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Resumo

Este estudo teve por objetivo identificar o perfil social dos cuidadores de pacientes oncoldgicos assistidos pela
equipe de Cuidados Paliativos do Sistema de Interna¢do Domiciliar de Londrina (PR), no periodo de janeiro a
julho de 2008, assim como analisar o preparo para o cuidado e as atividades desenvolvidas pelos cuidadores. A
amostra constituiu-se de 35 cuidadores e os dados foram processados e analisados no programa Stadistical Package
for the Social Science (SPSS) version 11.5 for Windows. Entre os cuidadores, 85,7% eram mulheres, com média
de idade de 53 anos. A maioria possufa filhos (88,6%); era evangélica (48,6%) ou catélica (45,7%); possuia
companheiro (77,1%) e ocupagio (60%); e tinha entre 1-4 (37,1%) ou 9-11 (34,3%) anos de estudo. Tornaram-
se cuidadores por falta de outra op¢io (42,8%) ou por escolha prépria (40,0%). Assumiram a fun¢io em média hd
18 meses. Prestavam cuidados pesados 88,5%, cuidados especificos 80%, e atividades domésticas atreladas aos
cuidados 94,2% dos cuidadores. Sentiam dor no corpo 85,7% e 45,7% tinham momentos de recreagio. A
maioria dos cuidadores manifestou preferéncia pelo ébito do paciente na residéncia (51,4%). Sentiam-se preparados
para cuidar 74,3% dos cuidadores e para o ébito no domicilio 57,2%. O cuidador domiciliar sente-se preparado
para o cuidado e morte no domicilio, apesar de realizar cuidados pesados e especificos, além dos domésticos;
sentir dor no corpo e realizar poucas atividades de lazer. Conhecer esse personagem ¢ fundamental para o
planejamento de agbes e execugdo de Cuidados Paliativos qualificados no domicilio.
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INTRODUCAO

O atual perfil epidemioldgico do cincer nos 4mbitos
mundial e nacional enfatiza a relevincia dessa morbidade
na sociedade. Esse cendrio confirma a importincia do
cincer como um problema de saide publica e reforca a
necessidade da inser¢ao de Cuidados Paliativos na
atengdo a saide do paciente oncoldgico, considerando
que muitos pacientes sio diagnosticados em fase
avancada ¢ que mais da metade falece em decorréncia
do cincer. Assim, os servicos de satide, nesses casos,
devem visar nao a cura, mas sim 4 busca por uma melhor
qualidade de vida por meio de interven¢des que
considerem ndo somente aspectos biolégicos, mas
também psicolégicos, sociais e espirituais dos
pacientes"?.

O movimento de Cuidados Paliativos faz-se notério
também por buscar a dignidade e a autonomia no
processo de morrer. A Organiza¢io Mundial da Satde'
descreve Cuidados Paliativos como ag¢oes voltadas aos
pacientes que possuem doengas que ameagam a
continuidade da vida e os seus familiares, com o intuito
de prevenir e tratar problemas bioldgicos, psicolégicos,
sociais e espirituais e, consequentemente, melhorar a
qualidade de vida.

Apesar do avango tecnoldgico e do aprimoramento
do conhecimento médico-cientifico vivenciados
atualmente pela equipe de satide, nem sempre é possivel
a obtengdo da cura, tornando-se comum nessas situagoes
o uso indiscriminado de tecnologia para prolongar a
vida nas realidades hospitalares, mesmo em condigoes
em que a morte ¢ um fator imutdvel, devido ao
esgotamento de todas as possibilidades de cura®.

Diante desse cendrio, em que muitos pacientes
diagnosticados com cAncer apresentam-se com doenga
avancada e incurdvel, elegivel apenas para tratamento
paliativo! e, no qual muitos experimentam um
prolongamento da vida a qualquer custo pelo
entendimento médico da morte como um fracasso,
ressalta-se a importincia dos Cuidados Paliativos como
forma de garantir, a pacientes e familiares, apoio,
qualidade de vida e uma morte digna.

Os Cuidados Paliativos podem ser prestados em
ambientes de internagio hospitalar, ambulatorial e
domiciliar. Estima-se que hoje o Brasil possua
aproximadamente 40 unidades de Cuidados Paliativos,
onde predominam as duas dltimas modalidades®.
Salienta-se que os determinantes do modelo mais
apropriado para cada sociedade sdo as suas préprias
necessidades especificas e as particularidades locais dos
Servigos de Saude existentes, assim como de seus
provedores®’.
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Um estudo® sobre a experiéncia do servico de
assisténcia domiciliar de um hospital privado ressaltou
a importancia de o cuidado domiciliar proporcionar
assisténcia ao cliente, além de capacitar os cuidadores/
familiares para continuidade do cuidado. Enfatiza, ainda,
que a assisténcia domiciliar é uma realidade capaz de
auxiliar na transformacio da assisténcia a satde no palfs,
tornando-a mais eficaz, pois se considera a realidade
em que vivem os clientes e suas familias e, assim, suas
reais necessidades.

Para a efetiva implantag¢io e atuagio da atencido
domiciliar, faz-se necessdria a participagio do cuidador
em conjunto com a equipe de satide. E considerado
cuidador a pessoa responsdvel por auxiliar o paciente e/
ou idoso dependente de auxilio em suas atividades e
rotinas. Em alguns casos, presta os cuidados mediante
remunera¢do, podendo possuir ou ndo algum vinculo
familiar com o paciente”®.

De acordo com Wanderley®, o cuidador pode ser
classificado em: cuidador familiar: o qual possui algum
grau de parentesco com a pessoa cuidada; cuidador
terceiro: o qual nio possui parentesco com a pessoa
cuidada; cuidador leigo: aquele sem qualificagido
profissional para o exercicio legal da atividade de cuidar;
cuidador principal: o qual mantém a responsabilidade
da pessoa sob seu cuidado de forma permanente;
cuidador secunddrio: aquele que auxilia e/ou substitui
o cuidador principal; cuidador remunerado: aquele que
recebe remuneragio pelo servico prestado; cuidador
voluntdrio: o qual ndo recebe remuneragao para cuidar
do paciente.

Virios estudos que buscam analisar a sobrecarga
fisica, psiquica, social e econémica do cuidador
domiciliar tém sido realizados'®'"'>!3. O portador do
cancer terminal, devido ao processo natural da doenca,
torna-se gradativamente mais dependente de cuidados,
necessidade que culmina no surgimento do cuidador
domiciliar, predominantemente do sexo feminino e com
algum lago familiar com o doente'.

O municipio de Londrina possui desde 1996 um
Servigo de Satde voltado 2 atengio domiciliar. Criado
pela Autarquia Municipal de Sadde, o Sistema de
Internagio Domiciliar (SID) inicialmente contava com
cinco equipes bdsicas formadas por médicos, enfermeiras
e auxiliares de enfermagem e com uma equipe de apoio
matricial formada por psicéloga, nutricionista,
fisioterapeuta, assistente social e farmacéutica. Em 2005,
houve readequagbes no Servico que culminaram na
reorganiza¢io das equipes e na criagio da equipe de
Cuidados Paliativos Oncolégicos®.

Um dos critérios para admissdo no SID ¢ a presenca
de um cuidador domiciliar. Essa também ¢é uma



exigéncia da Portaria 2.529'¢, que aborda a instituigao
da internacio domiciliar no 4mbito do Sistema Unico
de Satde (SUS) e coloca, como critério de exclusio no
Servigo, a auséncia de um cuidador continuo
identificado.

O cuidador, portanto, ¢ um importante personagem
para a garantia do sucesso do atendimento domiciliar e
tem papel fundamental na provisao de cuidados, pois ¢
quem assume e garante a manutengio da assisténcia
necessdria ao paciente em seu domicilio.

Frente a essas consideracdes, surgiu a necessidade
de se conhecer o perfil e as atividades dos cuidadores
de pacientes em Cuidados Paliativos domiciliares,
visando a subsidiar o planejamento e organizacio de
agbes mais efetivas por parte das equipes de Cuidados
Paliativos. Assim, este estudo procurou elucidar essas
questdes por meio dos seguintes objetivos: identificar o
perfil social dos cuidadores de pacientes oncolégicos
em Cuidados Paliativos no domicilio, vinculados ao
SID, em Londrina, no periodo de janeiro a julho de
2008; analisar as atividades dos cuidadores de pacientes
em cuidados paliativos no domicilio e o seu preparo
para o cuidado.

MATERIAIS E METODOS

O presente estudo recebeu aprovagio do Comité de
Etica e Pesquisa com Seres Humanos da Universidade
Estadual de Londrina (PR)/Hospital Universitdrio
Regional Norte do Parand sob o parecer 277/07 e foi
desenvolvido de acordo com as orientagoes da Resolugio
196/96 do Conselho Nacional de Satide do Ministério
da Satude.

Trata-se de um estudo de campo, descritivo e
transversal realizado no SID do municipio de Londrina
(PR), Brasil. A popula¢io do estudo foi composta pelos
cuidadores principais de pacientes oncoldgicos,
assistidos pela equipe de Cuidados Paliativos do SID
do municipio de Londrina. Para participar do estudo,
os sujeitos deveriam atender aos seguintes critérios de
inclusdo: ser cuidador domiciliar do paciente que tenha
sido assistido pela equipe de Cuidados Paliativos do
SID do municipio de Londrina entre o periodo de
janeiro a julho de 2008; ter idade superior a 18 anos; e
aceitar participar do estudo voluntariamente. Nos casos
de familias que possufam um ou mais cuidadores
secunddrios, optou-se pela aplicagio do questiondrio
somente ao cuidador principal®.

Inicialmente, identificou-se que 40 familias foram
atendidas pela equipe no periodo estabelecido. Apés
contato com a equipe e cuidadores, trés familias foram
excluidas do estudo por nio se enquadrarem nos critérios
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de inclusio e duas por nio concordarem em participar
do estudo, resultando em uma amostra de 35 cuidadores.

Esses 35 cuidadores foram contatados pela autora
via telefone, nos meses de janeiro a agosto de 2008, a
qual agendou uma visita no domicilio para a aplicagio
de um questiondrio pré-formulado. Nessa ocasido,
formalizou-se a participagao destes cuidadores no estudo
por meio da assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

O instrumento utilizado foi composto por questdes
fechadas relacionadas 2 caracterizacio do paciente; tempo
de acompanhamento do paciente pelo SID; caracterizagao
do cuidador principal; tempo de prestagio de cuidados
a0 paciente; escolha por ser cuidador; cuidados prestados
pelo cuidador; preparo do cuidador para o cuidado e
para a morte no domicilio. Os dados que ndo eram do
conhecimento do paciente ou cuidador foram obtidos
com a equipe do Servico de Cuidados Paliativos.

Os dados foram processados e analisados no
programa Statistical Package for the Social Science
(SPSS) version 11.5 for Windows (SPSS). Todas as
varidveis sofreram andlises descritivas, sendo que as
varidveis categéricas foram submetidas a4 andlise de
frequéncia simples, enquanto as continuas foram
analisadas segundo as medidas de tendéncia central
(média e mediana) e dispersio (desvio-padrao). O teste
qui-quadrado (x?) foi utilizado para verificar possiveis
associagdes entre as varidveis do estudo. Para tanto,
algumas varidveis foram categorizadas para a realizagio
das associagdes de nosso interesse (tempo de internagio
no SID e tempo de prestagio de cuidados pelo
cuidador). O nivel de significAncia adotado foi de igual
ou menor que 0,05.

RESULTADOS

Conforme se observa nas Tabelas 1 e 2, a maioria
dos cuidadores era do sexo feminino (85,7%), com
companheiro (77,1%). Com relagio a escolaridade, as
categorias mais frequentes foram de um a quatro anos
de estudo (37,1%) e de nove a 11 anos (34,3%).

A média e a mediana de idade dos cuidadores foi de
53 anos (D.P= 12,9). Constatou-se, ainda, que 60%
dos cuidadores possuiam alguma ocupagio e 40% nio
possufam. Denominaram-se evangélicos 48,6%,
catdlicos 45,7% e espiritas 5,7% dos cuidadores.

Do total, 88,6% dos cuidadores possufam filhos,
com mediana do nimero de filhos igual a dois, sendo o
minimo de zero e o mdximo de nove filhos. Quanto ao
grau de parentesco, a maioria dos cuidadores era
conjuges (n=13; 37,1%) ou filhos dos pacientes (n=10;
28,6%).
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Tabela 1. Distribuicdo da frequéncia dos cuidadores de pacientes
em Cuidados Paliativos domiciliar, segundo as varidveis
sociodemogrdficas e grau de parentesco com os pacientes. Londrina
(PR), Brasil - 2008

Variaveis n %

Sexo

Feminino 30 85,7

Masculino 5 14,3
Estado civil

Com companheiro 27 771

Sem companheiro 8 22,9
Escolaridade

Nenhuma 1 2,9

1-4 anos 13 37,1

5-8 anos 7 20,0

9-11 anos 12 34,3

>12 anos 2 5,7
Filhos

Sim 31 88,6

Néo 4 11,4
Ocupacéo

Com ocupagéo 21 60,0

Sem ocupacgéo 14 40,0
Religiéio

Evangélico 17 48,6

Catélico 16 45,7

Espirita 2 5,7
Grau de parentesco

Cénjuge 13 37,1

Filho 10 28,6

Parente distante 6 17,1

Irméo 3 8,6

Sem parentesco 2 5,7

Pai/mae 1 2,9
Total 35 100

A média de tempo transcorrido desde quando os
cuidadores assumiram esse papel até a data da entrevista
foi de aproximadamente 18 meses (D.P.= 30,7), mediana
de 12 meses, com intervalo de tempo que variou entre
um a 180 meses (Tabela 2). Do total (n=35), 40,0%
(n=14) dos cuidadores prestavam cuidados hd 7-12 meses
e 34,3% (n=12) h4 mais de 13 meses.

Na Tabela 3, observa-se discreta diferenca entre as
porcentagens dos que afirmaram ter momentos de lazer
(45,7%) e dos que referiram ndo possuir tais atividades
(54,3%). Quando perguntado sobre a presenca de dor
no corpo, 85,7% dos cuidadores responderam que
sentiam dor.

Verificou-se, ainda, na Tabela 3, que 74,3% dos
cuidadores de pacientes em Cuidados Paliativos no
domicilio afirmaram sentir-se preparados para cuidar do
paciente no domicilio. Apenas 17,1% dos cuidadores
relataram ndo estar preparados para as atividades e 8,6%
relativamente preparados para essa situagio. Ao analisar
uma possivel relagio entre essa varidvel e o tempo de
acompanhamento com a equipe do SID, nio se encontrou
resultado estatisticamente significante (p=0,36).

Tabela 3. Distribuicdo da frequéncia dos cuidadores, segundo a
realizagdo de atividades de lazer, presenca de dores no corpo e
preparo para o cuidado. Londrina (PR), Brasil - 2008

Varidveis n %

Atividades de lazer

Néo 19 54,3

Sim 16 45,7
Dores no corpo

Sim 30 85,7

Naéo 5 14,3
Preparo para cuidar do
paciente no domicilio

Sim 26 74,3

Néo 6 17,1

Relativamente 3 8,6
Total 35 100

Conforme apresentado na Tabela 4, constatou-se que
o tempo transcorrido desde que o cuidador assumiu os
cuidados ao paciente (p=0,453), assim como possuir
alguma ocupagio (p=0,324), nio apresentou resultado
estatisticamente significante com a presenga de dor no
corpo, embora a maioria (85,7%) dos cuidadores tenha
referido presenca de dor no corpo para realizagio dos
cuidados aos pacientes.

Tabela 2. Estatistica descritiva da idade, ndmero de filhos e tempo de cuidados prestados ao paciente entre os cuidadores de pacientes

em Cuidados Paliativos domiciliar. Londrina (PR), Brasil - 2008

Varidaveis Média (D.P)* Mediana Intervalo
Idade (em anos) 53(12,9) 53 23-81
Filhos 3(1,7) 2 0-9
Tempo (em meses) de cuidados prestados ao paciente 18 (30,7) 12 1-180

* Desvio-padrao
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Tabela 4. Distribuicdo da frequéncia de dor no corpo entre os cuidadores, segundo o tempo de cuidados prestados ao paciente e

ocupagdo do cuidador. Londrina (PR), Brasil - 2008

Dor no corpo para realizar os
cuidados Total p*
Variaveis
Sim Néo
n % n % n %
Tempo (em meses) de cuidados
A 0,453
prestados ao paciente
1a3 4 66,7 2 33,3 6 100,0
4a6 3 100,0 0 0 3 100,0
7012 12 85,7 2 14,3 14 100,0
13 ou mais 11 91,7 1 8,3 12 100,0
Ocupacédo do cuidador 0,324
Possui ocupacédo 11 78,6 3 21,4 14 100,0
Néo possui ocupacéo 19 90,5 2 9,5 21 100,0
Total 30 85,7 5 14,3 35 100,0
* Xz

Na Tabela 5, foram verificados os fatores que
motivaram os cuidadores de pacientes em Cuidados
Paliativos no domicilio a se tornarem cuidadores
principais, sendo que a maioria assume essa fun¢io por
nio ter outra op¢io (42,8%) ou por escolha prépria
(40,0%).

Tabela 5. Distribuicdo dos fatores que motivaram os cuidadores
principais de pacientes oncolégicos em Cuidados Paliativos no
domicilio a assumirem esse papel. Londrina (PR), 2008

Motivacéo para o cuidado n %

Por néo ter outra opgdo 15 42,8
Escolha propria 14 40,0
Consenso familiar 5 14,3
Escolha do paciente 1 2,9
Total 35 100

Em relagdo aos cuidados prestados pelo cuidador,
classificou-se como "cuidados pesados” aqueles prestados
a pacientes com maior grau de dependéncia, como dar
o banho, vestir o paciente, deitar e levantar da cama,
administrar os medicamentos, dar os alimentos,
movimentar o paciente no leito e realizar higiene intima
apés eliminagoes. "Cuidados leves” foram considerados
os prestados a pacientes com pequeno grau de
dependéncia, como auxiliar no banho e no vestir, auxiliar
o paciente a deitar e levantar da cama, auxiliar na
medica¢do e nas refeigdes.

Denominou-se "cuidados especificos" os que
exigiam o aprendizado de técnicas por parte do cuidador,
por exemplo, os cuidados relacionados as sondas

nasogdstrica, nasoenteral e vesical, traqueostomia,
aspiragio,
hipodermdclise. Utilizou-se o termo "transporte” quando

ostomias intestinais, curativos e
os cuidadores levavam os pacientes para locais fora do
domicilio para realizagio de exames, quimioterapia,
radioterapia, fisioterapia, entre outros.

Conforme observado na Tabela 6, grande parte dos
cuidadores de pacientes em Cuidados Paliativos no
domicilio prestava, ao paciente, cuidados pesados
(88,5%) e especificos (80,0%), sendo também
responsdvel pelo seu transporte para locais fora do
domicilio (88,5%). Prestavam cuidados leves 42,8% dos
cuidadores e, ainda, 34,2% prestavam tanto cuidados

leves quanto pesados.

Tabela 6. Distribuicdo de frequéncia dos cuidados prestados e
das atividades realizadas pelo cuidador de paciente em Cuidados
Paliativos no domicilio. Londrina (PR), Brasil - 2008

Variaveis n %
Cuidados pesados 31 88,5
Cuidados leves 15 42,8
Cuidados pesados e leves 12 34,2
Cuidados especificos 28 80,0
Transporte 31 88,5
Atividades domésticas 33 94,2
Atividades fora do domicilio 20 57,1
Cuidados com outros 15 42,8

Com relagio as outras atividades do dia-a-dia que
também eram responsabilidades do cuidador,
classificou-se como "domésticas" (cuidados com roupas,
com a casa e preparo dos alimentos), "cuidados com
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outros" (cuidados com criangas ou outros idosos).
Pagamentos de contas e compras foram classificados
como "atividades fora do domicilio". Identificou-se que
94,2% dos cuidadores realizavam alguma atividade
doméstica. Grande parte dos cuidadores era responsdvel
por cuidados com criangas ou outros idosos (42,8%) e
a maioria por atividades fora do domicilio (57,1%).

Com relagdo a preferéncia pelo local do ébito do
paciente, 51,4% dos cuidadores manifestaram
preferéncia pelo 6bito no domicilio. Os que colocaram
nunca ter refletido sobre o assunto representaram
25,7%, e os que preferiam que o ébito ocorresse no
hospital, 22,9% (Tabela 7). Ao analisar uma possivel
relagio entre a varidvel preferéncia pelo local do 6bito
do paciente e o tempo de acompanhamento pela equipe
do servico, encontrou-se resultado estatisticamente nio
significante, contrariando nossa percepgao inicial de que
essas varidveis possufam relacio entre si (p=0,73).

Ainda na Tabela 7, apesar de nao ter encontrado
resultado estatisticamente significante entre as varidveis
religido do cuidador e preferéncia deste pelo local do
6bito do paciente (p=0,40), observou-se que os
cuidadores espiritas (n=2; 100%) e a maioria dos
evangélicos (n=10; 58,8%) preferem que o 6bito do
paciente ocorra no domicilio. Entre os cuidadores
catdlicos, observa-se a mesma frequéncia entre os que
preferem a ocorréncia do ébito no domicilio e os que
nunca refletiram sobre o assunto.

Com rela¢io ao preparo do cuidador para a
ocorréncia da morte do paciente no domicilio, 57,2%
afirmaram sentir-se preparados para essa situagio,
31,4% despreparados e 11,4% relativamente
preparados. Ao analisar relagio dessa varidvel com a

varidvel religidao do cuidador, verificou-se um resultado
estatisticamente ndo significante (p=0,44) (Tabela 7).

Com relagio as caracteristicas dos pacientes em
Cuidados Paliativos vinculados ao SID (Tabelas 8 ¢ 9) e
atendidos pelos cuidadores que participaram do estudo,
constatou-se que a maioria era do sexo masculino
(57,1%), com companheiro (68,6%), e média de idade
de 66,7 anos (D.P.= 14,6), mediana de 67 anos. Quanto
a escolaridade, a maioria (42,9%) obteve de um a quatro
anos de estudo, enquanto 20,0% estudaram de cinco a
oito anos. A média de tempo de acompanhamento desses
pacientes com a equipe do SID foi de 85 dias (D.P=
89,9) e a mediana de 50 dias. O tempo minimo de
acompanhamento com a equipe foi de quatro dias e o
mdximo, de 394 dias.

Haviam sido esclarecidos sobre seu estado de satde
42,9% dos pacientes; porém, ao analisar a relagdo entre
essa varidvel e o tempo de acompanhamento pela equipe
do Servico, observou-se um resultado estatisticamente
nao significante (p=0,37).

De acordo com os dados coletados com os
cuidadores, 31,4% (n=11) dos pacientes manifestaram
em algum momento preferéncia pela ocorréncia de seu
ébito no domicilio e 5,7% (n=2) declararam preferéncia
pelo 6bito no ambiente hospitalar. A maioria dos
pacientes, 57,2% (n=20), segundo o cuidador, nunca
falou sobre o assunto. Foram consultados os cuidadores
de dois pacientes que estavam mentalmente
impossibilitados de manifestar suas opinides por
apresentarem alteragdo do nivel de consciéncia.
Considerou-se a questdo como "nio se aplica” (5,7%),
pois os pacientes encontravam-se nessa situagio antes
mesmo da elucidagio do diagnéstico e encaminhamento

Tabela 7. Distribuicdo de frequéncia do cuidador, segundo sua religido, preferéncia pelo local do ébito do paciente e preparo para o ébito

do paciente no domicilio. Londrina (PR), Brasil - 2008

. . Religiao do cuidador
Varidaveis Total p*
Evangélico Catélico Espirita
n % n % n % n %

Preferéncia do cuidador pelo 0,40
local do ébito do paciente

No domicilio 10 58,8 6 37,5 2 100,0 18 51,4

No hospital 4 23,5 4 25,0 0 0 8 22,9

Nao refletiu sobre o assunto 3 17,7 6 37,5 0 0 9 25,7
Preparo do cuidador para o 0,44
obito do paciente no domicilio

Preparado 10 58,8 8 50,0 2 100,0 20 57,2

Despreparado 4 23,5 7 43,7 0 0 11 31,4

Relativamente preparado 3 17,7 1 6,3 0 0 4 11,4
Total 17 100 16 100 2 100 35 100

*Xz
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para a equipe de Cuidados Paliativos, segundo seus
cuidadores.

Ao analisar a relagdo existente entre a preferéncia
do paciente pelo local de seu ébito e a consciéncia de
seu diagndstico/progndstico, observou-se que saber o
diagnéstico nio interferiu na escolha do paciente
(p=0,07). Também n3o se observou relagio
estatisticamente significante entre o tempo de
acompanhamento da equipe e a preferéncia do paciente

pelo local de seu 6bito (p=0,59).

Tabela 8. Distribuicdo da frequéncia dos pacientes em Cuidados
Paliativos domiciliar segundo as varidveis sociodemogréficas,
esclarecimento sobre o estado de satde e preferéncia pelo local de
6bito. Londrina (PR), Brasil - 2008

Variaveis n %

Sexo

Masculino 20 57,1

Feminino 15 42,9
Estado civil

Com companheiro 24 68,6

Sem companheiro 11 31,4
Escolaridade

Nenhuma 6 17,1

1-4 anos 15 42,9

5-8 anos 7 20,0

9-11 anos 5 14,3

>12 anos 2 5,7

Esclarecimento sobre seu
estado de sadde

Nao 18 51,4
Sim 15 42,9
Néo se aplica 2 5,7
Preferéncia pelo local de
seu 6bito
Néo falou sobre o assunto 20 57,2
No domicilio 11 31,4
No hospital 2 5,7
Néo se aplica 2 57
Total 35 100

Tabela 9. Estatistica descritiva da idade e tempo de
acompanhamento no SID dos pacientes em Cuidados Paliativos.
Londrina (PR), Brasil - 2008

Varidaveis ?ga:)'f Mediana | Intervalo
Idade (em anos) (?2’2) 67 31-88
Tempo de 850
acompanhamento (8919) 50 4-394
no SID (em dias) !

* Desvio-padrao

Cuidados Paliativos: Conhecendo o Cuidador

DISCUSSAO

Neste estudo, verifica-se o predominio do sexo
feminino (85,7%) nas atividades de cuidador de pacientes
em Cuidados Paliativos assistidos no domicilio. A média
de idade dos cuidadores observada foi de 53 anos, com
escolaridade de um a quatro anos (37,1%). Referiram
possuir alguma ocupagio 60% dos cuidadores. As
religides predominantes entre os cuidadores foram a
evangélica (48,6%) e a catdlica (45,7%). Com relagdo a
motivagio do cuidador para o cuidado, constatou-se
que essa ndo se d4 ao acaso, pois na grande maioria das
vezes ocorre por falta de outra opgao (42,8%), ou por
escolha do préprio cuidador (40,0%).

A partir de uma revisao bibliogrdfica'', Floriani e
Schramm também verificaram que o cuidador informal
de idosos costuma ser do sexo feminino, com idade
avangada e, na maioria das vezes, filho ou c6njuge do
paciente, dividindo as atividades relacionadas ao cuidado
com os afazeres domésticos.

Ao caracterizar cuidadores de idosos dependentes,
Almeida’ constatou o predominio do sexo feminino
entre os cuidadores (94,2%) e que 65,4% dos cuidadores
possufam companheiro, sendo a maioria filho (50,0%)
ou conjuge (28,0%) do paciente. Com relagdo 2 idade
do cuidador, 26,9% possuiam entre 50-59 anos e 30,8%
entre 60-69 anos. Diferindo do observado no presente
estudo, 90,4% dos cuidadores nao tinham ocupagio.
As atividades domésticas nao deixaram de ser realizadas
pelo cuidador e 67,3% dos cuidadores afirmaram sentir
dores no corpo, assemelhando-se aos resultados
encontrados neste estudo.

Uma pesquisa'® sobre cuidadores domiciliares de
pessoas incapacitadas por acidente vascular cerebral
(AVC) também confirma o predominio do sexo
feminino entre os cuidadores (77,1%) que possuiam
entre 40-59 anos (54,3%). Afirmaram ter companheiro
74,3% dos cuidadores. Eram catélicos ou evangélicos
88,6% dos cuidadores de pacientes com AVC. Em
relagdo ao grau de parentesco, houve predominio de
cuidadores filhos (40,0%) e conjuges (22,9%) de
pacientes, resultado semelhante ao de nosso estudo. Ao
contrdrio do observado no presente estudo, 42,9% dos
cuidadores possufam alguma ocupagio e a maioria
(37,1%) havia estudado entre cinco e oito anos.

Em uma abordagem qualitativa, Silva e Acker®
também confirmaram o predominio do sexo feminino
entre os cuidadores de pacientes oncolégicos, na qual
100% (8) eram mulheres. Também confirmaram o
predominio das religides catélicas e evangélicas entre
os sujeitos do estudo. A média de idade observada foi
de 43 anos e 75% das cuidadoras eram cdnjuges ou
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filhas dos pacientes. A maioria das cuidadoras possuia
o ensino fundamental. Ainda, constataram a existéncia
de motivagdes pessoais ou familiares para o cuidado e
que as cuidadoras exerciam atividades domésticas
atreladas as atividades de cuidador.

Floriani'® constatou que os cuidados geralmente s3o
assumidos por mulheres adultas e idosas e que a
proximidade, seja parental, fisica ou afetiva, costuma
influenciar a escolha em ser cuidador. Assim, o papel
do cuidador ¢ fortemente influenciado pelo grau de
parentesco e pela relagio de género’.

Um estudo® sobre pacientes encaminhados para
atendimento paliativo domiciliar também constatou a
relagdo familiar entre cuidadores e pacientes em 92%
dos casos.

Por ser um papel histérico, cultural e socialmente
atrelado as mulheres, além de ser visto como uma
extensdo das atividades domésticas, frequentemente cabe
a figura feminina assumir os cuidados daquele que
necessita”',

No que se refere ao preparo do cuidador para a
prestagdo de cuidados no domicilio, a grande maioria
se sente preparada, nio sendo observada relagio entre
o tempo de acompanhamento com a equipe € a
percepgao do cuidador sobre seu preparo (p=0,61).
Todavia um estudo de abordagem qualitativa®
acrescenta que a atuagio da equipe determina o
desenvolvimento da seguranga do cuidador sobre como
cuidar no domicilio.

A andlise dos cuidados prestados pelo cuidador
comprova que a maioria deles realiza atividades pesadas
(88,5%) e complexas (80,0%). Essa caracteristica
também foi observada por Alemida'®, em que grande
parte dos cuidadores realizam cuidados pesados que
exigem condicionamento fisico, como a vestimenta
(51,9%) e o banho do paciente (42,3%). O fato de
conciliar as atividades domésticas aos cuidados (94,2%),
j4 apontado na discussio anteriormente, também foi
observado em outros estudos''>'%,

Analisando essa sobrecarga vivenciada pelo cuidador
domiciliar, a dor no corpo relatada por estes (85,7%)
também foi uma caracteristica observada por Almeida'®
(67,3%).

Constata-se que a maioria dos cuidadores prefere
que dbito do paciente ocorra no domicilio, sentindo-se
preparados para essa situagdo. Floriani' reflete sobre a
ocorréncia do ébito no domicilio e questiona a utilizagao
desse acontecimento como parimetro de qualidade dos
servicos de internagbes domiciliares, pois diferentes
culturas e experiéncias de vida fazem com que algumas
familias nio se sintam preparadas para que esse
momento ocorra em casa. Dessa forma, ressalta-se que
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¢ necessdrio considerar nio o local da morte, mas a
forma como ela ocorre''.

Ressalta-se o escasso niimero de estudos quantitativos
identificados sobre o tema em nosso meio apds extenso
levantamento bibliogrdfico. Para que se possa planejar
e adequar agdes de atengdo ao cuidador de acordo com
diferentes culturas e realidades, propde-se a realizagao
de mais estudos sobre o cuidador de pacientes em
Cuidados Paliativos no domicflio, 4rea na qual hd muitos
aspectos a serem explorados.

CONCLUSAO

O estudo reflete sobre a relevincia do cuidador
domiciliar na provisio de cuidados ao paciente em seu
domicilio e enfatiza a necessidade de se conhecer esse
personagem que assume e garante a manutengio de uma
assisténcia de qualidade ao paciente em Cuidados
Paliativos.

Conhecer os cuidadores domiciliares é fundamental
para a garantia de uma assisténcia de qualidade ao
paciente em Cuidados Paliativos na residéncia, pois sdo
estes os responsdveis por colocar em prdtica todo o plano
assistencial elaborado pela equipe.

Com o acompanhamento da equipe de Cuidados
Paliativos do SID, o cuidador, em sua maioria, sentiu-
se preparado para o cuidado e para a morte no
domicilio, mesmo assumindo essa fung¢io por nao ter
outra op¢io; realizando cuidados pesados e especificos,
além dos domésticos; sentindo dor no corpo e realizando
poucas atividades de lazer.

Ainda, observa-se, na prética, idosos cuidando de
idosos, situagdo que justifica grande parte das
dificuldades encontradas pelo cuidador na prestagio de
cuidados e que pode gerar complicagio de sua sadde
pela frequente presenca de comorbidades associadas a
idade avancgada.

Por conseguinte, ¢ fundamental a atuagio da equipe
junto ao cuidador ndo somente no sentido de educé-lo
para o cuidado. Necessita-se compreender as mudangas
que ocorrem em sua vida; o impacto tanto fisico quanto
social e emocional, assim como a sobrecarga, acarretados
pela responsabilidade de cuidar. Assim, conhecendo
essas questdes relacionadas ao cuidador e aos cuidados
no domicilio, torna-se possivel o planejamento de
estratégias por parte das equipes domiciliares de
Cuidados Paliativos que facilitem o dia-a-dia, diminuam
a sobrecarga e, consequentemente, melhorem a

qualidade de vida desses cuidadores.

Declaragio de Conflito de Interesses: Nada a Declarar.
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Abstract

This study aimed to identify the social profile of oncology patient caregivers assisted by the Palliative Care Team
of the Home Care System of Londrina (PR) between January and July 2008, as well as review how healthcare is
prepared and activities are developed by caregivers. The study sample consisted of 35 caregivers and the data
were processed and analyzed with the Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) software, version 11.5
for Windows. 85.7% of the caregivers were women whose average age was 53. Most of the caregivers had
children (88.6%); were Evangelical (48.6%) or Catholic (45.7%); had a life partner (77.1%), a job (60.0%) and
had between 1-4 (37.1%) or 9-11 (34.3%) years of schooling. They became caregivers due to lack of another
option (42.8%) or by their own choice (40.0%). They had been working in the field for an average of 18
months. Their service included heavy lifting (88.5%) specific care tasks (80.0%) and related domestic activities
for the patients (94.2%). 85.7% suffered physical pain and 45.7% had moments of recreation. 51.4% preferred
patient death would occur at home. They felt prepared both to give care (74.3%) and to deal with patient death
at home (57.2%). The in-home caregiver felt prepared for both domestic care and death, despite performing
heavy-duty and complex services besides domestic services, feeling body pain and having few leisure activities.
To understand the characteristics of these workers is fundamental to design and carry out qualified in-home
palliative care.

Key words: Caregivers; Social Conditions; Hospice Care; Home Nursing; Medical Oncology; Londrina city

Resumen

Este estudio tuvo como objetivo identificar el perfil social de los cuidadores de pacientes oncolégicos asistidos
por el equipo de Cuidados Paliativos del Sistema de Internacién Domiciliaria de Londrina (PR) de enero a julio
de 2008, asi como la revisién de la preparacién para el cuidado y las actividades desarrolladas por los cuidadores.
La muestra estuvo constituida de 35 cuidadores y los datos fueron procesados y analizados en el programa
Statistical Package for the Social Science (SPSS) version 11.5 for Windows. Entre los cuidadores, el 85,7% eran
mujeres con una edad media de 53 afios. La mayorfa tenia hijos (88,6%); era evangélica (48,6%) o catdlica
(45,7%); tenia una pareja (77,1%); posefa una ocupacién (60%) y tenia entre 1-4 (37,1%) o 9-11 (34,3%) afos
de estudio. Se convirtieron cuidadores por falta de otra opcién (42,8%) o por eleccién propia (40,0%). Se
hicieron cargo de la funcién promedio durante 18 meses. Prestaban cuidados pesados 88,5%, cuidados especificos
80% vy las actividades domésticas vinculadas a los cuidados 94,2% de los cuidadores. Sentfan dolor fisico
85,7% y 45,7% tenfan momentos de recreacién. La mayorfa de los cuidadores manifesté preferencia por la
muerte del paciente en el hogar (51,4%). Estaban preparados para cuidar, 74,3% de los cuidadores, y para la
muerte en el hogar 57,2%. El cuidador domiciliario se siente preparado para el cuidado y la muerte en el hogar,
a pesar de realizar cuidados pesados y especificos, ademds de los domésticos; sentir dolor fisico y realizar pocas
actividades recreativas. Conocer a ese personaje es fundamental para la planificacion de las acciones y ejecucién
de cuidados paliativos de calidad en el hogar.

Palabras clave: Cuidadores; Condiciones Sociales; Cuidados Paliativos; Atencién Domiciliaria de Salud; Oncologia
M¢édica; Londrina (PR)
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