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Resumo

Diante do aumento acelerado de casos de pessoas portadoras de cancer e da necessidade de cuidado familiar, buscou-se conhecer as mudangas
ocorridas na vida desses cuidadores familiares diante de tal tarefa, propondo entdo um atendimento as suas necessidades fisicas ¢/ou emocionais.
Trata-se de um estudo descritivo e exploratdorio com abordagem quantitativa, desenvolvido no Hospital Aristides Maltez em Salvador-BA, onde
foram entrevistados 30 familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos, utilizando um questionario semiestruturado, em setembro de 2009.
Verificou-se que 90,0 % dos cuidadores eram mulheres, das quais 53,3 % eram casadas, de faixa etaria entre 41 e 60 anos; 50,0 %; 64,3 % (19)
dos familiares cuidadores declararam ter sofrido alteragdes na comunicagdo com o paciente; 93,3 % (28) sofreram mudangas na vida pessoal;
70,0 % (21) tiveram alteragdes nas atividades profissionais; 96,7 % (29) ndo alteraram seu estado civil; 24,6 % afirmaram que o sono foi a
tarefa diaria mais alterada; 73,3 % (22) declararam ter sofrido de alteragdes na saude; 53,3 % (16) ndo relataram mudangas na autoestima e
66,7 % (20) ndo conseguiram pensar na possivel perda (morte) do paciente. E relevante conhecer essas alteragdes cotidianas vivenciadas pelos
cuidadores, a fim de ajuda-los a lidar com tal situag@o e contribuir positivamente no cuidado ao paciente oncologico.

Palavras-chave: Cuidadores. Oncologia. Atividades Cotidianas.
Abstract

Given the rapid increase in cases of cancer and the need for family care, this study aimed to understand the changes in the lives of family
caregivers, and propose a service to their physical and / or emotional needs. This is a descriptive study with a quantitative approach, developed
at Hospital Aristides Maltez in Salvador-Bahia, where 30 family caregivers of cancer patients were interviewed, using a semi-structured
questionnaire, in September 2009. The study found that 90.0 % caregivers were women, 53.3 % were married, 50.0 % were 41 to 60 years
old; 64.3 % presented changes in communication with the patient; 93.3 % reported changes in personal life; 70.0 % changed professional
activities; 96.7 % did not change their marital status; 24.6 % said that sleep was the most changed daily task; 73.3 % reported having suffered
from health changes; 53.3 % reported no changes in self-esteem, and 66.7 % failed to think about the possible loss (death) of the patient. It
is important to know these everyday changes in caregivers experience to help them to deal with this situation and contribute positively in the
care of cancer patients.
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1 Introducao

O cancer representa um conjunto de doengas que tem, em
comum, a capacidade de proliferar descontroladamente células
anormais, podendo acometer qualquer parte do organismo'.

Os pacientes portadores desta doenga precisam de
acompanhamento continuo em sua rotina, frequentemente por
um membro da familia. Por se tratar de uma doenca cronica,
os cuidados podem ser prolongados, gerando uma alteragdo
em todo o percurso didrio da vida do cuidador?.

Os familiares deverdo buscar métodos para ajudar
o paciente a vencer as situacdes de sofrimento fisico e
emocional que a enfermidade traz, além de saber conviver
com a problemética de manter um vinculo saudavel entre os
familiares®.

Esse estudo se justifica pela relevancia de conhecer as
alteragdes cotidianas vivenciadas pelos familiares cuidadores
de pacientes oncologicos, pois se insere na perspectiva de
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possibilitar uma assisténcia mais qualificada, com o olhar
dirigido também ao familiar cuidador, reconhecendo, assim,
a importancia do cuidado integral.

Diante do exposto, este trabalho teve, como objetivo geral,
conhecer as alteragdes cotidianas vivenciadas pelos familiares
cuidadores de pacientes oncoldgicos. Os objetivos especificos
foram identificar as altera¢cdes na comunicag@o com o paciente
e mudangas na vida pessoal, levantar possiveis mudangas nas
atividades profissionais, bem como no estado civil, identificar
tarefas da rotina que foram modificadas, alteragdes de saude
e autoestima e se houve o pensamento de morte perante o
paciente.

2 Material e Métodos

Este estudo ¢ de abordagem quantitativa, que melhor
adequa-se a analise do objeto e aos objetivos propostos.
O estudo foi realizado no Hospital Aristides Maltez - HAM,
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localizado em Salvador - Bahia. Trata-se de um Hospital de
referéncia, que oferece atendimento gratuito para pacientes
oncologicos, proporcionando o tratamento e a provavel cura,
além de auxiliar o familiar a lidar com a situagao.

A populacdo da pesquisa foi constituida por 30 familiares
cuidadores, escolhidos por uma amostra de conveniéncia,
tendo como critérios de inclusdo estar na condi¢ao de familiar
cuidador do paciente oncoldgico no minimo ha trés meses e
aceitar assinar o termo de consentimento. A coleta de dados
foi realizada pela pesquisadora principal, em setembro de
2009, apos a avaliagdo e aprovagio do Comité de Etica e
Pesquisa da instituicdo referida de OF 25/09.

Utilizou-se o instrumento de pesquisa elaborado por
pesquisadores?, adaptado para esse estudo, na forma de
um questionario semiestruturado contendo 18 questdes
centralizadas nos objetivos estabelecidos. Foi montado uma
sequéncia de perguntas que abordasse os dados do paciente,
do cuidador e questdes referentes as alteragdes cotidianas
vivenciadas pelo ato de cuidar.

O estudo teve, como variavel dependente, as alteragdes
cotidianas vivenciadas pelos familiares cuidadores e, como
variaveis independentes, as caracteristicas dos pacientes e
cuidadores, tais como: idade, sexo e estado civil, alteragdes
cotidianas vivenciadas na comunicagdo com o paciente, na
vida pessoal, nas atividades profissionais, no estado civil,
nas tarefas didrias, na saide, no pensamento de morte e na
autoestima.

Os resultados foram expostos a partir das informagdes
colhidas no questionario. A andlise das alteragdes cotidianas
foi realizada na forma de distribuicdo percentual referente a
cada alteragdo. Os resultados foram discutidos considerando
a literatura atualizada, buscando pontos semelhantes e
divergentes entre os autores.

3 Resultados e Discussao

No HAM encontrou-se o perfil dos pacientes oncologicos
exibidos na Tabela 1.

Tabela 1: Perfil dos pacientes do Hospital Aristides Maltez

Identificacao Paciente
N° %
Idade
21-40 6 20,0
41 - 60 10 333
61-90 14 46,7
Sexo
Feminino 15 50,0
Masculino 15 50,0
Estado Civil
Solteiro(a) 6 20,0
Casado(a) 13 434
Amasiado(a) 6 20,0
Divorciado(a) 1 3.3
Vitvo(a) 4 13,3
Total 30 100
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Diante da Tabela 1, nota-se que os pacientes cuidados
pelos familiares caracterizam-se igualmente aos dois sexos
(50 %), a maioria casados (43,4 %) e com idade entre 61-
90 anos (46,7 %). Embora o perfil de pacientes portadores
de cancer vem aumentando significativamente todo ano,
acometendo homens e mulheres, jovens, adultos e idosos,
nota-se que a maioria dos pacientes encontra-se saindo da fase
adulta e entrando na velhice.

Uma vez que o objetivo principal do estudo foi conhecer as
alteragdes cotidianas vivenciadas pelos familiares cuidadores,
¢ de suma importancia conhecer o perfil destes individuos,
como exposto na Tabela 2.

Tabela 2: Perfil do familiar cuidador. Hosp. Aristides Maltez

Identificacdo Cuidador
N° %
Idade
21-40 13 41,3
41 -60 15 50,0
61-90 2 6,7
Sexo
Feminino 27 90,0
Masculino 3 10,0
Estado Civil
Solteiro(a) 8 26,7
Casado(a) 16 53,3
Amasiado(a) 5 16,7
Divorciado(a) 0 0,0
Viuvo(a) 1 33
Total 30 100

A Tabela 2 possibilita verificar que a faixa etaria
predominante dos familiares cuidadores foi de 41 a 60 anos
(50 %). A maioria era do sexo feminino, representando 90 %,
dos quais 53,3 % eram casadas.

Comparando-se o perfil dos pacientes com o dos
cuidadores, observa-se os pacientes entrando na velhice,
enquanto que a maioria dos cuidadores estdo na fase adulta.

Referente ao estado civil, os pacientes e familiares se
assemelham, sendo a maioria casada. No que tange ao sexo do
familiar, percebe-se que o feminino prevalece, pois, em geral,
as mulheres se casam com homens mais velhos, apresentam
uma sensibilidade maior, mais sentimento de cuidado, sendo
perceptivel mais zelo por seus entes.

Os dados encontrados neste estudo diferenciam-se dos
encontrados por outros autores’, em relagdo a faixa etaria,
pois a populagdo dos autores era de cuidadores mais velhos.
Em relagdo ao sexo e ao estado civil, os resultados sdo
semelhantes; a maioria do sexo feminino e casados. O fato
da maioria dos cuidadores serem do sexo feminino também
foi observado nos estudos*, representando um total de 96 %.

Pode-se inferir que as mulheres exercem mais o papel de
cuidadores do que os homens. Este fato ¢ corroborado em
outra pesquisa’, quando apontado que os cuidadores eram,
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em sua maioria, mulheres e esposas, € que aparentavam estar
adaptadas as suas fungdes, apesar do cansago pela tarefa
exaustiva.

Os resultados em relagdo a alteragdo da comunicagdo
mostram que 63,4 % dos cuidadores ndo demonstraram
mudancas na comunicagdo com o paciente durante todo o
cuidado prestado. A maioria dos cuidadores questionados,
representada pela porcentagem acima, relatou que conversava
com o doente sobre todos os assuntos, tendo aproximagao
suficiente para manter o dialogo continuo.

Nao haver modificagdes na comunicagdo com o paciente
também ficou evidenciado nas pesquisas?, uma vez que 50
% da amostra conversavam sobre todos os assuntos, nio
permitindo que a soliddo e a falta de palavras de conforto
gerassem sofrimento ainda maior.

A comunicagdo interpessoal comprovou ser importante
atributo do cuidado paliativo, embora os pacientes evitem falar
sobre sua condigdo®. Estudos recentes indicam uma diregdo
oposta ao exposto, uma vez que relatam que os cuidadores
apresentam dificuldades para reconhecer o que o paciente
vivencia sentimentalmente, gerando assim uma comunicagao
ineficaz’.

Foi verificado que 93,3 % dos cuidadores entrevistados
sofreram modificagdes na vida pessoal, demonstrando que
o cuidado ao familiar propicia mudancas no cotidiano do
cuidador.

Os resultados encontrados apresentam um numero
elevado em relagdo aos resultados de outros pesquisadores?,
que apresentaram 81,3 % de familiares com alteragdes na vida
pessoal. Nota-se que esta alteracdo se faz presente na vida de
muitos cuidadores.

Participantes de outros estudos também relataram
alteragdes em sua vida pessoal, ao assumir o papel de
cuidador, negligenciando muitas vezes sua propria vida, o
que, em alguns casos, os deixavam tristes e isolados®.

Dos cuidadores entrevistados, 70% tiveram alteragdes nas
atividades profissionais, ratificando ser necessario tempo total
para dedicar ao paciente, uma vez que os cuidados prestados
exigiam uma carga horaria didria bastante exaustiva e
estafante. O restante dos entrevistados relatou nao ter alterado
suas atividades profissionais, por nao exercé-las.

Conciliar atividade profissional e cuidados prestados ao
doente evidencia-se comoum desafio relevante, principalmente
para o “cuidador principal”, que dedica todo o seu tempo ou
a maior parte dele para o familiar enfermo. O cuidado didrio
acaba propiciando a diminui¢@o da carga horaria no trabalho,
ou até mesmo a desisténcia da atividade profissional exercida
antes de precisar conciliar esta nova fungéo.

Em pesquisa desenvolvida por Volpato e Santos?, 56,3%
dos cuidadores relataram que tiveram a necessidade de
abandonar todas as suas tarefas por causa dos cuidados
prestados, apesar de acreditarem na importancia de continuar
a realizar alguma atividade que considerassem essencial.
Outros 43,9 % conseguiram preservar a pratica de algumas
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atividades, sejam elas fisica, religiosa ou profissional.

Verifica-se um percentual significativo (36%) dos cuidadores
que se mantiveram no mercado de trabalho por necessidade,
como também de cuidadores que precisaram abandonar o
trabalho para permanecer a frente dos cuidados ao paciente
(32%), o que configura possiveis problemas financeiros*.

Outros estudos apontam que uma das dificuldades dos
cuidadores ¢ a situagdo financeira, pois, muitas vezes, as
pessoas precisam se afastar do trabalho para cuidar do familiar
doente. Além disso, ¢ sabido que o tratamento do cancer é
dispendioso e, mesmo com a cobertura do SUS, sempre ha
despesas extras para a familia’.

As alteragdes na vida profissional do cuidador, como perda
do emprego, vém sendo confirmadas em algumas pesquisas,
e algumas familias ainda relataram perda de suas reservas
financeiras'’.

Quanto ao estado civil, 96,7 % dos cuidadores relataram
ndo ter sofrido alteracdo devido ao ato de cuidar, pois
conseguiram conciliar a vida conjugal com os cuidados
prestados. Além de assistir o paciente, conseguiram zelar pela
relagdo com o conjuge, sem trazer grandes prejuizos.

Ainda, segundo Volpato e Santos?, ¢é interessante notar
que a unica mudanca que nao ocorreu na vida dos cuidadores
foi em relagdo ao estado civil. Resultados diferentes foram
encontrados em outras pesquisas com casais que tem filhos
em tratamento oncoldgico, indicando o distanciamento
fisico na maioria dos niicleos familiares, e que as separa¢des
ocorrem entre a mie e a crianga doente de um lado e o pai
e os filhos saudaveis de outro. Ainda apontam que as longas
e frequentes internagdes geram grande desgaste emocional,
muitas vezes desequilibrando o casal, inclusive interferindo
em sua intimidade, pela propria falta de tempo'!.

Estudo desenvolvido por Costa et al.'> apontam que o
relacionamento conjugal foi atingido, havendo casos de
separagdo do casal apds o inicio das atividades do cuidar.
Cobrangas ¢ a falta de dedicacdo ao parceiro também foram
relatadas.

Em relagdo as altera¢des das tarefas diarias, 26,4 % dos
cuidadorestiveram o sono como maior tarefa diaria prejudicada,
enquanto que apenas 5,7 % relataram que os estudos foram
os mais prejudicados durante os cuidados. Percebeu-se que
a qualidade do sono vai sendo alterada devido ao tempo
dedicado, as exaustivas tarefas e a preocupagdo com o bem
estar do familiar doente. Na mesma dire¢do do encontrado,
estudos indicaram que, além da depressdo e outros distlrbios,
disturbios do sono foram observados, inclusive com uso de
psicotropicos pelos cuidadores!®.

O sono ¢ o lazer sdo as tarefas que mais sofrem prejuizo.
Estudos mostram que organizar o tempo e minimizar a tensao
sdo as maiores preocupagdes dos cuidadores, uma vez que
o cuidado impede a dedicacdo a vida pessoal e ao lazer,
ou propiciam dificuldades em aceitar o lazer sem sentir-se
culpados, pois renunciar as responsabilidades de cuidador em
prol dos interesses proprios € inaceitavel'>'3,
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Dos familiares entrevistados, 73,3 % relataram a saude
como alvo de mudangas, apresentando cansago fisico e mental,
acrescidos de dores recorrentes, relacionando-os a sobrecarga
do cuidar do outro, o que acarreta na falta de tempo para
cuidar de si e de adquirir habitos saudaveis na rotina diaria.

Os cuidadores dos pacientes oncoldgicos acabam aderindo
uma visao negativa sobre a doencga, ou sobre o impacto que
esta patologia causa no curso da sua vida. Para o cuidador, a
dificuldade ndo se resume na sobrecarga das tarefas, mas em
uma ameaca a sua saude e condi¢cdo de bem estar'*.

Os cuidadores, principalmente de doentes em cuidados
paliativos, encaram um desafio quanto ao trabalho fisico
e mental, o que pode acarretar um possivel esgotamento
emocional e desgaste fisico®.

Trabalhos sobre a sobrecarga do cuidador em domicilio
indicam, como principais responsaveis, o desgaste fisico e
psicologico, relacionados a uma situagdo de imposi¢ao, onde
o familiar ¢ obrigado a assumir o paciente sem preparo para
executar a tarefa, falta de ajuda de outros membros da familia
e nivel de dependéncia do doente'”.

Quanto a autoestima dos cuidadores, 53,3 % relataram
nao ter sofrido desta alterag@o, porém afirmaram que a tristeza
pairava sobre o ambiente. O fato dos cuidadores familiares
ndo apresentarem alteracdo da autoestima pode estar
relacionado ao pouco tempo em que cuidam dos pacientes,
ou até mesmo por estarem envolvidos com pensamentos
positivos e buscando sempre desenvolver alguma atividade
que os mantivesse com a autoestima elevada, portanto este
dado precisa ser melhor investigado.

Notou-se que a maioria dos cuidadores (66,7%) nao
compartilhou do pensamento da possibilidade de perda
(morte) do paciente. Os que pensam que a perda ¢ inevitavel
complementam o percentual. Este nimero chama a atengao,
uma vez que oode-se inferir que os cuidadores passem por
uma defesa psicologica de negagdo do progndstico ruim,
idealizando sempre a provavel cura.

Nessa fase, os familiares ndo creem na gravidade do
diagnostico e do reservado e sombrio prognostico do paciente.
Aparece, com constancia, a ideia da possibilidade de erro no
exame ou de troca do resultado'.

Em dire¢do oposta, outra pesquisa® aponta que a maioria
dos familiares cuidadores (75 %) divide a expectativa de uma
possivel perda (morte) do paciente, pois perante o diagnostico
de cancer e o continuo progresso da doenga, ndo ha chances
de ndo conviver com esses contetidos.

4 Conclusao

Os resultados desse estudo apontaram que maioria dos
familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos eram mulheres
(90,0%), casadas (53,3%) e com faixa etaria entre 41 e 60
anos (50,0%). Mais da metade (63,4%) ndo apresentaram
alteragdes na comunicagdo com o paciente durante todo o
cuidado prestado, conversando com o paciente sobre todos
os assuntos e tendo aproximacdo suficiente para manter o
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dialogo continuo. Foi verificado, também, que 93,3% dos
cuidadores sofreram modifica¢des na vida pessoal, fato este
que demonstra que o cuidado ao familiar propicia mudangas
no cotidiano do cuidador. O percentual alto encontrado se
difere de outros estudos.

Em relagdo a vida profissional, foi encontrado que 70,0%
dos cuidadores tiveram alteragdes, resultado esperado, por ser
necessario tempo total para dedicar ao paciente. Foi acrescido
ainda que os cuidados prestados exigia carga horaria diaria
bastante exaustiva e estafante. Cuidar de pacientes e ter uma
atividade profissional sdo duas tarefas dificeis de conjugar,
tornando um grande desafio, principalmente para o cuidador
que ndo € da area da satde.

A maioria dos cuidadores deste estudo ndo apresentou
alteragdes quanto ao seu estado civil, 96,7 % relataram nao ter
sofrido modificacdo devido ao ato de cuidar, pois conseguiram
conciliar a relagdo a dois com os cuidados prestados. Além
de assistir o paciente, os cuidadores conseguiram zelar pela
relagdo com o cOnjuge, sem trazer prejuizos. Este resultado
pode estar ligado ao fato da maioria dos cuidadores serem
esposas, o que nao ¢ observado quando os cuidadores sdo
maes de pacientes.

Dos familiares entrevistados, 73,3% relataram a satde
como alvo de mudangas, pois a sobrecarga do cuidar do outro
¢ muito grande, fazendo com que o cuidador muitas vezes
esqueca de si em para prestar um cuidado integral ao paciente.

Das alteragdes nas atividades diarias, o sono foi citado
como o mais prejudicado, representado por 26,4 % dos
cuidadores. O lazer dos cuidadores também sofreu alteragdo,
devido a grande dedicagdo aos pacientes, uma vez que 0S
cuidadores sentem-se culpados por abandonar seus entes
queridos para desfrutar de alguma atividade prazerosa. A
falta de cuidado com a qualidade de vida faz dos cuidadores
fortes candidatos ao adoecimento fisico e mental, devido a
sobrecarga psiquica que estao expostos.

Apesar de terem declarado baixa alterac@o na autoestima,
a tristeza aparece com um percentual elevado, representado
por 53,3% dos cuidadores. Este dado precisa ser mais bem
investigado, e pode estar ligado a necessidade de manté-la
para poder continuar cuidando do outro. Por fim, um resultado
que chama a ateng@o ¢ que a maioria dos cuidadores (66,7%)
nao compartilhou o pensamento da possibilidade de perda
(morte) do paciente. O percentual elevado leva-se a inferir que
os cuidadores utilizem uma defesa psicologica de negagao do
prognostico ruim, idealizando sempre a provavel cura.

Dessa forma, este trabalho contribui para melhoria do
conhecimento cientifico, uma vez que possibilita identificar
as mudancgas que ocorrem na vida de cuidadores familiares
de pacientes oncolodgicos. Diante do exposto, recomenda-se
que a equipe profissional de satide atente também, de forma
acolhedora ¢ humana, para o familiar cuidador, fazendo
com que ele consiga contribuir para um bom progndstico do
paciente, tendo em vista que o doente vé o cuidador como
fonte de protecao.
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