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Resumo

Com o advento do céncer na familia, alguns membros responsabilizam-se pelos cuidados ao
familiar doente e, geralmente, sentem-se sobrecarregados e sem apoio. No intuito de compreender
melhor este fenbmeno, a presente pesquisa teve como objetivo investigar a experiéncia de cuidar de
um familiar com céncer, a partir de contribuicdes da Terapia Familiar, especificamente da Terapia
Narrativa. Participaram da pesquisa quatro cuidadores, sendo trés mulheres e um homem, com
idades entre 37 e 44 anos. Como instrumentos de pesquisa, foram utilizados o genograma e a
entrevista semiestruturada. Para a andlise dos dados, recorreu-se a andlise de conteddo. Os
resultados indicaram contextos familiares caracterizados por violéncia, pobreza e rejeicdo;
dificuldades em lidar cotidianamente com o familiar doente e ter que abrir mdo de sua rotina, em um
cenario com poucos recursos e sem suporte da familia. Aspectos positivos também foram
identificados, como mudancga pessoal e felicidade. Destaca-se a importancia de ac¢des que reforcem
aspectos positivos das experiéncias dos cuidadores e considerem a dindmica familiar de cada
sistema.
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Caring for a Family Member with Cancer: Contributions from Systemic Family Therapy
Abstract
Faced with the advent of a cancer in the family, some members take responsibility for care to sick
family member and usually feel overwhelmed and unsupported. In order to better understand this

phenomenon, the present study aimed to investigate the experience of caring for a family member

with cancer, based on contributions of family therapy approach, specifically Narrative Therapy. The
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participants were four caregivers, three women and a man, aged between 37 and 44 years. The
research tools used were the genogram and semi-structured interview. For data analysis we used the
content analysis. The results indicated family contexts characterized by violence, poverty and
rejection, difficulties in dealing with the sick family member daily and have to give up their routine in a
setting with limited resources and support family. Positive aspects were also identified such as
personal change and happiness. We highlight the importance of new practices that reinforce the
positive aspects of the experiences of caregivers and consider the family dynamics of each system.

Keywords: family caregivers; cancer; public health; family therapy.

Introducéo

A abordagem sistémica tem contribuido para compreensdo dos fenébmenos de salude-doenca a
partir de uma perspectiva que enfatiza a mutualidade de influéncias entre diferentes sistemas, em
detrimento de uma abordagem puramente individual. Como afirma Walsh (2005), o desenvolvimento
de uma abordagem biopsicossaocial, no campo da saude, requer um deslocamento paradigmatico da
vis8o ocidental sobre a relagédo dicotbmica entre mente e corpo e um resgate dos sistemas familiares
e sociais nas experiéncias de adoecimento. O paradigma sistémico tem como proposta a superacao
de pressupostos epistemolégicos como simplicidade, estabilidade e objetividade que norteiam as
ciéncias tradicionais e o modelo biomédico (Moré, Crepaldi, Goncalves & Menezes, 2009). Sua
utilizacdo no cenario da salde possibilita, sobretudo, a ampliacdo do foco e contextualizacdo dos
processos de saude e doenca, no sentido de reconhecer sua complexidade e articulagcdo com o
sistema familiar. Tal paradigma também convida o profissional a adotar uma postura diferente ao
postular a existéncia de processos de auto-organizacdo dos sistemas, denunciando a
incontrolabilidade dos mesmos. Por fim, tendo como base o pressuposto da intersubjetividade, o
trabalhador em saldde pode se reconhecer como parte do sistema e atuar na perspectiva da co-
construcdo de saberes e solucdes (Vasconcellos, 2005) com os demais integrantes da familia e
equipe.

As transformacdes que ocorrem nos sistemas familiares sdo impulsionadas por eventos
normativos, caracteristicos do ciclo de vida da familia, e por eventos inesperados, como o surgimento
de uma doenca grave. A maneira como a familia lidara com o advento de uma situagdo inesperada
depende, além das caracteristicas da situagcdo em si, do sentido dado ao evento, da sua inscricdo na
historia familiar e ainda da resiliéncia da familia, construida nas experiéncias no decorrer de seu ciclo
de vida (Carter & McGoldrick, 1995; Lamanno-Adamo, 2006; Walsh, 2005).

O diagnéstico de uma doenca crénico-degenerativa, como o cancer, € um evento inesperado que
acarreta impactos no sistema familiar, posto que exige uma reorganizacdo para que ele possa lidar
com os cuidados e o tratamento que a doenca requer (Carvalho, 2008). Tais mudancas podem
promover o desenvolvimento dos membros do sistema quando eles reagem a doenca com coesao

interna, prestando cuidados ao familiar doente. Todavia, quando h& condutas evitativas frente a
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doenca, alguns familiares assumem a responsabilidade mais diretamente com o0s cuidados ao
paciente, podendo haver uma sobrecarga de fun¢des (Silva, 2001).

De acordo com Floriani (2004), quando apenas um familiar se responsabiliza pelos cuidados,
enfrentando sozinho as dificuldades e o sofrimento do paciente, podem surgir sintomas como
depressao, disturbio do sono, isolamento social e afetivo e falta de perspectiva de vida. Infelizmente,
apesar dos cuidadores familiares serem reconhecidos como pessoas importantes que trazem
beneficios ao paciente com céancer, eles geralmente ndo sao alvo de atencdo da equipe de saude
(Araujo, Aradjo, Souto & Oliveira, 2009).

Tendo em vista a situacdo de vulnerabilidade que a experiéncia de ser cuidador geralmente
acarreta, a presente pesquisa teve como objetivo compreender a experiéncia dos cuidadores de
familiares com céncer por meio das narrativas por eles construidas. Ter acesso a histéria sobre o
cuidar de um familiar com cancer possibilita compreender como os cuidadores expressam suas
vivéncias, significam e lidam com o processo de cuidado, contribuindo para a literatura a respeito do
tema.

Para Cascais, Martini e Almeida (2008), o cancer é “... uma das enfermidades que mais receio
provoca na sociedade contemporanea, devido as representacdes de morte, dor e sofrimento” (p.
498). Destarte, a comunicacdo do diagnostico € um momento delicado para o paciente e seus
familiares. Em muitos casos, o diagnéstico de cancer ocorre tardiamente, limitando as possibilidades
de tratamento e cura, aumentando os indices de mortalidade. Esse fato refor¢a o estigma do cancer
por meio da associacao entre essa doenca e a morte. Em decorréncia, a confirmacéo do céncer traz
sofrimento para os familiares podendo se instalar uma comunicacao truncada, um segredo familiar,
no intuito de poupar os integrantes mais frageis da familia (Carvalho, 2008). De acordo com Silva
(2001), os membros familiares podem ser acometidos por uma crise de maior intensidade do que a
do proprio paciente e, nesta dindmica, o estresse vem acompanhado de desespero, irritacao,
desgosto e intolerancia diante da possibilidade de perda.

O cuidador é o representante da rede social da pessoa internada que a acompanha durante toda
a sua permanéncia nos ambientes de assisténcia a salde. Na concepcdo da clinica ampliada,
trabalho clinico multidisciplinar que tem como foco ndo apenas a doenca, mas o sujeito, sua familia e
0S contextos nos quais se insere, a presen¢ca do acompanhante constitui componente essencial para
a concretizagcdo da proposta de humanizacao da assisténcia a saude (Brasil, 2007). De acordo com
Esslinger (2008), o cuidador familiar € a pessoa que permanece junto ao doente por mais tempo,
geralmente abdicando de aspectos de sua propria vida para exercer tal fungdo de cuidado. Com o
falecimento do familiar, ha a possibilidade de o cuidador cair em um vazio existencial ou, por meio de
um processo de identificacdo com o doente, passar a apresentar seus sintomas.

A escolha do familiar cuidador pode ser espontanea ou por indicacdo de algum membro da
familia. Nesse processo, consideram-se questdes como laco afetivo, proximidade residencial, suporte

financeiro e disponibilidade de tempo. Embora haja diferentes motivos que possam levar a escolha do
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cuidador, a afetividade é essencial para que haja efetividade no apoio, assim como uma boa relagao
do cuidador e do doente com os outros membros da familia (Ribeiro & Souza, 2010).

O familiar que se torna cuidador ocupa um papel importante por oferecer apoio social ao doente
em trés dimensdes: informativo, instrumental e emocional. O apoio informativo envolve o
compartiihamento de informacfes técnicas sobre o processo do adoecimento. O instrumental se
refere as atividades cotidianas como preparar comida, limpar a casa e levar o paciente para consulta.
O suporte emocional, por fim, envolve a ajuda no enfrentamento do medo e de outros sentimentos
gue emergem frente a situacdo desconhecida. Esses tipos de suporte ajudam o paciente com cancer
a se sentir valorizado, cuidado e amado (Bevan & Pecchioni, 2008).

O cuidador de um familiar com cancer, uma vez que faz parte do sistema familiar, também é
afetado pela situacdo, podendo apresentar sintomas como ansiedade e depressdo (Rezende et al,
2007). Como afirmam Martins, Ribeiro e Garret (2003), frente as situacdes adversas e sem recursos
de resolucao de problemas imediatos, o cuidador se torna vulneravel, podendo vivenciar um estado
de desorganizacéo psicossocial, acompanhado de sentimentos como medo, culpa e ansiedade.

Com o tempo, € esperado que 0s pacientes com cancer necessitem, progressivamente, de
maiores cuidados em decorréncia da evolugcdo da doenca. Alteracdes no corpo, na aparéncia, nas
habilidades funcionais e nos papéis sociais e familiares surtem impactos, diretamente, no cuidador.
Consciente das necessidades do familiar doente, o cuidador pode ser levado a repensar o seu futuro
e suas metas de vida. Além disso, alteracdes financeiras podem acontecer, principalmente devido ao
aumento das despesas e abandono do trabalho. Por outro lado, apesar dos aspectos dolorosos
advindos da experiéncia do cuidar, tal experiéncia também pode ser positiva ao aumentar o
sentimento de orgulho por sentir-se capaz de lidar com os desafios, por desenvolver novas
habilidades e por haver mudancas na relacdo com o familiar doente ou crescimento pessoal (Nijboer,
et al.,1998; Fonseca, Penna & Soares, 2008).

Para Wanderbroocke (2005) cuidar de um familiar doente é uma tarefa dirigida principalmente as
mulheres, além de ser restrita a familia nuclear e geralmente exercida por uma Unica pessoa. Desse
modo, a rede social formal e informal, constituida pelos amigos, familias, servicos e instituicdes,
desempenha papel importante para os cuidadores, ao facilitar o controle de situaces problematicas
(Martins et al., 2003).

Fonseca et al. (2008) apontam para a falta da rede de apoio familiar e de amigos no cotidiano
dos cuidadores, o que reflete uma retracdo das redes sociais, processo esse caracteristico da
sociedade contemporanea. A falta de rede de apoio em um momento delicado e doloroso que exige
recursos materiais, fisicos e emocionais do cuidador alerta para a necessidade de acdes de saude

voltadas para esse protagonista de cuidados e o sistema familiar como um todo.

Contribuicdes da Terapia Narrativa
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Para o desenvolvimento da pesquisa proposta, escolheu-se, como aporte teorico, a Terapia
Narrativa desenvolvida por Michael White e David Epston na década de 80 do século XX. De acordo
com White (2012) as pessoas “ligam os fatos de suas vidas em sequéncias que se desdobram
através do tempo, de acordo com um tema ou enredo. Esses temas, com frequéncia, refletem perda
fracasso, incompeténcia, desesperanca ou vazio” (p. 75). Tais narrativas, por sua vez, determinam o
que as pessoas percebem e lembram, assim como enfrentam o futuro (Nichols & Schwartz, 2007).

As narrativas sdo derivadas de diferentes contextos e épocas. As historias construidas pelos
sujeitos carregam sentidos pessoais, mas sdo engendradas em determinados contextos familiares,
sociais, econdmicos e politicos. Conforme discutem Rasera e Japur (2001), o self, por ser construido
socialmente na linguagem, é compreendido como uma construcdo de varios autores. Sendo assim, o
individuo ndo é autor Unico de si mesmo.

O self vai sendo construido por meio do processo de reunido de pequenas historias que se
originam no passado e se estendem até o presente do narrador, em contextos especificos.
Entretanto, devido ao fato das pessoas terem dificuldades em conhecer a si mesmas, a partir de
todas as experiéncias que vivem, geralmente uma histéria passa a ser dominante na vida delas ou
“..passa a ser a maneira pela qual a pessoa se considera, constitui-se como tal” (Zimmerman &
Dickerson, 1998, p. 262).

De acordo com White (2012), ao consultarem terapeutas, as pessoas contam histérias com
temas que geralmente refletem perda, fracasso, incompeténcia, desesperanca ou vazio. O processo
terapéutico, por meio das conversacdes de reautoria, tem como foco convidar as pessoas a
desenvolverem histérias sobre suas vidas, incluindo eventos e experiéncias negligenciadas, mas
potencialmente significativas — os acontecimentos singulares ou excegdes.

Esta perspectiva ainda pressup8e que os problemas s&o situagBes separadas das pessoas e
estas, por sua vez, possuem habilidades, competéncias, crengas e valores que podem reduzir a
influéncia destes. Todavia, as pessoas possuem, comumente, dificuldades em se destituirem das
histérias dominantes, uma vez que ressaltam os aspectos aprendidos, negativos de si e da situacdo
na qual estdo envolvidas (Morgan, 2007).

Por meio de intervencgdes intituladas conversacdes de reautoria, as pessoas desenvolvem e
contam histdrias de suas vidas, incluindo eventos e experiéncias negligenciadas, mas potencialmente
significativas para elas. Essas histérias alternativas vdo sendo organizadas ao longo do processo
terapéutico, visando a construcdo de um enredo que rompe com a narrativa dominante (White, 2012;
White & Epston, 1993).

A intervencéo terapéutica, portanto, tem o intuito de impulsionar a ressignificacdo ou construcao
de novas narrativas que resgatem a potencialidade dos sujeitos, libertando-os de seus problemas.
Para Grandesso (2009), a Terapia Narrativa enfatiza:

a desconstrucdo das narrativas dominantes e das praticas subjugadoras do self que,

cristalizadas nos relatos sobre as vidas e identidades, restringem as possibilidades existenciais e

tém o status de verdades sobre as pessoas e suas vidas (p. 114).
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A Terapia Narrativa configura-se como uma ferramenta que permite tanto compreender como 0s
cuidadores constroem as narrativas sobre o cuidar de um familiar com cancer como intervir no intuito
de impulsionar a construcdo de enredos alternativos para fortalecer os atores sociais envolvidos na

experiéncia.

Método

Este estudo trata de uma pesquisa exploratoria, a qual tem o intuito de possibilitar uma visao
geral, uma primeira aproximacdo sobre um determinado fato. Optou-se por utilizar o estudo de caso
como delineamento da pesquisa, considerando que tal escolha permite a investigacdo de poucos
sujeitos de forma mais profunda (Gil, 2008).

Participaram da pesquisa quatro cuidadores de familiares com cancer, trés mulheres e um
homem, participantes de um servico ndo governamental voltado as pessoas com céancer, sediado na
cidade de Vitéria-ES. Primeiramente, os cuidadores que frequentavam a instituicdo foram
identificados pelos profissionais que atuavam no local. Em um segundo momento, contatos
telefénicos foram realizados para convida-los a participar da pesquisa. Apenas uma entrevista ndo
pdde ser finalizada, uma vez que a cuidadora precisou sair e se negou a continua-la. Pode-se pensar
que conversar sobre sua vivéncia era doloroso, naquele momento.

Como instrumento de pesquisa foram utilizados o genograma e a entrevista com roteiro
semiestruturado abarcando os seguintes temas: o0 relacionamento com a pessoa com cancer, a
opcédo por ser cuidador; dificuldades e consequéncias do ato de cuidar. O genograma, instrumento
que vem sendo cada vez mais utilizado para coleta de dados, diz respeito a uma representacéo
grafica do sistema familiar (desenho ou mapa) que possibilita ao pesquisador ter acesso a
configuracdo e dinamica da familia (Wendt & Crepaldi, 2007). Por meio deste instrumento, é possivel
apreender dados que contribuem para uma visdo mais complexa do fendmeno estudado no contexto
familiar como, no caso da presente pesquisa, o cuidado a um familiar com cancer. A entrevista com
roteiro semiestruturado, por sua vez, possibilita a exploracdo em profundidade dos saberes,
representacdes, crencas e valores (Laville & Dionne, 1999).

O processo de coleta de dados ocorreu em duas etapas, nas dependéncias da referida
instituicdo. Na primeira etapa, tendo em vista o respeito e o reconhecimento da autonomia do sujeito
de pesquisa, as pesquisadoras leram e explicaram topicos contidos no Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Na segunda etapa, duas psicélogas, que trabalhavam como voluntarias
na instituicao realizaram as entrevistas individuais.

Para a andlise dos dados, recorreu-se a analise de conteldo tematico-categorial. A analise de
contelido refere-se a um recurso metodoldgico que permite o acesso a diversos contelddos explicitos
ou implicitos no texto (Oliveira, 2008). Por meio de um conjunto de procedimentos e técnicas que

variam de acordo com o elemento textual que se quer observar, a analise de contetdo permite
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descrever e fazer inferéncias sobre os conteldos das mensagens e suas condi¢des de produgdo. No
caso desta pesquisa, as categorias centrais foram definidas a priori. As unidades de significacao, por

sua vez, foram provenientes das andlises das unidades de registro.

Resultados e Discusséo

Os resultados serdo apresentados de acordo com os temas identificados nas entrevistas e
ilustrados com algumas falas dos participantes. Nomes ficticios foram criados visando a resguardar o

anonimato dos participantes da pesquisa.

O contexto familiar

A utilizacdo do genograma permitiu uma melhor compreensao das configuracdes e
relacionamentos familiares, viabilizando, consequentemente, a contextualizacdo e melhor
compreensdo das narrativas contadas, uma vez que as vivéncias relatadas incluiam membros em
diferentes cenarios e tempos (passado e presente). Diante da importancia dessa contextualizacao,

optou-se por relatar, brevemente, algumas informacdes sobre o sistema familiar de cada cuidador.

Elaine (55 anos) cuidava de uma irma que era portadora de cancer de mama. A entrevistada era
filha de pais falecidos e possuia sete irmaos, sendo dois homens e cinco mulheres. Ela tinha uma
filha adulta e uma neta adolescente. O contexto familiar de Elaine era caracterizado por pobreza e
violéncia paterna, desde a infancia. Brigas entre os irmdos e entre pai e filhos pareciam ser
constantes. Apés ter construido sua propria familia, a violéncia também permeou este sistema, pois
sua filha foi violentada sexualmente pelo tio, irmdo de Elaine. Além disso, embora ndo tenha

aprofundado o assunto, seu casamento parece ser um dos motivos de sofrimento em sua vida.

O sistema familiar de Leticia (37 anos), que era cuidadora de sua mae, era composto por poucos
membros. Seus pais eram idosos e divorciados. Apds morte dos filhos, este casal decidiu adotar
Leticia e seu irmdo ainda quando criancas. Leticia tem trés filhos de relacionamentos diferentes.
Atualmente, ela namora um rapaz e nédo tem filhos com este. No decorrer da entrevista relatou sua
dificuldade em lidar com sua méae, expressando, constantemente que é preterida pelo seu irm&o.
Segundo ela, apesar de serem os dois adotados (ela e o0 irmé&o), a mée possui preferéncia pelo filho,
no caso, irméo da entrevistada.

A cuidadora Claudia (44 anos) é casada e tem dois filhos adultos. H& dois anos sua filha
descobriu um cancer no cérebro em estagio avancado. Claudia relatou que seu pai e seu sogro
morreram devido a um cancer de pulméao. Sobre sua familia de origem, Claudia foi criada com a avé

devido aos constantes maltratos de seu padrasto. Apenas quando se tornou adulta péde conhecer
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seu pai biolégico, pois a mae dizia que ele estava morto. Hoje, Claudia também tem sofrido
agressdes verbais por parte de seu filho mais novo e de seu marido, que tem bebido mais que o de

costume, segundo ela.

Roberto (44 anos) é solteiro e cuida de sua mée idosa, portadora de cancer linfatico ha 10 anos.
Ele é filho adotivo e tanto seu pai de criagdo quanto seu pai bioldgico sdo falecidos. Seu pai de
criacdo faleceu ha quatro anos. Roberto foi entregue a sua mae adotiva pelo fato de sua mae
biolégica nao ter condi¢des financeiras para cuidar de mais um filho. Apds a sua adogédo, sua méae
biologica teve mais dois filhos biolégicos (um morrendo aos oito anos de idade) e também adotou
outro menino. Embora conheca a sua familia bioldégica, Roberto nao tem muito contato com ela.
Também n&o tem relacionamento estreito com pessoas da familia em que foi adotado. Segundo eles,

os familiares néo ligam para sua méae e nem para ele, o que causa ressentimento.

De acordo com Lamanno-Adamo (2006) a maneira como a familia lida com uma situagao
inesperada, como o cancer, por exemplo, depende, dentre outros fatores, de como este evento se
articula com a historia do sistema familiar. As historias familiares apreendidas ao longo da construgao
do genograma trazem vivéncias passadas de sofrimento e dificuldades que provavelmente dificultam
0 exercicio de ser cuidador, despertando sentimentos dificeis de lidar. As histérias do passado podem
dificultar, portanto, momentos de desenvolvimento pessoal que a experiéncia de cuidado poderia
proporcionar. Em decorréncia, aumenta-se o sofrimento tanto do cuidador quanto do paciente por
ficarem presos em acontecimentos do passado, que se atualizam nas dificuldades cotidianas
surgidas da relagdo entre paciente-cuidador. Somam-se as dificuldades do passado, os entraves do
presente concretizado no diagnéstico de cancer e no dia-a-dia dos envolvidos. Em alguns casos pode
haver dificuldades nos processos comunicacionais e adocdo de estratégias de enfretamento nao

funcionais como a evitacéo e isolamento social.

A opc¢éo por ser cuidador

Os participantes alegaram que se tornaram cuidadores porque ndo havia outro familiar para
ocupar esse papel. Entretanto, ao longo das analises das entrevistas, foi possivel identificar outros
motivos que nortearam a escolha pelo cuidado, como: solicitagdo do préprio familiar, sentimento de
gratiddo, recursos financeiros, disponibilidade de tempo, experiéncia anterior de cuidado de outros
familiares, falta de ocupacédo, afastamento dos outros familiares, medo de outro cuidador ndo atuar
adequadamente e oportunidade divina. Esses motivos encontram-se muitas vezes imbricados, nao
sendo possivel, portanto, identificar apenas um para justificar a escolha de ser cuidador: “Eu ja
esperava que ia ser cuidador deles [dos pais]. ... Ai, eu pedi essa graca a Deus, e ele me concedeu”
(Roberto).
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Eu me acho... ndo é que eu sou obrigada, mas eu tenho dentro do meu coragdo que eu preciso
cuidar dela. Ela ndo cuidou de mim quando eu era pequena, quando me pegou? Me deu amor,
carinho? O que eu sou ela que me deu, entdo eu preciso cuidar dela (Leticia).

Sentimentos de gratiddo, de dever e amor foram evocados para justificar a deciséo pelo cuidado,
como relatado nos depoimentos dos sujeitos. Como destacam Ribeiro e Souza (2010), uma série de
fatores contribui para a determinacdo do principal cuidador do familiar com céncer, ndo apenas a
simples disponibilidade dos cuidadores. Para esses autores, as relacdes afetivas passadas
desempenham papel crucial na decisdo ou aceitacdo do papel de cuidador, além de fatores atuais e

concretos como a proximidade residencial, suporte financeiro e disponibilidade de tempo.

Dificuldades no exercicio do cuidado

Dentre as varias dificuldades que os cuidadores enfrentam, foram destacadas: lidar com as
agressdes do familiar doente; ndo ter privacidade; abrir m&o do ritmo de vida anterior; cuidar de outro
familiar doente, além do familiar com cancer; lidar com os sintomas que véo aparecendo, dificuldade
financeira, falta de suporte de outros familiares e, por fim, ver o semblante triste do familiar com
céancer.

Lidar diariamente com os sintomas fisicos e emocionais, além de acompanhar as intervencdes
necessarias — as quais a pessoa com cancer deve se submeter —, também se configura como outra
dificuldade para o cuidador, fazendo emergir o sentimento de impoténcia. Para Pereira e Dias (2007),
observar a tristeza, o sofrimento e a dor dos familiares em tratamento mobiliza tristeza e sentimento
de impoténcia no cuidador por esse ndo conseguir dirimir o sofrimento de seu familiar. Como
estratégia para minimizar seu préprio sofrimento, alguns cuidadores exercem seus cuidados com o
objetivo de amenizar o sofrimento da pessoa com céancer.

Ser cuidador implica, também, em ter de lidar com os sustos e os medos de novos sintomas,
internacdes e limitacdes: “O cancer causa inflamacédo em varios locais; é como se fosse andar numa
corda bamba o tempo todinho” (Roberto); “Como cuidadora, cada dia € uma expectativa nova para
mim” (Claudia).

As expectativas geram ansiedade e estado de alerta constante, causando desgaste fisico e
mental para os cuidadores. Por outro lado, dependendo da pessoa e do contexto no qual esta
inserida, as expectativas podem proporcionar a preparacdo para a despedida do familiar, e desta
forma, um crescimento pessoal, mesmo diante da dor.

Enfrentar essa situacéo pode ficar mais dificil quando o cuidador abre mé&o de sua privacidade e
de vérias outras coisas em sua vida, como sua casa e seus objetivos de vida. Para Volpato e Santos
(2007), uma das dificuldades que os familiares cuidadores vivenciam diz respeito as mudancas que
ocorrem na sua vida pessoal e rotina diaria, principalmente porque, geralmente, eles ndo tém o
auxilio de outra pessoa nessa fungdo de cuidar. Em decorréncia, podem aparecer varios sintomas

que, uma vez agravados, culminam em certos transtornos, como os decorrentes da depressao.
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A dificuldade financeira também foi destacada pelos cuidadores, principalmente porque trés deles
tomaram a decisdo de abandonar o trabalho para poderem cuidar de seus familiares. Além da perda
de contatos sociais, surge a falta de dinheiro em um momento que necessitam de recursos
financeiros para comprar a alimentacdo especifica e utensilios que minimizem o sofrimento do
paciente, bem como para custear 0 acompanhamento de alguém que auxilie nos cuidados do doente
quando o familiar necessitar se ausentar.

A compreensdo das dificuldades desses cuidadores requer um olhar sistémico que articule o
passado e o presente, a realidade concreta e construgdes simbolicas que emergem desta e como

esta complexa dindmica se concretiza na vida de cada sujeito.

Consequéncias da experiéncia

Como consequéncias do ato de cuidar os participantes relataram: tristeza; sentimentos de
fraqueza; nervosismo; aumento ou perda peso; mudanca de humor; abandono do trabalho e do
cotidiano além de dificuldade financeira: “Eu emagreci muito, estou muito fraca, estou sem comer. Se
eu ficar triste eu ndo como; se me maltratar eu ndo como” (Elaine); “Meu ambiente fica
desorganizado, gaveta aberta, ndo consigo colocar as coisas no lugar de novo. Mas ndo sou eu, €
meu estado emocional” (Claudia).

Os dados apresentados aproximam-se dos dados coletados por Volpato e Santos (2007) ao
identificarem alteracdes relacionadas ao sono, a alimentacdo, aos afazeres domésticos e ao lazer.
Diante desse quadro, eles afirmam que os familiares cuidadores sdo pessoas propensas a adoecer
com maior facilidade que os outros familiares ou amigos. Tal fato pode ser explicado considerando
gue, além de estarem em contato direto com o paciente — 0 que é suficiente para acarretar sofrimento
e mobilizar contetdos relacionados a morte, eles mudam abruptamente suas vidas.

E importante evitar que os significados negativos provenientes dessa experiéncia contribuam
para uma visdo também negativa de si. A intervencdo profissional preventiva, curativa ou de
reabilitacdo, implica o fortalecimento das pessoas, fazendo com que percebam suas potencialidades
e responsabilidades para que, assim, possam usar estratégias funcionais que evitem o alto grau de
sofrimento psiquico. As trocas com pessoas que vivenciam ou ja passaram pela situagdo podem ser
um recurso fundamental. Nos grupos de apoio, pacientes e familiares conhecem experiéncias de
outras pessoas e aprendizagens que podem ocorrer rumo ao crescimento pessoal (Aradjo &
Nascimento, 2004).

Apesar dos aspectos negativos, os cuidadores também apontaram aspectos positivos como:
felicidade diante do bem-estar do outro, crescimento pessoal, maior cautela e reflexdo diante das
adversidades, corroborando com os estudos de Nijboer et al. (1998) e Fonseca et al. (2008) que

discutem, dentre outros aspectos positivos, o crescimento pessoal.
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“Eu era mais explosiva, hoje eu ja penso mais pra falar, quando eu brigo e magoo a pessoa eu
fico muito mal. Eu tenho pensando mais pra falar, mas eu ndo era assim, de uns meses pra cé eu
tenho pensando muito” (Elaine).

Os aspectos positivos podem ser interpretados de diferentes formas. A maior cautela e reflexdo
frente aos problemas podem indicar que os cuidadores querem evitar confrontos e discussdes por ja
estarem cansados da rotina ou para pouparem seus familiares doentes. Assim, nem todos os
aspectos positivos apontados indicam que existe um processo de reconstrucédo de identidade, apesar
de poderem ser considerados promotores de tal processo.

Nas narrativas dos participantes foi possivel identificar histérias tristes sobre o passado e o
presente, repleta de dificuldades e pesar, caracterizando a histéria dominante construida por cada um
deles. Essas histérias se atualizam no presente, contribuindo para que a experiéncia de cuidado seja
ainda mais dolorosa: “Eu ndo quero machucar, porque eu sei como é ser machucada... Olha, eu
carrego uma trouxa ruim. Eu me sinto assim, muito rejeitada. E ai me d& aquela tristeza e ndo tenho
vontade de comer” (Elaine).

Os demais participantes também trouxeram histérias dificeis sobre o seu passado, entretanto, ao
longo das narrativas, essas histérias cederam lugar a histérias de confianga em Deus e competéncia
como cuidadores, indicando um processo de transformagdo de suas narrativas por meio de varios
episédios que denotavam os momentos Unicos, de acordo com a Terapia Narrativa.

Apesar do sofrimento, alguns cuidadores traziam eventos e percepc¢fes que demonstravam forca
interna: “Menina, uma vez o carro me pegou e eu nao quebrei um 0sso... eu sou forte!” (Claudia)

O cuidar de alguém pode fazer emergir um sentimento de competéncia que certamente ndo
suplanta o sentimento de impoténcia e dor diante da situa¢éo, mas pelo menos o diminui. Roberto,
por exemplo, em varios momentos da entrevista, detalha como procede nos cuidados e explica sobre
os seus conhecimentos adquiridos. Além disso, ele comegou a pensar na possibilidade de voltar a
estudar algo relacionado a saude ou a assisténcia social. Claudia, por sua vez, foi a cuidadora que
mais relatou sobre as aprendizagens que vem adquirindo com a experiéncia de cancer da filha.
Segundo ela, aprendeu a olhar o horizonte de uma forma mais ampla e também identificou varias
mudancas pessoais ou “consertos”, como ela denominou, que apenas puderam acontecer devido a
situacdo de cuidado.

Pensando em possibilidades de intervencdo, acredita-se que a ampliagdo das narrativas, por
meio das conversacfes terapéuticas, pode romper com as histérias dominantes e resgatar
habilidades e outros aspectos positivos de cuidadores, retirando a forca de narrativas em torno da
rejeicdo, por exemplo, transformando o autoconceito e as relacfes familiares.

Como acreditava White (2012) é possivel mudar uma percepcdo negativa de si mesmo que
frequentemente aparece nas histérias contadas. Portanto, no contexto terapéutico, torna-se
importante identificar as habilidades desenvolvidas e os propositos das acdes das pessoas, pois elas

se tornam ferramentas importantes para a construcao de outra percepc¢édo de si da situacdo. Por meio
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das conversagfes, séo trazidos outros acontecimentos, planos e outros contextos que revelam os

aspectos positivos da identidade e das experiéncias vividas.

Consideracdes finais

Os resultados discutidos desvelam a potencialidade do cuidador em se integrar ao processo das
mudancas provocadas pelo adoecimento e pelas consequentes limitacdes advindas da enfermidade
do familiar. Por outro lado, os resultados também alertam para a necessidade de acolhimento desse
sujeito, por parte dos servigos de saude disponiveis em diferentes nives de atencéao.

Na maioria das vezes, os cuidadores continuam sozinhos nos servicos de saude, sem o apoio de
profissionais capacitados para lidar com os varios processos implicados nesta situacdo. Além disso,
as acbGes em saude ainda continuam respaldadas por uma visdo organicista e individual que
desconsideram as diferentes dindmicas familiares. Enfatiza-se, portanto, a importancia de uma maior
atencdo aos cuidadores e sua familia por parte dos profissionais de servicos de saude e de iniciativas
ndo-governamentais no sentido de prevenir sintomas e promover saude. O cuidador e seu sistema
familiar ndo deve ser considerado como um elemento de obstru¢do ao trabalho do hospital ou uma
demanda que precisa ser contida. Infelizmente, no Brasil, ainda faltam estrutura fisica e profissionais
destinados e capacitados ao seu acolhimento, além da patente dificuldade de compreenséo de sua
funcéo no processo de reabilitacdo do doente (Brasil, 2007).

A experiéncia de cuidar de um familiar com cancer envolve uma série de dimensdes diferentes
(emocionais, fisicas, sociais e financeiras) concernentes a doenca e a familia, necessitando, portanto,
de intervencgdes interdisciplinares que enfoquem os diversos aspectos envolvidos no processo de
cuidado. E preciso reconhecer a importancia dos cuidadores e da dinamica familiar como elementos
integrantes do processo de recuperacdo do paciente e da equipe de cuidados na possibilidade de
atuar, tecnicamente, na mediacdo das relagBes sociais e institucionais, de forma a promover
mudancas na organizacdo do processo de trabalho e de producdo de salde. Tal integracdo
possibilita ampliar a acdo de salde, mantendo ativa a responsabilizacdo dos cuidadores em relacdo
ao doente, respeitando seu desejo e autonomia e considerando suas demandas especificas, numa
perspectiva de solidariedade e de responsabilidade coletiva.

A promocao de salide deve ser o norte orientador das praticas profissionais, pautada pelo olhar
sistémico e ndo individualizante. Desse modo, conceitos e estudos no campo da Terapia Familiar
destacam-se como instrumentos importantes para a constru¢cdo de uma visdo mais ampla e de
praticas que abranjam a familia e o seu contexto. A Terapia Narrativa, especificamente, contribui ao
promover o fortalecimento dos membros envolvidos no enfrentamento do cancer, por meio da
reconstrucdo de suas histdrias. Esse processo implica a desconstrucdo das ideias cristalizadas e
negativas, ao incentivar outra forma de olhar para o passado e para o presente, com vistas a
construcdo de novos caminhos a serem trilhados por sujeitos mais fortalecidos.
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