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RESUMO Uma doencga grave como o cancer, nao afeta apenas a pacientes,
mas muda a vida de todas as pessoas a sua volta. Geralmente, familiares
assumem o papel de cuidadores/as, muitas vezes experimentam importantes
mudancgas em sua rotina, que repercutem na qualidade de vida e saude men-
tal. O objetivo desse estudo foi o de compreender a vivéncia de cuidadores/as
de pessoas enfermas de cancer. Trata-se de uma revisao integrativa de litera-
tura. Evidenciou-se a predominancia de mulheres neste papel, o fato de que a
escolha do cuidador/a nem sempre resulta de uma negociagao entre familia-
res, que o cuidado na maioria das vezes é centralizado em uma Unica pessoa,
assim como que a sobrecarga predispde a um risco aumentado para quadros
relacionados ao sofrimento mental. O uso de recursos espirituais/religiosos,
assim como o apoio recebido por equipes de saude foram as estratégias mais
apontadas para o enfrentamento dessa vivéncia por cuidadores/as.

DESCRITORES: Cuidadores. Neoplasias. Adaptacao Psicolégica.
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ABSTRACT Aserious illness like cancer not only affects the patients, but chan-
ges the lives of everyone around them. Generally, family members assume the
role of caregivers, often experience important changes in their routine, which
affect quality of life and mental health. The aim of this study was to understand
the experience of the caregivers of a cancer patient. This is an integrative li-
terature review. The predominance of women in this role was evidenced, the
fact that the choice of the caregiver does not always result from a negotiation
between family members, that care is most often centralized in a single per-
son, as well as that the burden predisposes to an increased risk for conditions
related to mental suffering. The use of spiritual/religious resources, as well as
the support received by health teams were the most indicated strategies for
coping with this experience by caregivers.

DESCRIPTORS: Caregivers. Neoplasms. Adaptation, Psychological.
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INTRODUCAO

Océncer se caracteriza por um crescimento desordenado de células no organismo.
Dividindo-se rapidamente, estas células agrupam-se formando tumores, que inva-
dem tecidos e podem se alastrar se para 6rgaos vizinhos e até distantes da origem do
tumor causando o que é chamado de metastases. O cancer é provocado por mutagdes
que alteram a estrutura genética do Acido Desoxirribonucléico das Células (DNA)'.

Culturalmente temido pela sociedade, a revelagdo do diagnostico apresenta-se, como
uma ma noticia, pelo temor do progndstico e devido ao estigma que traz consigo®. As
neoplasias se destacam como principal problema de Saude Publica no mundo e ja estao
entre as quatro principais causas de morte antes dos 70 anos de idade. Em uma estima-
tiva mundial apontou-se que no ano de 2018 ocorreram 18 milhdes de casos novos de
cancer e 9,6 milhdes de oObitos®.

Sua incidéncia e mortalidade tém aumentado, sendo previsto que o numero de indi-
viduos doentes de cancer aumente cerca de 70% nas proximas duas décadas*. Apesar
da evolugao no tratamento ter permitido o acréscimo de sobrevida, em muitos casos,
nao é possivel evitar efeitos secundarios significativos e uma evolugéo crénica da do-
enca, o que torna cada vez mais premente, a questao da adaptacao da pessoa doente
e da sua familia®.

As Politicas Publicas geralmente priorizam os cuidados em ambiente ambulatorial ou
domiciliar, visando reduzir intervengdes desnecessarias, bem como, os custos hospitala-
res para as instituicdes de saude. Com isso, o envolvimento da familia torna-se integral,
trazendo impactos desde o diagndstico, passando pelo tratamento, pos-tratamento e
tudo o que permeia vivenciar esta enfermidade®. A opcgéo pela assisténcia domiciliar,
demanda a presenga de acompanhante para os cuidados diarios da pessoa doente. As-
sim, essa demanda desafia a familia a eleger um/a cuidador/a principal®, que sera quem
realizara atividades voltadas ao cuidado de saude, assume a responsabilidade, oferece
suporte e visa a melhoria da qualidade de vida da pessoa doente'’.

Sé&o grandes os desafios encontrados por familiares ao assumir este papel. Surgem
mudancas na vivéncia e atividades cotidianas, tendo que se adaptar a uma nova rotina
cheia de tensdes e preocupagdes®. Em alguns casos sem o devido conhecimento e
treinamento prévios. Cuidar de familiar doente, pode levar ao desgaste fisico e emo-
cional que, se nao for observado, podera comprometer o cuidado e a saude também
do/a cuidador/a®.

Cuidadores/as familiares geralmente sao parentes, parceiros/as ou amigos/as proxi-
mos que tém um relacionamento pessoal significativo com o/a familiar doente. Espera-se
que cuidadores/as familiares auxiliem em todos os aspectos de sua vida, o que pode
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variar desde ajudar em atividades basicas de vida diaria até fornecer apoio emocional,
social e financeiro™. A medida que a doenca progride e o/a familiar doente sob seus
cuidados torna-se cada vez mais dependente, o/a cuidador/a tende a vivenciar uma so-
brecarga', que afeta sua qualidade de vida, uma vez que cuidar de um familiar exige
disponibilidade, tempo e dedicag&o® '3

Este trabalho objetiva compreender a vivéncia do/a cuidador/a de familiar doente de
cancer; conhecer quais aspectos sdo afetados em sua vida; e descrever as estratégias
utilizadas para o enfrentamento das mudangas. Sugere-se que essa pesquisa possa
contribuir trazendo luz aos desafios que cuidadores/as vivenciam durante o processo de
adoecimento de familiar, desde as altera¢des na rotina até os reflexos psicolégicos emo-
cionais. Acredita-se que a possibilidade de compartilhar estratégias de adaptacéo possa
beneficiar aos/as cuidadores/as.

METODO

Este estudo, de abordagem qualitativa, revisou a literatura para identificar as produ-
cdes cientificas relacionadas a vivéncia de cuidadores/as de pessoas doentes de cancer.
Optou-se pela realizagdo de uma revisao integrativa, método que proporciona a sintese
de conhecimento e a incorporagao da aplicabilidade de resultados de estudos significa-
tivos na pratica'®. Percorreu-se seis etapas: formulagdo da questdo de pesquisa, busca
na literatura, categorizagao dos estudos, avaliagao dos estudos incluidos, interpretagao
dos resultados e sintetizacdo do conhecimento.

Para realizar a busca foram escolhidos quatro descritores de saude: cuidador fami-
liar (family caregiver); diagnostico (diagnosis); cancer (cancer); cuidar (take care). Em
seguida, definiram-se descritores e palavras de textos que exprimissem e ampliassem
a abrangéncia destes trés grupos de elementos. A combinacgao intragrupos foi feita utili-
zando o operador boleano OR, e para a combinacgao intergrupos foi usado o AND: (“cui-
dador” OR “cuidador familiar”) AND (cancer OR “neoplasia”) (“diagnostico” OR “diagno-
se”) AND (“cuidar” OR “cuidado”).

Efetivou-se uma busca na Base de dados eletrénicas. Scientific Electronic Li-brary
Online (SciELO), Periddicos Eletronicos de Psicologia (PePSIC), Centro Latino-Ame-
ricano e do Caribe de Informagdo em Ciéncias da Saude (BIREME/BVS) e Portal de
Periodicos da Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

Quanto aos critérios de elegibilidade, foram incluidos: estudos com populagéo de pa-
cientes e cuidadores/as, maiores de 18 anos de idade, indexados em bases de dados
publicados em inglés, espanhol ou portugués, entre 2015 a 2020, e excluidos: estudos
sem determinagao de metodologia clara, teses e dissertagdes e publicagbes incompletas
e repetidas.

R. Saude Publ. Parand. 2021 Nov.;4(3):115-131

118



RESULTADOS

O resultado das buscas estdo expostos conforme as bases no Quadro 1 e o obtido

durante a selecgao final esta registrado no Quadro 2.

Quadro 1. Resultados da pesquisa, de acordo com o diagrama de fluxo PRISMA. Adaptado pela autora

(2020).

Estudos Identificados por meio | Estudos excluidos ap6s leitura | Estudos apropriados para

de pesquisa no banco de dados | do resumo e aplicagao dos cri- | revisdo segundo critérios

entre abril e julho de 2020. térios de inclusdo e excluséo: |de inclusdo e excluséo:

BVS: 8 BVS: 2 BVS: 6

CAPES: 8 CAPES: 5 CAPES: 3
SciELO: 6 SciELO: 3 SciELO: 3
PePSIC: 3 PePSIC: 0 PePSIC: 3
TOTAL: 25 TOTAL: 10 TOTAL: 15

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

Quadro 2. Trabalhos incluidos na selegao final

Fonte Titulo Autoria Area Objetivo do Ano

estudo

SciELO | Ser Cuidador de | Ferreira MLM, | Enfermagem Compreendera |2018
Familiar com can- | Mutro ME, experiéncia do
cer Conde CR, cuidador familiar

Sanches Marin de paciente com
MJS, Meneguin cancer

S, Mazzetto

FMC.

SciELO | Sobrecarga no Delalibera Psicologia Revisao siste- 2015
cuidar e suas re- | M, Presa J, matica da lite-
percus-sdes nos Barbosa A, ratura sobre a
cuidadores de Leal I. sobrecarga no
pacientes em fim cuidar, os fatores
de vida: revisao relacionados e
sistematica da lite- suas conse-
ratura quéncias nos

cuidadores de
pacientes com
cancer avangado
em fim de vida
ou em CP.
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SciELO | Sentimentos de Oliveira DAS, Psicologia Investigar os 2019
Pacientes em Cui- efeitos psicolégi-
dados Paliativos Cavalcante cos das modifi-
sobre Modifica=- LSB, Carvalho cacodes corporais
¢bes Corporais RT. decorrentes do
Ocasiona-das pelo adoecimento
Cancer e tratamento

oncolégico em
pacientes que
estao sob Cuida-
dos Paliativos.

CAPES | Sobrecarga do Borges EL, Medicina Avaliar o impacto | 2017
cuidador familiar: | Franceschini J, do estagio do
a sobrecarga de cancer de pul-
cuidar de pacien- Costa LHD, mao e da qua-
tes com cancer de Fernandes lidade de vida
pulmao, de acordo ALG, (QV) dos pacien-
com o estagio do | jamnik S, tes com cancer
cancer e a quali- de pulm&o na
dade de vidado | Santoro IL. sobrecarga do
paciente cuidador.

CAPES | Cuidador e cui- Yavol IS, Cam- | Psicologia Conhecer carac- | 2016
dado: o sujeito e | pos EMP. teristicas emo-
suas relagcbes no cionais e o con-
contexto da assis- texto do trabalho
téncia domiciliar do cuidador do-

miciliar, bem
como o sentido
do cuidar para
esses sujeitos.

CAPES Nivel de estresse | Silva RKN, No- | Enfermagem Avaliar o nivel 2017
dos cuidadores de | gueira LCLT, de estresse dos
cancer em fase pes BB, Cha- cAncer em fase
terminal ves AFL. terminal.

BVS Validagao de Vale JMM, Mar- | Enfermagem Validar o con- 2019
tecnologia para ques Neto AC, teudo de uma
autocuidado do fa- cartilha para
miliar cuidador de Santana ME, subsidiar o auto-

Mendes CP.

pacientes onco-
l6gicos paliativos
domiciliares

cuidado de fami-
liares cuidadores
de pacientes em
cuidados paliati-

vos oncologicos

domiciliares.
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BVS Autocuidado do do Vale JMM, Enfermagem Conhecer as 2019
cuidador de adoe- | Marques Neto necessidades de
cidos em cuidados | AC, autocuidado de
paliativos oncolo- familiares cui-
gicos domiciliares Santos LMS, dadores frente

Santana ME. ao cuidado de
adoecidos em
cuidados paliati-
vos oncoldgicos
domiciliares e
propor estra-
tégias a esses
cuidadores para
a realizacéo do
autocuidado.

BVS Como posso aju- | Figueiredo T, Interdisciplinar Compreender 2017
dar? Sentimentos | Silva AP, Silva os sentimentos
e experién-cias do | RMR, Silva JJ, de familiares
familiar cuidador i cuidadores ao
de pacientes on- Sllva CSO, Al- enfrentarem o
cologicos cantara DDF, diagnéstico, o

Souza LPS, tratamento e a
evolucao do can-

Souza AAM. cer em um ente
querido.

BVS Estratégias de co- | Fetsch CFC, Enfermagem Identificar as 2016
ping entre familia- | Portella MP, estratégias de
res de pacientes | Kirchner RM, coping utilizadas
oncologicos Gomes JS, por familiares de

Benetti ERR, pacientes onco-

Stumm EMF. l6gicos hospitali-
zados.

BVS O universo con- Silva SED, Enfermagem Analisar as re- 2018
sensual do cuida- | Costa JL, Arau- presentacoes
dor-familiar e sua |jo JS, Moura de familiares de
ancoragem AAA, pacientes em
dentro do cuida- Cunha NMF, ;:isgdse-\dos palia
do: um estudo de
representa-coes Santos AL.
sociais

BVS Busca por cuidado | Oliveira JM, Enfermagem Compreendera |2018
oncoldgico: per- Reis JB, busca por cuida-
cepcao de pacien Silva RA. do do cancer a

tes e familiares

partir da percep-
cao de pacientes
e familiares/

cuidadores.
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PePSIC | Avaliagdo doim- | Oliveira TR, Psicologia Avaliar o impacto
pacto psicossocial | Souza JR. do processo de | 2017
do diagnéstico cuidar de um

parente com
entratamentg do cancer durante o
cancer na vida de periodo de inter-
familiares nacao hospitalar.
cuidadores de pa-
cientes em regime
de internagao
hospitalar

PePSIC | Avaliagao do bem- | Oliveira WT, Enfermagem Analisar o bem- 2015
-estar de cuidado- | Sales CA, Fer- -estar de cuida-
res familiares de nandes CAM, dores familiares
adultos com neo- | Haddad MCL. de adultos com
plasia maligna no neoplasias ma-
ambito domiciliar lignas no ambito

domiciliar pelo
Questionario de
Avaliacio do
Bem-Estar Glo-
bal.

PePISC | Autoestima dos Moreira NS, Enfermagem Avaliar a autoes- | 2015
cuidadores de Sousa CS, Po- tima de cuidado-
doentes oncol6- veda VB, Turri- res de doentes
gicos com capa- | ni RNT. oncolégicos com
cidade funcional capacidade fun-
reduzida cional reduzida.

Fonte: Dados da pesquisa (2020).

DISCUSSAO

A partir da leitura sistematica dos 15 textos selecionados, chegou se a quatro catego-
rias que sintetizam os temas dos artigos e apontam para os objetivos delimitados neste
estudo: o feminino e o papel de cuidadora, impactos da mudanca de rotina do/a cuida-
dor/a, a saude mental do/a cuidador/a e estratégias de enfrentamento.

O FEMININO E O PAPEL DE CUIDADORA

Em sua maioria, o cuidado de uma pessoa que adoece de cancer € delegado as
mulheres. Essa predominancia é historica, desde a antiguidade cabe a mulher o papel
social de cuidar da familia, do lar, assim como das pessoas que adoecem™. Se o papel
social é responsavel por determinar a fungdo das pessoas dentro da sociedade’s, este
papel social associado ao feminino, passado de geragdo em geragao, parece determinis-
ta ao designar a mulher como cuidadora'®'’. Este padrao cultural é transmitido de forma
“natural”, por processos educacionais formais e informais’®.
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Embora o papel da mulher na familia e na sociedade tenha sofrido varias transfor-
magodes ao longo das ultimas décadas, em fung&o da crescente participagao feminina
no mercado de trabalho, com reflexos inevitaveis na vida doméstica, a consolidagao de
novas possibilidades para a vida da mulher caracteriza-se como um processo comple-
X0, marcado por avangos e retrocessos'®. Ainda nos dias atuais?’, se reafirma o lugar
da mulher como cuidadora, da casa, da familia e consequentemente dos que adoecem,
inclusive sendo ela que se desloca ao ambiente hospitalar quando necessario.

Com a evolugao da doenga, a pessoa designada ao cuidado pode ficar cada vez mais
atarefada, ja que a pessoa o doente tende a ficar mais dependente de seus cuidados.
Isso pode acarretar prejuizos fisicos, sociais e emocionais, principalmente quando se
trata de uma pessoa cuidadora que mantém laco afetivo com o/a familiar que esta sob
seus cuidados™®.

Muitas vezes por assumir esse papel de cuidadora, a mulher deixa de realizar ativi-
dades cotidianas, como cuidar da prépria feminilidade e saude, ou entéo, as realiza com
menor frequéncia. Ao cuidar de uma pessoa doente, a mulher muitas vezes coloca-a
como prioridade e esquece-se de si mesma vivendo em fungéo desta?'.

IMPACTOS NA MUDANCA DE ROTINA DO/A CUIDADOR/A

Sao muitos os impactos presentes na descoberta de que um membro da familia tem
uma doenga como o cancer. Alteragdes significativas passam a ocorrer, interferindo na
normalidade das condigdes fisicas, psicoldgicas e sociais. Estas alteragdes podem afe-
tar todas as pessoas da familia, mas principalmente aquela que assume o papel de
cuidador/a principal, ou seja, o que vai ficar diretamente responsavel pelo cuidado da
pessoa doente’®.

O cuidador/a principal acaba abdicando até mesmo da sua atividade profissional®2.
Este novo papel vai sendo assumido naturalmente em fungcado das demandas diarias,
contudo, nem sempre passa por uma escolha, ou discussao familiar quanto ao seu dese-
jo e disponibilidade, ndo ha muitas vezes, um acordo explicito entre familiares na escolha
de quem ira prover os cuidados?.

Cuidar de familiar doente de cancer requer muita disposi¢cao, empenho, amor e com-
promisso. Entretanto, ainda que haja disposigédo e propdsito, o cotidiano carregado de
responsabilidades, as mudancgas na vida e na rotina, inevitavelmente virdo a intervir dire-
tamente na qualidade de vida do cuidador/a?:.

O tratamento de cancer € um caminho dificil, composto por frequentes intervengdes
cirurgicas ou clinicas e multiplas internagdes, e por grande estresse fisico e emocional®.
Ou seja, ndo importa o quao bem e independente o paciente esteja a pessoa quando
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recebe o diagnodstico, em algum momento necessitara muito de um/a cuidador/a para
ajuda-la ao longo da trajetéria da doenga'.

A convivéncia entre cuidador/a e a pessoa com cancer, desenvolve muitos sentimen-
tos opostos, ora compreensao e solidariedade, ora raiva, magoa e frustracdo®. Presen-
ciar o desconforto fisico e emocional, e o pensamento constantemente direcionado para
o/a familiar gravemente doente s&o alguns dos aspectos que contribuem para diminuir o
bem-estar do/a cuidador/a.

O ato de cuidar, para os familiares € marcado por sentimentos e significados?*, como
os encontrados nos relatos extraidos das pesquisas analisadas, a identificagao foi codifi-
cada sendo que “E” corresponde a Entrevistado/a e a numeracgao os diferencia:

Pra mim a experiéncia de cuidar é tudo, é meu pai e eu gosto de ajudar.
(E1 2) 24:sp

Minha experiéncia? Ah acho que é uma retribuicdo por tudo que ela fez por
mim, e nesta minha experiéncia vejo como aprendizado é que a familia se
une [...]. (E11)24sp

Ele voltou a ser uma crianga, e eu a sua méae [...] cuido com o maior carinho.
(E3)24:sp

Porém, em alguns momentos, vivenciar o cuidado torna-se uma atividade dolorosa,
resultando em sobrecarga, estresse e tristeza, neste caso, a obrigagao de cuidar se ex-
pressa como uma fungdo exaustiva?. Ao suportar a agonia do/a doente de cancer, o/a
cuidador/a passa a compartilhar de sua dor fisica, desencadeando sofrimento’”:

Ele chora bastante, quer sair, trabalhar, a gente sabe que ndo pode, explica
pra ele que ndo pode mais, corta o coraggo. (E12)%* P

E duro nessa situacdo dele, agora, pior ainda, até porque os médicos
disseram que ndo tem mais o que fazer, é s6 esperar [...]. (E 13)?4

Cuidadores/as exercem muita influéncia no bem-estar da pessoa a seus cuidados’®, de-
vido a proximidade afetiva, que geralmente existe, seu apoio tem elevada importancia para
obter uma melhor adaptagao ao longo do tratamento oncoldgico. Cuidadores/as provavel-
mente estardo presentes em todos os momentos, desde o diagndstico até o desfecho do
processo terapéutico, interagindo nas experiéncias pelas quais passa a pessoa doente no
dia a dia. Portanto, como as pessoas, a que cuida e a que recebe cuidado se relacionam
afetivamente, aspectos subjetivos de uma tende a influenciar a outra’®.

Assumir a posi¢ao de cuidador/a exige aprender a lidar com as ameacas e o medo de
novos sintomas, internacgdes e limitagdes vividas pela pessoa doente?. Em geral, cuida-
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dores/as se sentem sobrecarregados com a fungdo, além de vivenciarem sentimentos
de angustia, desgaste fisico e emocional, também vivenciam muitas cobrangas, sendo
desafiado a lidar com os sentimentos do doente e de sua familia, uma vez que conflitos
familiares podem aumentar por conta da doencga e as atividades de lazer tornam-se raras
ou inexistentes?”:

Né&o é facil [...] porque eu ndo aguento com ele, ndo tenho quem me ajude.
Me doi as costas (E2)?*sP.

Eu nunca pedi nada para ninguém, mas eu me vi assim, numa situagéo tao
dificil, tive que pedir para um para outro, vocé me ajuda com isso, tudo é
dificil [...]. (E14)?4sp

Meu convivio social mudou muito. Devido eu cantar, eu saia muito, e
tinha muitos amigos, mas, por causa dele, eu tive que parar, ja que nao
tenho ninguém pra me ajudar, ai, eu fui perdendo muitas coisas e muitos
amigos. (E5)%°

Eu cuido dele sozinha, sempre cuidei desde o inicio. Meus irm&os nem
aparecem aqui. Acho que eles deveriam, pelo menos, ligar para saber
como ele esta, sabe? Mas, sou s6 eu mesma aqui no batente. Para te falar
a verdade, eu sinto raiva deles. A gente briga muito por causa disso. Eu me
estresso, choro, até adoeco. As vezes, eu acho que ndo vou dar conta e d4
vontade de desisti. (E5)%°

Os outros irmdos também deveriam, pelo menos, no final de semana que
eu estou trabalhando, procurar me ajudar, mas eles nunca se preocuparam
com a mam@e do jeito que era pra ser. Eles quase nem vém aqui, so ligam
de vez em quando. Eu finjo que n&o ligo, mas, no fundo, me da raiva,
sabe?. (E7) 5%

A sobrecarga de cuidadores/as familiares de pacientes com cancer pode variar de
acordo com o estagio da doenga e pode depender de fatores relacionados a condi¢ao
de cada paciente’. Tais cuidadores/as poderao vivenciar: isolamento social, transfor-
magdes negativas nas relagbes, comprometimento de aspectos fisicos e emocionais,
auséncia de momentos de lazer, até mudancas de habitos alimentares?.

Estudos relacionados a interagao social®® constatam que ao assumir o papel de cui-
dador/a, o tempo para lazer diminui ou se torna inexistente, e esta privagao pode gerar
tristeza e problemas com a autoestima:

Quase néo saio de casa, eu cuido dele, né? Desde o comego. Eu cuido
dele, entao ndo posso viajar, eu nem penso. (E9)?#s»
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Cuidadores/as também assumem a administracdo medicamentosa, monitora sinto-
mas, exercicio e mobilidade, contudo, a maioria ndo possui as habilidades necessarias
e confianga para realizar tais tarefas, essas rotinas contribuem para o seu desgaste?>%.

SAUDE MENTAL DO CUIDADOR/A

Dentre os diferentes aspectos afetados ao assumir o papel de cuidador/a de uma pes-
soa doente de cancer, os efeitos relacionados a saude mental ganham destaque, pois
enfrenta uma série de conflitos emocionais, seja pela sobrecarga, alteragao da rotina, ne-
gligéncia de aspectos pessoais, seja por compartilhar os medos e sofrimento da pessoa
doente022.24;

As vezes, eu sinto que estou adoecendo, entdo, sdo varias coisas ao mesmo
tempo, vocé nao precisa so estar bem fisicamente, né, que aparentemente
todos nés estamos bem fisicamente, mas, psicologicamente, que é a pior
parte. (E7)?°

Osl/as familiares que cuidam de pacientes com uma doenga grave, como o cancer en-
frentam um trabalho pesado que os/as deixa emocionalmente esgotados/as, fisicamente
exaustos/as e completamente subjugados/as %:

Praticamente n&do me cuido, estou cuidando mais dele. Eu sei que eu tenho
que me cuidar, mas, agora, ele é a prioridade. As vezes, eu estou muito
triste, com vontade de chorar, sem forgas, mas eu tenho que passar para
ele que ele esta tudo bem e que ele vai ficar bem. (E1)%5°

Eu deixei de cuidar de mim, da minha saude. Ndo vou mais ao médico, ndo
saio para passear, ndo estudo mais, nao trabalho, ndo me cuido, sabe? Tem
dias que a dedicacéo é tao grande que eu nem durmo, fico a madrugada
toda do lado dela. Tem vezes que, quando chega no fim do dia, eu ainda
nem tomei banho, sé cuidando dela. (E4)?5°

O/a cuidador/a é permeado/a por uma diversidade de sentimentos envolvidos na re-
lacao de cuidado, especialmente a impoténcia, que faz muitas vezes com que se sinta
triste e acredite que a situagao tende a ficar mais dificil®. A sensagao de impoténcia
vivenciada diante da dor e sofrimento do/a familiar doente, podera predispor ao medo,
estresse e ansiedade, fatores que impactam em sua saude mental®2:

Um sentimento de tristeza, porque é um tratamento doloroso, né!? Ver a
pessoa sentir dor e vocé ndo pode fazer nada, as vezes a gente se sente
impotente. Entao resumindo: néo é facill. (E8)5%3’

Percebeu-se a correlagao entre as emocgdes vivenciadas por doente e cuidador/a, a

R. Saude Publ. Parand. 2021 Nov.;4(3):115-131

126



medida que quem esta doente apresenta mais sintomas relacionados a depressao ou
ansiedade. Por exemplo, o/a cuidador/a também tende a vivenciar essas emocdes, desta
forma o seu estado de humor sofre influéncia do estado de humor do/a familiar doente'®.

Alguns sintomas sdo comuns a cuidadores/as: privagao de sono, sentimento de im-
poténcia, desamparo, dificuldades financeira, isolamento social, dificuldades em conciliar
rotinas medicinais com a rotina do/a familiar doente'. Essas vivéncias, somadas a falta de
orientagdes adequadas para o manejo dos cuidados de saude, repercutem impactando
diretamente na qualidade de vida e predispondo a quadros de ansiedade, depressao?®:

O que sinto é uma grande ansiedade, uma mistura de nervosismo. Sinto
medo, angustia, pois nunca sei o que ira acontecer amanha. Cada dia é uma
agonia, pois 0 meu tio esta cada vez pior, tenho medo de receber a qualquer
momento uma ma noticia e temo que ele se acabe do meu lado. (E5)%%

Estou cansada, estressada, pois ha um balango emocional muito grande
na minha vida. Me sinto fraca, cansada, triste, a dor € muito grande. (E7)%%

Alguns cuidadores/as ficam clinicamente deprimidos/as e fazem uso de medicagao
para depressao, ansiedade e insdnia duas ou trés vezes mais do que o restante da popu-
lagcao. Assim como, apresentavam algum nivel de ansiedade e depresséo ja no inicio do
tratamento e que o distress psicossocial, a depressao e a sobrecarga aumentaram com
o declinio funcional do/a familiar doente e com a fase mais critica da doenca'.

Segundo o Inventario de Sintomas de Stress para Adultos 70% dos cuidadores chegam
a uma fase de exaustdo?2. Ao vivenciar toda essa complexidade que envolve tristeza, ins6-
nia, estresse, depressao, ansiedade e, por vezes, doengas psicossomaticas, os cuidado-
res desenvolvem estratégias de apoio, que visem modos de lidar com a situagao?.

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Dentre estas estratégias a espiritualidade/religiosidade (E/R) se destaca no enfrenta-
mento. O apego a E/R, como fonte de superagao de angustias e sofrimento, permite a
cuidadores/as sentirem-se acolhidos/as e compreendido s/as no enfrentamentog:

Sou uma pessoa que fica insegura, mas sé confio mesmo é em Deus. Busco
paz na igreja, assim, para mim é tudo, os irmaos oram, fazem oragées.
Estamos buscando confianga em Deus. (E7)%%

Durante o desenvolvimento da doencga, a familia constréi seus alicerces de apoio,
principalmente a E/R, independentemente da religido, relatam acreditar em Deus. Atra-
vés da fé essas pessoas alcangam uma maior percepg¢ao de bem-estar emocional, sen-
tindo-se protegidas por um “ser maior”’, que as ajudam a superar dificuldades, como
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vemos nestes relatossé:

A gente confia muito, busca muito conforto em Deus, porque isso € uma forca
fundamental. Aqui no hospital existem os médicos que estdo conduzindo,
mas a frente deles esta Deus. (E8)%%"

Mas busco forgas dos céus, em Deus, na familia, temos muita fé. (E6)%%

A E/R podem ser utilizadas como uma estratégia de fortalecimento e direcionamento
da vida familiar. Referenciadas como praticas ja vivenciadas e que sao intensificadas
com o diagndstico do cancer, sao citadas por familiares como instrumentos de forga e
resisténcia. Para eles/as a superagao de cada etapa da doenca é conferida a fé em uma
energia maior que € um “Deus”, o qual demonstra e aplica o seu poder de curar®.

Também ganha destaque, referente as estratégias de enfrentamento, a orientagéo
das equipes de saude, em especial a partir de visitas domiciliares. Essa estratégia
tem sido apontada como fator protetivo ao aperfeigoar as habilidades do/a cuidador/a
familiar?®. A seguranca transmitida por profissionais passa credibilidade na atencéo a
pacientes e repercute no compartilhamento do cuidado. A possibilidade de atendimen-
to domiciliar estabelece uma relagao de confianga que resulta em maior tranquilidade
ao/a cuidador/a familiar, evitando, muitas vezes, a necessidade de deslocamento a
servigos de pronto atendimento®°.

Essa atencdo especializada em domicilio € motivo de gratiddo, e o convivio diario
tende a estreitar os vinculos entre o/a cuidador/a e a equipe de saude. O bom relaciona-
mento, a satisfacdo e a confianca dos/as cuidadores/as com os/as profissionais diante
de situagdes dificeis fazem com que cuidador/a se sinta acolhido e amparado para dar
continuidade as suas atividades®.

Se percebe que um dos sentimentos mais vivenciados por cuidadores/as é o de
impoténcia, neste caso € possivel observar a busca de alternativas e de planos com a
finalidade de resolver o problema de forma efetiva e que beneficie pacientes. Cuida-
dores/as possivelmente se sentem na obrigacdo de enfrentar a situacdo de maneira
positiva para que pacientes sintam e encarem a doenca da forma mais natural possi-
vel, enquanto que eles/as também precisam se adaptar a nova situacao de vida e ao
ambiente que fara parte de sua rotina diaria®'. E visto que atitudes mais positivas, oti-
mistas, flexiveis e diretas de lidar com os sentimentos envolvidos em situagdes estres-
santes, como o cancer, favorecem adaptacdes mais saudaveis e a reducao do impacto
do estresse no equilibrio psicofisioldgico®'.

Muitos fatores se relacionam a maneira que o/a cuidador/a passara por essa experién-
cia, destacando-se atributos pessoais, como saude e energia, sistema de crengas, metas
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de vida, autoestima, autocontrole, conhecimento, capacidade de resolu¢ao de problemas,
praticas de apoio sociais e a utilizagdo de estratégias de coping (enfrentamento)'.

CONSIDERAGCOES FINAIS

Este estudo reafirma a mulher no papel de cuidadora, aponta para o fato de que a
escolha do/a cuidador/a principal nem sempre se trata de uma negociagao dentro dos
ambientes familiares. Que na maioria das vezes o cuidado acaba centralizado em uma
unica pessoa, a qual tera sua rotina radicalmente alterada. A sobrecarga e os desafios
desta vivéncia trazem consigo, um risco aumentado para o desenvolvimento de quadros
relacionados ao sofrimento psiquico. Também pode se constatar que, dentre as estra-
tégias de enfrentamento empregadas por cuidadores/as, destaca-se a E/R e o apoio
recebido pelas equipes de saude, em especial a partir das visitas domiciliares.

Considera-se que o objetivo de compreender a vivéncia do/a cuidador/a de familiar
doente de cancer foi alcangado, embora a pesquisa tenha enfrentado limitagdes relativas
a identificacao de estudos recentes dentro dos critérios de elegibilidade. Acredita-se que
a realizagao deste estudo contribua para que estudantes e profissionais conhegcam os
desafios que um/a cuidador/a vivencia durante o processo de adoecimento de familiar,
desde as alteragdes na rotina até os reflexos psicolégicos emocionais desta vivéncia. Es-
pera-se, ainda, que a possibilidade de compartilhar estratégias de enfrentamento possa
beneficiar a cuidadores/as.
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