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RESUMO:

Objetivo: Avaliar a sobrecarga de cuidadores familiares de criangcas e adolescentes em pds-
transplante de células-tronco hematopoéticas imediato.

Método: Estudo de natureza quantitativa, do tipo analitico e transversal, realizado em duas instituicdes
de saude, com 31 cuidadores de criangas e adolescentes no pdés-transplante imediato. A coleta de
dados foi realizada entre outubro de 2018 e junho de 2019. Caracterizou-se o perfil sociodemografico
dos cuidadores e avaliou-se a sobrecarga pela Caregiver Burden Scale. Utilizaram-se a estatistica
descritiva e a correlagdo de Spearman.

Resultados: Obteve-se um escore global de sobrecarga no valor de 2,4/4, tendo sido os dominios com
maiores escores: tensao geral e decepgdo, ambos com 2,8/4.

Conclusdao: A compreensdo da sobrecarga vivenciada pela familia e o modo como enfrenta os
desafios impostos pelo pés-transplante de células-tronco hematopoéticas imediato orienta a equipe
multiprofissional a um cuidado centrado na familia e a ofertar o0 maximo de apoio e orientagdo ao
cuidador.

Palavras-chave: Cuidadores; Familia, Transplante de células-tronco hematopoéticas.
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RESUMEN:

Objetivo: Evaluar la sobrecarga de los cuidadores familiares de nifios y adolescentes en el post-
trasplante inmediato de células madre hematopoyéticas.

Método: Estudio de tipo cuantitativo, analitico y transversal, realizado en dos instituciones de salud,
con 31 cuidadores de nifios y adolescentes en post-trasplante inmediato. La recoleccion de datos se
llevé a cabo entre octubre de 2018 y junio de 2019. Se trazd el perfil socio demografico de los
cuidadores y se evalu6 la sobrecarga de los mismos utilizando la Escala Caregiver Burden. Se utilizé
estadistica descriptiva y la correlacién de Spearman.

Resultados: Se obtuvo un puntaje de sobrecarga global de 2.4/4, los dominios que presentaron los
puntajes mas altos fueron: tension general y decepcion, ambos con 2.8/4.

Conclusién: La comprension sobre la forma como la familia enfrenta los desafios impuestos por el
TCMH en la etapa inmediatamente posterior le sirve de orientacion al equipo interprofesional para
realizar cuidados centrados en la familia y para ofrecer el maximo apoyo y orientacion al cuidador.

Palabras clave: Cuidadores; Familia; Trasplante de células madre hematopoyéticas.

ABSTRACT:

Objective: To evaluate the burden on family caregivers of children and adolescents in immediate post
hematopoietic stem cell transplantation.

Method: Study of quantitative nature, of analytical and traverse type, accomplished in two institutions of
health with 31 caregivers of children and adolescents in immediate post transplantation. The data
collection was accomplished between October of 2018 and June of 2019. The caregivers' social-
demographic profile was characterized, and the burden was evaluated by Caregiver Burden Scale. The
descriptive statistics and the Spearman correlation were used.

Results: It was obtained a burden global score of 2.4/4; the domains with larger scores were: general
stress and frustration, both with 2.8/4.

Conclusion: The understanding of how the family faces the challenges imposed by the immediate post
hematopoietic stem cell transplantation guides the multiprofessional team a care centered in the family
and to offer maximum support and guidance to the caregiver.

Keywords: Caregivers; Family; Hematopoietic stem cell transplantation.

INTRODUGAO

O Transplante de Células-Tronco Hematopoéticas (TCTH) € um procedimento que
visa a substituir o sistema linfo-hematopoético anormal por um sadio, com o uso de
altas doses de mielossupressores. As fontes das células podem ser medula 6ssea,
sangue periférico e sangue de corddo umbilical™).

A trajetoria do tratamento exige do cuidador familiar da crianga ou adolescente
dedicacao exclusiva, o que pode ocasionar o afastamento do local onde reside e, em
alguns casos, do companheiro e dos demais filhos, bem como a necessidade de
adequacéo a nova rotina®. Apds a alta hospitalar, o familiar torna-se o principal e,
muitas vezes, o unico fornecedor de cuidados fisicos e apoio emocional no domicilio
para crianca e adolescente, sendo este um momento em que estdo particularmente
frageis, dependentes e incapazes de retomar as atividades anteriormente
desempenhadas®).

Neste momento o familiar agregando o cuidado do pés — TCTH no domicilio, pode
ficar sobrecarregado. Por sobrecarga do cuidado, entende-se uma condicéo
psicologica decorrente do esforgo fisico, tensdo emocional, alteragbes sociais e
demandas financeiras provenientes do desempenho da atividade do cuidar®.
Etimologicamente, sobrecarga “deriva do termo em inglés burden, o qual se relaciona
diretamente na influéncia e desenvolvimento de sintomas psiquiatricos, fisicos,
emocionais, sociais e uso de medicamentos”®). E composta pelas dimensdes objetiva
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e subjetiva, sendo a primeira relacionada as atividades realizadas, a supervisao de
cuidados e aos problemas vivenciados pelos cuidadores em suas vidas diarias, como
as limitagées impostas a vida social e profissional e as alteragdes financeiras do
familiar, auséncia de privacidade, conflitos nas relagdes familiares, problemas
financeiros e gerenciamento medicamentoso®. A dimens&o subjetiva refere-se a
todas as atividades que dizem respeito ao paciente, associadas a sentimentos que a
atividade de cuidar pode provocar, como culpa, revolta e demais reagdes emocionais,
a sensacgéo de carregar um peso e ao desconforto no exercicio do cuidado®),

Além desses fatores, a literatura aponta que a sobrecarga financeira impacta na vida
dos cuidadores, mesmo anos apds o transplante, devido aos gastos médicos, como
consultas e medicagao, bem como alteracdes na rotina e trabalho que ocorrem em
virtude do sofrimento fisico e psiquico advindo dessa sobrecarga, o que torna um fator
impactante na vida dos cuidadores familiares de criancas e adolescentes em pos-
TCTH imediato(®: 7).

Desse modo, a sobrecarga, suas dimensdes e repercussdes na vida do cuidador
relacionam-se ao conceito de cuidado, o qual se refere ao amor dedicado a alguém,
zelo, afeto e solidariedade declarada pelo outro(®).

Estudos atuais concentram-se na sobrecarga no periodo do pds-TCTH tardio®),
evidenciando-se, dessa forma, a necessidade de aprofundar pesquisas que analisem
a sobrecarga especifica do p6s-TCTH imediato, periodo que vai do D+1 ao D+100,
marcado por elevados niveis de estresse resultantes das demandas impostas pela
atividade do cuidar no domicilio.

Com base nesses aspectos, definiu-se a seguinte questdo norteadora: qual é a
sobrecarga de cuidadores familiares de criangas e adolescentes no pés-TCTH
imediato? O objetivo, portanto, € avaliar a sobrecarga de cuidadores familiares de
criancas e adolescentes em pos-transplante de células-tronco hematopoéticas
imediato.

METODO

Trata-se de estudo transversal, analitico e prospectivo realizado em dois servigos de
transplante de células-tronco hematopoéticas, na cidade de Curitiba, no Estado do
Parana, Brasil, entre outubro de 2018 e junho de 2019. A amostra de conveniéncia
nao probabilistica foi composta por 31 cuidadores familiares de criangas e
adolescentes, com idade entre 1 a 16 anos, no pos-TCTH imediato, entre o 15° e o
100° dia ap6s a alta hospitalar. O critério de inclus&o foi: Cuidador familiar principal de
criangas e adolescentes com, Leucemia Linféide Aguda, Mucopolisacaridose tipo 2,
Anemia Aplastica Severa, Anemia de Fanconi, Adrenoleucodestrofia e
Imunodeficiéncia combinada grave.

Para a coleta de dados, utilizaram-se dois instrumentos: o primeiro com informacdes
sociodemograficas com variaveis pessoais e de moradia e o segundo consistindo na
Caregiver Burden Scale (CBS), que foi validada na Suécia em 1996('%), com o objetivo
de medir o impacto subjetivo nos cuidadores de pacientes com Acidente Vascular
Cerebral (AVC). No Brasil, em 1998(""), foram realizadas a adaptacgdo e validagdo da
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CBS, com 22 questbes em cinco dominios: tensdo geral, isolamento, decepgéo,
envolvimento emocional e ambiente.

Os valores de cada questao variam de 1 a 4 (1 - de modo algum, 2 - raramente, 3 -
algumas vezes e 4 - frequentemente). O escore total varia dequanto maior for a
pontuagao, maior sera a sobrecarga e vice-versa Na analise dos dados, obtém-se um
escore global e um escore para cada dominio. Dessa forma, a sobrecarga é
determinada pelo escore global e pelos dominios que apresentam os maiores
escores.

A coleta de dados foi realizada no ambulatério do servico de TCTH, em horario e data
agendada com o cuidador familiar. A aplicagcdo do questionario CBS foi realizada
pelas pesquisadoras.

Os dados coletados foram codificados e armazenados em planilhas do programa
Microsoft Office Excel® 2018. Os resultados do questionario sociodemografico e da
CBS foram analisados pela analise descritiva, por meio de médias, medianas, valores
minimos e maximos e desvios padrdes ou por frequéncias e percentuais. Para avaliar
a correlagéo entre os dominios da CBS, utilizou-se o coeficiente de correlagao de
Spearman; valores de p < 0,05 indicaram significancia estatistica. Os dados foram
analisados com o programa computacional IBM SPSS Statistics v.20.0. Armonk, NY:
IBM Corp.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal do Parana, sob o Parecer n°® 2.910.328.

RESULTADOS

Dos 31 cuidadores familiares, a idade variou entre 20 e 60 anos, com média de 35
anos e desvio padréo de * 8,2. As frequéncias das variaveis sociodemograficas estao
apresentadas na Tabela 1, observando-se que 93,5% (n = 29) eram do sexo feminino
e 87,0% (n=27), mées. Quanto a escolaridade, 41,9% (n = 13) possuiam ensino
médio completo; 77,4% (n = 24) estavam desempregados e 67,7% (n = 21) tinham
como rede de suporte o cbnjuge; 41,9% (n = 13) eram casados e 61,3% (n = 19),
catélicos. Cerca de 58,1% (n = 18) dos cuidadores familiares mantiveram-se fora de
seus domicilios. Permaneceram em casas de apoio localizadas proximas ao hospital
e, que servem de residéncia de passagem tanto ao cuidador quanto a crianga e
adolescente, no periodo pos-alta até o 100° dia pos-TCTH.

Tabela 1 — Frequéncias das variaveis sociodemograficas da amostra, Curitiba,
PR, Brasil, 2020. (N=31)

Variavel sociodemografica  Classificagao N=31 %

Idade do cuidador (anos)

<35 15 48,4

> 35 16 51,6
Sexo do cuidador

Feminino 29 93,5

Masculino 2 6,5
Grau de parentesco

Mae 27 87,1
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Quantidade de filhos

Escolaridade

Ocupacéo

Rede de suporte

Estado civil

Religiao

Corouraca

Recebe beneficios sociais

Renda

Pai
Tia
Avo

1

2
3ab

Fundamental incompleto

Fundamental completo
Médio incompleto
Médio completo

Empregado
Autbnomo
Desempregado

Cobnjuge
Mae

Pai

Irma

Tio

Tia
Vizinha

Solteiro/tem companheiro fixo
Solteiro/nao tem companheiro
fixo

Casado

Separado/divorciado

Catolica
Evangélica
Sem religido

Branca
Parda
Negra

Sim
Nao
Nenhuma

Até 1 salario-minimo
De 1 a 3 salarios-minimos

= AN

19
10

RN
N O

16
15

15
11

6,5
3,2
3,2

29,0
45,2
25,8

29,0

6,5
22,6
41,9

12,9
9,7
77,4

67,7
16,1
3,2
3,2
3,2
3,2
3,2

38,7
16,1

41,9
3,2

61,3
32,3
6,5

58,1

29,0
12,9

51,6
48,4

12,9
48,4
35,5
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Naturalidade

Nordeste 16 51,5
Sul 10 32,3
Norte 2 6,4
Centro-Oeste 1 3,2
Sudeste 1 3,2
Paraguai 1 3,2
Procedéncia
Nordeste 14 45
Sul 10 32,3
Norte 2 6,4
Centro-Oeste 3 9,6
Sudeste 1 3,2
Paraguai 1 3,2

Fonte: Os autores (2020).

A Tabela 2 apresenta a sobrecarga do cuidado, considerando o escore médio, desvio
padrdo, mediana, valores maximo e minimo das dimensbdes de cuidado. As
dimensdes que obtiveram os maiores escores foram tensao geral e decepgao, ambas
com 2,8.

Tabela 2 — Sobrecarga do cuidado de cuidadores familiares junto a crianga e
adolescente no pés-TCTH avaliada pela CBS, Curitiba, PR, Brasil, 2020. (n=31)

Dominio N Média Desvio Mediana Minimo
Maximo
padrao

Tensao geral 31 2,8 10,6 2,6 1,3 3,8
Isolamento 31 2,6 +0,9 2,3 1 4
Decepcéao 31 2,8 10,8 2,8 1 4
Envolvimento emocional 31 1,2 +0,4 1 1 3
Ambiente 31 2,2 +0,7 2 1 4
Escore global 31 24 10,4 2,5 1,6 3,1

Fonte: Os autores (2020).

A avaliagao da correlagao entre os dominios da CBS mostrou que houve significancia
estatistica nos dominios tens&do geral e decepgao, com coeficiente de correlacdo de
Spearman de 0,70; valor de p < 0,001 expressa correlagdo direta e significancia
estatistica, ou seja, quanto maior for escore de tens&do geral, maior o escore de
decepcao, como demonstra a Tabela 3.

Tabela 3 — Avaliagao da correlagado entre dominios da CBS, Curitiba, PR, Brasil,

2020. (N=31)

Variaveis N Coeficiente de
correlagaode p
Spearman

Tensao geral x isolamento 31 0,15 0,406

Tensao geral x decepgéao 31 0,70 <0,001*

Tensgo geral x envolvimento 31 0,20 0,270

emocional

Tensao geral x ambiente 31 0,08 0,668
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Isolamento x decepcéao 31 0,14 0,462

Isolamento X envolvimento 31 0.18 0.327
emocional
Isolamento x ambiente 31 0,05 0,780
Decepgao x envolvimento 31 -0,01 0,978
emocional
Decepcao x ambiente 31 0,26 0,164

Envqlvimento emocional x 31 0,03 0,876
ambiente

Fonte: Os autores (2020). Nota: * Resultado significativo.

DISCUSSAO

O cuidar de uma crianga ou adolescente em pds-TCTH imediato requer dos familiares
a aceitacdo das especificidades dessa atividade, que envolve a refeicdo diaria, o
gerenciamento da medicacéo, as tarefas de higiene do ambiente e pessoal, entre
outros. Todas essas atividades, muitas vezes, sao realizadas somente pelo cuidador
no domicilio, pois muitos se mantém longe de seus familiares, necessitando buscar
formas de lidar com esse momento em sua vida('2).

Diante desse cenario, a sobrecarga relaciona-se de modo direto com o quanto o
paciente necessita de cuidados Com o aumento das demandas do cuidado, maior
sera a sobrecarga vivida pelo cuidador e, consequentemente, menor sera o tempo do
cuidado de si (3. Dessa forma, é necessario refletir a respeito do cotidiano familiar,
que é modificado devido as demandas inerentes ao cuidado ofertado a criangas e
adolescentes nessas condigbes(4).

Estudo brasileiro que utilizou a CBS com 127 cuidadores de idosos com deficiéncia
obteve escore global de sobrecarga de 1,92("%), enquanto estudo com 29 cuidadores
de pacientes com doenca de Alzheimer apresentou escore global de 2,18(16). Em
outra pesquisa com cem cuidadores de idosos em cuidados paliativos oncolégicos,
estratificados em trés grupos de 25 participantes, utilizou-se como resultado a média
do nivel de sobrecarga dos grupos (G1, G2 e grupo de controle), revelando média de
2,0 para o G1, 1,9 para o G2 e 1,4 para o grupo de controle('”). Comparando com este
estudo, os resultados refletem que cuidadores familiares de criangcas e adolescentes
submetidos ao TCTH apresentam nivel de sobrecarga maior do que as outras
populagdes estudadas, empregando o mesmo instrumento.

Na sobrecarga por dominio, tensédo geral e decepg¢ao foram os dominios com maiores
meédias. Esses dados corroboram com o estudo realizado com 127 cuidadores de
idosos com deficiéncia, em que o dominio decepgao obteve escore de 1,911£0,77 e o
dominio tensdo geral, 2,18+ 0,85 (1319, No estudo realizado para avaliar o impacto
subjetivo de 29 cuidadores de idosos com doenca de Alzheimer, os dominios com
maiores escores foram tensdo geral (escore de 2,39 e desvio padrao de 0,49) e
isolamento (escore de 2,28 e desvio padrio de 0,72)(16),

Neste estudo, a menor sobrecarga foi no dominio envolvimento emocional,
corroborando estudo com cem cuidadores de idosos em cuidados paliativos
oncologicos, em que, nos trés grupos, a menor sobrecarga foi no mesmo dominio,
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com meédia de 1,2 e desvio padrao de 0,4. Dado semelhante encontrado refere-se as
maiores médias da sobrecarga no dominio tensdo geral, seguido de decepcao,
isolamento, ambiente e envolvimento emocional'?).

Destaca-se, neste estudo, que o dominio tens&o geral abrange problemas que o
cuidador familiar possa vir a enfrentar durante o cuidado, bem como o aumento de
responsabilidades, saude prejudicada e alteragdes fisicas e do cotidiano. Nesse
sentido, pesquisas demonstram que cuidadores familiares percebem a tensao geral
como sobrecarga objetiva, ou seja, o cuidado dedicado ao paciente que requer
disponibilidade para exercer as atividades inerentes ao cuidado, podendo esse tempo,
porém, ser dispensado em outras atividades no ambito familiar e atividades pessoais
do cuidador(18),

Nessa perspectiva, a identidade do familiar como cuidador n&o é definida apenas pelo
ato do cuidar, mas também pela consciéncia e significado que ele da a essa atividade
em sua vida, representando, dessa forma, uma relacao entre atividade e cotidiano e a
identificacdo de um novo papel('9).

Com essa descoberta, os cuidadores de criancas relatam que diversas areas de sua
vida séo afetadas e suas familias passam a ter uma nova organizagao, adaptando-se
a outra rotina, com o objetivo de oferecer condi¢des a crianga/adolescente para
manter e desenvolver suas potencialidades existenciais. A distancia ocasionada pela
doenca pode alterar as relacbes com os demais membros familiares, unindo-os e
favorecendo a troca de sentimentos, carinho, cuidado e amor, bem como ocasionando
conflitos inerentes a convivéncia familiar. Esses cuidadores deixam seus trabalhos,
estudos, apresentam dificuldade de dormir, tém a vida social prejudicada, auséncia de
lazer, do prazer, da vida familiar e do seu cuidado pessoal. O gerenciamento do
tempo e a necessidade de reduzir a tens&o sao as principais preocupacdes, porque
as atividades de cuidar da crianga/adolescente em tratamento impossibilitam,
principalmente, o cuidado pessoal e o lazer(®).

A familia é essencial no processo de cuidado, pois significa a referéncia de amor,
confianga; por esse motivo, a equipe multiprofissional precisa conhecé-la, seus
valores, crencas e o que influencia e determina suas formas de cuidar dos seus
familiares doentes('9).

O dominio decepgéo, por sua vez, envolve questdes sobre a percepc¢ao do cuidador
frente ao momento que esta vivenciando ao executar o cuidado da crianga ou
adolescente e seus planos de vida, distdncia de sua cidade de origem, cansacgo
decorrente do desempenho da atividade do cuidado e alteragdes financeiras. Nessa
l6gica, estudos demonstram que esses cuidadores percebem a decepgdo como
repercussdes que desestruturam sua vida e sao potencializadas principalmente pelas
responsabilidades ligadas a infancia®?).

O dominio envolvimento emocional abrange questdes referentes ao comportamento
das criancas ou adolescentes em relacido a percepcao de seus cuidadores familiares.
Neste estudo, o dominio apresentou menor escore, 0 que pode ser justificado pelo
fato de que a experiéncia de ter um filho em pés-TCTH ocasiona dor e angustia
emocional durante o tratamento. Essa experiéncia emocional origina mudangas nao
somente na vida pessoal, mas também na vida dos seus filhos, suscitando
sentimentos de fuga, medo, desesperanga e incertezas quanto ao futuro no pds-
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transplante('”'8). Dessa maneira, a sobrecarga expressa em forma de sofrimento
relatada neste estudo pode gerar comprometimento significativo do estado emocional,
resultando em depressido, estresse e ansiedade, assim como do cuidado, da
qualidade de vida e do papel social dos cuidadores('9).

As principais limitacdes deste estudo foram: o tamanho da amostra, em virtude de o
TCTH nao ser um procedimento realizado em grande escala, mesmo o local em que a
coleta de dados ocorreu sendo referéncia em TCTH no Brasil; e a originalidade da
aplicacdo do CBS com cuidadores familiares de criangas e adolescentes em poés-
TCTH imediato, ndo sendo possivel relacionar com estudos que utilizaram a mesma
populagao.

CONCLUSAO

O presente estudo teve como objetivo avaliar a sobrecarga dos cuidadores familiares
de criangas e adolescentes em pos-TCTH imediato. De acordo com o contexto
apresentado identificou-se que os dominios tensdo geral e decepgéo obtiveram os
maiores escores, significando que cuidadores de criangas e adolescentes em pés-
TCTH imediato sofrem com o aumento das responsabilidades, saude prejudicada,
alteracbes fisicas e do cotidiano, percepcdo do cuidador frente a execucdo do
cuidado, sofrimento com a distancia da cidade de origem e alteragdes financeiras. O
dominio envolvimento emocional obteve os menores escores sugerindo desta forma
que a experiéncia de ter um filho em pdés-TCTH ocasiona dor e angustia emocional
durante o tratamento.

Assim, compreender como a familia enfrenta os desafios impostos por esse tipo de
transplante no pos-imediato e cria estratégias de enfrentamento orienta a equipe
multiprofissional a ofertar o maximo de apoio, equilibrio emocional e orientagdo ao
cuidador.
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