embasado em trés
consideragdes: aplicabilidade para uma populagido-alvo especifi-
ca; multidimensionalidade que inclua aspectos positivos e nega-
tivos, objetivos e subjetivos; e boa propriedade psicométrica, ou
seja, a capacidade de mensuragdo psicologica (Francke, 2000;
Deeken e cols., 2003).

O General Comfort Questionnaire (GCQ), recentemente
adaptado para pacientes na fase avangada da doenga e seus
cuidadores informais, publicado por Novak e cols. (2001) e
traduzido para o portugués (Rezende e cols., 2005) foi sele-
cionado e utilizado neste estudo por permitir uma avaliagdo
global do bem-estar dos cuidadores no fim da vida do pacien-
te. Tem como referéncia o conceito de “bem-estar” definido
através de multiplos indicadores do bem-estar global: fisico,
ambiental, social, psicologico e espiritual. O GCQ oferece
a oportunidade de ampliar o campo de pesquisa na area de



cuidados paliativos e propde-se a avaliar tanto os aspectos ne-
gativos como os positivos do cuidar (Novak e cols., 2001).

O objetivo deste trabalho foi avaliar o bem-estar glo-
bal dos cuidadores informais de pacientes com cancer gine-
cologico ou de mama na fase avangada da doenga em um
hospital-escola brasileiro de referéncia para o tratamento de
cancer e verificar a associa¢do com ansiedade, depressdo, va-
riaveis sociodemograficas e encargos do cuidador principal.

Método

Participantes

Para este estudo descritivo exploratorio de corte transver-
sal foram entrevistados 133 cuidadores principais, indicados
espontaneamente por pacientes acometidas por cancer genital
(62) ou cancer de mama (71) em fase terminal, e acamadas por
mais de 50% das horas de vigilia ou incapacitadas.

Instrumentos

O General Comfort Questionnaire (GCQ) foi utiliza-
do em sua versdo em portugués para o cuidador (Rezende
e cols., 2005). Foi testado anteriormente por Kolcaba e Fox
(1999) nos Estados Unidos em 51 pacientes e em seus cui-
dadores e apresentou forte fidedignidade e seguranga, com
indice Alpha de Cronbach igual a 0,97, evidenciando 6tima
propriedade psicométrica. Contém 49 perguntas, cujas res-
postas vdo de um a seis. Para a aplica¢do é aconselhada a
utilizagdo de um cartdo, do tamanho de uma folha de papel
sulfite, aproximadamente, contendo a graduagdo (1, 2, 3, 4,
5 ¢ 6), a fim de que o cuidador visualize e escolha um valor
para cada questdo apresentada.

A Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (Hospi-
tal Anxiety and Depression Scale, HAD foi validada no Bra-
sil, mostrou-se de facil compreensdo com capacidade de revelar
casos de transtornos de humor (Botega, Bio, Zomignani, Garcia,
& Pereira, 1995). Seu uso no meio oncoldgico ja é bastante
reconhecido. De acordo com o Grupo Internacional de Consenso
sobre depressao e ansiedade a escala HAD ¢ um instrumento
capaz de medir a ansiedade e a depressdo separadamente,
tendo sido usada com sucesso para avaliar sintomas psicolo-
gicos tanto em pacientes com outras doencas instaladas como
em individuos ndo considerados doentes (Ballenger ¢ cols.,
2001). E um instrumento de autopreenchimento que possui
14 itens, dos quais sete pesquisam ansiedade (HAD-A) e sete
pesquisam depressdo (HAD-D) (Zigmond & Snaith, 1983).

Procedimento de coleta de dados

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade
Estadual de Campinas. Participaram da pesquisa somente
os cuidadores que firmaram o Termo de Consentimento
Livre ¢ Esclarecido. Foram assegurados o sigilo ¢ o uso
exclusivo das informagdes no estudo, assim como o direito
de ndo participacdo ou de interrup¢do a qualquer momen-
to. Todos os principios éticos contidos na ultima versao da
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Declaragdo de Helsinki (World Medical Association) foram
respeitados e cumpridos.

Os dados foram coletados entre agosto de 2002 a maio
de 2004 na enfermaria de oncologia do Centro de Aten-
¢do Integral a Saude da Mulher — CAISM. Inicialmente,
foi realizada uma breve entrevista com a paciente para que
ela indicasse o seu cuidador principal. Quando apresentava
mais do que um, era solicitado que indicasse apenas um,
aquele que era mais significativo. Em seguida, o cuidador
foi contatado.

Os instrumentos foram lidos em voz alta pelo entrevis-
tador para contornar eventuais problemas de analfabetismo.
Novak e cols. (2001) ndo recomendam o autopreenchimento
do GCQ, em fung¢do dos participantes estarem experiencian-
do a morte iminente de um ente querido.

Inicialmente foi aplicada a escala HAD, seguida da
GCQ, ¢ apos foi realizada uma entrevista semi-estruturada
visando a complementacdo de informagdes (dados de identi-
ficagdo, se mora junto com a paciente, se ¢ acompanhante no
hospital, se cuida de outras pessoas e se existe rodizio fami-
liar). Os cuidadores foram entrevistados por duas psicologas,
na sala de atendimento psicologico ou na sala de espera da
enfermaria.

Procedimento de andlise dos dados

O escore final do GCQ ¢ construido como uma escala
comegando com 49 pontos, péssimo bem-estar, e finalizando
com 294 pontos, excelente bem-estar (Novak e cols., 2001).
O questionario inclui perguntas redigidas nas formas positi-
va e negativa e a pontuacdo nos itens redigidos na forma ne-
gativa foi invertida apos a aplicagdo do instrumento, ou seja,
quando apresentava a pontuacao seis era convertida para um,
e assim por diante.

Cada item do HAD tem uma gradagdo de 0-3; a soma
dos itens fornece a pontuagdo total (de 0 a 21, em cada
subescala). Uma pontuagdo de oito ou mais, tanto na subes-
cala de ansiedade quanto na de depressédo, foi considerada
neste estudo sugestiva de transtorno de ansiedade e depres-
sdo, respectivamente (Botega, Pondé, Medeiros, Lima, &
Guerreiro, 1998).

O valor médio e o desvio padrao (DP), valores minimos
e maximos, foram calculados para cada questdo no GCQ.
O coeficiente Alpha de Cronbach foi usado para testar a
consisténcia interna do GCQ. Para avaliar a associagdo das
caracteristicas dos cuidadores com os resultados obtidos foi
realizada a analise de variancia (ANOVA) seguida de Tukey,
ou t de Student, e os valores de p foram calculados para cada
variavel estudada. Para verificar a correlagdo entre sintoma
de ansiedade e depressdo com os resultados do GCQ foi uti-
lizado o coeficiente de correlagdo de Pearson. Em seguida
foi aplicada uma regressdo linear multivariada em stepwise
para verificar quais variaveis dos cuidadores estdo mais asso-
ciadas com o bem-estar avaliado pelo GCQ. Os critérios de
selecdo das varidveis foram baseados na analise estatistica de
Cp Mallow e R (Altman, 1991; SAS Institute, 1999/2001).
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Resultados

O valor médio das questdes variou de 1,1 a 5,8. Os
maiores ¢ menores valores médios das questdes do GCQ

encontram-se nas Tabelas 1 e 2, respectivamente, bem como
o desvio padrao (DP) e as variagdes individuais de cada res-
posta. O Alpha de Cronbach foi 0,8315.

Tabela 1
Maiores escores médios obtidos com o GCQ
Questiao Maiores escores médios Média (£DP) Minimot Maximo

23 Eu gosto que o quarto dela esteja trangiiilo 5,8 0,7 2 6
38 Noés estamos bem em nosso Relacionamento 5,8 0,5 2 6
8 Eu sei que sou amado 5,8 0,7 1 6
49 Deus esta me ajudando 5,8 0,6 1 6
47 Ela esta limpa e seca 5,7 1,0 1 6
33 Eu me sinto suficientemente forte para fazer algumas coisas para ela 5,6 0,5 1 6
31 Quando olho para tras vejo que vivemos uma boa vida 5,6 1,0 1 6
18 Eu sou capaz de me comunicar com quem eu amo 5,5 1,2 1 6
21 Eu tenho pessoas especiais que fazem eu me sentir apoiada 5,5 1,1 1 6
35 Eu me sinto confiante espiritualmente 5,5 1,0 1 6
5 Minha crenca me traz paz de espirito 5,4 1,2 1 6
15 Eu me sinto culpado* 52 1,6 1 6
30 Essa situagdo me inspira 5,2 1,5 1 6
27 Eu posso crescer com essa situagio 52 1,4 1 6
7 Minha vida nio vale a pena nesse momento* 5,1 1,5 1 6
25 A temperatura deste quarto ¢ agradavel 5,0 1,5 1 6
3 Quando eu preciso de ajuda tenho a quem recorrer 5,0 1,5 1 6
6 As enfermeiras me trazem esperanga 5,0 5,0 1 6
44 Os amigos se lembram de nos através de recados e telefonemas 5,0 1,6 1 6

(133 cuidadores informais)

*Invertidas

Tabela 2

Menores escores médios obtidos com o GCQ

Questio Menores escores médios Média (+DP) Minimo t Maximo
4 Eu me preocupo com minha familia* 1,1 1,1 1 6
34 Eu penso no desconforto dela constantemente* 1,5 1,3 1 6
45 O estado emocional dela me deixa triste*® 1,6 1,1 1 6
36 Eu tenho necessidade de ter mais informagdes 2,0 1,7 1 6
sobre a condigdo dela*

24 Gostaria de ter mais contato com o médico* 2,0 1,7 1 6
48 Tenho preocupagdes com a parte financeira* 2,7 1,9 1 6
46 Eu penso muito no futuro* 1,6 1,3 1 6
12 E dificil suportar a dor emocional que eu sinto* 2,5 1,8 1 6
22 Eatenho passado por mudanas que me 252 ;
20 Eu sinto medo do que vem pela frente* 2,7 1,9 1 6
28 Esse ambiente ¢ depressivo* 3,0 2,0 1 6
10 Eu tenho dificuldade para descansar* 3,0 1,8 1 6

*Invertidas
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A Tabela 3 contém as caracteristicas sociodemograficas
e clinicas dos cuidadores principais associadas aos escores
médios obtidos com 0 GCQ. A maioria dos cuidadores tinha
entre 36 e 55 anos (42,3%) e apenas 20,0% tinham mais de
55 anos de idade. Cuidadores mulheres (67,7%) foram mais
freqiientes que os do sexo oposto € a quase maioria relatou
possuir uma religido. O grau de parentesco mais freqiiente
com a paciente foi o de filha (43,1%). Trinta e um (23,8%)
cuidadores foram os maridos. A maioria dos cuidadores era
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casada (64,6%) e residia junto com a paciente (71,5%). As
proporgdes de cuidadores desempregados (39,2%) e apo-
sentados (20,0%) foram relativamente altas. Os cuidadores
tinham com quem revezar (rodizio) em 65,4% dos casos
estudados; no entanto 46,2% desses cuidavam também de
outras pessoas além da paciente. A maioria (83,1%) referia
mudangas em suas rotinas em fungdo do cuidar. Sintomas
de ansiedade foram detectados em 75,3% dos cuidadores e
sintomas de depressdo em 53,8%.

Tabela 3
Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos cuidadores, escores médios e desvio-padrdo do GCQ
Caracteristicas N (%) Media (DP) P
Idade
<35 49 (37,7) 197,5 (23,3)
36-55 55(42,3) 201,2 (24,2)
>=56 26 (20,0) 210,8 (26,6) <0,01
Sexo
Feminino 88 (67,7) 198 (25,2)
Masculino 42 (33,3) 209,6 (22,2) 0,01
Religido
Nio 8(6,1) 191,1 (30,1)
Sim 122 (93,9) 202,4 (24,4 0,2134
Parentesco
Filha 56 (43,1) 196,2 (25,8)
Marido 31(23.8) 214,0 (22,3) <0,001
Outros* 43 (33,1) 200,1 (22,7)
Estado civil
Casado 84 (64,6) 204,1 (24,3)
Outros** 46 (35,4) 1975 (25,5) 0,14
Mora com a paciente
Nio 37 (28.5) 198,8 (22,8)
Sim 93 (71,5) 202,9 (25.6) 0,39
Ocupagao
Empregado 53 (40,8) 203,5 (22,2)
Nao empregado*** 51(39,2) 196,1 (26,0) 0,07
Aposentado 26 (20,0) 209,2 (26,2)
Tempo entre a entrevista e o dbito
<30 dias 69 (53,1) 201,7 (24,2)
>30 dias 61 (46,9) 201,8 (25,6) 0,98
Rodizio
Nio 45 (34,6) 201,0 (27,0)
Sim 85 (65,4) 202,1 (23,7) 0,80
Cuida de outras pessoas
Nao 70 (53,8) 205,6 (24,9)
Sim 60 (46,2) 197,2 (24,1) 0,06
Rotina mudou
Nao 22 (16,9) 210 (25,9)
Sim 108 (83,1) 200,0 (24,5) 0,07
Ansiedade****
Sim 98 (75,3) 195,9 (23,6)
Nio 32 (24,7) 219,7 (19,7) <0,001
Depressao
Sim 70 (53,8) 193,8 (24.,9)
Nao 60 (46,2) 211,0 (21,5) <0,001

* filho (9), irma (9), mae (9), varios (17); ** solteiro (29), divorciado (8), viavo (10); *** dona de casa (28), estudante (8), desempregado (24); DP = Desvio
Padrio; **** Ansiedade e depressao foram definidas com escore >= 8 na escala HADS
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A andlise univariada revelou que apenas algumas carac-
teristicas associavam-se com o bem-estar global. O bem-estar
foi significativamente associado com a faixa etaria. Quanto
mais novo o cuidador, pior o seu bem-estar. Cuidadores do
sexo masculino apresentaram grau de bem-estar significati-
vamente maior do que cuidadores do sexo feminino (p=0,01).
Maridos apresentaram grau de bem-estar significativamente
maior do que todos os outros cuidadores (p<0,001). Sintomas
de ansiedade e depressdao também foram fortemente associa-
dos com baixos valores no GCQ (p<0,001 para ambos). A
contagem média do GCQ para os 98 cuidadores que revela-
ram sintomas de ansiedade foi 195,9 (DP=23,6), comparado

com 219,7 (DP=19,7) para os cuidadores sem esses sinto-
mas. Do mesmo modo, sintomas de depressdo associaram-se
fortemente a menores niveis de bem-estar. Cuidadores que
tinham sintomas de depressao tiveram a contagem média do
GCQ de 193,8 (DP=24,9) comparada com 211,0 (DP=21,5)
do grupo sem sintomas.

Na Tabela 4 encontram-se os resultados da andlise
multivariada com sele¢do em stepwise. De todas as carac-
teristicas dos cuidadores estudadas, apenas trés estavam for-
temente relacionadas com baixo nivel de bem-estar global:
presenca de ansiedade (p<0,01), de depressdo (p=0,02) e o
fato de o cuidador ser mulher (p=0,01).

Tabela 4

Caracteristicas do cuidador que afetam negativamente o bem-estar global apds regressdo linear multivariada

Caracteristicas Parametro SE P R2 Cp

Ansiedade -16,907 6,851 <0,01 0,236 9,122

Ser Mulher -13,051 6,382 0,01 0,312 3,970
Depressao -14,425 6,105 0,02 0,362 1,228

Final - - <0,01 0,362 1212

Discussao O fato de o cuidador ser mulher mostrou-se fortemen-

A avaliag@o do cuidador identificou aspectos negativos
associados com a extenuante demanda do cuidar e aspectos
positivos, que sdo bem menos conhecidos.

O impacto negativo no bem-estar global do cuidador

Mais de 70% dos cuidadores apresentavam ansiedade e
mais de 50% depressdo e constatou-se que a presenca des-
ses sintomas exerce um efeito negativo sobre o bem-estar
global do cuidador. Em estudos anteriores esses indices sdo
bem menores (Carter & Chang, 2000) e ja inspiram grande
preocupagdo. A ansiedade no cuidador pode ser severa du-
rante a fase de cuidados paliativos e tende a se agravar na
ultima semana de vida, sendo muito dificil de ser quantifica-
da e aliviada (Calson, Ottenbreit, St. Pierre, & Bultz, 2001;
Higginson & Priest, 1996). A mensuragdo desses sintomas
psicoldgicos revelou o quanto, no final da vida do paciente,
o cuidador esta desgastado e com a satide mental comprome-
tida, sendo que a “ansiedade familiar” foi registrada em um
numero admiravel de cuidadores, superior ao encontrado por
Higginson e Priest (1996). Esses dados levam a pensar em
medidas preventivas urgentes, pois a ansiedade, depois de
instalada ¢ muito dificil de ser eliminada.

Os cuidadores que ndo apresentaram ansiedade ou
depressdo tiveram niveis elevados de bem-estar global em
praticamente todos os dominios: social, psicoespiritual, am-
biental e fisico. A integridade da satde mental do cuidador
contribuiu consideravelmente para o seu bem-estar global.
Tais resultados apontam para uma equipara¢do negativa en-
tre as duas escalas HAD (para ansiedade e depressdo) e GCQ
(para bem-estar global), apoiada nos valores estatisticamente
significativos obtidos da relacdo entre elas.
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te relacionado com o baixo nivel de bem-estar global. Uma
possivel razdo ¢ que quando a mulher assume cuidar de uma
paciente com cancer de mama ou genital, confronta-se a todo
instante com a possibilidade de também adoecer, o que ¢
muito desgastante emocionalmente (Cella & Bonomi, 1995;
Kessler, 1989). Os cuidadores vivenciam temores e fantasias
relacionadas a heranga genética do céancer, imaginam que
também poderdo desenvolver a doenga, adicionando ansie-
dade a esta populagéo (Erblich, Bovbjerg, & Valdimarsdottir,
2000; Silva, 2003). Nesse sentido, uma atencéo especial aos
cuidadores do sexo feminino, especialmente as filhas, neces-
sita ser praticada, pois ¢ a populacdo mais freqiiente e vulne-
ravel conforme os achados revelados por esse estudo.

O fato de os homens se sairem melhor do que as mu-
lheres, em termos de bem-estar no ambiente hospitalar, foi
um resultado singular. E mais comum observar e estudar a
mulher no papel de cuidadora. No entanto, quando o homem
assume esse papel e entre eles o marido, esta propenso a ter
maior aceitagdo, pois o casal imaginava poder vir a ser o
cuidador um do outro, no caso de uma doenga (Kristjanson,
Leis, Koop, Carri¢re, & Mueller, 1997)

As maiores preocupagdes antes do obito, que mais
contribuiram para baixar o bem-estar global dos cuidado-
res, foram: a familia (como ird reagir frente a perda?), a
dor fisica e emocional da paciente (ela esta desconfortavel,
triste, angustiada?). De acordo com Kurtz e cols. (1995) e
Parkes (1998), tristeza e depressdo nos pacientes desenca-
deiam problemas psicologicos em suas familias e vice-versa.
O inter-relacionamento entre as necessidades do paciente e
da familia, bem como entre os sintomas psicologicos de ambos,
foram amplamente estudados por Hodgson e cols. (1997). No
presente estudo confirmou-se essa intensa troca emocional,



evidenciando o quanto as preocupagdes com o bem-estar do
paciente afetaram o bem-estar do cuidador.

Em seguida, identificamos que a falta de informagoes
sobre a condi¢do da paciente foi o fator que mais pesou para o
declinio do bem-estar global do cuidador. Estudos anteriores
jé apontavam que os cuidadores t€ém necessidade de uma boa
comunicagdo com a equipe de saude e de obter o maximo de
informagdes sobre o tratamento ¢ os cuidados especificos no
fim da vida (Perdicaris, 2005). Silva (2003) enfatiza que a fal-
ta de informacdo e a imaturidade dos profissionais para lidar
com pacientes gravemente enfermos sdo os maiores proble-
mas ¢ um dos principais geradores de ansiedade familiar no
ambito hospitalar. Uma doenga com longa duragao, como é o
cancer, tem resultados ainda piores, pois essas lacunas vao se
ampliando e prejudicam até o processo de elaboragdo do luto
(Butler e cols., 2005). No entanto, informar adequadamen-
te ndo ¢ uma simples questdo de mudanga nos padrdes de
comunicagdo, o que, de acordo com Carvalho (2003), € um
dos maiores desafios para as equipes de cuidados paliativos,
pois em sua base encontram-se a exposi¢do a morte, que ¢
sempre uma experiéncia traumatica. Por isso é imprescindi-
vel cuidar também da equipe e garantir condi¢des favoraveis
de trabalho para lidarem adequadamente com questdes tdo
complexas. Acreditamos que somente assim poderdo desen-
volver uma boa comunicagdo da informagdo, orientagdo e
dos cuidados necessarios ao paciente.

O impacto positivo no bem-estar global do cuidador

Os instrumentos utilizados permitiram quantificar sin-
tomas psicologicos e identificar, além dos aspectos nega-
tivos, os aspectos positivos e subjetivos que favorecem o
bem-estar. De acordo com Nijboer e cols. (1999) e Novak e
cols. (2001), essa area ¢ bem menos conhecida ¢ raro sdo os
trabalhos que avaliam esses fatores.

O que mais contribuiu para a elevagdo do bem-estar glo-
bal foi o cuidador constatar que o guarto da paciente estava
trangiiilo. Os efeitos do ambiente no bem-estar do cuidador
ainda sdo pouco estudados (Nijboer e cols., 1999). Esses
achados evidenciam o quanto esses fatores sdo importantes e
que vale a pena investir na melhora do ambiente hospitalar.
Muitas vezes sdo medidas simples, concretas e rapidas que
tornam um ambiente mais tranqiiilo e acolhedor: o respeito
ao siléncio, uma iluminagdo indireta, uma adequada escolha
de cores, boa ventilacdo, limpeza, dentre outras. A atmosfera
ambiental reflete um tipo de acolhimento, especialmente util
para quem ja esta muito cansado, sensivel a estimulos desa-
gradaveis do ambiente.

O bom relacionamento entre cuidador e paciente, aliado
ao fato de o cuidador sentir-se amado ¢ ajudado por Deus
elevaram o seu bem-estar. Essas questdes tiveram igual-
mente altissimos escores. Esses sdo aspectos subjetivos que
puderam ser quantificados em um numero significativo de
cuidadores. De acordo com Kaasa e Loge (2003), no final da
vida a espiritualidade e as questdes existenciais tornam-se
proeminentes, mas na literatura ainda sdo escassos os traba-
lhos que avaliam essa dimens@o (Deeken e cols., 2003). A
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implantacdo de uma abordagem psicoldgica que contemple
a dimensao espiritual na pratica dos cuidados paliativos ain-
da € pouco aplicada e reconhecida. Para Gimenes (2003), os
profissionais devem romper com o reducionismo provenien-
te do conhecimento exclusivamente racional e cientifico e
resgatar uma visdo de homem mais global e transcendente, e
propde a integragdo entre ciéncia e espiritualidade.

Consideracoes finais

0O GCQ ¢ um instrumento abrangente ¢ sua utilizagdo veio
ao encontro da necessidade de realizar uma avaliagdo multi-
dimensional. E um dos raros instrumentos que inclui questdes
relacionadas com a espiritualidade e o meio ambiente.

O Alpha de Cronbach indicou que a escala é adequa-
da, possuindo uma excelente consisténcia interna. O GCQ
foi utilizado na versdo para o cuidador, pela primeira vez
no Brasil neste estudo. Embora seja um instrumento longo,
pode ser aplicado por qualquer profissional da area da satde.
Ressalta-se, no entanto, que sua analise final é complexa e
demanda conhecimento especializado nesta area.

Sua utilizagcdo permite identificar diversos fatores que
diminuem ou elevam o bem-estar global do cuidador. As pre-
ocupagdes com a familia, com o desconforto da paciente e o
seu estado emocional sdo os fatores que mais desfavorecem
o seu bem-estar. O fato de o quarto da paciente estar tranqiiilo,
o bom relacionamento com ela e sentir-se amado sao alguns
dos principais fatores que mais o elevam.

Esses conhecimentos permitem que medidas preven-
tivas e ajustes pontuais possam ser introduzidos antes da
ocorréncia do dbito da paciente, para minimizar o sofrimen-
to intenso nesta fase. Esses achados poderdo servir de base
para outros estudos que visem a avaliagdo dos cuidadores de
pacientes com cancer na fase avancada da doenga.

Algumas considera¢des acerca do método utilizado por
este trabalho fazem-se necessarias. Por se tratar de um estu-
do transversal, ndo podemos avaliar a trajetoria dindmica do
cuidador. No entanto, em razdo da escassez de estudos com
cuidadores na fase avangada da doenga utilizando instrumentos
padronizados especificos, uma investigacao preliminar foi ne-
cessaria para produzir informagdes sobre os cuidadores. Outro
problema que pode surgir com um estudo do tipo transversal é
a possibilidade do viés de selecdo. O critério adotado foi ri-
gorosamente seguido, ou seja, todas as pacientes, no periodo
de coleta de dados estabelecido, foram entrevistadas ¢ a eleicao
do cuidador principal foi feita pela paciente, € nos casos em
que ela se apresentava confusa, teve ajuda de um familiar para
realizd-la, sem a intervengdo dos pesquisadores. Este cuidado
evitou que tivéssemos uma amostra tendenciosa. Mesmo assim,
trata-se de um grupo ndo representativo, pois faz referéncia
a um centro terciario especializado. Estudos adicionais en-
volvendo numero adequado de pessoas seriam necessarios
para uma futura validagdo do GCQ em sua versao em lingua
portuguesa e sua aplicagdo na populagdo brasileira.

Uma importante limitagdo do presente trabalho foi a ava-
liagdo apenas do cuidador e ndo da diade cuidador-paciente.
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A sugestdo para futuros estudos ¢ a analise da qualidade do
vinculo entre cuidadores e pacientes. Notadamente, ¢ impor-
tante reafirmar a relevancia que teve neste estudo quando o
marido foi o cuidador.
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