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Abstract

Cancer presents high prevalence and mortali-
ty rates among elderly Brazilians, and family
members provide meaningful care, especially
during terminal illness. A literature review fo-
cused on the impact for families and the physi-
cal, psychological, social, and economic burden
for family caregivers of seniors with advanced
cancer, as well as related interventions. More
studies are needed on family caregivers of elder-
ly with advanced cancer in Brazil in order to de-
velop programs to protect these important so-
cial actors.
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Introducédo

O cancer ocupa um lugar de destaque no con-
texto das doencas créonico-degenerativas, com
mais de 11 milhdes de casos novos e sete mi-
Ihoes de mortes, por ano, no mundo 1. Trata-se,
portanto, de uma doenca de alta prevaléncia
global e, em nosso meio, verifica-se aumento
importante da mortalidade a partir dos trinta
anos de idade, em especial, na populacéo ge-
ridtrica, na qual se concentram as maiores ta-
xas 2. O Ministério da Satide estimou, em 2002,
128.162 6bitos por cancer, com 81.152 (63%)
destes 6bitos ocorrendo na populacdo acima
de sessenta anos 3.

H4, na atualidade, uma tendéncia para que
sejam transferidos a familia os cuidados deste
idoso, com aumento da sobrecarga de cuida-
dos, especialmente quando o cancer estd com
seu curso avancado 4,56. Neste contexto surge o
cuidador principal, ou seja, aquele responsével
pelas tarefas, dentre outras, de auxilio no dia-a-
dia ao idoso dependente e que, em geral, € pro-
veniente do préprio nticleo familiar 7.8,9,10.

O estudo das familias dos pacientes depen-
dentes mostra que a escolha do cuidador nao
costuma ser ao acaso e que a op¢ao pelos cui-
dados nem sempre é do cuidador, mas, muitas
vezes, expressdo de um desejo do paciente, ou
falta de outra opcao, podendo, também, ocor-
rer de um modo inesperado para um familiar
que, ao se sentir responsdvel, assume este cui-
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dado, mesmo néo se reconhecendo como um
cuidador 11.

Em geral, o cuidador passa a assumir mul-
tiplas fun¢des tornando-se cuidador tunico,
eventualmente auxiliado em tarefas menores
por outros membros da familia 12,13. Segundo
Topinkovd 14, os filhos tendem a dar suporte fi-
nanceiro e a fazer as tarefas de casa mais pesa-
das, enquanto que as filhas tendem a prover
cuidados pessoais e do dia-a-dia. Johnson &
Catalano 15 chamam a atencdo para o fato de
criancas serem cuidadores de idosos depen-
dentes e que este fato tenderia a ser mais fre-
qliente quando hd algum grau de parentesco
entre ambos e quando o idoso € vitivo.

O cuidador acompanha o idoso em sua “jor-
nada do cdncer”, em suas vdrias etapas (diag-
néstico, tratamento, recidivas da doenca e re-
tratamentos, encaminhamento para cuidados
paliativos), atravessando-as, em geral, de mo-
do drduo e penoso, motivado por esperanca de
cura, mas, também, com desilusoes, sofrimen-
tos e importante carga de trabalho dispensada
ao paciente, vivéncias que tendem a se intensi-
ficar com a evolucao da doenca 5.6.

Neste artigo buscamos caracterizar, com
base na revisao da literatura, os problemas ve-
rificados no decorrer do trabalho desempenha-
do pelo cuidador familiar do idoso com cancer
avancado. Apresentamos, também, algumas
propostas de intervencdo e concluimos pela
necessidade de politicas de protecdo focaliza-
das ao cuidador do paciente com cancer avan-
cado, que possam ajuda-lo neste dificil mo-
mento de sua vida.

Onus familiar e sobrecarga ao cuidador

H4 intimeros estudos referentes ao impacto so-
bre a familia e o 6nus para o cuidador que pas-
sam a conviver com o idoso com cancer avan-
cado, com repercussoes fisicas, psiquicas, so-
ciais e econdmicas sobre os mesmos 16.

Oberst et al. 17, investigando 47 cuidadores
de pacientes com cancer submetidos a trata-
mento radioterdpico, encontraram significati-
va carga para estes cuidadores, com situagoes
potencialmente estressoras e ameacadoras as
suas condicdes de saide. Acima de 30% das fa-
milias ndo tinham ajuda em seus cuidados, e
as que recebiam ajuda, esta era proveniente da
propria familia, ou de amigos, com pouca aju-
da de equipes de profissionais da satde. As de-
mandas dos cuidadores eram significativas,
aumentando naqueles com a saide debilitada,
com baixo padrado s6cio-econémico e com bai-
xa escolaridade.
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No estudo de Siegel et al. 18, dos 477 cuida-
dores de pacientes com cancer investigados
quanto aos encargos financeiros, 48% tiveram
algum tipo de suporte financeiro e 25% utiliza-
ram suas economias ou pegaram algum em-
préstimo; de modo adicional, entre os 79% de
cuidadores que estavam trabalhando, o princi-
pal 6nus relatado foi o financeiro.

Hileman et al. 19, num universo de 492 cui-
dadores, encontraram 25 necessidades princi-
pais ndo satisfeitas, que foram agrupadas em
seis categorias definidas: psicoldgica, informa-
tiva (relacionada a informacao educativa do
cuidador), relativa aos cuidados do paciente,
pessoal, espiritual e relativa ao manejo do do-
micilio para provisao de cuidados. Dentre estas
categorias, as que tiveram um maior nimero
de necessidades identificadas foram a psicol6-
gica e a informativa.

No estudo de Hinton 20, 77 pacientes com
cancer avancado tratados em domicilio, e seus
cuidadores, foram acompanhados por oito se-
manas. Os cuidadores eram, em sua maioria,
mulheres e esposas, e sentiam-se adaptados as
suas fungoes; porém, desgostosos e sobrecar-
regados. Quase a metade deles teve alguma pio-
ra em seu estado de satlide, quatro com gravi-
dade; um cuidador morreu uma semana antes
do paciente, e outro morreu uma semana apos;
23 estavam empregados e somente dez recebe-
ram ajuda de outros familiares da casa. A maio-
ria dos cuidadores (67) preferia que seu fami-
liar fosse cuidado em casa, e 47 desejavam que
o mesmo falecesse em um hospice. Para o au-
tor, os familiares tendem a separar o momento
da morte do contexto dos cuidados, optando
claramente pela ocorréncia da morte em um
hospice ou hospital, ainda que desejem prestar
cuidados em casa.

Ohaeri et al. 21, aplicando um questiondrio
especialmente construido para avaliar a sobre-
carga de 73 cuidadores de mulheres com can-
cer de mama (a maioria homens e criancas),
encontraram trés aspectos significantes: pesa-
do 6nus financeiro para a familia (p = 0,004),
ruptura com a rotina familiar (p = 0,00001) e
pesado 6nus familiar (p = 0,00001).

Emanuel et al. 22, estudando o impacto so-
bre a vida de 893 cuidadores de pacientes com
doencas avangadas, a maioria deles com can-
cer, encontraram quatro fatores que estiveram
associados com uma substancial necessidade
de cuidados, de modo independente, exigindo
um maior empenho do cuidador: deterioracao
fisica do paciente (IC: 2,32-3,32; OR: 2,77); pa-
ciente com 65 anos ou mais (IC: 1,38-2,77; OR:
1,95); paciente com incontinéncia fecal ou uri-
naria (IC: 1,33-2,65; OR: 1,88); e renda familiar



anual menor que US$15.000 (IC: 1,29-2,54; OR:
1,81) 22,

Pérez et al. 23, em estudo com 230 pacientes
com cancer avancado de colo de ttero, relatam
os principais achados sobre os cuidadores e fa-
miliares: sofrimento, desgaste, sensacao de im-
poténcia, sensacdo de abandono, desejo de
morte, distirbios familiares e isolamento, to-
dos com repercussdes negativas na qualidade
de suas vidas.

Ja Proot et al. 24, analisando os relatos de 13
cuidadores de pacientes em cuidados paliati-
vos terminais, encontraram, como achado nu-
clear, a “vulnerabilidade” destes cuidadores.
Os autores compreendiam por “vulnerabilida-
de” uma situacdo que colocava em risco estes
cuidadores de adoecerem por fadiga severa, a
despeito da coragem e da forca demonstrada
pelos mesmos. Perceberam que esta “vulnera-
bilidade” era acentuada com a sobrecarga e
restricdo impostas pelas atividades didrias; com
o medo, a solidao, a inseguranca, o confronto
com a morte e a perda de suporte da familia e
da equipe de atendimento domiciliar (AD).
Perceberam, também, que a esperanca, a satis-
facdo com os cuidados oferecidos, as percep-
¢oes do cuidador com relagdo a seus limites,
além do suporte da familia e da equipe de AD,
eram fatores que diminufam suas vulnerabili-
dades.

Sobrecarga fisica, psiquica,
social e econdmica do cuidador

Em estudo inédito, relacionado ao impacto so-
bre a satide fisica do cuidador, Schulz & Beach
25 investigaram a relacdo entre a atividade de
cuidar e o risco de morte entre 392 cuidadores
idosos. Nesse estudo populacional prospecti-
vo, de quatro anos e meio, houve a sinalizacao
de um maior risco de morte entre os cuidadores
que assistiam seus(suas) esposos(as) depen-
dentes e que se sentiam sobrecarregados pelos
cuidados administrados. Este risco de morte,
apés ajuste dos fatores s6cio-demograficos e
do status de satde fisica dos cuidadores (doen-
cas prevalentes e doencas subclinicas), foi 63%
maior entre os cuidadores de esposos (as) com
dependéncia (IC: 1,00-2,65; RR: 1,63) 25.

Por sua vez, Lee et al. 26 investigaram em
um estudo do tipo coorte prospectivo, com qua-
tro anos de seguimento, a relacdo de risco de
desenvolvimento de doenca coronariana fatal
e nao-fatal (infarto do miocdrdio) entre 54.411
enfermeiras, entre 46 e 71 anos, que prestavam
cuidados aos maridos, aos pais ou a outras pes-
soas, doentes ou dependentes. Este estudo en-
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controu um maior nimero de casos de infarto
nao-fatal e fatal (noventa mortes) entre as mu-
lheres que prestavam cuidados aos seus mari-
dos por nove ou mais horas por semana (IC:
1,08-3,05; RR: 1,82), mas o mesmo risco aumen-
tado nao foi detectado nos outros grupos in-
vestigados. Como hipéteses para estes achados,
os pesquisadores aventaram o estresse emo-
cional de cuidar de alguém amado, o estresse
da sobrecarga financeira e a pressdo para con-
ciliar estes cuidados com o trabalho externo 26.

J4 em relagdo ao comprometimento psicos-
social na vida do cuidador hd, também, uma
gama variada de achados: depressao 22,23,27,
distirbios do sono 28,29, medo 24, maior uso de
psicotrépicos 22,30, rupturas de vinculos, isola-
mento, solidao, diminuicao da participacao so-
cial, perda do suporte social 11,23,24,28,29,30 e
menor satisfacdo com a vida 27,30,

Em recente estudo de revisdo sobre as re-
percussoes psicolégicas do cancer na familia
do paciente, Pitceathly & Maguire 31 encontra-
ram descritos como importantes fatores asso-
ciados ao surgimento de manifesta¢oes psiqui-
cas no cuidador do paciente com cancer avan-
cado: histéria de doenca psiquidtrica prévia,
avanco da doenca, visdao negativa do cuidador
sobre a doenca ou sobre o impacto que esta
doenca tem em sua vida, auséncia de uma rede
de suporte, relacdo dificil com o paciente, e
quando o paciente estava sob cuidados paliati-
vos. Segundo os autores, ser do sexo feminino
e pertencer a um baixo extrato social nao fo-
ram fatores associados com comprometimen-
to psiquico, de modo unanime.

No estudo ja citado de Emanuel et al. 22, os
cuidadores de pacientes que exigiam muitos
cuidados tiveram mais sintomas depressivos
do que os cuidadores de pacientes com poucas
necessidades (IC: 0,4-12,8; p = 0,001) e eles re-
lataram que esta funcdo estava interferindo em
sua vida familiar (IC: 5,0-17,7; p = 0,001). Este
mesmo cuidador (com muitas tarefas), ao ter
um médico que empaticamente o ouvia sobre
a doenca do paciente ou sobre o tratamento, fi-
cava menos deprimido do que o cuidador do
mesmo grupo que nao era ouvido (IC: 2,5-26,3;
p = 0,005) e, também, relatava menos interfe-
réncia em sua vida com esta atividade (IC: 4,1-
28,4; p=0,015).

Por sua vez, Schulz et al. 27, ao estudarem o
impacto causado na vida do cuidador idoso
com a perda de seu(sua) esposo(a), encontra-
ram os seguintes achados: antes da morte do
paciente, o grupo de cuidadores sobrecarrega-
dos em suas funcdes tinha mais sintomas de-
pressivos do que aqueles sem sobrecarga ou
que o grupo de ndo-cuidadores, mantendo ni-
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veis elevados destes sintomas durante a fase de
luto (p = 0,75). J4 para o grupo de nao-cuida-
dores houve significativo aumento de sintomas
depressivos no luto (p < 0,001), o mesmo ocor-
rendo entre os cuidadores sem sobrecarga, po-
rém de modo menos significativo (p = 0,04). Os
negros tiveram menos sintomas de depressao
que os brancos, tanto antes como ap6s a morte
do paciente e, em relacdo ao uso de medicacao
antidepressiva, o grupo de nao-cuidadores foi
0 que mais a utilizou na fase de luto (IC: 1,02-
162,13; OR = 12,85). Em relacao aos cuidados
com sua saude, o grupo de cuidadores sobrecar-
regados tinha niveis de fatores comportamen-
tais de risco elevados, com uma melhora signi-
ficativa apds a morte do paciente (p < 0,001); ja
os cuidadores sem sobrecarga apresentaram
pouca alteragdo nos fatores comportamentais
de risco em relacao as duas fases (p= 0,39), o
mesmo ocorrendo com o de ndo-cuidadores
(p = 0,99); neste ultimo grupo, foi observada
perda significativa de peso (p = 0,005), o mesmo
nao ocorrendo nos outros dois grupos. Tam-
bém se registrou que as mulheres apresenta-
vam um comportamento de risco maior com
relacdo a sua satlde, antes da morte do marido,
do que o oposto (p = 0,04), sendo que na fase
de luto néo se observou diferenca de resposta
entre os géneros.

Nao encontramos nenhum estudo sobre sin-
drome de burnout e cuidador familiar oncolé-
gico, porém, sua relevancia ja é bem conhecida
entre os profissionais de oncologia 32,33 e, em
especial, no estudo dos cuidadores primadrios
de pacientes com demeéncia 3435. Segundo Car-
valho 36, o burnout caracteriza-se por uma cons-
telacdo de sintomas funcionais, psiquicos e
comportamentais, tais como irritabilidade, fa-
diga intensa, exaustao, cefaléia, disttirbios do
sono, depressao, irritabilidade, postura critica
e pressa em realizar as atividades. Schachter 29
chama a atencdo para a possibilidade de esgo-
tamento fisico entre os cuidadores de pacientes
oncolégicos, e no estudo de Proot et al. 24, que
avaliou 13 cuidadores de pacientes com cancer,
foram encontradas condicdes propicias para o
burnout, mas este ndo era o objetivo da pesqui-
sa. Um aspecto importante com relacdo ao bur-
nout, no contexto dos cuidados paliativos domi-
ciliares, estd relacionado ao surgimento de ati-
tudes paternalistas e de abusos e agressoes ao
idoso, devido ao esgotamento do cuidador 437,

A sobrecarga econ6mica é outro aspecto
que costuma ser um significativo estressor pa-
ra o cuidador e para a familia, conforme apon-
tam alguns dos estudos que avaliaram o im-
pacto sobre a economia doméstica nos cuida-
dos no fim da vida 89,2238,
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O SUPPORT (The Study to Understand Prog-
noses and Preferences for Outcomes and Risks of
Treatments), estudo multicéntrico que avaliou
as preferéncias de pacientes com doencas avan-
cadas e de seus familiares, encontrou impor-
tante comprometimento financeiro nas fami-
lias destes pacientes: em 20% dos casos, houve
perda de emprego; em 31% das familias houve
perda quase que total, ou total, das reservas fi-
nanceiras existentes e em 29% houve perda da
principal fonte de renda; as familias com baixa
renda, as familias dos pacientes abaixo de 45
anos e aquelas dos pacientes com importante
dependéncia foram as mais atingidas financei-
ramente 38,

No estudo de Emanuel et al. 8, paciente ndo
casado (IC: 1,81-4,92; OR = 2,98), com idade su-
perior a 65 anos (IC: 1,41-4,15; OR = 2,42) e ren-
da anual familiar inferior a US$15.000 (IC: 1,11-
2,80; OR = 1,76) foram fatores que, de modo in-
dependente, estavam associados a necessida-
de de provisdo de cuidados formais. Pequeno
numero de pacientes (4%) teve ajuda de cuida-
dores principais ndo familiares e menos do que
3% os tiveram de voluntdrios. Os autores des-
cobriram que as mulheres que tinham uma
doenca avancada recebiam menos auxilio da
familia, em termos de cuidados de enferma-
gem, quando comparadas com os homens (p =
0,002); portanto, cuidados de enfermagem for-
mais foram mais utilizados para mulheres com
doencas avancadas do que para os homens (p <
0,001). Para os pesquisadores uma das possi-
veis explicacdes para este fato decorre, em par-
te, devido ao fato de haver mais mulheres vi-
vendo sozinhas do que homens; mas, mesmo
quando vivendo com o marido ou em familia,
elas também usaram mais cuidados formais.

Emanuel et al. 22 encontraram sobrecarga
econdmica nas familias de pacientes com doen-
cas avancadas: uma significativa sensacao de
onus financeiro sentida pelos pacientes que
necessitavam de importantes cuidados (IC: 3,1-
16,1; p = 0,0005), sendo que estes pacientes
eram 0s que mais solicitavam eutandsia ou sui-
cidio assistido por médico (p = 0,001); perda fi-
nanceira doméstica e cuidados a satide destes
pacientes (IC: 4,8-17,1; p £0,001); e, em algum
momento, o paciente ou sua familia, fizeram
empréstimo ou alguma hipoteca, gastaram
suas economias de reserva ou tiveram de ter
outro emprego (IC: 1,4-10,6; p = 0,004).

Intervencoes propostas

Devido a sobrecarga e ao 6nus causados pelos
cuidados do idoso dependente, tém sido de-



senvolvidas escalas que servem de instrumen-
to para avaliacdo do estresse do cuidador, além
de serem utilizadas como referéncia para o pla-
nejamento de intervencgdes junto aos cuidado-
res mais sobrecarregados, principalmente quan-
do submetidos a grande estresse psiquico 12,17,
21,39,40, Para Topinkova 14, as intervencoes jun-
to aos cuidadores s6 serao efetivas se pensa-
das, programadas e estabelecidas nestes dife-
rentes niveis (fisico, psicolégico, social e finan-
ceiro). Dentro desta perspectiva, tém sido su-
geridos modelos de intervencgdes que favore-
cam uma “boa morte” e, portanto, por exten-
sdo, que incluam um suporte adequado ao cui-
dador, como o proposto por Emanuel & Ema-
nuel 41, com a formulacao de estratégias para
que os médicos abordem melhor o cuidador e
0 paciente 42.

Emanuel et al. 8 prop6em que a sociedade
reconheca e dé suporte aos membros da fami-
lia que devotam substancial tempo ao paciente
com doenca avancada, que politicas restritivas
aplicadas pelos gestores ao uso de provedores
de AD sejam bem avaliadas, para que nao tra-
gam substancial 6nus aos pacientes “mais vul-
nerdveis” como as mulheres, os negros, os pa-
cientes viluvos e os idosos, e que os homens e
os voluntdrios sejam mais engajados nos cui-
dados de pacientes com doencas avancadas.

Por sua vez, Levine & Zuckerman 43 pro-
poem aos gestores e aos profissionais dos pro-
gramas de AD que enfoquem as questdes rela-
tivas ao papel, as responsabilidades e ao es-
tresse da familia e do cuidador por meio de trés
grandes vias: um processo educativo e de cons-
trucdo de habilidades junto ao cuidador; o es-
tabelecimento de uma parceria dinamica com
a familia, com divisdo de responsabilidades; e
um canal de comunicacao continuo com o pa-
ciente e sua familia, acrescentando que é im-
portante que nao se encare as familias como
problemas, mas como potenciais parceiras nos
cuidados ao idoso dependente.

Emanuel et al. 22 acreditam, a partir do re-
conhecimento dos fatores que levam a grande
necessidade de cuidados e conseqiiente estres-
se nos cuidadores, que provavelmente a tnica
intervencdo que poderd reduzir o 6nus serd
aquela dirigida as necessidades do paciente,
com medidas que ndo imponham sobrecarga
adicional ao cuidador, nem impacto significa-
tivo sobre suas vidas financeiras. Para estes au-
tores, assisténcia domiciliar por pessoas ndao
profissionais pode ser de ajuda somente se nao
onerarem o or¢camento financeiro da familia, o
mesmo valendo para o acesso ao hospice. Este
estudo, que constatou que médicos que sabem
ouvir com empatia o cuidador reduzem, de mo-
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do significativo, seus sintomas depressivos, su-
gere, também, que seja feito um investimento
na formagao médica, em especial durante a gra-
duacao ou durante o periodo do internato e de
residéncia médica, a fim de capacitar o médico
para que seja mais empdtico com pacientes e
cuidadores.

Ja Schulz et al. 27 preconizam algumas me-
didas com base em seu estudo: que os médicos
atuem junto aos cuidadores enlutados com
medidas de suporte; que aqueles com sinto-
mas depressivos significativos, nesta fase, se-
jam reconhecidos e tratados com medicamen-
tos antidepressivos ou com intervencgdes psi-
cossociais; que, uma vez constatado que cui-
dadores com sobrecarga que estao deprimidos
tendem a manter a depressdo na fase de luto,
sejam instituidas medidas de atencdo a este
cuidador, podendo, com isto, abreviar seu pe-
riodo de sofrimento psiquico apés a morte do
ente querido; que os ndo-cuidadores sejam
monitorados com relagdo ao seu peso e conve-
nientemente medicados para o quadro depres-
sivo na fase de luto. Os autores também suge-
rem que seu trabalho seja visto em associacao
com outros dados, como os encontrados no es-
tudo de Schulz & Beach 25.

Dentro desse contexto dos cuidados no do-
micilio, a delicada tarefa de idoso cuidar de
idoso é uma realidade ja constatada na litera-
tura 7,9,10, com o estudo pioneiro de Schulz &
Beach 25 sinalizando o cuidado como um fator
de risco independente de morte para o cuidador
idoso. Para tanto, estes autores sugerem que 0s
casais de idosos de risco sejam identificados,
abordados como uma unidade, e que medidas
apropriadas sejam instituidas para a protecao
deste cuidador como, por exemplo, rodizio da
funcdo ou institucionalizagao dos cuidados.

Um aspecto considerado fundamental para
o suporte didrio do cuidador consiste na oferta
de mdédulos educativos sobre provisao de cui-
dados no domicilio 4445, com acompanhamen-
to para detec¢do do quanto esses cuidadores de
fato incorporaram as informacdes recebidas 46.
Mas, para Adam, é igualmente importante que
seja feito um investimento junto ao corpo clini-
co dos hospitais, a fim de que se possam trans-
ferir conhecimentos ao cuidador ja no hospi-
tal, como parte do planejamento da alta hospi-
talar do paciente 39. De fato, em recente estudo
de revisao foi detectado que o suporte educati-
vo era uma das principais necessidades relata-
das pelos cuidadores de pacientes com doen-
¢as avancgadas 47. Para Dunlop 48, esta transfe-
réncia de conhecimentos a familia e ao cuida-
dor é crucial, ja que o cuidador pode se depa-
rar com a presenca de sintomas muito varid-
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veis e de dificil manejo. Por exemplo, o cuida-
dor pode subestimar o uso de morfina, e com is-
to aumentar o sofrimento do paciente por achar
que, com seu uso, o paciente poderd morrer e,
se isso acontecer, ele sentir-se-a culpado. Ain-
da segundo Dunlop, outros aspectos importan-
tes a serem enfocados com os familiares dizem
respeito, por exemplo, a nocao comumente di-
fundida de que, se o paciente estd precisando
de morfina, é porque ird morrer muito em bre-
ve, ou a concepgdo de ser a dor um castigo que
o paciente estd recebendo porque fez algo er-
rado no passado e que, portanto, necessita pas-
sar por isto. Além disso, familiares que jd viven-
ciaram a perda de um ente querido de um mo-
do traumadtico, devido a dificuldades de rela-
cionamento com a equipe que presta assistén-
cia no domicilio, poderao interpretar que pas-
sardo pelas mesmas situacdes novamente, con-
cluindo que esta nova situacdo nao sera diferen-
te daquela experiéncia passada trazendo, como
conseqiiéncia, dificuldades para aceitar realizar
determinadas tarefas. Portanto, o processo de
orientacao continua fornecida pela equipe de
suporte torna-se fundamental para uma boa
provisao de cuidados no domicilio 29,43,46,47.

Em alguns paises existe uma preocupagao
com a questdo da sobrecarga financeira da fa-
milia do paciente com doencga avancada, po-
dendo ser citadas: a recente disposi¢do do go-
verno norte-americano em subsidiar, com uma
taxa fixa anual, o trabalho dos cuidadores 7; a
existéncia de programas estaduais nos Estados
Unidos que remuneram o cuidador 49; e a legis-
lacdo francesa sobre cuidados paliativos, que
prevé licenca de trés meses ao cuidador, sem
onus no seu trabalho podendo, inclusive, in-
cluir parte das horas gastas com esta atividade
como horas de trabalho 50.

Em nosso meio, Neri 40 propde o uso de de-
terminadas escalas que sinalizariam para a in-
tensidade da sobrecarga do cotidiano do cui-
dador, com posteriores intervenc¢des para aju-
dd-lo no manejo desta sobrecarga. J4 Caldas 45
assinala a importancia do investimento no su-
porte informativo desse cuidador, bem como
na oferta de suporte material - que incluiria o
aspecto financeiro — e emocional do mesmo.

Conclusao

Podemos imaginar, com base no que foi en-
contrado na literatura, o 6nus da drdua e des-
gastante tarefa do cuidador, forjada numa re-
petitividade didria incessante, muitas vezes
durante anos, com sobrecarga de atividades no
seu cotidiano sendo, quase sempre, uma ativi-
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dade solitdria e sem descanso, que pode erodir
sua vida psiquica, com repercussoes fisicas im-
portantes, levando-o a um isolamento afetivo e
social. Soma-se a isto o fato de, em determina-
das situacoes, o cuidador sentir-se abandona-
do pelo provedor do AD, principalmente quan-
do estes cuidados ocorrem durante anos segui-
dos, como relata-nos Levine, baseando-se em
sua propria experiéncia como cuidadora 51.
Concordamos com Kayser-Jones 37 sobre o
quanto deve ser diferente para o cuidador estar
envolvido com um planejamento de interven-
¢Oes curativas no domicilio como, por exem-
plo, na recuperacido de um pdés-operatério, do
que estar envolvido em intervencdes paliativas.
Porém, mesmo neste tipo especifico de cuida-
do, os estudos mostram que o perfil psicolégi-
co do cuidador pode ser um aliado, ou nao, pa-
ra ajudé-lo a suportar as intensas demandas 31.
Para o cuidador, portanto, trata-se ndao s6 de
uma sobrecarga nas atividades, mas também
de uma ameaca a sua satide, ja que muitos
adoecem ou agravam problemas de satde jd
existentes.

Neste sentido, o estudo de Schulz & Beach
25 ¢ um marco por ser o primeiro a sinalizar pa-
ra uma tendéncia de risco de morte com a ati-
vidade de cuidador, entre a populagdo idosa.
Deve-se ressaltar, entretando, que esse estudo
tem sofrido criticas pelo baixo poder estatisti-
co de sua amostra 26, e que outros estudos pre-
cisam ser realizados em universos sécio-cultu-
rais diferentes, a fim de melhor precisar este
risco. Mesmo assim, este e outros estudos so-
bre o risco que essa atividade determina sao
importantes, pois apontam para um possivel
grupo de cuidadores mais vulnerdveis dentro
do universo dos cuidadores.

Portanto, estes trabalhos deveriam ser lem-
brados quando da elaboracao de uma agenda
de politicas de planejamento dos cuidados no
domicilio para o idoso com doenca avancada,
com detecc¢do precoce do perfil de cuidadores
mais vulnerdveis e intervencdes focalizadas, a
fim de que suas integridades possam ser pre-
servadas, oferecendo op¢des estruturadas e su-
porte a esses cuidadores. Uma vez que estes es-
tudos refletem realidades culturais especificas,
e para que possamos conhecer melhor a reali-
dade de nosso cuidador, implantando e ade-
quando medidas administrativas e técnicas
compativeis com esta realidade, torna-se ne-
cessdrio que maiores estudos sobre o cuidador
familiar do idoso com céancer avancado sejam
realizados em nosso meio.



Resumo

O cancer é uma doenga com altas taxas de prevaléncia
e de mortalidade entre os idosos em nosso meio, com
substancial transferéncia de cuidados deste idoso a fa-
milia, especialmente nas fases avangadas da doenga.
Com base na revisao de literatura sdo enfocados o im-
pacto do cdncer na familia e a sobrecarga fisica, psi-
quica, social e econémica do cuidador familiar do ido-
so com cdncer avangado, além de serem apresentadas
algumas propostas de intervengoes. Conclui-se pela
necessidade de maiores estudos em nosso meio com
respeito a sobrecarga do cuidador familiar do idoso
com cdncer avangado, com a implantacgdo de progra-
mas que protejam esse importante ator social.

Cuidadores; Cuidados Domiciliares de Satide; Idoso;
Neoplasias
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