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Resumo

Introdugdo: Cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de vida do paciente com doencas graves. Envolvem agoes
tanto na esfera fisica, como mental, social e espiritual, destacando-se a espiritual como aspecto importante para
minimizar as diferentes formas de sofrimento. Nesse sentido, a participacdo da familia e o bom relacionamento com o
cuidador do paciente, sdo alicerces durante o tratamento. Objetivo: Avaliar a autopercepcdo de sobrecarga
apresentada pelos cuidadores de um hospital-escola na cidade de Catanduva-SP, durante a pandemia do SARS-CoV-
2, observar, no caso de existir alteracdo quando comparada ao periodo ndo-pandémico, quais seriam os fatores mais
frequentes e que poderiam ter concorrido para tais mudancas. Método: Estudo observacional e descritivo,
desenvolvido por meio de questionarios estruturados, embasados na escala de Zarit (Escala de Avaliacdo da Sobrecarga
dos Cuidadores). Resultados: Por meio do teste de McNemar, o estudo demonstrou ter havido piora na sobrecarga pela
autopercepcdo dos cuidadores durante o periodo pandémico (p=0,0347). O balango geral das caracteristicas referidas
pelos cuidadores mostrou como maior fator causador desse aumento a ansiedade e medo diante da possibilidade de
contaminagdo e disseminagdo do coronavirus entre os individuos proximos a eles. Conclusdo: Houve influéncia e
sobrecarga de trabalho, além de preocupagdes para os cuidadores de pacientes sob cuidados paliativos, durante o
periodo da pandemia pelo Covid-19.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Cuidadores. Sobrecarga. SARS-CoV-2.

Abstract

Introduction: Palliative care aims to improve the quality of life of patients with serious illnesses. It involves actions in
the physical, mental, social, and spiritual spheres, with the spiritual aspect standing out as an important aspect to
minimize the different forms of suffering. In this sense, family participation and a good relationship with the patient's
caregiver are foundations during treatment. Objective: To evaluate the self-perception of burden presented by
caregivers of a teaching hospital in the city of Catanduva-SP, during the SARS-CoV-2 pandemic, and to observe, in the
event of any change when compared to the non-pandemic period, which would be the most frequent factors that could
have contributed to such changes. Method: Observational and descriptive study, developed through structured
questionnaires, based on the Zarit scale (Caregiver Burden Assessment Scale). Results: Through the McNemar test,
the study demonstrated that there was a worsening in the burden according to the self-perception of caregivers during
the pandemic period (p=0.0347). The overall balance of the characteristics reported by caregivers showed that the
main factor causing this increase was anxiety and fear regarding the possibility of contamination and spread of the
coronavirus among individuals close to them. Conclusion: There was influence and work overload, in addition to
concerns for caregivers of patients under palliative care, during the period of the Covid-19 pandemic.

Keywords: Palliative care. Caregivers. Overload. SARS-CoV-2.

Resumen

Introduccién: Los cuidados paliativos tienen como objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes con enfermedades
graves. Implican acciones en las esferas fisica, mental, social y espiritual, destacando el aspecto espiritual como un aspecto
importante para minimizar las diferentes formas de sufrimiento. En este sentido, la participacion familiar y una buena relacion
con el cuidador del paciente son bases durante el tratamiento. Objetivo: Evaluar la autopercepcién de sobrecarga presentada
por los cuidadores de un hospital docente de la ciudad de Catanduva-SP, durante la pandemia de SARS-CoV-2, y observar,
en caso de existir algin cambio en comparacion con el periodo no pandémico, cudles serian los factores mas frecuentes que
podrian haber contribuido a tales cambios. Método: Estudio observacional y descriptivo, desarrollado a través de cuestionarios
estructurados, basados en la escala Zarit (Caregiver Burden Assessment Scale). Resultados: Mediante la prueba de McNemar,
el estudio demostrd que hubo un empeoramiento de la carga segun la autopercepcion de los cuidadores durante el periodo
de pandemia (p=0,0347). El balance general de las caracteristicas reportadas por los cuidadores mostré que el principal factor
causante de este aumento fue la ansiedad y el miedo ante la posibilidad de contagio y propagacién del coronavirus entre
individuos cercanos a ellos. Conclusion: Hubo influencia y sobrecarga de trabajo, ademas de preocupaciones de los cuidadores
de pacientes en cuidados paliativos, durante el periodo de la pandemia de Covid-19.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Cuidadores. Sobrecarga. SARS-CoV-2.
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INTRODUCAO

Cuidados paliativos melhoram a vida dos
pacientes e de suas familias no enfrentamento dos
desafios associados a doengas com risco de vida e graves
sofrimentos relacionados a salde, incluindo, mas ndo se
limitando a, cuidados no final da vida. Essa forma de
tratamento ideal requer dos paises: um ambiente politico
de apoio, comunidades empoderadas, pesquisa em
cuidados paliativos, acesso a medicamentos essenciais,
sistemas soélidos de educagdo e treinamento para
trabalhadores e profissionais nesse tipo de tratamento e,
atencdo a qualidade dos servigos. Cuidados paliativos
sdo um direito humano e um imperativo moral de todos
os sistemas de saude!.

A Covid-19 destacou a necessidade de cuidados
paliativos em todos os lugares e ambientes para alivio ao
final da vida, do sofrimento fisico causado pela falta de
ar ou o sofrimento psiquico resultante da separagao de
entes queridos. A pandemia também levou a
necessidade de que todos os profissionais de salde
tenham alguma formagdo em abordagens de cuidados
paliativos, pois a demanda por esse tipo de servigo
supera 0 que pode ser prestado apenas por equipes
especializadas!. A indicagdo para esse tipo de tratamento
requer identificacdo precoce do problema, avaliacdo e
tratamento da dor, além de outros aspectos de natureza
fisica, psicoldgica, social e espiritual®3, assim, insere uma
abordagem holistica do ser humano, incluindo, a
espiritualidade e, também a familia na atencdo e
cuidados*>.

Os cuidados paliativos devem incluir as
investigagdes necessarias para o melhor entendimento e
manejo de complicacdes e sintomas estressantes, tanto
relacionados ao tratamento quanto a evolucao da
doenca. Apesar da conotagdo negativa ou passiva do
termo, a abordagem e o tratamento paliativo devem ser
eminentemente ativos, principalmente em pacientes
portadores de cancer em fase avangada, onde algumas
modalidades de tratamento cirlrgico e radioterapico sdo
essenciais para o alcance do controle de sintomas.
Considerando a grande carga de sintomas fisicos,
emocionais e psicoldgicos que se avolumam no paciente
com doenca terminal, é necessaria a adocao precoce de

condutas terapéuticas dinamicas e ativas, respeitando-

se os limites do prdprio paciente frente a sua situagao de
incurabilidade®.

A influéncia e importancia da abordagem das
diferentes dimensdes do ser humano pela equipe dos
cuidados paliativos tém sido demonstrada com grande
frequéncia por varios estudiosos*’?, e é bem
apresentada no estudo “Cuidados paliativos e
espiritualidade: revisdo integrativa da literatura”®. Esse
estudo evidencia que a espiritualidade minimiza
diferentes formas de sofrimentos, seja no ambito fisico,
psicoldgico, social ou espiritual, bem como oportuniza a
participacdo ativa da familia e, predispde a um bom
relacionamento doente-cuidador#7:21%-14, Sob cuidados
paliativos o paciente ndo é visto isoladamente, mas,
assistido pela somatdria de todas as pessoas ligadas
intimamente a ele e, por conhecé-lo mais amplamente,
inclui também, peculiaridades, desejos,necessidades e
angustias. Assim, como o proprio doente, essas pessoas
sofrem e necessitam também de acolhimento*1>1,
Nessa modalidade terapéutica a assisténcia permanece,
inclusive, durante a fase de luto.

Para Zavagli et al.!® qualquer pessoa que
forneca alguma forma de cuidado fisico ou emocional ao
paciente, como pais, filhos adultos ou conjuges, pode ser
considerado um cuidador familiar e, portanto, uma
extensdo da equipe de salde. Esses familiares se veem
em uma nova condicdo, em que precisam desempenhar
tarefas novas e desconhecidas, como administrar
remédios, ajudar nas refeigdes, na higiene pessoal,
realizar procedimentos médicos e de enfermagem,
podendo, desta forma, experimentar um gama de
emocgOes variadas como ansiedade, raiva e tristeza.
Essas tarefas de cuidado impactam fisicamente,
emocionalmente e socialmente os cuidadores, levando-
0s comumente a sofrerem privacao de sono e fadiga.
Emocionalmente, lidam com o medo constante de perder
o ente querido, 0 que pode levar a ansiedade e a
depressdo. Além disso, cuidadores familiares geralmente
enfrentam maior estresse fisico e psicoldgico, afetando
suas relagbes sociais, familiares e conjugais'’. A falta de
treinamento adequado e a falta de atencdo sistematica
a essas necessidades impacta diretamente na qualidade

de vida desses cuidadores?6.
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Diante dos impactos fisicos, emocionais e
sociais enfrentados pelos cuidadores familiares, é
essencial oferecer recursos e suporte adequados. A
literatura indica que o fornecimento de informacgdes
claras e suficientes aos cuidadores, além de atencdo ao
bem-estar e as suas emocbes, € fundamental. A
avaliagdo das necessidades dos cuidadores €, portanto,
uma etapa essencial para determinar os servicos de
apoio apropriados, oferecer cuidados de alta qualidade,
alcancar a satisfacdo e diminuir a sobrecarga do
cuidador?®.

O periodo pandémico foi desafiador para
pacientes, familiares e cuidadores devido as incertezas
frente ao desconhecido, as instabilidades do quadro
clinico dos pacientes, muitas vezes com piora rapida, os
riscos de contrair a doenca e nimero elevado de perdas,
além da exigéncia de rapida adaptacdo a nova realidade.
Considerando que, incluido nesse nlcleo de individuos
préximos ao doente esta o cuidador, a assisténcia a esse
grupo € necessaria, considerando-se os beneficios nao
somente para o préprio cuidador, como também, para o
doente em si, pois se favorece da boa relagdo existente
entre ambos.

Nesse contexto, o estudo realizado se justifica,
pois € importante avaliar se o contexto da pandemia do
SARS-CoV-2 influenciou a autopercepcao de sobrecarga
dos cuidadores de pacientes acompanhados pela equipe
dos cuidados paliativos em um hospital-escola na cidade
de Catanduva-SP. Assim, procurou-se, também, realizar
um balanco geral da autopercepgdo dos cuidadores de
pacientes pertencentes ao servico hospitalar; além de
enumerar os fatores mais frequentes, associados as

possiveis alteracdes de sobrecarga.

OBJETIVOS

Este estudo tem como objetivos avaliar a
autopercepcdo de sobrecarga apresentada pelos
cuidadores durante a atual pandemia do novo
coronavirus, quanto observar, no caso de existir alteragao
quando comparada ao periodo ndo-pandémico, quais
seriam os fatores mais frequentes que poderiam ter

levado a tais mudancas.

METODO

Trata-se de um estudo classificado como sendo
observacional e descritivo, com coleta de dados efetuada
no interior das instalagdes de um hospital-escola,
localizado em  Catanduva-SP, realizada pelos
pesquisadores durante o periodo de agosto de 2021 até
0 més de maio de 2022, cujo numero total de
participantes deu-se pelo preenchimento completo dos
questionarios aplicados. Os critérios de inclusao utilizados
para ser voluntario da pesquisa foram: ter idade a partir
de 18 anos; ser cuidador, assalariado ou familiar, de
pacientes acompanhados pela equipe de cuidados
paliativos, tanto a nivel ambulatorial quanto de
enfermaria, do referido hospital, além de concordar com
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). A
pesquisa atendeu rigorosamente as normas éticas em
pesquisa envolvendo seres humanos de acordo com a
Resolucdo no 466/2012 do Conselho Nacional de Salude
e, aprovada por Comité de Etica em Pesquisa, recebeu
parecer n° 5.478.680

Para a coleta de dados da pesquisa foi aplicado
um questionario, composto por duas partes, contendo
21 questOes. A primeira parte empregou a Escala de
Zarit (Escala de Avaliagdo da Sobrecarga dos
Cuidadores), totalizando sete itens, os quais abordam
questdes subjetivas sobre aspectos fisicos e psicoldgicos
pessoais, no caso, antes e durante o contexto
pandémico. Para um adequado seguimento da pesquisa,
foi obrigatdrio o preenchimento de todas as questoes, de
maneira que o0s questionarios incompletos foram
descartados. As alternativas de cada questdo desta
parte apresentavam valores variandode 1 a5 eque, por
sua vez, foram somados, resultando em escore final que
permitiu a classificacao da sobrecarga como leve (até 14
pontos), moderada (entre 15 e 21 pontos) ou grave
(igual ou superior a 22 pontos).

A segunda parte do questionario consistiu em
14 perguntas direcionadas para o objeto do estudo, e
procuravam compreender se houve ou ndo alteragao da
autopercepcao da sobrecarga pelo cuidador, assim como
os possiveis fatores que poderiam ter interferido para a
possivel alteracdo. Além disso, a segunda parte continha
também, perguntas que buscavam identificar a situacao
do cuidador no contexto familiar do doente, de maneira

a evitar possiveis contradicbes durante a analise dos
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dados obtidos ao final da coleta.

Dessa forma, a analise dos dados se deu em
trés etapas distintas. A primeira, composta pela
avaliacdo dos dados obtidos pela Escala de Zarit a partir
dos escores obtidos ao final, classificando os cuidadores
entre aqueles que apresentavam sobrecarga leve,
moderada, ou grave, tal qual descrito anteriormente. Em
seguida, foram analisadas as 14 perguntas direcionadas
para a compreensdo de possiveis alteragbes na
autopercepcao da sobrecarga pelo cuidador voluntario,
apos inicio da pandemia. Nesta etapa, foi usado o teste
de McNemar pelo programa GraphPad Prism 9.3.1, que
possibilitou agrupar os escores como moderado e grave,
frente ao escore leve pela escala de Zarit, sendo
possivel ainda observar as respostas de piora, ou ndo da
sobrecarga durante o periodo pandémico. Por fim, a
terceira, e Ultima etapa da analise, buscou elencar os
fatores que mais frequentemente teriam interferido nas
alteracoes da autopercepcdo dos voluntarios que

declararam haver ocorrido mudancas.

RESULTADOS

Dentre o0s cuidadores entrevistados, 48
concordaram em participar da pesquisa, sendo que
desses, 89,58% tinham grau de parentesco com os
pacientes acompanhados pela equipe de cuidados
paliativos, enquanto 10,42% eram cuidadores
contratados pelas familias. No momento da entrevista,
41,67% dos cuidadores abordados apresentaram escore
leve pela escala de Zarit, 35,42% escore moderado, e
22,91%, escore grave. Apesar de mais da metade
(58,33%) apresentar escores moderado a grave,
91,67% de todos os 48 participantes nao eram
assessorados por nenhum tipo de auxilio especializado
ou direcionado a salde mental, enquanto cuidador,
excetuando-se 0 acompanhamento pela propria equipe
de cuidados paliativos da instituigdo. Dos que recebiam
auxilio, apenas 3 (6,25%) realizavam acompanhamento
terapéutico, 1 (2,08%) participava de grupo de apoio
para cuidadores e nenhum realizava
concomitantemente, terapia e grupo de apoio.

Apds a aplicagdo da escala de Zarit, as questOes
utilizadas para a comparacao entre o periodo anterior a
pandemia do Covid-19 e o periodo pandémico

mostraram que 25 participantes (52,08%) afirmaram ter

havido diferenca na autopercepgdo de sobrecarga ao
cuidar do paciente e, desses 25 participantes, 23, ou seja,
92%, afirmaram que essa diferenca mostrou-se pior
durante a pandemia. Analisando mais detalhadamente o
perfil dos participantes que relataram piora, o estudo
apontou que 34,78% apresentavam escore moderado
pela escala de Zarit e 39,13%, escore grave, totalizando
73,91% de escores moderado a grave, frente a 26,09%
de escore leve, como pode ser observado nas Tabelas a

seguir.

Tabela 1 - Relagdo entre o nimero de participantes que declararam
haver, ou ndo, diferenga na autopercepgdo de sobrecarga, comparando-
se o0 periodo pandémico e ndo pandémico

Houve diferenga? N Relagao N / Total
Sim 25 0,520833

N&o 23 0,479167

Total 48

Fonte: elaborado pelas autoras (2022).

Tabela 2 - Relagdo entre o nimero de participantes que relatou haver
piora ou melhora na autopercepcdo de sobrecarga, comparando-se o
periodo pandémico e ndo pandémico

Essa diferenga foi para: N Relagdo N / Total
Pior 23 0,920000

Melhor 2 0,080000

Total 25 1

Fonte: elaborado pelas autoras (2022).

Tabela 3 - Relagdo dos escores obtidos pela escala de Zarit dos
cuidadores que afirmaram ter notado piora na autopercepcdo de
sobrecarga, durante o periodo pandémico

Escore N Relagao N / Total
Leve 6 0,260870
Moderado | 8 0,347826

Grave 9 0,391304

Total 23 1

Fonte: elaborado pelas autoras (2022).

Utilizando-se o teste de McNemar, foi possivel
observar que na pandemia, de fato, houve impacto
estatisticamente significativo e piora da autopercepcao

de sobrecarga para os cuidadores (p=0,0347).

Tabela 4 - Relacdo dos dados sobre sobrecarga, analisados pelo teste
de McNemar, segundo o relato dos participantes

Data analyzed  Leve Grave Total
Sim 6 17 23
Nao 14 11 25
Total 20 28 48

Fonte: retirado de GraphPad Prism 9.3.1 (2022).
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Tabela 5 - Relagdo dos achados sobre sobrecarga pelo teste de
McNemar

Strength of association

Relative Risk 0,47
95% confidence interval 0,22to 1,0
Odds ratio 0,28
95% confidence interval 0,082 to 0,94
Difference between proportions

Fraction of top, bottom row in left column 0,26, 0,56
Difference between fractions 0,3
95% confidence interval of difference 0,020 to 0,58
P value 0,0347
P value summary *
One- or two-sided One-sided
Statistically significant? Yes

(alpha<0.05)
Fonte: extraido de GraphPad Prism 9.3.1 (2022).

Em seguida, foi possivel mostrar que, dos 23
cuidadores que afirmaram ter percebido piora na
autopercepcao de sobrecarga durante o periodo
pandémico, 2 participantes (8,70%) alegaram
raramente ter se sentido sobrecarregado (sendo 1
participante de escore moderado e 1 de escore leve), 12
(52,17%) ter se sentido sobrecarregado algumas vezes
(sendo 3 de escore grave, 5 de escore moderado e 4,
leve), 4 (17,39%) afirmaram ter se sentido assim,
frequentemente (sendo 2 de escore grave, 1, moderado
e 1, leve) e 5 (21,74%) ter se sentido sobrecarregado
quase sempre (4 de escore grave e 1, moderado).

Além disso, foi possivel também dividir em trés
diferentes grupos os cuidadores que se sentiram mais
sobrecarregados durante a pandemia, conforme
apresentado nas tabelas a seguir.

Tabela 6 — Relagdo entre as pessoas do grupo dos cuidadores que
afirmaram ter havido piora na sobrecarga durante o periodo pandémico

- cuidadores, membros da familia dos pacientes e cuidadores do grupo
dos assalariados, contratados pela familia

Relagao entre cuidador e doente N Relagao N / Total
Familiar 19 0,826087
Assalariado 4 0,173913
Total 23 1

Fonte: elaborado pelas autoras (2022).

Tabela 7 - Grupo de cuidadores que afirmaram ter havido piora na
sobrecarga durante o periodo pandémico, entre os participantes que
afirmaram receber ajuda de outros cuidadores e os que afirmaram
cuidarem sozinhos do doente

Existem outros N Relagao N / Total

cuidadores?

Sim 16 0,695652
N&o 7 0,304348
Total 23 1

Fonte: elaborado pelas autoras (2022).

Pelo relato de 16 entrevistados, pertencentes
ao grupo dos cuidadores, evidenciou-se ter havido piora
durante o periodo pandémico, ja que afirmaram que
recebiam ajuda de outros cuidadores no auxilio ao
doente - 87,50% recebiam ajuda de familiares dos
doentes frente a 12,50% que relataram receber ajuda
somente por parte de cuidador assalariado, contratado
pela familia.

Em relagdo ao uso de medicamentos para
tratamento de transtorno de ansiedade, prescritos por
profissionais da area da saude, 29,16%, do total de 48
participantes, relataram usar algum tipo de
medicamento, enquanto 70,83% negaram o uso de
farmacos. Dos  entrevistados que  utilizavam
medicamento para ansiedade (14 participantes no total),
10 (71,43%) pertenciam ao grupo que relatou piora na
autopercepcao de sobrecarga durante a pandemia do
Covid-19; nenhum era do grupo que referiu melhora
durante a pandemia; e 4 (28,57%) eram do grupo que
negou mudanga de sobrecarga durante a pandemia.

Ainda sobre o uso de medicamentos para
tratamento de transtorno de ansiedade, 9 (64,29%) do
total de 14, negaram alteracdo de dose durante a
pandemia; 5 (35,71%) afirmaram ter havido aumento na
dose; e nenhum (0,00%) relatou reducdo de dose.
Desses 9 individuos que relataram ndo ter havido
alteracao de dose durante a pandemia, 3 iniciaram o uso
apds o inicio da pandemia; e, também desses 9, somente
2 deles (22,22%) realizavam terapia e/ou participavam
de algum tipo de grupo de apoio a cuidadores. Dos
cuidadores que alegaram ter havido aumento na
dosagem dos medicamentos para tratamento de
transtorno de ansiedade, 4 (80%) pertenciam ao grupo
que afirmou ter notado aumento de sobrecarga durante

a pandemia.
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Por fim, o Ultimo resultado obtido pelo estudo,
faz referéncia aos fatores mais frequentes que levaram
os voluntarios a afirmarem ter havido piora na

sobrecarga, conforme apresentado no Grafico 1.

Grafico 1 - Grafico da frequéncia absoluta e relativa dos fatores que levaram ao aumento da autopercepcdo de sobrecarga
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Fonte: elaborado pelas autoras.

DISCUSSAO

Os objetivos pré-estabelecidos no estudo foram
contemplados, diante das mudancas identificadas na
autopercepcao de sobrecarga dos cuidadores de
pacientes acompanhados pela equipe de cuidados
paliativos, tanto a nivel ambulatorial, quanto de
enfermaria, do hospital onde se realizou o estudo e,
somado ao objetivo geral, foi possivel também, alcancar
os objetivos secundarios, ja que se realizou um balanco
geral da autopercepcao de sobrecarga dos cuidadores,
assim como foram elencados os fatores mais
prevalentes, fomentadores do aumento de sobrecarga,
durante o periodo estudado.

Emergéncias e crises humanitarias sdo eventos
de grande escala que podem resultar no colapso de
sistemas de salde e da sociedade, deslocamentos
forcados, mortes e sofrimento. Nessas situacoes, é
comum a existéncia de lacunas assistenciais, caréncias
de profissionais especialistas ou a prestacao inadequada
de servicos, com maior enfoque em salvar vidas, em

detrimento do alivio da dor e sintomas fisicos,

Dificuldades na

73,91%
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h h . Total
contaminar contaminar ~ contaminar
o familiar/ integrantes com o
doente da familia/  coronavirus
doente
17 15 14 2 23

65,22% 50,87% 8,70% 100,00%

psicoldgicos, sociais e espirituais. Cuidados paliativos,
por sua vez, podem auxiliar no preenchimento dessas
lacunas. O planejamento e a implementacdo dos servigos
de cuidados paliativos devem se basear na avaliagdo dos
tipos e extensdo dos sofrimentos fisico, psicoldgico,
social e/ou espiritual inadequadamente prevenidos ou
aliviados, de adultos e criancas, adaptando-se as
necessidades individuais dos pacientes e suas familias e
as particularidades da situacdo emergencial vividalé,

No estudo, a familiarizagdo com o ambiente de
cuidados paliativos, foi possivel notar que, apesar de ser
um tratamento relativamente novo na medicina, a area
de cuidados paliativos do HEEC contava com um ndmero
consideravel de pacientes, relativo a demanda da regido.
Apesar disso, a adesdo a pesquisa ndo alcancou as
expectativas levantadas, restringiundo o espago
amostral do estudo. Dentre os fatores que poderiam ter
causado essa pequena adesao, considerou-se a falta de
interesse  em se  voluntariar; os possiveis
constrangimentos ja previstos, dado ao fato de o

conteldo da pesquisa ser de carater individual e pessoal;
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a interrupcdo temporaria dos servicos ambulatoriais
desse tipo de tratamento no hospital, entre os meses de
dezembro de 2021 e janeiro de 2022, devido a pandemia
e o temor da proximidade e necessidade de distanciamento,
prejudicando a coleta de dados.

Em relagdo aos resultados obtidos, destaca-se
que dentre os participantes a grande maioria dos
cuidadores voluntarios (89,58%) eram membros da
familia do paciente, sendo uma pequena parcela,
apenas, composta por cuidadores contratados, com
experiéncia profissional e qualificacao para atender de
forma mais efetiva as necessidades do paciente. A esse
respeito, alguns profissionais entrevistados no estudo de
Santos-Moura et al.!?, enfatizaram que o papel do
cuidador familiar é parte importante do tratamento,
sendo o vinculo com este primordial para a humanizagéo
e continuidade dos cuidados de forma contextualizada,
para além da internacdo e o atendimento ambulatorial.

Outro fator importante no estudo realizado faz
referéncia a maioria dos voluntarios (91,67%) ndo ter
recebido assisténcia psicoterapica nem ter participado de
grupos de apoio a cuidadores, mas acompanhados
apenas pela prépria equipe de cuidados paliativos do
servigo do hospital. Esse niUmero merece destaque, pois
as Unidades de Salde da Familia (USF) dos diferentes
distritos da cidade de Catanduva-SP, recebem apoio do
Nucleo Ampliado de Salude da Familia (NASF), que
disponibiliza o servico psicoterapéutico; o servico de
cuidados paliativos em si apresenta suas proprias
limitagdes logisticas e orcamentarias, priorizando
pacientes com transtornos psiquicos de graus mais
elevados. Por esse motivo, é importante criar meios
alternativos que possam melhor auxiliar a essa
populacdo nao assistida pelo NASF de forma direta, por
meio de incentivo a formagao de circulos de apoio aos
cuidadores, conduzidos pelas préprias equipes das USF e
Unidades Basicas de Saude (UBS) de cada distrito da
cidade.

As informagOes, orientagbes e intervengOes
psicoterapéuticas no ambiente hospitalar frente ao
manejo com o paciente sdo Uteis, também a seus
familiares e colaboradores, seja através de atendimento
individual ou em grupo e compreendem atendimento
clinico, social e psicoldgico, além de entendimento da

origem de sintomas estressores prejudiciais ao

agravamento do quadro. O cuidado com o cuidador é
hoje uma realidade e merece a atencao de diferentes
areas de profissionais da satde®.

Na assisténcia paliativa, o trabalho do psicdlogo
em propiciar espacos de encontro é fundamental para
definir questdes ndo resolvidas, agradecimentos,
pedidos de perdao e partilha de momentos que encerram
ciclos, assegurando a comunicacdo verbal e nao verbal
nesses rituais de despedida. Dessa forma, cabe ao
psicologo, mediacdo com a familia, a fim de que a ligacao
e o vinculo emocional ndo sejam interrompidos, podendo
ser utilizados objetos que confortem o paciente e
fortalecam o vinculo com sua rede de afeto e a equipe?!.
Nesse sentido, diante do cenario de pandemia, o apoio
psicolégico foi ainda mais importante, sendo considerado
uma estratégia assistencial integral no tratamento de
pacientes, principalmente com cancer?.

A necessidade de medidas de distanciamento e
isolamento social causadas pela pandemia de Covid-19
tornou essa populagdo mais vulneravel a patologias
psicolégicas. Em decorréncia da pandemia do virus
SARS-CoV-2, a vida coletiva e pessoal dos individuos foi
afetada drasticamente. Nos estudos de Vale et al.?3, os
cuidadores com maior tempo de cuidado informal,
relataram maior sobrecarga, sendo possivel afirmar que
cuidadores que passam mais tempo cuidando vivenciam
maior sobrecarga de trabalho. Os cuidadores, no
ambiente hospitalar, tém seus familiares assistidos pela
equipe multiprofissional, contudo este ambiente pode
gerar sobrecarga como o estresse, ocasionando
problemas de salde - um dos fatores mais desafiadores
para o cuidador.

Quanto ao aumento da sobrecarga, percebeu-
se piora na autopercepcao durante o periodo da
pandemia, principalmente entre aqueles individuos que
apresentaram escores de moderado a grave pela escala
de Zarit (p=0,0347). Esse dado também ¢é relevante,
pois, considera-se que o estresse, nas suas trés fases
(alerta, resisténcia e exaustdo) torna o individuo
propenso ao desenvolvimento e exacerbacdo de
problemas fisicos, emocionais e sociais!®. Assim, afeta a
vida pessoal e profissional do individuo, como também
pode impactar negativamente o Sistema Publico de
Saude, ja que afecgOes de saude exacerbadas podem

levar a um aumento de procura por assisténcia,
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sobrecarregando os servigos de saude.

Para lidar com os impactos fisicos, emocionais
e sociais enfrentados pelos cuidadores familiares, é
essencial oferecer recursos e suporte adequados. A
literatura aponta que o fornecimento de informagOes
adequadas e atengdo ao bem-estar e as emocOes dos
cuidadores é fundamental. A avaliagdo das necessidades
dos cuidadores &, portanto, um aspecto essencial para
determinar os servicos de apoio apropriados, oferecer
cuidados de alta qualidade, alcancar a satisfagdo do
cuidador e diminuir a sobrecarga!®.

O apoio mutuo entre pacientes e familiares e
cuidadores pode ser sustentado, dessa forma, pelo
reconhecimento mutuo das necessidades de cada um e
pelo fato de permanecerem prestativos, um para o outro.
O apoio da familia em geral pode permitir um maior
envolvimento emocional entre os pacientes e o0s
familiares cuidadores nos cuidados paliativos. Um outro
ponto importante dessa dimensdo reciproca do cuidado,
da-se quando o paciente e o cuidador familiar nao
revelam suas anglstias um para o outro, podendo
resultar em conflito entre os mesmos e limitar o apoio
mutuo entre ambos?4.

No estudo, os resultados mostram que, 12
(52,17%) cuidadores afirmaram ter se sentido
sobrecarregados algumas vezes, 4 (17,39%) ter se
sentido assim frequentemente e 5 (21,74%) ter se
sentido sobrecarregados quase sempre. Ja no estudo de
Vale et al.Z3, em relagdo a sobrecarga em cuidadores
familiares, 2% dos cuidadores apresentaram sobrecarga
ausente, 23,8% moderada, 70,7% moderada a severa e
3,4% severa, além de que 44,9% se sentiam “muito
sobrecarregados”.

A sobrecarga é conceituada como o limite do
estado fisico e psicoldgico de um individuo, diante de
extremo estresse constante, sob o qual este ndo
consegue desenvolver solugdes vidveis e eficazes para
enfrentamento, para mudar sua condigdo e adaptar-se
melhor a situagdo, podendo refletir-se em seu estado de
salde e qualidade de vida?®. A sobrecarga também é
descrita como uma perspectiva multidimensional sobre a
saude corporal e mental do cuidador, incluindo-se seus
sentimentos e a relevancia do individuo na vida social,

em decorréncia dos cuidados prestados ao seu familiar26,

Acerca da realidade social da pandemia do
virus SARS-CoV-2, esta afetou grandemente a vida
coletiva e individual das pessoas e muitos cuidadores
adoeceram. Durante o periodo critico da pandemia, o
paciente permaneceu internado e sendo auxiliado por
cuidador, porém, nem sempre foi possivel o
revezamento com outro acompanhante, acentuando
ainda mais o desgaste fisico-mental e os problemas de
saude, que, muitas vezes nao cuidados, puderam evoluir
para consequéncias psiquiatricas graves. O conjunto é
representado pelo distanciamento, mas também pela
falta de conforto prejudicando o sono, pela auséncia de
local adequado para dormir e pela falta de infraestrutura.
Logo, a sobrecarga, foi um dos fatores mais desafiadores
para os cuidadores?’:28,

Embora sejam apontadas intervengdes para
prevenir o burnout entre os profissionais de salde que
prestam cuidados paliativos, é importante destacar que
nao existe uma solucdo Unica para todos. As
intervengbes devem ser adaptadas as necessidades
especificas dos profissionais de salde e das organizacoes
de cuidados de saude. Além disso, é importante que os
gerentes de salude e as organizacdes de cuidados
paliativos incentivem a uma cultura de cuidado pessoal
e apoio mutuo entre os profissionais, podendo incluir a
promogao de atividades de equipe, como a participacdo
em grupos de discussao e programas de treinamento de
habilidades de comunicagao?®.

Mediante analise do questionario acerca dos
cuidadores que realizavam tratamento medicamentoso
para transtorno de ansiedade, 71,43% pertenciam ao
grupo de voluntdrios que relataram piora na
autopercepcao de sobrecarga. Esse dado também é
importante, pois situacOes estressoras podem levar a
manifestacbes  psicopatoldgicas diferentes, como
sintomas de depressao, ansiedade ou mesmo sintomas
de transtornos psiquiatricos definidos, como Transtorno
de Estresse Pds-Traumatico'®. Esse fato pode explicar o
uso de medicamentos por parte desse grupo de
individuos abordados na pesquisa, embora seja
interessante a realizacdo de mais estudos para melhor
elucidar essa questdo.

Cuidado com a saude fisica abrange uma dieta
saudavel, fazer exercicios regularmente e dormir o

suficiente, importantes medidas para manter a salde
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fisica e reduzir os niveis de estresse. Cuidadores, durante
o periodo pandémico, nem sempre puderam atender a
esses requisitos e adoeceram. Indicadores relativos ao
sentimento de isolamento e soliddo, tristeza, ansiedade
e nervosismo foram bastante altos durante a pandemia
e servem de alerta para as condicdes adversas no
ambiente de trabalho, pois impactam a salde fisica e
mental, prejudicando o bem-estar e a qualidade de vida
do cuidador.

Aos profissionais de trabalhos da linha de
frente, como ocorre em pandemias e equipe
administrativa sugere-se, antes de se iniciarem as
atividades, treinamentos e entrevistas preventivas
focadas na gestao do estresse, regulacao das emocoes e
encorajamento para a busca de ajuda psicoldgica diante
da dificuldade de lidar com as emoc0es e a adversidade
da situagao.

Por fim, dos fatores apresentados pelos
participantes sobre o que os teriam levado, enquanto
cuidadores, a se sentirem mais sobrecarregados durante
a pandemia, pela ordem de prevaléncia, do maior para o
menor, temos, primeiramente, fatores que envolviam
medo de contaminagdo pelo coronavirus, tanto por parte
do préprio cuidador, como por parte do paciente
acompanhado e a sua familia; seguido das dificuldades
na adaptacdo as novas normas preventivas para evitar
contaminagdo e propagacao do coronavirus, dificuldades
no acesso para transporte publico e, finalmente,
dificuldades no agendamento de consultas para o
paciente. Somente 8,7% relataram existir outros fatores
envolvidos, além dos ja elencados. Essa maior
prevaléncia envolveu fatores associados a preocupagao
com a familia do paciente assessorado e pode estar
relacionada ao fato de a maioria (82,61%) dos
cuidadores pertencer ao grupo dos que relataram
aumento da sobrecarga serem integrantes da familia do

paciente.

CONCLUSAO

A pesquisa possibilitou concluir que, de fato, a
pandemia do SARS-CoV-2 impactou negativamente os
cuidadores com autopercepcao de sobrecarga no
periodo do acompanhamento a pacientes sob cuidados

paliativos no hospital onde se realizou o estudo, tanto a

nivel ambulatorial como a nivel de enfermaria. Também
foi possivel notar que os fatores mais frequentemente
relatados pelos participantes da pesquisa englobaram
questdes como ansiedade e medo de contaminacao
propria e disseminagdo do coronavirus para individuos
proximos a eles. Apesar dos achados, € importante
ressaltar também, que a pesquisa apresenta limites, por
basear-se em aspectos subjetivos de sobrecarga dos
voluntarios, dando enfoque para a autopercepgao de cada
cuidador entrevistado. Além disso, por se tratar de um
estudo transversal, e ndo prospectivo, o viés de
informacdao ndo deve ser descartado, visto que a
comparacdo de sobrecarga na pesquisa se da entre o
periodo anterior ao primeiro trimestre de 2020 e o
periodo final da pesquisa, de 2021 e inicio de 2022.
Portanto, mais estudos que possam preencher as lacunas

existentes neste estudo, devem ser realizados.
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