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Resumo: Admissdo do paciente em Cuidados Paliativos (CP) altera a rotina do Cuidador
Informal (CI). Este estudo objetivou identificar correlagdes entre Sobrecarga, Qualidade
de Vida (QdV) e Suporte Social em Cls de pacientes paliados. Participaram do estudo 30
CIs em um hospital de alta complexidade. Foram utilizadas as escalas MOS-SSS (Medical
Outcome Study - Social Support Survey); QASCI (Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga
em Cuidadores Informais); SF-36 (Short Form Health Survey) e questionario sociodemogra-
fico. 67,5% dos participantes apresentaram altos escores em suporte social. Aspectos emo-
cionais e fisicos apresentaram as menores médias em QdV. Foram encontradas correlagdes
significativas e negativas, fracas ou moderadas entre sobrecarga e a maioria dos dominios de
QdV. Sobrecarga apresentou correlacdo negativa e moderada com suporte social no dominio
apoio material; entre QdV e Suporte Social as correlagoes foram positivas, fracas ou modera-
das. Vitalidade e satide mental se correlacionaram com todos os dominios de suporte social.
O papel de CI implica uma alteracio da rotina. Cuidadores podem experienciar dificuldades
nesta nova fun¢iao. Acimulo de tarefas e necessidade da ampliacao do repertdrio para lidar
com essa nova fungio de cuidador pode se relacionar com a sobrecarga relatada.

Palavras-chave: sobrecarga, suporte social, cuidadores informais, Andalise do Comporta-
mento, Psicologia da Saude.
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Abstract: Having a patient under Palliative Care (PC) impacts the Informal Caregiver’s (IC)
routine. This study’s objectives are to identify correlations between Burden, Quality of Life
(QoL) and Social Support of IC of patients under palliative care. This descriptive and corre-
lational study’s sample is made up of 30 ICs in a high-complexity hospital and the data were
collected through the scales: MOS-SSS (Medical Outcomes Study - Social Support Survey);
QASCI (Informal Caregiver’s Burden Evaluation Questionnaire); SF-36 (Short Form Health
Survey) and a sociodemographic questionnaire. A means of 67,5% of the participants scored
high social support. The lowest means for QoL were for role-physical and role-emotional.
Burden was negatively and weakly or moderately correlated to most of QoL domains. Burden
was negatively and moderately correlated to social support regarding the tangible domain.
Between Social Support and QoL the correlations were positive and weak or moderate. Vitality
and mental health were correlated to every social support domain. The role of IC alters their
routine and they may experience hardships dealing with such role. The buildup of tasks to
which the caregiver lacks behavioral repertoire may help explain the reported burden.

Keywords: burden, social support, informal caregivers, Behavior Analysis, Health Psychology.
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Introducao

O termo Palliare refere-se a amparar, cuidar e prote-
ger (Tavares & Nunes, 2015). “Cuidados Paliativos”
é categorizado por uma abordagem que, através da
prevencao e alivio do sofrimento, objetiva a melho-
ra da qualidade de vida de pacientes que enfrentam
uma condi¢ao médica potencialmente ameagadora
da vida (Conselho Regional de Medicina do Estado
de Sao Paulo [CREMESP], 2008). Essa abordagem
implica a identificagdo precoce da condi¢do en-
frentada, avaliacdo, tratamento da dor e demais
sintomas (Organizagao Mundial de Saude [OMS];
Gomes & Othero, 2016).

A érea de Cuidados Paliativos pressupoe aten-
¢do total aos pacientes, abordando suas necessi-
dades para além da condi¢ao médica clinica. Os
cuidados paliativos tratam a vida, abrangendo
todo seu escopo, ndo desconsiderando a naturali-
dade da morte: ndo a postergam ou antecipam -
sao aliviados os sintomas decorrentes da doenga e
devida atengéo ¢é direcionada aos demais aspectos,
socioculturais ou ontogenéticos, impactados pela
condic¢ao clinica. Suporte psicossocial é ofereci-
do também ao cuidador informal (CI) - defini-
do como familiares, amigos e demais individuos
nao remunerados pelos cuidados desempenhados
(Alves & Monteiro, 2015) - durante o processo de
adoecimento do paciente e, por fim, de sua morte.

A Anadlise do Comportamento compreende
todo comportamento como selecionado pelas con-
sequéncias produzidas nos niveis filogenético - re-
ferente ao histérico da espécie humana; ontogené-
tico — referente ao histdrico de aprendizagem do
individuo; e cultural - referente aos aspectos e pra-
ticas culturais. Salienta-se que os comportamentos
operantes sao mantidos pelas consequéncias que
produzem (Skinner, 1981; Skinner, 1974/2002).

Os trés niveis de sele¢do e manuten¢do do
comportamento possuem entre si uma relagao de
interdependéncia e através destas relagdes, ao lon-
go da vida do individuo, ¢ formado um repertério
comportamental inico, descrito como “aquilo que
a pessoa ou grupo de pessoas sejam capazes de fa-
zer, dadas as circunstancias adequadas” (Skinner,
1974/2002, p. 119). Outro ponto fundamental, a
contingéncia, ¢ a unidade funcional do comporta-
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mento e é descrita como a relagdo de dependéncia
entre variaveis antecedentes e consequentes em re-
lagdo a resposta do organismo. Essa relagao ¢ fun-
damental e deve ser analisada em um contexto.

O contexto de internagio em Cuidados
Paliativos altera a rotina tanto do proprio paciente
quanto do CI. Cuidar é uma tarefa ardua que en-
volve classes de respostas de alto custo, exigindo
responsabilidades e obriga¢des junto ao paciente
(Alves & Monteiro, 2015; Rezende et al., 2015). O
papel de cuidador pode implicar um conflito de va-
lores enquanto repertorios comportamentais deste
cuidador, visto que valores concorrentes podem
estar presentes (p. ex. ser bom cuidador x ser bom
profissional).Valores sao descritos como “constru-
tos verbais” selecionados culturalmente e ontoge-
neticamente para “estabelecer o ponto a partir do
qual autorregras [comandos verbais, criados pelo
individuo e aplicaveis a si mesmo, que descrevem
a contingéncia] serdo criadas e objetivos serdo es-
tabelecidos” (Zilio, 2011, p. 161). Tentar conciliar
comportamentos divergentes sem tempo habil
pode implicar sobrecarga.

Esta sobrecarga também pode ser associada
ao excesso de tarefas que recai sobre o cuidador
(Rezende et al., 2015) e as dificuldades do CI de
oferecer respostas adequadas de cuidado direcio-
nadas ao assistido (Miguel et al.,2019). A sobre-
carga pode ser descrita, entdo, como a necessidade
de emissdo de diversas respostas para as quais o CI
nao possui repertorio comportamental ou tempo
habil para emiti-las. Em sua maioria, as respos-
tas de cuidado sao mantidas primariamente por
reforcamento negativo: a emissdo destes compor-
tamentos remove ou posterga estimulagdes aver-
sivas (Skinner, 1974/2002), geralmente relativas a
complica¢des médicas ou ao dbito do paciente as-
sistido. A sobrecarga experienciada pode ser miti-
gada pela existéncia de uma rede de suporte social
significativa na vida do CI (Rezende et al., 2015).
Associada aos longos periodos de cuidado exerci-
dos pelo CI, a sobrecarga pode implicar dois efei-
tos principais: a diminuigdo, em geral, do contato
social experienciado pelo CI, levando a redugdo
do suporte social do qual este cuidador dispde, e
a deterioracao da qualidade de vida (Franchini et
al., 2019; Miguel et al., 2019).
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Segundo Lee e Lim (2015) suporte social é efe-
tivo para a manutencao e alteragdo de classes de
respostas que tém influéncia na saude. Suporte so-
cial pode ser entendido como um efeito do com-
portamento social. Este comportamento é defini-
do pela produgdo de consequéncias contingentes
as respostas do individuo através da mediagao de
outrem (Lee & Lim, 2015). Segundo Sampaio &
Andery (2010, p. 184): “comportamento social, as-
sim, envolve [...] ‘sistemas entrelacados de respos-
ta’ [...] ou ‘contingéncias entrelagadas, expressoes
que enfatizam que contingéncias triplices de, no
minimo, dois individuos que de certa forma se so-
brepdem ou se cruzam”. Essa histdria de entrelaca-
mentos pode impactar como a pessoa reage frente
a perda ou a morte de um ente querido.

O cuidador informal, ao dedicar parte conside-
ravel do seu dia aos cuidados do paciente acamado,
comumente experiencia uma diminuigao significa-
tiva no contato social.

A auséncia ou perda de uma rede de apoio ou
suporte social pode estar relacionada ao surgimen-
to de estressores (Mestre, 2010) caracterizados pela
perda de reforcadores sociais. Essa perda da rede
de apoio implica ndo ter pessoas com quem contar,
o que pode representar um maior custo de repos-
tas para o individuo, uma vez que fica impossivel
dividir responsabilidades, tarefas ou os cuidados
direcionados aos pacientes, visto que consequén-
cias reforgadoras sociais sdo significativas para o
enfrentamento de situagoes dificeis (Lee & Lim,
2015) por fornecerem informagdes, auxiliarem no
estabelecimento de regras para que respostas ade-
quadas sejam emitidas e por estarem relacionadas
a efeitos como bem-estar e felicidade.

Miguel et al. (2019) apontam que quanto mais
o papel de cuidador informal interferir em sua vida
no sentido de impor limitagdes e restringir deter-
minadas partes de sua rotina em fun¢ao dos cuida-
dos, maior serd o impacto e a deterioragdo da qua-
lidade de vida deste cuidador. A qualidade de vida
¢ referente a uma conceitualizagdo que engloba as
dimensdes fisica, psicoldgica, social e econdmica
(Miguel et al., 2019). Segundo a OMS (1995), é a
“percepcao do individuo de sua inser¢ao na vida,
no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, ex-
pectativas, padrdes e preocupagoes”. Franchini et
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al. (2019) apontam que a sobrecarga experienciada
pelos cuidadores informais pode ser um dos pre-
ditores de qualidade de vida para esta populagio.
Portanto, a sobrecarga como a necessidade de
emissdo de respostas de alto custo concorrentes
com respostas produtoras de consequéncias refor-
¢adoras positivas importantes pode implicar, ao
cuidador, a diminui¢do do contato social de forma
generalizada, exaustao fisica e o agravamento de
condi¢des médicas ja existentes ou o surgimento
de novas (Choi & Seo, 2019; Ahmad et al., 2020).
Assim, é esperado que as implicagdes da sobrecarga
e da diminuigdo do contato social estejam relacio-
nadas a deterioragdo da qualidade de vida dos ClIs,
visto que a qualidade de vida é um conceito defini-
do pelo bem-estar fisico, psicolégico, social e eco-
ndmico (Franchini et al., 2019; Miguel et al., 2019).
Estudos realizados por Ahmad et al. (2020)
apontam que Cls de pacientes em cuidados paliati-
vos frequentemente experienciam sobrecarga signi-
ficativa. Choi & Seo (2019), ao investigarem publi-
cagoes relacionadas a sobrecarga do CI de pacientes
em cuidados paliativos, concluiram, a partir de 66
publicagdes de 1998 a 2018, que a sobrecarga ten-
de a estar negativamente correlacionada tanto ao
suporte social quanto a qualidade de vida. Macchi
et al. (2020) também apontam que a sobrecarga do
cuidador informal esta correlacionada negativa-
mente com a qualidade de vida tanto do proprio
CI quanto do paciente assistido. Com base nisso,
o presente estudo objetiva avaliar e correlacionar
sobrecarga, suporte social e qualidade de vida de
cuidadores informais de pacientes em cuidados
paliativos, e analisar tais varidveis sob uma visao
analitico-comportamental.

Método

Delineamento do Estudo
O presente estudo se trata de uma pesquisa descri-
tivo-correlacional.

Participantes

O estudo contou com a participagdo de 30 cuida-
dores informais de pacientes no setor de Cuidados
Paliativos. Os participantes foram convidados a
participar com base nos critérios: cuidadores in-
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formais principais dos pacientes internados em en-
fermaria de CP; responsaveis pelos cuidados hd, no
minimo, trés meses; ndo eram remunerados pelos
cuidados prestados. Cuidadores com déficits que
dificultassem a coleta foram excluidos, como, por
exemplo, limitagdes na fala. A amostra possui uma
média de idade de 56 anos, um desvio-padrao de
12,19, sendo que a menor idade da amostra foi de
31 anos enquanto a maior foi de 78. As demais ca-
racterizagdes sao apresentadas na Tabela 1.

A média de idade, sexo dos cuidadores e grau de
parentesco do presente estudo estdo em consonancia
com a literatura, que indica prevaléncia do sexo fe-
minino, média de idade de 53 anos e filhos como os
principais cuidadores de pacientes em CP (Delalibera
etal.,, 2018). Para a variavel religido, o presente estudo

esta em conformidade com o de Ribeiro et al. (2019),
também em CP, que apontam que a maioria (75,6%)
dos participantes eram catolicos.

O presente estudo verificou que mais da
metade dos participantes possuia o Ensino
Fundamental Incompleto. Esse dado néo é cor-
roborado pela literatura que indica que de 60 a
88,9% dos ClIs componentes da amostra possui-
am, no minimo, Ensino Fundamental Completo
(Delalibera et al., 2018; Ribeiro et al., 2019). Tal
diferenca pode ser explicada pelos estudos men-
cionados terem sido realizados em grandes cen-
tros urbanos, enquanto os dados do presente es-
tudo os dados foram coletados em um hospital
publico do interior de Sdo Paulo, que atende a
diversas cidades pequenas da regiao.

Tabela 1. Caracterizacao Sociodemogréafica dos Participantes

Variaveis n (%) Variaveis n (%)
Sexo Ocupacéo
Feminino 25 (83,3) Do lar 13 (43,3)
Masculino 5 (16,6) Demais ocupagdes* 17 (56,6)
Religidao Cuidadores secundario
Catdlica 22 (78,3) 0 9 (30)
Evangélica 5 (16,6) 1 13 (43,3)
Espirita 2 (6,6) 2 ou mais 8 (26,6)
Sem religido 1(3,3)
Escolaridade Grau de parentesco
Fundamental Incompleto 16 (53,3) Filhos 16 (53,3)
Fundamental Completo 2 (6,6) Conjuges 12 (40)
Médio Incompleto 4 (13,3) Mae 1(3,3)
Médio Completo 4 (13,3) Irma 1(3,3)
Técnico 2 (6,6)
Superior Completo 2 (6,6)

* As ocupagdes encontradas foram muito diversificadas, portanto foram unificadas em uma tnica categoria.

Procedimento

O estudo foi submetido a apreciagdo e aprova-
do pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Faculdade de Medicina de Sao José
do Rio Preto (CAAE: 97230718.1.0000.5415). Os
cuidadores foram convidados presencialmente, pe-
los proprios pesquisadores, para participarem do
estudo. Apds aceitarem a participagdo, o Termo de

Revista Perspectivas m 2022 m vol. 13 m n°02 m pp.085-099

Consentimento Livre Esclarecido foi apresentado
a eles, e quando aceito, coletou-se a assinatura do
participante. Os questionarios foram respondidos
na interagdo pesquisador-participante durante um
unico encontro e as respostas posteriormente ta-
buladas em Excel. As analises estatisticas e testes
empregados foram realizados com o auxilio do pro-
grama BioEstat 5.0.
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Local

Os dados foram coletados no setor de Cuidados
Paliativos de um hospital de alta complexidade no
interior do Estado de Sao Paulo.

Instrumentos
Escala de Suporte Social — Social Support Scale:
Medical Outcome Study (MOS-SSS) (Sherbourne
& Stewart, 1991; Griep et al., 2005): Este ins-
trumento foi estruturado para abranger quatro
dimensdes de suporte social: Apoio Material
(Questoes de 1 a 4) - provisdo de recursos pra-
ticos e ajuda material; Afetivo (Questdes de 5
a 7) - demonstracdes fisicas de amor e afeto;
Emocional-Informacional. (Questoes de 8 a 15)
- associada a possibilidade do individuo de con-
tar com os outros, de modo que estes produzam
orientagdes, conselhos ou suporte, sejam estes
em momentos de crise ou nao e Interacio Social
(Questoes de 16 a 19) — contar com individuos
com quem pode relaxar e se divertir. As perguntas
sao estruturadas numa escala tipo Likert: 1 (nun-
ca); 2 (raramente); 3 (as vezes); 4 (quase sempre)
e 5 (sempre). As pontuagoes em cada dominio sdo
somadas e a partir disso sdo categorizadas em bai-
x0, médio ou alto nivel de suporte social. Para os
dominios de Apoio Material e Interagao Social,
escores de 4 a 6 sdo baixos, entre 7 e 13 sdo mé-
dios e iguais ou maiores que 14 indicam alto nivel
de suporte social. Para Apoio Social: Afetivo, es-
cores de 3 ou 4 sdo baixos, entre 5 e 10 s3o mé-
dios e igual ou superior a 11 sdo altos niveis. Para
dominio Emocional/Informacional, escores de 8
a 12 sdo baixos, entre 13 e 28 sdo médios, supe-
riores a 28 sdo altos. O MOS-SSS apresenta um
valor alfa de Cronbach que aponta alta consistén-
cia interna entre os itens. O menor valor foi de
0,91 e referente aos itens de suporte social Afetivo
enquanto o maior foi de 0,96 referente aos itens
de suporte social Emocional/Informacional. O
menor valor do coeficiente de estabilidade de um
ano foi de 0,72 e referentes aos itens dos domi-
nios Emocional/Informacional e Interagdo Social,
sendo 0,76 o maior e ferente aos itens do dominio
Apoio Afetivo.

Questiondrio de Avaliagdo da Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI) (Martins et al., 2004;
Monteiro et al., 2015): A sobrecarga fisica, emo-
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cional e social foi avaliada através de 32 itens di-
vididos 7 dimensoes: Implicagdes na vida pessoal
do cuidador (11 itens); satisfagdo com o papel de
cuidador e com o familiar (5 itens); reacdes as exi-
géncias (5 itens); sobrecarga emocional (4 itens);
suporte familiar (2 itens); sobrecarga financeira (2
itens) e percepgdo dos mecanismos de eficacia e
de controle (3 itens). As respostas aos itens variam
numa escala do tipo Likert, de 0 a 4, referentes a
valores de frequéncia: 0 (nunca); 1 (raramente); 2
(as vezes); 3 (quase sempre) e 4 (sempre).. Ribeiro
(2004) aponta que a consisténcia interna da escala
global ¢ de 0,90, e a estabilidade temporal atra-
vés do método teste-reteste aponta a fidelidade
do instrumento (0,57 < r < 0,79). O escore final
é resultante da soma total das respostas para to-
dos os 32 itens (intervalo possivel entre 32 e 160),
dividido pelo numero total de dominios apos a
inversdo das pontuagdes dos itens das trés dimen-
sOes positivas (satisfacdo com o papel de cuidador
e com o familiar; suporte familiar; percepgdo dos
mecanismos de eficacia e controle). Em conformi-
dade com os autores do instrumento, afere-se que
valores mais altos correspondem com situagoes de
maior sobrecarga. O valor alfa de Cronbach paraa
escala total do QASCI é de 0,767, apontando uma
consisténcia significativa, e a escala também apre-
senta uma correlagdo positiva forte com os itens
da Zarit Burden Interview (ZBI, r de Pearson =
0,91; p = 0.01) (Hipolito et al., 2021). Valores mais
altos sdo considerados como representativos de
uma major sobrecarga.

Questiondrio de Qualidade de Vida - Short
Form-36 Health Survey (SF-36) (Ciconelli, 1997).:
A “qualidade de vida” é avaliada por uma escala
constituida por 36 itens integrados em 8 dominios:
Capacidade Funcional (C. E, 4 itens); Aspectos
Fisicos (A. F, 10 itens); Dor (2 itens); Estado Geral
de Saude (E. G. S., 5 itens); Vitalidade (Vit., 4
itens); Aspectos Sociais (A. S., 2 itens); Aspectos
Emocionais (A. E., 3 itens); Saude Mental (S. M.,
5 itens) e um dltimo item com o propdsito de ava-
liar alteragdes na satde geral do avaliando ao longo
do ultimo ano. A “qualidade de vida” é considerada
maior em cada dominio conforme seus escores se
aproximam de 100. O questionario conta com 10
questoes, sendo que cada questdo é composta por
uma quantidade diferente de itens. Os itens de to-
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das as 10 questoes totalizam 35, sendo que a ultima
questao nao ¢é utilizada para o calculo dos escores
em cada dominio. A corre¢do do instrumento for-
nece um escore variavel de 0 a 100 para cada domi-
nio. Este escore é referido como Raw Scale (termo
utilizado visto que o valor nao representa unidades
de medida). A SF-36 apresenta coeficientes de con-
fiabilidade iguais ou superiores a 0.80 em todos os
oito dominios, exceto pelo de Aspectos Sociais, o
qual é de 0.76.

Questiondrio Sociodemogrdfico: A identificagao
e caracterizagdo da amostra foi realizada através de
um questionario sociodemografico elaborado pelos
pesquisadores e garantiu dados referentes ao nome,
idade, sexo, tempo de cuidado, profissdo, grau de
parentesco, escolaridade e religido.

Analise de Dados

Foi utilizada estatistica descritiva (andlise univaria-
da) para caracterizagdo da amostra. . Para testar a
relagdo entre as variaveis avaliadas pelos questio-
narios, foi utilizada a Correlagdo de Spearman. O
valor do nivel de significancia alfa (a) adotado foi
de 0,05. Foi utilizada a categorizagdo sugerida por

Cohen (1992) para os valores do coeficiente de cor-
relagdo: para rs entre 0,3 e 0,5, a correlagdo é fraca;
entre 0,5 e 0,7, a correlagdo é moderada; acima de
0,7, a correlagio é forte. Os valores variam entre -1
e 1. Quanto mais préximo dos extremos, mais forte
¢ a correlagao; correlagdes negativas indicam que o
aumento de uma varidvel influencia a diminuic¢do
outra, enquanto correlagdes positivas indicam que
o aumento de uma variavel influencia o aumento
de outra (Cohen, 1992). Para as correlagdes feitas
com os escores do QASCI, foi utilizado o escore de
sobrecarga geral.

Resultados

Distribuicao dos participantes segundo
escores MOS-SSS.

Conforme exposto pela Tabela 2, 22 participantes
relataram ter alto nivel em Apoio Material e Apoio
Social: Afetivo. O relato menos frequente foi o de
Alto nivel em Emocional-Informacional (17 parti-
cipantes).

Tabela 2. Caracterizacao dos participantes segundo niveis de suporte social

Escala de Suporte Social - MOS-SSS

Dominios n (%) Dominios n (%)
Apoio Material Apoio Social: Afetivo

Alto Nivel 22 (73,3) Alto Nivel 22 (73,3)
Médio Nivel 7 (23,3) Médio Nivel 7 (23,3)
Baixo Nivel 1(3,3) Baixo Nivel 1(3,3)
Emocional-Informacional Interacéo Social

Alto Nivel 17 (56,7) Alto Nivel 20 (66,7)
Médio Nivel 11 (36,7) Médio Nivel 8 (26,7)
Baixo Nivel 2 (6,6) Baixo Nivel 2 (6,6)

Tabela 3. Caracterizacao dos Participantes Segundo Escore Total de Sobrecarga

Escore Total - QASCI

Participantes (%)

32263 30
64 a 95 40
96 a 127 30
128 a 160 0
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Escores de Sobrecarga geral

A média dos escores de sobrecarga geral, avalia-
da pelo QASCI, dos participantes foi de 75,6 (0 =
29,42). Os escores de sobrecarga variaram entre
34 e 119 para a amostra em questdo e 70% dos
participantes apresentaram escores iguais ou su-
periores a 64.

Escores de Qualidade de Vida

Quanto a Qualidade de Vida explorada pelo SF-
36, os dados obtidos sdo apresentados pela Tabela
4. As maiores médias foram encontradas para
Capacidade Funcional e Dor, enquanto as menores
foram Aspectos Fisicos e Aspectos Emocionais.

Correlacao entre Qualidade de Vida e
Sobrecarga e entre Suporte Social e
Sobrecarga

Os escores de sobrecarga apresentaram correlagoes
estatisticamente significativas, negativas e fracas,
em relacdo a qualidade de vida (Tabela 5) nos do-
minios estado geral de saude, vitalidade, aspectos
emocionais e saide mental. Em relagdo ao dominio
aspectos fisicos, houve correlagdo negativa mode-
rada. Os escores de sobrecarga, em relagdo aos de
suporte social (Tabela 5) apresentaram correlagdao
negativa moderada e estatisticamente significativa
apenas com o dominio apoio material.

Tabela 4. Média e desvio padrao dos escores de qualidade de vida avaliados pelo SF-36

Dominios X c
Capacidade Funcional 67,67 25,23
Aspectos Fisicos 35,92 38,66
Dor 62,60 26,24
Estado Geral de Satde 53,21 24,70
Vitalidade 42,20 28,42
Aspectos Sociais 46,79 25,72
Aspectos Emocionais 26,88 35,45
Salde Mental 47,01 25,49

Tabela 5. Correlacédo entre sobrecarga e qualidade de vida/suporte social dos participantes do estudo

Qualidade de Vida Sobrecarga Suporte Social Sobrecarga
rs p r P
Capacidade Funcional -0.22 0.23 ) )
. Apoio Material -0.51 0.003
Aspectos Fisicos -0.56 0.001
Dor -0.09 0.61
Afetivo 0.12 0.49
Estado Geral de Saude -0.40 0.02
Vitalidade -0.46 0.009 Emocional-Informacional
. -0.28 0.13
Aspectos Sociais -0.27 0.14
Aspectos Emocionais -0.40 0.02 5 )
) Interagao Social -0.22 0.23
Satde Mental -0.44 0.01
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Correlagao entre Qualidade de Vida e
Suporte Social

A qualidade de vida, no dominio vitalidade, apre-
sentou correlagdes positivas moderadas com os
escores de suporte social (Tabela 6) nos dominios
apoio material e interacao social e correlagdes
positivas fracas com os dominios apoio afetivo e
emocional-informacional. O dominio de satde
mental apresentou correla¢do positiva moderada
com suporte social nos dominios apoio material
e interacgdo social, e correlagdo positiva fraca nos

dominios apoio afetivo e emocional-informacional.
A qualidade de vida, no dominio aspectos fisicos,
apresentou correlagdo positiva moderada com su-
porte social no dominio apoio material. Aspectos
sociais apresentou correlagdo positiva fraca com
suporte social no dominio emocional informacio-
nal. Estado geral de satude e capacidade funcional
ambos apresentaram correlagao positiva fraca com
suporte social no dominio apoio material. Dor
apresentou correlagao positiva fraca com o suporte
social no dominio emocional-informacional.

Tabela 6. Correlacao entre qualidade de vida e suporte social dos participantes do estudo

Suporte Social

Qualidade de Vida Apoio Material | Apoio Afetivo | Emocional-Informacional Interacao Social
rs p rs p rs p rs p
Capacidade Funcional 0.39 0.02 0.05 | 0.76 | 0.22 0.22 0.14 0.44
Aspectos Fisicos 0.51 | 0.003 | 0.10 | 0.58 | 0.26 0.14 0.17 0.34
Dor 0.19 0.29 0.19 | 0.30 | 0.37 0.03 0.14 0.43
Estado Geral de Saude  0.37 | 0.04 | 0.13 | 0.48 | 0.23 0.20 0.16 0.37
Vitalidade 0.56 | 0.001 | 0.38 | 0.03 | 0.49 0.005 0.51 0.003
Aspectos Sociais 0.28 0.12 0.20 | 0.27 | 0.34 0.05 0.21 0.25
Aspectos Emocionais 0.33 0.07 0.13 | 0.47 | 031 0.08 0.19 0.31
Saude Mental 0.55 | 0.001 | 0.39 | 0.02 | 0.49 0.005 0.58 | 0.0006

Discussao

Ao assumir o papel de cuidador informal, a vida do
individuo tende a passar por uma reestruturagao
que envolve desgastes fisicos, emocionais e sociais,
além da reducao do tempo habil para dedicar a si
mesmo (Shimabukuro et al., 2020). A sobrecarga é
uma variavel comum aos individuos que assumem
o papel de CI de pacientes em cuidados paliativos
e, segundo Choi & Seo (2019), esta sobrecarga é
definida pela confluéncia de diferentes variaveis:
percepgao de sintomas fisicos; impactos psicolo-
gicos; impacto sobre as relagdes sociais; impactos
financeiros e desestruturacao da rotina didria, em
conformidade com as descri¢des, dados e corre-
lagdes relativas a sobrecarga no presente estudo.
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Ademais, as menores médias obtidas para os domi-
nios de qualidade de vida estdao corroborados pelo
que apontam Choi & Seo (2019) e por Ahmed et
al. (2020): intensos impactos emocionais e fisicos
em decorréncia do papel de CI. Estes autores, assim
como Rezente et al. (2015) apontam que a sobrecar-
ga pode ter impactos significativos sobre o suporte
social recebido pelo CI, assim como pode ser estar
relacionada a diminuicao geral do contato social.
Porém, referente ao suporte social, embora a
maioria dos participantes tenha relatado altos ni-
veis de suporte em todos os dominios, Zanini et
al. (2018) apontam que a escala utilizada avalia a
percep¢ao do CI sobre a existéncia de apoio social,
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porém nao sua efetividade ou quantidade. Em rela-
¢do0 aos dominios, apontam ainda que, excetuando-
-se 0 apoio material, é possivel que o participante
relate altos niveis de suporte como relacionados a
uma ou poucas relagdes sociais (como entre mae e
filho) e que estas relagdes podem ser identificadas
como suficientemente potentes para indicagdes de
altos niveis. Logo, embora a maior parte dos parti-
cipantes tenha relatado altos niveis de suporte em
todos os dominios, é possivel que nem sempre as
pessoas responsaveis por produzirem tal suporte
estejam disponiveis, visto que podem ser poucas
pessoas ou até mesmo apenas uma.

Portanto, entre sobrecarga e suporte social, foi
observada significancia na correla¢do apenas com o
dominio de apoio material, visto que CIs com mais
auxilio pratico e financeiro para os cuidados apre-
sentaram menor sobrecarga. Mais auxilio pratico e
financeiro implica os cuidadores experienciarem
a redugdo dos custos de respostas de cuidado ou
diminui¢do destas respostas, visto que o cuidador
pode dividir ou obter ajuda para realiza-las. Uma
rede de apoio material significativa que seja capaz
tanto de reduzir a quantidade e o custo das res-
postas a serem emitidas quanto diminuir o tempo
necessario para emiti-las deve, portanto, estar ne-
gativamente correlacionada com a sobrecarga expe-
rienciada, conforme identificado pelo presente es-
tudo. O estudo de revisao integrativa realizado por
Choi & Seo (2019) corroboram os dados obtidos
de que o apoio financeiro e fisico estdo potencial-
mente correlacionados a sobrecarga experienciada
pelo cuidador informal de pacientes em cuidados
paliativos.

A sobrecarga nao foi correlacionada aos domi-
nios apoio afetivo, emocional-informacional e in-
teracdo social. As correlagdes entre os escores de
sobrecarga e suporte social obtidas no presente es-
tudo sdo discordantes quando comparados aos da-
dos de estudos realizados com amostras semelhan-
tes, porém com escalas de suporte social diferentes.
Aratjo (2015) e Felipe (2015) apontam correlagoes
significativas e negativas entre a sobrecarga e o su-
porte social em dominios funcionalmente seme-
lhantes aos dominios aspectos emocionais, emocio-
nal-informacional e interagdo social avaliados pelo
MOS-SSS. No entanto, Gomes et al., (2020) apon-
tam a auséncia de correlagao significativa entre os
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escores gerais do QASCI e do MOS-SSS aplicados
em ClIs de pacientes dependentes de cuidados basi-
cos, 0 que concorda com os dados obtidos no pre-
sente estudo.

E possivel que a correlagdo estatisticamente
ndo-significativa entre sobrecarga e suporte social
obtida no presente estudo seja devido ao MOS-SSS
avaliar a presenca ou auséncia de uma rede de su-
porte de forma generalizada na vida do individuo,
mas nao o impacto desta rede no contexto especi-
fico no qual o papel de CI é desempenhado. Assim,
por mais que exista uma rede de suporte social sig-
nificativa disponivel para o CI em outros contextos
extra-hospitalares, é possivel que a influéncia desta
rede ndo se estenda para o contexto hospitalar na
qual a sobrecarga ¢ experienciada.

Entre sobrecarga e qualidade de vida, porém,
as correlacdes obtidas foram condizentes com os
dados de demais estudos, como o de Martins et
al. (2004), que apontam correlagdes significativas,
negativas e moderadas entre a sobrecarga geral e
todos os dominios explorados pelo SF-36. Estas
correlacdes também foram obtidas em outro es-
tudo (Duarte et al., 2018) com populagdo idosa
em cuidados domiciliares, apesar de avaliarem a
qualidade de vida através de outros questionarios
(World Health Organization Quality of Life brief
- WHOQOL-brief). Os autores obtiveram corre-
lagdes estatisticamente significativas e negativas
entre a sobrecarga geral avaliada pelo QASCI e
dominios de qualidade de vida similares aos ava-
liados pelo SF-36.

Esta sobrecarga pode estar relacionada a um
conflito de valores enquanto repertérios compor-
tamentais do individuo. Por exemplo, um cuidador
que possui o valor de que deve “ser um bom filho”
e o valor de que “deve ser economicamente pro-
dutivo’, respondera com base nestes valores: traba-
lhara disciplinadamente de quarenta a cinquenta
horas semanais e dara atencao e afeto aos seus pais.
Supondo que a mae deste individuo seja encami-
nhada aos cuidados paliativos e que ele seja o tinico
cuidador, “ser um bom filho” exigira um responder
mais especifico e com maiores custos de resposta
por tempo indeterminado e, consequentemente,
o responder culturalmente refor¢ado relacionado
ao valor “ser economicamente produtivo” podera
ser enfraquecido. Este individuo, entio, terd de es-
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colher responder em relacdao a um destes valores
em detrimento do outro, visto que em muitos ca-
s0s 0s comportamentos que mantém a pessoa em
um valor sdo concorrentes aos comportamentos
que a mantém em outro (Zilio, 2011). A tentativa
de manter-se plenamente nos dois valores pode ge-
rar um excesso de tarefas sem que haja tempo habil
para atendé-las e esse excesso de afazeres pode estar
relacionado a sobrecarga.

Assim, mais tempo gasto com os cuidados im-
plica menos tempo habil para que o CI responda
em relacao a fatores importantes, desde lazer a so-
cializa¢ao. Nao responder em relagao a estes fatores
impede a produgdo de consequéncias reforcadoras
positivas em questao, sendo que a perda consistente
de reforcadores pode auxiliar no desenvolvimento
de quadros depressivos ou similares (Ferster, 1975).
Portanto, a sobrecarga impacta o repertdrio com-
portamental do CI de modo que este possa expe-
rienciar limitagdes em sua vida que sdo significa-
tivas sobre seu aspecto emocional, de modo que é
esperada a correlagdo negativa deste dominio e do
dominio de saide mental com a sobrecarga.

Ademais, a sobrecarga esta relacionada a neces-
sidade de emissao de respostas de alto custo sem
que, necessariamente, o cuidador possua reperto-
rio comportamental para executa-las. Por exem-
plo, realizar a aspira¢ao da traqueostomia de um
paciente secretivo diminui a probabilidade de o
paciente apresentar a formacgao de rolhas que po-
dem obstruir a canula. Nao possuir repertorio para
tais respostas de cuidado implica que mais tempo
sera gasto para aprendé-las e emiti-las, o que dimi-
nui ainda mais o tempo habil do qual o CI dispée.
Além disso, quando ha tempo habil, essas respos-
tas sdo concorrentes com outras classes mantidas
por reforcamento positivo. Realizar a aspiragao da
traqueostomia do paciente pode ser concorrente
com as respostas de se encontrar com amigos ou
outras respostas relacionadas a reforgcadores posi-
tivos. A nao emissao destas respostas de cuidado
frequentemente implica a piora significativa ou até
mesmo a morte do paciente assistido, de modo que
o CI dificilmente deixara de emiti-las. A necessi-
dade constante de aten¢ao e respostas de cuidado
pode levar o CI a experienciar fadiga e limitagoes
fisicas, assim como o agravamento de condi¢des
médicas pré-existentes ou ao surgimento de novas
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condicoes (Choi & Seo, 2019; Ahmad et al., 2020).
Assim, as correlagdes negativas observadas entre a
sobrecarga e os dominios aspectos fisicos, estado
geral de satde e vitalidade identificadas neste estu-
do sao esperadas. Estas limita¢oes experienciadas
pelo CI podem impactar seu bem-estar de forma
geral, assim como impactar as demais esferas da
vida do cuidador.

Porém, em relacao a qualidade de vida e ao
suporte social, ndo foram encontrados estudos re-
centes em contextos semelhantes que tivessem se
utilizado dos questionarios MOS-SSS e SF-36, ou
com outros questiondrios que avaliassem dominios
semelhantes. Ndo obstante, as correlagdes positivas
entre “saude mental” e “interagdo social” verifica-
das no presente estudo podem ser explicadas visto
que o reforcamento social ¢ uma variavel importan-
te para a saude (Lee & Lim, 2015). Por exemplo, a
piora do quadro clinico apresentado pelo paciente
pode implicar ao CI a necessidade de desempe-
nhar tarefas de cuidado de forma mais frequente,
de modo que o CI deixe de ter tempo habil para
atividades sociais proprias e passe a responder em
fungdo da condigao clinica do paciente e nao em
relagdo as suas proprias necessidades.

Ademais, o dominio apoio material estd corre-
lacionado positivamente a auséncia de fadiga e li-
mitacao fisica e queixas sobre dores, avaliados res-
pectivamente pelos dominios vitalidade e aspectos
tisicos. Apoio material também esta correlacionado
positivamente ao dominio capacidade funcional e a
saide mental. E possivel que uma melhor condi¢io
financeira permita ao cuidador contar com a ajuda
na realizagdo destas tarefas, aumentando as possibi-
lidades de cuidado e rede de apoio do cuidador. O
impacto do apoio material sobre todas estas varia-
veis de qualidade de vida, portanto, torna esperada
a correlacdo positiva identificada com o dominio
estado geral de saude.

O dominio dor esta correlacionado ao dominio
emocional-informacional, o que pode ser explicado
visto que orienta¢des e conselhos direcionados ao
cuidador podem auxiliar na emissdo de respostas
adequadas de cuidado que diminuem o desgaste
tisico ao, por exemplo, fornecer informagoes sobre
como realizar de forma adequada a manipulagdo de
decubito e mobilizacdo do paciente, sem que isso
impacte a integridade fisica do CI..
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A correlagao positiva entre os dominios aspec-
tos sociais e emocional-informacional pode ser
explicada a partir do momento em que é possivel
aprender através de exemplos e relatos de outros. A
presenca de individuos que fornegam conselhos ou
sugestdes para lidar com os problemas decorrentes
do papel de CI pode auxiliar no estabelecimento de
regras que auxiliem o CI a responder de modo que
os impactos sobre a vida social do cuidador sejam
mitigados. Por exemplo, os Cls presentes na enfer-
maria que conversam entre si podem trocar relatos
sobre como lidam com as limitagdes impostas pelo
papel de cuidador.

O dominio vitalidade também esta correla-
cionado a todos os demais dominios de suporte
social, além do apoio material. A correlagdo com
o dominio interagdes sociais pode significar que
mais interagdes sociais significativas podem resul-
tar em maior reforcamento social e melhor reper-
torio de enfrentamento, e vice-versa. Uma maior
disponibilidade de interagdes sociais significativas
pode estar relacionada com maiores chances de
receber ajuda ao requisita-la, o que pode aumen-
tar os niveis de vitalidade, assim como também
pode facilitar o recebimento de apoio afetivo e
emocional-informacional, ao aumentar a frequ-
éncia com a qual o CI recebe demonstragdes de
afeto e orientacdes ou conselhos.

O dominio “saude mental” (SF-36) também esta
positivamente correlacionado aos dominios apoio
afetivo e emocional-informacional. A emissao de
respostas de demonstracdes de afeto ou preocupa-
¢do, e de orientagdes e conselhos avaliadas pelos
dominios apoio afetivo e emocional-informacional
sao comportamentos direcionados ao cuidador
que possuem a fun¢ao de, por exemplo: reforcar a
emissdo de relatos sobre o estado emocional do CI
e estabelecer regras que auxiliem o cuidador a res-
ponder de forma benéfica frente as suas questodes
emocionais. A emissdo de tais respostas direciona-
das ao cuidador, que configuram niveis mais sau-
daveis de apoio afetivo, emocional-informacional e
interagdes sociais, podem impactar o “bem-estar e
sofrimento psicoldgico” avaliado pelo dominio de
saude mental, de modo que as correlagdes positivas
obtidas com todos os dominios de suporte social
sao condizentes com o esperado.
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Conclusoes

O presente estudo identificou correlagdes signifi-
cativas entre sobrecarga, suporte social e qualidade
de vida de ClIs de pacientes paliados em enferma-
ria. Embora menos correlagdes tenham sido iden-
tificadas entre sobrecarga e os dominios de suporte
social, este estudo verificou que as correlagdes com
o suporte social do tipo apoio material foi signi-
ficativa com todas as demais variaveis. A maior
quantidade de correlagdes foi com os dominios de
qualidade de vida, evidenciando os impactos gene-
ralizados que o papel de CI pode exercer em grande
parte da vida do cuidador.

Os objetivos de descrever e analisar as variaveis
em questao sob o olhar analitico-comportamental
também foi atingido. Apesar de evidéncias na drea
da saude serem uma limitagdo para a Analise do
Comportamento, é possivel explicar os fendmenos
encontrados através das conceitualizagdes analiti-
co-comportamentais.

As limitagoes do presente estudo envolvem a
utilizacdo de uma tnica escala para a avaliacao da
sobrecarga, em um tnico momento e com um nu-
mero reduzido de participantes. Assim, é necessaria
arealizacao de demais estudos que avaliem e corre-
lacionem sobrecarga, suporte social e qualidade de
vida com uma amostra maior a fim de aumentar a
representatividade perante a populagdo de cuida-
dores informais, com a reaplica¢ao dos questona-
rios a fim de prezar pela consisténcia dos escores
ao longo do tempo.

O presente estudo possui véalidas contribui¢oes
por avaliar e correlacionar variaveis significativas
em uma populagdo que tende a ser negligenciada
no setor da saude, visto que as necessidades dos Cls
em cuidados paliativos tende a aparentar ser me-
nos complexa do que as dos pacientes internados
em enfermaria, de modo que as equipes de satde
tendem a direcionar menos interveng¢des aos cui-
dadores (Choi & Seo, 2019). Ademais, a descri¢ao e
analise das variaveis sob o olhar analitico-compor-
tamental é uma contribuicdo para o carater cienti-
fico da Analise do Comportamento em saude, area
na qual as evidéncias produzidas pela Anélise do
Comportamento tendem a ser mais escassas.
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