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RESUMO

Objetivo: O estudo teve por objetivo identificar a caracterizagdo sociodemogréfica, os habitos de vida e de
trabalho e atividades desenvolvidas como cuidador informal. Método: Estudo quantitativo, transversal e
descritivo desenvolvido com 45 cuidadores informais de pessoas com cancer em estagio IV e cuidados
paliativos, atendidos em Unidade de Alta Complexidade em Oncologia de Minas Gerais. Coleta de dados
realizada por meio de entrevistas em visitas domiciliaria com aplicagdo de instrumento de caracterizagdo
elaborado pelos pesquisadores. Dados apresentados em valores absolutos e estatistica descritiva. Resultados:
Verificou-se o predominio de mulheres, filhas ou esposas, com nivel de escolaridade ensino médio, com a média
de idade de 50 anos, casadas ou com companheiros, referiam possuir Hipertensdo Arterial, ndo ser fumantes
nem etilistas e ndo praticavam atividades fisicas e de lazer. Ofertavam cuidados ha mais de um ano, e a maioria
ndo exercia atividade trabalhista, corresidiam com a pessoa sob o seu cuidado e realizavam os cuidados diarios
entre cinco a dez horas, sem receber ajuda para os cuidados, além de ndo possuirem cursos de cuidador.
Concluséo: Identificar o perfil do cuidador informal contribui para o avango da ciéncia e para a melhoria do

suporte dos profissionais de salde aos cuidadores.

Palavras-chave: Cancer. Cuidados Paliativos. Cuidadores Familiares. Enfermagem.

INTRODUCAO

O cancer ¢ considerado um problema de
salide puablica em niveis mundiais, segundo o
Instituto Nacional do Céancer (INCA). Estima-se
gue em 2030 serdo cerca de 27 milhGes de novos
casos da doenga em todo o mundo. No Brasil,
em 2013, foram registradas 189.454 mortes por
cancer e para o biénio 2018-2019, a ocorréncia
de 600 mil novos casos de céancer para cada
ano®.

Dada a sua magnitude e a complexidade da
doenca, alguns pacientes ndo conseguem
responder mais ao tratamento, apesar do avanco
da medicina, tornando necessarios os cuidados
paliativos®.

O conceito de cuidados paliativos foi
sancionado pela Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) em 2002 como sendo uma abordagem
gue melhora a qualidade de vida dos pacientes e
das suas familias de maneira biopsicossocial e
espiritual®.

Sob este olhar, tornam-se necessarias
mudancas significativas no processo do cuidado,
uma vez que é fundamental norted-lo nos

principios dos cuidados paliativos, que sdoo
controle dos sintomas, o apoio espiritual,
psicoldgico e social e o envolvimento da familia
e do paciente®.

Nessa perspectiva, o cuidador informal surge
no processo de mudancas de papeis dentro da
familia e a escolha muitas vezes ndo ocorre de
maneira espontanea. Geralmente é um membro
da familia que ndo recebe remuneracdao pelos
cuidados e pode nao ter conhecimento especifico
para o cuidado e passa a dedicar parte do seu
tempo ao ente adoentado®.

Muitos cuidadores adoecem por falta de
apoio para desenvolveram a assisténcia, uma vez
que se estressam por ndo saber lidar com o
sofrimento do outro e dele préprio, e pela
proximidade da morte do ente cuidado. Ao
assumirem o papel na assisténcia, muitos
cuidadores sentem que a vida pessoal foi direta
ou indiretamente afetada negativamente, com
presenca do estresse e da sobrecarga elevada, e
que isso interfere na assisténcia prestada ao
doente®.

Identificar a caracterizagdo dos cuidadores
informais de pessoas em cuidados paliativos por
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cancer pode permitir aos profissionais de salde
conhecer o contexto de vida e, assim, ofertar
suporte  para ajuda-los nesse  processo,
melhorando a qualidade de vida do ser que cuida
e da pessoa cuidada. Pode, ainda, contribuir para
0 avanco da ciéncia em relacdo a tematica
proposta.

O presente estudo teve como objetivo
identificar a caracterizacdo sociodemografica, 0s
habitos de vida e de trabalho e atividades
desenvolvidas como cuidador informal.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo quantitativo
transversal, realizado com cuidadores informais
de pessoas com cancer em estagio IV e em
cuidados paliativos cadastradas em uma Unidade
de Alta Complexidade em Oncologia de um
municipio do Sul de Minas Gerais, no periodo de
2014 a 2017.Para a selecdo dos participantes
adotou-se 0s seguintes critérios de inclusdo:
cuidadores do sexo masculino e feminino, com
18 anos e mais, de pessoas com cancer em
estagio IV, em condicdo de cuidados paliativos e
que residiam na area urbana do municipio em
estudo. Do total de 63 possiveis participantes,
foram excluidos 18 dos quais, quatro pacientes

faleceram, quatro pessoas com endereco
incorreto, quatro tiveram seus prontuarios
duplicados, uma tinha acompanhamento de

cuidador formal e cinco participaram do estudo
piloto e foram excluidas. Desse modo,
participaram desse estudo 45 cuidadores
informais.

A coleta de dados foi realizada no 2° semestre
de 2017 pela pesquisadora em visita domiciliaria
pré-agendada, por meio de entrevista e aplicacéo
de um questionario semiestruturado, elaborado
pelos pesquisadores, contendo 24 questBes para
identificar a caracterizagdo sociodemografica, 0s
habitos de vida, as atividades trabalhistas e as
atividades  desenvolvidas como  cuidador
informal de pessoas em cuidados paliativos por
cancer, assim como 0s dados da pessoa sob estes
cuidados. O instrumento foi submetido ao estudo
piloto com objetivo de averiguar a pertinéncia
das variaveis e a compreensdo, sem necessidade
de alteragdes. Foi explicado o objetivo e a
relevancia da pesquisa aos cuidadores, e

mediante o seu aceite, a pesquisadora entregou 0
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em
duas vias, sendo uma ao participante, e outra, da
pesquisadora. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Alfenas (UNIFAL-MG), com parecer
nudmero 064258/2017
(CAAE:69684417.2.0000.5142),  seguindo  0s
principios da Resolugéo 466/2012.

Os dados coletados foram digitados em uma
planilha do MS-Excel, versao 2010, para
elaboracdo do banco de dados, em dupla
digitacdo. Utilizou-se para analise dos dados o
software Statistical Package for the Social
Science (SPSS), versédo 17.0.

Os dados obtidos foram apresentados por
meio de tabelas, constando valores absolutos e
percentuais, e as variaveis numéricas com a
estatistica descritiva (média, mediana, desvio
padrdo, minimo e maximo).

RESULTADOS

Verificou-se o predominio de individuos do
sexo feminino (80,0%), faixa etéaria de 36 a 50
anos (35,6%), casado (a) com companheiro (a)
(62,2 %), catdlicos (75,6%), com um a dois
filhos (44,4%), renda familiar mensal de R$
1.851 a R$ 2.700 (42,2%) e que possuiam ensino
médio completo (35,6%), como apresentado na
tabela 1.

Constatou-se que 26,7% dos cuidadores
informais eram tabagistas, 80,0% afirmaram nao
ser etilista, 82,2% ndo praticavam atividade
fisica, 77,8% disseram ndo ter atividade de lazer,
57,8% exerciam atividade trabalhista, com carga
horaria semanal acima de 20 horas (57,9%),
60,0%relataram ndo ter doenga cronica, contudo,
77,8% referiram ter hipertensdo arterial (tabela
2).

Pelos dados apresentados na tabela 3,
observa-se que 35,6% dos participantes
realizavam os cuidados de 1,01 a 2 anos, 35,6%
eram filho(a) ou esposo(a) do paciente, 33,4%
realizavam até 5 horas de cuidados por dia,
86,7% residiam com a pessoa cuidada, 93,3%
ndo possuiam curso de cuidador e a totalidade
ndo recebia ajuda para a realizacdo dos cuidados
(tabela 3).
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Tabela 1 - Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos de acordo com os dados

sociodemograficos. Pogos de Caldas, MG, 2018. (n=45).

Variaveis f %
Sexo

Masculino 9 20,0
Feminino 36 80,0
Faixa etaria

Até 35 anos 7 15,6
36 a 50 anos 16 35,6
51 a 65 anos 13 28,8
Acima de 65 anos 9 20,0

(média = 51,18; mediana = 49,00; desvio padrdo = 15,22; minimo = 21; maximo = 88)

Estado civil

Solteiro (a)

Casado (a) /com companheiro (a)
Separado (a) /divorciado (a)
Viavo (a)

Crenca religiosa
Catolica
Evangélica
Espirita

Namero de filhos
Nenhum

laz2

Acima de 2

9 20,0
28 62,2
6 13,4
2 4.4
34 75,6
10 22,2
1 2.2
11 24,4
20 44,4
14 31,2

(média = 1,80; mediana =2,00; desvio padrdo =1,44; minimo =0; maximo = 6)

Renda familiar mensal
Até 1000 reais

1001 a 1850 reais

1851 a 2700 reais
Acima de 2700 reais

8 17,8
5 111
19 42,2
13 28,9

(média = 2251,40; mediana = 2000,00; desvio padrdo = 1253,18; minimo = 954,00; maximo = 8000,00)

Escolaridade

Sem alfabetizacéo

Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Superior incompleto

Superior completo
Pés-graduacédo

1 2,2
4 8,9
13 28,9
5 11,1
16 35,6
1 2,2
3 6,7
2 4.4

Fonte: Elaboragéo do autor.
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Tabela 2 -Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos de acordo com as varidveis
relacionadas habitos de vida e atividades trabalhistas. Pocos de Caldas, MG, 2018. (n=45).

Variaveis f %
Tabagismo

Néo 33 73,3
Sim 12 26,7
Etilismo

Néo 36 80,0
Sim 9 20,0
Pratica de atividade fisica

Né&o 37 82,2
Sim 8 17,8
Atividade de lazer

Nao 35 77,8
Sim 10 22,2
Atividade trabalhista

Né&o 26 57,8
Sim 19 422
Carga horaria semanal de trabalho*

Até 20 horas 8 42,1
Acima de 20 horas 11 57,9

(média =29,26; mediana = 30,00; desvio padrdo = 11,69; minimo=12; maximo=44)

Presenca de doenca crénica no cuidador

Né&o 27 60,0
Sim 18 40,0
Doenga cronica**

Hipertensdo Arterial Sistémica 14 77,8
Diabetes Mellitus 5 27,8
Esquizofrenia 1 5,6
Artrite reumatoide 1 5,6
Cancer de pele 1 5,6
Rinite 1 5,6

Fonte: Elaboragéo do autor.
*Apenas cuidadores que possuem atividade trabalhista (n=19).
**Somente cuidadores informais que possuem doenca cronica. Houve mais de uma resposta por entrevistado (n=18).

Tabela 3 - Distribuicdo dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos segundo as varidveis
referente as atividades do cuidador informal. Pogos de Caldas, MG, 2018. (n=45).

Variaveis f %
Tempo de cuidado

Até 1 ano 14 31,1
1,01 a2 anos 16 35,6
2,01 a 3 anos 6 13,3
Acima de 3 anos 9 20,0

(média = 2,69; mediana = 1,60; desvio padrdo = 2,82; minimo = 0,4; mé&ximo = 15)
Grau de Parentesco

Filho (a) 16 35,6
Esposo (a) 16 35,6
Irméo (&) 5 111
Neto (a) 2 4,4

Nora/genro 3 6,7

Sobrinho (a) 1 2,2

Cunhado (a) 1 2,2

Amigos (a) 1 2,2

Carga horaria diaria de cuidados

Até 5 horas 15 334
De 6 a 10 horas 14 31,1
De 11 a 15 horas 11 24,4
Acima de 15 horas 5 11,1
(média = 8,82; mediana = 8,00; desvio padrdo = 4,49; minimo = 3; maximo = 18)

Reside com a pessoa

Néao 6 13,3
Sim 39 86,7
Recebe ajuda nos cuidados

Néo 45 100,0

Fonte: Elaboragdo do autor
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DISCUSSAO

Nessa  investigacdo,  constatou-se 0
predominio de cuidadores do sexo feminino na
faixa etaria de 36 a 50 anos, casados(as) ou
convivia com companheiro(a), achados que
corroboram com outros estudos®”.Por se tratar
de mulheres casadas e com companheiro infere-
se que tal condicdo associada a atividade de
cuidado com demandas crescentes, pode levar a
sobrecarga biopsicoemocional e
comprometimento da relagéo conjugal.

O predominio de mulheres como cuidadoras
reflete a condicdo associada ao género, ou seja, a
mulher sempre foi responsédvel em manter o
funcionamento do lar e o cuidado com os filhos,
enguanto o papel do homem era garantir o
provimento financeiro da familia. Mesmo com
as mudancas relacionadas a inser¢do da mulher
no mercado de trabalho, ainda é comum as
mesmas  desempenharem o  papel de
cuidadora®9,

O fato dessas mulheres se encontrarem em
uma faixa etadria madura pode apresentar
problemas psicoldgico, social e biolégico, o que
corrobora com 0 comprometimento de sua
salide®,

A crenca religiosa cat6lica predominante
neste estudo também foi encontrada nos
resultados de outra investigacdo®.0 fato de
possuir uma crenga pode ser considerado um
fator positivo no processo de cuidar®?,

Constatou-se que os cuidadores referiram
possuir de um a dois filhos, condigdo similar a
encontrada em outro estudo®.Esses achados
levam a pensar que a condi¢do do cuidador com
filhos, principalmente entre as mulheres, pode
aumentar ainda mais as preocupacGes e 0S
afazeres domésticos.

Nesta investigacdo, a variavel renda familiar
mensal dos cuidadores informais assemelhou-se
aos resultados de outros estudos®®, assim como
retratada na populagdo brasileira.Cabe destacar
gue o rendimento do cuidador informal pode
trazer dificuldades na assisténcia prestada ao
adoecido, uma vez que dificulta o acesso aos
insumos, as medicagBes, entre  outras
necessidades para a prestacdo de cuidado®?.

A escolaridade predominante foi o ensino
médio completo, o que corrobora com o0s
achados de outras pesquisas®®. Esta variavel

influencia na qualidade da assisténcia prestada a
pessoa, tendo em vista a complexidade do
cuidado paliativo, 0 que demanda cuidados com
a alimentacdo adequada, principalmente em uso
de alimentacdo enteral, bem como para medicar
o paciente de forma correta®®.

Quanto aos habitos de vida, a maioria dos
participantes negou o uso do cigarro e do alcool,
bem como a realizacdo da atividade fisica e de
lazer, o que coaduna com os resultados de uma
investigacdo™®).

Estudo em outras populagdes encontrou que 0
consumo de bebida alcoolica e de cigarros,
assim como a ndo realizacdo de atividades
fisicas regularmente e as alteracGes da pressao
sistélica e diastdlica, tem sido uma caracteristica
da populagdo jovem brasileira, principalmente
entre os homens®®, O consumo do alcool
embora socialmente aceito, parece ocupar um
habito comum no nucleo familiar e na relacdo
entre pais e filhos®",

Assim, como em outro estudo, percebeu-se
que h& mudancas na vida social do cuidador,
pela dedicacdo ao cuidado e pelas varias
responsabilidades que ele deve assumir®- Desse
modo, a ndo realizacdo de atividade de lazer e
fisica pode ser atribuida a complexidade e a
responsabilidade ao assumir o cuidado, como
sendo prioridade em suas vidas. As atividades de
vida diaria passam a ser menos relevantes e 0
cuidador se volta para os cuidados familiares®®,
Por outro lado, é possivel inferir que a auséncia
de comportamentos de risco, CoOmo 0 consumo
de cigarro e de alcool, pode ser considerada um
fator protetor a salde, uma vez que O0S
cuidadores ndo dispensam de tempo para a
realizacéo de atividades fisicas.

Com relacdo a atividade trabalhista, a maioria
dos participantes revelou ndo exercer tal
atividade, como encontrado nos resultados de
estudo em que o0s cuidadores exerciam
atividades de maneira informal, dedicando-se ao
gerenciamento da prépria residéncia e ao
cuidado®?,

Em face desta realidade, muitos cuidadores
informais pedem demissdo das suas atividades
laborais para se dedicar as atividades do lar e do
cuidado. Entre aqueles que também exercem as
atividades laborais pode-se observar maior
sobrecarga e comprometimento da sua satide*®.

Cienc Cuid Saude 2019 Abr-Jun 18(2) e45996



Ribeiro EMH, Fava SMCL, Terra FS

Embora a presenca de doenca cronica nao foi
autorreferida pela maioria dos participantes,
constatou-se que entre aqueles que referiram a
hipertensdo arterial sistémica foi predominante,
assim como encontrado em outros estudos319),
Acredita-se que a presenca de fator de risco,
como o0 sedentarismo  apontado  pelos
participantes desse estudo, pode contribuir para
0 surgimento dessa condigéo cronica.

No presente estudo, o tempo dedicado ao
cuidado ao adoecido foi entre um a dois anos,
cujo achado foi similar ao encontrado em outra
investigacdo®. Cabe ressaltar que quanto maior
esse tempo,maior possibilidade de adoecimento
entre os cuidadores, que pode manifestar pelo
estresse, cansaco, fadiga ou alguma patologia
fisica ou mental @,

O grau de parentesco do cuidador informal
com o adoecido era na maioria filho(a) e
esposo(a), assim como encontrado em outras
pesquisas(®. Sendo assim, o tempo dispensado
ao cuidado e o vinculo que se estabelece entre o
cuidador e o ente cuidado pode aumentar e gerar
no cuidador informal, uma sobrecarga fisica e
emocional pela complexidade dos cuidados®®.
Percebe-se, assim, que os cuidadores informais
desse estudo sdo constituidos por familiares que
corresidem com a pessoa cuidada. Ao analisar a
renda familiar mensal desses cuidadores, é
possivel verificar a dificuldade na contratacéo de
cuidador formal.

Com relacdo a carga horaria diaria de
cuidados, verificou-se que era de até cinco horas
diarias, o que difere de outro estudo, uma vez
gque o tempo para a prestagdo de cuidados foi
acima de 5 horas®V,

O fato de corresidir com a pessoa cuidada foi
predominante entre 0s participantes, o que vai ao
encontro da literatura®®. Essa situacdo deve-se
muitas vezes ao dispéndio de um tempo maior
para dedicar-se ao cuidado, principalmente
guando a doenca entra numa fase avancada e
com comprometimento da sua
pluridimensionalidade®.

Constatou-se que a maioria ndo possuia curso
de cuidador, o que permite inferir que eles
aprenderam a cuidar no seu fazer cotidiano,
assim como encontrado no resultado de uma
investigacdo™¥, em que os cuidadores informais
revelaram ndo ter experiéncia para cuidar,
reforcando a ideia de que existe um despreparo

do cuidador®™. Esse despreparo pode levar as
alteracOes no seu cotidiano, com repercussdes na
sua vida social, familiar e afetiva e no
adoecimento do cuidador®?,

Desse modo, além de desempenhar um papel
para o qual ndo tinham preparo, eles ndo
recebiam ajuda para realizar o cuidado, realidade
similar aos resultados encontrados na
literatura®®.  Assim,  muitos  cuidadores
assumiam sozinhos total responsabilidade pelo
cuidado, e a ajuda de um familiar se fazia de
forma esporadica, quando solicitado e
disponivel. Por conseguinte, a qualidade da
assisténcia prestada pode estar comprometida
pelo inevitavel esgotamento fisico e psicoldgico
do cuidador por ser ele o Unico a ofertar o
cuidado ao familiar®®,

Ao cuidar de uma pessoa em cuidados
paliativos, o0s sentimentos de amor e de
compaixdo podem exacerbar, o que favorece
uma relacdo integrativa e de cumplicidade®@.
Com isso, a familia se modela diante da
vulnerabilidade a que esta exposta e encontra
poténcia para desempenhar da melhor forma este
papel@,

Nesse contexto, é fundamental o suporte dos
profissionais de salde, principalmente da equipe
da estratégia de saude da familia aos cuidadores
como agentes corresponsaveis na resolutividade
dos problemas, na oferta de cuidados e de apoio
coerentes e contextualizados a realidade do
cuidador.

CONSIDERACOES FINAIS

A caracterizacdo dos cuidadores informais
desse estudo é em sua maioria mulheres, filhas
ou esposas, com nivel de escolaridade ensino
médio, com a média de idade de 50 anos,
casadas ou com companheiros, referiam possuir
Hipertensdo Arterial, ndo ser fumantes nem
etilistas e ndo praticavam atividades fisicas e de
lazer.Sdo cuidadores ha mais de um ano e ndo
exerciam atividade trabalhista, corresidiam com
a pessoa sob o seu cuidadoe realizavam o0s
cuidados diarios entre cinco a dez horas, sem
receber ajuda ou formacdo de cuidadores para 0s
cuidados.

O estudo em questdo apresentou algumas
limitagBes, tendo em vista 0 nimero reduzido de
participantes, a dificuldade em identificar as
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pessoas em cuidados paliativos e de encontrar
enderecos. Mesmo diante de tais dificuldades,
todos que atendiam aos critérios de
elegilibilidade aceitaram participar do estudo e,
ainda, foi realizada a busca ativa mais de uma
vez nas proximidades do endereco fornecido, o
gue permitiu alcancar os objetivos propostos.
Dada a relevancia desse estudo, a escassez de
trabalhos nessa teméatica e as limitagBGes
encontradas nesta pesquisa, sugerem-se novas

paliativos. Identificar o perfil do cuidador
informal contribui para o avango da ciéncia e
para a melhoria do suporte dos profissionais de
salide aos cuidadores. Esse apoio pode ampliar o
conhecimento dos cuidadores que refletira na
qualidade da assisténcia a pessoa com cancer.
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CHARACTERIZATION OF
PALLIATIVE CARE

ABSTRACT

Objective: This study aimed to identify the sociodemographic characterization, life and work habits and activities
developed by informal caregivers. Method: A quantitative, transversal and descriptive study developed with 45 informal
caregivers of people with stage IV of cancer and palliative care, attended at a High Complexity Unit in Oncology of
Minas Gerais. Data collection was performed through interviews in home visits with the application of a characterization
tool developed by the researchers. Data presented absolute values and descriptive statistics. Results: There was a
predominance of women, daughters or wives, with a high school education, with a mean age of 50 years-old, married or
with partners, who reported having Hypertension, were not smokers or alcoholics, and did not practice physical activities
and leisure activities. They had been in care for more than a year, and most of them have not worked, corresponded
with the person under their care, and carried out daily care between five and ten hours, without care assistance, and
haven’t had caregiver courses. Conclusion: Identifying the informal caregiver profile contributes to the advancement of
science and to improving the support of health professionals to caregivers.

INFORMAL CAREGIVERS OF PEOPLE IN CANCER

Keywords: Cancer. Palliative care. Family Caregivers. Nursing.

CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES
CUIDADOS PALIATIVOS POR CANCER

RESUMEN

Objetivo: el estudio tuvo por objetivo identificar la caracterizacion socio-demogréfica, los habitos de vida y de trabajo y
actividades desarrolladas como cuidador informal. Método: estudio cuantitativo, transversal y descriptivo desarrollado
con 45 cuidadores informales de personas con cancer grado IV y cuidados paliativos, atendidos en Unidad de Alta
Complejidad en Oncologia de Minas Gerais. Recoleccion de datos realizada por medio de entrevistas en visitas
domiciliarias con aplicacion de instrumento de caracterizacion elaborado por los investigadores. Datos presentados en
valores absolutos y estadistica descriptiva. Resultados: se verificd el predominio de mujeres, hijas o esposas, con nivel
ensefianza secundaria, con promedio de edad de 50 afios, casadas o con compafieros, relataron tener Hipertension
Arterial, no ser fumadores ni alcohdlicos y no practicaban actividades fisicas y de ocio. Ofrecian cuidados a mas de un
afo, y la mayoria no ejercia actividad laboral, cohabitaban con la persona bajo su cuidado y realizaban los cuidados
diarios entre cinco a diez horas, sin recibir ayuda para los cuidados, ademéas de no poseer cursos de cuidador.
Conclusion: identificar el perfil del cuidador informal contribuye para el avance de la ciencia y para la mejoria del apoyo
de los profesionales de salud a los cuidadores.
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Palabras clave: Cancer. Cuidados Paliativos. Cuidadores Familiares. Enfermeria.
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