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PESQUISA de Enfermagem

REBEN

Distress do paciente oncoldgico: prevaléncia e fatores
associados na opiniao de familiares

Distress of cancer patients: prevalence and associated factors in the opinion of family
Angustia de los pacientes con cancer: prevalencia y factores asociados en la opinién de la familia

Karla Alexsandra de Albuquerque', Cibele Andrucioli de Mattos Pimenta'

"Universidade de Sio Paulo, Escola de Enfermagem, Programa de Pés-Graduacdo na Saude do Adulto. Sao Paulo-SP, Brasil.

Submissao: 29-11-2012  Aprovagao: 02-07-2014

RESUMO

Este estudo verificou a prevaléncia e fatores associados ao distress de pacientes oncolégicos, na opinido de familiares. Foram
entrevistados 140 familiares responsaveis pelo cuidado de pacientes com cancer. O Termdmetro de Distress foi adaptado para
uso em familiares. Estes consideraram que 72,9% dos pacientes estavam com distress relacionado a preocupagoes (80,4%),
nervosismo (78,4%), tristeza (74,5%), dor (67,6%), fadiga (67,6%) e problemas com alimentacao (57,8%). Modelos de regressao
logistica hierarquica mostraram que, enquanto familiares do sexo masculino (OR=0,025) e idades mais avangadas (OR=0,006
a 0,059) tiveram menor risco de perceber o distress, individuos protestantes, comparados a catolicos, tiveram chance 12,77
vezes maior de percebé-lo. Quanto aos fatores associados, nervosismo (OR=10,8) contribuiu significativamente mais com
a percepcao de distress pelos familiares quando comparado a fadiga (OR=3,38) ou ter plano de satde privado (OR=2,55).
Familiares podem ser grandes aliados na avaliacdo e acompanhamento do distress de pacientes com cancer.

Descritores: Neoplasias; Estresse Psicolégico; Familia; Enfermagem Oncolégica; Estudos Transversais.

ABSTRACT

The study aimed to verify the opinion of family members about distress on cancer patients and the factors associated with it. Interviews
with 140 family members of cancer patients were conducted. The Distress Thermometer was adapted to be used with family members.
Approximately 72.9% of patients were considered in distress, related to concern (80.4%), nervousness (78.4%), sadness (74.5%),
pain (67.6%), fatigue (67.6%) and problems with eating (57.8%). The hierarchical logistic regression models showed that while male
(OR=0.025) and older ages (OR=0.006 to 0.059) had lower risk of perceiving the distress, individuals Protestants, compared to
Catholics, were 12.77 times more likely to perceive it. About the associated factors, nervousness (OR=10.8) contributed significantly
more to the perception of distress for family members when compared to fatigue (OR = 3.38) or have private health insurance (OR=2.55).
Family can be great allies in the evaluation and monitoring of distress in patients with cancer.

Key words: Neoplasms; Stress, Psychological; Family; Oncologic Nursing; Cross-Sectional Studies.

RESUMEN

Este estudio examind la prevalencia y los factores asociados con el distress de los pacientes de cancer, de acuerdo con los
familiares. Fueran entrevistados 140 cuidadores familiares de pacientes con cancer. El Termémetro de Distress fue adaptado para
el uso en los familiares. Ellos encontraron que el 72,9% de los pacientes estaban con distress relacionado con preocupaciones
(80,4%), nerviosismo (78,4%), tristeza (74,5%), dolor (67,6%), fatiga (67, 6%) y problemas con la alimentacion (57,8%).
Modelos de regresion logistica jerarquica mostraran que, mientras los familiares de sexo masculino (OR=0,025) y de edades
mas avanzadas (OR=0,006 a 0,059) tuvieron un menor riesgo de percibir el distress, los individuos protestantes, comparados
a los catolicos, tuvieron oportunidad 12,77 veces mayor para percibirlo. En cuanto a los factores asociados, el nerviosismo
(OR=10,8) contribuy6 significativamente mas a la percepcion del distress de los familiares, en comparacién con la fatiga
(OR=3,38) o tener un seguro de salud privado (OR=2,55). Familiares pueden ser grandes aliados en la evaluacion vy el
seguimiento de sufrimiento en los pacientes con cancer.

Palabras clave: Neoplasias; Estrés Psicologico; Familia; Enfermeria Oncoldgica; Estudios Transversales.

( AUTOR CORRESPONDENTE  Karla Alexsandra de Albuquerque  E-mail: karlalbuquerque@yahoo.com )
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INTRODUCAO

Em resposta ao cancer e seu tratamento, nimero considera-
vel de pacientes desenvolve sofrimento emocional. Sintomas
fisicos, diminuicao da funcionalidade, perda ou afastamento
do trabalho, isolamento social, medo, tristeza, raiva, ansie-
dade, depressao e incertezas contribuem para este sofrimen-
to"2. Pela sua importancia e impacto, o sofrimento emocional
que acomete o paciente com cdncer tem sido considerado
atualmente como o sexto sinal vital e deve ser reconhecido,
monitorado, documentado e tratado em todas as fases da
doencga®®*®.

Mitos relacionados ao cancer, associados a abrangéncia
e popularidade do termo estresse, levaram a National Com-
prehensive Cancer Network (NCCN)" e a American Psycho-
social Oncology Society®, a partir de 1997, determinarem
0 uso do termo distress para se referir ao sofrimento emo-
cional vivenciado pelo paciente oncologico, pois este termo
caracteriza adequadamente os aspectos psicossociais durante
o tratamento do cancer, é pouco estigmatizado, mais aceito
que outros e pode ser mensurado por auto relato. Além dis-
to, emocdes como medo, raiva, ressentimento, agressividade,
depressdo, extrapolam a capacidade de controle (eustress),
tornando o estresse negativo (distress) um problema para o
individuo com cancer, sobrepondo, substancialmente, sua ca-
pacidade de enfrentamento de situagoes dificeis®.

O distress é definido, entdo, como uma “experiéncia emo-
cional desagradavel e multifatorial, de natureza psicologica
(cognitiva, comportamental e emocional), social ou espiritu-
al, que interfere na capacidade de lidar eficazmente com o
cancer, suas alteragdes fisicas, sintomas e tratamento.” E um
continuum que vai desde “sentimentos de vulnerabilidade,
tristeza e medos, até problemas incapacitantes como depres-
sao, ansiedade, panico, isolamento social e crise espiritual”?.
Tem sido associado a dor, falta de aderéncia ao tratamento,
diminuicao da qualidade de vida e maior mortalidade"?.

A prevaléncia de distress em pacientes oncoldgicos é de
aproximadamente 25% a 35%, sendo mais comum em mu-
lheres jovens, com doenca avancada e incapacidade funcio-
nal e quando ha distarbios psiquiatricos, como depressido
maior?'%12 Em relagao aos familiares, que compartilham a
trajetdria da doenca e seu tratamento, 10% a 30% apresentam
algum tipo de estresse®”1013),

Embora existam muitas pesquisas internacionais sobre o
tema, ha poucas nacionais sobre a prevaléncia e fatores as-
sociados ao distress. Pesquisas que envolvam os familiares na
avaliacao do distress sao ainda mais raras ou inexistentes, o
que justifica a realizacdo deste estudo. Estudo™ que utilizou
o Termoémetro de Distress (TD) associado a Escala Hospitalar
de Ansiedade e Depressao (HAD), encontrou uma alta inci-
déncia de distress em 83 pacientes brasilienses com cancer
(33,7% pelo HAD e 39,8% pelo TD), aumentando ainda
mais em cuidados paliativos (58%). Problemas fisicos (94%),
como memoria ou dificuldade para dormir, ndusea, vomito,
aparéncia, fadiga e dor, e problemas emocionais (84,3%),
como medo, preocupacao e tristeza, foram relatados como
maiores causadores de distress. Este resultado corrobora

pesquisa realizada nos Estados Unidos!", envolvendo 333 pa-
cientes com cancer de pulmao, que apontou a fadiga (55,6%),
dor (51,4%), nervosismo (48,6%), problemas para dormir
(39,9%), depressao e tristeza (35,4%) como principais cau-
sas do distress. Em relacdo aos familiares, ha estudos interna-
cionais que avaliam seu distress", porém, nenhum estudo
nacional ou internacional utilizou a opiniao do familiar para
triagem do distress do paciente.

Os poucos estudos existentes reforcam a hipétese que, ape-
sar de haver instrumentos vélidos para sua avaliacdo, o dis-
tress € uma condicdo pouco conhecida, diagnosticada e trata-
da por profissionais de satide®'%-"1¢18_Sendo assim, conhecer
a prevaléncia e os desencadeadores de distress, na 6tica dos fami-
liares, pode contribuir para a triagem do distress de pacientes com
cancer e para a organizacao de modelos de intervencdo, onde os
familiares atuem como pecas fundamentais.

METODOLOGIA

Participantes

Foram convidados a participar do estudo os familiares de
pacientes com cancer atendidos no Ambulatério de Onco-
logia e Quimioterapia ou internados nas clinicas médicas e
cirdrgicas de um hospital universitario de grande porte, refe-
réncia em Oncologia no Norte-Nordeste do Brasil, no periodo
entre junho a agosto de 2012. Foram considerados elegiveis
aqueles que tinham 18 anos ou mais, capacidade de comu-
nicacdo e compreensao preservadas e escolaridade igual ou
superior a seis anos. Cento e quarenta (140) atenderam aos
critérios de inclusao e aceitaram participar.

Como familiares, consideraram-se os individuos responsa-
veis por prover cuidados diretos aos pacientes pelo menos
duas vezes por semana, sem vinculo profissional, com ou sem
consanguinidade.

Instrumentos

Os dados do familiar como idade, sexo, estado civil, pro-
cedéncia, escolaridade, profissao, renda familiar mensal,
dentre outros, foram coletados por entrevista, utilizando-se
instrumentos elaborados para este fim. Informacoes sobre os
pacientes foram coletadas dos prontudrios (sexo, idade e local
do tumor). O peso e a altura foram aferidos para o célculo do
indice de Massa Corporal (IMC).

O distress foi avaliado por meio do Termémetro de Dis-
tress. Esta escala, validada para o Brasil em 2009, foi adaptada
para uso em familiares e aplicada aos 140 individuos para
verificar a clareza semantica. Trata-se de um instrumento de
preenchimento simples e rapido, de facil andlise e com alta
eficacia no rastreamento do distress no cancer, em qualquer
etapa do adoecimento. Permite identificar o nivel de distress,
assim como suas possiveis causas. Uma figura de um termo-
metro gradua o distress de 0 a 10, com ponto de corte 4 (>
4=com distress). Associado a figura, ha uma lista com 35
possiveis causas do distress relacionadas ao diagnostico, trata-
mento e outros fatores. Na versao original, possui alta sensibi-
lidade (82%), especificidade (98%), valores preditivos positi-
vo (95,8%) e negativo (91,5%) quando comparado a HAD",
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Procedimentos Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas dos familiares segun-
Os participantes foram recrutados enquanto aguar- do opinido sobre distress dos pacientes
davam a consulta de seus pacientes no ambulatorio,
ou durante a troca de acompanhantes nos setores de Distress Sim Néo Total
internacdo. Aqueles que preencheram os critérios de Varidveis n=102) (n=38) (N=140) p'
inclusdo e aceitaram participar foram encaminhados n % n % n %
a salas reservadas onde se realizaram entrevistas Gni-
cas e individuais, pela pesquisadora principal e duas Sexo
académicas de enfermagem devidamente treinadas. Masculino n 7,8 13 93 24 171 0,001
Apbs explicagdo dos objetivos do estudo, riscos e Feminino 91 650 25 178 116 829
beneficios e procedimentos de coleta, os familiares ldade
foram solicitados a preencher a escala e esclarecidos < 20 3 921 3 91
que henhum item ppderla ser fjeIXE'ldO em branco. Ao 20— 29 27 193 ) 14 29 207 0000
finalizar o preenchimento, foi assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias 30-39 3221 7. 30 38271
Todos os aspectos éticos e legais de pes uisa. com 40-49 19136 200143 39 27,8
P 5 pesq 50 - 59 18 128 4 28 22 157
seres humanos foram contemplados, conforme Reso-
- ! g 60 - 69 3 21 4 28 7 5,0
lucdo n°196/96, do Conselho Nacional de Saude do
N . 70-79 1 07 1 07 2 1,4
Ministério da Satde.
Estado civil
Andlise estatistica Solteiro 38 271 12 86 50 35,7
As variaveis independentes foram a opinido dos Casado 50 357 20 143 70 50,0 0,819
familiares sobre a presenca e o nivel de distress dos Vitvo 2 1,4 _ _ 2 1,4
pacientes. Como variaveis dependentes, considerou- Uniio consensual 5 3,6 3 2,1 8 5,7
-se a idade, o sexo, a escolaridade, a religido e a ren- Separado/divorciado 7 5,0 3 2,1 10 7,1
da familiar mensal do familiar. As variaveis depen-
dentes relacionadas ao paciente foram sexo, idade, Raca
local do tumor e IMC e as situacdes consideradas Branco 35 250 13 93 48 342 0,715
pelos familiares como problema para o paciente na Pardo 45 321 19 13,6 64 457
ultima semana. Negro 22 15,7 6 4,3 28 20,0
Os dados foram processados no Excel e analisados Religia
pelo software Stata, versao 10.0. Todas as varidveis €glao
. ” o ) Catélica 53 378 27 193 80 57,1
sofreram andlises descritivas e as varidveis continuas
. . . Protestante 44 31,4 5 3,6 49 35,0 0,003
foram analisadas segundo as medidas de tendéncia A
.t . . - . = Espirita 2 1,4 4 2,8 6 4,3
central (média e mediana) e dispersao (desvio-padrao).
Outra 3 2,1 2 1,4 5 3,6

Para andlise bivariada foram utilizados o teste Qui-

-quadrado (x?) e o teste t Student e Mann-Whitney Procedéncia

para comparacdo de médias. Os fatores associados Capital 62 443 25 178 87 62,1 0,532
ao distress (problemas praticos, familiares, emocio- Interior PE 37 264 13 93 50 357

nais, espirituais e fisicos) foram analisados através do Outro Estado 3 21 _ _ 3 21

teste Qui-quadrado com correcido de Yates. Para ana-

lise multivariada das varidveis que mostraram p <0,20 Renda Familiar?

foram utilizados procedimentos de regressao logistica Sem renda - - 1 0,7 1 0,7
multinomial, para varidveis sociodemograficas dos fa- > 1SM 13 9,3 1 0,7 14 10,0

miliares e pacientes que interferiam na percepgao do 1-]2SM 36 25,7 7 50 43 30,7 0,006
distress, e regressao logistica stepwise backward, para 2-|3SM 21 15,0 7 50 28 20,0

andlise dos fatores apontados pelos familiares que es- 3-14SM 7 50 10 7,10 17 12,1

tavam associados ao distress. Foram estimadas a razao 4—| 5SM 14 10,0 5 36 19 13,6

dos produtos cruzados (Odds ratio) e o intervalo de > 5SM 11 7,8 7 50 18 23,0

confianca de 95% para as varidveis que permanece-

ram no modelo. Em todas as andlises utilizou-se o ni- Anos de estudo

vel de significancia de p<0,05. 6-8 32228 12 86 44 314
9-11 4 314 16 114 60 428 0,15

RESULTADOS 12-16 21 15,0 8 57 29 20,7

> 16 anos 5 3,6 2 1,4 7 5,0

Na Tabela 1 ¢é feita a comparagdo das caracteristi- Teste t Student ou Teste Mann-Whitnney:
cas sociodemogrdficas dos 140 familiares participantes *Em saldrios minimos (SM) do Brasil (R$ 622,00)
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segundo opinido que tinham sobre a presenca de Tabela 2 — Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos pacientes se-
distress dos pacientes. Aproximadamente, 72,9% gundo presenca de distress, na opiniao de familiares
dos familiares consideraram que seus pacientes
tinham distress (TD = 4). A maioria era do sexo Distress Sim Nao Total
feminino (82,9%), casada (50%), catdlica (57,1%), Variaveis (n=102) (n=38) N=1400  pr
com idade entre 30 e 49 anos (54,9%), escolarida- n % n % n %
de média de 10,6 anos (DP=3,3) e renda familiar
mensal glej a3 salérios.minimos (50,7%). I.d.ade, Se)!i/(\)asculino 47 336 22 157 69 493 046
sexo, religiao e renda familiar mensal dos familiares Feminino 55 393 16 114 71 507
influfram na opiniao desses sobre a presenca de dis- dade
tress nos paa.entes. . - 21.30 4 28 1 0.7 5 36
Em relacdo aos pacientes, a maioria era do 31-40 ) 14 2 14 4 28
sexo feminino (50,7%), com média de idade de 41-50 21 150 8 57 29 20,7 0,15
59,8 anos (DP = 14,1), variando de 21 a 95 anos 51-60 30 21,4 6 43 36 257
e maior prevaléncia de canceres gastrointestinais 61-70 24 17,1 8 57 32 228
(29,9%), seguido de cancer de mama (18,6%). A 71-80 17 12,1 7 50 24 17,
média de peso foi de 61,4 kg + 12,2, com varia- >80 4 28 6 43 10 71
cao de 35 a 104 kg; sendo a maioria classifica- Faixa IMC
do como peso normal (52,9%), com IMC médio Muito abaixodonormal 5 36 1 07 6 43
de 23,3 + 4,0 (variacao15,4 a 37,9). Nenhuma Abaixo do normal 9 64 3 2,112 8,6
destas varidveis mostrou associacao significante qumal >4 386 20 143 74 529 017
Acima do normal 27 19,3 13 9,3 40 28,6
(Tabela 2). Obesidade | 6 43 1 07 7 50
Dentre os fatores associados ao distress, proble- Obesidade I 1 07 - - 0,7
mas fisicos (100%), emocionais (85,7%, p=0,000)
L. . Local tumor
e praticos (80%, p=0,010) foram os mais relata- Gastrointestinais 37263 5 35 42 299
dos. Problemas familiares (29,3%, p= 0,08) e es- Mama 22 157 4 28 26 186
pirituais (17,1%, p=0,07) apareceram em menor Sanguineo 7 5,0 5 36 12 8,6 0,22
proporcao. Os fatores associados ao distress mais Ovario/Utero/Vagina 7 5,0 5 36 12 8,6
relatados pelos familiares e demonstrados na Tabe- Prostata 6 4,3 6 43 12 8,6
la 3 foram preocupacdes (80,4%), tristeza (74,5%), Outros 21 163 10 731 234
nervosismo (78,4%), dor e fadiga (67,6%), proble- —
mas com alimentacao (57,8%), dificuldades para *
dormir (57,1%), medo (56,9%) e existéncia de pla- Tabela 3 — Fatores considerados pelos familiares como associados ao
no de satde (53,6%). Destes fatores citados pelos distress de pacientes com cancer
familiares, observamos associacao positiva entre
a opiniao sobre a existéncia de distress (p<0,05) . Sim Nio Total
com plano de satde privado, depressiao, medo, Fatores Distress  (n=102) (n=38) (N=140) p'
nervosismo, tristeza e preocupacdo, problemas n o, N o, n o,
com alimentacao, fadiga, além de indigestao, me-
moria/concentracio e nausea. Cuidar de crianca 22 216 7 184 29 20,7 0,862
Vinte e cinco varidveis com p< 0,20 na ana- Cuidar de casa 47 46,1 12 316 59 421 0,176
lise bivariada entraram nos modelos de regres- Plano de satde 55 539 11 289 66 471 0,015
sao logistica. Destas, apenas 6 se mantiveram no Transporte 46 451 13 342 59 42,1 0,333
modelo final. A Tabela 4 mostra que, enquanto Trabalho ou escola 41 40,2 10 263 51 364 0,187
familiares do sexo masculino (OR=0,025) e com Filhos 18 176 6 158 24 17,1 0,99%
idades mais avancadas (OR=0,006 a 0,059) tive- Companheiro 20 196 4 105 24 17,1 0,31
ram menor risco de perceber o distress, individu- Depressao 44 43,1 6 158 50 357 0,005
o0s protestantes tiveram uma chance 12,77 vezes Medo 58 569 10 263 68 486 0,002
maior de percebé-lo, comparados aos individuos Nervosismo 80 784 9 237 89 636 <0001
catélicos. Tristeza 76 74,5 17 44,7 93 66,4 0,002
No modelo de regressao final relacionado aos Preocupagao 82 804 19 50 101 72,1 0,001
fatores associados relatados pelos familiares (Ta- Perda interesse atividades 39 38,2 9 23,7 48 34,3 0,158
bela 5), nervosismo (OR=10,8) foi considerado Espiritual 21 206 3 79 24 17,1 0,129
como o fator que contribuiu significativamente Aparéncia 48 471 11 289 59 421 0,082
mais com o risco de distress quando comparado a Tomar banho e vestir 29 284 7 184 36 257 0,323
problemas como fadiga (OR=3,38) ou com ter ou Respiragao 26 255 6 158 32 229 0,323
ndo plano de satde privado (OR=2,55). Continua
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Tabela 3 (cont.) DISCUSSAO
Sim Nao Total
Distress (n=102) (n=38) (N=140) p' Este estudo é o primeiro a avaliar distress do
Fatores n % N % n % paciente oncolégico a partir da opinido de seus
Urinar 25 245 11 289 36 257 0751 familiares. Por ndo existirem estudos similares ao
Constipacio 34 333 11 289 45 321 0771 da presente pesquisa serdao apresentados resulta-
Diarreia 33 324 11 289 44 314 0,856 dos de estudos sobre autoavaliagao de distress de
Alimentacao 50 578 13 342 72 514 0,022 pacientes. Todos os 140 familiares entrevistados
Fadiga 69 676 15 395 84 60 0,005 concluiram o instrumento e a alta taxa de resposta
inchado 43 422 11 289 54 386 0218 aumenta a validade dos nossos resultados.
Febre 27 26,5 10 26,3 37 26/4 ’ 1 O TD foi utilizado em familiares e se mostrou
Dar volta 37 36:3 15 39:5 = 37:1 0,879 bastante util por sua rapidez, simplicidade e quan-
Indigestao 43 422 8 211 51 364 0035 tidade de informacoes. Além disso, grande quan-
Memoria/Concentracio 42 41,2 8 21,1 50 357 0,044 tidade de estudos™'1%7"1% apontam o valor do
Mucosite/Afta 33 324 2 184 40 286 0158 TD na identificacdo do distress e justificam a sua
NAusea 44 43'1 8 21'1 55 37'1 0'027 recomendacao na triagem de rotina pela National
Nariz seco 26 255 4 105 30 214 0092 Comprehensive Cancer Network?.
Dor 69 67,6 95 65/8 94 67/1 0'995 Familiares mulheres, jovens, com baixa renda e
Sexual 28 27:5 13 34:2 41 29:3 0:567 protestantes foram mais propensas a relatar niveis
Pele seca ou prurido 50 49 20 526 70 50 0,849 mais elevados de distress nos pacientes. Sabe-se
Dormir 61 598 19 50 80 571 0395 que pacientes mulheres, joven; edcom renda infe-
. ' ' ' rior apresentam piores escores de distress (p=0,01)
(F;)J::;famento 32 3;:; 12 2§:§ Tg 3;1:? 3:53317411 120 e esse perfil assemelha-se ao dos familiares do

Teste x? com corre¢do de Yates.

Tabela 4 — Modelo de regressao logistica final para variaveis
sociodemogréficas dos familiares

Variaveis OR I1C (95%) p
Sexo do familiar’
Masculino 0,025 0,003 — 0,136 0,00
Idade do familiar?
30 -39 anos 0,059 0,005 - 0,464 0,99
40 — 49 anos 0,007 0-0,061 0,01
50 — 59 anos 0,045 0,003 — 0,491 0,00
60 — 69 anos 0,006 0-0,122 0,02
70 — 79 anos 0,013 0-0,546 0,00
Religido do familiar®
Protestante 12,77 3,373 -70,264 0,02
Espirita 3,45 0,224 - 60,554 0,000

" Em relagdo ao sexo feminino;
2 Em relagdo a 20 — 29 anos;
3 Em relagdo a religido catélica

Tabela 5 — Modelo de regressao logistica final para fatores
associados ao distress

Variaveis OR I1C (95%) p
Fatores associados
Plano de satude 2,552 0,987 - 6,59 0,05
Nervosismo 10,833 4,27 - 27,42 0,000
Fadiga 3,38 1,32 - 8,282 0,01

presente estudo. E possivel que o grande desgaste
fisico e emocional causado pelo cuidado intensivo
a um ente querido com uma doenga grave, asso-
ciado ao acumulo de fungoes e preocupacoes en-
frentado pelas mulheres durante o dia, possa fazer com que jo-
vens do sexo feminino apresentem maior desgaste e sofrimento
emocional e o projetem em seus pacientes. Assim, o perfil ser
mulher, jovem e de baixa renda, pode influenciar na percep-
cao do distress dos que estdo ao redor e contribuir para que
estas apresentem comportamentos e percepgoes diferentes de
homens e daquelas com idades mais avancadas.

As caracteristicas sociodemogréficas relacionadas ao pacien-
te, incluindo idade e local do tumor, nio influiram na avalia-
¢ao dos familiares sobre o distress dos pacientes. No entanto,
quando se trata de auto relato de distress, pacientes mais jovens
tém sido associados ao distress por razdées como preocupagoes
com o inicio da carreira profissional, dificuldades de conciliar
familia e trabalho, dificuldades no emprego e preocupagoes
financeiras®. Em estudos recentes'®, varidveis clinicas como
tipo de cancer, peso e IMC nao se mostraram relacionadas ao
distress ou a depressao.

Mais de 70% dos pacientes foram descritos por seus familia-
res como tendo distress em niveis clinicos (= 4), e esta preva-
|éncia foi muito superior a apontada em estudos com pacientes
que autoavaliaram o seu distress, nos quais a frequéncia variou
entre 30% e 50% 10111518 Os fatores supracitados (projecao
do proprio estresse no outro) pode ser o responsavel por este
nivel tao elevado.

Neste estudo, os familiares também relacionaram o distress a
sintomas fisicos (fadiga, dor, problemas com alimentacédo e para
dormir), a problemas na vida prética (plano de saude) e as ques-
tdes emocionais (preocupagoes, tristeza, nervosismo e medo) e,
em menor importancia, a relagdes familiares e questoes espiritu-
ais. Estudos com auto relato de pacientes também encontraram
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relacido entre o distress e sintomas fisicos (94%, OR=1,12,
p=0,005) e emocionais (84,3%, OR=1,53, p=0,000)"9,

A andlise de regressdo logistica permitiu avaliar os fatores
mais importantes descritos pelos familiares como relaciona-
dos ao distress de seus pacientes e nervosismo foi o fator emo-
cional que mais se mostrou independentemente relacionado
(OR=10,88) e fadiga (OR = 3,38), o fator fisico mais importante.
Maiores niveis de distress do paciente, relatado pelos familiares,
relacionados a problemas emocionais e fisicos ja eram espera-
dos, uma vez que a experiéncia da doenca, especialmente o
cancer, e os sintomas que a acompanham trazem angstias que
resultam em desgastes fisicos e emocionais, causando grande
impacto na vida diaria do individuo e familia®".

Respostas fisiologicas ao distress caracterizam-se por maior
liberagdo de cortisol pelo eixo hipotidlamo-hipofisario-adrenal
e podem se manifestar como nervosismo e outros problemas
emocionais. Cortisol pode ser responsavel por alteracées do
humor e de respostas comportamentais, além de estados psico-
l6gicos negativos®?. Desta forma, a indicagao pelos familiares
do nervosismo como importante fator causal de distress de pa-
cientes oncologicos pode ser considerado uma medida de boa
acuracia na avaliacdo destes pacientes.

Nao se encontrou estudo em que familiares tenham avaliado
a presenca de fadiga nos pacientes, mas a relacao de fadiga com
distress foi analisada em varios estudos, de auto relato de pa-
cientes. Carlson®® observou que 48,5% dos pacientes com dis-
tress apresentaram fadiga (p <0,001), seguido de dor (26,4%),
depressdo (24,0%) e ansiedade (24,0%). Yan e Selick®® ve-
rificaram que fadiga, dor e perda de peso eram os sintomas
mais relatados por pacientes deprimidos ou com distress, e
que estes sintomas respondiam por 44% da variancia total da
qualidade de vida relacionado a satde. Isto coloca a fadiga
no patamar de uma das mais significativas consequéncias do
cancer e seu tratamento e um dos fatores mais importante na
exacerbacao do distress. Em 2007, estudo transversal com 333
pacientes ambulatoriais com cancer observou que, dos pacien-
tes que relataram distress, 65,4% tinham fadiga, 64,9% dor e
62,4% ansiedade e nervosismo e estes fatores representaram
29,8% da variancia do nivel de distress™.

Apesar de “possuir plano de satde privado” ter permane-
cido no modelo de regressao final e ter demonstrado ser fator
causal para a percepcdo do distress (OR=2,552), o intervalo
de confianca para este fator variou entre 0,987 e 6,59, ultra-
passando o valor da nulidade e ndo nos fornecendo seguranca
suficiente para estimar a verdadeira relagcao “possuir plano de
satide privado” versus distress.

Contrariando nossas expectativas e achados da literatura™'®,
a dor, apesar de relatada pelos familiares como presente em
grande parte da amostra (67,1%), ndo se mostrou associada
ao distress (p=0,995). Acreditdvamos, também, ser a perda de
peso um importante fator de distress, tanto para pacientes quan-
to para familiares® e, embora problemas com alimentacao te-
nham se mostrado associados ao distress na andlise bivariada (p
= 0,022), o peso e o IMC aferidos dos pacientes ndo mostraram
qualquer relacdo com a presenca de distress. Este fato pode ter
acontecido por termos avaliado apenas o IMC e peso atuais dos
pacientes e ndo o quanto este paciente perdeu de peso ao longo

da doenca e o impacto desta perda ponderal no status funcional,
na qualidade de vida e no distress.

Os altos niveis de distress dos pacientes associados a sinto-
mas fisicos e emocionais relatado pelos familiares deste estudo
fortalece a importancia da avaliacdo do distress no acompa-
nhamento de rotina dos pacientes oncoldgicos, visando de-
teccao e tratamento precoces. Abordagem multidisciplinar do
distress, que inclua a familia, talvez contribua para minimizar
a prevaléncia e a magnitude do distress, diminuir o impacto
da doenca e do tratamento sobre os pacientes e familiares.

Embora nao tenhamos avaliado o distress do familiar, ape-
nas sua percepcao sobre o distress do seu paciente, é possivel
que os familiares também apresentassem altos niveis de distress,
visto que os problemas que envolvem o paciente afetam dire-
tamente sua familia. Maior acolhimento, apoio e acompanha-
mento do bindémio paciente-familia, com servicos de suporte
e participacao efetiva de vérios profissionais podem contribuir
para melhorar a qualidade de vida de todos.

Na perspectiva de atencao a diade paciente-familia foi feita
uma meta-analise com 29 estudos® que indicou intervencoes
que podem ser utilizadas para reducao do distress de pacien-
tes e de seus cuidadores familiares como ac¢bes educacionais,
treinamento de habilidades e aconselhamento terapéutico,
incluindo incentivo ao trabalho em equipe e apoio mutuo,
promogcao de comunicagao aberta, incentivo ao autocuidado
do cuidador e fornecimento de informacdes. O cuidado as
necessidades mentais e fisicas dos familiares pode resultar em
melhor cuidado ao paciente e, consequentemente, familiares
mais compreensivos, bem preparados e confiantes. A imple-
mentacado destas intervengdes em amostras brasileiras sao im-
portantes passos para futuras pesquisas.

Apesar dos achados positivos dessa pesquisa, algumas li-
mitagOes foram observadas. A amostra foi de conveniéncia,
oriundos de uma Unica instituicao e os familiares conviviam
com pacientes com canceres bastante heterogéneos. Apesar da
boa escolaridade da amostra, algumas questdes ndo eram bem
compreendidas pelos familiares, necessitando de ajuda das
pesquisadoras. Amostra maior e dados clinicos mais detalha-
dos dos pacientes (tempo de diagndstico, estadiamento, fase
do tratamento, Karnofsky Performance Status) poderao confir-
mar a nao relacdo observada no presente estudo entre variaveis
clinicas e sociodemogréficas dos pacientes e o nivel de distress
relatado pelos familiares. Por tltimo, a avaliagdo concomitante
do distress dos pacientes por auto relato e pela observacao dos
familiares permitira observagoes mais acuradas.

CONCLUSAO

Na opinido dos familiares, ha alta prevaléncia de pacientes
com cancer com distress de magnitude significativa, relaciona-
do a sintomas fisicos (fadiga), a problemas emocionais (nervo-
sismo) e a vida prética (plano de satde). Familiares mulheres,
jovens, com baixa renda e da religido protestante se mostraram
mais propensas a perceber o distress dos pacientes.

A opinido dos familiares sobre o distress dos pacientes
é pouco considerada na avaliagdo de rotina, mas pode ser
de grande auxilio para a minimizacdo do sofrimento dos
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pacientes. Familiares bem orientados sobre como avaliar o
distress, bem como prevenir seus estimulos desencadeado-
res, podem contribuir para a avaliacao de rotina do pacien-
te oncoldgico. Além disto, se bem instrumentalizados, estes

familiares podem funcionar como parceiros da assisténcia a
saude através de acoes para o controle do distress do pacien-
te, resultando em melhor qualidade de vida para o binémio
doente com cancer-familia.
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