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Resumo

O cancer € uma das principais causas de morte no mundo. Frente a uma doenga complexa e
multideterminada como essa, 0 auxilio ao paciente e o seu tratamento exigem varias intervencdes,
revelando-se o cuidado como componente essencial para ambos. Com finalidade de qualificar a
assisténcia na oncologia, 0 amparo aos entes dos pacientes torna-se fundamental, apontando as
necessidades que esses encaram, e compreendendo a maneira de como auxiliar no atendimento a
essas necessidades, criando a possibilidade de sana-las. Objetivo: Diante do contexto evidenciado,
0 objetivo do estudo foi desenhado para compreender a experiéncia vivida em relagdo ao diagnéstico
e ao tratamento do cancer na percep¢do do familiar cuidador, bem como conhecer o que a literatura
vem apresentando sobre o tema. Método: Revisao integrativa de literatura, artigos disponiveis nas
bases de dados LILACS, MEDLINE, CINAHL, BDENF, SciELO, The Cochrane Library, com os
descritores “Familia ou family”, “Oncologia ou oncology”, “Terapia familiar ou family therapy”, em
portugués, inglés ou espanhol, do ano de 2011 a 2015. Resultados: Foram selecionados 11 artigos
que foram organizados de acordo com as categorias “Principais sentimentos apresentados pelos
cuidadores diante do diagnéstico e acompanhamento”, “Dificuldades no tratamento do paciente”, e
“Artificios para enfrentamento das dificuldades vivenciadas”. Conclusdo: A partir da andlise da
producdo académica, observa-se a caréncia de estudos que enfoquem o desenvolvimento de
programas que visem a melhoria da satde dos cuidadores.

Palavras-chave: cuidadores de pacientes; saude de cuidadores; apoio ao diagnéstico e

tratamento do cancer.
Understanding the Lived Experiences by Family Caregivers Front Oncology Patient
Abstract
Cancer is a leading cause of death worldwide. Faced with a complex and multifactorial disease

like this, the aid to the patient and their treatment requires multiple interventions, revealing the

essential component carefully. In order to qualify for assistance in oncology, the support to love of
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patients is fundamental in identifying the needs that they face, and how to help meet those needs, with
the possibility of remedy them. Objective: Given the evidenced context, the objective of the study was
designed to understand the experience in dealing with the diagnosis and treatment of cancer, in the
perception of caregivers, and know what the literature has shown on the
subject. Methodology: Articles literature integrative review available in the databases LILACS,
MEDLINE, CINAHL, BDENF, SciELO, The Cochrane Library, with "Familia or family" descriptors,
"oncologia or oncology",b "Terapia familiar or family therapy" in Portuguese, English or Spanish, in the
year 2011 to 2015. Results: We selected 11 articles that have been arranged according to the
categories "Major feelings presented by caregivers before the diagnosis and monitoring”, "Difficulties
in patient care", and "devices to cope with the difficulties experienced". Conclusion: From the
analysis of academic literature, there is a lack of studies that focus on the development of programs
aimed at improving the health of caregivers.

Keywords: caregivers of patients; health of caregivers; supporting the diagnosis and treatment of

cancer.

Introducéo

Entre as doencas cronicas, o cancer esta entre uma das principais causas de morte no mundo no
século XXI. A Organizacdo Mundial da Salde (2008) estima que 7,6 milhdes de pessoas morreram
de cancer em 2005, e 84 milhGes de pessoas morrerdo nos proximos 10 anos se nao forem tomadas
medidas direcionadas aos cuidados com céncer. “Mais de 70% de todas as mortes em pacientes
oncologicos ocorrem em paises de baixa e média renda, onde os recursos disponiveis para a
prevencao, o diagnoéstico e tratamento do cancer sdo limitadas ou inexistentes” (Organizagdo Mundial
da Saude, 2008, p. 3).

Segundo o Instituto Nacional de Céancer José Alencar Gomes da Silvia (2014a), no Brasil o
problema ganha relevancia pelo perfil epidemiol6gico que a doenca vem apresentando, e, com isso 0
tema conquista espaco nas agendas politicas e técnicas das esferas de governo. Em 2015, a
estimativa aponta para ocorréncia média de 576 mil casos novos de céncer (Inca, 2014b).

Ainda de acordo com o Inca (2014a), o Brasil passa por um processo de mudanca demogréfica,
denominado de “envelhecimento” da populagdo, associado as mudancas entre as pessoas e seu
ambiente, desencadeando uma altera¢cdo importante no perfil de morbimortalidade, diminuindo a
ocorréncia das doencas infectocontagiosas e aumentado os casos de doengas crdnica-
degenerativas. Por conta disso, atenta-se esse perfil de doencas crbnicas, e morte da populacao
brasileira como consequéncia (Inca, 2014b). Frente a uma doenca complexa e multideterminada
como o céncer, o auxilio no seu tratamento exige varias as intervencdes, podendo variar de
intervencdes cirdrgicas (Gnica ou multiplas), quimioterapia, radioterapia ou o uso combinado de todas
essas.

O processo de cuidar do paciente com cancer é componente fundamental do tratamento. A
crianga, assim como o adulto, que encara o cancer pode se sentir incapaz de realizar autocuidado em

certos periodos do enfrentamento da doenca, o que pode gerar a dependéncia fisica, psiquica e
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cognitiva (Motta & Diefenbach, 2013). Para Amador, Reichert, Lima e Collet (2013, p. 543), “ao tomar
o cuidado por base, tem-se a possibilidade de compreender o ser humano e a concepg¢do de vida que
orienta seus projetos existenciais”. O ato de cuidar envolve uma dimensao pratica que requer a
dialética da compreensdo, a interpretacdo e a aplicacdo, além disso, envolve vinculo e
responsabilizacdo (Amador et al., 2013), por isso, a equipe de salde devera reconhecer e lidar com
as necessidades no cuidado do paciente e também de seus familiares.

Com a finalidade de qualificar a assisténcia ao paciente oncolégico, 0 amparo aos seus entes
torna-se fundamental, observando suas necessidades e os auxiliando no atendimento dessas
necessidades com o objetivo de sana-las. Para Nunes e Rodrigues (2012), a importancia em se
perceber e respeitar o modo singular e as demandas individuais do doente é necessario, pois
aproxima o tratamento pré-estabelecido as possibilidades de vida.

De forma semelhante, é preciso conceber a inclusdo da familia como elemento do cuidado,
integrado e participativo no meio em que o paciente se insere, pois ajuda quanto as orientacdes
adequadas e a compreensdo das particularidades dos envolvidos. Ainda de acordo com os autores
Nunes e Rodrigues (2012), durante o enfrentamento do céncer os familiares encontram-se
fragilizados com o sofrimento do seu ente, o que dificulta a inclusdo no processo de cuidar.

Os familiares, ao enfrentar a vulnerabilidade fisiolégica do doente, acabam por desencadear
doencas psicossomaticas (Amador et al., 2013). A doenca crdnica de um filho interage diretamente
com a estrutura familiar, contribuindo para sua disfuncdo. Em qualquer familia, o agravamento da
doenca tendera a aumentar a responsabilidade e o stress na relacéo parenteral (Amador et al., 2013).
Isso reforca que a atencéo nao sé deve ir além do cuidado especifico ao paciente, mas também, deve
atender aos familiares em suas necessidades, permitindo a qualidade e a integralidade da
assisténcia. Como apontado por Amador et al. (2013, p. 543), “entender o cuidador ndo é sé percebé-
lo como um ser que cuida, mas que também precisa ser cuidado, pois seus sentimentos ficam
fragilizados pela doenga . . .”

Para reduzir o stress do paciente e também dos familiares que o acompanham nesse processo, é
necessario identificar as demandas individuais e coletivas, agregando-as as expectativas e as
disposicbes para lidar com os problemas que se apresentam (Nunes & Rodrigues, 2012). Por isso,
serdo detalhadas as demandas dos familiares, e quais estratégias os mesmos utilizam para alivio
através do levantamento de artigos atuais. E conforme sera visto, h& relevancia em se promover o
preparo da equipe de salude em lidar com as reais necessidades da familia dos pacientes, e de
acordo com os recursos disponiveis, também atender a demanda também dos pacientes.

Diante do contexto, evidencia-se a necessidade de compreender a experiéncia de familiares
cuidadores ao lidar com o diagnéstico e com o tratamento do cancer para identificar quais as
necessidades a serem trabalhadas junto a equipe de salde. Para tanto, este estudo busca revisar, de
forma integrada, a literatura nacional e internacional a respeito das necessidades (na perspectiva de
familiares e profissionais) que podem ser atendidas para a promoc¢do da parceria no servico de

salide, para o paciente e para a familiar, no tratamento do cancer.
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Método

Para realizacdo deste estudo, optou-se pela revisdo integrativa da literatura, uma vez que ela
permite a identificacdo de um problema no campo da salde e objetiva encontrar estudos que
possibilitem auxilios na resolugdo do problema identificado.

Conforme Galvdo, Sawada e Trevisan (2004), para o desenvolvimento de um bom trabalho de
revisdo integrativa é preciso que haja a formulagédo adequada da pergunta. “A definigdo da pergunta é
a atividade mais importante na elaboracdo da revisdo, pois proporciona a diregdo para a execucao
das outras atividades relativas ao processo” (Galvao et al., 2004, p. 551).

Para a elaboracdo da pergunta norteadora da pesquisa, deu-se preferéncia a estratégia PICO,
formada por P de paciente ou populacédo, | de intervencéo ou indicador, C de comparacao ou controle
e O de “outcome”, que em portugués significa desfecho clinico, resultado (Nobre, Bernardo & Jatene,
2003).

A partir da estruturacdo da estratégia de PICO foi delimitada a seguinte questdo: Quais
necessidades podem ser desenvolvidas (na perspectiva de familiares e profissionais) para a
promocdao da parceira “servico de saude, paciente e familia”?

A coleta de dados ocorreu no periodo de agosto a dezembro de 2015. Para que os critérios da
amostragem possam garantir a representatividade da populacdo, sdo importantes os empregos de
indicadores da confiabilidade e fidedignidade dos resultados. Nesse estudo, foram utilizados
descritores da Base de Dados Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) do Centro Latino-
Americano e do Caribe de Informagdo em Ciéncias da Saude, conhecidos como Biblioteca Regional
de Medicina (BIREME). Os descritores selecionados foram: Familia ou family, Oncologia ou oncology,
Terapia familiar ou family therapy.

Foram utilizadas diversas estratégias de busca dos artigos, nas seguintes revistas eletrénicas:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical Literature Analysis
and Retrieval Sistem (MEDLINE), Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),
Base de Dados em Enfermagem (BDENF), Scientific Electronic Library Online (SciELO), The

Cochrane Library.
Foram considerados como critérios de incluséo:
e estudos realizados com pacientes de ambos 0s sexos, com familiares de pacientes que
passaram pelo cuidado oncoldgico;
e estudos que relatavam experiéncias e necessidades dos familiares de pacientes oncoldgicos;

e estudos publicados em inglés, espanhol e portugués nos ultimos cinco anos.

Como critérios de exclusdo, foram desconsiderados textos incompletos.
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Resultados

Foram identificados 3711 artigos quando utilizado a estratégia de busca com os descritores
“Familia” e “Oncologia”. Ap6és a utilizacao dos critérios de inclusédo e exclusao, resultaram em 872. Do
total dos 872, foi realizada leitura do titulo, com selecéo de apenas 40, seguidos da leitura do abstract
finalizaram com 08, pois esses apresentavam aderéncia ao tema apresentado. Da segunda estratégia
de busca com uso dos descritores “Oncologia” e “Terapia familiar”, foram encontrados 77160 artigos.
Para melhor refinamento da pesquisa, além dos critérios de inclusdo e exclusao, também foram
utilizados como assuntos da revista as palavras Enfermagem e Psicologia. A partir dessa etapa,
obteve-se 1452 artigos. Desses, foram lidos titulos e selecionados 42 artigos. Com a leitura do
abstract dos 42, a selec¢édo final passou para 03, pois atendiam ao assunto proposto.

Depois de definida a estratégia de busca, foram selecionados os artigos em varios bancos de

dados. A estratégia de busca segue no quadro abaixo (Quadro 1):

Quadro 1: Estratégia de busca de artigos em base de dados

Estratégia de busca Base de dados Referéncias obtidas

(tw:("familia" or "family")) AND | -LILACS 78

(tw:("oncologia" or "oncology")) | -IBECS 3

Total -MEDLINE 791

Selecionados 872
08

("oncologia™)) OR

(tw:("oncology™)) AND | -MEDLINE 1321

(tw:("terapia  familiar")) OR | -LILACS 131

(tw:("“family therapy"))

Total

Selecionados 1452
03

Fonte: Elaborado pela autora (2015)

Nas bases de dados MEDLINE e LILACS, pode-se reconhecer o maior nimero de producdes. O
reduzido nimero em outras bases reforca a baixa producdo em relacdo ao tema proposto. Dos
artigos selecionados, em portugués o nimero de producdes toma destaque com seis artigos, seguido
de quatro em inglés e um em espanhol. Quanto ao ano de publicacédo, observa-se um maior nimero
de artigos em 2015 sendo trés, seguido por trés também no ano de 2012. Para selecéo dos artigos,
levou-se em consideracdo a relevancia dos assuntos abordados, e adequa¢édo ao problema desse

estudo.
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Discusséo

A analise das producdes selecionadas aponta para a relevancia de alguns assuntos especificos
em relacdo aos temas familia e oncologia. Essa andlise evidenciou que as produc¢des contemplam
trés grandes eixos que foram classificados como categoria. S8o eles: “principais sentimentos
aprestados pelos cuidadores diante do diagnéstico e acompanhamento”, “dificuldades no tratamento
do paciente”, e “artificios para enfrentamento das dificuldades vivenciadas”. Cada artigo podera ser

classificados de acordo com as categorias correspondentes, como apresentado no Quadro 2.

Quadro 2: categorias do estudo e seus respectivos autores utilizados na categoria

correspondente, em trabalhos de 2011 a 2015.

Categorias Principais Dificuldades no | Artificios para
sentimentos tratamento do | enfrentamento  das
apresentados pelos | paciente dificuldades
cuidadores diante do vivenciadas

Autores e nomeagédo | diagnéstico e

do artigo acompanhamento

Almeida et al, 2013 | x X

(Artigo 1)

Duarte M.L.C, Zanini | x X

L.N, Nedel M.N.B,
2012 (Artigo 2)

Frizzo et al, 2015 | x X

(Artigo 3)

Fujiname et al, 2012 | x

(Artigo 4)

Lamino, Turrini,

Kolcaba, 2014 (Artigo

5)

Matthew et al 2014 | x

(Artigo 6)

Oliveira, Barros, X X

Hora, 2011 (Artigo 7)

Pedrazza e X X
Gonzalez, 2015
(Artigo 8)

continua...
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Concluséo.

Categorias Principais Dificuldades no | Artificios para
sentimentos tratamento do | enfrentamento  das
apresentados pelos | paciente dificuldades
cuidadores diante do vivenciadas

Autores e nomeagédo | diagndstico e

do artigo acompanhamento

Sales et al, 2012 | x X X

(Artigo 9)

Senden et al, 2015 | X X X

(Artigo 10)

Sena et al, 2011 X

(Artigo 11)

Fonte: Elaborado pela autora (2015)

e Principais sentimentos aprestados pelos cuidadores diante do diagndstico e
acompanhamento ao paciente (Artigos: 1, 2, 3, 4, 6, 9, 10):

Muitos estudos tratam de sentimentos de cuidadores frente ao diagnéstico e ao

acompanhamento ao paciente, diferenciando-se quanto ao enfoque em relacdo a fase inicial de

descoberta do diagndstico (quando se descobre a doenca) e aqueles despertados durante o

tratamento.

Quando a doenca é descoberta

A literatura ressalta que para os pacientes e familiares cuidadores o diagnéstico do cancer gera
um susto. Quando o paciente recebe um diagnéstico de cancer, os membros da familia se sentem
responsaveis a prestar cuidados e passam a lidar com uma nova verdade, a doenca (Senden et al.,
2015). O diagnéstico inesperado do cancer foi descrito na fala de um familiar como “um tapa na cara”,
ainda de acordo com estes autores. A fala apresentada por esse familiar prova o susto, a dor e o
despreparo de todos, frente a doenca, a dor e o despreparo de todos frente a doencga.

Para Frizzo, Quintana, Salvagni Barbieri e Gebert (2015), as familias, tais quais os filhos
enfermos, normalmente passam por diferentes estagios que envolvem o momento inicial de choque e
de negagdo ao descobrirem a doenca, seguidos de raiva e ressentimento e adentrando,
posteriormente, em um estagio permeado pela culpa e sentimentos para com 0 paciente.

Ao receber o diagnéstico de cancer de seu familiar, os cuidadores relataram suas vivéncias diante
o confronto com o inesperado (Almeida, Martins, Rezende, Schall & Modena, 2013). Apdés,
convivendo com o tratamento, provoca-se um distanciamento da surpresa e tanto os pacientes
guanto seus cuidadores familiares passam a conviver com uma realidade inesperada (Almeida et al.,

2013). Em estudos com pais de pacientes, alguns descreveram que as semanas ap6s o diagnostico
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de cancer dos seus filhos foram como um periodo de "sobrevivéncia", em que as preocupacdes
menos imediatas sdo postas de lado (Hocking et al., 2014).

Além do mais, as familias se deparam com estigmas e mitos da doenca que permeiam o
imaginario social, provocando impactos negativos no processo de aceitacdo do cancer (Duarte, Zanini
& Nedel, 2012). “A perda de um objeto de amor e de investimentos ser4 acompanhada de um trauma
e, portanto, o cancer, sendo potencializador de perdas significativas presentes fisica e psiquicamente,
caracteriza-se por um estigma de fatalidade e sofrimento continuos” (Frizzo et al., 2015, p. 961).

Os familiares que vivenciam o tratamento sdo confrontados com dificuldades inesperadas, como
dito anteriormente, e constantes situagBes desconhecidas. A interacdo entre as perspectivas,
cuidador e paciente, aprofunda a dindmica do relacionamento interpessoal no contexto de lidar com o
diagndstico de cancer (Senden et al., 2015). “Ao se descobrirem no mundo hospitalar, o doente com
cancer e a familia passam a viver em uma realidade na qual a possibilidade da morte se revela de
forma inevitavel e concreta, de modo que os envolvidos ndo almejam apenas o cuidado, mas
anseiam também por manifesta¢g@es de solicitude que contemplem seu ente querido e a si préprios no

ambiente hospitalar” (Sales, Grossi, Almeida, Donini e Silva & Marcon, 2012, p. 738).

Durante o tratamento

Por ser uma doenca cronica o tratamento do cancer é longo e exige acompanhamento do
paciente, demandando tempo e dedicacdo por parte dos cuidadores. O agravamento da doenca gera
crescentes encargos sobre os cuidadores que se tornam tdo fatigados que ndo tém tempo para
continuar as suas atividades sociais normais (Fujinami, Otis-Green, Klein, Sidhu & Ferrell, 2012). “A
presenca dos profissionais da salde, na hora em que o tratamento é anunciado, torna-se
imprescindivel, por isso, a conduta destes deve facilitar o dialogo e a compreenséo, indo ao encontro
dos pressupostos da humanizacdo” (Duarte et al., 2012, p. 115). Quando bem orientados, o0s
familiares poderiam amparar melhor o paciente na utilizacao de seus recursos de adaptacao de forma

mais eficaz, respeitando suas possibilidades e limitacdes individuais (Frizzo et al., 2015).

e Dificuldades no tratamento do paciente (Artigos: 1, 2, 3,7, 8, 9, 10, 11)

Dentre as dificuldades vivenciadas pelos cuidadores, a falta de conhecimento frente a doenca,
assim como da equipe de salde em lidar com os familiares dos pacientes sdo apontadas como
significativas. Outro ponto que é destacado como dificuldade para os cuidadores, é a sobrecarga de

trabalho para com paciente.
Conhecimento dos familiares e profissionais
As consequéncias da doenca e tratamento ddo origem a um alerta para um cuidar com

experiéncia (Senden et al., 2015). Mas a realidade é contraria ao que se espera de um cuidador. Os
cuidadores familiares, em grande parte, sentem-se inseguros para realizar as suas atividades, pois
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ndo foram preparados a desenvolver essa funcdo. O ato de cuidar para esses cuidadores ndo surge
como obrigacdo, mas como escolha (Hocking et al., 2014).

O cuidar, para os familiares, significa dever moral, a sua imagem pessoal e social e, assim, com
0s principios morais que constituem por meio da educacédo, como se desvela na descricdo em que 0
cuidado é uma retribuicdo do cuidador ao paciente (Sena, Carvalho, Reis & Rocha, 2011). Nessa
perspectiva, quando se ocupa do cuidado de outrem, de alguma forma se cuida da preservacédo da
imagem social, de sua reputacdo (Sena et al., 2011).

A possibilidade de vir a ser cuidador foi apresentada inesperadamente, e os participantes do
estudo a acolheram, assumindo essa responsabilidade, no entanto, ndo receberam informacdes
sobre as formas como o cuidado pode ser realizado (Almeida et al., 2013). Também foi revelado que,
ao longo do tempo, os cuidadores adquiriram mecanismos ou formas de adaptacdo a doenca e as
rotinas (Lamino, Turrini & Kolcaba, 2014).

A falta de preparo dos profissionais em lidar com as necessidades dos familiares dos pacientes
oncologicos pode ser do mesmo modo apontada. Alguns pais indicaram a crenga de que ninguém
compreendeu as suas experiéncias, devido as complexidades originais da doenca de seus filhos. Os
pais expressaram o desejo de se conectar com outros pais de criangas com a mesma doenca, em
especial, no periodo logo apds o diagnéstico a fim de aprender sobre questdes préaticas (Hocking et
al., 2014). O despreparo profissional também é apontado por Silva, Barros e Hora (2011), ao referir
gue muitas vezes sem receber o diagnéstico do cancer, os familiares podem passar por varios
especialistas sem receber o diagnéstico do cancer. Esse tipo de situacdo faz com que o tratamento
atrase, e se prolongue a angustia e o sofrimento (Frizzo et al., 2015).

De acordo com Sales et al. (2012), a equipe precisa estar vigilante para perceber as
necessidades ndo apenas do doente, mas também dos familiares, pois ao atender as necessidades
fisicas, psiquicas e sociais do familiar, evita-se que essas recaiam sobre o paciente. Nesse mesmo
estudo, outro aspecto citado pelos familiares se refere a limitagdo do nimero de visitas durante a
hospitalizacéo, visto que se sabe que a visitacao tem por objetivo apoiar o doente emocionalmente.

Os dados referidos apresentam a importéncia de desenvolvimento de programas, voltados as
necessidades dessas familias. Esses programas podem ser desenvolvidos a partir do levantamento
das necessidades reais dos envolvidos. A sensibilizacdo da equipe quanto a escuta também se torna
fundamental. Os profissionais da salde seriam os responsaveis pela estruturacéo, pela implantagéo e
pela continuidade desses projetos. O que comprova a caréncia em pesquisas que integrem a equipe

de saude e os cuidadores familiares.

Aumento da sobrecarga de trabalho

Um importante estressor foi a sensacdo assombrosa de impoténcia, quando testemunhando a
deterioragcdo ou dificuldades emocionais do paciente, como apresentado por Senden et al. (2015).
Visto que os sofrimentos confrontados pelos familiares ultrapassam seus proprios limites na
prestacao de cuidados, acabam atingindo a “areas inacessiveis”. O tratamento duradouro e a forma

como lidar com os efeitos secundarios foram aspectos que os pacientes tiveram de experimentar por

140

Pensando Familias, 20(2), dez. 2016, (132-148)



Familiares Cuidadores Frente ao Paciente Oncoldgico - L. O. Blanc, L. de O. B. Silveira, S. P. Pinto

si mesmo (Senden et al.,, 2015). Esse sofrimento que o paciente enfrenta, e que ndo pode ser
ajudado pelo cuidador, gera a estes uma sensacéo de impoténcia.

No estudo de Almeida et al. (2013, p. 472), “os cuidadores em um dos discursos relatam que se
encontram de tal forma “pré-ocupados” com o0 outro que chegam até mesmo a se sentirem
adoecidos.” Os cuidadores se referem ao cuidado como desgastante, cansativo, porém, tentando
observar as figuras que constituem o fundo das descri¢cbes, constata-se que o0 que € “saturador,
cansativo, turbulento, dificil” nas vivéncias dos cuidadores ndo é o cuidado em si, mas o contexto que
0 entorna (Sena et al., 2011).

Mesmo quando cientes das dificuldades que enfrentam os acompanhantes ainda preferem
priorizar o cuidado ao familiar sem intervalos ou descanso. Essa ideia se da de forma ambivalente,
pois, mesmo quando buscam cuidadores, parecem negar a necessidade de ajuda e voltam a tomar o
cuidado para si, comunicando seus sentimentos de inseguranca frente a esta atitude (Hocking et al.,
2014).

Em relacdo ao nimero de horas por dia que um cuidador da familia se dedica, como comprovado
no estudo de Pedrazza e Gonzalez (2015), essas podem variar de 17 a 24 horas, com uma média de
18 horas. Quanto ao tempo de acompanhamento se observou uma variacdo de 6 a 70 meses com
uma média de 16 meses, ainda de acordo com os referidos autores. Esse periodo nos comprova a
alta sobrecarga em relacdo ao trabalho prestado, além do compromisso e responsabilidade com o
paciente.

Os membros da familia também sofrem com outras limitacBes. A esposa de um paciente afirma
gue a fadiga é um dos problemas principais da doenca, o que a sobrecarrega e faz com que suas
atividades de lazer sejam deixadas para segundo plano (Senden et al., 2015). Torna-se claro pela
fala dessa familiar sua sobrecarga em relagéo ao trabalho realizado e o abandono de suas atividades
de distracéo, o que pode desencadear futuras doencas. “Ser cuidador é apontado pelos sujeitos, em
uma avaliacdo de fala, como uma restricdo de suas possibilidades existenciais” (Almeida et al., 2013,
p. 471). O cuidador abandona toda sua rotina, como trabalho, amigos, lazer, em prol do cuidado.

A mudanca em relacao as rotinas pode afetar diretamente a vida financeira das familias.

Em um conjunto de falas é possivel verificar que, além das inUmeras dificuldades enfrentadas
com a situacdo da doencga, os pais ainda lidam com as questdes econémicas devido aos grandes
gastos, como: passagens de 6nibus, alimentagéo, hospedagem. A renda familiar, constituida pelo
salario do casal muitas vezes fica reduzida, pois um membro acaba assumindo os cuidados com

o paciente (Duarte et al., 2012).

“Em seus discursos, os cuidadores apontam que, pela falta de tempo, dentre outros fatores, se
afastam do convivio social, ou as pessoas se afastam deles, o que faz com que os cuidadores se
sintam so6s. Diante desse cenario, faz-se necessario discutir sobre a importancia da escuta aos
cuidadores de pacientes com céncer” (Almeida et al., 2013, p. 472). Nesse caso, fica evidente a
importancia da escuta dos profissionais da salde as demandas apresentadas pelo familiar. Essa

atencdo aproxima a relagdo de confianga do paciente e da familia e, a0 mesmo tempo os fazem com
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que se sintam seguros, pois a equipe tende a compreender suas dificuldades e passam a buscar

alternativas para auxilia-los.

Assim, mesmo que a significacdo e a revelacdo do cancer perpassem por questdes acerca da
castracdo, provocada pela auséncia, pelo conflito narcisico que um filho enfermo provoca em
seus progenitores, pela ameaca de perda desse filho, atrelando a doenca o mecanismo primeiro
da negacdo, necessita-se, acima de tudo, de sensibilidade; eis um instrumento que devera estar
sempre presente entre aqueles utilizados do ambiente hospitalar. E ele que ajudara a perceber
que, por tras de cada paciente, existe uma historia; por trds de cada luta, um desejo, e, para além

do desejo, existe vida (Frizzo et al., 2015, p. 969).

Relagdes familiares

A andlise da interacdo paciente-conjuge revelou diferentes "tipos" de padrées de
relacionamentos. Em um extremo, ha casais que atravessam a vida e o tratamento do cancer em
conjunto ("relagdo juntos”). No outro extremo, ha casais que tém vidas independentes, ligadas
novamente pela doenga (“relacionamento separado”). Consequentemente, compromisso e
reciprocidade em prestacao de cuidados estavam presentes em cada uma das relacdes, embora

a partir de uma motivacao diferente e em diferentes graus (Senden et al., 2015, p. 202).

Esse grau de reciprocidade depende do tipo de relacionamento que esse casal construiu durante

avida.

Em alguns casos, houve uma forte alianca diante da doenca, e o tratamento foi experimentado
como algo que pacientes e familiares passaram juntos. Essas pessoas foram capazes de levar a
“vida acima da doenca”, indicando que tentaram conciliar as exigéncias da “doenca” com a sua
“vida-pessoal”, tanto quanto possivel. Conjuges, em relacionamento estavel, podem buscar apoio
dentro da relacdo e assumir as tarefas da vida diaria que o paciente ja ndo pode fazer; tentando
formar uma rede de seguranca. Ja as relagbes entre casais separados, podem se caracterizar
por uma alianca mais fraca e, as vezes, até mesmo de fortes tensdes. A doenca foi algo que
influenciou ambas as rela¢Bes, ainda que houvesse uma compreensdo limitada da experiéncia
vivida do outro (Senden et al., 2015, p. 203). Assim como na obra de Senden et al. (2015),
Fujiname, Otis-Green, Klein, Sidhu and Ferrell (2012) partilham da ideia de que o apoio familiar

se da a partir das fortes relacdes construidas antes do diagnéstico.

e Estratégias de enfrentamento das dificuldades vivenciadas (Artigos: 1, 2, 4, 5, 6, 10):

Dentre os artificios para o enfrentamento da doenca oncoldgica e suas dificuldades, os familiares
recorrem a preservacao do autocontrole e da espiritualidade.

142

Pensando Familias, 20(2), dez. 2016, (132-148)



Familiares Cuidadores Frente ao Paciente Oncoldgico - L. O. Blanc, L. de O. B. Silveira, S. P. Pinto

Preservando o autocontrole

A importancia de manter a independéncia para preservar um senso de controle foi mencionada
pela maioria dos pacientes, no entanto, houve uma apreciacao pela ajuda de parentes préximos
(Senden et al.,, 2015). Alguns cuidadores permearam por soliddo, insegurangca e medo como
caracterizagdo dos sentimentos frente ao auxilio no tratamento oncoldgico de seus familiares (Duarte
et al., 2012).

Na tentativa de enfrentamento, parentes utilizam a estratégia de autocontrole. Esse elemento
influencia a capacidade dos familiares utilizarem um enfrentamento cognitivo, para minimizar o
impacto de efeitos secundarios relacionados ao tratamento. A estratégia de enfrentamento tipico
para os parentes foi a "normalizacdo da sua propria prestagdo de cuidados". A partir de sua
percepc¢do, eles minimizaram o esfor¢co extra envolvido na prestacdo de cuidados, ou negaram
qgue a doenca trouxe grandes mudangas em suas vidas didrias. Havia também parentes que
ajustaram suas expectativas; a esperanca ndo estava mais focada na cura, mas na estabilizacdo
para que o paciente pudesse viver por varios anos. Alguns parentes compararam a situacao com

uma situacdo negativa, passageira (Senden et al., 2015, p. 201).

A forma de negacdo pelos familiares, em relacdo as mudancas de rotina, € uma forma de
enfrentamento das perdas frente a doenca. Além do mais, pensar nas complicagfes futuras da

doenca pode ampliar as dores dos familiares, por isso 0s mesmos optam em se atentar ao agora.

Parentes tentaram se manter fortes na presenca do paciente. Por exemplo, eles confiaram sua
prépria capacidade de persistir na prestacdo de cuidados. Eles se sentem mais fortes quando
recebem informac8es relacionadas ao tratamento e ao saber que o apoio profissional estara
disponivel sempre que precisarem de ajuda. Um cOnjuge do sexo feminino salientou a
importancia de receber informacdes de modo a estar preparada para complicagdes, como efeitos

colaterais normais da quimioterapia (Senden et al., 2015, p. 201-202).

Para Almeida et al. (2013, p. 472), “em muitos momentos, sentimentos como medo da
possibilidade de morte do outro e até mesmo cansaco fisico e psiquico advém. No entanto, perto dos
pacientes, os cuidadores procuram sempre demonstrar que as coisas estdo bem, mesmo quando néo
estao”, de acordo com os referidos autores.

Ambas as partes, pacientes e parentes, esconderam seus sofrimentos e buscaram distracdes
(por exemplo, dar um passeio) em momentos emocionalmente dificeis. Eles pensaram que era

melhor para o outro para ver o minimo de sua dor quanto possivel (Senden et al., 2015, p. 202).
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A doencga pode fundamentalmente melhorar ou perturbar o equilibrio da familia. O fenémeno de
protecdo mutua, independentemente da idade, € uma preocupacao primordial na grande maioria
dos estudos anteriores. Diferentes motivos poderiam ser encontrados para esta ocultacdo da
verdade. Os pacientes podem ficar em situacdo pior se eles souberem a verdade inteira. Os
familiares também acreditam que ocultando o progndéstico, torna-se possivel que o paciente viva
dia ap6s dia. Outra razdo pode ser que os proprios parentes ndo souberam como reagir, e

tentaram se proteger (Senden et al., 2015, p. 204).

Ainda de acordo com Senden et al. (2015), enquanto os parentes nao falam sobre a morte, os
pacientes nao tém que refletir sobre o significado da palavra. Os referidos autores também apontam
que esses conceitos ainda sdo situacbes enfrentadas pelos familiares e, que devem ser
compreendidos na tentativa de auxilio no enfrentamento da doenca.

Como confirmagédo aos sentimentos negativos, que surgem no cuidado ao paciente oncolégico o
entrevistado descreve ondas de emocdo e uma incapacidade de controlar seus sentimentos de
impoténcia, de raiva e de medo. Ele ndo escolhe para compartilhar seus sentimentos com sua esposa
temendo que ele possa causar a ela ainda mais sofrimento e percebe que sua responsabilidade como
um cuidador é proteger a sua esposa do sofrimento e da negatividade (Fujiname et al., 2012).

Segundo Senden et al. (2015), os cuidadores comumente se sentem responsaveis pelo bem-
estar do paciente. As vezes, a preocupacio é tamanha que os afasta da interagcdo social. Ainda de
acordo com estes autores, parentes descreveram isso como uma experiéncia alienante, ndo sé
guanto ao meio, mas também em nivel emocional. Para Senden et al. (2015), os familiares
cuidadores se sentiram afetados, ndo s6 como cuidadores, mas também como pessoas: eles
experimentaram a sensacdo de impoténcia por serem observadores passivos do sofrimento de seus
entes.

“Para alguns cuidadores, a experiéncia de acompanhar o familiar com cancer durante o processo
de adoecimento/cuidado pode ser ressignificada. A doenca, enquanto facticidade que coloca o
homem diante de sua fragilidade, pode também auxilid-lo em seu crescimento e amadurecimento

perante as decisdes futuras” (Almeida et al., 2013, p. 474).

O uso da espiritualidade

Conforme Fujiname et al. (2012), para ambos, pacientes e familiares cuidadores, a esperanca
evolui ao longo do tempo. Os autores também apontam que, inicialmente, os pacientes e seus entes
podem esperar que o diagndstico tenha sido um erro, ou podem criar a esperanca de que o
tratamento sera bem sucedido. Para encarar a realidade, a tentativa de aceitacdo constitui outra
forma na qual os cuidadores encontraram para cuidarem de si. “A esperanca da cura e até mesmo a
aceitacdo do “ser para a morte” constituem outras formas de enfrentamento da situacdo utilizadas
pelos cuidadores” (Almeida et al., 2013, p. 473).
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Para os cuidadores, todo o esforco empreendido nesse novo projeto existencial, todo o cuidado
com o outro seria recompensado pela cura do paciente, ou quando essa ndo é possivel, pela
cessacdo do sofrimento. Ao vivenciarem com o paciente todo o processo do céncer, os
cuidadores, diante do sofrimento do ente querido, comecam a aceitar a morte como uma
possibilidade da existéncia (Almeida et al., 2013, p. 474). A possibilidade da existéncia seria a

continuidade da vida apés a morte.

Ao se depararem com a veracidade do cancer, os cuidadores buscam um sentido para a sua dor
e a dor do paciente. O sofrimento advindo do cancer coloca as familias no limite da vida e essa
experiéncia se conecta a espiritualidade numa tentativa de extrair significado para seu sofrimento
(Hocking et al., 2014).

Assim, a crenca em um ser superior se torna uma importante fonte de apoio para o
enfrentamento do céncer, auxiliando os cuidadores a suportar o isolamento social, o desgaste
fisico, financeiro e emocional que surgem a partir da tarefa de cuidar. Além de ajudar o cuidador
a encontrar um sentido ao adoecimento do familiar, e a aceitar a nova condi¢cdo existencial,

permitindo vivenciar essa fase de mudancgas (Almeida et al., 2013, p. 474).

Quanto a avaliacdo do conforto dos cuidadores, itens que melhor atingiram a pontuacdo foram
principalmente relacionados com aspectos ambientais e espirituais, enquanto aqueles com pontuacéo
menor foram de preferéncia relacionados a aspectos da dimensao social (Lamino et al., 2014). Essa
estatistica nos apresenta quais areas da atencdo ao familiar do paciente oncologico, deverdo ser
mais trabalhadas.

Os aspectos a serem trabalhados junto aos familiares cuidadores podem ser utilizados como
pontos a serem melhorados durante a assisténcia multi-profissional. A melhoria da atencéo aos
pacientes e aos familiares cuidadores pode se da por ac@es individuais ou, coletivas. Os resultados
apresentados vém a confirmar que ainda ha muito a ser desenvolvido na pratica assistencial.
Programas de prevencdo e de sensibilizacdo podem ser colocados em pratica para fortalecer
pacientes e familiares, estimulando-os para a superacgéo e adaptacdo as situag6es dificeis (Lamino et
al., 2014).

Conclusao

Quando é descoberto o cancer, as familias lidam primeiramente com o inesperado e com a dor
do diagnéstico. Com o decorrer do tratamento, a luta dos membros da familia passa a ser diaria. E
evidente que o desgaste desses familiares aumenta com o tempo. Mas, para esses cuidadores, o
apoio oferecido ao familiar é fundamental em suas praticas de cuidado.

A descoberta do cancer altera o planejamento de vida do paciente e de todos em seu entorno. A
opcéo de cuidar do seu ente passa a ser dos familiares, como uma forma de acalentar e, de amenizar

a dor. As ac¢Bes de cuidado desenvolvidas por esses familiares se tornam fundamentais, para tais e
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para o paciente. Dessa forma, € importante, como profissionais da salde, que reconhegcamos suas
davidas, angustias, particularidades do cuidado, para ampara-los e incluirmos as familias nos
cuidados do paciente oncolégico. Ao reconhecermos as suas necessidades, é possivel
desenvolvermos intervengdes que as contemplem, visando a qualidade de vida dos pacientes e dos
que o acompanham. Essas intervencdes futuras podem ser desenvolvidas de acordo com as
particularidades de cada familia.

Nesse estudo, ndo foram encontrados trabalhos que ja nos apresentassem intervencdes a esse
publico e que provassem a melhoria dos mesmos. Os estudos indicam a importancia da inclusdo da
familia e a necessidade de atentarmos as suas demandas, principalmente ao ressaltarem os
sentimentos de inseguranca, de dor, e de angustia apontados pelos familiares no enfrentamento da
doenca. A desordem emocional apresentada pelos familiares deve ser trabalhada, pois quando ja
atendidas, tendem a gerar maior seguranca, melhor atendimento ao paciente, além de aliviar os
problemas enfrentados pelos cuidadores.

Para Hocking et al. (2014), as intervencdes devem ser de natureza psico-educacional, concretas,
praticas e diretivas e focado em reduzir o sofrimento imediato. Por exemplo, as interveng@es durante
a fase precoce pode aumentar as competéncias parentais para reduzir angustia dos pais durante os

procedimentos, segundo os referidos autores.
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