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Resumo

Vivenciar uma doenca incuravel traz a tona o confronto com a finitude, des-
pertando temores e impactando negativamente a salude mental de pacientes
e familiares cuidadores. O objetivo deste estudo foi avaliar ansiedade, de-
pressao e qualidade de vida (QV) em pacientes com cancer avancado e
0s respectivos cuidadores, investigando a associacao entre esses fatores.
25 pacientes e 25 cuidadores foram entrevistadas usando WHOQOL Breve,
HADS, Escala de sobrecarga ZARIT e questiondrio sociodemografico e cli-
nico. Dados foram submetidos a andlise descritiva, correlacao e compa-
racao. Pacientes e cuidadores apresentaram niveis similares de QV, ansie-
dade e depressao. No cruzamento entre os grupos, nao foram identificadas
correlagoes para a maioria dos dominios de avaliacao da QV, Ansiedade
ou Depressao. Na analise intragrupos, o dominio psicolégico da QV asso-
ciou-se positivamente a todos os demais dominios avaliados em pacientes
e cuidadores. Ansiedade e Depressao associaram-se negativamente a QV
em ambos 0s grupos. Sobrecarga do cuidador relacionou-se inversamente
a QV e diretamente a Ansiedade e Depressao dos cuidadores. Ansiedade,
Depressao e Sobrecarga sao sublinhadas como areas nas quais pacientes
e cuidadores podem se beneficiar de intervengoes para melhorar sua QV.

Palavras-chave: Salde Mental, Pacientes Incuraveis, Familiar Cuidador,
Assisténcia Paliativa, Cancer, Ansiedade, Depressao, Qualidade de Vida.

Abstract

Facing an incurable disease challenges confrontation with finitude, arousing
fears and impacting negatively the mental health of patients and family
caregivers. The aim of this study was to evaluate anxiety, depression and
quality of life (QoL) in patients with advanced cancer and their caregivers,
investigating the association between these factors. 25 patients and 25 care-
givers were interviewed using WHOQOL Brief, HADS, ZARIT Burden Interview,
and sociodemographic and clinical questionnaire. Data were submitted to
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descriptive analysis, correlation and comparison. Patients and caregivers presented
similar levels of QoL, anxiety and depression. At the intersection between groups, no
correlations were identified for most domains of QolL, anxiety or depression. In the
intragroup analysis, the psychological domain of QoL was associated positively with
all other domains evaluated in patients and caregivers. Anxiety and depression were
negatively associated with QoL in both groups. Caregiver burden was inversely re-
lated to QoL, Anxiety and Depression of caregivers. Anxiety, Depression and Burden
are underlined as areas in which patients and caregivers can benefit from interven-
tions to improve their QolL.

Keywords: Mental Health, Incurable Patients, Family Caregiver, Palliative Care, Cancer,
Anxiety, Depression, Quality of Life.

Resumen

Vivir una enfermedad incurable plantea una confrontacién con la finitud, despertando
temores e impactando negativamente la salud mental de pacientes y familiares cuida-
dores. El objetivo de este estudio fue evaluar Ansiedad, Depresion y Calidad de Vida (CV)
en pacientes con cancer avanzado y los respectivos cuidadores, investigando la asocia-
cion entre dichas variables. Se entrevisto a 25 pacientes y 25 cuidadores mediante el
WHOQOL Breve, HADS, Escala de sobrecarga ZARIT y un cuestionario sociodemografico
y clinico. Los datos fueron sometidos a analisis descriptivo, de correlacion y comparacion.
Los pacientes y los cuidadores presentaron niveles similares de CV, Ansiedad y Depresion.
En el analisis intergrupos, no se identificaron correlaciones para la mayoria de los domi-
nios de evaluacion de la CV, Ansiedad o Depresién. En el analisis intragrupo, el dominio
psicolégico de la CV se asocid positivamente a todos los demas dominios evaluados
en pacientes y cuidadores. La Ansiedad y la Depresidn se asociaron negativamente a
la CV en ambos grupos. La Sobrecarga del cuidador esta inversamente relacionada
con la CV y directamente relacionada con la Ansiedad y la Depresién de los cuidado-
res. La Ansiedad, la Depresién y la Sobrecarga se destacan como areas en las que los
pacientes y los cuidadores pueden beneficiarse de intervenciones para mejorar su CV.

Palabras claves: Salud Mental, Pacientes Incurables, Familiar Cuidador, Cuidados
Paliativos, Cancer, Ansiedad, Depresion, Calidad de Vida.

Introdugdo

O mundo contemporaneo vivencia uma tendéncia global de transicao demografica
e epidemioldgica ocasionada pelo envelhecimento da populacao e consequente au-
mento das doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), dentre as quais se destaca
o cancer (The Economist, 2015; Worldwide Palliative Care Alliance & World Health
Organization -WHO-, 2014). No Brasil, as DCNT sdo as mais prevalentes e figuram
entre as principais causas de morte da populagdo (Ministério da Saude, 2014). Esta
configuracao sanitaria revela que um dos maiores problemas a ser enfrentado, tanto
pelos profissionais de salde quanto pelos administradores publicos, é o da oferta
de cuidados especializados aos pacientes que se encontram na fase final de suas
doencas.

Esses cuidados podem ser compreendidos sob a égide dos Cuidados Paliativos, uma
abordagem que objetiva promover a melhor qualidade de vida possivel a pacientes e
seus familiares durante o enfrentamento as doencgas que ameac¢am a continuidade
da vida, sendo ambos entendidos como uma unidade de cuidados para qual a assis-
téncia deve ser direcionada. Para tanto, enfatizam a prevencao e alivio do sofrimento
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mediante a identificacao precoce, avaliacao e tratamento impecaveis da dor e demais
problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual (WHO, 2002).

A vivéncia de um adoecimento como o cancer pode ser muito cara ao individuo, sobre-
tudo quando nao ha a possibilidade da cura. Nos estagios avancados, encontramos o
individuo geralmente vulneravel, impotente, com o feroz avanco da doenca inscrito em
seu corpo e escancarando ao olhar do outro a proximidade do fim. Além disso, mesmo
guando nao ha ciéncia do diagndstico ou prognostico, as perdas cotidianas ou a mera
percepcao da existéncia de um adoecimento reverberam em efeitos devastadores
na esfera psiquica do paciente (Antonechen & Déro, 2016). Como exemplos, podemos
destacar o surgimento de sintomas como ansiedade, depressao, anorexia, fadiga e
ideacoes suicidas (Delalibera, Presa, Barbosa, & Leal, 2015; Gotze, Brahler, Gansera,
Polze, & Kohler, 2014).

Embora os sintomas fisicos da doenca e os efeitos colaterais do tratamento sejam
sentidos diretamente pelo paciente, também a familia é invitada a confrontar as
implicacoes deste convalescer, partilhando do sofrimento diante da realidade para
muitos atemorizante que é o enfrentamento da finitude préxima. Neste panorama,
surge a figura do cuidador, designado como tal por instinto, vontade, disponibilidade
ou mesmo por um senso de obrigacdo ou dever para com o familiar adoecido (Gene-
zini, Castro, & Rossi, 2009).

Cuidar de um paciente oncologico fora de possibilidade de cura (FPC) constitui uma
tarefa complexa e angustiante, uma vez que, com pouco ou nenhum preparo, 0s
familiares cuidadores se veem responsaveis por atividades como cuidados fisicos do
paciente, administracao de medicamentos, entre outros. Vivenciam, além disso, tanto
o sofrimento diante das perdas do ente querido quanto o relativo as proprias perdas,
em funcao das acentuadas mudancas em sua rotina. Esta situacao pode gerar no
cuidador uma grande sobrecarga fisica e emocional, que tende a piorar com a proximi-
dade da morte do paciente (Delalibera et al.,, 2015; Yoon, Kim, Jung, Kim, & Kim, 2014).

A literatura tem sido consistente em apontar a sobrecarga do cuidador frequente-
mente associada a ansiedade, depressao, suporte social limitado e qualidade de
vida comprometida (Goldstein, Concato, Fried, Kasl, & Johnson-Hurzeler, 2004; Song
etal, 2012). Além disso, estudos sugerem a sobrecarga vivenciada ao longo da pres-
tacao de cuidados como fator de risco para complicacdes no luto (Ferrario, Cardillo,
Vicario, Balzarini, & Zotti, 2004; Neimeyer & Burke, 2012).

Prejuizos na saude mental dos familiares cuidadores, gerados pelos encargos ineren-
tes ao cuidar, podem estar relacionados a um correspondente déficit na salide mental
e na qualidade de vida dos pacientes (Abrahao et al, 2010; Hodges, Humphris, & Mac-
farlane, 2005; Rezende et al., 2005). Entretanto, sao limitados na literatura estudos que
avaliem conjuntamente paciente e cuidador, buscando compreender a relacao entre
eles, a associacao entre as manifestacoes psicopatolégicas de ambos e pontos fortes
gue os auxiliem no enfrentamento ao cancer avancado - conhecimentos imprescindi-
veis ao planejamento de uma assisténcia adequada a este publico (Delalibera et al.,
2015; Bovero, L eombruni, Miniotti, Rocca, & Torta, 2016).

Em um cenario ideal de intervencao e suporte aos pacientes com cancer avancado
e seus familiares, dever-se-iam seguir os preceitos dos Cuidados Paliativos, for-
necendo atencao integral as demandas de ambos. Entretanto, hd um grande hiato
entre a retorica e as realizacoes. Na escassez de maiores aparatos para a oferta de
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cuidados consonantes a filosofia paliativista, prevalece nas redes publica e particular
da grande maioria dos centros de referéncia em oncologia no pais um modelo de
assisténcia tradicional, restrita ao ambiente hospitalar, com foco apenas no controle
(nem sempre eficaz) dos sintomas fisicos dos pacientes. Desprezam-se, dessa forma,
tanto aspectos psicossociais do adoecimento quanto a indissolucao entre a unidade
de cuidados paciente e familia, havendo por vezes um total desconhecimento da
dinamica de tais relacoes e suas implicacoes nas respostas fisicas e psicoldgicas
dos pacientes.

Considerando tal lacuna na assisténcia e a demanda por maiores investigacoes
na area para que se possa aprimorar a atencao aos pacientes oncoldgicos fora de
possibilidade de cura e seus familiares cuidadores, busca-se através do presente
estudo ampliar o conhecimento acerca da relacao entre a saude mental de ambos
mediante a avaliacao dos niveis de ansiedade, depressao e qualidade de vida de pa-
cientes e cuidadores, bem como a sobrecarga desses ultimos, e a correlagao entre
esses fatores na amostra pesquisada.

Método

Participantes

Foram incluidos pacientes oncoldgicos fora de possibilidade de cura submetidos a
guimioterapia com finalidade paliativa e os respectivos familiares cuidadores, con-
siderados nesse estudo como a pessoa apontada pelo paciente como a principal
responsavel por lhe prover cuidados, sem estar recebendo reembolso financeiro para
este fim. Pacientes e familiares cuidadores foram recrutados simultaneamente, em
uma instituicao hospitalar de referéncia na atencao oncoldgica, localizada no munici-
pio de Juiz de Fora (Minas Gerais, Brasil), havendo a inclusdo de um apenas mediante
o0 aceite do outro em participar da pesquisa. Foi observado, ainda, o critério de idade
superior ou igual a 18 anos para a inclusao no estudo.

0 processo amostral foi por conveniéncia, sendo identificados ao longo do periodo de
coleta 33 pacientes aptos a participarem do estudo. Desse total, foram excluidos seis
pacientes que nao costumavam ir acompanhados de seus cuidadores principais a ins-
tituicao e dois que recusaram a participacao na pesquisa, resultando em um total de
50 participantes (25 pacientes e 25 cuidadores) a serem analisados.

Instrumentos

The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL)-Abreviado

Instrumento de avaliacao da qualidade de vida (QV), cuja versao em portugués foi desen-
volvida por Fleck et al-(2000). E composto por 26 questdes, sendo duas questdes gerais
que avaliam a percepcao da qualidade de vida e satisfacao com a salde e outras 24
representando as 24 facetas que compdem o instrumento original (WHOQOL-100) e
presta-se a reunir informacoes em quatro dominios, a saber: fisico, psicolégico, re-
lagbes sociais e meio ambiente. As respostas as 26 questoes do instrumento geram
pontuacdes que variam de 1 a 5 conforme o grau de satisfacao, sendo os menores
escores demonstrativos de pior qualidade de vida, ao passo que 0s maiores eviden-
ciam uma melhor qualidade de vida (The WHOQOL Group, 1998).

Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (HADS)

A escala, que pode ser auto aplicada, possui 14 itens divididos em subescalas de
sete itens para depressao (HADS-D) e sete itens para ansiedade (HADS-A). Cada um dos
seus itens pode ser pontuado de zero a trés, compondo uma pontuacao maxima de 21
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pontos para cada escala. Os pontos de corte recomendados para ambas as subes-
calas sao: HADS-ansiedade: sem ansiedade de 0 a 8, com ansiedade > 9; HADS-de-
pressao: sem depressdo de 0 a 8, com depressao = 9 (Botega, Bio, Zomignani, Garcia
Junior, & Pereira, 1995).

Zarit Burden Interview (Escala de ZARIT)

O principal objetivo deste instrumento, validado no Brasil por Scazufca (2002), é ava-
liar os fatores que levam o cuidador a exaustao para, posteriormente, proporcionar
atendimentos mais adequados. E composta por 22 itens que medem &reas de atencao
como: salde, vida social e pessoal, situacao financeira, emocional, bem-estar e re-
lacOes interpessoais. Cada item da escala é graduado de 1 a 5, sendo 1 = nunca, 2 =
raramente, 3 = algumas vezes; 4 = frequentemente e 5 = sempre. Quanto maior for
a soma final dos pontos, maior sera considerado o nivel de sobrecarga, que varia de
ausente (= 21) a severa (= 61). Pode ser respondida tanto pelo préprio cuidador quanto
em forma de entrevista realizada pelo pesquisador.

Questiondrio Sociodemografico e Clinico

Elaborado pela pesquisadora responsavel por este estudo, destinou-se a coleta de
dados sociais e demograficos dos cuidadores e pacientes, bem como de dados cli-
nicos desses ultimos. A fim de preservar pacientes que porventura nao tivessem
ciéncia de seus diagnosticos e progndsticos, tal instrumento foi respondido apenas
pelos cuidadores.

Desenho

A presente pesquisa pode ser descrita como um estudo quantitativo, exploratério, de
corte transversal. A coleta de dados foi realizada no periodo de Fevereiro a Maio de
2017 em uma instituicao hospitalar de referéncia na atencao oncoldgica localizado
no municipio de Juiz de Fora, MG, Brasil.

Procedimentos

Pacientes foram triados a partir da verificacao dos prontuarios de todos aqueles
designados a comparecer a sessao de quimioterapia, a fim de identificar a finalidade
do tratamento (curativa, adjuvante, prévia, paliativa ou de controle) e a adequacao
do perfil do paciente aos propositos da pesquisa. Tal procedimento foi realizado em
todas as manhas da coleta, que aconteceu em média trés vezes por semana, nos
dias de maior movimento no hospital, em horario que precedia a chegada dos pa-
cientes. A partir da identificacao descrita, uma listagem era feita com participantes
em potencial para o estudo, os quais eram convidados conforme fossem chegando
a instituicao.

A aplicacao dos instrumentos aos que consentiram a participacao no estudo foi rea-
lizada pela primeira autora e por uma psicologa voluntaria previamente treinada;
ocorreu nas dependéncias da instituicao que sediou a presente pesquisa e se deu
de forma individual, sempre que possivel em ambiente privado cedido pela equipe
de enfermagem e durante o periodo de sala de espera. Ocasionalmente, alguns dos
pacientes foram entrevistados durante a realizacao do procedimento quimioterapico.
Entretanto, entrevistas em tais circunstancias somente ocorreram quando foi possivel
assegurar a privacidade do participante, por exemplo, quando nao havia outros pacientes
realizando o procedimento ao lado do entrevistado.
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Aspectos Eticos

Este estudo foi desenvolvido em acordo com as normas da Declaragao de Helsinque e
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos da Universidade
Federal de Juiz de Fora, sob parecer nimero 1.716.941. Seguindo-se os preceitos da
Resolugao 466/2012, os pacientes e familiares cuidadores foram informados dos ob-
jetivos, riscos e beneficios do estudo e, estando de acordo, assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido — TCLE em sua versao para pacientes ou cuidadores.

Andlise dos dados

Os dados obtidos a partir da aplicacao das escalas e do questionario sociodemografico e
clinico foram inicialmente submetidos a analises descritivas, sendo as variaveis quan-
titativas apresentadas a partir das respectivas médias e desvio padrao, mediana e
amplitude e as variaveis qualitativas a partir de sua frequéncia e porcentagem. Pos-
teriormente, verificou-se a normalidade da distribuicao das variaveis selecionadas
para os testes correlacionais (Qualidade de Vida, Ansiedade e Depressao em ambos os
grupos e a Sobrecarga dos cuidadores) por meio do teste Kolmogorov Smirnov. Como
a maioria das distribuicoes nao satisfez os critérios de normalidade e também em
funcao do tamanho reduzido da amostra, optou-se pela realizacao exclusiva de testes
nao parameétricos, a fim de uniformizar a analise e garantir maior fidedignidade dos
resultados. Dessa forma, as variaveis de interesse acima descritas foram correlacio-
nadas por meio do teste de Spearman e as diferencas na tendéncia central ao longo do
par paciente e cuidador em relacao aos niveis de ansiedade, depressao e qualidade de
vida por meio do teste Wilcoxon. O calculo dos escores do instrumento WHOQOL Breve
foi efetuado a partir do algoritmo disponibilizado pela Organizacao Mundial de Saude
para este fim. Todas as analises foram realizadas por meio do software SPSS 20.0,
presumindo-se um intervalo de confianca superior ou igual a 95%.

Amostra
Foram entrevistados 25 pacientes e os respectivos 25 cuidadores. As caracteristicas
sociodemograficas da amostra encontram-se sintetizadas na Tabela 1.

Em relacao as caracteristicas clinicas, a localizacao dos tumores primarios nos pa-
cientes entrevistados deu-se, por ordem de frequéncia: no aparelho digestivo (52%);
mama (16%); pulmao e pleura (12%); trato urinario (8%); ossos e partes moles (4%);
porcoes ginecoldgicas (4%); cabeca e pescoco (4%). Todos apresentavam metdastases,
cujo comprometimento variou de um a varios 6rgaos e tecidos do corpo. O tratamento
predominante, além da quimioterapia - a que todos haviam se submetido - foi a cirurgia
(76%). 28% foram submetidos também a radioterapia e outros 8% a tratamentos alter-
nativos. 64% dos pacientes foram diagnosticados pelo Sistema Unico de Satde (SUS)
brasileiro e o restante (36%) pela rede privada de saude.

Na totalidade dos casos, os pacientes possuiam vinculo em primeiro grau com seus
cuidadores, sendo estes conjuges e/ou companheiros(as) (44%), filhos ou filhas (32%),
irmaos ou irmas (16%), mae ou pai (8%) dos pacientes. O tempo em que exerciam a
funcao de cuidador variou de um més a trés anos, com maior percentual concentrado
no periodo de um a dois anos (36%). A dedicacao didria do cuidador ou cuidadora ao
paciente, por sua vez, variou de uma a 12 horas, sendo que 68% da amostra relatou
prestar cuidados diarios ao paciente em tempo integral. 19 cuidadores (76%) rela-
taram morar com o paciente a época da realizacao da coleta. Todos os cuidadores
residiam na mesma cidade que o paciente. Desse total, dois (8%) relataram haver se
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mudado de cidade em funcao do adoecimento do familiar. A maioria dos cuidadores
nao trabalhava no momento (64%). Desses, cinco (20%) encontravam-se afastados
do trabalho em funcao do adoecimento de seu familiar. 76% dos pacientes nao tra-
balhavam no momento da pesquisa. Dos que declararam trabalhar, apenas um (4%)
referiu possuir vinculo empregaticio formal.

Tabela 1. Perfil sociodemografico dos cuidadores e pacientes entrevistados

Variavel Cuidador Paciente
Idade
Média (DP) 49,16 (13,87) 56,08 (14,16)
Mediana (Amplitude) 50(22a72) 55 (25 a 87)

N % N %

Sexo
Masculino 6 24,0 12 48,0
Feminino 19 76,0 13 52,0
Cidade
Juiz de Fora 14 56,0 14 56,0
Outras 11 44,0 11 44,0
Situagao conjugal
Casado/amigado 17 68,0 20 80,0
Solteiro 6 24,0 1 4,0
Vidvo 2 8,0 3 12,0
Divorciado/Separado 0 0.0 1 4,0
Cor
Branco 16 64,0 17 68,0
Pardo 5 20,0 5 20,0
Negro 4 16,0 3 12,0
Escolaridade
Nao alfabetizado 0 0.0 1 4,0
Nivel Fundamental Incompleto 8 32,0 13 52,0
Nivel Fundamental Completo 2 8,0 1 4,0
Ensino Médio Completo 10 40,0 6 24,0
Superior Completo 3 12,0 3 12,0
Pds-Graduacao 2 8,0 1 4,0
Situagao ocupacional
Trabalhando 9 36,0 6 24,0
Do lar 6 24,0 2 8,0
Afastado do trabalho 5 20,0 8 32,0
Aposentado 3 12,0 8 32,0
Desempregado 2 8,0 1 4,0
Religido
Catélica 13 52,0 18 72,0
Evangélica 5 20,0 2 8,0
Espirita 3 12,0 3 12,0
Outras religioes 3 12,0 1 4,0
Sem religiao 1 4,0 1 4,0
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Avaliagao da Qualidade de Vida, Ansiedade e Depressao de pacientes e cuidadores
No gue concerne a Qualidade de Vida (QV), pudemos constatar que, dentre os qua-
tro dominios da avaliacao, cuidadores alcancaram a maior média no Dominio Fisico
(69,88 pontos; D.P. = 16,46) e a menor no dominio Relacées Sociais (58,70 pontos;
D.P= 23,50). Pacientes, por sua vez, alcancaram a maior média no dominio Mejo
Ambiente (63,28 pontos; D.P=11,77) e a menor no dominio Fisico da avaliacao (52,83
pontos; D.P=17,87). Nas duas questoes gerais de avaliacdo da QV, cuidadores e pa-
cientes apresentaram médias semelhantes para a percepcao da qualidade de vida
(3,72; D.P=0,98 e 3,72; D.P= 1,02, respectivamente) e pacientes alcancaram média
inferior aos cuidadores na questao sobre satisfacao com a saude (3,08; D.P= 1,18
e 3,72; D.P= 0,79, respectivamente). A média relativa aos demais dominios, bem
como a mediana e a amplitude dos dados encontram-se discriminadas na Tabela 2,
enquanto as medias alcancadas para cada faceta do WHOQOL sao apresentadas na

Figura 1.
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Figura 1. Médias alcancadas por pacientes e cuidadores em cada
faceta do WHOQOL
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A correcao da escala HADS conforme os critérios preestabelecidos pelos autores
(Botega et. al., 1995) possibilitou classificar 48% dos cuidadores e 52% dos pacien-
tes com sinais indicativos de Ansiedade e 28% dos cuidadores e 36% dos pacientes
com sinais indicativos de Depressao. Resultados referentes a analise descritiva dos
escores obtidos a partir da aplicacao da escala podem ser observados na Tabela 2.

A analise da diferenca na tendéncia central dos pares ao longo das variaveis Ansie-
dade, Depressao e QV, realizada por meio do teste Wilcoxon, apontou para uma grande
semelhanca entre as distribuicoes, uma vez que foi observada diferenca estatistica-
mente significativa apenas para o dominio fisico da avaliacao da qualidade de vida,
com pacientes apresentando menores escores no dominio fisico em comparacao aos
cuidadores (Z =-3,13; p =0,002) (Tabela 2).

Tabela 2. Anélise descritiva da Qualidade de Vida (WHOQOL Breve), Ansiedade e Depresséao
(HADS) e comparacao entre escores grupais para pacientes e cuidadores

Média (DP) Mediana (Amplitude) Wilcoxon
Dominios
Cuidador Paciente Cuidador Paciente V4 P
Percepcao da QV 3,72 (0,98) 3,72 (1,02) 40(1ah) 40(1ab) -0,70 0,918
satisfaciocoma 395 (379)  308(1,18)  40(2a5) 35(1a5) 1,85 0,064
saude
Dominio Fisico 69,88 (16,46) 52,83(17,87) 750(36a93) 50,0(11a89 -3,13 0,002

Dominio Psicoldgico 65,40 (21,37) 61,81 (17,49) 66,9 (17 a96) 66,6(21a88) -056 0,572
Relacdes Sociais 58,70 (23,50) 62,50 (20,26) 66,6 (8a100) 583(25a100) -0,18 0,856

Meio Ambiente 63,45 (12,00) 63,28(11,77) 656(38a81) 640(41a81) -0,35 0,725
Ansiedade 8,57 (5,33) 9,29 (4,55) 8,0(0a20) 9.0(3a19) -0,43 0,661
Depressao 6,30 (4,36) 6,54 (4,52) 50(0a17) 50(1a17) -0,29 0,770

Com relacdo a Sobrecarga do cuidador, mensurada pela escala ZARIT, 14 (56%) cui-
dadores receberam a classificacdo sem sobrecarga e 11 (44%) reportaram sinais
significativos de sobrecarga, que variou de intensa (seis cuidadores) a moderada
(cinco cuidadores). A pontuaco alcancada pelos cuidadores ficou entre 24 e 90 pontos,
com mediana 45 e média de 48,52 pontos (DP = 17,90).

Relacao entre a Qualidade de Vida dos pacientes e familiares cuidadores

0 cruzamento entre os escores relativos aos dominios do WHOQOL para pacientes
e cuidadores evidenciou a existéncia de correlacoes estatisticamente significativas
tanto na analise intergrupos quanto nas analises intragrupos.

No primeiro caso, observou-se a ocorréncia de relagao positiva e significativa entre as
sequintes variaveis: satisfacdo com a satude em ambos os grupos (p=0,465; p=0,019);
satisfacdo com a saude em pacientes e dominio fisico do WHOQOL em cuidadores (p =
0,433; p = 0,030); dominio relacées sociais em pacientes e dominio meio ambiente em
cuidadores (p = 0,523; p = 0,011); e, finalmente, dominio meio ambiente em ambos os
grupos (p=0,500; p=0,11).

As andlises intragrupos, por sua vez, revelaram diversas associacoes com signi-
ficancia estatistica, todas positivas, conforme pode ser observado na Tabela 3. Na
analise restrita ao grupo de pacientes, as melhores correlacoes observadas foram


http://dx.doi.org/10.21615/cesp.13.2.1

Laderia, T., & Grincenkoyv, F.

[EHPSICOLOGIA

Pag 10

http://dx.doi.org/10.21615/cesp.13.2.1

entre a Percepcdo da qualidade de vida e os dominios relacoes sociais (p= 0,617, p =
0,001) e psicoldgico (p=0,667; p = 0,001) do WHOQOL. No grupo de cuidadores, as
correlacoes de maior grau foram observadas entre dominio psicoldgico e as varia-
veis satisfacdo com a saude (p=0,626; p = 0,001), dominio fisico (p=0,660; p<0,001) e
dominio meio ambiente (p=0,611; p = 0,001) da avaliacao da QV.

Relacao entre a Sobrecarga do familiar cuidador e a Qualidade de Vida dos pacientes
e familiares cuidadores

Nao foram observadas correlacdes estatisticamente significativas entre os indices
de Sobrecarga do cuidador e os escores de QV dos pacientes. Nao obstante, tais
indices relacionaram-se negativa e significativamente a percepcao da qualidade de
vida (p =- 0,524, p =0,007) e aos dominios psicoldgico (p = -0,483; p = 0,015) e rela-
¢oes sociais (p =-0,484; p = 0,014) da avaliacao da QV nos cuidadores, indicando que,
guanto mais elevados os indices de sobrecarga, maior comprometimento pode ser
observado nesses dominios (Tabela 3).

Tabela 3. Matriz da correlacao entre os resultados do WHOQOL para pacientes e cuidadores
e entre os escores da escala ZARIT e os resultados do WHOQOL em ambos os grupos

Pacientes Cuidadores

av SS war waez wQ3 Wwa4 av SS war Wwez2 WwaQ3 wa4

Qv 1,000
SS 0,583 1,000

é war 0215 0087 1,000
'E'; Wa2 0667 0,498 0250 1,000
wae3 0617 0517 -0045 0,554 1,000
Was 0536 0077 0160 0,476 0,410 1,000
Qv 0093 0202 -0010 -0,044 0,107 0,306 1,000
SS 0040 0465 0005 0,161 0094 0068 0,509 1,000
8 war 0306 0433 0040 0099 0368 0299 0,544 0,545 1,000
E We2 0022 0326 -0173 0031 0227 0281 0553 0,626 0,660 1,000
3 We3 0258 0261 -0227 0264 0367 0,199 0296 0244 0345 0,506 1,000
Was4 0300 0250 0011 0289 0,523 0,500 0,595 0331 0,549 0,611 0,562 1,000
ZARIT -0,006 -0,135 -0,060 -0,005 -0,244 -0,246 -0,524 -0,123 -0,316 -0,483 -0,484 -0374
*. Correlacdo ¢é significante até 0.05. WQ1 - Dominio Fisico do WHOQOL
B P s s Q3 Domiia Relagoes Sociis do WHOGOL
SS - Satisfagdo com a Saude WQ4 - Dominio Meio Ambiente do WHOQOL

Correlacao entre Ansiedade, Depressao e Qualidade de Vida dos pacientes e seus

familiares cuidadores

Na analise intragrupo referente aos pacientes, a ansiedade relacionou-se negativa
e significativamente a percepcao da qualidade de vida (p = -0,628; p=0,001) e aos
dominios fisico (p =-0,457; p = 0,022) e psicoldgico (p = -0,647; p < 0,001) do WHOQOL.

Ainda nesse grupo, observou-se correlacao significativa e negativa entre Depressao

e os dominios fisico (p = -0,414; p = 0,040), psicolégico (p = -0,457; p = 0,022) e meio
ambiente (p =-0,471; p = 0,018) da avaliagao da QV.
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Correlacionando os escores de pacientes e cuidadores, as Unicas associacoes com
significancia estatistica observadas foram entre a avaliacao do dominio meio ambiente
pelos pacientes e os sinais de Ansiedade (p = -0,460; p = 0,021) e Depressao (p = -0,426;
p = 0,034) rastreados nos cuidadores, ambas com direcionamento negativo.

A analise restrita ao grupo de cuidadores, por sua vez, evidenciou correlacoes nega-
tivas e significativas entre a Ansiedade do cuidador e os dominios fisico (p = -0,475;
p=0,016), psicoldgico (p =-0,665; p <0,001) e meio ambiente (p =-0,595; p = 0,002) do
WHOQOL, bem como a percepcao da qualidade de vida (p = -0,679; p <0,001). A variavel
Depressao relacionou-se a todos os dominios da avaliacao da QV dos cuidadores,
com destaque para os dominios psicoldgico (p = -0,770; p <0,001) e fisico (p = -0,745;
p <0,001), onde foram constatadas as correlagcdes de maior grau. Ndo houve relacao
significativa entre a Ansiedade e a Depressao de pacientes e a qualidade de vida dos
familiares cuidadores (Tabela 4).

Tabela 4. Matriz da correlacao entre escores da HADS e dominios do WHOQOL
para pacientes e cuidadores

Pacientes Cuidadores

Qv SS wa1 waez2 Wwae3 wa4 av SS war wQ2 wa3 Wwa4

g HADS-A -0,628" -0,344 -0,457" -0,647" -0,322 -0,314 0,247 -0,059 -0,082 0,703 0,168 0,068
2

(%)

& HADS-D -0,324 -0,106 -0,414" -0,457° -0278 -0,471° 0,021 -0,068 -0,289 0,020 0,181 -0,057
«w HADS-A -0031 -0,217 -0,083 0,012 -0,155 -0,460" -0,679" -0,393 -0,475 -0,665" -0243 -0,595"
]

s

o

E HADS-D -0,064 -0,234 -0,083 -0,094 -0326 -0,426" -0,693" -0,432" -0,745" -0,770" -0,477" -0,674"
5 w . .

©  ZARIT -0006 -0,135 -0,060 -0,005 -0,244 -0246 -0,524 -0123 -0,316 -0,483 -0,484 -0374
*. Correlagdo ¢ significante até 0.05. WQI — Dominio Fisico do WHOQOL

**. Correlagdo ¢ significante at¢ 0.01. WQ2 — Dominio Psicolégico do WHOQOL

QV — Percepgdo da Qualidade de Vida WQ3 — Dominio Relagdes Sociais do WHOQOL

SS — Satisfagdo com a Saude ‘WQ4 — Dominio Meio Ambiente do WHOQOL
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Correlagao entre Ansiedade, Depressao e Sobrecarga dos pacientes e familiares
cuidadores

Nao foram identificadas correlagoes significativas entre os sinais indicativos de
Ansiedade e Depressao quando comparados os escores de pacientes e cuidadores
(p=-0,099;p=0,638ep=0,246;p=0,237, respectivamente). A Sobrecarga do cui-
dador relacionou-se positivamente aos sinais de Ansiedade (p = 0,688; p <0,001)
e Depressao (p = 0,608; p = 0,001) dos proprios cuidadores e ndo se associsou a
Ansiedade e Depressao rastreada nos pacientes. (p =-0,187; p = 0,371 e p = 0,044,
p = 0,836, respectivamente).

Discussao

A realizagao do presente estudo nos permitiu explorar, para a amostra estudada,
aspectos relativos a Saude Mental e Qualidade de Vida de pacientes com cancer
avancado e seus familiares cuidadores, bem como a correlacao entre tais dados,
respondendo as nossas principais questoes de pesquisa.

No que diz respeito a QV, pacientes e cuidadores apresentaram niveis similares para
a maioria dos dominios, com distincoes significativas restritas a satisfacado com a
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saude e ao dominio fisico, onde pacientes apresentaram menores indices em relagao
aos cuidadores. A este respeito, cabe destacar que os pacientes entrevistados pontua-
ram em um nivel bom, préximo ao 6timo, na faceta sobre dor e desconforto, sugerindo
um manejo eficaz dos sintomas comuns a fase avancada do adoecimento para a
amostra pesquisada. Nao obstante, a limitacao em atividades cotidianas e capacidade
para o trabalho foram os principais responsaveis pela baixa média encontrada para o
dominio fisico. Resultado semelhante é reportado por Yamashita(2014), que aponta
0 campo atividades de vida diaria como o de maior impacto na QV de pacientes FPC.
Zhang, Nilsson e Prigerson-(2012) destacam um adequado manejo de sintomas, in-
teracao satisfatoria com a equipe de saude e prestacao de cuidados no ambito religioso
ou espiritual como associados a maiores niveis de QV em pacientes incuraveis. Na via
inversa, tratamentos invasivos realizados recentemente impactaram negativamente
nessa variavel.

Destacamos o comprometimento apresentado pelos cuidadores no dominio relacoes
sociais, onde, mesmo sem significancia estatistica, identificou-se menor satisfacao
gue a apresentada pelos pacientes, especialmente na faceta suporte social. Esse re-
sultado corrobora o fato de que, muitas vezes, cuidadores se esforcam em prover o
paciente com um cuidado adequado sem, ao mesmo tempo, ter uma rede de suporte
para lhe auxiliar, implicando em grande 6nus para sua saude mental e tornando-os
altamente suscetiveis aos efeitos da sobrecarga relacionada ao cuidar (Delalibera et
al., 2015; Wasner, Paal, & Borasio, 2013).

Em nosso estudo, parcela significativa dos cuidadores (44%) apresentou sobrecarga
moderada a intensa. Fato que pode ser justificado pela elevada carga horaria de
dedicacao diaria aos pacientes, na maior parte dos casos superior a 12 horas por
dia, e também ao tempo em que vinham exercendo tal cuidado, uma vez que a maio-
ria encontrava-se ha pelo menos um ano acompanhando o paciente em exaustivas
rotinas de internacoes, exames, consultas, quimioterapia e outros procedimentos.

Yoon et al. (2014) investigaram fatores associados a sobrecarga em 64 cuidadores
de pacientes com cancer terminal sul coreanos, no intuito de identificar aqueles que
seriam passiveis de modificacao. A partir de sua analise, reportam maior dedicagao
diaria ao cuidado, menor numero de visitas de outros familiares, funcionamento fami-
liar precario e baixa autoestima como fatores modificaveis associados a sobrecarga
do cuidador, ao passo que baixo rendimento mensal e relacao conjugal com o paciente
sao apontados como fatores nao modificaveis associados ao aumento nesta variavel.
A sobrecarga do cuidador, embora amplamente estudada e bem descrita na literatura,
¢ ainda pouco valorizada no sentido de poucas unidades de atencao em oncologia
desenvolverem e incorporarem estratégias de manejo a sobrecarga do cuidador ao
cotidiano do servico.

Contrariando a hipdtese inicial do estudo - e os achados de Li, Xu, Zhou e Loke (20716)
- poucas correlagoes foram verificadas entre os dominios de avaliagao da QV no cru-
zamento entre os grupos. Discordancia semelhante foi reportada por Lee et al-(2016),
gue avaliando 178 pares de pacientes com cancer avancado e os respectivos cui-
dadores ndo encontraram associacdo entre a QV de ambos (p = 0,227). Entretanto,
enguanto nesse ultimo estudo a auséncia de correlacao é creditada pelos autores a
utilizacao de instrumentos distintos, em nosso estudo utilizamos o mesmo instrumento
para acessar a QV de ambos, sendo entao mais provavel que a falta de associacao
deva-se ao tamanho limitado da amostra. Sobre o estudo de Li et al.-(2016), desta-
camos que o fato de os cuidadores participantes do estudo serem todos cénjuges
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dos pacientes pode indicar um maior envolvimento no cuidado e haver favorecido a
maior congruéncia entre o par paciente e cuidador reportada pelos autores.

Em nossa pesquisa, aproximadamente a metade dos pacientes e cuidadores apresen-
tou sinais de ansiedade e cerca de um terco da amostra reportou sinais de depressao,
sem diferencas significativas entre os grupos. No entanto, o cruzamento dos dados
relativos a ansiedade e depressao entre os grupos de cuidadores e pacientes nao
apontou a existéncia de correlagoes positivas, indicando nao haver, para a presente
amostra, associacao entre tais variaveis.

Nosso resultado contrasta com o reportado por Hodges et al. (2015), que através de
uma meta-analise conduzida a partir de 21 amostras independentes de pacientes
oncoldgicos e seus respectivos cuidadores - com n variando de 15 a 288 diades -
corroboraram a existéncia de uma associagao positiva entre o distress psicologico da
diade paciente-cuidador, que parece aumentar em funcao da progressao da doenca.
No entanto, converge com os achados dos mesmos autores no que diz respeito a com-
paracao entre 0s grupos, uma vez que nao houve distincao significativa entre os niveis
de ansiedade e depressao experimentados por pacientes e cuidadores em ambos os
estudos.

Prosseguindo na analise, destacamos achados de relevancia clinica e convergen-
tes com o esperado, tais como a associagao da sobrecarga a QV de cuidadores; dos
niveis de ansiedade e depressao a sobrecarga; e, particularmente, a associagao
forte e altamente significativa entre ansiedade e depressao e a QV de pacientes
e cuidadores. Nesse sentido, pontuamos (a) sobrecarga, ansiedade e depressao
como fatores negativamente relacionados a QV de cuidadores - sendo que o dis-
tress psicoldgico destes pode afetar negativamente a satisfacao de pacientes com
relagdo ao ambiente em que vivem; e (b) a ansiedade e depressao dos pacientes
como fatores preponderantemente relacionados a QV destes, com maiores niveis
de distress psicolégico associados a menores niveis de satisfacao em relagao a QV.
Este resultado dialoga com os achados de Li et al.-{2016), que identificaram ansie-
dade e depressao como o fator independente de maior influéncia na qualidade de
vida de 131 pacientes com cancer avancado e seus conjuges cuidadores.

Ao contrario do que se esperava, no entanto, a sobrecarga nao se relacionou de forma
estatisticamente significativa a nenhum dos dominios da QV dos pacientes. Tal resul-
tado contrasta com os achados de Wasner et al. (2013) e Borges et al-(2017), uma
vez que, em ambos os estudos, identificou-se associagao negativa entre os niveis de
gualidade de vida dos pacientes e a sobrecarga dos respectivos cuidadores.

Considerando a consisténcia nos achados desses estudos mesmo diante de uma
grande variacao amostral, torna-se mais provavel que, em nossa pesquisa, a ausén-
cia de associagao entre a sobrecarga do cuidador e a qualidade de vida do paciente
deva-se ao fato de esses Ultimos encontrarem-se com a QV pouco comprometida.
Ressaltamos, para tanto, que pacientes com maior comprometimento da QV, comum
em pacientes menos assistidos e/ou nas etapas finais do adoecimento, costumam
demandar mais de seus cuidadores, levando-o0s a apresentar maiores niveis de sobre-
carga relacionada ao cuidado (Delalibera et al., 2015).

Nossos achados chamam a atencao para a importancia da atuacao da Psicologia
junto aos pacientes com cancer avancado e os respectivos familiares cuidadores,
uma vez que, para a amostra em questao, as condi¢coes psicoldgicas mostraram estar
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mais intimamente relacionadas a QV do que as condicoes fisicas. Somos, assim,
convocados a atuar efetivamente na identificacao de vulnerabilidades e implemen-
tacao de estratégias efetivas para assegurar niveis satisfatérios de saude mental
em ambos. Afinal, os resultados apresentados no presente estudo, complementados
por outros presentes na literatura (Delalibera et al., 2015; Yoon et al. 2014), sugerem
gue um adequado manejo dos sintomas ansiosos e depressivos, bem como estra-
tégias para a diminuicao da sobrecarga do cuidador, podem se relacionar a um au-
mento na qualidade de vida e salde mental dos familiares cuidadores, melhorando
a qualidade do cuidado prestado por esses e, ainda, a satisfacao do paciente com o
ambiente em que se encontra inserido.

Uma robusta revisao realizada por Northouse, Williams, Given e McCorkle (2012)
a partir de cinco meta-analises, no intuito de investigar o impacto do cancer no
bem-estar de familiares cuidadores e a efetividade de intervencoes testadas para
atenuar eventuais prejuizos, corroborou o desenvolvimento de distlrbios psicoldgi-
cos como um importante impacto causado pelo cancer. A partir de sua busca, iden-
tificam trés tipos de intervencao como predominantes e com efeitos positivos tanto
para pacientes quanto para cuidadores, quais sejam: Psicoeducacional, Treinamento
de habilidades e Aconselhamento terapéutico. Entretanto, conforme destacam os au-
tores, apesar dos beneficios decorrentes de tais intervencoes, elas raramente sao
incorporadas a assisténcia.

Os resultados aqui expostos devem ser vistos com cautela, em funcao das limitacoes
do presente estudo. Dentre elas, destacamos (a) o tamanho reduzido da amostra,
gue se torna potencialmente problematico em funcao da sensibilidade dos testes de
correlacao; (b) a seletividade dos participantes, uma vez que apenas pacientes e cui-
dadores com maior crenca na eficacia da Psicologia podem ter aceitado participar
do estudo e, ainda, que estar presente na sessao de quimioterapia ja possa indicar
maior implicacdo no tratamento ou melhores condicoes de saude fisica e mental; (c)
problemas inerentes as medidas, como efeitos de desejabilidade social (tendéncia
a responder de acordo com o que se considera socialmente aceito) e distorcoes de
memoria (dificuldade em lembrar-se com exatidao de eventos e/ou sentimentos
pregressos).

Nao obstante, convém pontuar que o grau de magnitude moderado a forte encontrado
em varias correlacoes contribui para a validade interna dos achados, ainda que o
tamanho reduzido da amostra impossibilite a generalizacao desses resultados para
a totalidade dos usuarios do servico e/ou para outras populagoes. Além disso, cabe
ressaltar que o baixo indice de recusa e a saturacao dos dados observada no periodo
de coleta contribuem para atenuar efeitos do viés de selecao e ampliar a representa-
tividade da amostra em relacao aos pacientes em tratamento paliativo na instituicao
onde se desenvolveu a pesquisa.

Apesar das limitagoes, acreditamos que o trabalho contribui para ampliar o conhe-
cimento acerca da relagcao entre a qualidade de vida e o sofrimento psiquico em
pacientes e seus familiares cuidadores, fornecendo dados que podem subsidiar discus-
soes voltadas para o planejamento da assisténcia paliativa para esta populacao. Para
estudos futuros, recomendamos a ampliacao da amostra, bem como a realizacao da
coleta em diferentes instituicoes, como forma de ampliar a possibilidade de gene-
ralizacao dos dados encontrados. Adicionalmente, sugerimos que a coleta de dados
clinicos seja realizada também junto aos pacientes, a fim de confrontar tais dados
com aqueles fornecidos pelos familiares e acessar o quanto esses pacientes sao
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verdadeiramente informados acerca de sua doenca e prognostico, e que sejam ex-
plorados também os aspectos qualitativos da relacao e vinculo entre o paciente e
o cuidador, avaliando o efeito de tais aspectos na interacao entre as manifestacoes
psicopatolégicas de ambos. Por fim, a realizacao de estudos longitudinais com esta
populacao poderia indicar em que medida a progressao dos estagios do adoecimento
atua para aumentar ou diminuir a congruéncia do par familiar-cuidador e, ainda, a
forma como a sobrecarga do cuidador opera nestes diferentes estagios.

Em sintese, destacamos que, a despeito da auséncia de correlacao, a proximidade
entre os escores das avaliagoes de pacientes e cuidadores indica que ambos apresen-
tam niveis similares de Ansiedade, Depressao e QV, tornando-se importantes alvos do
cuidado. Ansiedade, Depressao e Sobrecarga sao sublinhadas como areas nas quais
pacientes e cuidadores podem se beneficiar de intervencoes para melhorar sua QV.
Reiteramos a importancia da integracao dos Cuidados Paliativos a assisténcia oncolo-
gica e também a formacao dos profissionais de saude, uma vez que sua filosofia prevé
a consecucao de atividades nos diferentes niveis de atencao a saude e uma atuacao
efetivamente interdisciplinar, que se faz indispensavel para abarcar as complexas de-
mandas impostas por pacientes fora de possibilidades de cura e seus familiares cui-
dadores, sejam elas de ordem fisica, social, emocional e/ou espiritual.
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