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RESUMO

Objetivo: Investigara correlagdo entre sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores
informais de pacientes em cuidados paliativos. Método: Estudo quantitativo, analitico,
com 70 cuidadores de pacientes internados em hospital do noroeste paulista que
responderam ao questionario sociodemografico, ao World Health Organization Qualit
of Life - Bref e o Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal,
no periodo de outubro de 2023 a marco de 2024. Os dados foram analisados com
estatistica descritiva, teste de normalidade Shapiro-Wilk e correlagdo de Spearman.
Resultados: 28(40,0%) eram filhos, 54 (77,1%) mulheres, que dedicavam mais de 18
horas diarias ao cuidado, sobrecarga moderada para 38(54%) dos participantes. A
percepcao geral da qualidade de vida foi boa, apesar de fragilidades em dominios
esEecificos como o social. Verificou-se correlagdo negativa significativa (p<0,05) entre
sobrecarga e qualidade de vida nas diferentes dimensdes analisadas. Conclusédo: Os
dados sugerem a necessidade de fortalecimento de politicas publicas voltadas a
prevencdo do adoecimento do cuidador informal em cuidados paliativos.
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP) foram inicialmente definidos no inicio da década de 1990
etiveram seu conceito atualizado pela International Association for Hospice and Palliative
Care (IAHPC) em 2002 e revisado em 2020. Atualmente, os CP sdao compreendidos
como uma abordagem ativa e holistica realizada por equipe multiprofissional, voltada
a promocéao da qualidade de vida (QV) de pessoas de todas as idades que enfrentam
sofrimento relacionado a doengas graves, bem como de seus familiares, por meio da
prevencgao e do alivio do sofrimento fisico, psicossocial e espiritual’.

O crescimento da demanda por CP estd diretamente relacionado ao
envelhecimento populacional e ao aumento da prevaléncia de doencas crénicas,
degenerativas e algumas doencas transmissiveis. Estima-se que, anualmente, 56,8
milhdes de pessoas necessitem desses cuidados em todo o mundo, das quais
aproximadamente 25,7 milhdes se encontram no Ultimo ano de vida?. Nesse contexto,
a participagao dos cuidadores torna-se fundamental para garantir a continuidade da
assisténcia e o suporte necessario ao paciente.

Os cuidadores podem ser classificados como formais, quando exercem a
atividade mediante remuneracéo, ou informais, quando realizam o cuidado sem vinculo
profissional ou compensacéao financeira®. Em CP, o cuidador informal é frequentemente
um familiar préoximo, como cénjuge, filhos, pais ou irmaos3. Além das tarefas relacionadas
a saude e a higiene, esses individuos assumem responsabilidades associadas ao apoio
emocional, social e a manutencdo das atividades diarias do paciente®.

A medida que a doencga evolui e as necessidades de cuidado aumentam, os
cuidadores sao expostos a demandas cada vez mais intensas, que podem resultar em
sobrecarga fisica, emocional, social e financeira®*. Frequentemente, o cuidado continuo
leva a redugdo do tempo destinado ao trabalho, lazer e autocuidado, comprometendo
a salde e o bem-estar do cuidador. Evidéncias apontam que familiares cuidadores
precisam fornecer cuidados que excedem muitas vezes seus recursos, correm maior
risco de adoecimento, dificuldades financeiras e sobrecarga psicolégica, quando
comparados a individuos sem essa responsabilidade’.

A QV é definida pela Organizagao Mundial da Saide (OMS) como a percepgéo
do individuo sobre sua posi¢cdo na vida, considerando o contexto cultural, os
sistemas de valores, objetivos, expectativas e preocupacdes pessoais®. Trata-se de
um constructo multidimensional que engloba aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e
emocionais®. Nesse sentido, a sobrecarga decorrente do cuidado pode comprometer
significativamente a QV dos cuidadores, produzindo repercussdes negativas tanto para
sua salde quanto para a assisténcia oferecida ao paciente’'°.

Embora os principios dos CP reconhegam a familia como unidade de cuidado e
recomendem suporte sistematico aos cuidadores, a pratica assistencial ainda permanece
predominantemente centrada no paciente, especialmente em contextos de recursos
limitados, como o Sistema Unico de Saude (SUS). Consequentemente a avaliacdo e o
acompanhamento das necessidades dos cuidadores nem sempre sdo incorporados de
forma estruturada aos planos de assisténcia a saude.

Diante desse cenario, investigar a relacdo entre sobrecarga e QV dos cuidadores
informais pode contribuir para o desenvolvimento de estratégias assistenciais voltadas a
identificacdo precoce de vulnerabilidades, prevencdo do adoecimento e fortalecimento
do suporte oterecido pelo enfermeiro e equipe multiprofissional a essa populagédo.

Assim, o objetivo deste estudo foi investigar a correlacdo entre sobrecarga e
qualidade de vida dos cuidadores informais de pacientes em cuidados paliativos.
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METODO

Trata-se de um estudo analitico, transversal, de natureza quantitativa redigido
segundo as recomendacdes do Strengthening the Reporting of Observational Studies
in Epidemiology (STROBE), desenvolvido com cuidadores informais de pacientes
internados aos cuidados da equipe de CP, em um hospital de ensino de grande porte,

do interior do estado de Sao Paulo, Brasil, no periodo entre outubro de 2023 a marco
de 2024.

A populagdo do estudo foi constituida por cuidadores informais, que estavam
acompanhando o paciente em CP internado, no periodo da coleta dos dados,
configurando amostra ndo probabilistica, por conveniéncia. Vale ressaltar que os leitos
de CP ficam distribuidos em todas as especialidades do hospital, com média de 20
dias de internacao e 150 internac¢des por més. Os dados foram coletados aos sadbados,
no periodo da tarde, mediante a lista didria dos pacientes internados aos cuidados da
equipe de CP. Foram identificados 96 pacientes em CP, 20 destes estavam sem cuidador,
quatro nao aceitaram participar do estudo e dois cuidadores eram trabalhadores
remunerados. Deste modo, participaram da pesquisa 70 cuidadores informais, que apos
o aceite e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, responderam
os questionarios fornecidos pelo pesquisador.

Foram incluidos no estudo os cuidadores com idade de 18 anos ou mais, com
atividade de cuidador informal do paciente ha seis meses ou mais, que compreenderam
as informacdes e que apds convite manifestaram o desejo de participar da pesquisa.
Foram excluidos aqueles cuidadores que ndo apresentavam condic¢oes clinicas para
compreender os questionamentos.

Utilizaram-se trés instrumentos para a coleta dos dados, a saber: 1) Dados
sociodemograficos, constituido por: sexo, idade, tempo que cuidava do paciente, se
era familiar do paciente, idade dos filhos, renda mensal, religido, escolaridade, situagédo
conjugal, jornada de trabalho (horas/dia) e se tinha outro trabalho; 2) o instrumento
de QV, World Health Organization Quality of Life -Bref (WHOQOL-bref)'? e; 3) o
Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal - QASClI-versao curta'.

O WHOQOL-bref é um instrumento constituido de 26 questdes divididas em:
avaliagdo da QV- uma questao; satisfagdo com a saide - uma questao. Cada item é
avaliado por uma escala tipo Likert, que varia de um a cinco pontos: 1= muito ruim,
2= ruim, 3=nem boa nem ruim, 4= boa e 5= muito boa. As outras 24 questdes sdo
distribuidas em quatro dominios: Fisico- sete itens, Psicolégico - seis itens, Relagdes
sociais - trés itens e Meio ambiente- oito itens. As escalas de respostas aos itens sao
também do tipo Likert de cinco pontos: 1= Nada, 2= muito pouco, 3=mais ou menos,
4= bastante e 5= extremamente'?. Em seguida, esses escores foram convertidos para

uma escala de 0 a 100. Quanto mais préximo de 100 melhor a satisfagdo ou QV do
individuo.

O QASCl-versao curta foi validado no Brasil em 2022. E constituido de 14 itens,
distribuidos em sete dimensdes: Sobrecarga Emocional (SE) - dois itens; Implicagbes
da Vida Pessoal (IVP) - dois itens; Sobrecarga Financeira (SF) - dois itens; Reacoes
e Exigéncias (RE) - dois itens; Percepgao dos Mecanismos de Eficacia e de Controle
(PMEC) - dois itens; Suporte Familiar (SUPF) - dois itens; Satisfagdo com o Papel e com
o Familiar (SPF) - dois itens. As escalas de respostas aos itens também sdo de cinco
pontos:1= N&o/nunca, 2= Raramente, 3= As vezes, 4= Quase sempre, 5=Sempre*.
Para a analise da sobrecarga inicialmente a pontuacdo dos itens das dimensdes
positivas (PMEC, SUPF e SPF) foram invertidas. A seguir calculou-se o escore médio de
cada dimensao (intervalo possivel de 1 a 5) e a sobrecarga global foi a soma de todas
as médias, que variou de 14 a 70. As pontuagdes mais altas correspondem a maior
sobrecarga'.
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Os dados foram inicialmente organizados em planilhas do Microsoft Excel e
posteriormente analisados utilizando a linguagem de programacéao R (R Foundation for
Statistical Computing), versdo 4.4.1. Foram realizadas analises descritivas e inferenciais,
adotando-se nivel de significancia de 5% (p < 0,05).

A anélise exploratéria dos dados compreendeu o célculo de medidas descritivas,
incluindo média e desvio-padrdo para as varidveis continuas. A distribuicao dessas
varidveis foi avaliada por meio do teste de normalidade de Shapiro-Wilk. Considerando
os pressupostos analiticos, a correlagdo entre as varidveis continuas foi examinada
utilizando o coeficiente de correlagdo de Spearman. Os resultados foram apresentados
por meio dos coeficientes de correlagdo, respectivos intervalos de confianga de 95%,
valores de p, e coeficientes de determinacédo, utilizados como medida do tamanho de
efeito da correlacao™".

Cabe salientar que a analise do QASCI foi baseada no artigo de validagao deste
instrumento, no qual estd descrito que em relagcdo aos parametros de consisténcia
interna nos diferentes modelos, tanto o alfa de Cronbach quanto a Confiabilidade

Composta, relativos as dimensdes evidenciaram valores adequados (>0,7), com excecéo
do PMEC (a =0,33)™.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica na Plataforma Brasil, sob o parecer
n° 6.016.925, datado de 24/04/2023.

RESULTADOS

Entre os participantes do estudo observou-se que 54 (77,1%) eram do sexo
feminino, 28 (40,0%) eram filhos, com idade média de 53 anos (DP 13,5), 36 (51,4%)
estudaram mais de oito anos; 57 (81,4%) viviam com companheiro; 38 (66,7%) com
filhos maiores de 21 anos de idade; 58 (82,8%) relataram ser familiar do paciente, como
conjuge, filho ou irméo, enquanto 12 (17,1%) foram identificados como outros (genro/
nora, cunhado, neto, amigo). O tempo dedicado ao cuidado ultrapassava 18 horas
por dia para 48 (68,6%) cuidadores. Todos relataram seguir alguma religido, sendo 40
(57,1%) catdlicos; 36 (51,4 %) declararam renda de R$ 1.000 a R$ 3.000 por més; 39
(55,7%) tinham até 18 meses de atividade como cuidador, 28 (40,0%) entre 18 meses e
10 anos; 45 (64,3%) relataram néo ter atividade laboral.

Os escores dos dominios do WHOQOL-bref variaram consideravelmente entre os
aspectos fisico, psicolégico, social e ambiental, refletindo diferentes percepgdes de
QV, com uma percepgdo moderada de QV fisica, percepcdo relativamente positiva
do bem-estar psicologico e do ambiente de vida, mas com diferengas marcantes na
percepgao de QV social entre os participantes (Tabela1).

Tabela 1. Analise descritiva da qualidade de vida dos cuidadores informais segundo
os dominios do WHOQOL -bref. Sdo José do Rio Preto, SP, Brasil, 2024

o . Percentil
Variaveis Média DP p-valor Mn Mx
P25 P50 P75
Dominio Fisico 60,75 12,74 0,07 32,14 50,00 62,50 70,54 82,14
Dominio Psicolégico 67,08 17,17 0,02 20,83 58,33 70,83 79,17 100,00
Dominio Social 60,36 24,05 0,00 0,00 50,00 66,67 75,00 100,00

Dominio Ambiental 67,67 15,28 0,18 34,38 59,38 70,09 78,12 96,88
Legenda: DP- Desvio Padrdo; Mn - Minimo; P- Percentil; Mx-Méaximo; n=70.
Fonte: Os autores (2024).
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Segundo o instrumento QASCI- versao curta, a classificagdo da sobrecarga da
maioria dos participantes do estudo foi moderada (Tabela 2).

Tabela 2. Distribuigdo e Classificagdo da Sobrecarga (QASCI) dos participantes do
estudo (n=70). Sdo0 José do Rio Preto, SP, Brasil, 2024

Classificagao QASCI n %

Sobrecarga severa (57 a 70 pontos) 0 0
Sobrecarga alta (43 a 56 pontos) 9 12,8
Sobrecarga moderada (29 a 42 pontos) 38 54,3
Sobrecarga baixa (14 a 28 pontos) 23 32,8

Fonte: Os autores (2024).

A anélise das dimensdes do QASCI- versdo curta estd apresentada na Tabela 3.
Os escores refletem uma Sobrecarga Financeira moderada, mas com uma amplitude
significativa, indicando que alguns cuidadores enfrentam uma carga financeira mais
elevada. Observa-se que os cuidadores, em média percebem Reagbes e Exigéncias
de forma relativamente baixa, embora haja variagao individual. A média de suporte
familiar sugere que a maioria dos cuidadores percebe um nivel moderado a alto de
apoio familiar.

Apesar dos desafios, os cuidadores geralmente relatam uma alta Satisfacdo com
seu Papel e com o Familiar cuidado. (Tabela 3)

Tabela 3. Anaélise descritiva da sobrecarga dos cuidadores informais segundo as
dimensdes do QASCI-versdo curta (h=70). S50 José do Rio Preto, SP, Brasil, 2024

Sl - Percentil
Variaveis Média DP p-valor Mn Mx
P25 P50 P75

Sobrecarga Financeira 2,39 1,41 0,00 1,00 1,00 2,00 3,50 5,00
Reagdes e Exigéncias 1,74 0,98 0,00 1,00 1,00 1,25 2,00 5,00

Suporte Familiar 3,79 1,34 0,00 1,00 3,00 4,00 5,00 5,00

Satisfagdo com o Papel e
com o familiar
Legenda: DP- Desvio Padrdo; Mn - Minimo; P- Percentil; Mx-Méaximo; n=70.

Fonte: Os autores (2024).

4,64 0,83 0,00 1,50 5,00 5,00 5,00 5,00

A Tabela 4 apresenta a correlagdo de Spearman que revela associagdes entre as
variaveis analisadas (Sobrecarga e QV), indicando tanto a for¢a quanto a diregdo dessas
relagdes, que fornecem uma visao sobre a precisdo dos coeficientes.

Observa-se uma correlacdo negativa significativa entre Sobrecarga Emocional e o
Dominio Psicolégico (p<0,05), Dominio Social (p< 0,01) e Dominio Ambiental (p<0,05)
e nao significativa com o Dominio Fisico. A varidvel Implicagdes na Vida Pessoal
também apresenta correlacdo negativa com todos os dominios da QV (Fisico, Social e
Ambiental p<0,01; e o Psicolégico p<0,001), refletindo uma complexa interagdo entre
as Implicacdes na Vida Pessoal e os diferentes aspectos de bem-estar. A Sobrecarga
Financeira apresenta correlagdo negativa significativa com o dominio Fisico (p<0,01),
ambiental (p<0,001), psicolégico (p<0,01) e correlagdo ndo significativa com o dominio
Social, sugerindo que uma maior Sobrecarga Financeira estd associada a valores
reduzidos nesses dominios. (Tabela 4)
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A dimensao Reagdes e Exigéncias apresenta associagao nao significativa - negativa
com os dominios Psicolégico, Social e Ambiental e positiva com o dominio Fisico; o
Suporte Familiar associagdo positiva entre os dominios de QV, mas significativa apenas
com os dominios Social (p<0,01) e o Ambiental (p<0,001). A Satisfagdo com o Papel e
com o Familiar apresenta associagao nao significativa positiva entre os dominios fisico
e ambiental e negativa entre os dominios psicolégico e social. (Tabela 4)

Tabela 4. Correlacdo entre Qualidade de vida (WHOQOL-bref) e Sobrecarga de
cuidadores (QASCI) de pacientes em cuidados paliativos (n=70). Sdo José do Rio
Preto, SP, Brasil, 2024

Dominios
Sobrecarga — — - -
Fisico Psicolégico Social Ambiental
Sobrecarga -0,12 -0,23 * -0,40 ** -0,26 *
Emocional r=[-0,35,0,12] r=1-0,44,001] r=1[-058,-0,18] r=[-0,47,-0,03]
Implicagdes no Vida -0,29 ** -0,43 *** -0,34 ** -0,33 **
Pessoal r =[-0,49, -0,06] r=[-06-0,22] r=[-053,-0,11 r=[-0,52,-0,10]
, , -0,36 ** -0,36 ** -0,21 -0,47 ***
Sobrecarga Financeira
r=[-0,55,-0,14] r=[-0,55,-0,14] r=1[-0,42,0,03] r=1[-0,63,-0,26]
. . 0,12 -0,25 -0,20 -0,15
Reacdes e Exigéncias
r=[-0,12,0,35] r=[-046,-0,02] r=][-0,42,004] r=1-0,37,0,09]
. 0,02 0,14 0,42 *** 0,32 **
Suporte Familiar
r=1[-0,22, 0,25] r=1[-0,1, 0,36] r=10,21, 0,60] r =[0,09, 0,52]
Satisfacdo com o Papel 0,13 -0,02 -0,08 0,19

e com o Familiar r=1[-0,11, 0,35] r =[-0,25, 0,22] r=1[-0,31, 0,16] r = [-0,05, 0,41]
Legenda: *indica p < .05. ** indica p < .01. *** indica p < .001. Valores entre colchetes indicam 95% do intervalo de
confianga para cada correlagédo e valor de n=70.

Fonte: Os autores (2024).

DISCUSSAO

A complexidade de cuidar de forma ininterrupta, ao longo da evolugédo progressiva
de uma doenca, causa inUmeras insegurancas, incertezas e vulnerabilidades ao familiar
cuidador, o que acarreta sobrecarga durante aresponsabilidade de cuidar e consequente
piora de sua QV'. Aspecto que deve ser considerado na avaliagdo do paciente pelo
enfermeiro e demais profissionais da equipe de CP.

Outros estudos também apontam a predominancia de cuidadores do sexo feminino,
filhos(as), conjuges, idade maior de 21 anos, religido catdlica, assim como a renda
mensal'82°,

A partir de uma perspectiva ética feminina, a responsabilidade de cuidar é atribuida
as mulheres, que exercem o cuidado aos outros como uma obrigagao: quando jovens,
cuidam dos filhos e do marido; quando adultas e idosas cuidam dos pais. Isso é
atribuido a natureza receptiva da mulher, mas muitas vezes elas acumulam multiplos
papéis e, em certos casos, precisam também desempenhar atividades profissionais
fora do ambiente doméstico'. Ter um(a) companheiro(a) e filhos maiores de 21 anos
é um fato que pode favorecer e fortalecer a capacidade de cuidar, pois estes podem
compartilhar as responsabilidades do cuidar e reduzir a sobrecarga no processo de
cuidar?'.

Embora os cuidadores enfrentem demandas significativas, especialmente no
ambito financeiro e lidem com exigéncias continuas do cuidado, eles relatam perceber
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adequado suporte familiar e demonstram, em grande medida, satisfagdo com o papel
que desempenham. A heterogeneidade das respostas evidencia diferengas individuais
na forma como o apoio e a sobrecarga sdo percebidos e experienciados, sinalizando
a necessidade de intervengbes da equipe multiprofissional direcionadas ao cuidador,
com potencial para minimizar os impactos negativos desse processo de doenga. Assim,
torna-se fundamental considerar varidveis sociodemogréficas, como idade, etnia e
nivel de escolaridade, bem como o tipo de vinculo com a pessoa cuidada (conjuge/
parceiro ou filhos adultos), uma vez que tais fatores podem influenciar tanto o grau de
envolvimento quanto as estratégias adotadas para conciliar as demandas do cuidado
com as demais atividades cotidianas do cuidador?.

Outro estudo destaca que a condigdo financeira desfavoravel, como foi observada
nesta pesquisa, pode influenciar na promoc¢do da qualidade do cuidado e gerar
mais angustia e ansiedade no cuidador familiar, tendo em vista as despesas com
medicamentos, alimentagao, higiene, assim como outros produtos necessarios para o
cuidado do paciente?. Estudo aponta que os filhos adultos cuidadores podem oferecer
menos horas de cuidado, mas experimentam niveis mais altos de sobrecarga social/
emocional e principalmente financeira do que os conjuges cuidadores’.

Muitas vezes, para cuidar de um familiar, é preciso deixar o emprego, resultando em
perda de rendimento, o que por sua vez, aumenta o risco de dificuldade financeira para
os cuidadores/familiares, principalmente os mais jovens, o que influencia na qualidade
de vida fisica, psicolégica e ambiental do cuidador?.

Pertencer a uma comunidade religiosa ndo oferece apenas um apoio espiritual aos
cuidadores, mas também um suporte emocional as praticas didrias, pode proporcionar
uma rede de pessoas dispostas a ajudar por meio de oragdes, visitas, ou até mesmo
assisténcia direta nas atividades com o paciente. A fé e a préatica religiosa representam
forca e resiliéncia, ajudando os cuidadores a lidar com os desafios do cotidiano?.

A maioria dos cuidadores informais dedica longas horas ao cuidado, sendo que
uma parcela significativa concilia essa fungdo com outras atividades laborais. Essa
sobreposicao de responsabilidades pode repercutir negativamente na QV e na saldde
desses individuos. Ademais, a diversidade das relagdes familiares e ocupagdes reforca
a complexidade inerente ao papel do cuidador informal, especialmente entre aqueles
que acumulam multiplas fungdes. Destaca-se a predominéncia feminina nesse contexto,
refletindo constru¢des socioculturais que atribuem as mulheres a responsabilidade pelo
cuidado familiar, frequentemente em detrimento do autocuidado e de suas préprias
necessidades’.

A auséncia de planejamento adequado das atividades de cuidado apresenta
implicagdes diretas para a saide do cuidador. Evidéncias oriundas de estudo realizado
nos Estados Unidos indicam que a conciliagdo entre o trabalho formal e as demandas
de cuidado no ambiente familiar constitui um desafio significativo tanto para homens
quanto para mulheres. Isso contribui para o aumento da sobrecarga e dos niveis de
estresse, e observou-se que cuidadores inseridos em jornadas de trabalho em tempo
integral apresentam pior QV quando comparados aqueles que exercem o cuidado
em tempo parcial. Nesse sentido, a implementacdo de politicas publicas voltadas aos
cuidadores em tempo integral mostra-se especialmente relevante para a promoc¢éo do
bem-estar desses individuos. Tais achados reforcam a perspectiva de que as normas
associadas ao trabalho exercem pressao adicional sobre cuidadores que acumulam
responsabilidades laborais e familiares no processo de cuidar de um ente querido®.

Resultados de um estudo realizado na China demonstraram que cuidadores de
pacientes em CP apresentam niveis moderados de sobrecarga, manifestados em
[ [ oes, inclui isicos, ionais, ial Omicos.
diferentes dimensodes, incluindo aspectos fisicos, emocionais, sociais e econémicos
sobrecarga emocional foi a dimensao mais expressiva, sugerindo que o sofrimento
A sob | f d d f t
psicolégico constitui um dos principais desafios enfrentados pelos cuidadores. Com
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base nesses resultados, os autores defendem a adogdo de abordagens de CP centradas
na familia e a promocdo de a¢des educativas que ampliem a compreenséo da populacéo
sobre os principios e objetivos dos CP%.

Outro estudo, realizado na Australia identificou que cuidadores em meio periodo
de trabalho tiveram melhores pontua¢des em satisfacdo com o equilibrio entre vida
pessoal e profissional do que trabalhadores em periodo integral?.

O estudo realizado no Maranhdo, com cuidadores familiares de pacientes em
quimioterapia, com caracteristicas semelhantes as desta pesquisa identificou que
algumas condi¢des do cuidador, como o sexo, uso de medicagdes, grau de parentesco,
afastamento laboral, problemas de saide e o tempo de comorbidade tiveram
associagdo direta com o nivel de sobrecarga e que o auxilio recebido e a divisdo
das responsabilidades entre os familiares foram essenciais para diminuir o grau de
sobrecarga?®.

Correlagao significativa entre sobrecarga e QV também foi encontrada em uma
pesquisa realizada em Santa Catarina com cuidadores de pacientes pds acidente
vascular cerebral que apresentou menor indice entre satisfagdo com o dominio fisico e
ambiental®°.

O cuidador de pacientes em CP possui, na pratica, boa capacidade de cuidar, mas
com fragilidades referentes as dimensdes emocionais e de relagdes, assim como o
autocuidado, principalmente a angustia, a ansiedade e o medo da morte do familiar, que
podem ser enfrentados com a atencgdo e suporte de uma equipe de saude qualificada
na filosofia dos CP%.

Cuidadores que recebem apoio social apresentam melhor QV e tendem a utilizar
estratégias de enfrentamento mais eficazes, quando comparados aqueles que contam
com menos suporte social, ou seja, existe correlagdo entre as diversas dimensdes do
apoio social, evidenciando que a interagdo social positiva e o apoio emocional tém
um impacto significativo na sobrecarga dos cuidadores. Outro fator a ser considerado
como um preditor de impasse para os cuidadores é a presenca de comorbidades, que
podem ja existir antes do inicio do papel de cuidador ou se desenvolver apds iniciar as
atividades de cuidar, condicdo esta que frequentemente estad associada aos problemas
de salde emocional e QV do cuidador'.

Esses achados podem direcionar as atividades dos enfermeiros com programas
de educacdo em saude e suporte a cuidadores informais como grupos de apoio, como
estratégia para reduzir o impacto fisico, social e emocional desses cuidadores, que
muitas vezes ndo sdo orientados para o enfrentamento dos CP.

A limitacdo desta pesquisa para a generalizagdo dos dados é o fato de ser um
estudo transversal realizado em apenas uma instituigdo, em um momento da internagéo
e com numero reduzido de participantes, além de ser uma amostra constituida por
conveniéncia e dependente da presenga de cuidadores disponiveis durante o periodo
de coleta dos dados. Esse tipo de selegdo pode fazer com que determinados perfis de
cuidadores estejam sub-representados ou super-representados na amostra, ou levar os
participantes a subestimar ou superestimar aspectos relacionados a sobrecarga ou a
QVv.

Assim, verifica-se a necessidade de novos estudos, com o intuito de conhecer
melhor as necessidades dos cuidadores na drea de CP para que as agdes de suporte
e intervengdes de enfermagem possam ser estudadas e providenciadas, com vistas a
diminuir os impactos fisicos, mentais, sociais e espirituais, tanto no cuidador como no
paciente.
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CONCLUSAO

Osdadosindicam que enquanto osdominios psicolégico e ambiental sdo percebidos
de forma mais positiva e consistente, o dominio social exibe uma maior disparidade nas
avaliagdes, possivelmente refletindo influéncias contextuais e interpessoais variadas. Ao
mesmo tempo que os cuidadores experimentam uma sobrecarga financeira e algumas
exigéncias, eles percebem um bom suporte familiar e estdo amplamente satisfeitos com
seu papel. A variabilidade nas respostas reflete diferencas individuais nas percepgdes
de apoio e sobrecarga, indicando areas em que intervengdes podem ser benéficas para
aliviar a carga sobre os cuidadores.

Observou-se que a correlagdo foi negativa e significativa entre Sobrecarga
Emocional e os Dominios Psicolégico, Social e Ambiental de QV; entre as Implicagdes
da vida pessoal e todos os dominios da QV; entre Sobrecarga financeira e o dominio
Fisico, Psicolégico e Ambiental e entre Suporte familiar e dominio Social e Ambiental.
As correlagdes ndo foram significativas entre Satisfacdo com papel e com a familia e
entre Reagdes e exigéncias e os dominios da QV.

Acredita-se que este estudo possa contribuir para desenvolvimento de futuras
pesquisas com maior nimero de participantes, realizadas em diferentes contextos
assistenciais e delineamentos longitudinais, que permitam aprofundar a compreenséo
das relagbes entre sobrecarga, QV e apoio social entre cuidadores informais. Além
disso podera contribuir para o fortalecimento de politicas publicas voltadas a protegao
e ao acompanhamento de cuidadores de pacientes em CP, considerando o impacto da
sobrecarga sobre a salde e o bem-estar desses individuos.
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Work burden and quality of life of informal caregivers of palliative care patients*

ABSTRACT

Objective: To investigate the correlation between burden and quality of life of informal caregivers of palliative care
patients. Method: Quantitative, analytical study with 70 caregivers of patients admitted to a hospital in northwestern
Sdo Paulo State who completed a sociodemographic questionnaire, the World Health Organization Quality of Life -
Bref, and the Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire, from October 2023 to March 2024. Data were
analyzed using descriptive statistics, the Shapiro-Wilk normality test, and Spearman’s correlation. Results: 28 (40%) were
children, 54 (77.1%) were women, who devoted more than 18 hours a day to care, with moderate burden for 38 (54%)
of participants. Overall quality of life perception was good, despite weaknesses in specific domains such as the social
domain. A significant negative correlation (p<0.05) was found between burden and quality of life across the different
dimensions analyzed. Conclusion: These findings suggest the need to strengthen public policies aimed at preventing
illness in informal caregivers in palliative care.

DESCRIPTORS: Nursing Care; Caregivers; Quality of Life; Family; Work.
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RESUMEN

Objetivo: Investigar la correlacién entre carga y calidad de vida de los cuidadores informales de pacientes en cuidados
paliativos. Método: Estudio cuantitativo, analitico, con 70 cuidadores de pacientes internados en un hospital del
noroeste paulista que respondieron al cuestionario sociodemogréfico, al World Health Organization Quality of Life - Bref
y al Cuestionario de Evaluaciéon de la Carga del Cuidador Informal, en el periodo de octubre de 2023 a marzo de 2024.
Los datos fueron analizados con estadistica descriptiva, prueba de normalidad Shapiro-Wilk y correlacién de Spearman.
Resultados: 28 (40%) eran hijos, 54 (77,1%) mujeres, que dedicaban mas de 18 horas diarias al cuidado, carga moderada
para 38 (54,3%) de los participantes. La percepcién general de la calidad de vida fue buena, a pesar de fragilidades en
dominios especificos como el social. Se verificé una correlacién negativa significativa (p<0,05) entre carga y calidad
de vida en las diferentes dimensiones analizadas. Conclusién: Los datos sugieren la necesidad de fortalecer politicas
publicas orientadas a la prevencién del deterioro del cuidador informal en cuidados paliativos.

DESCRIPTORES: Atenciéon de Enfermeria; Cuidadores; Calidad de Vida; Familia; Trabajo.

*Artigo extraido da dissertacdo do mestrado: “"Qualidade de vida e sobrecarga de trabalho de cuidadores de pacientes em
cuidados paliativos”, Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto, Sdo José do Rio Preto, SP, Brasil, 2025.
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