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Resumo

O cancer, caracterizado como um grupo de doencas em que ha a multiplicacdo celular de
modo desordenado, acaba por mobilizar tanto pacientes quanto familiares a partir do seu
diagnéstico, ja que a patologia é cercada de estigmas negativos pelo senso comum. Dessa
forma, esta pesquisa teve o objetivo de investigar a percep¢ao de pacientes e familiares a
respeito do impacto da descoberta do diagnéstico de cancer em suas vidas. O estudo foi

de cunho transversal, com delineamento qualitativo, exploratério e descritivo, e se utilizou

da analise tematica para a compreensao dos dados coletados. Foram entrevistados cinco
pacientes oncoldgicos e cinco cuidadores/familiares que se encontravam em um centro

de apoio oncoldgico localizado ao norte do Rio Grande do Sul. Com o estudo foi possivel
visualizar que o cancer tem impactos fisicos, sociais, emocionais e espirituais, para os pacientes
e os familiares, influenciando nas diversas esferas da vida dos envolvidos. Além disso, os
pacientes demonstraram mais dificuldades em verbalizar suas emocdes, enquanto os familiares
conseguiram compartilhar os seus medos e angustias com relacdo ao adoecimento do paciente.

Palavras-chave: Neoplasias; Sofrimento; Relagcdes familiares.

Abstract

Cancer, characterized as a group of diseases in which there is uncontrolled cell multiplication,
ends up mobilizing both patients and their families upon diagnosis, as the condition is
surrounded by negative stigmas in common perception. Thus, this research aimed to investigate
the perception of patients and their families regarding the impact of the cancer diagnosis on
their lives. The study was cross-sectional, with a qualitative, exploratory, and descriptive design,
and thematic analysis was used to understand the collected data. Five oncology patients and five
caregivers/family members located in an oncology support center in the northern region of Rio
Grande do Sul were interviewed. The study revealed that cancer has physical, social, emotional,
and spiritual impacts on both patients and their families, influencing various aspects of their
lives. Additionally, patients found it more challenging to verbalize their emotions, while family
members were able to share their fears and anxieties regarding the patient’s iliness.

Keywords: Neoplasms; Suffering; Family relations.
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INTRODUGAO

O cancer pode ser definido como um grupo de doencas que surgem com a multiplicacdo
de células de forma desordenada e quando atingem 6rgdos e tecidos, desenvolvem-se
os tumores. De maneira natural, as células do corpo humano se dividem, substituindo as
mortas, para que haja a formacao, o crescimento e a regeneracao de tecidos. Contudo,
no cancer, as células se diferem das saudaveis por um dano no seu DNA, ndo sendo
possivel controlar a sua divisdo, podendo ser acarretado por fatores como a exposicdo
exagerada ao sol sem nenhuma protecao, tabagismo e genética (Instituto Nacional do
Cancer [INCA], 2022b; Equipe Oncoguia, 2017).

As células cancerigenas podem estar localizadas em diferentes locais do corpo humano,
gerando, assim, diferentes tipos de cancer, sendo os mais comuns aqueles localizados
na prostata, mama, célon, reto, colo do Utero e ovario. Com o diagnéstico definitivo, sdo
apresentadas aos pacientes algumas opc¢bes de tratamentos. Dentre as mais comuns
estdo a radioterapia (que se utiliza da radiacao para impedir que haja aumento de células
cancerigenas ou entdo destruir o tumor), a quimioterapia (que age de maneira completa
no organismo) e a cirurgia (INCA, 2022c; Pelaez Déro et al., 2004).

Apesar das possibilidades de tratamento, no ano de 2020 as taxas de mortalidade
devido aos diferentes tipos de cancer se mostravam acima de 100.000 mortes. Ja no
ano de 2021 o cancer de prostata foi responsavel por 13,5% dos ébitos, seguido do
cancer de traqueia, bréonquios e pulmao, o que corresponde, ao todo, a 32.287 homens.
Enquanto nas mulheres o cancer de mama provocou a morte em 16,4% no ano mesmo
ano, sequido do cancer de traqueia, brénquios e pulmao, com 11,7%, totalizando 31.116
mulheres. Dados como estes geram a conotacao negativa que o cancer tem no senso
comum, como pensamentos relacionados a finitude e sentimento de culpa (INCA,
2022a; Pelaez Déro et al., 2004).

Com isso, a revelacdo do diagndstico costuma ser carregada de sofrimento e impacta
todo sistema do qual o paciente faz parte. Tendo isso em vista, a familia desempenha um
papel essencial, fornecendo um local de acolhimento, forca e auxilio, tanto fisico quanto
emocional (Silva, 2005; Albarello et al., 2012; Oliveira & Souza, 2017).

Um olhar mais especializado, oferecido tanto aos pacientes quanto aos cuidadores,
é importante para que haja melhoria no cuidado dos individuos que estao enfrentando
um momento tao delicado da sua existéncia. Sendo assim, o objetivo dessa pesquisa foi
investigar a percepcédo de pacientes e familiares a respeito do impacto da descoberta do
diagndstico de cancer.

METODO

DELINEAMENTO E PARTICIPANTES

Paraalcancaroobjetivoproposto,foirealizadaumapesquisatransversaldedelineamento
qualitativo, exploratério e descritivo. Foram entrevistados, de maneira semiestruturada,
cinco pacientes oncolégicos que realizavam tratamento em um hospital publico, na
cidade de Erechim, localizada ao norte do Rio Grande do Sul, e que estavam abrigados
durante a semana em um centro de apoio e, também, cinco familiares/cuidadores de
pacientes em tratamento oncolégico. O hospital é referéncia para o tratamento de
cancer para 86 municipios da regido do Alto Uruguai. Ja o centro de apoio se caracteriza
por ser uma instituicao filantrépica, que fornece abrigo aos pacientes oncolégicos e
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seus familiares/cuidadores, os quais moram em cidades proximas da regido, durante o
periodo em que realizam o tratamento no hospital mencionado. O centro funciona de
segunda a sexta-feira e tem capacidade de abrigar até 80 pessoas, entre pacientes e
familiares/acompanhantes.

A selecdo dos participantes ocorreu de modo nao-probabilistico e por conveniéncia,
sendo entrevistados aqueles que possuiam interesse em compartilhar a sua experiéncia.
O primeiro contato com os pacientes e familiares foi feito pela responsavel da instituicao.
Ap6s a demonstracdo de interesse dos individuos, em momento posterior, a aluna
pesquisadora explicou o objetivo e os procedimentos do estudo, ndo havendo qualquer
conflito de interesse entre as partes.

Assim, foram incluidos no Grupo Pacientes aqueles que receberam o diagndstico de
cancer nos ultimos 12 meses, que estavam em tratamento e frequentavam o centro
de apoio. No Grupo Cuidadores/Familiares foram incluidos aqueles que estavam
acompanhando um paciente por, pelo menos, uma semana de tratamento, tinham um
vinculo considerado préximo por ambos e que estiveram presentes, de alguma forma,
durante o processo de diagnéstico do paciente. Destaca-se, ainda, que os sujeitos desta
pesquisa, a saber, Grupo de Pacientes e Grupos de Cuidadores/Familiares, ndo possuiam
qualquer tipo de relagdo entre si.

Como critérios de exclusao se considerou, para o Grupo Pacientes, o seguinte: aqueles
com idade acima de 80 anos; com disturbios neurolégicos como deméncia, Alzheimer
e Parkinson; e deficiéncias auditivas. Para o Grupo Cuidadores/Familiares nao foram
entrevistados aqueles que: ja tiveram o diagndstico de cancer em algum momento
da vida, uma vez que isso poderia modificar a experiéncia relatada; além da idade
acima de 80 anos; apresentavam algum disturbio neurolégico; e deficiéncia auditiva.
Para preservar a identidade dos entrevistados, os resultados da pesquisa serdo
apresentados utilizando as siglas P.1, P.2, P.3, P.4 e P.5 para os pacientes, e F.1, F.2, F.3,
F.4 e F.5 para os familiares.

INSTRUMENTOS

A coleta de dados se baseou em entrevistas individuais semiestruturadas, totalizando dez
participantes. As entrevistas abordaram a visao do paciente acerca do préprio diagndstico,
a percepcao do cuidador/familiar com relacdo a descoberta do cancer pelo seu ente
querido, o curso da doenca, os impactos e as modificagdes nas rotinas, a reorganizacdo
da familia para o enfrentamento do tratamento, as dificuldades encontradas e quaisquer
outras experiéncias que os participantes estivessem dispostos a compartilhar. Foram
aplicados dois roteiros de entrevistas, um para os pacientes e outro para os familiares.

COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu apds assinatura por parte dos participantes do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, a qual foi realizada em uma sala reservada na
propria instituicao em que estavam abrigados. Nesse contexto, todos os participantes
que se voluntariaram para participar da pesquisa assinaram que tinham ciéncia de
que o estudo possuia fins académicos e que a identidade de cada um permaneceria
anonima e em sigilo.

ANALISE DOS DADOS

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra para posterior andlise. O método
utilizado para compreender as entrevistas foi a analise tematica, a qual buscou padrées
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agrupando as respostas dos entrevistados em temas, elencando seus aspectos
semelhantes e divergéncias (Braun & Clarke, 2006).

Para a realizacdo da andlise tematica foi necessario seguir os seis passos: Fase 1 -
“familiarizacdo com os dados™: consistiu em coleta-los e transcrevé-los, tomando nota
de possiveis ideias e padroes, utilizando uma leitura ativa; Fase 2 - “gerando cédigos
iniciais”: ocorreu quando os dados foram organizados em contelidos, dando maior
atencdo a aspectos repetitivos que puderam fornecer os temas posteriormente; Fase
3 - “buscando temas”: os coédigos, anteriormente definidos, foram classificados dentro
de temas em potencial; Fase 4 - “revisando os temas”: foi realizado um aprimoramento
dos temas, ocorrendo elimina¢des ou acréscimos, sempre sendo necessdaria uma releitura
do banco de dados, possibilitando perceber os pontos essenciais em cada um; Fase 5 -
"definindo e nomeando os temas”: ocorreu o detalhamento dos aspectos abordados pelo
tema, permitindo a escolha dos nomes de cada um deles, para que fornecessem ao leitor
uma ideia clara do que se trata; e, por fim, Fase 6 - “produzindo o relatério”: foi o momento
da elaboracédo do artigo final, que buscou contar a histéria dos dados coletados, indo
além deles, argumentando e comprovando a pesquisa, buscando responder o problema
elencado (Braun & Clarke, 2006).

PROCEDIMENTOS ETICOS

Os procedimentos éticos seguidos para a realizacdo do estudo foram os previstos pela
Resolugao n° 510/2016, que regulamenta as pesquisas com seres humanos nas areas de
Ciéncias Humanas e Sociais, garantindo os direitos dos participantes voluntarios. Além
disso, este estudo foi analisado e aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Regional
Integrada do Alto Uruguai e das Missdes, Campus Erechim (URI), sob nimero CAAE:
64728322.9.0000.5351 (Ministério da Saude [MS], 2016).

Os riscos encontrados na participacao da pesquisa estiveram relacionados a mobilizacdo
emocional, que poderia acarretar em sentimentos de tristeza, impoténcia e angustia,
ja que o tema abordado é sensivel, bem como a fadiga. Caso ocorresse a mobilizagdo
dos participantes, a académica interromperia a entrevista e forneceria um espaco
de acolhimento, além de que, a orientadora do estudo, uma profissional psicéloga,
poderia ser acionada, proporcionando assim um suporte emocional para aqueles
que precisassem. Contudo, as intervencbes citadas nao se fizeram necessdrias.
Com a participacdo na pesquisa, o individuo nao teve beneficios diretos, mas
compartilhou sua experiéncia, o que pode contribuir para futuros estudos na area e no
meio académico.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 10 individuos divididos em dois grupos: (GP) Grupo Pacientes:
cinco pacientes oncolégicos, todos do sexo feminino, com idades que variaram de 39 a 78
anos, e (GF) Grupo Cuidadores/Familiares: cinco cuidadores e/ou familiares contabilizando
dois participantes do sexo feminino e trés do sexo masculino, com idades entre 21 a 63
anos. A caracterizacao dos participantes se encontra na Tabela 1.
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Tabela 1. Caracterizacdo dos Participantes

.. . Estado - .
Participantes Idade Sexo Escolaridade civil Ocupacao Cancer
P 78 F EFI C Agricultora Colo de

Utero
P2 73 F EFI C Agricultora Mama
P3 56 F EFI \Y Cuidadora Mama
P4 49 F EMC C Dona de casa Colo de
tero
P.5 39 F EFC C Agricultora Mama
F.1 21 M ESI S Estudante -
F2 55 F EFI UE Aposentada -
F.3 63 F EFI \Y Dona de casa
F4 33 M EFC S Pedreiro
F5 33 M EMC c Teenico de .

telecomunicagdes

Fonte: Elaborado pelos autores (2023).

Nota: F- Feminino, M- Masculino, EFI- Ensino Fundamental Incompleto, EFC- Ensino Fundamental
Completo, EMC- Ensino Médio Completo, ESI- Ensino Superior Incompleto, S- Solteiro(a), Casado(a),
UE- Unido estavel, Viuvo (a).

A partir da andlise tematica das entrevistas, surgiram 6 temas que serao apresentados
na Tabela 2. Os temas 1 a 4 surgiram do resultado do conteudo das entrevistas dos dois
grupos. Enquanto o tema 5 e 6 estdo relacionados ao GP e GF, respectivamente.

Tabela 2. |dentificacdo dos temas a partir da analise tematica

TEMAS
Tema 1 O processo de diagndéstico e a conduta médica
Tema 2 Reacdes emocionais e enfrentamento diante da descoberta do cancer
Tema 3 Impacto do adoecimento na rotina dos pacientes e familiares
Tema 4 Aspectos fisicos e emocionais relacionados ao tratamento
Tema 5 Visdo dos pacientes acerca do apoio familiar
Tema 6 Dificuldades enfrentadas pelos familiares nos cuidados ao paciente

Fonte: Elaborado pelos autores (2023).

O PROCESSO DO DIAGNOSTICO E A CONDUTA MEDICA

O primeiro tema identificado, “O processo do diagndstico e a conduta médica”, surgiu
a partir de aspectos levantados pelos pacientes e familiares, considerando questées
relacionadas ao processo de diagnéstico. Ao responderem, pacientes e familiares tomaram
como base as suas experiéncias na realizagao de exames e procedimentos, o que mostrou
a importancia que depositam na conduta médica durante a investigacdo e o diagnéstico,
bem como um viés pratico e mais concreto para a vivéncia da descoberta do cancer.

O processo de diagnéstico de cancer envolve a realizacdo de diversos exames que
auxiliam a conduta médica, que através dos exames de imagem é possivel perceber se
ha a disseminacdo da doenca. Dessa forma, a tomografia computadorizada, como um
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procedimento nao invasivo, vem sendo utilizada para localizar e determinar o tamanho
do tumor de maneira precisa, a partir de um feixe fino de radiagdo. Ja a ressonancia
magnética pode determinar se um tumor é maligno ou benigno, utilizando-se de
iméas. Exames de raio-X, mamografia e ultrassonografia também sdo importantes nesse
processo de diagndstico, sendo escolhido pelo médico responsavel a melhor técnica para
cada caso, levando em conta os recursos disponiveis. Além disso, a bidpsia é outro exame
que, por meio da coleta de uma pequena parte de érgaos e tecidos, auxilia no diagnéstico
e determina os tratamentos possiveis (Equipe Oncoguia, 2016; Sociedade Brasileira de

Patologia [SBP], 2016).

Assim, existem diferentes possibilidades de investigacao, sendo que a mais comum é o
uso combinado de mais de uma técnica, conforme relatado pelos entrevistados:

“Faz quatro meses que eu comecei a ter um corrimento, dai procurei
0 médico para uma consulta. Fiz o exame, a bidpsia, e vi que é cdncer,
cdncer no colo do utero” (P1).

“Logo eu fiza mamografia, tomografia, ressondncia, exames, vdrias
consultas, né? E essa cirurgia” (P5).

“Foi numa consulta com a ginecologista dela, que percebeu alguns
nddulos, e a médica pediu para ela fazer os exames. Fez um ultrassom
e falaram que era benigno, mas ndo deram certeza, e quiseram fazer
uma biépsia” (F3).

Nesse contexto, nota-se o uso de instrumentos variados pelos médicos para
a confirmag¢do do diagndstico. Na literatura, existem cada vez mais pesquisas
relacionadas a novas ferramentas para diagnosticar o cancer, principalmente o de
mama, uma vez que este é o mais prevalente em mulheres, conforme também notado
no presente estudo, em que trés das pacientes tinham esse diagndéstico. A mamografia
é considerada um dos exames mais efetivos para que o cancer seja detectado de
maneira precoce. Enquanto a ressonancia magnética, utilizada para identificar
as caracteristicas do tumor, e a ultrassonografia, mais tolerada pelos pacientes,
também trouxeram resultados satisfatérios, que colaboraram para o diagnoéstico
(Nascimento et al., 2015).

Com isso, em destaque a ultrassonografia, o estudo de Nascimento et al. (2015) indica
que este é um exame comum de ser utilizado, tendo em vista a complementaridade dos
resultados obtidos em exames fisicos e na mamografia, conforme visto nos relatos. Essa
combinagao de técnicas é essencial, ja que é preciso levar em conta a margem de erro
contida em exames de imagem.

Mais recentemente, o estudo de Bernardes et al. (2019) tendo como foco o cancer de
mama, retrata a eficacia do rastreamento por meio da mamografia. Contudo, ha o alerta
para os falsos-negativos e falsos-positivos e, assim, os métodos complementares, como o
exame clinico, sdo necessarios. Ainda, afirma que a ultrassonografia e a bidpsia oferecem
relevancia para um diagnéstico correto, por fornecerem dados mais exatos com relacdo
ao tipo do nédulo e o tamanho, aspectos estes que ndo sdo possiveis de verificar apenas
com a mamografia.
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Levando em conta os dados obtidos, nota-se que o uso de instrumentos complementares
é comum nos diagndsticos de cancer, bem como as diversas op¢des de tratamentos apds
essa descoberta, como a cirurgia, a radioterapia e a quimioterapia, conforme retratado
nos seguintes excertos:

“Comecei a fazer o tratamento e o médico falou que teria que fazer
cirurgia também [...] e depois comecei a fazer as quimioterapias” (P4).

“Olha, foi tudo muito rdpido, né. No momento que descobri,
jd encaminhei cirurgia, apés um més e meio, dois, jd fiz a
radioterapia” (P5).

“Fomos fazer um exame, dai apareceu um tumor, né. Com a idade
ndo dava mais para operar, dai viemos para cd para ele fazer
radioterapia” (F2).

Isso demonstra que, além de ser comum a combinacdo de técnicas diagndsticas,
a utilizacdo de mais de uma terapéutica também é vélida e ocorre em muitos casos,
como é salientado pelo INCA (2022c), sendo que os tratamentos possiveis sdo as
cirurgias, quimioterapia, radioterapia e o transplante de medula dssea, em casos
especificos. O Ultimo, como uma estratégia de tratamento, nao foi citado por nenhum
dos participantes visto que os tipos de cancer identificados neste estudo nao
pressupdem este tratamento.

Vale salientar que a conduta médica, a partir do processo diagndstico e as
possibilidades de tratamento, deve ser permeada pelo didlogo, visando fornecer
informagdes completas e verdadeiras ao paciente acerca do seu diagnéstico, para
que este possua dados suficientes para sua tomada de decisdo, bem como dotar de
um espaco de esclarecimentos, nao havendo duvidas e estimulando sua autonomia.
A literatura aponta que tanto pacientes quanto familiares depositam muita confianca
na equipe de saude, ja que a conduta médica correta e em constancia com a ética
profissional é de suma importancia pelo fato de diversas reagdes emocionais e
formas de enfrentamento serem desencadeadas com essa descoberta (Albuquerque
& Araujo, 2011).

REACOES EMOCIONAIS E ENFRENTAMENTO DIANTE
DA DESCOBERTA DO CANCER

O tema “Reag¢des emocionais e enfrentamento diante da descoberta do cancer” emergiu
com questdes relacionadas ao recebimento da noticia de cancer e as maneiras com que
cada paciente e familiar lidou com esse momento.

Pesquisas demonstram que no momento em que o diagndstico é revelado, a noticia é
sentida, normalmente, como um choque, algo inesperado, ja que para muitas pessoas
ha a negacao de diversos sintomas que poderiam levar a esse diagnéstico (Silva, 2005).
Em concordancia, também é notado nos seguintes relatos:
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“Eu nunca passei a mdo assim [...]. Depois que eu vi aquele caroco jd
levantado, meu Deus” (P3).

“Foi um baque né, a gente perde o chdo, é uma coisa que ninguém
estd preparado, mas, temos que enfrentar” (P5).

“Quando eu soube da noticia eu fiquei até chocada, nem queria vir
para Erechim porque achei que néo adiantava” (P1).

Para os familiares, esse momento da descoberta do diagnéstico de seu ente querido
também foi notado como algo abrupto, que os deixou preocupados e tristes. A pesquisa
de Karkow et al. (2015) corrobora com os achados, uma vez que a familia se mobiliza com
esse diagnostico, gerando sofrimento e aflicao aos seus membros, conforme visto em:

“Eu fiqguei meio em choque, porque jd pensei na parte ruim, fiquei
meio branco, preocupado com o que teria que fazer” (F1).

“O dia que eu recebi foi muito triste. Eu cheguei achando que fosse
uma infec¢do, mas era algo totalmente diferente” (F2).

“Muito triste, um choque para a gente, muda tudo, é muito
dolorido” (F3).

Assim, a partir da descoberta, diferentes formas de enfrentamento sdo utilizadas para
entender e lidar com essas situagdes estressoras, sendo baseadas na cultura e nas normas
sociais vivenciadas pelos individuos. A conexao com a fé, também notada na pesquisa
de Silva (2005), foi um estilo de enfrentamento relevante nos participantes do presente
estudo, conforme visto em:

“Ah, eu fiquei chocada, a gente achava que ndo ia ter mais esse
problema. Em nome de Deus né, que ajudasse a gente” (P1).

“Eu ndo estava esperando, estava bem constrangida, mas ergui as
mdos para cima para agradecer e pedi para tirar a dor. Comecei rezar,
fazer oragéo, benzimento” (P4).

“Eu ndo fiquei com medo, nem botei nada na cabe¢a, que Deus, né
Eu vou na igreja sabe, e peco para Deus, que cure a gente, para bem,
sem dor” (P3).

Um estudo que buscou verificar as maneiras de enfrentamento utilizadas por pacientes
em tratamento radioterdpico, revelou que podem ser utilizadas tanto estratégias de
enfrentamento baseadas no problema quanto na emocdo. Estratégias de enfrentamento
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podem ser definidas como as diferentes maneiras de agir de um individuo para se adaptar
a situacgdes estressantes, visando manter a estabilidade em seus aspectos fisicos, sociais
e psicoldgicos. Assim, essas estratégias s serao efetivas quando os sentimentos que
causam desconforto forem amenizados (Lorencetti & Simonetti, 2005).

Quando essas estratégias se baseiam no problema, os pacientes demonstram mais
adaptacao comrelacao ao tratamento, uma vez que buscam lidar com os seus problemas
de modo centrado na realidade, encarando o cancer e o tratamento de maneira mais
objetiva. Enquanto no enfrentamento baseado na emocao, a importancia maior é
dada aos sintomas que foram acarretados nas suas vidas, como o estresse devido ao
tratamento, sendo muito comum a utilizacdo da religido nesses momentos. Percebe-se
no estudo de Lorencetti e Simonetti (2005) que o enfoque nas emocdes é mais utilizado
no inicio das terapéuticas, enquanto o enfoque no problema ird sendo utilizado aos
poucos, conforme os pacientes vao enfrentando as etapas do tratamento e sentindo-se
mais motivados com os resultados.

Na presente pesquisa, notou-se que ha uma mescla de estilos de enfrentamentos,
dependendo dos pacientes e do momento em que estavam. Na literatura, inUmeros
estudos confirmam que a fé, a religiosidade e a espiritualidade sdo muito utilizadas
como forma de enfrentar momentos de estresse. Pesquisas enfatizam que a fé e a
crenca em Deus influenciam os pensamentos positivos dos pacientes, uma vez que a
espiritualidade, principalmente em individuos idosos, ocupa um lugar de destaque em
suas vidas. Além disso, a espiritualidade do paciente diz muito sobre a identidade dele
préprio, sendo essencial ndao somente durante a descoberta da doenca, mas também
durante o tratamento (Guerrero et al., 2011).

Logo, o enfrentamento baseado na religido e na espiritualidade também pode ser
considerado uma estratégia para manejar os momentos de estresse e das crises,
que ocorrem diariamente ou ao longo da vida dos sujeitos. Na vivéncia do cancer,
esse estilo de enfrentamento é comumente utilizado como forma de ressignificar as
experiéncias do paciente com relacao ao seu adoecimento e, também, de terapéuticas
(Gobatto & Araujo, 2010).

Entende-se que ao abordar o tépico atividade espiritual, de acordo Miranda et al.
(2015), os entrevistados de sua pesquisa se referiram a participacdo em cultos/missas,
ora¢Oes, meditacdo e estudos vinculados a Biblia, assim como visto nos relatos. Com
isso, a maioria desses pacientes relatou que a sua fé aumentou apés a descoberta do
cancer, ja que, com o adoecimento, as pessoas costumam se tornar mais introspectivas
e procuram na espiritualidade uma forma de enfrentar essa situacao.

Tendo isso em vista, o adoecimento, além de gerar maior conexdo com a fé,
acarreta diversas mudancas que podem ser sentidas pelo paciente, bem como por
todos os membros da familia, gerando diferentes rea¢des, devido ao fato de que
esse diagnéstico acaba por interferir de alguma forma na vida das pessoas que
acompanham os pacientes.

IMPACTO DO ADOECIMENTO NA ROTINA DOS
PACIENTES E FAMILIARES

O “Impacto do adoecimento na rotina dos pacientes e familiares” visou analisar as
repercussdes do diagndstico de cancer em diversos ambitos da vida de cada um dos
entrevistados, levando em conta as mudancas acarretadas com o tratamento. Nota-se
que, com o tratamento do cancer, os pacientes percebem uma mudanca de rotina, com
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consultas regulares, o aumento da presenca deles em ambiente hospitalar, bem como a
ocorréncia de internacdes e cirurgias.

Achados do estudo de Dib et al. (2020) estdo de acordo com as evidéncias notadas na
presente pesquisa, na qual os entrevistados demonstram que precisaram reorganizar
as suas vidas para que pudessem passar a semana na cidade de Erechim, realizando o
tratamento radioterapico no hospital, tendo o suporte do Centro de Apoio Oncolégico
para facilitar essa estadia, contando com a companhia de um cuidador. Sendo assim,
as mudancas acarretadas nao interferem somente na vida dos préprios pacientes, mas
também daqueles que os acompanham, como visto nos relatos:

“Agora toda semana venho para cd, dai vem acompanhante e vou
para casa so sexta. Dai volto de novo para fazer meu tratamento” (P1).

“Eu morava em Caxias do Sul e me mudei para Irai para cuidar da
minha avdé”(F5).

“Muda tudo na tua vida, porque vocé tem que deixar a casa, a familia.
Tem que trabalhar s6 em torno dele, por causa dos remédios, os
cuidados, a gente trabalha praticamente tem que largar tudo, tem
que viver para ele” (F2).

Como consta nas falas dos entrevistados, durante o periodo de diagndstico e tratamentos,
ha o aumento de deslocamentos entre cidades, buscando centros especializados para
dar conta das questdes de saude. Sendo assim, o afastamento do lar e das pessoas que
convivem diariamente impactam de maneira significativa os pacientes oncolégicos e seus
familiares, necessitando de reorganizacdes dos papéis estabelecidos no sistema familiar.
Esta presente também, nessa fase, preocupacdes acerca do acréscimo de despesas
destinadas as terapéuticas, bem como, os efeitos colaterais de medica¢des e tratamentos,
somadas a inumeras demandas advindas da vida pessoal e profissional do individuo
adoecido e dos seus familiares (Carlos & Teixeira, 2023).

Quando explorada especificamente a experiéncia dos familiares, é notavel a presenca
de sentimentos negativos, conforme também observados no estudo de Salci e Marcon
(2011), podendo ser manifestados por meio da revolta causada pela situacdo que seu ente
estd vivenciando. Ademais, as responsabilidades que antes eram assumidas pelo paciente,
costumam ser divididas entre os outros membros da familia, visando ndo sobrecarregar o
individuo em tratamento.

Com relacado aos pacientes, na pesquisa de Dib et al. (2020) também foi perceptivel que
eles buscaram certa normalidade em uma rotina que sofreu diversas alteragdes, como a
realizacdo das tarefas domésticas. Apesar das consequéncias da doenca, esses pacientes
procuram nao se abalar com o diagnéstico, por meio da continuidade de suas atividades
didrias, conforme o relato:

“Que vontade de pegar a enxada, fazer meus canteiros [...] sempre eu
estou Id cavando. [...] Ajuda, eu ndo consigo ficar de varde, néo fico
forcando, mas em casa eu ndo paro” (P4).
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Apesar do desejo de seguir com as tarefas realizadas antes do adoecimento, nem sempre
serd possivel retornar a rotina durante o periodo do tratamento, uma vez que existem
impactos tanto fisicos quanto emocionais ocasionados pela enfermidade, bem como
pelos efeitos colaterais das medidas terapéuticas exigindo do paciente adaptacdes a
nova realidade. Os estudos citados concordam entre si, de que ha a ocorréncia de uma
série de mudancas para os pacientes e familiares que estao presentes nesse processo,
variando desde questbes logisticas, financeiras e até da divisdo de responsabilidades
e cuidados.

ASPECTOS FiSICOS E EMOCIONAIS RELACIONADOS AO TRATAMENTO

O tema “Aspectos fisicos e emocionais relacionados ao tratamento” surgiu como parte
importante no entendimento de dores e mudancas fisicas ocasionadas ao paciente,
desde o momento do diagnéstico até a duracdo do tratamento. Além de entender
questdes emocionais ocasionadas por esse adoecimento, tanto nos pacientes quanto nos
familiares, compreendendo o fenémeno do cancer sob multiplas facetas.

Conforme abordado anteriormente, por mais que os pacientes busquem manter uma
certa normalidade em suas rotinas, existem limitacées ocasionadas pelo tratamento, como
os efeitos colaterais de procedimentos e terapéuticas, além de incertezas e momentos
cansativos, que acabam impactando nas atividades cotidianas (Dib et al., 2020).

Abordando especificamente os aspectos fisicos, um estudo que buscou entender a
experiéncia de pacientes em tratamento quimioterdpico obteve resultados de que,
durante esse periodo, ha a ocorréncia de diversos efeitos adversos, como fadiga, anemia,
nauseas, anorexia, vémito, constipacdo, dentre outros, conforme também notado pelos
relatos de pacientes do presente estudo, que realizaram quimioterapia anteriormente
(Amorim, 2013). Os pacientes relataram o seguinte:

“Eu ndo podia comer, ficava fraca, dava tontura [...] desmaio” (P3).

“Ah eu era bastante fraca, até porque a gente néo tem vontade de
fazer nada. Durante a quimioterapia eu deixava o servigo de lado, néo
tinha forca também, nem para lavar a roupa, era uma fraqueza “(P4).

Outro estudo demonstrou que a fadiga e a dor sdo os sintomas mais prevalentes durante
o tratamento quimioterapico, seguidos pela constipacao e a insdnia. Contudo, a fadiga
pode acompanhar o paciente durante o tratamento ou posterior ao seu término, nao
ocasionando melhora mesmo apés o repouso. Levando em conta a dor, sabe-se que
suas consequéncias também podem influenciar na ocorréncia de outros sintomas,
como a restricdo ao leito e o isolamento, gerando sofrimento psiquico e estresse.
Os participantes do atual estudo, se referiram mais a fadiga do que a dor, ja que no
momento das entrevistas estavam realizando radioterapia (Brateibach et al., 2013).

No tratamento radioterapico, efeitos adversos também sdo encontrados, por mais
que sejam mais amenos do que os tidos com a quimioterapia. A carga emocional é de
grande relevancia nesse processo, podendo acarretar em sentimentos de medo, angustia
e ansiedade, ocasionados pelas idas didrias ao hospital, a convivéncia com outros
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individuos em adoecimento, a inseguranca com relacao a recidiva, dentre outras questdes
(Salci & Marcon, 2011).

Além disso, ambos os tratamentos e a propria fadiga podem influenciar na diminuicao
da autoestima, da motivagao, da capacidade fisica, da memodria e da concentracdo,
além de ocasionarem tristeza, irritabilidade e frustracdo. Esses aspectos, ao contrario
dos achados de Brateibach et al. (2013), ndo foram apontados como relevantes pelos
entrevistados deste estudo, os quais estiveram focados em aspectos fisicos do seu
sofrimento, como a perda de cabelo, fraqueza, desmaios, tontura, ndusea e dificuldades
em se alimentar.

Relacionado a isso, os sintomas tanto fisicos como emocionais se encontram
negativamente ligados a qualidade de vida dos pacientes, uma vez que as consequéncias
dos tratamentos afetam seu bem-estar. A partir da concep¢do da Organizacdo Mundial
da Saude, a qualidade de vida pode ser definida como a maneira como o sujeito percebe
sua insercdo na cultura e nos valores dos quais faz parte, incluindo seu bem estar fisico,
emocional, psicolégico, espiritual e social, em que no ultimo, inclui-se a relagao com os
amigos e a familia, que sera explorada em seguida (Brateibach et al., 2013; Secretaria de
Saude do [Distrito Federal] [SSDF], 2013).

VISAO DOS PACIENTES ACERCA DO APOIO FAMILIAR

O tema “Visdo dos pacientes acerca do apoio familiar” procura explorar o apoio que os
pacientes perceberam de seus familiares e de pessoas préximas, apds o diagndstico de
cancer e o tratamento, ja que nesses momentos a familia desempenha um papel essencial,
fornecendo um local de acolhimento, forca e auxilio, tanto fisico como emocional,
destinado ao membro. Assim, esse periodo pode se tornar menos estressante se contar
com esse auxilio (Silva, 2005; Albarello et al., 2012; Finco et al., 2015).

De maneira geral, aqueles relacionamentos mais estaveis, sejam dentro do vinculo
familiar ou com os amigos, acabam se fortalecendo com o adoecimento, gerando maior
apoio, cuidado e conforto. Por outro lado, as relagdes instaveis podem ser afastadas,
ja que acarretam em prejuizos no enfrentamento do cancer por parte dos pacientes
(Salci & Marcon, 2011).

Os seguintes trechos denotam que os pacientes perceberam maior proximidade com os
seus familiares ap6s a descoberta do cancer, conforme j visto na literatura. Contudo, ao
contrdrio das informacdes trazidas por Salci e Marcon (2011), ndo foram relatados casos de
afastamentos nessas entrevistas.

“Eles (familiares) ficaram mais atenciosos. N6s nos damos bem,
sempre fomos uma familia bem unida. Os filhos que moram fora
vieram, deram for¢a” (P1).

“Eles (familiares) ndo me deixam fazer nada. Bem atenciosos,
cuidadosos, sempre ajudando a gente no que precisa” (P5).

“A familia tentou me apoiar mais, ficou mais do meu lado, me dando
for¢a, tudo para ajudar a gente” (P5).
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Nota-se que os pacientes perceberam mudancas nos comportamentos de seus familiares
apo6s o diagndstico do cancer, tratando-os com mais cuidado e atencdo, ndao permitindo
que eles se esforcem em demasia. Isso foi dito com ares de agradecimento, mas, também,
permeado pelo sentimento de incapacidade.

“[...] qualquer coisa que a gente ia fazer era: “ndo, vocé ndo pode fazer
isso, vocé ndo pode fazer aquilo”. A gente se sente até invdlida. E os
cuidados que a gente tem que ter, era acostumada a fazer de tudo,
agora uma coisa pesada néo posso erguer” (P5).

Este sentimento de invalidez, também percebido na pesquisa de Baratto et al.
(2011), é compreensivel e muito comum de ocorrer em pacientes com cancer, ainda mais
quando hospitalizados, uma vez que a prépria doenca acarreta em limitagdes, gerando
perda de autonomia. Isso é percebido como um incémodo pelo paciente, que acaba por
depender de outras pessoas, além de desencadear sentimentos de impoténcia, por ndo
terem como mudar essa realidade.

Assim, o papel da familia é essencial nesse momento, também sendo visualizado na forca
prestada na continuidade do tratamento, para que o paciente nao desista dos cuidados.
Mas, além disso, os amigos possuem uma importante funcdo de suporte nesse processo,
conforme visto na pesquisa de Finco et al. (2015) e observado nos seguintes relatos:

“[..] nem queria vir para cd porque achei que ndo adiantava, mas
todos me aconselharam, meus familiares estavam a favor de eu vir e
fazer meu tratamento” (P1).

“(Amigos e familiares) diziam para fazer meu tratamento, que vai dar
tudo certo, estavam torcendo por mim, dando forca, rezando” (P4).

A relevancia do suporte social destinado aos pacientes no quesito afetivo foi investigada
por Sette e Capitao (2018), e demonstrou que os pacientes oncoldgicos sentem maior
satisfacdo com essa modalidade de apoio durante o enfrentamento do adoecimento,
pela carga emocional e preocupacdo de sua rede social, tanto de amigos quanto de
familiares, destinada a eles. Contudo, a diminuicdo das interagdes sociais, conforme
visualizado na presente pesquisa, demonstra que, apesar do apoio recebido, houve
diminuicao da participacao de atividades sociais, principalmente devido a limitagdes
da prépria doenca.

“[...] saimos pouco, ndo temos mais aquele ritmo assim, de dar risada,
fazer festa, como a gente gostaria, que era acostumado fazer |[..]
Convivéncia a gente tem com os amigos, mas ndo mais aquilo de
tomar cerveja, mas vai passar isso ai, vai dar tudo certo agora” (P4).

Tendo isso em vista, o suporte exerce influéncia de diversas formas durante o tratamento,
podendo motivar os pacientes a enfrentar essa fase, auxiliar na estabilidade do humor
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e na percepcdo de bem-estar, buscando reforcar aspectos positivos, incentivando a
continuidade em suas atividades sociais, o que pode acarretar em percepg¢des positivas
dos pacientes com relacdo a sua saude. Conforme notado no relato acima, apesar das
dificuldades, o participante apresentou concepc¢des positivas acerca do tratamento,
acreditando que iria melhorar, mantendo-se confiante. Da mesma forma, torna-se
relevante investigar como os familiares veem o cuidado prestado ao paciente, salientando
as dificuldades enfrentadas por eles com esse auxilio (Sette & Capitao, 2018).

DIFICULDADES ENFRENTADAS PELOS FAMILIARES
NOS CUIDADOS AO PACIENTE

Assim, o tema “Dificuldades enfrentadas pelos familiares nos cuidados ao paciente”
explana sobre os desafios que esses cuidadores enfrentam ao se responsabilizar pela
prestacdo do cuidado aos seus entes queridos, sendo comum haver queixas acerca do
pouco auxilio recebido.

No primeiro momento se faz necessario definir cuidador. Ele é a pessoa que presta cuidado
em todas as esferas (fisica, psicoldgica e social) a outro individuo, devido a limitacdes ou
por estar acamado. O cuidador oferece atencao, carinho, dedicacao, alimentacao, higiene
pessoal, bem-estar e saude, considerando suas particularidades e, nesse caso, sem
remuneracao (Brasil, 2008).

Cabe ao cuidador, que no contexto da pesquisa ndo é da area da enfermagem, mas
sim um familiar ou pessoa encarregada, auxiliar nas tarefas diarias, em momentos que
o individuo ndo consiga fazer isso por si s6, além do acompanhamento em consultas,
procedimentos e fornecimento das medicacdes perante a prescricdo médica. E muito
comum que o cuidador encontre uma pessoa que tenha comportamentos que dificultem
o cuidado, como negar alimento e banho (MS, 2008).

Isso pode acarretar em sentimentos de frustracao e de impoténcia por parte do familiar,
conforme relatado:

“Eles reclamam muito né, ficam muito reclamées. Todo dia o mesmo
problema. Dd um medicamento, mas néo séo todos que fazem a dor
passar [...] e a familia sofre junto, porque nédo tem o que fazer” (F2).

Além disso, com o adoecimento de um membro da familia todos acabam por serem
influenciados, ocorrendo mudancas de papéis dentro do contexto familiar. Com isso, para
manter a integridade fisica e mental dos cuidadores, é importante que as tarefas sejam
divididas, para que o cuidador realize o autocuidado também (MS, 2008).

Contudo, é exigido demais desse familiar que, por vezes, necessita deixar de lado as
suas proéprias atividades para se dedicar a esse cuidado, gerando sobrecarga, desgaste e
cansaco. Além disso, outro aspecto percebido no presente estudo e afirmado por Blanc
et al. (2016) foi a falta de apoio de outros familiares no cuidado do paciente oncolégico,
o que desencadeia os sentimentos mencionados, conforme analisado em:

“No cuidado é mais eu. Tenho uma irmé mais velha que veio e ficou
uma semana nas trocas, porque eu também estava meio cansada,
entdo trocamos. Mas os outros irmdos ndo vieram. Meu irmdo
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adotivo diz que néo tem condicées psicoldgicas, que ndo pode nem
ver. E minha outra irmd mais nova tem os afazeres dela, ela é sozinha,
entdo ela ndo vem” (F2).

“Tenho mais irmaos, mas s6 eu que cuido [...]. A irmd mais velha néo
quis ajudar; a outra irmé tem um nené e meu irmdo estd no quartel.
Eu néo vou ficar bravo, mas é complicado” (F4).

Outros autores revelam que cuidadores informais de pacientes oncologicos em
tratamento radioterapico notam estar despreparados para prestar auxilio ao doente,
gerando diversos impactos negativos, principalmente no que diz respeito a sua vida
pessoal, por exigéncia de esforco fisico e por ndo fornecer a devida atencao a sua prépria
saude, pecando no seu autocuidado. O nivel de sobrecarga, avaliado por esse estudo,
demonstrou que sé tende a aumentar se os pacientes apresentam fatores de risco e
comorbidades, além de ser influenciado pelo estagio em que a doenca se encontra,
aumentando ou diminuindo o grau de autonomia do paciente (Pedrosa et al., 2021).

A partir dessa realidade outras consequéncias podem ser geradas, como o abandono do
trabalho por parte do cuidador, depressao, cansaco fisico e mental, mudanc¢as em sua vida
familiar e conjugal, além de ocasionar tensdes. Todos esses aspectos causam prejuizos
aos cuidadores que se dedicam ao ente querido, bem como ao paciente e a familia
(MS, 2008). Portanto, fornecer um espaco de acolhimento a esse cuidador é essencial,
ja que também esta em sofrimento, tanto quanto o paciente.

CONSIDERAGOES FINAIS

A partir do presente estudo, foi possivel entender a percepcao de pacientes
oncolégicos e familiares/cuidadores, alocados em um centro de apoio oncoldgico,
acerca da descoberta do diagnéstico e processo de adoecimento de cancer. Notou-
se na amostra que os pacientes apresentaram dificuldades em verbalizar a carga
emocional diante do adoecimento, muitas vezes falando de forma pratica e concreta
sobre as situacdes relacionadas ao cancer. Enquanto os familiares demonstraram maior
conexao com seus sentimentos, com a descoberta do cancer em seus entes queridos
e as dificuldades enfrentadas no manejo durante o tratamento, compartilhando os
seus medos e angustias.

Ademais, o diagnéstico de cancer é um momento com intensas mudancas, tanto para
pacientes quanto para familiares, permeando aspectos fisicos, sociais e emocionais,
influenciando na dinamica familiar, nos papéis desempenhados socialmente e no préprio
estilo de vida. Visto que, apesar de haver concordancia entre os dados trazidos pelos
participantes e aquilo publicado na literatura, cada individuo enfrentard esse momento
da sua forma, a partir da sua subjetividade (Salci & Marcon, 2011).

Enfim, entende-se que compreender a experiéncia de pacientes e familiares que
passam por diagnostico e tratamento do cancer é de extrema importancia, pois é uma
situacdo que pode gerar inUmeros impactos, conforme demonstrado no presente
estudo. Além disso, considera-se que outras pesquisas, que ampliem o campo de
investigacdo em outros contextos e realidades, possam fornecer outras importantes
contribuicbes que sirvam de apoio para a estruturacdo e o desenvolvimento de
programas de acolhimento para pacientes e familiares oncolégicos.
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