Pacientes oncoldgicos: quais sdo os fatores agravantes para o familiar cuidador?
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Resumo: Os pacientes oncolégicos sofrem de varias maneiras, porém, 0s cuidadores dessas
pessoas também estdo suscetiveis ao desprazer psicologico e fisico. Considerando essa Vvisao,
0s pesquisadores, por meio da Associacdo dos Voluntarios no Combate ao Cancer (AVCC) de
uma cidade do interior do estado de S&o Paulo, entraram em contato com onze familiares
cuidadores de pacientes oncoldgicos para que fosse aplicado o questionario de Zarit Reduzido,
composto por sete questdes objetivas em escala Likert, sendo que as alternativas eram: nunca,
quase nunca, as vezes, frequentemente e quase sempre. O objetivo dessa acdo foi avaliar a
rotina diaria do familiar cuidador com o paciente, classificando os resultados em sobrecarga
leve, moderada e grave. O Unico requisito para participar seria o fato do individuo ser cuidador
familiar, sem limite em referéncia ao sexo, idade ou fase da doenca. Com o presente estudo,
foi possivel descobrir que dois participantes tinham uma sobrecarga leve, cinco deles possuiam
uma sobrecarga moderada e quatro portavam a sobrecarga grave. Assim, as maiores
porcentagens das respostas obtidas foram moderadas e graves. Além disso, foi determinado
que o cuidador tem dificuldades em obter uma qualidade de vida e também passa por mudancas

fisicas e emocionais, acarretando na sobrecarga.
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Oncology patients: what are the aggravating factors for the family caregiver?

Abstract: Cancer patients suffer in many ways, however, caregivers of these people are also

susceptible to psychological and physical displeasure. Considering this vision, the researchers,
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through the Association of Volunteers in the Fight against Cancer (AVCC) in a city in the
interior of the state of S&o Paulo, contacted eleven family caregivers of cancer patients so that
the Reduced Zarit questionnaire could be applied, consisting of seven objective questions on a
Likert scale, with the alternatives being: never, almost never, sometimes, often and almost
always. The objective of this action was to evaluate the daily routine of the family caregiver
with the patient, classifying the results into mild, moderate and severe overload. The only
requirement to participate would be the fact that the individual is a family caregiver, with no
limit in reference to sex, age or stage of the disease. With the present study, it was possible to
discover that two participants had a mild overload, five of them had a moderate overload and
four had a severe overload. Thus, the highest percentages of responses obtained were moderate
and severe. In addition, it was determined that the caregiver has difficulties in obtaining a

quality of life and also undergoes physical and emotional changes, resulting in overload.

Keywords: Oncology Patient; Family Caregiver; Overload; Ambivalence.

Introducéo

Segundo o Instituto Nacional do Cancer (2011, p.17) “Atualmente, cancer ¢ o nome
dado a um conjunto de mais de 100 tipos diferentes de doencas que tém em comum o
crescimento desordenado de células anormais.” Sendo também um dos diagnosticos que a
populacdo mais teme receber, pois ndo s se encontra em varias areas do corpo como também
nos Orgdos internos e externos, musculos e 0ssos. Diante disso, ha uma forte ligacdo entre o
cancer e a percepc¢do de fatalidade, além de outras preocupacdes que englobam as mudancas
fisicas e a imagem corporal (FONSECA; CASTRO, 2016).

Em relacdo aos possiveis causadores de cancer, podemos destacar que 50% dos casos
possuem caracteristicas relacionadas aos habitos nocivos, como o tabagismo, sedentarismo.
Além do contato com carcin6genos ambientais, alimentagdo inadequada contendo quantidades
excessivas de nitrosaminas, de gordura animal, corantes e conservantes (REVISTA DA
ASSOCIACAO MEDICA BRASILEIRA, 2004).

Na maioria dos casos, o cancer aparece por meio de uma mutagdo. A probabilidade
desse evento acontecer é aumentado substancialmente quando o organismo é exposto a varios
fatores, dentre eles a radiacdo ionizante, como 0s raios X, 0s raios gama e radiacdo originada
por meio de substancias radioativas além da luz ultravioleta, irritantes fisicos como a abrasdo

constante de revestimentos do trato intestinal causado por alguns tipos de alimentos, tendéncias



hereditarias cancerigenas nas familias, e animais de laboratério que carregam algum tipo de
virus que pode chegar a causar cancer, como a leucemia (GUYTON; HALL, 2011).

De acordo com uma revisdo da literatura, realizada por Silva (2005), as concepgoes
sobre o cancer foram sendo construidas historicamente pela sociedade que, desde 0 momento
dos primeiros diagnosticos, ja atribuia o sentido de doenca incuravel correspondente a uma
sentenca de morte. Em decorréncia dessa construcao historica acerca da doenca, existe um
medo profundo de adquiri-la.

Porto (2004, citado por Silva, Shirley de Souza (2008), afirma que ndo existe um
tratamento totalmente satisfatério para combaté-lo, muitas vezes, tornando-se necessaria a
combinagdo de mais de um tipo de tratamento para a doenca, a fim de oferecer uma melhor
qualidade de vida ao paciente. No entanto, independentemente do tipo, todas as formas de
tratamento deixam marcas no paciente, principalmente considerando o fato do estresse
emocional, decorrente de procedimentos terapéuticos, como a radioterapia e quimioterapia
(PORTO, 2004).

Todavia, ndo é apenas a realidade do paciente oncologico que é afetada, mas sim toda
sua dindmica familiar, pois a doenca acarreta diversas transformac6es no individuo, seja em
nivel fisico ou psicologico, que pode modificar o padrdo das relagdes da familia. Os desafios
decorrentes da adaptagdo a nova vida trardo consequéncias emocionais inevitaveis para
paciente e familiares (MACIEL; FIORELLI, 2021).

Aqgueles que se relacionam mais estreitamente com o enfermo, naturalmente, buscam
auxilia-lo em sua rotina médica e em outros desafios ocasionados pela doenca e tornam-se o
que € chamado de cuidador, aquele familiar ou responsavel pelo cuidado ao paciente, sendo o
principal encarregado por receber as orientacdes e esclarecimentos da equipe, assim como se
constituindo um elo entre paciente e equipe para algumas demandas (CARVALHO;
PARSONS, 2012).

De acordo com Carvalho (2008), pelo comprometimento da doenga em si, mas
também pelo estigma ainda presente, vivenciar o processo da doenca pode significar privacao
da sociabilidade cotidiana, segregacao e interrup¢ao do curso normal da vida para os enfermos
e seus familiares.

Os familiares cuidadores sofrem psicologicamente com depressao, tristeza, insénia,
estresse, desanimo e reagdes psicossomaticas traduzidas por meio de alergias e dores corporais.
Uma outra dificuldade se reflete em mudancas na vida pessoal e em sua rotina diéaria,
principalmente considerando que geralmente ndo possui auxilio de outra pessoa neste cargo de

cuidador, acarretando alteracdes na alimentacdo, sono, afazeres domésticos e atividades de



lazer. Mesmo com tudo isso, o familiar cuidador se dedica por sentir compaixdo, amor e
preocupacdo (VOLPATO 2007).

Apesar do cansaco e do estresse de cuidar de alguém, muitos cuidadores sentem uma
grande satisfacdo pessoal ao desempenhar esse papel. Volpato (2007) afirma que o estado
psicolégico e emocional também é afetado por expressdes de afetos contraditorios que muitas
vezes se intercruzam, tais como a raiva, a magoa e a culpa. A culpa é o grande pesar, sentem-
se culpados por terem esses sentimentos por aqueles que sofrem.

Para tal situacéo considera-se o termo sobre ambivaléncia, criado por Bleuler (1910),
sendo utilizado por Freud em varios textos, fazendo parte da teoria psicanalitica. Na conclusdo
de seu “Totem e Tabu”, Freud (1913[1912-13] /2013, p. 238) afirma que “a ambivaléncia
afetiva no sentido exato, isto é, a coexisténcia de amor e 6dio a0 mesmo objeto, esta na raiz de
importantes institui¢cdes culturais”.

Bergel (2017) descreve que para o funcionamento da mente e para o Consciente, 0s
opostos ndo podem conviver sem conflito. O aparelho psiquico trabalha para que essa
dualidade ndo seja conscientemente percebida. Caso a existéncia de sentimentos opostos seja
inadmissivel para o consciente do individuo, encontra-se entdo uma defesa onde o ddio €
deslocado para outro objeto. Uma outra maneira de se defender dos sentimentos conflitantes
seria por meio de uma formacéo reativa, onde ao inves do 6dio, o individuo demonstra uma
cordialidade ou ternura excessiva diante a pessoa para a qual alimenta os sentimentos
ambivalentes. Ou seja, € um mecanismo de transformag&o no contrario.

Levando em consideracdo o contexto do cuidador e paciente, podemos destacar a
ambivaléncia emocional, na qual muitos dos familiares/cuidadores ndo estdo preparados para
vivenciar essa situacdo e ndo sabem como lidar, por isso vivem em constante divergéncia de
sentimento, pois precisam encarar os medos e insegurancas internas, enquanto se veem na
necessidade de mostrar ao paciente seguranga e esperanca. Para Winnicott (2002, p.98 apud
COSTA e RIBEIRO, 2016, p. 123-159) Encontra-se dificuldade de tolerar a realidade interior,
para isso, 0 ser humano "consiste em estabelecer relagdes harmoniosas entre as realidades
pessoais internas e as realidades exteriores".

Para Capello et al (2012), foi identificado dificuldades entre os familiares para expor
0 seu cotidiano em que estdo inseridos aléem de demonstrarem um desvio em relacdo aos
assuntos relacionados ao cancer. Considerando isso, ndo & somente 0S pacientes que
apresentam dificuldades para comentar sobre o seu atual estado de saude.

Considerando esta situacao, surge a necessidade de remanejar o significado de tratar

um familiar diagnosticado com cancer. O processo de tratamento cria um sofrimento que afeta



tanto o cuidador quanto o paciente, sendo assim, é importante que as equipes de salde se
atentem as duas partes. Ao focar no estado emocional do paciente, percebe-se a diminuicao na
sobrecarga do cuidador, reciprocamente (OLIVEIRA; SOUZA, 2017).

Portanto, o objetivo geral do presente trabalho é analisar quais sdo os fatores
agravantes para o familiar cuidador de pacientes oncoldgicos. Os objetivos especificos sdo
verificar a intensidade dessa sobrecarga, identificar os principais sintomas dessa; e descrever

as consequéncias da nova responsabilidade do familiar em sua vida pessoal.

Método

O presente estudo é fundamentado na pesquisa quantitativa, que possui caracteristicas
baseadas na analise dos dados na qual ndo ha interferéncia nos resultados obtidos. Para Minayo
e Sanches (1993, apud SERAPIONI, 2000) a investigacdo quantitativa atua em niveis de
realidade e tem como objetivo trazer a luz dados, indicadores e tendéncias observaveis.

Com base nisto, foi utilizado o questionario de Zarit Reduzido. Este instrumento,
composto por sete questdes objetivas, em escala Likert, possui as seguintes op¢des em todas
elas: nunca, quase nunca, as vezes, frequentemente e quase sempre. Sendo assim, aborda 0s
aspectos fisicos e emocionais do cuidador, associados a sua rotina diaria com o paciente,
classificando a sua sobrecarga em leve, moderada e grave (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Os cuidadores examinam sua sobrecarga escolhendo alternativas que vao de nunca
(um ponto) a sempre (cinco pontos), avaliando assim, a frequéncia dos sintomas apontados. Os
resultados finais sdo a soma de todas as respostas apresentadas, sendo considerada sobrecarga
leve até 14 pontos, moderada de 15 a 21 pontos e grave acima de 22 pontos.

Dito isso, foi necessario utilizar um roteiro estruturado, no qual os entrevistadores
neutralizam as diferencas individuais focando apenas na analise das respostas do entrevistado
(FRASER; GONDIM, 2004). Essa estrutura é composta por questbes fechadas de mdaltipla
escolha e os participantes optaram por apenas algumas sentencas permitidas. A indicacao de
alguma alternativa exclui o restante das possiveis respostas. Desta forma, para Mattar, o
questionario possui algumas vantagens, como 0 processamento para a analise rapida e a
facilidade de resposta dos entrevistados (1994, apud CHAGAS, 2000).

Considerando esta visdo, o presente instrumento foi escolhido por meio de um
levantamento de pesquisas bibliogréaficas realizado pelos estudantes, que inclui, artigos, livros
e revistas. Apos andlise e leitura, foi realizada a escolha do questionario que mais se fez

coerente. Essencialmente, necessita-se da utilizacdo de instrumentos validos e especificos que



analisam o impacto do desempenho desta fungéo investigada, atentando-se a satde e qualidade
de vida do individuo cuidador (Martins et al., 2003).

Figura 1- Questionario de Zarit Reduzido

1. Senle gque, por causa do lempo gue utiliza com o seu familiar/docnie, j4 ndo tem lempo
suficienie para vocd mesmo ™

MNunca uase nunca A% VEICs P'n.'ql.l:'nl:rmrnh' Lluase sempre

1 . 3 4 3

2 Senle-se estressado/angustiado por ler que cubdar do seu familiarfdoente ¢ a0 mesmo
lempo sef responsdvel por oulras tarefas? (ex.: cuidar de outros Familiares, ler que trabalhar)

Munca Quase nunci As veres Frequeniemenice Quase sempre

1 .. 3 4 3

3. Acha que a situagio atual afeta a sua relacio com amigos ou outros clementos da familia
de uma forma negativa®?

MNunca Quurse nunci Ax veres Freguentemente CJuase sempre

1 2 L} 4 3

4. Senle-se exausto quando tem de estar junto do seu familasdoente?

MNMunca Chunse nunci AR VeSS f'rl.'l.ll.lc'l'lll.'mu'l'l.l-l,' Lluase sempre

1 .. 3 4 3

5. Senle gque sua sabde lem-se visto afetada por ter que cuidar do seu familiarfidoente?

MNunca Uumse nunci AS VETCS Freguentemenie Quase sempre

| > ] 4 5

G, Sente gque lem perdido o controle da sua vida desde gue a doenga do seu Gema har/doenite
s mern festou™

MNunca Chugse nung AS Veres Fregquentemenies Quase sempre

1 2 ] 4 5

7. Mo geral, senle-s¢ muite sobrecarregado por ter gue cuidar do seu familiac'doente?

Munca CREESE MR AS VEFES I"Ii‘ﬂ.llli.'l'l“.'l'l'll.'ﬂlt" uase sempre

! 2 3 4 5

Fonte: Carvalho e PARSONS (2012)

Participaram deste estudo 11 individuos brasileiros que se encontravam na condi¢do
de familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos registrados na Associagdo dos Voluntarios
no Combate ao Céncer (AVCC) localizada em um municipio do interior paulista. Ndo houve
delimitacGes de participantes da entrevista, 0 Unico requisito era ser, no momento da aplicacao,
cuidador familiar, sem restricdo a idade, sexo ou fase da doenca.

Para realizar o questionario, algumas dificuldades foram encontradas, dentre elas o
acesso dos cuidadores até a instituicdo em decorréncia da carga de trabalho dos mesmos e a
indisponibilidade de horérios; foi identificado também, o desinteresse por parte do familiar ou
cuidador, mesmo diante da explicacdo de que o questionario ndo iria demandar muito tempo
do participante, além daqueles que ndo quiseram participar ou faltaram sem relatar nenhuma
justificativa. Ponderando estas problematicas, o questionario Zarit foi aplicado por meio
telefonico dentro da AVCC e o numero de participantes restringiu-se aqueles que se dispuseram

a respondé-lo no periodo da pesquisa.



Resultados e Discussao

Foram coletadas, entre abril e outubro de 2022, as respostas dos 11 cuidadores
familiares que compuseram essa pesquisa, entre eles maes, esposas, filhos e irméos dos
pacientes. As entrevistas foram realizadas de forma breve, ndo sendo efetuada nenhuma
pergunta além daquelas contidas no questionario.

Alguns pacientes faleceram durante o tempo da realizacéo do trabalho, invalidando os
familiares de participarem do estudo. Outro impasse encontrado foi a forma de aplicacéo,
precisando ser alterada, pois inicialmente, era proposto que o familiar fosse até a AVCC com
intencdo de, presencialmente, aplicar o questionario, todavia, mediante a impossibilidade de
sair de casa, foi necessario que se fizesse as perguntas pelo telefone da institui¢do. Sendo assim,
os cuidadores familiares possuem variadas responsabilidades da vida de quem cuida, além da
prépria, assim como necessitam participar de atividades essenciais para a sobrevivéncia dos
pacientes tais como 0s agendamentos para consultas com profissionais da saude,
financiamento, realizacdo das atividades domeésticas, controle de sintomas emergentes e o
suporte emocional e espiritual (NETO, 2020).

Os resultados obtidos seguem abaixo:

Figura 2- Porcentagem das respostas da primeira pergunta do questionario.

1 - Tem tempo suficiente para voceé mesmo?

0

MNunca

¥ (uasze nunca

Aszvazes

18.18% 36.36% Fraquentementz
B (uaze sempre

Fonte: Gréfico produzido pelos préprios autores.



Figura 3- Porcentagem das respostas da segunda pergunta do questionario.

2 - Sente-se estressado/angustiado?

uNunca

¥ (Juaze nunca

m Asvezes
Frequentements

B (Juase samprs

Fonte: Gréfico produzido pelos proprios autores.

Figura 4- Porcentagem das respostas da terceira pergunta do questionario.

3 - A situacdo atual afeta seus outros
relacionamentos de forma negativa?

9.00%

4097
n Munca

B (uazs nunca

" Asvezes
Frequentements

B (Juaze sempre

9.00%

Fonte: Gréfico produzido pelos proprios autores.



Figura 5- Porcentagem das respostas da quarta pergunta do questionario.

4 - Sente-se exausto quando tem de estar junto
do seu familiar doente?

0

mNunca

B (Jnpazs nunca

mAsvezs
Fraquentements

B (Juaze sempre

Fonte: Gréafico produzido pelos proprios autores.

Figura 6- Porcentagem das respostas da quinta pergunta do questionario.

5 - Sente que a sande esta afetada?

" MNunca

B Chrazs nunca
mAsvezs
Frequentements

B (uase semprs

o 3636%

Fonte: Gréafico produzido pelos proprios autores.



Figura 7- Porcentagem das respostas da sexta pergunta do questionario.

6 - Sente que tem perdido o controle de sua
vida?

u Nunca

B Qraze nunca
m Asvezes
Fraquentements

B (Juaze sempre

Fonte: Grafico produzido pelos proprios autores.

Figura 8- Porcentagem das respostas da sétima pergunta do questionario.

7 - Sente-se sobrecarregado?

uNunca

B QJuaze nunca

m Asvezes
Frequentements

B (Juaze semypre

Fonte: Gréfico produzido pelos proprios autores.
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Figura 9- Porcentagem dos resultados do questionario.

Porcentagem dos resultados do questionario

18.18%

Leve
mhipderada
Grave

Fonte: Gréfico produzido pelos proprios autores.

No que se refere aos resultados obtidos, dois individuos foram considerados com
sobrecarga leve, cinco com sobrecarga moderada e quatro com sobrecarga grave.

A questdo com mais respostas negativas foi a de estar sentindo perder o controle de
sua prépria vida. A sobrecarga de tarefas que a doenca implica limita o tempo livre do familiar,
dificultando-o a vivenciar os outros aspectos de sua vida (Sales et al, 2010).

A pergunta que obteve uma porcentagem maior nas alternativas com menos
caracteristicas de sobrecarga foi acerca de a situacdo atual atrapalhar as outras relacfes do
cuidador. Porém, ainda assim, a situacdo traz impactos sobre a vida social do familiar, pelo
tempo demandado com o paciente e também por ndo poder deixa-lo sozinho, impedindo assim,
a saida de casa (Fonseca et al, 2008).

Relacionado aos cuidadores que obtiveram pontuacdo de sobrecarga leve, entende-se
que diante da delicada situacéo, as pessoas diferem em relacdo ao seu modo de agir diante
dessas dificuldades (Fonseca et al, 2008).

Um dos fatores que contribui para aumentar o estresse é o fato de que grande parte
daqueles que se colocam na posicdo do cuidar ndo tem formacdo ou qualificacdo para isso,
sendo uma nova problematica que possivelmente ainda ndo foi vivida ou experienciada por ele
(Borges, et al 2017).
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Os achados corroboram com os sentimentos de cuidadores que sdo mencionados por
outros autores. Para Aradjo (2009, p. 32-27), o cuidador é responsavel pelos cuidados
relacionados a alimentacdo, higiene, medicacéo e visitas aos médicos. Por causa dessa rotina,
surgem consequéncias negativas, de origem psiquica ou fisica. Porém, o sofrimento nos
cuidadores ndo é apenas provocado por meio da sobrecarga desse trabalho. A menor
participagdo em atividades sociais e as dificuldades financeiras, também resultam nesses
sintomas negativos para os cuidadores.

Percebeu-se certa contradicao entre as respostas. Na questdo sete, mais da metade dos
individuos responderam frequentemente, quase sempre e sempre, ja ha pergunta quatro, cerca
de 45,45% responderam nunca. A divergéncia pode ser observada em todo o estudo. Essa
situacdo de ambivaléncia é reflexo dos sentimentos que os cuidadores carregam. Estar perto de
um familiar que estd em sofrimento € um grande desafio, que € acompanhado por crises de
medo e inseguranca (COELHO; FERREIRA, 2015).

Considerac0es Finais

Conforme os resultados obtidos, podemos reforcar que, entre as sobrecargas
consideradas em nivel leve, moderada e grave, as porcentagens maiores foram de moderadas e
graves. Assim, os fatores determinantes foram considerados a partir da relevancia das
afirmacGes de perder o controle da prdpria vida; e a situagdo atual de atrapalhar as outras
relacBes do cuidador, levando em conta a sobrecarga do mesmo, sendo reforgado a dificuldade
do cuidador em conseguir obter uma qualidade de vida.

Observou-se, portanto, mudancas emocionais e fisicas em relacdo ao cuidador ou
familiar durante o processo de cuidados. Sendo impactados principalmente quando o cuidar e
as tarefas de responsabilidades néo inclui a participacdo dos outros familiares, o que acarreta,
de fato, na sobrecarga.

Este trabalho possibilitou a abertura de uma nova perspectiva em relacdo aos
cuidadores de pacientes com cancer, os empecilhos diarios e os seus efeitos sobre o estado
fisico e emocional dos individuos. Com isso, as experiéncias agregadas contribuiram para o
crescimento profissional e pessoal de todos os pesquisadores envolvidos. Por fim, é importante
salientar que mais pesquisas centradas nos cuidadores de pacientes oncoldgicos sdo necessarias
para que seja aprofundado o conhecimento académico neste topico, principalmente por parte
da psicologia, pois a maioria da literatura encontrada é centrada na visdo médica ou da

enfermagem.
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