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Vivéncias de cuidadores ante o processo de adoecimento por cincer de seu familiar
Experiences of caregivers in the face of their relative’s cancer illness process

Experiencias de los cuidadores ante la enfermedad de cdncer de su pariente

Jonata de Mello', Dionatan Almeida de Oliveira", Leila Mariza Hildebrandt™, Leonardo Bigolin
Jantsch!V, Danusa Begnini¥, Marinés Tambara Leite""

Resumo: Objetivo: compreender as vivéncias de cuidadores familiares de pessoas com cincer durante o processo
de adoecimento. Método: estudo qualitativo, descritivo, realizado em um municipio do Noroeste do Rio Grande do
Sul, com nove cuidadores familiares de pessoas com cancer. Os dados produzidos mediante entrevistas
semiestruturadas foram submetidos & andlise temdtica, originando trés temas. Os dados foram coletados entre
fevereiro e junho de 2019. Resultados: apds o adoecimento por cincer de um membro da familia fez-se necessdrio
eleger um cuidador principal, designado pelos demais familiares, pelo doente ou por desejo do préprio cuidador.
Houve mudangas na dinimica cotidiana do cuidador familiar, evidenciadas pelo abandono do emprego e de seus
afazeres da vida pessoal, acarretando sobrecargas. Identificaram-se diversas condicdes vivenciadas pelos
cuidadores familiares: medo, desespero, choro, impoténcia, preocupacio e sintomas depressivos. Concluséo: cuidar
de um familiar com cancer modifica o cotidiano do cuidador e tem potencial para alterar a estrutura familiar.

Descritores: Neoplasias; Cuidadores; Familia; Enfermagem; Assisténcia Domiciliar

Abstract: Objective: to understand the experiences of family caregivers of people with cancer during the illness
process. Method: qualitative and descriptive study, conducted in a city in the Northwest of Rio Grande do Sul, with

nine family caregivers of people with cancer. The data produced through semi-structured interviews were
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submitted to thematic analysis, originating three themes. Data were collected between February and June 2019.
Results: after a family member’s illness with cancer, it became necessary to elect a primary caregiver, designated by
the other relatives, by the patient or by the caregiver’s own desire. There were changes in the daily dynamics of the
family caregiver, highlighted by the abandonment of the job and his/her personal life tasks, entailing overloads.
Several conditions experienced by the family caregivers were identified: fear, despair, crying, powerlessness,
concern and depressive symptoms. Conclusion: the act of caring for a relative with cancer changes the caregiver’s
daily life and has the potential to transform the family structure.

Descriptors: Neoplasms; Caregivers; Family; Nursing; Home Care

Resumen: Objetivo: comprender las experiencias de los parientes que brindan atencidn a personas con cdncer
durante el proceso de la enfermedad. Método: estudio cualitativo y descriptivo efectuado en una ciudad del
Noroeste de Rio Grande do Sul, con nueve parientes cuidadores de personas con cdncer. Los datos producidos
mediante entrevistas semiestructuradas se sometieron al andlisis temdtico, generando tres tépicos. Los datos se
recopilaron entre febrero y junio de 2019. Resultados: después de que un miembro de la familia se enfermara de
cdncer, era necesario elegir un cuidador principal, designado por los otros parientes, por el paciente o por el deseo
del propio cuidador. Hubo cambios en la dindmica diaria del cuidador familiar, sefialadas por el abandono del
trabajo y de las tareas de su vida personal, lo que condujo a sobrecargas. Se identificaron diversas condiciones que
experimentan los cuidadores familiares: miedo, desesperanza, llanto, impotencia, preocupacién y sintomas
depresivos. Conclusidn: la atencién de un pariente con cdncer modifica la vida diaria del cuidador y tiene el
potencial de cambiar la estructura familiar.

Descriptores: Neoplasia; Cuidadores; Familia; Enfermeria; Atencién Domiciliaria

Introducio

O cancer se constitui em um problema de saide publica e estd entre as quatro principais
causas de morte na maioria dos paises. Estudo sobre a incidéncia de cancer mostra que, em 2018, no
mundo, houve 18 milhdes de casos novos de cancer e 9,6 milhoes de 6bitos decorrentes dele. O
cancer de pulmao é o mais incidente no mundo, seguido pelo de mama, ambos com cerca de 2,1
milhdes de casos cada. O cancer de cdlon e reto abarca 1,8 milhdo de casos e o de prdstata, 1,3
milhdo. A mortalidade € maior em homens (53% dos casos) do que em mulheres (47%).!

A estimativa, no Brasil, para os anos de 2020 a 2022, é de 625 mil casos novos anuais.! A
maior incidéncia serd a de cancer de pele nio melanoma, seguido pelos canceres de mama e
prostata, colon e reto, pulmao e estomago. Nos homens, com excecao do cancer de pele nao

melanoma, o de prdstata, célon e reto, pulmio, estbmago e cavidade oral serdo os mais
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frequentes. Os canceres de mama, célon e reto, colo do utero, pulmao e tireoide serdo os mais
incidentes em mulheres, excetuando o de pele ndo melanoma.’

Considerando esse contexto, sinaliza-se que hd a possibilidade de muitas familias
brasileiras virem a enfrentar o adoecimento por cancer. Por familia, entende-se um sistema
aberto e permedvel, constituido por pais, conjuges, filhos e ainda pode ser também composto
por quem os integrantes desse grupo nomeiam como parte dele.? Cotidianamente, apds o
diagndstico de cancer de um integrante do grupo familiar, a familia vivencia diversas
modificacdes em sua dindmica, a exemplo de afastamento do trabalho da pessoa com céancer e
do cuidador, dificuldades econémicas em fun¢io de gastos em decorréncia do tratamento e
ansiedade permeando o cotidiano pelas expectativas em relacio ao progndstico.?

As demandas de cuidados de quem adoece por cancer envolvem o acompanhamento em
internagdes hospitalares e consultas médicas, deslocamentos para sessdes de radioterapia e/ou
quimioterapia, além de cuidados no espaco doméstico que incluem auxilio na higiene,
alimentacdo, administracdo de medicacao, dentre outros. Nessa perspectiva, iniciam-se as
modificagdes no cendrio familiar, a comegar pela indicacdo de um cuidador principal, o qual
terd a responsabilidade de exercer as atividades e cuidados que envolvem a pessoa com cancer.*

Na maioria das vezes, esse papel é exercido por mulheres e, no ambito familiar, a maior
parte das cuidadoras sdo filhas, irmas e esposas. Uma das razdes para o baixo nimero de
cuidadores familiares homens poderia estar relacionada ao fato de os mesmos terem dificuldade
de abandonar o seu trabalho formal por serem os responsdveis pelo aporte financeiro e,
geralmente, assumirem o papel de mantenedores do lar.’ Assim, ao vislumbrar a complexa
gestdo e pratica dos cuidados a ele exigidas, o membro familiar passa por fase adaptativa para o
exercicio de sua nova fungdo, ocasido em que podem ser desencadeadas situagdes de
desconforto fisico e emocional, como ansiedade, estresse e medo, até o momento de envolver-se

com o cuidado e mostrar-se solicito na tarefa de cuidar.*®
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Frequentemente, os cuidadores familiares mostram-se despreparados para desempenhar
essa funcdo.” E comum que eles se encontrem inseguros pela falta de informacio de como
prestar o cuidado no domicilio ou por nunca terem realizado cuidados a pessoas com cancer e,
também, pela responsabilidade na tomada de decisdes. Sentimentos como medo, angustia e
culpa também podem estar presentes nesse processo e, usualmente, resultam em prejuizos na
qualidade de vida tanto do cuidador como do familiar doente.®?

Muitas vezes, ao assumir o cuidado e responsabilidades pelo doente sozinho, sem o auxilio
de outrem, o cuidador pode sofrer estresse, vulnerabilizando-o nesse processo.® Ainda, vale salientar
que o familiar, ao desempenhar o papel de cuidador, vivencia sentimentos e emogdes semelhantes
aqueles experienciados pelas pessoas com céancer, sejam eles de alegria ou de tristeza.® Ao saber de
tais demandas, torna-se imprescindivel que a triade doente-cuidador-profissional da saide possua
vinculacao e responsabilizacdo mutua para exercicio desse cuidado.”

Com vista a esses fatores atrelados ao desafio de desempenhar o cuidado no ambiente
domiciliar, o qual muitas vezes ndo oferta recursos para tal, os cuidadores familiares também
carecem de atengdo da equipe de saide. Desse modo, este estudo possui uma justificativa local,
na medida em que no cendrio do estudo parte das equipes de saude da atencido bdsica ainda
carece de estratégias e sistematizacdo dos cuidados prestados as pessoas em tratamento
oncoldgico e suas familias. Dar voz aos cuidadores familiares de pessoas com cancer se constitui
em um mecanismo potente que permite a exposicao de suas vivéncias e, a partir dai, delinear
cuidados de acordo com suas demandas, incluindo as intervencdes de enfermagem, e criar uma
rede articulada para essas familias, na defini¢do de prioridades e politicas publicas em saude.

Diante da possibilidade de a funcao de cuidador familiar ser exercida por uma ou mais
pessoas que compoem o grupo familiar e considerando-se as mudancas e possiveis repercussoes
do processo do adoecimento por cancer para o cuidador, esta pesquisa foi norteada pela

seguinte questdo de pesquisa: “quais as vivéncias dos cuidadores familiares de uma pessoa com
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cancer durante o processo de adoecimento?” Para responder a essa questdo, o objetivo deste
artigo foi compreender as vivéncias de cuidadores familiares de pessoas com cancer durante o

processo de adoecimento.

Método

Trata-se de uma pesquisa descritiva qualitativa," realizada em um municipio localizado
na regidao noroeste do Rio Grande do Sul, no qual estdo instalados um hospital geral de médio
porte e 10 Unidades Bdsicas de Saide com Estratégia de Saude da Familia (ESF). A escolha deste
local se deu em funcéo da facilidade de acesso as familias pelos pesquisadores. Também, porque
os pacientes precisam deslocar-se para outros municipios, os quais possuem servicos de
oncologia, para realizar o tratamento, o que geralmente requer o acompanhamento de um
familiar. No cendrio do estudo, a incidéncia de casos € aproximadamente de 100 pessoas
diagndsticas, anualmente.”? Nao hd registros oficiais do nimero de pessoas com diagndstico
oncoldgico e em tratamento (curativo ou paliativo).

Para a definicdo dos participantes do estudo, inicialmente, realizou-se contato com os
enfermeiros das ESF, os quais indicaram as familias, na sua drea de abrangéncia, que possuiam
um integrante com diagndstico de cancer. Cada enfermeiro indicou duas familias que possuiam
um integrante com cancer. Posteriormente, um sorteio foi feito com todas as familias indicadas
pelas equipes de ESF para definicdo da ordem do convite e coleta de dados. A partir da definicao
das familias, contataram-se as mesmas por meio de uma visita domiciliar, acompanhada do
Agente Comunitario de Saude (ACS).

As entrevistas foram realizadas logo apds a abordagem, no domicilio, conforme decisao e
disponibilidade do entrevistado. Assim, houve o total de nove cuidadores familiares
entrevistados, que atenderam aos seguintes critérios de inclusio: ter idade igual ou superior a 18

anos; se intitular o cuidador principal da pessoa com cancer (ndo foram definidos critérios como
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tempo de diagndstico, terapéutica ou tipo de cancer). Critérios de exclusio: ter sido familiar de
cuidador da pessoa que ja foi a dbito; ser cuidador da pessoa com céncer mas nao integrar a familia
(reconhecido pelos membros familiares);? nao ter condi¢des cognitivas de participar da entrevista.
Nenhum dos familiares convidados se recusou a participar da investigacido e a definicdo do
quantitativo de participantes foi delimitada por meio da saturacdo tedrica dos dados. Entende-se
que nenhum discurso dos participantes foi igual ao outro, porém foram encontrados elementos
comuns e sinteses semelhantes, o que definiu o encerramento da coleta dos dados.®

A coleta de dados foi realizada no periodo de fevereiro a junho de 2019, por meio de
entrevista semiestruturada, contendo questdes que buscaram informagdes relativas a
caracterizacdo dos participantes e também com vistas a apreender as vivéncias do cuidador
durante o processo de adoecimento da pessoa com cancer, tais quais: Como foi para vocé
receber o diagndstico de cancer do seu familiar? Como estd sendo para vocé cuidar do seu
familiar com cancer? Que cuidados vocé presta ao familiar com cancer? Quem sdo ou foram
suas redes de apoio/suporte durante o processo de adoecimento e cuidado do seu familiar? A
elaboragdo do roteiro de entrevistas foi orientada de forma empirica, por literatura da drea.

Para as entrevistas, realizadas por um dos pesquisadores, no domicilio da familia, em
ambiente reservado e hordrio escolhido pelos participantes, utilizou-se um gravador digital e
sua durac¢io foi de, aproximadamente, 30 minutos cada. Posteriormente, houve a transcricao das
mesmas, respeitando a fidedignidade do relato dos participantes. Os dados foram submetidos a
andlise temadtica,'’ com construcao de trés categorias. Utilizou-se o Consolidated Criteria for
Reporting Qualitative Research (COREQ) para sustentar o rigor e a credibilidade da pesquisa,
mediante a descricdo de aspectos como o desenho do estudo e a andlise de dados, ao longo do
detalhamento do método da pesquisa.®®

O anonimato dos participantes foi preservado, na apresentacdo dos resultados, por meio da

identificacdo com a letra E (entrevistado), seguida de um nimero ardbico, obedecendo a ordem em
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que as entrevistas foram realizadas (E1, E2, E3...). A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa institucional sob o numero da CAAE: 03728118.2.0000.5346 e Parecer
Consubstanciado N*® 3.106.576 cuja data de aprovagio foi 04 de janeiro de 2019, sendo conduzida com

base nos preceitos éticos referentes as pesquisas com seres humanos, conforme Resolucdo 466/12.

Resultados

Dos cuidadores familiares que participaram, oito eram do sexo feminino e um do sexo
masculino, com idades entre 38 e 74 anos. Em relacido a escolaridade, quatro participantes
possuiam ensino superior completo, seguido de trés com ensino fundamental incompleto e dois
com ensino médio. Seis familiares eram casados, um em unido estdvel, um divorciado e um
viuvo. Quanto ao grau de parentesco com a pessoa com cancer, seis cuidadores eram filhos, dois
conjuges e um irmao.

No que concerne a profissao dos cuidadores entrevistados, trés eram professores, um
funciondrio publico, uma técnica de enfermagem, uma empregada doméstica, uma gestora de
recursos humanos, uma agricultora e um aposentado. Destes, cinco ndo estavam no mercado
formal de trabalho no periodo em que foi realizada a coleta de dados. Sobre a religido dos
cuidadores familiares, seis professavam a religido catdlica e trés a evangélica. Dos entrevistados,
cinco relataram que o cuidado acontecia na casa do familiar com cancer e quatro informaram
que este era realizado na casa do cuidador. O tempo de cuidado variou de um 1 més a 10 anos.

No que se refere a condicao fisica da pessoa com cancer, segundo os entrevistados, cinco
encontravam-se parcialmente dependentes de cuidados cujas condigdes fisicas requeriam
auxilio para a higiene, alimentacao, locomocao e administragio de medicamentos, seguidos de
quatro pessoas que necessitavam apenas de supervisdo para tais atividades. Sobre o tipo de

cancer que acometia as pessoas cuidadas pelos familiares, duas possuiam cancer de estomago,
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duas de mama, uma de ossos, uma de garganta, uma de pulmio, uma de cérebro e uma de
pancreas. O tempo de diagndstico de cancer variou de um més a 10 anos.

As informacodes oriundas dos depoimentos dos participantes foram agrupadas em trés
categorias: como eu cuido: acdes de cuidado desempenhadas pelos cuidadores; minhas
preocupagoes e vivéncias durante o cuidado; e como eu me sinto cuidando. A construcao das

categorias analiticas se deu pela similaridade das informagoes.

Como eu cuido: a¢des de cuidado desempenhadas pelo cuidadores

Esta categoria abarca depoimentos que refletem as acdes de cuidado do familiar para com
o doente por cancer no domicilio. Apds a confirmagdo do diagndstico de cancer de um
integrante da familia aconteceu a escolha do cuidador principal, o qual executou diversos
cuidados que envolveram aspectos fisicos e cuidados bdsicos, por exemplo, auxilio na
alimentacdo e na higiene e controle de visitas, limitando o acesso de pessoas que pudessem
exacerbar sentimentos negativos na pessoa doente.

Em casa eu preparo a comida para ele, estd magrinho, magrinho. Eu tenho
que por ele para deitar, quando esta frio eu que tenho que estar

agasalhando ele, olha nao € facil. (E4)

No inicio da cirurgia ele foi mais dependente de tudo, comida na boca, dar
banho, erguer ele para tirar da cama, vestir, ele nao movimentava nada, dar
dali uns 15, 20 dias nos fomos colocar ele numa cadeira de rodas, a gente

empurrava para ser mais facil. (E6)

Outra coisa que eu evitei tambem foi a visita, ndo que a gente nio quisesse
a visita, mas a gente tinha que pensar nela|...| quando eu via que tinha uma
pessoa que era muito para baixo, eu dizia para ela que ela ndo estava,
estava descansando, para evitar, porque aquela pessoa que € baixo astral,

ela acaba passando, entdo deixa ela de lado. (E2)

Também houve meng¢do em relacdo a preocupacdo em ofertar espaco de escuta por parte

do familiar cuidador. Isso pode ser evidenciado no relato de um participante.
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Al ela pegava, sentava na sombra e eu falava para ela ‘olha eu vou ficar
aqui quietinha e se quiser conversar um pouquinho eu estou aqui, so
chamar’. (E2)

Os entrevistados relataram que as tarefas contemplam inumeras atividades e que,
comumente, ocorrem no domicilio e fora dele, o que modificou seu modo de viver. No espaco
domiciliar, lavar roupas e preparar a alimentagdo sdo algumas das acdes desenvolvidas pelos
cuidadores e, dentre as atribui¢des externas a residéncia, estavam inclusas aquelas relativas a
compra de insumos em mercados e farmdcias.

Eu fagco a comida dela, lavo a roupa dela, faco o matinho dela, dou o cafe e

vou fazer meu servigo. (E1)

Se precisa ir ao mercado comprar as coisas, € eu, ir a farmdcia comprar um
remédio € eu, encaminhar solicitacio de medicacao, via defensoria, para

ele sou eu, tudo eu. (E8)
Houve preocupagdo dos cuidadores no sentido de manter a pessoa com cancer bem
fisicamente e minimizar os sintomas organicos. Os depoimentos dos participantes indicam

esses aspectos.

Eu sei, se eu ndo tiver perto do pai, eles nio sabem cuidar do pai, nem para
servir, para dar um banho, ontem ele nio queria comer, eu cheguer e disse

para ele, “0 tu vais comer sendo tu vais ir para o medico”, comeu! (E7)

A gente fica muito preocupada, nervosa em tentar fazé-la comer. No
comego da primeira quimio, ela passou varios dias sem dormir e ar os
cuidados eram grandes, a gente tentou fazer de tudo para que se
alimentasse. A gente fazia de tudo para tentar amenizar digamos assim os

cuidados para que ndo tivesse febre. (E9)

A preocupagio na realiza¢do do cuidado ao familiar com cancer na perspectiva de preservar
sua integridade fisica e psiquica foram indicados pelos cuidadores familiares. Ainda, tarefas
executadas no sentido de manter a organizacio do espaco domiciliar e prover insumos necessarios

para a pessoa doente e demais integrantes da familia também foi elencado por esses cuidadores.
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Minhas preocupacdes e vivéncias durante o cuidado

Esta categoria aborda as preocupagdes e vivéncias dos cuidadores diante da perspectiva
do cuidado perante o familiar com cancer. Os entrevistados relataram uma série de sentimentos
exacerbados com o adoecimento de um integrante da familia. Dentre eles foram relatados
desanimo, dificuldade de aceitacao do diagndstico e preocupagdo com o progndstico, presenca
do choro, tristeza e sentimento de impoténcia, diante do quadro clinico do seu familiar doente.

Nio adianta dizer que eu estou bem, que eu ndo estou nervosa, que eu estou
bem porque eu nao estou bem, um dia eu estou nervosa, outro dia eu estou
sentida. (E3)

O mais dificil para mim € o emocional, nio tem como, eu nio estou
conseguindo aceitar a doenga dele, eu ndo consigo mesmo. Quando eu
descobri, eu entrei em uma depressio, foi algo muito s€rio. Assim eu
precisei de ajuda, ndo foi facil e ndo € facil ate hoje. Eu tenho medo dele

um dia ficar em cima de uma cama sofrendo. (E5)
O depoimento de E2 remete ao medo e a angustia de perder seu familiar por cancer. Isso
se deve ao fato de a mesma ter vivenciado uma situagio dolorosa em um passado recente com a

morte de sua sogra pelo mesmo motivo.

A gente fica muito fragilizada, fica abatida |...] as vezes sentia, ao mesmo
tempo, uma tristeza e, ao mesmo tempo, ‘meu Deus eu vou ter que passar

por isso de novo?’ e dai ja me dava uma coisa. (E2)
Outra vivéncia relatada pelos cuidadores diz respeito as incertezas em relagio ao futuro,
especialmente quanto ao progndstico. A perspectiva dos participantes € de que, com o passar do

tempo, a perda da tranquilidade e o desgaste tendem a piorar.

Os cuidados tém que estar sempre disponiveis, acabou a tranquilidade de

dizer que tu vais deitar e dormir. (E9)

E da casa para o meu trabalho, do meu trabalho para casa e assim nos
vamos indo, vamos levando, vamos indo, que a tendéncia, tu sabes, so

tende a piorar, nio tem nada a melhorar. (E7)
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Ainda, as vivéncias apontadas nesta pesquisa pelos familiares cuidadores tém relacao
com algumas mudangas cotidianas. Em relacdo a esse aspecto, os mesmos assinalaram a
abdicacdo do emprego e restricao da vida social.

Trabalhar, era muito bom quando eu estava trabalhando porque ali, alem

de eu estar trabalhando eu estava me distraindo. Agora eu fico so em casa.
(E3)

A minha vida mudou! Meus trabalhos por fora eu jd nio faco mais. (E7)

A gente ndo vive mais, a gente vive so em fungdo dele, eu nio saio mais,
ndo vou a lugar nenhum, desde que eu levanto de manhi € em fungio dele.
(E8)

Os cuidadores referiram uma série de preocupacdes e sentimentos no processo de
adoecimento por cancer de seu familiar. Dentre eles pode-se citar expectativa em relacio ao
progndstico, o medo da perda de seu ente querido, tristeza e impoténcia. Também foram
relatadas, pelos participantes, mudangas cotidianas, durante o processo de adoecimento por

cancer de seu familiar, que envolveram saida de seu trabalho formal e perda da tranquilidade.

Como eu me sinto cuidando
Esta categoria apresenta e discute a maneira de como os cuidadores familiares se
sentiram diante das rotinas de cuidado. Sentir-se sozinho durante as atividades foi apontado

pelos participantes nos enunciados:

Ninguém me perguntou se eu estou bem! Unica pessoa que me perguntou
de mim hoje, em todo esse tempo que estou ai, dois anos e pouco cuidando
o pai, foi vocé [entrevistador|, ninguém me perguntou se eu estou bem, se
eu estou triste, se eu preciso de alguma coisa, ninguem, so cobranca.
Tenho um irmido meu que nio me ajuda quase nada, se ele puder se
esconder ele se esconde. (E7)

Meus sobrinhos? Que podiam me dar uma mao, nenhum me da. Da familia

ndo tem ninguém que me ajude, esses nem adianta, ninguém, mas
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ninguém mesmo, sO estavam interessados caso recebessem em troca. Um
sobrinho queria cobrar 700 reais para ficar com ela no hospital. (E1)

Na voz dos cuidadores, o processo de cuidado de uma pessoa com cancer provoca
desgaste fisico e emocional, como também comprometimento de seu bem-estar e de sua
condigdo financeira, em fun¢do do aumento de gastos pelo tratamento e demandas cotidianas e
sociais. Além disso, limita a saida do cuidador de casa.

Olha esta muito dificil, ele ndo quer que eu saia do lado dele, ele tem medo
de ficar sozinho. S0 saio quando preciso fazer alguma coisa, porque € tudo
eu. (E4)

Eu tive que assumir tudo, sou responsavel hoje pelo pai, sou responsavel
pela casa tambem. Eu tenho que comprar as coisas, eu ndo posso deixar
faltar nada e ainda tem que cuidar dele. Estou muito sobrecarregado,
muito sobrecarregado, muita coisa, muita tarefa e dar eu tenho que dividir
ainda com a minha vida. E muita coisa, € muita pressio, ai eu tenho que

trabalhar, eu tenho minhas contas, a minha vida. (E7)

A gente vai sentindo o peso sabe, eu jd estou ficando com problema de

saude, a mae, que tambem ajuda a cuidar, jd esta com problema de saude,

ficou tudo muito pesado, sobrou tudo para mim, me sobrecarregou. (E8)
Durante as a¢des de cuidado, os participantes se sentiram sozinhos, desgastados fisica e

emocionalmente. Ademais, expuseram limitacdes a vida social, comprometimento do seu bem-

estar e dificuldades financeiras.

Discussao

A maior parte dos familiares que acompanhava as pessoas com cancer era mulheres. Esse
dado vai ao encontro de estudo realizado em Havana/Cuba, com cuidadores informais, em sua
maioria familiares, de pessoas com cancer de cabeca e pescoco, o qual evidencia que cuidadoras

mulheres predominaram nas familias que possufam um dos seus integrantes com cancer. Elas,
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geralmente, mantinham vinculo emocional e realizavam os cuidados, mesmo sem ter o
conhecimento necessdrio para desenvolvé-los, fato que pode acarretar sobrecarga na vida delas.™

Apds o diagndstico de cancer de um integrante do grupo familiar, diferentes cuidados
foram prestados pelos cuidadores que envolveram higiene, alimentagdo, controle de visitas e
oferta de espago de escuta. Associado a isso, atividades fora do espago domiciliar também foram
realizadas por eles. Os cuidados relacionados com vistas ao bem-estar fisico da pessoa com
cancer, realizados pelos cuidadores familiares, tém por objetivo a minimizacao do sofrimento da
mesma e o atendimento de suas necessidades bdsicas, incluindo cuidados com sua higienizacao
corporal e com a alimentacao."”

Além dos cuidados bdsicos/fisioldgicos direcionados aos aspectos fisicos do doente com
cancer, aqueles dirigidos aos seus elementos psicoldgicos merecem destaque, a exemplo de
amor, carinho, atencao e escuta, com o propdsito de possibilitar a expressido das vivéncias de
quem experimenta o adoecimento por cancer.”” H4 diferentes maneiras de cuidar e tornar o
cuidado facilitado, para que isso fosse possivel houve a alusido dos cuidadores em diminuir o
numero de visitas e afastar pessoas que pudessem provocar desdnimo na pessoa com cancer. O
processo da doenga € vivenciado de forma mais amena quando o doente se sente acompanhado e
considerado por um cuidador que expressa carinho, respeito e proximidade.’®

Identificou-se, durante a investigacdo, a adaptacio necessdria do cuidador para a nova
fun¢do ao manter-se envolvido com necessidades que ultrapassavam o cuidado direto a pessoa
doente. Depositar integralmente o tempo a acOes cuidativas é uma atribuicio comumente
encontrada nos cuidadores e, por meio dessa condicéo, eles demonstram preocupacio, abdicam
do seu periodo de descanso e ficam no aguardo das demandas e necessidades que o doente pode
vir a emanar.”” Nessa configuracio das atividades que englobam o ato de cuidar, hd demandas
em diversas dreas e estas apresentam um cardter progressivo, em que o saber fazer assume

maior relevo em uma fase inicial do processo.*
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A preocupacdo com a realizagio do cuidado ao familiar com cancer, preservar sua
integridade e lhe fornecer boas condi¢des de saide sdo designagdes basicas do cuidador, em sua
visdo. Portanto, a responsabilidade em manter o bem-estar fisico e psicoldgico do doente se
tornou uma meta para os cuidadores, na perspectiva de evitar a piora de seu quadro clinico, o
que poderia levar a novas complicacdoes e internagdes hospitalares. Estudo realizado com
cuidadores familiares de pessoas com cancer metastdtico mostrou que atitudes de cuidado e
preocupacio sio justificadas no sentido em que, se o doente estiver psicologicamente bem, o
desgaste fisico e emocional do cuidador também reduz e, consequentemente, as demandas de
acoes de cuidados podem ser minimizadas.?

Os entrevistados expressaram sentimentos diversos durante o processo de cuidar da
pessoa com cancer que modificaram seu estado fisico e emocional, o que pode alterar o seu dia-
a-dia e comprometer seu bem-estar. Estudo realizado na regido Nordeste do Brasil com
familiares cuidadores de doentes em cuidados paliativos identificou que suas vivéncias foram
apontadas como situacdes negativas na prestacdo cuidado. O choro, a tristeza, a angustia e a
impoténcia diante dos cuidados prestados a pessoa doente estiveram presentes no processo de
cuidar.” Ainda, hd a dificuldade em aceitar a situacdo de saude do seu familiar doente e as
repercussdes no estilo de vida do cuidador, que apresenta algumas dificuldades em conciliar sua
vida pessoal com o cuidado ao enfermo.?

A medida que o cancer progride, no seio familiar, emergem dificuldades vislumbradas de
diferentes formas pelos cuidadores. Permeada pela sensacdo de finitude, a morte torna-se uma
situacao palpdvel e possivel, visto o estigma cultural que o cancer carrega consigo. Estudo que
buscou apreender as representacdes sociais acerca do cancer entre familiares de pacientes em
tratamento oncoldgico, em um hospital do Maranhao/Brasil, identificou que o termo cancer
ainda produz sentimentos negativos, a exemplo de medo, tristeza, dor, desespero e a relagdo da

doenca com a morte.?!
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Situacdes que envolvem o adoecimento por uma doenga crbnica, como o cancer,
ocasionam modificacdes na rotina didria e dindmica familiar. Estas incluem alteracdes na vida
pessoal, profissional e social, remetendo todos a incertezas em relacdo ao futuro.”? Tais
mudangas, normalmente, produzem sofrimento, contudo é possivel que, com o passar do tempo,
os cuidadores desenvolvam mecanismos de enfrentamento caracterizados por adaptacdes que
promovem a reducdo das respostas emocionais a eventos estressores, ou seja, desenvolvimento
de habilidades para enfrentar o processo de adoecimento.”? Desse modo, pesquisa pontua
algumas estratégias para enfrentar o cancer por parte de familiares cuidadores como evitar focar
na enfermidade, utilizar substancias licitas, como ansioliticos, tabaco e fitoterdpicos, para
aliviar o estresse e a ansiedade, buscar apoio em integrante do grupo familiar e amigos e
solicitar suporte religioso.’”

As mudancas que ocorreram na vida dos cuidadores tém intima relacdo com a imposicao
do abandono de atividades antes desenvolvidas para que as novas demandas de cuidado sejam
supridas.? Estudos demonstram que, corriqueiramente, enquanto a mulher prioriza o cuidado
do homem doente, ela renuncia a si mesma e as suas necessidades basicas. I[gualmente, homens
mostram-se dispostos a ofertar o cuidado ao familiar doente, embora possuam dificuldades em
perceber suas proprias fragilidades.?*® Tais fatos denunciam a necessidade de apoio
psicossocial, sensibilizando os cuidadores nao apenas para o cuidado fisico, mas para que estes
atentem aos demais aspectos da pessoa enferma, olhando-a de forma integral, a fim de permitir
o exercicio de atividades cuidativas de seus familiares de forma plena e sauddvel.

A realizacio do cuidado de forma solitdria traz repercussdes, por vezes, negativas na vida
do cuidador, uma vez que este se sente abandonado e, associado a isso, recebe criticas de outros
familiares. Os cuidadores podem sentir falta de apoio, levando-os a vivenciar sentimentos de
sofrimento ao perceber que o cuidado poderia ser desempenhado por mais membros da

familia,'” o que se assemelha as vivéncias dos participantes do estudo ora analisado. As
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dificuldades se exacerbam por meio de sofrimento emocional associado as incessantes
demandas cotidianas, as quais o cuidador nio possui condi¢ao para abandonar.

Questdes relativas a dificuldades economicas vivenciadas pelos cuidadores, a partir do
processo de adoecimento por cancer de um integrante do grupo familiar foram identificadas
neste estudo. Dados similares também foram evidenciados em outras pesquisas, destacando
aumento de gastos decorrentes da prépria enfermidade, aquisicio de medicamentos e
deslocamentos a instituicdes hospitalares e diminuicdo da renda familiar pelo afastamento do
cuidador de seu trabalho formal, além de muitas familias jd possuirem baixo poder aquisitivo.?%

A funcao de cuidar € geralmente exercida por um unico familiar e, por vezes, este ndo tem
apoio dos demais membros da familia para executd-la, o que causa desgaste por se tratar de uma
tarefa que exige tempo e dedicagdo. Esse fato vai ao encontro do estudo que aborda a qualidade
de vida de cuidadoras familiares de pessoas em tratamento por cancer.’

A sobrecarga de trabalho e emocional dos cuidadores tem relacdo com a situacao clinica do
doente. A medida que a enfermidade se agrava, maior é a demanda de cuidado. Nesse cendrio, as
tarefas relacionadas ao cuidar podem produzir sobrecargas e provocar agravos a saide, afetando o
bem-estar fisico, psicoldgico e social, o que gera dor, sofrimento e seu préprio adoecimento.?%

Associado a isso, considera-se que o vinculo afetivo entre o cuidador e o receptor de cuidado
se constitui em elemento fundamental para a conducao das ac¢des cuidativas. Vale destacar que as
mudangas na vida do familiar em virtude de exercer essa atividade cuidativa, sem auxilio dos demais
familiares, podem desencadear transtornos mentais, a exemplo da depressdo.* Desse modo, os
participantes vivenciaram sobrecargas de ordem emocional, fisica, financeira e social.

Ressalta-se que este estudo possui limitagdes por ter sido realizado em uma determinada
realidade, de um municipio de médio porte, cujos familiares cuidadores estavam acompanhando

a pessoa com cancer no domicilio. Nessa perspectiva, outras investigacdes no intuito de
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apreender a vivéncia do grupo familiar que acompanha a pessoa com cancer pode contribuir

para a compreensao da dinamica familiar.

Conclusio

As a¢des de cuidado realizadas por familiares cuidadores a pessoa com cancer incluiram
estar proximo a ela e acompanha-la nos procedimentos relativos ao tratamento, preparo de
alimentos e auxilio na hora das refei¢des, ajuda na realizacdo da higiene pessoal, oferta de
momentos de escuta e minimizacdo do desgaste emocional. Diferentes vivéncias dos cuidadores
familiares de uma pessoa com cancer foram apontadas no decorrer do estudo, como negacio,
estresse, medo, preocupacao, mudanga na rotina didria e abdicac¢do do trabalho. Essas situacoes
geraram sobrecargas fisicas, emocionais, financeiras e sociais. Além disso, houve relatos que
indicaram a presenca de sintomas depressivos em decorréncia das sobrecargas vividas.

Assim sendo, destaca-se o papel da equipe de saude, incluindo o enfermeiro, na
abordagem e cuidado da pessoa doente e do cuidador. Tais acdes abrangem intervencoes
técnicas e atencdo aos aspectos emocionais. Ainda, esclarecer duvidas e orientar em relagio aos
cuidados necessdrios sdo agdes que podem colaborar no enfrentamento do adoecer por cancer,
tanto a pessoa enferma como ao ser cuidador.

Por fim, considera-se que os resultados deste estudo contribuam em discussdes acerca
das vivéncias de cuidadores familiares de pessoas com cancer, com possibilidade de tragar
planos de cuidados e, assim, minorar as suas sobrecargas e facilitar o enfrentamento do
cotidiano, em que uma pessoa da familia se encontra com cancer. O fato de evidenciar que a
maioria dos cuidadores sdo mulheres que sofrem sobrecargas de atividades colabora para guiar

estratégias de cuidado voltadas a esse publico.
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