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Circunstancias e consequéncias do cuidar:
estudo prospetivo em cuidados paliativos

Circumstances and consequences of care:

a prospective study in palliative care

Abstract The sundry circumstances that affect
end-of-life care can have a determining role in the
result of this experience, particularly in psycholog-
ical morbidity levels before and after bereavement.
The aim of this study is to describe the prevalence
of psychopathological symptoms and overburden
among family caregivers in palliative care and to
identify the circumstances associated with care
provision. An attempt was made to evaluate the
progress of psychopathological symptoms, identi-
fying circumstantial factors that can interfere in
acute grief. The sample consisted of 75 Portuguese
caregivers, mostly women and patients’ daughters.
The results show that caregivers more involved
with patient care bear a greater burden and are
more likely to manifest psychopathological symp-
toms, which persist in acute grief. Moreover, the
existence of peritraumatic symptoms seem to con-
tribute significantly to the overall state of distress
in acute grief. Social support has a protective effect
in the different symptomatologic situations and
are closely related to family dynamics. These re-
sults suggest the possibility of early identification
of the most vulnerable caregivers and the adverse
circumstances that affect them.

Key words Family caregivers, Palliative care,
Overburden, Psychological morbidity, Grief

Resumo As vdrias circunstancias que afetam a
prestagio de cuidados em fim-de-vida podem ter
um papel determinante no resultado desta expe-
riéncia, nomeadamente nos niveis de morbilidade
psicolégica antes e depois da perda. Este estudo
tem por objetivos descrever a prevaléncia da so-
brecarga e sintomatologia psicopatoldgica dos cui-
dadores familiares em cuidados paliativos e iden-
tificar as circunstdncias que lhe estdo associadas.
Pretendemos ainda avaliar a evolugdo da sinto-
matologia, identificando os fatores circunstanciais
que interferem na fase aguda do luto. A amostra
foi constituida por 75 cuidadores portugueses, a
maioria do sexo feminino e filhas do doente. Os
resultados revelam que as pessoas mais envolvidas
nos cuidados ao doente apresentam mais sobre-
carga e estdo mais propensas a sintomatologia psi-
copatoldgica, a qual tem tendéncia a manter-se no
luto. Ficou também demonstrada a existéncia de
sintomas peritraumdticos que parecem contribuir
significativamente para o estado geral de distress
no luto agudo. O suporte social tem efeito prote-
tor nos diferentes quadros sintomatoldgicos e estd
relacionado com o funcionamento familiar. Estes
resultados sugerem a possibilidade de identificar
precocemente os cuidadores mais vulnerdveis e as
circunstdncias adversas que os afetam.
Palavras-chave Cuidadores familiares, Cuidados
paliativos, Sobrecarga, Morbilidade psicoldgica,
Luto
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Introducao

Cuidar de um familiar com uma doenga terminal
representa uma considerdvel sobrecarga, tendo
em conta a exigéncia fisica e emocional ineren-
te a este papel', muitas vezes desempenhado sem
preparagao prévia e em sobreposi¢ao com outras
tarefas’. Acarreta, por isso, diversas consequén-
cias ao nivel da morbilidade fisica e psicoldgica™*,
incluindo sintomas de depressao e ansiedade>®.

Sabe-se, no entanto, que a experiéncia do cui-
dar é mediada por diversas circunstancias, entre
as quais, o tempo de prestacdo de cuidados’ e a
intensidade do cuidar®. A estas dimensoes obje-
tivas da sobrecarga, acresce o distress inerente a
antecipagao da perda, que remete para aspectos
como a percep¢ao da evolucdo doenga’ e a falta
de preparagdo para a morte’.

O efeito negativo da experiéncia do cuidar
pode, no entanto, ser compensado pelo suporte
de outras pessoas'’, bem como o acesso a recur-
sos sociais e profissionais''. Todavia, hd evidén-
cia de que o suporte informal e profissional ndo
¢é considerado suficiente na fase de prestacio de
cuidados™.

Sendo a familia o principal provedor de cui-
dados ao doente em fim de vida, a sua dindmica
constitui um elemento determinante no processo
de adaptacao a doenga e perda'>". Kissane et al.”?
classificam as familias como funcionais, intermé-
dias e disfuncionais, distinguindo-as em cinco
tipologias, consoante os seus niveis de coesao, ex-
pressividade e conflito. Dentro das familias fun-
cionais estdo as familias apoiadoras e as solucio-
nadoras de conflito e as familias disfuncionais sio
compostas pelas familias mal-humoradas e hos-
tis. As familias disfuncionais tém maiores niveis
de morbilidade psicossocial, incluindo depressao.
Das familias dos doentes em cuidados paliativos,
15 a 20% sao consideradas disfuncionais®".

Os dados da literatura sugerem a continuida-
de dos niveis de sintomatologia dos cuidadores
no periodo subsequente & morte's, ou seja, aque-
les sujeitos que mais sintomatologias apresentam
na fase de prestagdo de cuidados sao também os
que mais dificuldades de adaptacdo apresentam
numa fase inicial do luto. Este facto suporta a
hipétese de que o efeito cumulativo da sobrecar-
ga do cuidador e do distress relacionado com a
antecipagao da morte se reflete na fase posterior
a perda. H4 mesmo evidéncia de sintomatologia
de stress pds-traumédtico que se manifesta na lin-
guagem do impacto, incerteza e impoténcia do
cuidar, bem como nas memdrias intrusivas da
degradagao do doente'’.

Dada a inexisténcia de resultados relativos a
populagdo portuguesa de cuidadores familiares
propomo-nos, neste estudo, descrever a preva-
léncia da sobrecarga do cuidador e sintomatolo-
gia psicopatoldgica dos cuidadores familiares em
cuidados paliativos e identificar as circunstancias
que lhe estdo associadas. Além disso, tratando-se
de um estudo prospectivo temos, como segundo
objetivo, avaliar a evolu¢do dos sintomas psico-
patoldgicos, identificando os fatores circunstan-
ciais que interferem na fase aguda do luto.

Metodologia
Participantes

A amostra, selecionada por conveniéncia, foi
constituida por cuidadores familiares de doentes
oncoldgicos acompanhados na Unidade de Medi-
cina Paliativa do Hospital de Santa Maria — Centro
Hospital Lisboa Norte. Foram considerados os se-
guintes critérios de exclusao: individuos com idade
inferior a 18 anos, com comprometimento cogni-
tivo ou perturbagio fisica e/ou mental que dificul-
te a capacidade de responder aos instrumentos, e
ndo dominio da lingua portuguesa. Os participan-
tes foram informados sobre o objetivo do estudo e
foi solicitado o consentimento informado.

Instrumentos

Foi utilizado um breve questiondrio desen-
volvido pelos autores para a caracteriza¢do so-
ciodemogriéfica do cuidador familiar e do doente,
incluindo também algumas questdes estruturadas
relativas & percep¢do da evolugdo da doenga, ao
envolvimento no cuidar e preparagdo subjetiva
para a morte.

A sobrecarga foi avaliada através do questio-
nédrio de sobrecarga do cuidador (Zarit Burden
Interview) validado para a populagdo portuguesa
por Ferreira et al.’¥, a escala contém 22 itens com
pontuagdes que variam de 0 (nunca) até 4 (sem-
pre).

Para avaliar a sintomatologia psicopatoldgica
foram utilizadas as subescalas de ansiedade, de-
pressdo e somatiza¢do do Inventdrio de Sintomas
Psicopatoldgicos (BSI) de Derogatis e Melisara-
tos', validado para a populagdo portuguesa por
Canavarro®. O instrumento é composto por 19
afirmagdes e as respostas variam entre 0 (nunca)
e 4 (sempre).

O funcionamento familiar foi avaliado através
da versdo reduzida do FRI (Family Relationships



Index) da autoria de Kissane et al.?!, traduzido e
validado para a populagdo portuguesa por Dela-
libera et al.2. O FRI reduzido é composto por 12
itens, e as respostas sdo dicotémicas (sim e ndo).
A escala classifica as familias em cinco categorias:
apoiantes, solucionadoras de conflito, intermé-
dias, mal-humoradas e hostis. Para avaliar esta
varidvel acrescentdimos quatro questdes estrutu-
radas que incidem sobre as altera¢des na dina-
mica familiar, existéncia de conflitos e alteragdes
na relacdo com o doente na fase atual de doenga.

O suporte social foi avaliado pela Escala de
Provisdes Sociais (EPS), versio portuguesa de
Moreira e Canaipa®. A escala é constituida por
24 itens, pontuados numa escala Likert, com va-
lores que variam de 1 (discordo fortemente) a 4
(concordo fortemente) e os resultados podem ser
apresentados em dois grandes fatores: apoio inti-
mo e apoio casual. Foram também acrescentadas
duas questdes estruturadas que avaliam o apoio
prético e emocional percepcionado pelos cuida-
dores na fase de doenga.

No segundo momento de avalia¢ao foi utili-
zado o Questiondrio de Experiéncias Dissociati-
vas Peritraumaticas (QEDP — Peritraumatic Dis-
sociative Experiences Questionnaire) da autoria
de Marmar et al.** para avaliar a experiéncia de
dissociagdo peritraumdtica. O questiondrio foi
validado para a populagdo portuguesa por Maia
et al.”®, é composto por 10 itens que avaliam res-
postas dissociativas durante a exposi¢do a um
acontecimento potencialmente traumadtico. As
respostas sao fornecidas numa escala tipo Likert
de 5 pontos (1 = nada verdade a 5 = extrema-
mente verdade).

Procedimentos

A presente investigacdo contou com dois mo-
mentos de avaliagdao. O primeiro momento (TO0)
decorreu durante a fase de prestacdo de cuidados,
enquanto o doente estava a ser acompanhado na
Unidade de Cuidados Paliativos. Neste momento
foram avaliadas as varidveis sociodemogréficas,
o processo de doenca e prestacdo de cuidados,
a sintomatologia psicopatoldgica, a sobrecarga
do cuidador, a dindmica e o funcionamento fa-
miliar e o suporte social. Algumas informagdes
referentes ao doente — tempo de doenga, data do
diagnoéstico e admissdo na equipa de cuidados
paliativos — foram recolhidas do processo clinico
do doente.

O segundo momento de avaliagdao (T1) de-
correu entre o primeiro e o segundo més apds o
6bito do doente. No T1 foram avaliadas as alte-

ra¢des na dindmica familiar, no suporte social, a
sintomatologia psicopatoldgica, as circunstancias
de morte, a preparagdo subjetiva para a morte e
as experiéncias dissociativas peritraumaticas re-
ferentes a perda de um familiar. Solicitdimos tam-
bém a avaliagdo retrospectiva da sobrecarga do
cuidador, replicando a ultima questdo da escala
de Zarit “De um modo geral, até que ponto se
sentiu sobrecarregado/a por tomar conta do seu
familiar?”.

Os cuidadores que concordaram em partici-
par no estudo puderam optar por preencher os
questiondrios em papel (presencialmente, levar
para casa e entregar num outro dia ou devolver
por correio), ou eletronicamente (através de um
questiondrio online). No T1 primeiramente pro-
cedeu-se um contato telefénico no qual eram
manifestadas as condoléncias e solicitada a par-
ticipa¢do na continuidade do estudo. Mais uma
vez os participantes puderam optar pelo preen-
chimento online ou em papel.

A recolha de dados ocorreu de mar¢o de 2014
a dezembro de 2015. Durante esse periodo 130
cuidadores familiares aceitaram participar do
estudo, mas apenas 75 responderam integral-
mente ao questiondrio, oito foram excluidos por
ndo responderem ao questiondrio completo e 47
nunca chegaram a entregar os questionarios de-
vido ao falecimento imediato do doente, alta da
equipa ou falta de disponibilidade.

Dos 75 participantes que responderam ao
TO, apenas 29 responderam ao T1. Até ao final
de dezembro, 17 doentes ainda estavam a ser
acompanhados pela equipa de cuidados paliati-
vos, 17 tiveram alta (foram transferidos para ou-
tros servigos de cuidados paliativos) e dos 41 que
faleceram, nao conseguimos entrar em contato
com nove familiares na fase do luto. Dos 32 fami-
liares que conseguimos contatar e concordaram
em responder a segunda fase da investigacao, 29
devolveram o questiondrio preenchido e trés ndo
responderam.

O presente estudo foi aprovado pela Comis-
sdo de Etica do Centro de Investigacdo do Insti-
tuto Superior de Psicologia Aplicada e também
pela Comissao de Etica do Hospital de Santa Ma-
ria em 24 de outubro de 2014.

Analise dos dados

Para a andlise dos dados recolhidos foi utili-
zado o programa estatistico SPSS versdo 22.0. Re-
alizaram-se analises descritivas e de frequéncias
para estabelecer a prevaléncia das varidveis em
estudo (sociodemogrificas, sobrecarga, dinami-
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ca familiar, suporte social, ansiedade, depressao
e somatiza¢do), utilizou-se as correlacoes de Spe-
arman para avaliar as correlacdes entre as vari-
aveis ordinais e entre ordinais e quantitativas, e
as correlagdes de Pearson para examinar a rela-
¢do entre varidveis quantitativas. Para analisar se
uma varidvel quantitativa apresentava diferencas
entre grupos foram utilizados os testes t-student
e 0 ndo paramétrico Wilcoxon-Mann-Witney
(quando as varidveis ndo cumpriam os pressu-
postos de normalidade e homogeneidade). Para
a comparagdo entre as varidveis avaliadas no TO
e T1 (sobrecarga, ansiedade, depressao e somati-
zagdo) utilizou-se o teste t-student para amostras
emparelhadas. Verificou-se a normalidade das
varidveis através dos coeficientes de assimetria e
curtose. Os valores de assimetria foram conside-
rados adequados quando inferiores a trés e os de
curtose quando inferiores a sete. Os resultados

Tabela 1. Caracteriza¢ao sociodemografica da amostra.

foram considerados estatisticamente significati-
vos para p < 0,05.

Resultados
Caracteristicas sociodemograficas

A amostra do estudo foi constituida por 75
cuidadores familiares de doentes oncoldgicos
acompanhados em cuidados paliativos. Os cui-
dadores eram, na maioria, do sexo feminino
(81,3%), casados (77,3%), filhos (60%) e com
uma média de idades de 51,95 anos (DP = 13,41)
(Tabela 1). Os doentes eram maioritariamente
do sexo masculino (53,3%), com uma média de
idades de 69,81 anos (DP = 13,18) (Tabela 1). A
maioria (48%) dos doentes foi diagnosticado en-
tre um e cinco anos e 29,3% foi acompanhado

Participantes (N = 75)

Doentes acompanhados em CP (N = 75)

Idade Média (Desvio Padrao)

Amplitude 18-79
Sexo, n (%)
Masculino 14 (18,7)
Feminino 61 (81,3)
Raga/ etnia, n (%)
Caucasiana 73 (93,4)
Negra 1(1,3)
Asidtica 1(1,3)
Estado Civil, n (%)
Solteiro 12 (16)
Casado/ Unido estavel 58 (77,3)
Separado/ Divorciado 5(6,7)
1 0,
Esczloazliccilaode, n (%) 8 (10,6)
2 ciclo 34)
30 ciclo 15(20)
. 18 (24)
Secundario
Curso tecnoldgico > (6,7)
. . 22 (29,3)
Licenciatura 4(53)
Mestrado
Situacdo Profissional, n (%)
Ativo 38 (50,7)
Baixa médica 4 (5,3)
Desempregado 9(12)
Reformado 18 (24)
Nao trabalha / doméstica 6(8)
Parentesco, n (%)
Conjuge 25 (33,3)
Filho (a) 45 (60)
Pai/ Mae 2(2,7)

Outros familiares 3(4)

51,94 (DP = 13,41)

69,81 (DP = 13,18)
24-97

40 (53,3)
35 (46,7)




pelo servico de cuidados paliativos entre trés e
seis meses (Tabela 2).

Dados obtidos na fase de prestacao
de cuidados (T0)

Prevaléncia da sobrecarga do cuidador e sinto-
matologia psicopatoldgica — O nivel de sobrecarga
do cuidador avaliado através da Zarit identificou
que 52% dos cuidadores apresentavam uma so-
brecarga moderada, 26,7% sobrecarga moderada
a severa e 20% dos cuidadores ndo apresentavam
sinais de sobrecarga. A maioria dos cuidadores
apresentou niveis de ansiedade (61,3%), depres-
sdo (69,3%) e somatizacdo (54,7%) acima da
média estabelecida por Canavarro® para a popu-
lagao portuguesa.

Descrigao dos fatores situacionais da fase do
cuidar — No que diz respeito ao processo de diag-
néstico do doente, 38,7% dos cuidadores referi-
ram que o diagndstico foi rdpido e 65,3% néo es-
tavam nada a espera desse diagndstico. Em 56,8%
dos casos a evolu¢do da doenga foi rapida ou
muito rdpida e a maioria (42,5%) dos cuidadores
ndo estava nada a espera que a doenga avangasse
tdo rapidamente. No momento em que respon-
deram ao estudo 79,4% dos cuidadores referiram

que o estado de satde do seu familiar era mau ou
muito mau (Tabela 3).

A maioria (68%) dos cuidadores coabitava
com o doente, 36% estavam envolvidos nos cui-
dados ao doente ha mais de dois anos, e 41,3%
dedicavam mais de 16 horas do seu dia a cuidar
do seu familiar. Além disso, 37,3% dos cuidado-
res jé tinham cuidado de um outro familiar do-
ente antes.

A maioria (74,3%) dos cuidadores familiares
referiu ter apoio de outras pessoas, principal-
mente de outros familiares (53,3%). No entanto,
40,5% nao tinham todo o apoio pratico de que
necessitavam para poder cuidar adequadamente
do doente e quando questionados relativamen-
te ao apoio emocional, 51,4% relataram ter com
quem conversar, mas preferiam ndo o fazer para
ndo preocupar as outras pessoas com os seus pro-
blemas. Os dados descritivos que apresentamos
referem-se aos resultados das questdes estrutura-
das sobre o apoio prético e emocional (Tabela 3).

Na resposta as questdes estruturadas sobre
as alteracdes na dindmica familiar, a maioria dos
participantes relatou que, desde que o familiar
adoeceu, os demais familiares estavam mais pro-
ximos, tanto na familia nuclear (40,5%) quanto
na familia alargada (37,8%). De acordo com a

Tabela 2. Diagndstico e tempo de acompanhamento em Cuidados Paliativos.

Doentes acompanhados em CP (N = 75)

Diagnéstico
Neoplasia das vias biliares, figado e pancreas
Neoplasia do trato intestinal
Neoplasia do rim e estruturas anexas
Neoplasia do sistema gastresofdgico
Neoplasia da mama
Neoplasia de cabega e pescogo
Neoplasia da prostata
Neoplasia de Pulmao
Outras neoplasias
Tempo de diagnéstico
Menos de 6 meses
Mais de 6 meses a 1 ano
Mais de 1 a 3 anos
Mais de 3 a 5 anos
Mais de 5 a 7 anos
Mais de 7 anos
Tempo de acompanhamento em CP
Até 1 més
De 1 a 3 meses
Mais de 3 a 6 meses
Mais de 6 meses a 1 ano
Mais de 1 ano

n (%)
13 (17,3)
10 (13,3)
10 (13,3)

7 (9,4)

7(9,4)

6(8)
6(8)
4 (5,3)
12 (16)

14 (18,6)
12 (16)
18 (24)
18 (24)

8 (10,7)
5(6,7)

11 (14,7)
19 (25,3)
22(29,3)
17 (22,7)

6(8)
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classificagdo das tipologias familiares do FRI a
maioria dos participantes (29,3%) foram clas-
sificados como familias intermédias, seguido da
tipologia familiar mal-humorada (24%) e das so-
lucionadoras de conflito (22,7%) (Tabela 3).

Fatores relacionados com a sobrecarga e sin-
tomatologia psicopatolégica — Os cuidadores que
referiram ndo ter apoio de outras pessoas apre-
sentaram valores mais elevados de sobrecarga do
que os cuidadores que tinham apoio, e as dife-

Tabela 3. Varidveis dependentes e independentes avaliadas no T0.

Variavel N=75 Variavel N=75
Estado de saude atual do doente n (%) Apoio prético n (%)
Muito mal 23 (31,5) Nao tenho apoio 19 (25,7)
Mau 35 (47,9) Tenho algum apoio (insuficiente) 30 (40,5)
Razoavel 15 (20,6) Naio necessito de mais apoio 25 (33,8)
Processo de diagndstico Apoio emocional
Muito lento 8(11,1) Nao tenho apoio 4 (5,4)
Lento 12 (16,7) Tenho algum apoio (insuficiente) 8(10,8)
Razoavel 15 (20,8) Tenho com quem conversar, mas prefiro 38 (51,4)
Répido 29 (40,3)  ndo preocupar
Muito rapido 8 (11,1) Naio necessito de mais apoio 24 (32,4)
Esperava esse diagnéstico Dinamica familiar (familia nuclear)
Nada 49 (65,3) Mais proxima 30 (40,5)
Pouco 10 (13,3) Mais afastada 1(1,4)
Moderadamente 9 (12) Oscilam periodos de proximidade e 14 (18,9)
Bastante 4(5,3)  afastamento
Totalmente 2(2,7) Sem altera¢des 29 (39,2)
Evoluc¢ao da doenga Dinamica familiar (familia alargada)
Muito lenta 2(2,7) Mais proxima 28 (37,8)
Lenta 8 (10,8) Mais afastada 3 (4,1)
Razoavel 22 (29,7) Oscilam periodos de proximidade e 5(6,8)
Répida 30 (40,5)  afastamento
Muito rapida 12 (16,3) Sem altera¢des 38 (5,14)
Esperava que a doengca evoluisse Conflitos familiares
desta maneira Aumentaram 7 (9,5)
Nada 31 (42,5) Diminuiram 4(5,4)
Pouco 18 (24,6) Oscilaram periodos de mais e menos 14 (18,9)
Moderadamente 18 (24,6)  conflitos
Bastante 4 (5,5) Sem altera¢des 49 (66,2)
Totalmente 2(2,8)
Tempo envolvido nos cuidados Relagao com o doente
Menos de 3 meses 9(12) Mais proxima 49 (66,2)
3 a 6 meses 10 (13,3) Mais afastada 3(4,1)
7 a 12 meses 19 (25,4) Oscilam periodos de proximidade e 1(1,4)
13 a 24 meses 10 (13,3) afastamento
Mais de 2 anos 27 (36) Sem altera¢des 21(28,3)
Horas por dia dedicadas a Tipologia familiar (FRI)
cuidar Apoiantes 12 (16)
Até2h 7(9,3) Solucionadoras de conflito 17 (22,7)
2a4h 7 (9,3) Intermédias 22 (29,3)
4a8h 16 (21,4) Mal-humoradas 18 (24)
8 al6h 14 (18,7) Hostis 6(8)
Mais de 16h 31 (41,3)
Média (DP) Média (DP)
Sobrecarga (Zarit) 33,32(12,53)  Sintomatologia Psicopatolégica (BSI)
Suporte Social (EPS) Ansiedade 1,33 (0,85)
Apoio Intimo 50,93 (6,87) Depressao 1,42 (0,80)
Apoio Casual 24,48 (3,87) Somatizag¢ao 0,79 (0,70)

Funcionamento Familiar (FRI)

8,37 (2,52)




rencas foram estatisticamente significativas (U =
318,5; W = 1858,5; p = 0,012). Verificou-se tam-
bém uma associagdo negativa entre a sobrecarga
e a percepgdo de apoio pratico (r = -0,288, p <
0,05), de apoio emocional (r = -0,237, p < 0,05)
e a subescala de apoio intimo do EPS (r = -0,251,
p < 0,05). A sobrecarga do cuidador apareceu
negativamente associada ao estado de saude do
familiar (r = -0,281, p < 0,05). Por outro lado,
estava positivamente associada ao nimero de ho-
ras dedicadas ao cuidado ao doente (r = 0,243,
p < 0,05), a ansiedade (r = 0,356, p < 0,01) e &
depressdo (r = 0,315, p < 0,01).

A ansiedade (r = -0,286, p < 0,05), a soma-
tizagdo (r = -0,269, p < 0,05) e a depressdo (r =
-0,324, p < 0,01) mostraram-se negativamente
associadas ao apoio emocional recebido, apare-
cendo também a depressio negativamente as-
sociada ao apoio pratico (r = -0,234, p < 0,05).
Quando comparados, os cuidadores que jé cui-
daram de outro doente apresentaram niveis sig-
nificativamente mais elevados de depressdo do
que os cuidadores que ndo cuidaram de outro
familiar (U = 442,5; W = 1523,5; p = 0,024). Foi
encontrada uma associacdo negativa entre a so-
matizacio e o tempo que o cuidador estd envolvi-
do nos cuidados ao doente (r = -0,355, p < 0,01),
ou seja, a somatizacdo é maior nos cuidadores
que estdo a cuidar do doente hd menos tempo.
No que concerne as varidveis demogréficas, ve-
rificimos que as mulheres apresentavam niveis
significativamente mais elevados de ansiedade
(U = 195; W = 300; p = 0,001), depressdo (U =
184,5; W = 289,5; p = 0,001) e somatizac¢do (U
= 147; W = 252; p < 0,01). No entanto, através
da regressdo multipla, verificamos que as varid-
veis independentes (percep¢do de evolugdo da
doenga, envolvimento no cuidar, suporte social e
dinadmica familiar) tém pouco poder explicativo
da sintomatologia depressiva (11,95%) e ansiosa
(12,3%). Apenas a sobrecarga parece contribuir
de forma estatisticamente significativa para jus-
tificar a variancia total da ansiedade (p = 0,015).

Nio foi encontrado qualquer tipo de asso-
ciagdo significativa entre as diferentes tipologias
familiares e a sintomatologia psicopatoldgica ou
a sobrecarga.

Dados obtidos na Fase Inicial do Luto (T1)

O segundo momento de avaliagao decorreu
nos primeiros 2 meses de luto dos familiares
(tempo médio de luto 55,45 dias, DP = 15,16).

Evolugdo da sintomatologia psicopatolégica —
Nesta fase de luto, a maioria dos cuidadores apre-

sentaram niveis de ansiedade (62%), depressdo
(78,6%) e somatizagdo (51,7%) acima da média
estabelecida por Canavarro® para a popula¢io
portuguesa. No Questiondrio de Experiéncias
Dissociativas Peritraumadticas, a pontua¢ao mé-
dia foi de 23,69 (DP = 12,16). De acordo com
Marmar et al.** uma pontuagio total acima de 15
revela experiéncia de dissociacdo peritraumati-
ca significativa. Na nossa populag¢do, 65,5% dos
cuidadores apresentaram valores de dissocia¢do
peritraumadtica clinicamente significativos.

Para a comparagdo das varidveis avaliadas
no TO e no T1, apenas foram tidos em conta os
dados relativos aos 29 sujeitos que responderam
aos dois momentos. Verificamos que os valores
médios da depressao, ansiedade e somatizacido
reduziram ligeiramente no segundo momento
de avaliagdo; no entanto, as diferengas ndo foram
consideradas estatisticamente significativas. No
que diz respeito a percepgdo da sobrecarga, reco-
nheceram-se diferengas significativas entre o TO
(M = 1,64; SEM = 0,268) e 0 T1 (M = 2,21; SEM
= 0,264, (t (28) = -2,46; p = 0,021, 2p = 0,183,
poténcia (@) = 0,659), ou seja, na fase de luto, os
cuidadores fazem uma avaliacdo retrospectiva de
maior sobrecarga do que aquela referida durante
a fase de prestagdo de cuidados. Comparando a
percepg¢do de suporte social, ndo se verificaram
diferencas significativas entre os dois momentos.

Descrigdo dos fatores situacionais — A maioria
(55,2%) dos doentes faleceu no Hospital de Santa
Maria, 24,1% faleceu em casa, e 44,8% dos cuida-
dores familiares estiveram presentes no momento
do 6bito. Quase todos os cuidadores (89,7%) re-
lataram ter bastante conhecimento sobre a gravi-
dade da doenga e 89,6% referiram que os profis-
sionais de satde falaram sobre a proximidade da
morte do seu familiar em algum momento. Ape-
sar de avisados sobre a iminéncia da morte, 31%
dos cuidadores disseram estar pouco preparados
para a perda do seu ente querido. Questionados
sobre a qualidade dos cuidados prestados ao do-
ente pelos profissionais de saide, 37,9% dos cui-
dadores avaliaram como razodvel e a mesma per-
centagem avaliou como muito bom (Tabela 4).

Grande parte dos cuidadores (87,5%) refe-
riu ter apoio no luto, principalmente da familia
(62,5%), 55,2% dos cuidadores referiu nao ne-
cessitar de mais apoio prético e 62,1% referiu ter
com quem conversar, mas que preferia nao os
preocupar com seus problemas. Relativamente
a dinidmica familiar, ndo houve altera¢des para a
grande maioria dos participantes (Tabela 4).

Fatores relacionados com a sintomatologia
psicopatoldgica — A experiéncia de dissociagdo
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Tabela 4. Varidveis dependentes e independentes avaliadas no T1.

Variavel N=29 Variavel N=29
Conhecimento sobre a gravidade da doenga n (%) Apoio prético n (%)
Moderadamente 3(10,3) Necessitava de mais apoio 3(10,3)
Bastante 14 (48,3) Tenho algum apoio 10 (34,5)
Extremamente 12 (41,4) (insuficiente)
Nao necessito de mais apoio 16 (55,2)
Avisado sobre a proximidade da morte Apoio emocional
Nada (Nao) 3(10,4) Necessitava de mais apoio 0
Poucas vezes 6 (20,7) Tenho algum apoio 3(10,3)
Algumas vezes 7 (24,1) (insuficiente)
Muitas vezes 7 (24,1) Tenho com quem conversar, mas 18 (62,1)
Sempre 6(20,7) prefiro ndo preocupar

Estava preparado emocionalmente para a perda

Nada 3(10,3)
Pouco 9 (31)
Moderadamente 4(13,8)
Bastante 9 (31)
Extremamente 4(13,8)
Como avalia os cuidados prestados ao doente
Muito mau 1(3,5)
Mau 2 (6,9)
Razodvel 11 (37,9)
Bom 4(13,8)
Muito bom 11 (37,9)

Como avalia o seu nivel de sobrecarga durante o periodo

que cuidou do doente

Nao necessito de mais apoio 8 (27,6)
Din4mica familiar (familia nuclear)

Mais préxima 6(20,7)

Mais afastada 3(10,3)

Oscilam periodos de 6 (20,7)

proximidade e afastamento

Sem alteragdes 14 (48,3)
Dinamica familiar (familia alargada)

Mais préxima 6(20,7)

Mais afastada 2 (6,9)

Oscilam periodos de 7 (24,1)

proximidade e afastamento

Sem alteragdes 14 (48,3)

Conflitos familiares

Nada 13 (46,4) Aumentaram 3(10,3)
Um pouco 5(17,9) Diminuiram 1(3,4)
Moderado 5(17,9) Oscilaram periodos de mais e 4(13,8)
Bastante 2(7,1) menos conflitos
Extremamente 3(10,7) Sem alteragdes 21(72,4)
Média (DP) Média (DP)
Tempo de luto (dias) 55,45 (15,16) Sintomatologia Psicopatolégica (BSI)
Experiéncia Dissociativa Peritraumdtica 23,69 (12,16) Ansiedade 1,36 (0,95)
(QEDP) Depressao 1,44 (0,85)
Somatizagdo 0,81 (0,82)

peritraumatica estava positivamente associada a
ansiedade (r = 0,668, p < 0,01), a depressdo (r
= 0,429, p < 0,05) e a somatizagdo (r = 0,548, p
< 0,01). A percepg¢do de apoio prético apareceu
negativamente associada a depressao (r = -0,609,
p < 0,01), ansiedade (r = -0,451, p < 0,05), e so-
matiza¢io (r = -0,572,p < 0,01). O suporte social
pritico mostrou-se negativamente relacionado
com a depressio (r = -0,714, p < 0,01) e soma-
tizagdo no luto (r = -0,503, p < 0,05). O suporte
emocional estava associado a valores mais baixos
de depressdo (r = -0,418, p < 0,05).

Ponderando a influéncia das circunstincias
anteriores a morte, verificou-se que o tempo de
diagnostico estava inversamente correlaciona-

do com os niveis de depressdo (r = -0,416, p <
0,05) e de somatizacio (r = 0,409, p < 0,05). Os
cuidadores que reponderam que nio estavam a
espera que a doenga evoluisse daquela maneira
sdo aqueles que maior ansiedade (r = -0,452, p
< 0,05) e sintomas peritraumaticos (r = -0,43, p
< 0,05) apresentam na fase de luto. No entanto,
outras varidveis relacionadas com a percep¢iao
subjectiva de preparac¢do para a morte nao in-
terferem na sintomatologia psicopatoldgica dos
cuidadores no periodo de luto.

J& a sobrecarga do cuidador estd associada
com a percep¢ao de estar emocionalmente pre-
parado para a morte (r = 0,408, p < 0,05) e nao
parece influenciar os niveis de sintomatologia



psicopatoldgica no periodo posterior & morte. A
avaliagdo retrospectiva de sobrecarga estd nega-
tivamente correlacionada com o nivel de soma-
tizagdo no luto (r = -0,424, p < 0,05). No que se
refere ao suporte social, as pessoas que relataram
mais apoio prético na fase anterior a perda, apre-
sentam valores mais elevados de sintomas peri-
traumaticos (r = 0,575, p < 0,01) e de ansiedade
(r=0,534, p <0,01) no luto agudo.

Discussao

O presente estudo teve, como primeiro objetivo,
caracterizar os cuidadores familiares portugueses
dos doentes acompanhados em cuidados paliati-
vos em relacdo aos niveis de sobrecarga e sinto-
mas psicopatologicos, reconhecendo a influéncia
das circunstincias que afetam o papel do cuida-
dor, designadamente a percep¢ao da evolugao da
doenga, envolvimento no cuidar, percep¢io de
suporte social e dindmica familiar.

A semelhanca da grande parte dos estudos
que envolvem cuidadores®*?, a amostra é maio-
ritariamente constituida por mulheres, casadas
e filhas do doente. Uma parte significativa dos
cuidadores (78,7%) apresentava uma sobrecarga
moderada a severa. Contribuem para a sensacao
de sobrecarga do cuidador o tempo dispendido
nos cuidados ao doente, sendo que 41,3% dedi-
cavam mais de 16 horas do seu dia a cuidar do
seu familiar. Em consonancia com este resultado,
Brazil et al.” referem que os familiares que pas-
savam a maior parte do dia a cuidar do doente
apresentavam maior risco de elevada sobrecarga.
Outro aspecto que aparece associado a sobrecar-
ga éa percepgdo de pior estado de satiide do doen-
te. Grunfeld et al.*® corroboram que a sobrecarga
percebida nos cuidadores aumentava com o de-
clinio do estado funcional dos pacientes.

Aqueles com maiores niveis de sobrecar-
ga sdo também aqueles que tém menos suporte
social, nomeadamente nas formas de apoio pré-
tico, emocional e intimo. Estes resultados sao
consistentes com outros estudos que detectaram
elevados niveis de sobrecarga na popula¢ido de
cuidadores de doentes oncoldgicos em estddio
avancado ou em cuidados paliativos®*?, e como
no estudo de Salmon et al.** que encontrou uma
associagao entre menores niveis de sobrecarga e a
percepcio de apoio de outras pessoas.

De salientar, porém, que muitos cuidadores
reconhecem que, desde que se manifestou a do-
enga, a familia estd mais proxima e que existe dis-
ponibilidade de suporte emocional, mas prefe-

rem ndo solicitar esse apoio para evitar sobrecar-
regar as outras pessoas. Este dado coincide com a
observac¢io de que, durante esta fase, a expressdo
emocional tende a ser reprimida pelo facto de os
cuidadores terem a percep¢ao de que toda a fami-
lia estd sob estresse’*.

Os cuidadores que tém maiores niveis de
sobrecarga sdo também aqueles que tém mais
depressiao e ansiedade®®. Este tipo de sinto-
matologia é muito encontrado na popula¢ido
de cuidadores de doentes em fim de vida**¥. O
nosso estudo corrobora a elevada prevaléncia de
sintomas de depressdo, ansiedade e somatizacido
na populagdo portuguesa de cuidadores e a sua
associagdo com a sobrecarga e a falta de apoio.
Especificamente, a falta de apoio emocional estd
associada as trés medidas de sintomatologia psi-
copatoldgica, enquanto a escassez de apoio prati-
co e o facto de terem cuidado anteriormente de
outro doente aparecem relacionadas, em parti-
cular, com a depressao. Do nosso conhecimento,
este é o primeiro estudo que discrimina de que
forma as falhas de suporte emocional e prético
interferem nas diversas formas de sintomatolo-
gia psicopatoldgica dos cuidadores em cuidados
paliativos.

Verificou-se, através da anélise de regressdo
que, do conjunto dos fatores situacionais, s6 a
sobrecarga contribui significativamente para a
ansiedade, o que pode ser explicado pela eleva-
da ambivaléncia dos cuidadores face as proprias
necessidades e na gestdao das exigéncias do cui-
dar***. Por outro lado, a somatiza¢do parece pre-
valecer numa fase inicial da presta¢do de cuida-
dos, remetendo para a elevada reatividade fisio-
l6gica associada ao impacto das tarefas do cuidar.

Em resposta ao segundo objetivo, propuse-
mo-nos avaliar a evolugdo dos sintomas psicopa-
tolégicos, identificando os fatores circunstanciais
que interferem na fase aguda do luto. Os resul-
tados sustentam a hipdtese de continuidade das
manifestagdes de ansiedade, depressio e soma-
tizagdo, como estd descrito na literatura'. Nesta
fase, foram avaliados também os sintomas peri-
traumdticos, que atingem valores clinicamente
significativos em 65,5% dos participantes, estan-
do associados com todas as formas de sintomato-
logia psicopatoldgica. Corrobora-se assim a exis-
téncia de uma importante componente traumd-
tica nas manifesta¢des de luto dos cuidadores'®.

Das circunstincias da doenca, o tempo de
diagndstico breve é o tnico fator que surge asso-
ciado a depressdo e somatizacio no luto. Os sin-
tomas de trauma e de ansiedade estdo sobretudo
relacionados com o facto de os cuidadores ndo
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estarem a espera que a doenca evoluisse daque-
la forma, o que aconteceu em 42,5% dos casos.
Tem sido documentado que, na perda por doen-
¢a avancada, a falta de prepara¢do para a morte,
resultante de uma insuficiente comunicagdo, estd
associada a mais manifesta¢cdes no luto*’. De sa-
lientar, no entanto, que esta avalia¢do, realizada
numa fase inicial do acompanhamento em cui-
dados paliativos, ndo se traduziu, posteriormen-
te, na percep¢ao de falta de informagao, uma vez
que 89,6% dos familiares referiram que os pro-
fissionais de saide falaram sobre a proximidade
da morte do seu familiar em algum momento.
Nio obstante, a avaliagdio que o familiar faz da
preparacio subjectiva para a morte subsequente
a morte nao exerce influéncia na sintomatologia
psicopatoldgica, o que permite concluir que esta
avaliagdo retrospectiva pode nio aferir o impacto
real desta dimensao no luto.

Mas o dado mais surpreendente deste estudo
talvez seja o facto de, embora na fase de luto, os
cuidadores tendam a desvalorizar a exaustao que
experimentaram durante a fase de prestagdo de
cuidados, o valor da sobrecarga é superior aquele
antes referido. E expectavel que este valor acres-
cido se deva ao efeito cumulativo das circuns-
tancias do cuidar e da perda. No entanto, o nivel
de sobrecarga percebido na fase de prestagao de
cuidados ndo parece ter um efeito significativo na
sintomatologia psicopatoldgica posterior a per-
da. Ja a avaliagdo retrospectiva de sobrecarga estd
negativamente correlacionada com o nivel de so-
matiza¢io no luto. Possivelmente estes resultados
estdo relacionados com a influéncia da sobrecar-
ga na percep¢ao de estar emocionalmente prepa-
rado para a morte, ou seja, quando o cuidador
se sente sobrecarregado com as tarefas de assis-
téncia ao doente, acaba por antecipar a morte
como um alivio para o sofrimento de ambos, e a
recordagdo desta experiéncia atenua a experién-
cia de distress ao nivel psicofisiol6gico.Significa
isto que a sobrecarga do cuidador podera nao ter
um impacto direto sobre o luto: contribui para
a sintomatologia apenas na fase de prestagao de
cuidados e esta tem tendéncia a manter-se na fase
posterior a perda.

No que respeita a percep¢do do suporte social
no luto, verificamos que a maior parte das pes-

soas refere a disponibilidade de apoio emocional
e prético e este facto parece ter uma influéncia
positiva na reducdo dos sintomas depressivos no
luto agudo, como tem sido referido na literatura*.

Conclusoes

Dada a inexisténcia de dados relativos a populacao
portuguesa, este estudo torna-se importante por
dar a conhecer os elevados niveis de morbilidade
psicoldgica dos cuidadores familiares acompa-
nhados em cuidados paliativos e as circunstincias
que os afetam. Baseados nestes resultados, é possi-
vel reconhecer que as pessoas mais envolvidas nos
cuidados ao doente apresentam mais sobrecarga
e estdo também mais propensas a sintomatologia
psicopatoldgica. Esta tem tendéncia a manter-se
na fase aguda de luto, pelo que ficou demonstrada
a continuidade das manifestacdes de distress no
periodo de luto agudo. Este efeito deve ser alvo de
futura investigacdo. Outro dado importante que
resulta desta investigacdo é a confirmagdo de que
esta populacdo experimenta sintomas peritrau-
madticos que parecem contribuir significativamen-
te para o estado geral de distress no luto agudo.
Por fim, hé que considerar que as formas de apoio
prético e emocional tém efeito protetor especifico
nos diferentes quadros sintomatoldgicos e estdo
estreitamente relacionadas com o funcionamen-
to das familias. Estes resultados tém evidentes
implicagdes clinicas na identificacdo precoce das
situacdes de maior vulnerabilidade e construcao
de programas de interven¢ao dirigidos as necessi-
dades especificas desta populacio.

A mais importante limita¢do do estudo pren-
de-se com a amostra reduzida, sobretudo no T1,
o0 que coloca reservas a generalizagdo dos resulta-
dos. O numero insuficiente de participantes no
segundo momento inviabilizou a realiza¢do de
andlises de regressdo, o que condiciona o trata-
mento dos resultados. E possivel também que a
selecdo da amostra esteja enviesada, e eventual-
mente apresente niveis de instru¢do superiores
relativamente aos que ndo participaram, tendo
em conta que sdo maioritariamente filhos, com
idades inferiores relativamente a populagdo de
conjuges.
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