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REVISTA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA

Qualidade de vida e sobrecarga do
cuidador informal principal

do doente oncologico em diferentes
fases de tratamento

Oncological patients main caregiver quality of life and
burden in different treatment stages

Resumo

Objectivos: Avaliar a qualidade de vida (QdV), sobrecarga e distress de cuida-
dores em trés fases do tratamento oncologico.

Métodos: Estudo analitico de 90 cuidadores de doentes em tratamento cura-
tivo, quimioterapia paliativa e sintomatico. Questiondrios: Escala de Sobre-
carga de Zarit, Escala de QdV do familiar/cuidador do doente oncolégico e
Termometro do distress.

Resultados: Perfil de cuidador: mulher, a mediana de idades foi de 45,5 anos,
conjuge/filha. Maior sobrecarga e distress, e menos QdV no avanco das fases
do tratamento. A sobrecarga foi moderada, a QdV inferior a reportada nou-
tros estudos e o distress elevado, com uma forte contribuicdo dos problemas
emocionais e problemas fisicos nos cuidadores de doentes em tratamento sin-
tomatico.

Conclusdes: A avaliacdo regular do cuidador deve ser inserida no plano tera-
péutico tracado para o doente desde o inicio do tratamento.

Palavras-chave: sobrecarga do cuidador, qualidade de vida, distress, cuida-
dos paliativos

Summary

Aim: Evaluate the quality of life (QoL), burden and distress of cancer patients’ care-
givers in three stages of cancer treatment.

Methods: Analytical study of 90 caregivers of patients in curative treatment, pallia-
tive chemotherapy and symptomatic. Scales used: Zarit Burden Interview, Caregiver
QoL Index - Cancer (CQOLC) Scale and Distress Thermometer.

Results: Caregiver profile: women, median age 45,5 years, spouse/daughter.
Increase in burden and distress levels, and lower QoL as treatment progresses. Burden
was moderate, QoL lower than reported in other studies and distress high, with a large
component of emotional problems and physical problems in caregivers of patients in
symptomatic treatment.

Conclusion: Regular assessment of caregiver should be included in the treatment
plan of the patient since the beginning of treatment.

Keywords: caregiver burden, quality of life, distress, palliative care
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Introducao

Em oncologia, a pratica clinica centra a sua aten¢ao no doente,
cabendo ao cuidador uma posi¢cdo mais marginal. Os cuidado-
res e familiares sao percebidos como um recurso em beneficio
do doente, mas nao como um alvo de atencao pelas equipas de
profissionais de satde'.

A doencga oncoldgica provoca alteragoes fisicas e psicologicas
associadas ao diagnostico, tratamento e progressdo da doenca.
Os cuidadores enfrentam multiplos desafios, desde o medo do
diagnostico, lidar e dar suporte ao doente, tanto a nivel emo-
cional como fisico, assim como gerirem as rotinas didrias®.
Estes desafios sdo constantes, fazem parte da vida do cuidador
e evoluem a medida que existe progressao da doenca.

Na doenca oncologica, caracterizada atualmente por poucos
internamentos e intervencoes maioritariamente de forma ambu-
latoria, o cuidado do doente passou das institui¢oes de satide para
o domicilio. O cuidador responsabiliza-se pelas atividades basi-
cas da vida didria do doente, gere a medicacdo e as deslocacoes,
comunica com os profissionais de satide que assistem o doente, e
trata do suporte financeiro de forma direta ou indireta.

O género do doente, a convivéncia e o parentesco do cuidador
sao as varidveis mais importantes para predizer que pessoas do
nucleo familiar irdo realizar esta funcao®.

Muito tem sido estudado em relacdo ao acompanhamento dos
cuidadores na fase de cuidados paliativos do doente oncolo-
gico, mas também tem sido reconhecida a importancia de
fornecer este acompanhamento nas fases mais precoces
da doenca.

Nas dltimas duas décadas tem-se verificado através de multi-
plos estudos que os cuidadores do doente oncologico, integra-
dos numa organizacdo e dindmica de familia contemporanea,
apresentam com frequéncia uma série de alteracdes tanto psi-
cologicas como fisicas®. Estas repercussdes negativas a nivel
da saude fisica e mental, mas também a nivel da vida domés-
tica, das relacoes familiares e sociais, tém sido definidas como
“sobrecarga”s.

A “sobrecarga” resulta numa dificuldade do cuidador em ofere-
cer uma resposta adequada as multiplas necessidades de quem
cuida. Estas dificuldades podem, em muitas situacoes, levar a
exaustao do prestador de cuidados, estando assim associada
a uma deterioracdo da qualidade de vida e uma morbilidade
superior do cuidador®.

A qualidade de vida € um conceito que abrange mdltiplas
dimensoes, entre as quais se incluem tipicamente os dominios
fisico, psicologico, social, econoémico e espiritual’.

Pelo fato da qualidade de vida ter a propriedade de ser baseada
na percecao pessoal, ser subjetiva e ser varidvel no tempo e
dinamica’, a sua andlise ao longo do percurso da doenga onco-
logica pode salientar resultados diferentes. Os cuidadores
de doentes oncologicos tém uma qualidade de vida variavel,
e que se encontra afetada pela situagdo clinica do familiar,
pelas espetativas do cuidador e pela sociedade onde se insere®.

O distress ¢ uma experiéncia emocional desagradavel e mul-
tifatorial de natureza psicoldgica, social e/ou espiritual que
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pode interferir na capacidade em lidar com o cancro, os seus
sintomas fisicos e o seu tratamento”®. Quanto maior for a
interferéncia no estilo de vida do cuidador, maior sera o dis-
tress emocional percebido, o que podera ter influéncia sobre os
cuidados prestados ao doente. O distress estende-se através de
um espetro continuo de sintomas que vao desde os sentimen-
tos normais de vulnerabilidade, medo e tristeza, até condigoes
que se podem tornar patologicas e altamente discapacitantes.

O modelo atual de abordagem da doenca oncolégica em Portu-
gal faz com que os aspetos psicossociais sejam em muitas oca-
sides desvalorizados pela falta de tempo e treino dos profissio-
nais. O objetivo geral desta investigacao € avaliar a sobrecarga,
a qualidade de vida e o distress do cuidador informal princi-
pal do doente oncolégico em diferentes fases de tratamento:
abordagem terapéutica com inten¢ao curativa e abordagem
terapéutica paliativa (quimioterapia paliativa e tratamento
sintomatico).

Métodos
Tipo de estudo

Tratou-se de um estudo analitico, observacional, transversal.

Participantes

A populacao-alvo do estudo consistiu nos cuidadores infor-
mais principais de pacientes com doenca oncoldgica com
seguimento habitual no Instituto Portugués de Oncologia de
Lisboa Francisco Gentil, EPE.

Foi seleccionada uma amostra incidental de 90 cuidadores.
Foram considerados como cuidadores principais: a) o cuida-
dor a nivel fisico e emocional, de uma forma nao remunerada,
e no ambito doméstico"; b) com idade superior a 18 anos;
¢) sem alteragcdes cognitivas aparentes; d) sabe ler e escrever
portugués.

Os doentes deviam cumprir os seguintes critérios: a) tempo
de permanéncia no domicilio sem atividade laboral habitual
superior a trés semanas; b) neoplasia de colo do ttero, reto
e/ou cabega e pescoco; ¢) encontrar-se numa de trés fases de
tratamento: 1) terapéutica com intencao curativa; 2) quimio-
terapia paliativa ou 3) tratamento apenas sintomatico. As
neoplasias seleccionadas para o estudo apresentam as fases de
tratamento antes descritas de forma bem definida ao longo do
percurso terapéutico.

Colheita de dados e instrumentos

A colheita de dados foi realizada pelo investigador junto
do cuidador durante a sua permanéncia com o doente
no centro hospitalar, apos prévia autorizacdo mediante con-
sentimento informado.

Para a recolha da informacgao foi utilizado um questionario
socio-demografico com dados referentes ao doente (sexo,
idade, tipo de neoplasia, fase do tratamento) e ao cuidador
(sexo, idade, relacao com o doente, cohabitacao com o doente,



estado laboral), e foram ainda aplicadas as versdes portugue-
sas validadadas de trés instrumentos: Escala de Sobrecarga de
Zarit'?, Escala de Qualidade de vida do familiar/cuidador do
doente oncolégico? e Termometro do distress®.

Os dados recolhidos foram introduzidos em base de dados e
trabalhados estatisticamente com o programa informadtico
SPSS for Windows 17.0 (Chicago, IL).

Analise estatistica

Algumas das escalas aplicadas utilizam variaveis ordinais que
foram transformadas em continuas para o seu processamento
estatistico. Antes de se proceder a andlise foi verificado o cum-
primento dos critérios de normalidade e homogeneidade das
variancias. Os resultados das varidveis continuas sao apresen-
tados mediante a média e desvio padrao, e nalguns casos foi
apresentada a mediana (minimo e maximo) para acrescentar
informacdo sobre a tendéncia central e dispersao dos resulta-
dos. A comparacdo estatistica entre os diferentes grupos foi
realizada mediante o uso de testes paramétricos: t-Student na
comparacdo entre grupos independentes ndo emparelhados,
analise da varidancia (ANOVA) e correcao Post Hoc de Bonfer-
roni nas comparagdes entre multiplos grupos.

Os resultados das varidveis categoricas foram apresentados
através da frequéncia absoluta e relativa (percentagem). As
comparacOes entre grupos foram realizadas mediante o teste
de Fisher ou de Chi-quadrado.

Foi assumido um nivel de significancia de 5% para a considera-
¢ao de diferencas estatisticamente significativas.

Consideracoes €ticas

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do IPOLFG, EPE.

Resultados
Caracteristicas dos cuidadores e dos doentes

A amostra deste estudo era composta por 90 cuidadores, 30 em
cada grupo de tratamento (curativo, quimioterapia paliativa e
tratamento sintomatico). Os dados principais dos cuidadores
encontram-se na Tabela 1.

No que diz respeito ao sexo dos cuidadores, verificou-se uma
maioria do sexo feminino (76,7%), com um aumento desta
proporgao ao longo dos trés grupos terapéuticos. A mediana
de idades foi de 45,5 anos (20-79 anos), e apresentou também
um aumento gradual nos trés grupos. Em 65,6% dos casos,
o cuidador coabitava com o doente, sendo que a maioria era
casado/unido de fato (74,4%). Em 40% dos casos o cuidador
era o conjuge e segundo grupo mais representado foi o dos
filhos/as do doente (37,8%).

A situagao laboral dos cuidadores era descrita, em geral, como
ativa em 55,6% dos casos, 23,3% eram aposentados e 18,9%
encontravam-se no desemprego. Cerca de um terco detinham
um curso superior (31,1%) e 22,2% finalizou o terceiro ciclo do
ensino basico.

REVISTA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA

Os doentes oncolégicos em tratamento eram em 53,3% dos
casos do sexo masculino, sendo esta distribuicao semelhante
entre os trés grupos de tratamento. Em termos de idade, a
mediana foi de 62 anos e manteve-se semelhante entre os
grupos.

Avaliacao da sobrecarga

De 90 entrevistas efetuadas, o cuidador respondeu de forma
completa a todos os itens da escala de Zarit em 79 ocasides
(87,8%).

A pontuacao média da escala foi de 25,15 + 11,57, e aumentou
ao longo das trés fases terapéuticas (21,14; 26,37 e 28,63, res-
petivamente), sem diferencas estatisticamente significativas
(ANOVA; p =0,054) (Tabela 2).

Em termos de descri¢do da sobrecarga do cuidador principal,
foi classificada a pontuacao obtida em niveis de sobrecarga
(Grafico 1). Dos resultados salienta-se que mais de metade dos
cuidadores (59,5%) apresentava sobrecarga moderada (21-40
pontos). Nao houve casos de sobrecarga severa nesta amostra.

Analisada a sobrecarga moderada e moderada a severa em con-
junto, esta verifica-se em 68,4% dos cuidadores, existindo dife-
renca entre a propor¢ao verificada entre o tratamento curativo
e quimioterapia paliativa (60,7% e 66,7%, respetivamente),
em contraposi¢ao com cerca de 79,1% no tratamento sintoma-
tico (p=0,352) (Tabela 2).

Avaliacao da qualidade de vida

Em 65 de 90 entrevistas (72,2%) o cuidador respondeu a todos
ositens da escala de Qualidade de vida do familiar/cuidador do
doente oncoldgico.

A pontuacdao média da escala foi de 64,83 £ 15,83. A analise
entre subgrupos mediante a andlise de variancias (ANOVA)
nao revelou existir diferencas significativas (p = 0,204).

A pontuacdo obtida nesta escala resulta da soma de itens
repartidos em quatro dimensoes (Tabela 3). A analise compara-
tiva das médias em cada dimensao entre os trés grupos, revelou
diferencas significativas apenas nos itens relacionados com
a dimensdo Sobrecarga emocional (ANOVA, p = 0,029).

Avaliacao do distress

O Termometro do distress foi respondido em 82 ocasides
(91,1%). A pontuacdo média nesta medida foi de 7,01 + 2,28.
A andlise entre subgrupos mediante a andlise de variancias
(ANOVA) revelou existir diferenca significativa entre os grupos
(p <0,001) (Tabela 4).

Do questiondrio de sintomas anexo ao Termometro do distress,
salienta-se que os principais itens reportados foram no domi-
nio emocional: “preocupaciao” - 93,3%, “nervosismo/ansiedade”
- 84,4% e “tristeza” - 78,9%; no dominio dos problemas fisi-
cos 0 mais frequentemente reportado foi “cansaco/fadiga” em
75,6%, sem diferencas entre os grupos. A analise comparativa
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Tabela 1. Caracteristicas principais dos cuidadores.

TOTAL Tratamento curativo QT paliativa ”ljratam‘er‘lto
sintomatico

n % n % n % n %
N.° 90 30 30 30
Sexo
- masculino 21 23,3 10 33,3 7 23,3 4 13,3
- feminino 69 76,7 20 66,7 23 76,7 26 86,7
Idade
- mediana (anos) 45,5 43 47,5 48,5 0,998 0,996 1,000
- min / max (anos) 20-79 22-70 22-75 20-79 0,140
Estado civil
- solteiro/a 17 18,9 9 30,0 2 6,7 6 20,0
- casado/a - uniao de fato 67 74,4 21 70,0 24 80,0 22 73,3
- vitivo/a 2 2,2 0 0,0 0 0,0 2 6,7
- divorciado/a - separado/a 4 4,4 0 0,0 4 13,3 0 0,0
Relacao com o doente
- cOnjuge 36 40,0 14 46,7 11 36,7 11 36,7
- filho/a 34 37,8 15 50,0 9 30,0 10 33,3
-irmao/irma 9 10,0 0 0,0 4 13,3 5 16,7
- pai/mae 5 5,6 0 0,0 2 6,7 3 10,0
- outro familiar 6 6,7 1 3,3 4 13,3 1 3,3
Coabitante com o doente 59 65,6 21 70,0 20 66,7 18 60,0
Situacdo laboral
- ativo/a 50 55,6 17 56,7 20 66,7 13 43,3
- aposentado/a 21 23,3 6 20,0 7 23,3 8 26,7
- desempregado/a 17 18,9 7 23,3 3 10,0 7 23,3
- nunca trabalhou 2 2,2 0 0,0 0 0,0 2 6,7
Habilitacées literarias
- sabe ler e escrever 3 3,3 2 6,7 1 3,3 0 0,0
- 1.° ciclo de ensino basico 15 16,7 7 23,3 2 6,7 6 20,0
- 2.° ciclo de ensino basico 7 7,8 1 3,3 2 6,7 4 13,3
- 3.° ciclo de ensino basico 20 22,2 3 10,0 7 23,3 10 33,3
- ensino secundario 17 18,9 6 20,0 8 26,7 3 10,0
- curso superior 28 31,1 11 36,7 10 33,3 7 23,3

Abreviaturas: QT - quimioterapia

Tabela 2. Pontuacao média da Escala de sobrecarga de Zarit por grupos de tratamento.

Tratamento L. Tratamento P
TOTAL X QT paliativa X .
curativo sintomatico (ANOVA)
Média + DP 25,15+ 11,57 21,14 + 10,28 26,37 + 13,18 28,63 £10,03 0,054
Mediana (min-max) 27 (2-53) 23 (4-47) 27 (2-53) 29,5 (6-44)

Abreviaturas: QT - quimioterapia
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Tabela 3. Pontuacao média da Escala de Qualidade de vida do familiar/cuidador do doente oncolégico

soes por grupos de tratamento.

TOTAL Tratam‘ento QT paliativa T‘ratamfer.lto P
curativo sintomatico (ANOVA)

TOTAL
Meédia £ DP 64,83 +15,83 67,35+13,7 67,91 = 18,29 58,55+ 14,05 0,204
Mediana (min-max) 62 (33-115) 62 (47-94) 66,5 (33-115) 52 (40-94)
DIMENSOES (média+DP)
Sobrecarga emocional 17,72 £ 8,74 19,48 £ 7,11 19,77 = 9,46 13,45+ 7,4 0,029
Perturbacoes ligadas ao cuidado 16,75+ 5,93 16,57 + 5,92 18,05 + 6,00 15,55+ 5,86 0,394
Implicagdes pessoais do cuidado 9,94 + 3,29 10,48 +£2,98 10,45 + 3,38 8,75+ 3,39 0,153
Adaptacao positiva 20,42 +4,48 20,83 £4,46 19,37 £ 5,30 20,80+ 3,55 0,612

Abreviaturas: QT - quimioterapia

Grafico 1. Nivel de sobrecarga por grupos de tratamento.

Tabela 4. Pontuacao média do Termometro do distress por grupos de tratamento.

Tratamento L Tratamento sinto- P
TOTAL . QT paliativa .
curativo matico (ANOVA)
MédiatDP 7,01 £2,28 6,07 £ 2,34 6,46 +2,39 8,38+ 1,37 < 0,001
Mediana (min-max) 7 (0-10) 6 (0-10) 7 (0-10) 8 (5-10)
Abreviaturas: QT - quimioterapia
da frequéncia de respostas afirmativas entre o grupo de tra- Discussao

tamento curativo vs QT paliativa vs tratamento sintomatico
revelou existirem diferencas significativas na frequéncia de Na atualidade, em cada dia aumenta o numero de doentes
resposta afirmativa no iten “depressdo” (21,4%, 20% e 44,8% com doenca oncoldgica, sendo esta uma patologia cronica

respectivamente; p = 0,008). e progressiva, em que a populacdo afetada vai perdendo
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independéncia, tendo cada vez maior necessidade de ser cui-
dada™. O cuidador principal do doente oncolégico é muitas
vezes submetido a uma situacao desgastante para ele, tanto
fisica como emocionalmente, para a qual € dificil obter apoio
por equipas de profissionais.

Numa revisdo sobre a sobrecarga do cuidador do doente
oncologico, Barron e Alvarado (2009) afirmam que o perfil
de cuidador principal € o de uma mulher, casada, com uma
idade média de 56 a 67 anos, cujo parentesco com o doente
é frequentemente de conjuge ou filho/a'. Na nossa amostra,
equilibrada do ponto de vista do sexo e idade dos doentes nos
varios grupos terapéuticos, verificdmos uma maioria de cui-
dadores do sexo feminino (76,7%), com uma tendéncia para
o aumento desta propor¢ao ao longo dos trés grupos terapéu-
ticos, o que vai ao encontro de dados de outros estudos nacio-
nais (63-81,7% de cuidadoras)*!2. A sociedade portuguesa,
tal como se pode comprovar com estes resultados, € ainda de
tendéncia matriarca, em que a mulher, seja esposa ou filha,
assume o papel de cuidador principal do doente, estando este
fato patente no aumento gradual de mulheres que assumem o
papel de cuidador ao longo da progressao da doenca.

No que diz respeito a idade dos cuidadores, a mediana na nossa
amostra foi inferior (45,5 anos) a apresentada noutros estudos
nacionais e internacionais*'""¥, o que se poderad justificar pela
elevada proporcdo de filhos cuidadores em relagdo aos conju-
ges presente no nosso estudo (37,8% e 40%, respetivamente) e
superior a que se encontra nos estudos citados anteriormente.

Os cuidadores tém um nivel de habilitagdes literarias bastante
elevado, o que nos leva a concluir que sao as pessoas mais dife-
renciadas que assumem o papel de cuidador principal, talvez
porque sdo suficientemente capazes de perceber a importancia
de assumir este papel tao determinante na vida dos doentes
oncolégicos. No que diz respeito a situacdo laboral, verifica-
mos que mais de metade dos cuidadores encontrava-se numa
situagdo laboral ativa préviamente a assumir o papel de cuida-
dor, o que podera implicar um maior disrup¢ao pessoal e fami-
liar associada ao cuidar.

No que diz respeito as escalas aplicadas, nao podemos deixar
de salientar que em alguns casos estas ndo foram preenchidas
na sua totalidade, o que podera traduzir desinteresse pelo cui-
dador ou algum problema na percepg¢ao dos itens expostos.

A pontuacdo média obtida na escala de Zarit (25,15 pontos)
situa a maioria dos nossos cuidadores na categoria de sobre-
carga moderada. Salientamos ainda nao ter obtido nenhuma
pontuagdo que se situe na categoria de sobrecarga severa,
ainda que a amostra tenha incluido 30 doentes em tratamento
apenas sintomatico da sua neoplasia. O nivel de sobrecarga
obtido € inferior mas comparavel com o de outros estudos
realizados apenas em doentes em cuidados paliativos: Ferreira
(2010) descreve pontuacao média de 37,26 numa amostra de
cuidadores de doentes paliativos no domicilio em Portugal'?;
Grunfeld (2004) descreve pontuagdes de 19,4 e 26,2 no inicio
da fase paliativa e terminal, respetivamente, em cuidadores de
mulheres com cancro da mama no Canada'. Neste sentido, as
diferencas nos sistemas de satide e de apoio ao cuidador, assim
como o fato de se tratar de um estudo em ambulatorio e outro

18 | RPO Vol 3 /N1 /Margo 2019

a nivel hospitalar podem justificar as diferencas existentes no
nivel de sobrecarga.

Ao longo das fases de tratamento verificou-se um aumento na
pontuacao média da escala (21,14 na fase de tratamento com
intencao curativa até 28,63 no tratamento sintomatico), mas
manteve-se sempre dentro da categoria de sobrecarga mode-
rada. No entanto, verifica-se um incremento substancial do
grupo com sobrecarga moderada entre os cuidadores de doen-
tes em tratamento sintomatico, em comparagao com os restan-
tes grupos. Estes resultados podem ser explicados pelo fato do
doente em tratamento sintomatico, que apresenta uma dete-
rioracao do estado geral devido a progressao da doenga, pre-
cisar de maiores atengdes nas suas atividades bdsicas didrias,
um maior esforgo fisico por parte do cuidador e uma maior
dedicacdo hordria, o que interfere com as expectativas do cui-
dador e pode criar uma sensacao profunda de dependéncia. Do
mesmo modo, por se tratar de uma fase em que ha uma maior
duracdo e evolucao da doenga, pode coexistir uma maior frus-
tracdo, uma menor capacidade para a partilha de sentimentos
e emocoes.

A avaliacdo da qualidade de vida permitiu obter uma pontua-
¢ao média geral de 64,83. No grupo de cuidadores de doentes
em tratamento com intencdo curativa a média foi de 67,35
pontos, sendo este valor inferior ao obtido noutros estudos
que utilizaram o mesmo instrumento de avaliacdo, seja a nivel
nacional em doentes no inicio do tratamento e nos primeiros
3 meses apos o diagnostico? ou internacional’. Nao verificamos
diferencas significativas entre os trés grupos de tratamento,
apesar de existir uma diminuicdo na média da pontuagao entre
os grupos em tratamento curativo e QT paliativa vs tratamento
sintomatico. A qualidade de vida do cuidador encontra-se
influenciada por aspetos ligados ao tratamento do doente,
sendo descritos niveis de qualidade de vida superiores nos
cuidadores de doentes em estadios precoces de doenca ou em
tratamento curativo®'®. No nosso estudo, pelo contrario, nao
verificdmos uma diminuicdo significativa da qualidade de vida
entre as fases, o que foi descrito também noutro estudo®.

Da anadlise por dimensodes da escala salientamos que verificd-
mos apenas diferencas nos itens ligados a sobrecarga emocio-
nal entre os trés grupos de tratamento. Por outro lado, nao
verificdmos um aumento da adaptacdo positiva ao longo da
progressao da doenca, ao contrdrio do que seria expectavel
pela aquisicao de mecanismos de coping e experiéncias positi-
vas durante o processo de cuidar.

O Termometro do distress € um instrumento de rapida avalia-
¢ao e que permite realizar um screening do distress emocional,
ansiedade e depressao do cuidador do doente oncolégico.
Internacionalmente, define-se um valor igual ou superior
a quatro como tributario de uma avaliacdo mais aprofun-
dada®*?, sendo que este valor foi obtido em cerca de 84,4%
dos cuidadores da nossa amostra o que reflete um nivel de
distress elevado. Na comparacao por grupos de tratamento
vemos ainda que este nivel € significativamente superior nos
cuidadores de doentes em fase de tratamento sintomatico
em que todos os cuidadores tinham um valor superior a qua-
tro. O incremento da sensacao de distress encontra-se ligado



a trajetoria da doenca?, e isso refletiu-se principalmente na
fase de tratamento sintomadtico na nossa amostra. A fase ter-
minal do doente encontra-se associada, como ja observamos
neste estudo, a uma maior sobrecarga, sendo este um fator
associado a presenca de maior ansiedade e depressdao no cui-
dador'. Ainda, a diminuicdao na qualidade de vida (principal-
mente a nivel emocional) € um fator que se correlacionou com
o aumento do distress. Por outro lado, o distress do cuidador
encontra-se ligado ao distress do doente?, pelo que niveis ele-
vados de distress na nossa amostra podem relacionar-se tam-
bém com a situagao dos doentes, o que nao foi avaliado.

Do inventario de problemas anexo ao Termometro do distress
salientamos que as principais preocupag¢des em todos os gru-
pos foram aspetos relacionados com problemas emocionais,
nalinha do ja observado nos resultados da escala de Qualidade
de vida em que os itens de sobrecarga emocional contribuiram
fortemente para a pontuacdo. Foram maioritarios os senti-
mentos de “preocupacdo”, “nervosismo/ansiedade”, “tristeza” e
“medos/receios”. Por outro lado, observou-se um incremento
significativo do nimero de respostas afirmativas perante a
“depressdo” no grupo de tratamento sintomatico, o que podera
refletir a necessidade de incluir o apoio no ambito da satde
mental no acompanhamento destes cuidadores.

O grupo de cuidadores de doentes em tratamento sintomadtico
tinha niveis de distress mais elevados, e isso pode relacionar-
-se com uma maior presenca de sintomas somaticos. Sabe-se
ainda que os cuidadores de doentes oncolégicos tendem a
priorizar as necessidades do familiar sobre as préprias, o que os
pode levar a descuidar o seu estado de satide e que se relaciona
com o aparecimento de sintomas como distirbios do sono ou
fadiga, que pioram ao longo do deterioramento do estado cli-
nico do doente*.

Conclusoes

Verificou-se que ao longo da progressdo da doenga houve um
aumento dos niveis de sobrecarga e de distress, assim como
uma diminui¢do na qualidade de vida dos cuidadores, o que
parece estar de acordo com a literatura’®.

A sobrecarga foi, em geral, moderada e aumentou substancial-
mente no tratamento paliativo, provavelmente ligados a uma
maior sensagao de dependéncia do doente e a de perda de con-
trolo do cuidador perante o deterioramento da situacao clinica
do familiar. Os valores de qualidade de vida foram inferiores
aos apresentados noutros estudos®!®, mas apesar de diminuir
ao longo da progressao nao apresentou diferencas significa-
tivas. Os itens ligados a sobrecarga emocional apresentaram
variacdo nas diferentes fases, com um aumento da sua impor-
tancia principalmente na fase de tratamento sintomatico. Os
cuidadores entrevistados apresentaram, na sua maioria, um
nivel de distress elevado.

As consequéncias negativas associadas ao cuidar que se eviden-
ciaram neste estudo tém com certeza implicacdes no bem-estar
do doente. Parece evidente que se a pessoa que cuida nao tem
saude fisica e emocional ndo poderd dar o apoio necessdrio ao
seu familiar.

REVISTA PORTUGUESA DE ONCOLOGIA

O cuidador principal do doente oncologico € cada vez mais
uma peca fundamental da equipa responsavel pelo bem-estar
do doente, pelo que a avaliagdo do impacto das diferentes fases
do tratamento oncoldogico na vida do cuidador € importante
dentro do plano terapéutico de qualquer doente oncolégico.
Desta forma, parece sensato incluir instrumentos de avaliagao
do bem-estar emocional e fisico dos cuidadores sempre que
exista uma modificacdo na atitude terapéutica a qual € sujeita
o seu familiar, porque, como foi observado, a fase do trata-
mento tem implicacdes tanto a nivel da sobrecarga como da
qualidade de vida e do distress.

Nao foi recebido nenhum patrocinio para o estudo e publica-
¢ao deste artigo.

Todos os autores com nome neste trabalho cumprem os crité-
rios estabelecidos pela International Committee of Medical Jour-
nal Editors (ICMJE), assumindo toda a responsabilidade pela
integridade de todo o trabalho e aprovacdo final da versdo a
ser publicada.

Os autores declaram que ndo tém nenhum conflito de inte-
resse.
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