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RESUMO

Introdugao: O cancer é reconhecido como uma doenga familiar, ndo
apenas sob o ponto de vista genético, mas pelo impacto que gera.
E uma doenca que exige mudancas e reorganizacao na vida cotidiana,
incorporando os familiares nos cuidados que o tratamento exige.
Objetivo: Compreender os sentimentos de familiares cuidadores
ao enfrentarem o diagndstico, o tratamento e a evolu¢do do cancer
em um ente querido. Métodos: Pesquisa qualitativa, realizada com
sete familiares cuidadores de parentes com cancer e em tratamento;
no segundo semestre de 2011, em uma unidade de oncologia
na cidade de Montes Claros, Minas Gerais. A coleta de dados foi
realizada por meio de entrevistas, que foram gravadas, transcritas
e analisadas pela técnica de andlise do conteudo. Resultados:
Os familiares demonstraram sentimentos relacionados a mudanca
de vida, angustias e privagcdes que o tratamento do cancer impde.
Declararam-se cansados, estressados, amedrontados e chorosos,
vivendo uma grande oscilagdo emocional. Porém, na tentativa de
superar o sofrimento, s mesmos se atem a religiosidade. Concluséao:
O cuidado ao paciente oncolégico ndo deve ser centrado apenas no
doente ou na doenga, mas na familia que o rodeia, requerendo um
cuidado humanizado, com apoio fisico e psicossocial, proporcionando
a familia qualidade de vida durante o tratamento.
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ABSTRACT

Introduction: The cancer is recognized as a family disease,
not just under the genetic point of view, but also by the
impact it generates. It is a disease that requires changes and
reorganization in everyday life, incorporating the relatives in
care that the treatment requires. Objective: To understand the
feelings of family caregivers coping diagnosis, treatment and
the development of cancer in a loved one. Methods: Qualitative
research conducted with seven family members’ caregivers of
relatives with cancer and under treatment; in the second half of
2011, in an Oncology unit in the city of Montes Claros, Minas
Gerais, Brazil. The data were collected through interviews, which
were recorded, transcribed and analyzed by the content analysis
technique. Results: The relatives have shown life-changing-
related feelings, troubles and privations that the cancer treatment
requires. They declared himself tired, stressed, frightened and
weeping, living a big emotional swing. However, in an attempt
to overcome the suffering, they hold on to religion. Conclusion:
The care of the oncological patient should not be only focused
on the patient or the disease, but also in the family surrounding
him, requiring a humanized care with physical and psychosocial
support, providing the family quality of life during treatment.
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INTRODUCAO

“Céncer” designa um grupo de mais de cem doengas dife-
rentes, apresentando multiplas causas e formas de tratamento.
Apesar dos progressos da medicina nas ultimas décadas em re-
lagdo ao tratamento, o cancer ainda é visto como um agravo de
alta letalidade"?.

E uma doenga que ndo causa impacto apenas no enfermo,
mas também no universo familiar, exigindo mudangas e reor-
ganizagdo na vida cotidiana, de modo a incorporar os cuidados
que o tratamento exige. As familias enfrentam grandes difi-
culdades para lidar com essa doenga, principalmente em seu
grau avangado®. E comum que tanto familiares quanto doentes
vivenciem os mesmos sentimentos de medo da cirurgia, medo
da quimioterapia e seus efeitos colaterais, além da sensagio de
impoténcia diante da situagao®’.

Os sentimentos que perpassam uma familia envolvida com
o cincer envolvem uma relacio de amor, sensibilidade, dor e
sofrimento em conviver com o doente e seu tratamento. Tal
condi¢do e a forma de enfrentd-la afetam a maneira como os
familiares desenvolvem o cuidado®”.

As principais dificuldades experienciadas pelos cuidadores
se relacionam & morte, demonstrando sentimentos de tristeza,
insdnia, estresse, depressao e, por vezes, doengas psicossomati-
cas como alergias e dores no corpo. Atreladas aos sentimentos,
tem-se as diversas mudangas na vida didria, uma vez que o cui-
dado recai aos familiares do mesmo domicilio, nao recebendo
ajuda de outras pessoas. Contudo, autores enfatizam que sio
nesses momentos conflituosos que os cuidadores criam estra-
tégias de apoio, citando a religiosidade, uma crenga que trans-
cende a natureza humana e conforta'®!’.

Assim, reconhece-se que o cancer é uma doenca familiar,
ndo apenas sob o ponto de vista genético, mas pelo impacto
que gera'2. Portanto, conhecer os sentimentos vivenciados pelo
familiar que cuida de pacientes com neoplasias torna-se impor-
tante para auxiliar a familia a expressar seus desejos e ambigoes
pessoais outrora privados, demonstrando e oferecendo estru-
tura solida de suporte, cuidado e respeito'!. A manifestagio de
uma doencga aflora os sentimentos nas relagdes intrafamilia-
res, gerando dificuldade para adequagdo das modifica¢oes que
ocorrem no cotidiano, dai a importincia de se pesquisar sobre
como ajudar no dimensionamento das modificag¢des.

Este estudo objetivou compreender os sentimentos de cuida-
dores familiares ao enfrentarem o diagnostico, o tratamento e a

evolugdo do cancer em um ente querido.

METODOS

Realizou-se um estudo descritivo, com abordagem qualitati-
va. A pesquisa foi realizada no segundo semestre de 2011, em
uma unidade oncoldgica de um hospital na cidade de Montes
Claros, norte de Minas Gerais, Brasil. Trata-se de uma insti-

tuigdo de referéncia no tratamento do cancer, desenvolvendo

assisténcia especializada e integral na prevenc¢ao, detec¢io pre-
coce, diagn(’)stico e tratamento.

O universo da pesquisa foi composto por familiares cuida-
dores de parentes com céncer em tratamento. Os critérios de
inclusdo estabelecidos para a participa¢ao da pesquisa foram:
ter idade igual ou superior a 18 anos; ter parentesco com pa-
ciente oncoldgico; estar acompanhando o paciente na unidade
oncoldgica escolhida no momento da pesquisa; ser capaz de se
comunicar verbalmente; aceitar participar voluntariamente da
pesquisa. J4 o critério de exclusdo foi: ser cuidador técnico do
paciente sem apresentar parentesco.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista aber-
ta que continha a seguinte questdo norteadora: “Como estd
sendo para vocé conviver com seu familiar com o diagndstico
de cancer?”. As entrevistas foram gravadas individualmente, a
fim de proporcionar liberdade de expressdo ao sujeito entre-
vistado, ouvindo e compreendendo os sentimentos relatados.
Posteriormente, foram transcritas, possibilitando o registro
fidedigno de todas as informagoes. Visando manter o anoni-
mato, os familiares foram identificados com pseudonomes, os
quais foram escolhidos de maneira a levar 4nimo e entusias-
mo ao ambiente doloroso da oncologia. A coleta de dados se
encerrou levando em conta a saturagdo dos dados'>'. Assim,
foram entrevistados sete familiares.

Para andlise dos dados, utilizou-se a técnica de andlise do
conteudo, seguindo as etapas: organizacdo das entrevistas
para andlise; leitura flutuante; sele¢do das unidades de analise
(unidade de registro [frase] e unidade de contexto [paragra-
fo]); leitura exaustiva; recorte de trechos de fala; elaboragdo
das categorias®’.

Ressalta-se que os preceitos éticos foram seguidos. Os pes-
quisadores esclareceram os objetivos do estudo a todos os par-
ticipantes, os quais, apds concordarem, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. A pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de

Montes Claros, parecer numero 3007/2011.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados obtidos possibilitaram a andlise de diferentes sen-
timentos e percepgoes dos familiares no dimensionamento e
enfrentamento das modificagdes que ocorrem com a descober-
ta do clncer, que ndo raramente é associado a terminalidade.
Emergiram das falas duas grandes categorias, “recebendo a no-
ticia do cancer: vivéncias e mudangas na reorganizagio familiar”
e; “esperando que o amanha seja um novo dia’, as quais serdo dis-

cutidas a seguir.

Recebendo a noticia do céncer:
vivéncias e mudancas na reorganizacao familiar
O diagnéstico do cincer representa para a familia um im-

pacto, pois ao serem constatados os primeiros sinais da doenga,
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origina-se o sentimento de preocupacéo, principalmente quando

é o primeiro caso na familia, como notado nas falas a seguir:

E uma doenga que nunca houve na familia, pelo menos para a

gente participar. (Esperanga)

A preocupagdo maior da gente da familia é durante a cirurgia,
porque qualquer cirurgia ndo é um procedimento tio simples
assim. Sentimos muita preocupagdo quando descobrimos, pois

é sempre preocupante. (Fortaleza)

O céncer coloca os individuos e seus familiares em condicio
de fragilidade em virtude do préprio diagnéstico da doenga, cujo
estigma provoca, muitas vezes, dificuldades em lidar com a si-
tuagao®*. Os familiares demonstram preocupagdes com as con-
sequéncias da doengca tanto para o doente quanto para os demais
membros da familia. Com isso, surge a necessidade de informa-
¢des, buscando alternativas para melhor tranquilizé-los. A fala a

seguir evidencia isso:

Os meus irmdos ficaram preocupados, diziam: “Nossa! E can-
cer?” S6 que os acalmei, dizendo que néo era tao grave o caso

do meu pai, tentei passar tranquilidade pra eles. (Altruismo)

A reagao das pessoas ao receberem a noticia do diagndstico de
uma doenga como o cancer é de desespero, por ndo ser possivel
prever com exatiddo o que ird acontecer*. Os familiares cuidado-
res vivenciam experiéncias diversas relacionadas a descoberta do
cancer, que interfere diretamente na estruturagdo e organizagao

familiar',

Depois do diagnostico, todo tipo de mudanga que vocé pen-
sar houve na minha vida e da nossa familia, do marido dela,
as filhas, os netos os irmaos (...) eu acho que mudou tudo.
(Esperanga)

Sédo multiplas as dificuldades encontradas por essas pessoas
no ambito do cuidar. E com muita garra e determinagdo que elas
optam por serem cuidadoras, renunciando alguns sonhos e com-
promissos pessoais. Enfrentam mudangas na vivéncia e atividades
familiares, tendo que se adaptarem a uma nova vida cheia de ten-
soes e preocupagdes>!. Porém, apesar do tempo disposto na dedi-
cacéo aos cuidados ao familiar doente, os cuidadores se mostram
dispostos, oferecendo o melhor cuidado possivel.

A fala a seguir evidencia o abalo nas relagoes familiares ap6s o
surgimento da doenga':

A minha familia mudou. Agora percebo muita tristeza e dificul-
dades, e eu acho que mudou muita coisa na nossa convivéncia,
nunca mais foi a mesma coisa, td tudo mudado. Encontro muita
dificuldade para cuidar dele, é eu sozinha, e isso jd vai fazer um
ano, e minha vida ¢é s6 viajar, ja tive em Belo Horizonte agora,

e eu estou fora da minha casa. E para mim isso abalou muito a
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minha rotina, e até ficar longe da familia da gente é uma grande
dificuldade. (Animo)

Além do abalado na estrutura familiar, outra consequéncia di-
reta relacionada ao cuidador foi a dificuldade para dormir, sendo
esse um dos problemas mais enfrentados pelos familiares, pois
eles permanecem em um constante estado de alerta, aguardando

os pedidos de ajuda do enfermo®.

A gente muda assim, a nossa rotina, porque ¢ muito cansativo,
cansativo para quem t4 acompanhando, para quem ta envol-
vido nessa situacdo. Sdo noites sem dormir, dias conturbados,
que por mais que ndo estamos por perto toda hora, a cabeca
da gente fica ligada nessa situagdo, entdo a vida muda, muda

radicalmente. (Alegria)

Devido a cronicidade e a gravidade do cincer, os familiares ne-
cessitam de assisténcia, exigindo reorganizacido para atender as
necessidades cotidianas do enfermo®®, como evidenciado pelas

falas:

Sou a tnica da familia que mora aqui na cidade, e os outros fa-
miliares ndo podem estar aqui o tempo todo, dai acabo abrindo

mao de alguns afazeres (...). (Amor)

Sou dona de casa, tenho que lavar, passar, cozinhar e cuidar dos
meus filhos, s6 que agora muda tudo, ndo tenho mais tempo
para isso, preciso ficar no hospital com o meu esposo, ele preci-

sa de mim. (Irmandade)

Ao observar a fala do entrevistado com pseudonome “Amor’,
notou-se o impacto macigo que o conviver com o cincer gera para
a familia, havendo exigéncias que provocam adaptagdes sempre
desgastantes e dificeis para todos os envolvidos, em que sonhos,

desejos e ambigdes sao protelados para cuidar do paciente:

(...) fica um pouco complicado, pois tive que mudar minha ro-
tina de vida, principalmente no trabalho, na faculdade, acabo

faltando alguns dias (Amor).

Com a detec¢ao do cincer, surgirdo mudangas nas relagoes fa-
miliares, ou seja, uma relagdo de “compensagao”!. Como notado
na fala da entrevistada “Irmandade”, no caso da mae, o tempo para
cuidar dos filhos é substituido pelas tarefas que a doenga exige,
uma vez que o esposo necessita do apoio da esposa: “[...] ele pre-
cisa de mim’.

O cancer, por exigir cuidados especificos, seja para tratamento,
seja para manutengdo da satde, faz com que a relagdo com o pa-
ciente e seus familiares cuidadores se torne bem préxima e con-
tinua. Tal proximidade faz com que o familiar cuidador se sinta,
muitas vezes, fraco e impotente, pelo fato de querer sempre fazer
mais para ajudar e, as vezes, ndo poder. Sentimentos que podem

ser evidenciados pelo depoimento:
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As vezes a gente chora, as vezes a gente reza, estd sempre sofren-
do, ndo tem jeito, tem que ter muita paciéncia. E para nos que
cuidamos o sofrimento nio é tanto igual para quem ta com a
doenga, claro, mas é bem parecido. Cada dia d6i mais um pouco,
cada dia vocé ndo sabe o que fazer, mas ¢ isso ai. O povo que era
tranquilo, hoje s6 se vé lagrimas, eles ndo sorriem mais, é dificil
ver um sorriso de adulto 14 (na casa), so tristeza, e esse sofrimen-
to vem prolongando ha seis meses e ndo vem trazendo nada que

presta. (Esperanca)

As relagoes de cuidado que ocorrem em uma familia envolvida
com o cincer, embora estejam relacionadas com amor e sensibi-
lidade, estao envolvidas com muita dor e sofrimento, afetando a
maneira de desenvolver o cuidado prestado ao paciente. A cada
momento, a familia envolvida na tarefa do cuidado diario deixa

transparecer o seu modo de agir e suas peculiaridades®®.

Para mim esta sendo muito dificil, porque a gente fica com a
sensagdo que a pessoa vai morrer. Uma sensa¢io bem assusta-

dora. (Altruismo)

O que sinto ¢ uma grande ansiedade, uma mistura de nervosismo.
Sinto medo, angustia, pois nunca sei o que ira acontecer amanha.
Cada dia é uma agonia, pois o meu tio esta cada vez pior, tenho
medo de receber a qualquer momento uma m4 noticia e temo

que ele se acabe do meu lado. (Amor)

Estou cansada, estressada, pois ha um balan¢o emocional muito
grande na minha vida. Me sinto fraca, cansada, triste, a dor é

muito grande. (Irmandade)

Dessa forma, os familiares que cuidam de pacientes em fase terminal
enfrentam um trabalho pesado que os deixa emocionalmente esgota-
dos, fisicamente exaustos e completamente subjugados'.

A familia é permeada por uma diversidade de sentimentos envolvi-
dos na relagdo de cuidado que podem ser observados nas entrevistas
desta pesquisa, especialmente a impoténcia, que faz com que o cuidador

fique deprimido e acredite que a situagdo tende a ficar mais dificil.

Dificil de lidar porque a gente se sente impotente demais diante de
um inimigo tao forte. Agora minha irma precisa da gente e a gente
sente que fez tdo pouco, a gente pergunta a Deus: O que eu posso

fazer mais para ajudar? (Esperanca)

Um sentimento de tristeza, porque é um tratamento doloroso, né!?
Ver a pessoa sentir dor e vocé ndo pode fazer nada, as vezes a gente se

sente impotente. Entao resumindo: nao ¢é facil! (Alegria)

Os familiares cuidadores, ao perceberem o familiar enfermo
sentindo dor e deprimido, sentem-se impotentes, considerando-
-se como incapazes de acabar com o sofrimento do outro, gerando
uma grande predisposigdo a doengas psicolégicas como resultado

dos estressores nessa relagdo'.

Esperando que o amanha seja um novo dia
Durante o desenvolvimento da doenca, a familia constr6i o
seu alicerce de apoio para se abastecer de forcas para enfrentar
a doenca. Atem-se, principalmente, a espiritualidade e, indepen-
dentemente da religido, relataram que acreditam em Deus. A re-
ligiosidade representa uma influéncia na vida dessas pessoas, pois
desenvolvem fé, reforcando o bem-estar emocional, como notado

na fala a seguir:

A gente acha que fez pouco e procura for¢a para fazer mais, en-
tdo ao mesmo tempo, é uma coisa que a gente sabe que é normal,
num é? As vezes a gente chora, as vezes a gente reza, estd sempre
sofrendo, ndo tem jeito, tem que ter muita paciéncia. E ela, a
minha irma sempre foi a rocha, assim quando a gente fica preo-

cupado, ela tem uma palavra amiga, companheira. (Esperanga)

O apoio recebido, seja de pessoas fora do circulo familiar ou dos
proprios parentes, faz com que a familia suporte melhor as adver-
sidades geradas pelo céncer. Autores reforcam que uma familia
que apresenta base estrutural sdlida tem mais facilidade em desen-
volver acdes de unido, carinho, cuidado e amor, os quais, devido a
doenga, ficam pouco demonstrados!!.

Os cuidadores procuram diversas maneiras de diminuir seu sofri-
mento. A busca pela for¢a na religiosidade faz com que o cuidador
familiar vivencie a prote¢do de um “ser maior”, que o ajuda a superar

as dificuldades’. As falas a seguir evidenciam essas discussdes:

Sou uma pessoa que fica insegura, mas s6 confio mesmo é em Deus.
Busco paz na igreja, assim, para mim ¢é tudo, os irmaos oram, fazem

oracdes. Estamos buscando confianca em Deus. (Animo)

A gente confia muito, busca muito conforto em Deus, porque isso
¢ uma for¢a fundamental. Aqui no hospital existem os médicos que
estio conduzindo, mas a frente deles estd Deus. E muito triste e dolo-
rido acompanbhar, e no caso que é o meu pai, eu s fico mais tranquila
pois ele mesmo me passa essa tranquilidade. Por ele eu fico, mas no

geral, isso me incomoda muito. (Altruismo)

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

Estudiosos' afirmam que, entre os pontos fortes de apoio, a
espiritualidade demonstra ser uma estratégia de fortalecimento e

direcionamento da vida familiar.

Minha sorte é Deus, a nossa religiosidade, pois buscamos con-
solo dos céus, os nossos amigos e parentes também nos ajudam

muito, ddo consolo. (Irmandade)

Apesar de o homem viver numa época cientificista, observa-se
que os individuos, em algum momento de suas vidas, externalizam
suas crengas relacionadas a espiritualidade, principalmente em si-

tuacoes de acometimento pelo cincer. Assim, a espiritualidade se
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apresenta como ferramenta utilizada para o enfrentamento de cri-
ses, proporcionando resiliéncia®'®.

Referenciadas como praticas ja vivenciadas e que sao intensifi-
cadas com o diagndstico do céncer, a espiritualidade e a religio-
sidade sdo demonstradas pelos familiares como instrumentos de
forga e resisténcia. Para eles, a supera¢do de cada etapa da doenga
é conferida a fé em uma energia maior que é um “Deus’, o qual
demonstra e aplica o seu poder de curar®.

Enquanto houver esperanca, as familias irdo a luta. Mesmo que
em alguns momentos a familia manifeste o dilema da incerteza de
que tudo parece chegar ao fim, estardo sempre & espera de uma

perspectiva positiva:

Mas a gente sempre espera que amanhai seja outro dia, que ela

vai amanhecer boa, que ela vai para casa. (Esperanca)

Notou-se que as palavras do familiar refletem sentimentos dia-
des (forga versus temor; anseio versus coragem), elucidando vivén-
cias positivas mesmo diante de todas as adversidades.

Com o desenvolvimento do tratamento, ressurge a possibilidade
de manutenc¢io da vida e do retorno ao cotidiano. Os familiares
acreditam que podem alcancar a cura por meio do tratamento,
adotando outro significado para a trajetéria, e colocam a morte o
mais distante possivel>>?.

E satisfatorio notar que, mesmo estando cientes da doenga, os
familiares esperam e acreditam sempre na possibilidade de cura.
Percebem que encarar com coragem a doenga é fator benéfico, tra-
zendo respostas positivas a todos os membros da familia. Autores
destacam, ainda, que o cincer se apresenta intimamente associado

a finitude da vida, e os familiares envolvidos acabam por iniciar

uma nova etapa de sua existéncia, vivenciando com fé e grande
intensidade todos os momentos, como se fossem os ultimos, enca-
rando a existéncia humana de forma mais saudavel e verdadeira?'.

Foi possivel observar que o cAncer marca a vida da familia. O con-
tato com as experiéncias dos familiares possibilitou a compreensdo
dos sentimentos, das angustias, das privagdes e das esperangas viven-
ciados durante o tratamento do cancer. Os cuidadores se declararam
cansados, estressados, amedrontados, tristes, ansiosos, nervosos e,
muitas vezes, chorosos, vivendo uma grande oscila¢do emocional.

Observou-se, ainda, que os cuidadores sofrem com o senti-
mento de impoténcia diante da situagdo. Destacou-se a angustia
como ponto forte do sofrimento, ao presenciarem os sintomas
da doenga.

Por outro lado, visando amenizar o sofrimento e a alimentar as es-
perangas, os entrevistados recorriam a fé e as praticas religiosas para
se fortalecerem e superarem os momentos de dificuldade. Percebeu-
se que a espiritualidade e a religiosidade apresentaram influéncia
marcante na vida dessas pessoas, renovando o acreditar que dias
melhores virdo. Os pesquisados citaram um “Deus” como provedor
de tudo e entregavam suas vidas e de seus familiares a Ele.

Nesse sentido, destaca-se que é preciso desenvolver uma aten-
¢do especial aos familiares, pois deixam de lado seus compromis-
sos domésticos, trabalhos, estudos e lagos com outros membros da
familia para se dedicarem integralmente ao processo do tratamen-
to. O cuidado ao paciente oncoldgico nao deve ser centrado ape-
nas no doente ou na doenga, mas em toda a familia que o rodeia.
Os profissionais que lidam com tal situagdo devem compreender
os problemas enfrentados por eles e elaborar intervengdes que
reforcem o apoio fisico e psicossocial, proporcionando a familia

qualidade de vida durante o tratamento.
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