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Introducdo: Considerando-se o cancer como uma doencacronicaetratével e que, em muitos casos pode ser
curada, principal mente quando diagnosticada precocemente, ainda € uma doenca bastante estigmatizada,
cheiade mistérios e sofrimento ndo sb para o paciente, mas parasuafamilia. Objetivo: Este estudo descritivo
teve como objetivo investigar as dificuldades vivenciadas pelos cuidadores familiares de doentes com
cancer. Método: A coleta de dados foi realizada no periodo de Agosto de 2008 a Fevereiro de 2009 em uma
central de quimioterapiade um hospital deensino do interior do estado de S&o Paul o. Utilizamosum questionério
contendo 14 questdes fechadas abordando questbes do apoio familiar parao cuidado, autoestimado cuidador,
problemas financeiros, atividades diarias interrompidas pelo cuidador, problemas de salide e desgaste do
cuidador. Resultado: Verifica-se predominanciade mulheres (60%) que em suamaioria sdo “ donas de casa’
e cdnjuge do paciente. Dos quinze entrevistados 80% (n=12) responderam interromper suas atividades
diadrias paradar atencdo ao doente. 60% (n=9) dispdem da colaboracdo dafamilia. 66% (n=10) dosentrevistados
responderam ndo ter escolhido cuidar, mas“tem” que cuidar. Concluséo: A escolhado cuidador familiar nem
sempre € dialogada podendo se fazer de maneira espontanea ou por indicacdo dos membros da familia,
considerando-se os quesitos de |l acos af etivos, proximidade residencial, suporte financeiro e disponibilidade
de tempo.

Cuidadores; Cancer.

Introduction: Considering cancer as achronicle and tractable disease and that in many casesit can be cured,
especially when it isdiagnosed earlier, cancer isstill avery stigmatized disease, full of mysteriesand suffering
not only to the patients, but also to their families. Objective: This descriptive study was to investigate
objectives difficulties experienced by family caregiversof patientswith cancer. Method: Datacollection was
conducted from August 2008 to February 2009 in acentral chemotherapy in ateaching hospital of the state
of S&o Paulo. We used a questionnaire containing 14 closed questions addressing issues of family support
in caring, the caregiver’s self-esteem, and financial problems, daily activities disrupted by the caregiver,
health problems and burnout of the caregiver. Results: It is verified the predominance of women (60%) that
in their majority are housewives and married to the patients. Of the fifteen interviewed people, 80% (n=12)
said to have had interrupted their daily activities to pay attention to the patient. 60% (n=9) have the family
collaboration. 66% (n=10) of the interviewed people said they did not chooseto take care of the sick person,
but they “had” to. Conclusion: The choice of afamiliar caregiver not alwaysis discussed; it can be donein
aspontaneousway or by the family members’ indication considering requirements such asties of affection,
residential proximity, financial support and readiness of time.

Caregivers, Cancer.

de resolucéo de problemas e préticas e apoio sociais. Assim,

Atualmente, o cancer é considerado uma doenca cronica e
absolutamentetratavel e que, em muitos casos pode ser curada,
principalmente quando diagnosticada precocemente. No
entanto, ainda é uma doenca bastante estigmatizada, cheia de
mistérios e sofrimento. O enfrentamento a estadoenca depende
deatributos pessoais: salide e energia, sistemade crengas, metas
de vida, autoestima, autocontrole, conhecimento, capacidade

guando se estuda o processo de enfrentamento de uma pessoa
ou familia é preciso considerar suas caracteristicas
socioculturaish.

O apoio multidisciplinar no cuidado dessas pessoas ha de se
levar em consideracdo o niicleo familiar como unidade cuidadora.
A constituicdo familiar ndo é formadaapenas por parentes (pais,
filhos, irmaos, primaos, etc), mastambém por outros que sejunta
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afamiliacom vinculo e lagos entre si. A esferafamiliar € uma
unidade formada por seres humanos ao longo de suatrajetéria
de vida, cuidando de si préprios e de outros, sendo que as
maneiras de cuidar variam de acordo com os padr@es culturais
e se relacionam com as necessidades de cada individuo 2.

A doenca oncoldgica tem um impacto negativo na vida das
pessoas, ndo so pela sua repercussdo social e econdmica, mas
também pel 0 sofrimento do paciente e suafamilia. Sabemos que
80% dos casos de neoplasias sdo diagnosticadas tardiamente,
guando os recursos disponiveis para o tratamento séo s
paliativos. Esta situag8o limita a esperanca de vida, contribui
com adeterioragcdo da autoimagem e sustenta o estigmade que
cancer € umadoencaincuravel 2.

Abordar afamiliaimplicaexaminar o individuo concebendo a
individualidade como processo construido socialmente apartir
de um contexto heterogéneo; ou a partir da necessidade de
reconhecer a existéncia de processos de coordenacdo de
diferentes subjetividades pessoalmente construidas. Tal
processo, ocorrendo primariamente nafamilia, imprime mol des,
selos e estilos ao longo do desenvolvimento humano,
qualificando resultados e contribuindo diretamente para a
qualidade devidado grupo familiar *.

Tomando como base essa preocupagéo com afamilia, aatencéo
deve ser voltada para aquel e que sera definido como cuidador,
que poderaser alguém com basestécnicas e cientificas, definido
como cuidador formal, ou alguém que tenhaou ndo experiéncia
por tentativas de erro e acerto, definido como cuidador informal.
O cuidador também podera ser classificado de acordo com o
cuidado queiraprestar, primario se assumir asresponsabilidades
diretamente relacionadas aos cuidados minimos como higiene
e alimentagdo. Secundario aquele que auxiliar em eventuais
necessidades do paciente caracterizado como ndo sendo
primordial paraarecuperacao do paciente’.

S&o diversos os motivos que levam a delegagdo do cuidador,
este pode ter grau de parentesco ou afim, ter relacdo afetiva,
estar mais préximo do ambiente em que se encontra o paciente,
por falta de outra possibilidade, autodel egagdo, entre outras.
Se o cuidador for informal, com grau de parentesco, além da
funcao de cuidar do doente, seu estado emocional poderaficar
mais comprometido, sejapelador de presenciar o sofrimento do
ente querido, sgja pelo sentimento de incdmodo, de se sentir
obrigado, entre outros motivos °.

Atualmente, as publicacbes tém considerado como cuidadores
todos os que dispensam cuidados a terceiros sendo entéo
utilizada uma classificac8o para as multi qualificagdes desses
individuos®.

Segundo a classificacdo de Wanderley existem vérios tipos de
cuidadores, listados abaixo com suas particul aridades, porém a
autora ressalta que ndo sdo categorias excludentes, mas sim
complementares, podendo o cuidador apresentar mais de uma
classificago: cuidador remunerado: recebe um rendimento pelo
exercicio da atividade de cuidar; cuidador voluntério: ndo é
remunerado; cuidador principal: tem a responsabilidade
permanente da pessoa sob seu cuidado; cuidador secundério:
divide, de alguma forma, a responsabilidade do cuidado com
um cuidador principal, auxiliando-o, substituindo-o; cuidador

leigo: ndo recebeu qualificagéo parao exercicio profissiona da
atividade de cuidar; cuidador profissional: possui qualificacéo
especificaparao exercicio daatividade (enfermeiro, terapeuta,
etc.); cuidador familiar: tem algum parentesco com a pessoa
cuidada; cuidador terceiro: ndo possui qualquer grau de
parentesco com a pessoa cuidada’ .

Assim, o cuidador que denominamosformais pode ser entendido
nesta classificagcdo como cuidador remunerado, principal, leigo,
profissional e terceiro uma vez que nesta classificacéo
sobrepSem-se grau de parentesco, remuneragéo e formagao®.
Isto posto, a questédo a ser trabalhada recai sobre esses
cuidadores informais, qual € o perfil desses cuidadores, suas
inquietacOes e quanto exigem pelo trabal ho de cuidador.

Objetivo
Investigar as dificuldades vivenciadas pelos cuidadores
familiares de doentes com cancer em tratamento quimioterapico.

CasuisticaeM éodo

Trata-se de uma pesquisa descritiva. O campo de estudo foi em
um hospital de ensino de capacidade extra no interior de S&o
Paulo. A unidade escolhida foi uma central de quimioterapia
onde sdo atendidos pacientes adultos com cancer. O estudo foi
submetido a autorizagao formal dainstituicéo e do Comité de
Eticae Pesquisa (parecer n° 187/2008) Os dados foram coletados
mediante a aceitagdo do cuidador por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e aplicacdo de um
questionario estruturado contendo 14 quest8es. Parafacilitar a
utilizac8o e o posterior entendimento do instrumento de coleta,
as questdes foram agrupadas por categorias: apoio familiar;
problemas financeiros; atividades diarias interrompidas;
problemas de salide/desgaste.

Participaram desta pesquisa os individuos que preencheram os
critériosdeinclusdo: cuidadores de ambos 0s sexos maioresde
18 anos, membro dafamiliado paciente com doencaoncol 6gica,
sem prejuizo dacomunicagéo verbal .

Os dados obtidos nas quinze entrevistas foram analisados pelo
pesquisador com gjudado programaExcel 2003 e rel acionados
segundo 0s objetivos desta pesquisa.

No que se refere ao instrumento de coleta as questdes foram
agrupadas por categorias, que sdo:

o Apoio Familiar

A minhafamiliacolaboranadivisio dos cuidados com ele (a)?
Minhafamiliame deixou sozinho (a) paracuidar dele (a)?

Tem dispensado quantas horas por diano cuidado com ele (a)?

o Autoestima

Vocé, algumavez, ja se sentiu ofendida e com raiva durante o
cuidado com ele?

Eu escolhi cuidar dele?

Cuidar dele (a) mefaz sentir bem?

Sinto-me capaz de cuidar dele (a) como ele (a) real mente merece?

¢ Problemasfinanceir os
Vocétemtido dificuldadesfinanceiras paracuidar dele (a)?
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¢ Atividadesdiariasinterrompidas

Minhas atividades diérias estéo centradas em torno de cuidados
comele(a)?

Algumas vezes tenho que parar no meio das minhas tarefas
didrias paradar atencdo aele (a)?

Apesar da atencéo que tenho que dar a ele sobra tempo para
cuidar demim?

e Problemasde Saude/ Desgaste

Muitas vezes ndo me sinto saudavel para cuidar dele (a)?
Muitas vezes me sinto cansado (a) para cuidar dele (a)?
As minhas forgas fisicas estdo no cuidado com ele (a)?

Resultados

A faixaetériado cuidadores estudados variou de 35 a 74 anos,
a caracterizac8o deles se fez pelo sexo, grau de parentesco,
tempo de dedicagdo ao cuidado e ocupacdo.

Tabda 1- Caracteristicas dos cuidadores estudados. S& José do Rio Preto, SP, 2009.

DADOSDE IDENTIFICAGAO N %
Sexo

Masculino 6 40
Feminino 9 60
Total 15 100

Grau de Parentesco

Marido/Esposa 8 53,3
Irméo (8) 2 13,3
Filho (a) 4 26,7
Outros 1 6,7
Total 15 100

Tempo de dedicagéo ao cuidado

Menos de 6 meses 6 40
De 6 meses all meses 4 26,7
Um ano a doisanos 5 33,3
Total 15 100
Ocupagdes

Do lar/ Aposentado 7 46,6
Servi ¢os Gerais/Secretaria/Faxineira 3 20
Pedreiro 1 6,7
Motorista 2 13,3
Professor 1 6,7
Mdsico 1 6,7
Total 15 100

Dosquinze entrevistados 80% (n=12) responderam interromper
suas atividades diarias para dar atencédo ao doente. 60% (n=9)
afirmaram n&o ter tido dificuldade financeira. 67% (n=10) se

sentem saudaveis para cuidar do paciente. 60% (n=9) dos
entrevistados ndo se sentem cansados para exercer o cuidado.
67% (n=10) responderam ter suas forgas fisicas no cuidado.
100% (n=15) dos cuidadores afirmaram se sentir bem cuidando.
80% (n=12) responderam n&o ter sofrido o abandono dos
familiares para o cuidado com o doente.
Parafacilitar a analise dos resultados, perguntas com mais de
duasrespostas foram tabul adas em suas respectivas categorias.
A tabela 2 evidenciaque 60% (n=9) dispdem dacolaboracdo da
familia. 53% (n=8) responderam n&o ter apresentado sentimentos
de ofensa e raiva de maneira alguma durante o cuidado. 66%
(n=10) dos entrevistados responderam néo ter escolhido cuidar,
as “tem” que cuidar. 86% (n=13) dos cuidadores afirmaram
cuidar do doente como ele realmente merece. 60% (n=9)
afirmaram ter as atividades didrias centradas em torno do
cuidado. 73% (n=11) dos entrevistados responderam exercer o
cuidado duranteum diainteiro. 74% (n=11) tém disponibilidade
para o autocuidado.

Tabela 2 - Agrupamento por caegorias. S&o José do Rio Preto, SP, 2009.

CATEGORIAS N %
Apoio Familiar
Colaboracdo dafamilia Sim 9 60
na execucao dos Né&o 4 27
cui dados. Parcialmente 2 13
Total 15 100
Auto-Edima
Sentimentosde ofensa De maneiraalguma 8 53
eraivadurante a Algumas vezes 4 27
execucdo do cuidado. Raramente 3 20
Frequentemente 0 0
Total 15 100
Eu escolhi cuidar dele?  Sim 4 27

N&o, eu tenho que
cui dar.

Néo, eu fui escolhido.
Total

15

66

100

Capacidade de executar  Sim 13 86

o0 cuidado como o Né&o 1 7

doente merece. Asvezes 1 7
Total 15 100

Atividades didrias interr ompidas

Atividades didrias
centradas em torno do
cuidado

Horas dispensadas na
execucdo do cuidado.

Sim

Néo

Concilio dessas
atividades com outras.
Total

Periodo damanhé ou da
tarde.

Somente a noite.

60
13
27

100
20

Umdiatodo. 11 73
Total 15 100
Problemas de Saude/Desgaste.
Tempo paracuidar desi  Sim 11 74
apesar da ateng&o que Néo 2 13
tem que dar ao Asvezes 2 13
paciente. Total 15 100
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Discussdo

Em relac8o ao perfil dos cuidadores, verifica-se na tabela 1
predominancia de mulheres (60%) que em sua maioria sdo
“donasdecasa’ e conjuge do paciente. Esse dado é corroborado
com um estudo realizado no departamento de oncologia de um
grande hospital escola de Melbourne, na Australia®. Dos 51
cuidadores que participaram da pesquisa, 56,9% (n=29) eram
mulheres e 27,5% (n=14) eram esposas do paciente com cancer
avangado’. Um estudo realizado no Hospital de Caridade de
Carazinho/RS, durante 0 ano de 2004, também evidenciou que
89 (76,1%) dos 117 cuidadores eram mulheres’.

Cuidar do doente de cancer, em especial, nafase avancada da
doenca é descrita como tarefa que provoca desequilibrio,
sobrecarga fisica, social e econdmica °1t, O estudo realizado
no Hospital de Caridade de Carazinho/RS mostraqueaprincipal
dificuldade no ato de cuidar € o desgaste fisico e emocional
evidenciado por 41 (35%) dos 117 pesquisados e a menor
dificuldade é atribuida as dificuldades financeiras e a falta de
apoio °. Porém, no presente estudo, 67% (n=10) dos
entrevistados afirmaram se sentir saudaveis para cuidar do
paciente e 60% (n=9) desses entrevistados alegaram ndo sentir
cansaco, sendo que 67% (n=10) dos cuidadorestém suasforcas
fisicas no cuidado. Ja no trabal ho realizado pela Universidade
Estadual de Ciéncias da Salde de Alagoas— UNCISAL, numa
ONG com pacientes oncol 6gicos e seus cuidadores, 87% (n=
46) dos entrevistados responderam que a situacdo econdémica
piorou®. O trabalho de Carazinho/RS corrobora com os 60%
(n=9) dos cuidadores desse estudo que afirmaram néo ter tido
dificuldade financeira e com os 80% (n=12) que responderam
n&o ter sofrido o abandono dosfamiliares para o cuidado com o
doente. As divergéncias encontradas no campo financeiro
provém do paciente ser o responsavel pelo orcamento familiar e
ter seus custos elevados pelo adoecimento, ndo encontrando
outro parente que assumisse essa responsabilidade ° .

O significado dapalavrafamiliatem se modificado ao longo do
tempo de forma mais ou menosintensa. Nos tempos passados,
a familia era vista no contexto da criagdo dos filhos sendo
organizada de acordo com esta atividade principal e a mulher
ocupavaum papel importante pel as fungdes de mae e esposa ®

Atualmente, o interesse de vérias areas do conhecimento pela
discussdo sobreafamiliaé crescente. SegundoAlthoff “afamilia
€ uma unidade social complexa, e a diversidade dos aspectos
gue a envolve nos faz reconhecer que conhecemos somente
parte de sua realidade” 2. A enfermagem vem se preocupando
com a familia no sentido de assisti-la criando instrumentos
proprios e valorizando as pesquisas nas situagdes concretas
vivenciadas pelafamilia em seu cotidiano, compreendendo as
suasrelagBes com 0 meio em que vivem e como elas correm na
realidade™.

Em um estudo de familias de pacientes dependentes (idosos)
mostra que a escolha do cuidador ndo costuma ser ao acaso e
gue a opgao pelos cuidados nem sempre € do cuidador, mas,
muitas vezes, expressdo de um desgjo do paciente, ou falta de
outraopgao, podendo, também, ocorrer de um modo inesperado
paraum familiar que, ao se sentir responsavel, assume este

cuidado, mesmo néo se reconhecendo como um cuidador % .
E comum apessoaque setornaacuidadora principal afirmar ter
assumido essa responsabilidade espontaneamente, sem um
questionamento prévio ou discussio com o restante do grupo
familiar sobre quem desempenharia os cuidados. Nesta deciséo
costumam ser explicitados fatores como rel acionamento afetivo,
grau de parentesco, morar junto ou proximo, maior
disponibilidade de tempo ou indisponibilidade dos demais'®.
Essas afirmagdes corroboram com os 10 (66%) entrevistados
gue responderam ndo ter escol hido cuidar, mas“tem” que cuidar,
numaformade obrigacdo por motivos ndo explicitados.

A funcéo de cuidador da familia concretiza-se através de uma
missdo de protecéo e socializacdo dos individuos, pois
independente daforma e desenho que afamiliacontemporanea
apresenta, elase constitui nos espago deiniciacdo e aprendizado
dos afetos e das relacdes sociais’.

Ap6s o aparecimento da doenga, as relactes familiares ficam
abaladas. Quando a estrutura familiar é solida, a unido surge e
traz atona sentimentos de carinho, cuidado, atengéo, respeito e
amor, que podem estar esguecidos ou pouco demonstrados.
Entretanto, essaforma positivadeinfluénciafamiliar pode ndo
estar presente em todos os casos'®. No presente estudo, 100%
(n=15) dos cuidadores familiares afirmaram se sentir bem
cuidando, 53% (n=8) responderam n&o ter apresentado
sentimentos de ofensa e raiva de maneira alguma durante o
cuidado e 86% (n=13) dos cuidadores afirmaram cuidar do
doente como ele realmente merece. Esses achados fazem crer
gue os participantes da pesquisaexerciam o cuidado de maneira
respeitosa e amorosa para com o doente. O estudo realizado
pela UNCISAL afirma que 83% (n=44) dos cuidadores
informaram que melhorou arelacdo com o paciente, estreitando
osvinculos ap6s adoenca, 13 % (n=7) disseram que ndo houve
alteracdo e apenas 4% (n=2) disseram que ficou maisdificil se
relacionar afetivamente com o familiar doente e que, portanto a
relagdo piorou. No que serefere aos demais membrosdafamilia,
63% (n=33) dos cuidadores afirmaram que arelacdo afetivaentre
elesmelhorou 2.

Ha significativos estudos sobre o comportamento e as
necessidades do cuidador no periodo de adoecimento do
paciente com cancer, desde o diagnostico, passando pelo
tratamentoinicial, recidivadadoenca, retratamento, sucessivas
internacOes, até o encaminhamento para os cuidados paliativos.
Essa etapa final, em geral, é ardua e penosa, motivada por
esperanca de cura, mas também com desilusdes, sofrimentos e
importante cargade trabal ho dispensada ao paciente, vivéncias
gue tendem a se intensificar com a evolugéo da doenca'®.

O cotidiano do cuidador abordado na literatura é abundante,
estudos demonstram asobrecarga que el etem com sua estafante
e estressora atividade de cuidados didrios e ininterruptos.

O trabalho realizado com 133 cuidadores de pacientes sem
possibilidades curativas, internados no Centro de Atencéo
Integral a Salde daMulher em Campinas, avaliou afreqiiéncia
de ansiedade e depresséo desses cuidadores. Observou-se,
entre outrosfatores, que 84% referiram mudanganarotinapelo
fato de cuidar. Este dado corrobora com os 80% (n=12) dos
cuidadores que responderam interromper suas atividades diérias
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paradar atencdo ao doente e com os 60% (n=9) dos cuidadores
que afirmaram ter as atividades diérias centradas em torno do
cuidado 2.

No que se refere, no presente estudo, ao tempo que 0s
cuidadores se dedicavam ao paciente, 73% (n=11) dos
entrevistados informaram que passavam o dia inteiro com o
paciente e 27% (n=4) apenas um periodo. Esses achados
condizem com o estudo daUNCISAL no qual 77% (n=41) dos
entrevistados também cuidavam o diainteiro do paciente e os
demais 23% (n=12) durante um periodo (manh, tarde ou noite)*.

Conclusao

Diante do exposto, evidencia-se, pelapequenaamostra, o papel

de cuidadoraque amulher exerce perante asociedade. A escolha
do cuidador familiar nem sempre é dial ogada podendo sefazer
de maneiraespontaneaou por indicacdo dos membrosdafamilia,
considerando-se 0s quesitos de lacos afetivos, proximidade
residencial, suporte financeiro e disponibilidade de tempo. O
apoio familiar dependera de como se desenrola a relacéo do
cuidador e do doente com os demais membros da familia, a
afetividade é primordial paraque hajao apoio.

A mudanca no cotidiano é evidente pelas atividades diérias
interrompidas e pel o tempo dispensado parao cuidado, asvezes
arotina é mudada por completo. A fadiga e o desgaste fisico e
emocional ndo foram um fator de destaque relacionado a esse
novo cotidiano. Apesar de todas as mudancas, tanto na rotina
guanto no campo financeiro, os cui dadores se sentem satisfeitos
em cuidar e o afeto entre cuidador e paciente é notado pela
auséncia de sentimentos de raiva e ofensa durante o cuidado.
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