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PESQUISA

Cuidadores de criancas com cancer: aspectos
da vida afetados pela atividade de cuidador

Caregivers of children with cancer: aspects of life affectcet by the caregiver role

Cuidantes de nifios con cancer: aspectos de la vida afectados por la actividad de cuidar

RESUMO

Pretendeu-se, neste estudo, descrever como as atividades relacionadas ao cuidar afetam a vida de
cuidadores de criangas com céncer, o grau de dependéncia da crianca para desempenhar as atividades
de vida diaria (AVD), o grau de ajuda recebida de outros e o quanto alguns aspectos da vida do cuidador
sdo afetados pela atividade de cuidar. O estudo foi descritivo, comparativo e transversal. Foram
entrevistados 50 cuidadores de criangas entre trés e dez anos num hospital infantil, referéncia no
tratamento de doencas onco-hematolégicas, em Campinas, SP. As atividades relacionadas ao cuidar
ocasionaram sérios prejuizos na vida dos cuidadores. Portanto, avaliar estes aspectos pode auxiliar o
enfermeiro a evidenciar, amenizar e planejar a assisténcia aos cuidadores de criangas com cancer.
Descritores: familia, cuidado da crianca, neoplasias.

ABSTRACT

This study aimed at demonstrating that the caregiving role affected the lives of caregivers of children
with cancer, the child's degree of dependence regarding the performance of daily life activities (DLA), the
degree of help offered by others and the degree to which some aspects of the caregiver’s life were
affected by caregiving activities. Interviews were held with fifty caregivers of children between the ages
of three and ten in a children’s hospital, a referral center for cancer and hematological disorders in
Campinas, Sao Paulo. These caregiving activities seriously affect the lives of the caregivers and,
therefore, an assessment of these aspects may help the nurse detect the problems and plan the
healthcare needed by the caregivers of children with cancer.

Descriptors: Family, Child Care, Neoplasms

RESUMEN

Se pretendié en este estudio describir de que forma las actividades relacionadas al cuidar afectan la vida
de los cuidantes de nifios con cancer, el grado de dependencia del nifio para desempefiar las actividades
de la vida diaria (AVD), el grado de ayuda recibida de otros, y en que medida algunos aspectos da la vida
del cuidante eran afectados por la actividad de cuidar. El estudio fué descriptivo, comparativo y
transversal. Fueron entrevistados 50 cuidantes de nifios entre 3 y 10 afios en un hospital infantil modelo
en el tratamiento de dolencias onco-hematoldgicas, en Campinas, SP. Las actividades relacionadas al
cuidar ocasionaron serios dafios en la vida de los cuidantes. Por lo tanto, evaluar estos aspectos puede
auxiliar al enfermero a identificar, amenizar y planear la asistencia a los cuidantes de nifios con céncer.
Descriptores: Familia, Cuidado de Nifios, Neoplasias.

Beck ARM, Lopes MHBM. Cuidadores de criancas com cancer: aspectos da vida afetados pela atividade
de cuidador. Rev Bras Enferm 2007 nov-dez; 60(6): 670-5.

1. INTRODUGAO

Falar sobre familia/cuidador permite-nos refletir sobre o quanto falhamos em pontos basicos da nossa
assisténcia como enfermeiros. Em nossa experiéncia profissional, ao trabalharmos com criangas, passamos
a observar a familia nos seus mais diversos aspectos. Esta questdo inquietou- nos, pois percebemos
nitidamente os obstaculos e beneficios das relages entre equipe multiprofissional e familia. O que nos
chamava atenc&o era o relacionamento crianga/cuidador, a maioria das vezes representada pela figura da
mée. Percebemos que essas maes dedicavam-se exclusivamente aos seus filhos, durante o periodo de
internacgéo, e que algumas apresentavam déficit de autocuidado, esquecendo de si préprias, no empenho
de ajudarem na recuperacao da crianca. Estas percepgdes desencadearam inimeros questionamentos.
Quais sdo as suas angustias e ansiedades? Quais sdo as suas necessidades?
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Na pratica profissional, o foco de atencéo, na maioria das vezes, é 0
individuo doente, cabendo a familia/cuidador uma localizag&o mais & margem
dos acontecimentos. Ainda hoje, os cuidadores familiares so percebidos
como recurso em beneficio do individuo, mas ndo como um objeto de atencéo
daenfermagem®. Os cuidadores, apesar de desempenharem um papel tdo
fundamental para minimizar o sofrimento e auxiliar no bem-estar, sdo
marginalizados, seu trabalho néo é valorizado e ndo séo reconhecidos como
pessoas que estéo passando por um processo doloroso e que precisam de
ajuda, apoio e orientacao. O cuidador é um individuo “rotulado”, para ajudar
neste processo de cuidar. Espera-se que cuide “naturalmente”, mas ele é
uma pessoa que esta necessitando de auxilio e apoio®.

O diagnéstico do cancer acarreta interferéncias na vida do individuo
doente, da familia e da equipe de salide®. Para enfrentar essa doenca e as
suas conseqiiéncias, a familia tem sido uma fonte de apoio, uma vez que faz
parte do contexto no qual o individuo esta inserido. Quando a familia presta
solidariedade ao paciente a recuperacéo é mais eficaz®.

Quando o enfermeiro tenta compreender a familia e buscar conhecimentos
para tentar entendé-la e cuida-la é que ele percebe o quanto esta precisa ser
incluida no cuidar, sobretudo o cuidador principal®. Em se tratando de criangas,
o cuidador principal ¢ a méae, que se define como a pessoa da familia com o
dever moral de ficar com a crianga no hospital e se sente na obrigagao de
cuidar do filho, uma vez que a prépria crianga a elege como protetora dentre
os outros familiares; ela acredita que ninguém esta a altura de, como ela,
cuidar e proteger o seu filho®.,

Ha necessidade do profissional de enfermagem modificar suas atitudes
frente ao cuidador/familia, deixando de encara-los como empecilho a sua
atuacdo e acredita-se que sua atitude mudaria a medida que convivesse com
os familiares, tendo a intengéo de aprender como ajuda-los™. O enfermeiro
precisair além da sua ja reconhecida competéncia técnica para compreender
o hindmio indissociavel que é o paciente-familia®.

Afamilia deve participar do tratamento e receber suporte ndo apenas para
aprender a cuidar do paciente, mas, sobretudo, para enfrentar, compreender
e compartilhar a situacéo de doenca e/ou deficiéncia, e conseguir lidar mais
adequadamente com seus proprios problemas, conflitos, medo e aumento
das responsabilidades®. De fato, um estudo realizado em nosso meio, que
envolveu cuidadores de doentes adultos com dor crénica, a maioria de
origem oncolégica, identificou prejuizos alarmantes na vida destes
cuidadores®.

Tendo em vista estes pressupostos, pretendeu-se, neste estudo, descrever
como as atividades relacionadas ao cuidar afetam a vida dos cuidadores de
criangas com cancer. Estes dados fazem parte da dissertagdo de mestrado
“Tens&o devida ao papel de cuidador entre cuidadores de criangas com
cancer"™ e contribuiram para a determinagéo dos diagnésticos de enfermagem
‘tenséo devida ao papel de cuidador’ e ‘risco para tensdo devida ao papel de
cuidador’, relatada em outro artigo.

Os objetivos do presente estudo foram descrever o grau de dependéncia
da crianca portadora de cancer para desempenhar as atividades de vida
diéria (AVD), de acordo com sua faixa etéria; verificar em que grau o cuidador
recebia ajuda de outros, comparando-se o periodo antes e apds a internagdo
e 0 quanto alguns aspectos da vida do cuidador eram afetados pela atividade
de cuidar.

2. METODO

O estudo foi descritivo, comparativo e transversal. Foi realizado nas alas
de internac&o de um hospital infantil do municipio de Campinas que é referéncia
nacional para o tratamento de doengas onco-hematoldgicas. Foram
entrevistados cuidadores de criangas entre 3 e 10 anos que relatassem ser
0s principais cuidadores da crianga no lar e na instituicéo e estivessem
cuidando da crianga ha no minimo um més, excluindo-se os casos fora de
possibilidade terapéutica, amputacdes e cuidadores que néo tinham vinculo
familiar com a crianga. Optou-se por estudar apenas cuidadores de criangas
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entre 3 e 10 anos a fim de excluir aquelas com alto grau de dependéncia em
virtude da faixa etaria, independente do seu estado de salde. Os cuidadores
de criangas acima de 10 anos foram excluidos porque o receptor de cuidados
estaria na fase pré-puberal, iniciando a adolescéncia “2.

Os dados foram coletados por meio de formulario composto por questdes
estruturadas abertas e fechadas que visavam identificar dados que
caracterizavam o grupo estudado, o grau de dependéncia da crianga em
relagdo as AVD, a ajuda recebida de outros e alguns aspectos da vida do
cuidador que foram afetados pela atividade do cuidar.

As questdes referentes & caracterizagdo da amostra foram analisadas
descritivamente. Os casos foram analisados pelas autoras, tendo uma delas
experiéncia de cinco anos em pediatria, dois desses dedicados a assisténcia
de portadores de cancer e outra, que possui mais de vinte anos de experiéncia
no ensino, pesquisa e assisténcia na area materno-infantil.

Aanalise das AVD (banhar-se, vestir-se, arrumar-se, alimentar-se, ir ao
banheiro, mover-se e tomar remédio) permitiu verificar o quanto o receptor de
cuidados dependia do cuidador. Foram adotados 0s métodos utilizados em
um estudo sobre cuidadores de pacientes com dor crénica®®- Os cuidadores
deveriam classificar, em relacdo a cada AVD, 0 quanto a crianga necessitava
da sua ajuda, considerando as seguintes categorias de resposta; ‘nenhuma’,
‘supervisdo’, ‘ajuda’ e ‘execucdo’. Amagnitude da dependéncia no conjunto
das AVD foi estimada atribuindo escores as alternativas de respostas; sendo
‘nenhuma’: escore 0, ‘supervisdo’: escore 1, ‘ajuda’: escore 2 e ‘execucao”:
escore 3. Com estes escores para cada alternativa de resposta, cada cuidador
poderia ter um escore maximo de 21. Os escores foram calculados e
proporcionalmente transformados em valores de 0 a 10, onde 0 era ‘nenhuma
dependéncia’ e 10 ‘dependéncia total'. Esses valores foram agrupados nas
seguintes faixas: igual a 0; maior que 0 e menor que 5; igual ou maior que 5
e menor que 8 e igual ou maior que 8 e menor ou igual a 1049,

A comparac&o entre a intensidade de dependéncia de acordo com a faixa
etaria e a AVD foi realizada, utilizando-se o teste c2 (Qui-quadrado) ou teste
Exato de Fisher, quando indicado. As criangas foram divididas em duas
faixas etérias (3a 6 e de 7 a 10 anos) em virtude das diferencas relacionadas
ao grau de dependéncia para realizar as AVD.

O grau em que o cuidador tinha recebido ajuda de outros nas atividades
domésticas, no cuidado com a crianca e outros filhos foi avaliado, pedindo-
se que o cuidador dissesse a intensidade da ajuda recebida, sendo que os
escores poderiam variar de 0 (nenhuma ajuda) a 10 (ajuda total). Afim de
comparar 0 grau em que o cuidador recebia ajuda de outros, considerando o
periodo antes e ap6s a internagéo, utilizou-se o teste de Wilcoxon para
amostras relacionadas.

A intensidade do prejuizo que o cuidar provocou em &reas da vida
pessoal do cuidador (sono, trabalho, estudo, lazer, humor, vida sexual, vida
social, planos para o futuro, relacionamento familiar, satde, apetite, cuidado
pessoal e cuidado espiritual) foi avaliada, pedindo-se que o cuidador dissesse
aintensidade do prejuizo, sendo que os valores poderiam variar de 0 (nenhum
prejuizo) a 10 (prejuizo maximo). Também foi solicitado que cada cuidador
fizesse um comentario sobre sua avaliacéo.

3. RESULTADOS

Foram entrevistados 50 cuidadores que atendiam aos critérios
estabelecidos, 47 (96%) eram mulheres e trés (4%), homens; sendo 45
maes, trés pais e duas avos. Aidade média dos cuidadores foi 33,6 anos
(DP=7,5) e variou de 22 a 59 anos.

As criangas portadoras de cancer apresentavam idade média de 5,9
anos (DP=2,6). O diagnéstico médico de maior freqiiéncia foi leucemia de
baixo risco (16 casos ou 32%), seguido por leucemia de alto risco (12 casos
ou 24%).

Quanto ao tempo de diagnostico, a média foi de 11,2 meses (DP=12,9),
com mediana de seis meses, sendo 0 menor tempo um més e 0 maior, 48
meses. Apenas oito (16%) tinham o diagndstico ha dois ou mais anos. Em
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Tabela 1 - Determinacéo da intensidade que a crianga depende de vocé para realizar estas atividades, considerando o periodo

fora da internagdo. Campinas, 2001.

Dependéncia

Faixa Etaria

(anos) Atividade de Vida Diaria Nenhuma Superviséo Ajuda Execucdo

n % n % n % n %

3a6 Banhar-se 0 0,0 2 7,0 11 38,0 16 55,2
Vestir-se 0 0,0 1 35 10 34,5 18 62,0

Arrumar-se 0 0,0 1 35 9 31,0 19 65,5

Alimentar-se 0 0,0 10 34,5 10 34,5 9 31,0

Ir ao banheiro 1 35 11 38,0 10 34,5 7 24,0

Mover-se 26 89,5 1 35 1 35 1 35
Tomar remédio 0 0,0 0 0,0 0 0,0 29 100,0

7al0 Banhar-se 5 24,0 4 19,0 8 38,0 4 19,0
Vestir-se 6 28,5 4 19,0 8 38,0 3 14,0

Arrumar-se 4 19,0 7 33,5 7 33,5 3 14,0

Alimentar-se 7 335 9 43,0 2 9,5 3 14,0

Ir ao banheiro 14 67,0 3 14,0 2 9,5 2 9,5

Mover-se 17 81,0 0 0,0 2 9,5 2 9,5

Tomar remédio 0 0,0 0 0,0 3 14,0 18 86,0

Tabela 2. Faixas de escore de dependéncia do cuidador de acordo com a faixa etéria da crianga. Campinas, 2001.

FAIXAS DE ESCORE 3 a6 anos (n=29)

7 a 10 anos (n=21)

n % N %
=0 0 0,0 0 0,0
>0e<5 1 35 14 66,5
>=5e<8 21 72,5 5 24,0
>=8e<=10 7 24,0 2 9,5

Tabela 3. Grau de ajuda recebido por cuidadores de criangas com cancer, segundo o tipo de atividade e periodo (antes e durante

a internaco), sendo 0=nenhuma ajuda e 10=ajuda total. Campinas, 2001.

Antes da internacdo  Média

Durante a internagéo

Atividade  Grau de ajuda DP Média DP p*
n % n %
Doméstica =0 13 26,0 12 24,0
>0e<5 8 16,0 51 38 0 0,0 7,3 4,2 0,0001
?5e<8 10 20,0 2 4,0
?8e? 10 19 38,0 36 72,0
Total 50 100,0 50 100,0
Cuidado =0 18 36,0 28 56,0
coma >0e<5 12 24,0 38 36 11 22,0 2,2 2,8 0,0053
crianca ?75e<8 9 18,0 9 18,0
?8e? 10 11 22,0 2 4,0
Total 50 100,0 50 100,0
Cuidado =0 14 41,0 2 59 ,
com outros >0e<5 2 6,0 0 0,0
filhos ?75e<8 8 235 45 41 3 8,8 9,0 2,6 <0,0001
?8e? 10 10 29,5 29 85,3
Total 34 100,0 34 100,0

*Teste Wilcoxon para amostras relacionadas

Tabela 4. Prejuizo que as atividades de cuidar trazem & vida dos cuidadores de criangas com cancer, avaliado em escala de 0 a

10, na qual 0 é ‘nenhum prejuizo’ e 10 é ‘prejuizo total’ (n=50), Campinas, 2001.

Habitos /atividades Média DP Cuidadores com escore>0

Trabalho (n=17) 9 3,0 17 (100%)
Estudo (n=6) 9 2,0 6 (100%)
Sono 6,6 2,9 47 (94%)
Lazer 7,0 33 45 (90%)
Humor 5,2 34 41 (82%)
Vida sexual 6,2 3,7 40 (80%)
Apetite 47 3,6 36 (72%)
Planos para o futuro 48 4,2 33 (66%)
Cuidado pessoal 47 39 33 (66%)
Salde 38 3,6 33 (66%)
Vida social 31 41 24 (48%)
Relacionamento familiar 2,6 3,7 19 (38%)
Cuidado espiritual 0,4 1,3 4 (8,%)
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média, no momento da entrevista, o tempo de internagdo era de 4,3 dias
(DP=6,3), com mediana de dois dias, sendo 0 menor tempo um dia e 0
maior, 41 dias.

O grau de dependéncia para desempenho das AVD é apresentado na
Tabela 1. Em ambas faixas etarias, as criancas eram mais independentes na
atividade ‘mover-se’ e mais dependentes na atividade ‘tomar remédio’.

Quanto a magnitude da dependéncia no conjunto das AVD, 0s escores
transformados em valores de 0 a 10 foram agrupados em faixas conforme
apresentado na Tabela 2. Na faixa etaria de 3 a 6 anos, a faixa de escore com
maior freqliéncia foi >=5 a <8, (21 ou 72,5%) e na faixa etéria de 7 a 10 anos,
foi >0 a <5 (14 ou 66,5%). Portanto, quanto menor a faixa etaria, maior &
grau de dependéncia do cuidador.

A comparacdo entre a intensidade de dependéncia de acordo com a faixa
etaria e aAVD nas atividades ‘banhar-se’, ‘vestir-se’, ‘arrumar-se’, ‘alimentar-
se’ e ‘irao banheiro’ as criancas da faixa etaria de 3 a 6 anos tiveram maior
grau de dependéncia (p<0,05), isto é, mais freqlientemente o cuidador ajudava
ou executava estas atividades. Quanto a ‘mover-se’ e ‘tomar remédio’, 0s
grupos de menor e maior faixa etéria ndo diferiam quanto a intensidade de
dependéncia.

Os cuidadores receberam maior ajuda nas atividades domésticas e de
cuidado com outros filhos, apés a internagao (Tabela 3). No entanto, passaram
ater menor ajuda no cuidado com a crianga doente. Evidencia-se ainda que,
antes da internac&o, a ajuda recebida de outros foi percebida como parcial
(escore em torno de 5,0 ou menos).

Os aspectos da vida do cuidador afetados pelo cuidar s&o apresentados na
Tabela 4. Vale ressaltar que todos os cuidadores relataram algum grau de
prejuizo, em pelo menos dois aspectos de sua vida, dentre os 13 analisados.

Foi referido prejuizo no trabalho pelos 17 cuidadores que tinham esta atividade
quando a crianca adoeceu e todos disseram que era muito dificil conciliar as
atividades de cuidado e de trabalho. Todos os seis cuidadores que eram
estudantes tiveram que parar de estudar, temporariamente. O sono foi 0 aspecto
davida ao qual mais freqiientemente foi atribuido algum grau de prejuizo, sendo
que para 80,9% (38) 0 sono era mais prejudicado durante a internag&o. No que
se referia as atividades de lazer, 0 comentario mais freqiiente era que o prejuizo
aumentava a medida que se tornavam mais freqlientes as internagdes e ou
diminufam as defesas imunolégicas da crianga, impedindo o contato social. O
humor foi prejudicado porque aumentaram os problemas. A vida sexual foi
afetada porque “ndo ha clima para ter relagdo sexual”.

Para 36% (13), o apetite foi prejudicado porque ndo gostavam da comida
do hospital. Quanto aos planos para o futuro, todos comentaram que o futuro
“parou”, porque “ndo se planeja mais o futuro, agora se vive o presente”. A
salde dos cuidadores foi prejudicada, porque a doenca da crianca acarreta
muito desgaste fisico e mental. O cuidado pessoal foi afetado porque “o dia
passa muito corrido” pelo grande niimero de atividades e nao da tempo e ou
se perde a vontade de se arrumar. Quanto a vida social, durante a internagéo,
diminui o contato com outras pessoas e apenas interagem com 0s outros
cuidadores (mées e pais) e fora do periodo de internagéo, em decorréncia
das defesas imunol6gicas diminuidas, & necessario reduzir visitas, passeios
e outras atividades. Quanto ao relacionamento familiar, embora se sentissem
prejudicados quanto a este aspecto, afirmaram que melhorou o relacionamento
e a familia se “aproximou” mais. Por outro lado, o nimero elevado de
internacdes prejudicava o contato com os familiares, acarretando saudade e
preocupagéo. Para cinco deles (26,3%), aumentaram os conflitos na familia.
O cuidado espiritual foi 0 aspecto menos prejudicado, afirmaram que aumentou
mais a fé e passaram a buscar mais a Deus.

4. DISCUSSAO

Os resultados obtidos nesta pesquisa possibilitam uma ampla discussao
sobre como as atividades de cuidar afetam a vida dos cuidadores de criangas
com cancer.

Em relacdo ao grau de dependéncia do cuidador, a necessidade de
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cuidados pessoais e as atences constantes estao vinculadas a relacéo de
dependéncia com o paciente. E ele que esté alerta para que todas as
necessidades da crianga sejam atendidas. O cuidador transmite seguranca,
protecéo, bem-estar ao ser cuidado®.

Afragilizagdo e o sofrimento que o tratamento e a doenca desencadeiam
na crianca tornam-na mais dependente®.

Aextrema dependéncia dos receptores de cuidado exige dos cuidadores
um gasto muito grande de energia®. O estresse do cuidador esta relacionado
com a quantidade de tarefas que envolvem o cuidado e os sentimentos
envolvidos neste processo. Alguns autores ressaltam a relagdo existente
entre as necessidades de cuidados do doente e as respostas que o cuidador
atribui ao atender estas necessidades.

Constatou-se que aintensidade de dependéncia estava relacionada com
aidade da crianga. Sabe-se que, na faixa etéaria de 3 a 6 anos, a crianca
ainda é dependente para desempenhar as AVD. Quando somado a isso, ha
um quadro de doenga grave, causa uma sobrecarga para o cuidador. A faixa
etaria do receptor de cuidados deve, portanto, ser considerada ao se avaliar
as implicagdes do cuidar na vida do cuidador.

Os suportes informais aparecem como suportes afetivos e como ajuda
nas tarefas domésticas e nas horas mais criticas. Aajuda dos familiares é
maior, quando estes moram na propriedade ou préximos do paciente. Mesmo
assim, 0 dnus de cuidar resta a quem, de fato, assumiu esta responsabilidade.
O cuidador aceita passivamente a falta de disponibilidade dos familiares,
porque considera que a responsabilidade do cuidar é exclusivamente sua,
mas os familiares acabam opinando, quando ocorre a necessidade de alguma
mudanga no tratamento®, Varios estudos enfatizam a importancia de apoio
para os cuidadores. Os cuidadores que receberam afeto possuem menos
probabilidade de se “despersonalizar"®., A falta de suporte familiar
desencadeia esgotamento fisico e mental no cuidado®®. No presente estudo,
os cuidadores receberam mais ajuda nas tarefas durante o periodo da
internac&o e a ajuda recebida foi nas atividades domésticas e cuidado com
outros filhos. O cuidado com a crianga doente poucas vezes era delegado e
quando isto ocorria, era assumido pelo esposo (a) ou mée do cuidador. Antes
dainternagdo, quando o cuidador estava em casa, a ajuda era parcial; ou
seja, 0 cuidador acabava assumindo grande parte das tarefas domésticas,
cuidados com outros filhos, além de cuidar da crianga doente. Além disso,
observou-se, durante as entrevistas, que os cuidadores, em particular as
mulheres, mesmo recebendo ajuda continuavam a se sentir responsaveis
por outras tarefas como o servico doméstico e o cuidado com o0s outros
filhos.

Percebeu-se que foram afetadas diversas areas da vida do cuidador,
pois, para cuidar da crianga, ele acabava abrindo méo do trabalho, estudo,
das horas de sono, da vida social, do seu lazer, prazer, da vida familiar e do
seu cuidado pessoal.

Os prejuizos na vida profissional relatados foram o medo de perder o
emprego e o fato de ndo poder mais ajudar na renda familiar, no momento em
que os gastos da familia aumentaram muito. Os cuidadores manifestaram
muita preocupacao referente a este aspecto, em razdo das dificuldades de
conciliar as atividades do cuidar com o trabalho fora do lar. Dos 17 cuidadores
que trabalhavam fora, seis (35,3%) deles representavam a principal fonte de
renda da familia.

No presente estudo, a maioria relatou prejuizo no sono e lazer (94 e 90%
respectivamente). Pesquisas demonstram que administrar o tempo e reduzira
tensdo sdo as principais preocupacdes dos cuidadores, porque as atividades
de cuidar impedem o cuidado pessoal e o lazer ou acarretam dificuldades em
aceitar o lazer sem sentir culpa, pois renunciar as responsabilidades de cuidado
para realizar seus interesses proprios é intoleravel®” .

O relacionamento conjugal também foi afetado. Muitos relataram que quase
ndo se encontravam com seus companheiros (as). Alguns conflitos em
decorréncia disto foram citados: dois casos de separagéo do casal depois do
surgimento da doenga; muitas cobrangas, tanto pelos acontecimentos coma
crianga, como pela falta de atengfo dedicada ao companheiro.
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O relacionamento sexual foi afetado para 80% dos cuidadores que
relataram n&o ter tempo para pensar em sexo, ndo ter clima nem vontade
para ter relacfes sexuais. Durante as entrevistas,percebeu-se umarelagdo
de culpa como se pensar em sexo fosse proibido: como ter prazer se o filho
estava doente? Outros autores também citam estas questdes de interferéncia
no relacionamento conjugal e afirmam a importancia de aconselhamentos
para quebra destes tabus®”. Estas questdes sdo relevantes e devem ser
mais bem investigadas.

Os dois homens que possuiam companheiras neste estudo, quando
questionados sobre o relacionamento sexual, confirmaram ser muito
importante. Um deles relatou que néo afetou em nada e que, quando estava
em casa para ele estava “tudo normal”. O outro afirmou que prejudicou muito
e reclamou pelo fato de estar longe da esposa e que, mesmo com as
preocupagdes da doenga, se ela estivesse perto isto ndo seria problema.
Talvez este fato seja em decorréncia das diferentes formas do homem e da
mulher encararem a sexualidade: percebe-se que as mulheres deixaram os
problemas externos afetarem estas questoes, ja os homens néo.

O surgimento da doenca altera também os projetos de vida da familia,
principalmente quando o individuo atingido € a crianca, pois é nesta crianga
que 0s pais apostam seu futuro, os seus sonhos. Os casais depositam em
seus filhos expectativas de realizarem aquilo que ndo conseguiram, buscam
oferecer condi¢Bes a que ndo tiveram acesso, enfim, € como se acreditassem
que tudo pode ser diferente.

Um estudo realizado com cuidadores de pessoas que tiveram acidente
vascular cerebral demonstrou que os projetos de vida destes cuidadores, no
trabalho e na vida pessoal, foram adiados ou modificados, o que levou o
autor a concluir que o cuidar absorve subjetivamente e objetivamente o
cotidiano do cuidador®®,

No presente estudo, estas questdes ficaram bem evidentes. Avida se
transformou e novos contextos e conceitos passaram a fazer parte do cotidiano
destes cuidadores. Isto se torna evidente através dos relatos, quando
questionados sobre os prejuizos que o tratamento da crianga com cancer
ocasionou em suas vidas.

...Aminha vida parou. Os planos continuam. O mais dificil € esta fase. (C1)

... ndo tem mais planos, a gente esta vivendo cada dia, cada momento,
néo pode fazer planos, o futuro vai levando. (C7)

... Eundo consigo mais planejar nada. Sera que ela vai reagir? Sera que
elavaiandar? O tempo todo € s6 cuidando dela. (C14)

... Tudo isto que a gente passa faz a gente aprender muito, passa a dar
mais valor a vida, as coisas. Ter isto ou aquilo passou a ser menos
importante. (C29)

... Pretendia trabalhar, ter uma casa e dar condi¢do melhor de vida para
minha familia. S6 que tudo foi por 4gua abaixo, hoje eu perdi meu
emprego. (C.36)

Quanto aos prejuizos na sadde dos cuidadores causados pela atividade
de cuidar, os cuidadores citaram como maiores complicagfes na saude: pele
descamando (1), distdrbios hormonais (2), varizes (1), hérnia de disco (1),
gastrite nervosa (2), anemia (2), dores no corpo (3), hipertens&o (4), dores de
cabega (2), depresséo (2), reumatismo (1), labirintite (1), sinusite (1), rinite

alérgica (1), arritmia cardiaca (1), sopro cardiaco (1) e trombose (1).

Esses resultados estéo de acordo com o que é relatado na literatura. E
preciso avaliar os cuidadores de pessoas com cancer, principalmente quando
muitas tarefas de cuidado estéo envolvidas, porque isto pode afetar tanto a
salde fisica como a emocional de ambos. Tem sido relatada associagéo do
estado de sadde do cuidador com o curso da doenca do paciente, e que este
fato torna o cuidador vulneravel e, portanto, necessitado de apoio®®.

Afé, areligiosidade, a busca de um Ser superior foi 0 habito menos
prejudicado no presente estudo. Apenas dois cuidadores relataram ter sua fé
abalada, quando seus filhos tiveram recaida da doenga. Os comentarios
mais freqiientes foram que, com o surgimento da doenga, a fé aumentou e
que passaram a buscar mais a presenca de Deus em suas vidas por meio
de oracdes, independente de religido ou crenga. Também atribuiram a Deus
as forgas que estavam tendo.

As questdes da religiosidade e da fé estdo muito presentes na vida das
pessoas, principalmente nos momentos mais dificeis. Varios estudos relatam
aimportancia da espiritualidade, os cuidadores entrevistados “agarram-se a
Deus” para superar suas dificuldadest®. Um estudo sobre o cuidado espiritual
para a crianga com cancer, descreve os beneficios da espiritualidade paraa
crianca e para os familiares e os autores afirmam que a espiritualidade
deveria ser experimentada quanto mais cedo possivel nas relacdes entre
crianga e familiares, porque a espiritualidade se embasa nos sentimentos de
confianga e amor, que sdo pré-requisitos para o desenvolvimento de uma
relagdo com o Ser supremot®),

Esses fatos levam- nos a refletir quao amplo € nosso papel na detecgéo
das necessidades espirituais dos cuidadores. Alguns autores pontuam a
necessidade de apoio espiritual ao cuidador, para permitir expressar
frustracdes, preocupacdes, tristeza, raiva e sentimentos de culpa e enfatizam
aimportancia do enfermeiro emindagar os cuidadores sobre estas questdes,
bem como implementar apoio aos pacientes e familiares®®.

5. CONCLUSAO E CONSIDERAGCOES FINAIS

Conclui-se que os cuidadores de criangas com cancer demonstram
SErios prejuizos na suavida.

Frente aos resultados encontrados neste estudo recomenda-se que:

- As instituicBes que acompanham pacientes com cancer tenham grupos
de suporte para familiares, acompanhados por equipe multiprofissional. Estes
grupos poderiam realizar atividades de terapia ocupacional; apoio espiritual;
orientacBes sobre a doenga, tratamento e cuidados; e incluir depoimentos de
pessoas que superaram seus problemas e troca de experiéncias entre 0s
cuidadores. Promover reuni@es sobre questdes relativas ao cuidado e
educacdo de criancas, como a necessidade de impor limites, de demonstrar
afeto e promover estimulo, para que os efeitos negativos do tratamento
possam ser superados ou, a0 menos, amenizados.

- A equipe multiprofissional deve assistir o cuidador no sentido de
conscientiza-lo sobre aimportancia de dividir responsabilidades, de aceitar
apoio da familia, amigos e vizinhos para diminuir a sobrecarga que ele
assume. Também é essencial orientar os integrantes do ncleo familiar sobre
anecessidade de revezamento. E importante ainda, enfatizar a necessidade
do lazer e de vivéncia da sexualidade sem sentimentos de culpa.

- Seja utilizada para determinag&o do diagndstico de ‘tensédo devida ao
papel de cuidador’ e ‘risco para tensdo devida ao papel de cuidador’ a
avaliacdo dos aspectos de vida do cuidador, pois estes podem contribuir na
confirmag&o da presenca ou ndo destes diagndsticos.
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