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Ser cuidador de familiar com cancer de cabeca e pescogo: representacdes, impactos e
significados

Isabel de Melo Honério*
Paula Elaine Diniz dos Reis?

RESUMO
Objetivo: conhecer a percepcdo de cuidadores informais acerca do significado da funcéo
desempenhada junto ao familiar acometido por neoplasia maligna de cabeca e
pescoco. Materiais e Método: estudo qualitativo, baseado em entrevistas individuais e semi-
estruturadas com nove cuidadores sobre a experiéncia de cuidar de familiar. Os dados foram
submetidos a Analise de Contedo. Resultados: Identificou-se quatro unidades de significado:
“Representagdo familiar do cancer”, “O cuidado visto como divida, recompensa individual ou
reconstitui¢do do elo familiar”, “Repercussdes do cancer na vida pessoal do cuidador” e “Rede e
apoio sociais utilizados pelos cuidadores”. Foram atribuidos ao cancer sentimentos de tristeza e
surpresa diante do diagndstico, bem como a ideia de castigo. O cuidar foi visto como satisfacdo
pessoal, dever cumprido e oportunidade de reaproximacgdo familiar. Sobrecarga e mudanca na
rotina foram funcdes alteradas. Religiosidade, troca de experiéncia na sala de espera e apoio
institucional apareceram como estratégias de enfrentamento. Conclusdes: a experiéncia de cuidar
de familiar com céancer de cabeca e pescogo tem interferéncia direta na vida dos cuidadores. O

acolhimento institucional ser apontado como uma estratégia dentro da rede social reforca a
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importancia de integrar os cuidadores como parte significativa do plano de cuidados tracado pela
equipe de salde.

PALAVRAS-CHAVE

Neoplasias, Neoplasias de cabeca e pescogo, cuidadores, enfermagem oncologica,
relacGes familiares

Familiar caregiver of patient with head and neck cancer: representations, meanings
and impacts

ABSTRACT
Objective: To understand the perception of informal caregivers about the importance of their role
played by a family member affected by a malignant neoplasia in the head and neck. Materials
and Methods: A qualitative study based on individual semi-structured interviews with nine
caregivers about the experience of caring for family members. The data were subjected to
Content Analysis. Results: Four units of meaning were identified: "Representation of family
cancer”, "Caring viewed as debt, individual reward or reconstitution of family ties",
"Repercussions of cancer in the personal life of the caregiver” and "Social network and social
support used by caregivers”. Feelings of sadness and surprise at the diagnosis were attributed to
cancer, as well as the idea of punishment. The care was seen as personal satisfaction,
accomplishment and opportunity for family rapprochement. Overload and change in routine were
altered functions. Religiosity, exchange of experience in the waiting room and institutional
support appeared as coping strategies. Conclusions: The experience of caring for family
members with head and neck cancer has direct interference in the lives of caregivers. The

institutional welcoming being appointed as a strategy within the social network reinforces the



importance of integrating the caregivers as a significant part of the health care plan outlined by
the health team.
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RESUMEN

Objetivo: conocer la percepcion de cuidadores informales acerca del significado de la
funcién desempefiada junto al familiar acometido por neoplasia maligna en cabeza y
cuello. Materiales y Meétodo: estudio cualitativo, basado en entrevistas individuales y
semiestructuradas con 9 cuidadores sobre la experiencia de cuidar de familiar. Los datos fueron
sometidos al Analisis de Contenido. Resultados: Fueron identificados cuatro unidades de
significados: “Representacion de cancer familiar”, “El cuidado visto como deuda, recompensa
individual o reconstitucion del vinculo familiar”, “Repercusiones del cancer en la vida personal
del cuidador” y “Red y apoyo sociales utilizados por cuidadores”. Fueron atribuidos al cancer
sentimientos de tristeza y sorpresa delante del diagndstico, asi como la idea de castigo. El cuidar
fue visto como satisfaccion personal, deber cumplido y oportunidad de reaproximacién familiar.
Sobrecarga y mudanza en la rutina fueron funciones alteradas. Religiosidad, cambio de
experiencia en la sala de espera y apoyo institucional se mostraron como estrategias de
enfrentamiento. Conclusiones: La experiencia al cuidar de familiar con cancer en cabeza y
cuello tiene interferencia directa en la vida de los cuidadores. La acogida institucional puede ser
sefialada como una estrategia dentro de la red social refuerza la importancia de integrar los

cuidadores como parte significativa del plan de cuidados propuesto por el equipo de salud.
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Introducéo

Além do risco de morte, os canceres de cabeca e pescoco tém impacto em aspectos
funcionais e estéticos, porquanto 0s tumores nessa area estdo diretamente relacionados as fungdes
basicas da fonacdo, audicdo, respiracdo e degluticdo (1). Os pacientes comumente apresentam
dor persistente, dispneia, disfagia, odinofagia, xerostomia, voz alterada ou perda da voz, perda de
peso, fadiga cronica, rigidez dos tecidos e depressdo. O cancer de cabeca e pescoco €, portanto,
uma doenca mutilante com repercussoes fisicas, funcionais, emocionais e sociais (1,2).

Por estarem relacionadas as fungdes basicas de comunicacdo, as consequéncias fisicas
desse tipo de cancer podem limitar a interacdo social e a capacidade laboral do paciente,
refletindo em sequelas psicoldgicas que afetam sua qualidade de vida. Ademais, o impacto
psicolégico da modificacdo da imagem corporal tem importantes repercussées (1,3).

O estigma da desfiguracdo ndo € um fenbmeno novo, haja vista o preconceito que sempre
envolveu a hanseniase, contudo, contemporaneamente, aparece com mais for¢a na sociedade
moderna, sempre tdo focada na aparéncia e em procedimentos estéticos. Esse estigma da
desfiguracdo comumente leva ao isolamento social do paciente, aumento da ansiedade, mau
humor, baixa autoestima e dificuldades de relacionamento e emprego. A maneira como a
desfiguracdo é encarada, entretanto, depende diretamente do modo como o individuo define sua
experiéncia de vida e do apoio social que recebe. O suporte emocional de profissionais de saude e
de pessoas emocionalmente envolvidas com o paciente estd, consequentemente, ligado a maneira
como é encarada a modificacdo da imagem corporal (4).

Esse tipo de cancer comumente esta relacionado também a desnutri¢do e perda de peso
significativa, ndo sO por suas consequéncias na degluticdo, mas também por questdes

psicossociais. Além do mais, o tratamento agressivo por cirurgia ou radioterapia associado ou ndo



a quimioterapia aumenta as interferéncias no estado nutricional. Esse desequilibrio nutricional,
por sua vez, tem efeitos secundarios na qualidade de vida, evolucdo clinica e sobrevivéncia. Por
causa disso, muitas vezes, € necessaria introducao de sondas de alimentacdo, que necessitam de
cuidados especiais tanto em ambiente hospitalar quanto no domiciliar (5).

O diagndstico de cancer, devido a seu estigma social, traz modificacGes ndo sé para a vida
do individuo, mas para toda a familia de quem € diagnosticado com essa doenca. O cancer esta,
ainda hoje, associado a um ideario de morte, preconceitos religiosos, dor e ao temor dos
tratamentos, comprometendo as relagcdes familiares e o didlogo sobre a doenca. Os familiares séo
afetados pela doenca, da mesma forma que influenciam o tratamento (6,7). O cancer traz,
portanto, uma ruptura das organizacGes familiares, fazendo com que o individuo e seus
cuidadores repensem sobre mudancas nas atividades diarias, nos papeis exercidos e nos conceitos
(8).

O cuidador principal, geralmente proveniente do préprio nucleo familiar, assume diversas
responsabilidades do cuidado, cabendo a ele tomar as decisdes, realizar as atividades de vida
diéria, responder aos cuidados emergenciais e prestar suporte emocional. Assumir a exigente
responsabilidade sobre os cuidados de alimentagdo, higiene e medicagdo pode gerar
consequéncias fisicas, psiquicas e sociais significativas. Essas consequéncias podem estar ligadas
a maior carga de estresse, menor satisfacdo com a vida, perda de emprego, depressao, privacdo de
liberdade, ruptura de vinculos, isolamento e diminuic¢éo da participacéo social. Associado a tudo
isso, ha o medo de lidar com a morte e a perda do ente querido (6,9,10). Em estudo com pacientes
de cancer de cabeca e pescoco, sdo apontados como papel do cuidador: suporte emocional,
transporte para os estabelecimentos de salde, limpeza da casa, fazer compras, cozinhar, prestar

cuidados a noite e realizar higienizacdo (3). Nota-se que esses cuidadores assumem multiplos



papeis, que demandam tempo e dedicacdo. Além dessas responsabilidades e das repercussdes
psicossociais relacionadas ao diagnostico de cancer, eles precisam aprender a lidar com a
nutricdo dos pacientes, muitas vezes tubo-dependente, cuidados especiais de higiene, cuidados
com a traqueostomia e a comunicacdo, que pode estar prejudicada (5,9,11).

A ansiedade, o0 medo de perder o controle e a incerteza sdo sentimentos constantes no
cenario do diagndstico e tratamento do cancer de cabeca e pesco¢o. Somado a isso, 0s altos
indices de mortalidade da doenca alimentam o imaginario do individuo e de sua familia com o
medo da morte, que muitas vezes ¢é ignorado pelos profissionais de salde. A associacdo do
impacto da doenca com o tratamento e seus efeitos colaterais tém reflexos importantes na familia
e, especialmente, no cuidador principal (12).

Os profissionais de saude, muitas vezes, ndo colocam os cuidadores no foco da atencdo de
salde, esquecendo o papel essencial que exercem. E necessario compreender que o cuidador
também precisa de atencdo as suas necessidades psicossociais e saude (13). A Organizacao
Mundial de Saude chama atencdo sobre a importancia de se voltar o olhar dos profissionais de
salde também para os cuidadores (7). Conhecer as implicacGes da experiéncia de cuidadores
permite, portanto, a elaboragdo de intervencdes que busquem atender as necessidades
psicossociais desses. O enfermeiro, como profissional mais proximo dos pacientes e familiares,
representa papel crucial para fornecer preparo, informacoes e apoio a esse grupo.

Dado o exposto, tem-se por objetivo conhecer a percepcao de cuidadores informais acerca
do significado da sua funcdo, desempenhada junto ao seu familiar que foi acometido por
neoplasia maligna de cabeca e pescogo.

Materiais e métodos



Trata-se de estudo qualitativo descritivo, na tentativa de compreender em sua totalidade o
significado dos aspectos dinamicos, holisticos e individuais da experiéncia humana (14).

A pesquisa foi realizada no Ambulatério de Radioterapia do Centro de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON) do Hospital Universitario de Brasilia (HUB), com
populacdo-alvo composta por cuidadores de pacientes com cancer de cavidade oral, faringe e
laringe em tratamento de radioterapia. Foram incluidos os cuidadores que fazem parte da familia
do paciente, com idade superior a 18 anos. Como critério de exclusdo, foram retirados os
cuidadores que exerciam essa funcdo de forma remunerada, pois se buscou compreender a
experiéncia dos cuidadores do nucleo familiar.

Os sujeitos foram abordados em momento, local e condi¢cBes oportunas enquanto
aguardavam na sala de espera o familiar sair da sessdo de radioterapia, sendo esclarecidos quanto
a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos e implicacbes. Apds o fornecimento de
informac0es claras e acessiveis ao contexto sociocultural do sujeito, sua participacao foi efetivada
por meio da leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em
conformidade com os aspectos éticos para pesquisas com seres humanos segundo a Resolucao
CNS n° 466 de 2012 (15). O presente estudo é parte integrante do projeto de pesquisa sobre o
cuidado em pacientes com neoplasias malignas de cabeca e pescoco que foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde da Universidade de Brasilia
(UnB), por meio de Parecer Consubstanciado n° 493.456.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista face-a-face, de modo a permitir
reunir informacdes historicas da experiéncia de cuidador (14). As entrevistas foram realizadas em
consultdrios longe do ente adoecido, de modo a permitir a livre expressdo do entrevistado e

preservar o sigilo. A entrevista € um processo de interacdo social que permite compreender os



valores, as atitudes e as opinides do sujeito entrevistado. Optou-se por uma entrevista semi-
estruturada, com perguntas abertas e fechadas, de modo a permitir que o entrevistado discorra
sobre 0 assunto (16). As entrevistas foram registradas por meio de gravador eletronico, transcritas
e analisadas posteriormente.. Com o objetivo de preservar a identidade dos sujeitos, esses foram
identificados por nomes ficticios.

As perguntas fechadas buscaram os dados sociodemogréaficos dos sujeitos, como idade,
sexo, procedéncia, naturalidade, escolaridade, profissdo e diagnoéstico médico do paciente
acompanhado. Para a entrevista, foram abordadas as seguintes questfes: “Qual é o significado do
cancer do seu familiar para vocé”, “Vocé pode explicar, com o maximo de detalhes, como esta
sendo a experiéncia de cuidador para vocé?”, “Quais estratégias vocé utiliza para se fortalecer
durante esse processo de cuidado?”, “Para vocé, qual o lado bom de ser cuidador do seu
familiar?”, “Qual a maior dificuldade que vocé encontra durante esse processo?”, “Existe algum
apoio Nno servico que seja importante para Vocé nesse momento?”.

Para a anélise dos dados, foi utilizado o método Anélise de Conteldo proposto por
Oliveira (17), entendido como conjunto de técnicas de analise das comunicagdes, que permite a
obtencdo de indicadores que possibilitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de
producdo e recepcdo dessas mensagens. O objetivo dessa modalidade é a manipulacdo tanto do
conteddo da mensagem quanto da expressao desses para deduzir uma realidade diferente da
manifesta na mensagem (17).

A técnica de anélise de conteudo é sistematizada em trés etapas, que séo definidas como:
pré-analise, exploracdo do material ou codificacdo e tratamento dos resultados, inferéncia e

interpretacdo. A primeira fase tem como objetivo organizar as ideias para a analise propriamente



dita. Na codificacdo, o material coletado € agrupado sistematicamente em unidades de
significado. A Ultima etapa consiste na descricao e interpretacdo das categorias evidenciadas (17).
Resultados e discusséo

Caracterizacdo da amostra

A amostra foi composta por nove cuidadores de pacientes com neoplasia de cabeca e
pescoco procedentes do Distrito Federal, sendo sete mulheres e dois homens, com idades entre 32
e 80 anos. Em relacdo ao estado civil, a maioria dos entrevistados era casada (n=6), os demais
solteiro (n=1), vitvo (n=1) e divorciado (n=1). Quanto ao grau de parentesco entre cuidador e
paciente, eram cbnjuges (n=3), irmdos (n=3), filhos (n=2) ou pais (n=1). Cinco entrevistados
possuiam ensino médio completo; um ensino fundamental incompleto e dois individuos possuiam
ensino superior completo.

A predominancia de mulheres nas atividades de cuidador principal estd em conformidade
com outros estudos. Historicamente, a mulher é inserida nas atividades de cuidar dos filhos, dos
pais e da familia, além de profissdes relacionadas ao cuidado (10, 18, 19, 20).

A andlise das entrevistas permitiu a sistematizacdo do contetdo em quatro unidades de
significado sobre a experiéncia de ser cuidador informal de um familiar acometido por neoplasias
malignas de cabeca e pescogo: “Representagdo familiar do céncer”, “O cuidado visto como
divida, recompensa individual ou reconstituigdo do elo familiar”, “Repercussdes do cancer na
vida pessoal do cuidador” e “Rede e apoio sociais utilizados pelos cuidadores™.

Representagao familiar do cancer
Essa categoria define o significado atribuido ao cancer diante da experiéncia de cuidar de

um familiar. As falas explicitam sentimentos de tristeza e surpresa ao receber o diagndstico no



ambito familiar. Para alguns (n=3), atribuiu-se a conotacdo de castigo como consequéncia das

mas atitudes ao longo da vida.

“A gente ouve falar de cdncer e a gente vé isso muito distante. Na verdade, quando vocé
tem alguem bem mais proximo de vocé com isso ai parece que o cancer, ele se mostra.”

(Cuidadora Fernanda — Entrevista 5)

“Meu pai no passado ele foi muito cruel com a primeira familia, que sou eu e as minhas
outras irmds que ‘tamo’ cuidando dele agora. Eu ndo sei... € l6gico, o cancer pode dar
em qualquer pessoa, mas eu penso que &, assim, uma forma dele pensar, sabe? Dele ver
as coisas erradas que ele fez e que ele ‘td’ tendo uma segunda chance.” (Cuidadora
Sandra — Entrevista 7)

O céncer e sua cronicidade levam a uma série de manifestacdes antes ndo vivenciadas

pelos membros da familia, tais como: ansiedade, medo, angustia e sofrimento. Ademais, a

possibilidade de morte iminente associada ao medo de perder o ente querido gera a sensacdo de

impoténcia por ndo saber como ajuda-lo, sentimento de frustracdo aparente e a necessidade de
entrega total ao outro como mecanismo compensatorio (8, 7, 21). A confirmacdo do diagndstico
de céancer é vivenciada como uma interrupcdo na histéria de vida, afetando o paciente e seu

ndcleo familiar (22). O estigma do cancer compromete as relagcbes familiares, dificultando a

abordagem sobre a doenca e a comunicacao sobre ela. Evita-se falar sobre o diagndstico com os

mais fragilizados, limitando a expresséo dos sentimentos tanto dos enfermos como dos familiares

(23).

O cancer ¢é apontado como um castigo pelas consequéncias das atitudes ao longo da vida.

Essa percepcdo pode estar relacionada aos habitos de consumir bebidas alcoolicas e tabaco. O

alcoolismo e tabagismo séo fatores de risco para as neoplasias de cabeca e pesco¢o que quando



associados apresentam efeitos sinérgicos de repercussdes importantes. Estima-se que a maioria
dos casos poderia ser evitada pela diminuicdo aos habitos de vida ditos como fatores de risco
(24). A dependéncia de alcool e tabaco ainda ndo é vista como uma doenca que precisa ser
tratada, levando os usuarios a uma estigmatizacdo no ambito social, fazendo com que néo
recebam o tratamento adequado (25). O alcoolismo afeta ndo somente o usuario, mas todos do
seu convivio direto ou indireto. O cotidiano das familias que convivem com esse problema pode
ser marcado por insconsisténcia e fragilidade nas relacdes afetivas, gerando um distanciamento
emocional entre os membros (26).

O historico do modo como os familiares se relacionam influencia 0 modo como a familia
encara situacGes inesperadas como o cancer. A construcdo das relacBes familiares evocam
historias de dificuldades de relacionamento e sentimentos que influenciam o exercicio de
cuidador. Os sofrimentos do passado sdo trazidos a tona quando as dificuldades da relacéo
cuidador-familiar acontecem (27). A convivéncia com as dificuldades da dependéncia de alcool e
tabaco podem, portanto, trazer consequéncias na relacdo de cuidadores.

O cuidado visto como divida, recompensa individual ou reconstitui¢ao do elo familiar

Essa categoria esta relacionada a percepcao dos individuos envolvidos na tarefa de cuidar
do outro como uma recompensa para si, tanto como forma de manter a consciéncia tranquila,
como de cumprir os requisitos religiosos. O cuidar € visto, ainda, como uma oportunidade de
reaproximacao familiar.

“A questdo de consciéncia. E...nés somos cinco irmdos. Ele sempre foi uma pessoa muito

boa, muito prestativa. Sempre que precisamos de alguma coisa ele sempre esteve

presente. Entdo, é uma pessoa que a gente precisa cuidar dele. (Cuidadora Julia —

Entrevista 4)



“Pra mim é uma satisfacdo porque eu sei que eu ‘t6’ fazendo a minha parte, entendeu?

Embora alguns nédo estejam. Somos sete filhos dele, né? E so eu e outra faz alguma coisa.

Entéo, assim, eu to fazendo a minha parte” (Cuidadora Adriana — Entrevista 3)

“Talvez se ele ndo tivesse doente até hoje eu estaria sem conversar com ele. A gente nao

se falava por isso, que ele tinha esse problema do alcoolismo, bebia todos os dias.

Chegava em casa e chegava agressivo as vezes (...)Entdo, depois da doenca que eu ‘%6’

tendo uma relacéo de filha mesmo, de amiga, de companheira .” (Cuidadora Adriana —

Entrevista 3)

A possibilidade de cuidar do outro e a realizacdo de um dever cumprido possibilitam aos
cuidadores uma satisfacdo pessoal (28). De acordo com Guimaraes (2012), exercer o papel de
cuidador passa a ter uma configuracdo de obrigacdo pelas relacGes familiares que se sucederam
ao longo da vida, evocando sentimentos de afeto, que fazem com o que o cuidado nédo seja visto
como um fardo. Por outro lado, pode se configurar em obrigacdo no sentido de ser algo imposto,
ndo havendo a opgdo de negar esse cuidar, por ndo haver outra pessoa que possa exercer essa
fungéo ou por ser o cumprimento de um dever moral e social. Neste caso, o afeto se apresenta
mais fragil e o cuidador reconhece sua fungdo como exaustiva, sendo o cuidado realizado com o
intuito de ter a consciéncia tranquila, a sensacdo de dever cumprido, sem o sentimento de culpa
(19). Na amostra, o cuidado é apontado como uma questdo de obrigacdo pelas relacbes
familiares, sendo visto com sentimentos de afeto tanto como uma maneira de manter a
consciéncia tranquila.

Como evidenciado na fala da cuidadora Adriana, o cuidado pode ser visto como uma

oportunidade de reconstituicdo do elo familiar, uma vez que o cancer é capaz de mudar de forma



consideravel o relacionamento entre os membros da familia e a forma como se comunicam e
resolvem suas questdes diarias (6).
Repercussdes do cancer na vida pessoal do cuidador

Essa categoria descreve o impacto de ser cuidador no que concerne as fungdes e emogdes
que foram alteradas para exercer o cuidado, tais como a sobrecarga, a dificuldade em conciliar a
vida pessoal com o papel de cuidador principal de alguém do nucleo familiar e a mudanca na
rotina.

“Fu sai do emprego pra acompanha-la, porque ‘os outro’ trabalha ai fica mais dificil. De

la pra ca eu sou o0 que mais tenho vindo, mais tenho acompanhado ela porque eu dirijo e

volto. Entdo, assim, ficou muito cansado, muito cansativo” (Cuidador Antonio —

Entrevista 9)

“Vocé ter que abrir mdo de muitas coisas pra vocé fazer esse tratamento. Tudo isso é

dificil pra gente. Abrir mao dos seus sonhos. As vezes vocé quer fazer algo, eu ndo posso,

porque...vocé fica preso ao tratamento, preso a isso.” (Cuidadora Cristina — Entrevista

6)

Ser cuidador informal de um familiar implica em sacrificios e privacdes que
invariavelmente sobrecarregam e desgastam inclusive a relagdo cuidador/paciente. A gravidade e
0 curso imprevisto da doenca, a falta de descanso do cuidador, a inexperiéncia e a complexidade
das tarefas relativas ao cuidar sdo alguns dos fatores apontados como maiores causadores de
tensdo nos cuidadores (29). Assumir a funcdo de cuidador acarreta em romper com projetos ja
existentes, fazendo com que o cuidador abandone trabalho, familia e até a si mesmo (21).

A condicdo de fragilidade imposta pela doenca pode levar o individuo a uma

marginalizacdo dentro de uma sociedade que afasta os mais vulneraveis. A penuria, a pobreza e o



distanciamento do trabalho em associacdo com a doenca agravam a vulnerabilidade social,
diminuindo a possibilidade de acesso a bens e aos servicos que satisfazem as necessidades
pessoais (23). De acordo com Ferreira et al (2010), dificuldades econémicas geradas pelos gastos
com o tratamento, a necessidade de ocultar o diagndstico para minimizar comentarios
indesejaveis, o surgimento de conflitos familiares e a necessidade de adaptacfes e mudancas nos
habitos de vida impostas pela doenca, sdo problemas enfrentados pelos cuidadores (30).

Ser cuidador € um evento inesperado que traz uma necessidade de adaptacdo para lidar
com os cuidados e tratamento, podendo acarretar em problemas emocionais para quem presta 0s
cuidados ao familiar doente. Esses problemas emocionais incluem sintomas como depresséo,
insdnia, estresse, desanimo e isolamento social e afetivo. Haja vista a importancia das atividades
exercidas é importante salientar que a saude fisica e emocional do cuidador principal influenciara
0 bem-estar e os cuidados do paciente. O cuidador principal precisa, portanto, ser tratado com
atencdo especial pela equipe de saude (6, 27).

Rede e Apoio Sociais utilizados pelos cuidadores

De acordo com Sanchez et al (2010), a rede social se refere a dimensdo estrutural ou
institucional associada a um individuo, interligando-os por meio de vinculos sociais, que pode ser
caracterizada pela vizinhanca, organizacGes religiosas, sistema de salde e escola. JA 0 apoio
social possui dimensdo individual, sendo constituido pelos membros da rede social que s&o
efetivamente importantes para a pessoa e que gera beneficios fisicos, emocionais e
comportamentais por meio de relagdes de troca. O apoio social podera servir como colaboragéo
para os familiares conseguirem gerenciar as necessidades e problemas (31).

Essa categoria descreve a rede e apoio sociais utilizados pelos cuidadores e define o

conjunto de pessoas, atividades e situacfes que oferecem suporte social e emocional aos



cuidadores para o enfrentamento do cancer familiar. Decidiu-se por dividi-la em subcategorias
para facilitar as definicGes e discussdes referentes as falas que estiveram associadas aos temas
que emergiram, tais como a religiosidade, as trocas de experiéncia na sala de espera e a
importancia do acolhimento institucional.

Religiosidade

“Nas horas mais dificeis acreditar em Deus e pedir que ele venha dar for¢a, coragem pra
mim e pra ele também.” (Cuidadora Joice — Entrevista 2)

“Quando eu to bem baqueada eu oro muito, converso muito com Deus. Peco Ele pra me
dar forca, pra dar forca pra ele também, porque.... (chora) tem dias que a gente acha
assim que td tudo errado. Mas na mdo de Deus vocé ja ta bem” (Cuidadora Cristina —
Entrevista 6)

A maioria dos entrevistados (n=8) apontou a religiosidade como estratégia para
fortalecimento pessoal durante a vivéncia do cancer em familiares. A religiosidade e a fé podem
aumentar o apoio social porque provéem acesso as redes sociais e oferecem suporte espiritual
para a angustia, frequentemente vivenciada pelos cuidadores (31, 21). Além disso, manutencédo
da crenca e pratica espiritual favorecem a aceitacdo da situacdo de forma mais maleavel (30, 31).

Trocas de experiéncias na sala de espera

“Durante o tempo que a gente fica aqui a gente conversa com 0s outros pacientes, outros
acompanhantes e vai adquirindo experiéncia com o tempo cuidando dele.” (Cuidador
Joseé — Entrevista 8)

As relagbes de troca caracterizadas por auxilio material, emocional ou afetivo, e até
mesmo o compartilhamento do saber cuidar gera um sentimento de autoconfian¢a no cuidador

que o conforta e desmistifica a complexidade do cuidado (8). A sala de espera do ambulatério de



radioterapia € apontada como uma estratégia de enfrentamento importante, uma vez que
representa um espaco de compartilhamento de saberes de familiares que passam pela mesma
experiéncia.

Acolhimento institucional

“A boa vontade das pessoas, o interesse das pessoas, a satisfagdo que a pessoa tem

quando vocé chega, entendeu? Isso é importantissimo. Nosso Deus, vocé td& com um

problema desse, chegar num lugar e encontrar ma vontade, dificuldade...ai acaba com o

ser humano.“ (Cuidadora Cristina — Entrevista 6)

“Entdo, aqui foi muito importante esse tratamento dos funcionarios. O apoio deles foi

muito importante” (Cuidador Anténio — Entrevista 9)

Em geral, as acdes de salde ainda desconsideram as dinamicas familiares e a sua
relevancia. E preciso compreender que os cuidadores ndo devem ser vistos como um incémodo
nos servicos de saude. Ao contrario, devem ser acolhidos como parte integrante do plano
terapéutico e da equipe de cuidado. Dessa forma, os familiares tornar-se-do fontes de
transformacdo na ampliacdo de estratégias de acbes em salde. Assim, 0s sujeitos serdo
responsabilizados pelos cuidados em relacdo ao doente, buscando-se respeito e autonomia nessa
interacdo (27). Os familiares entrevistados nesse estudo destacaram a importancia do acolhimento
por parte da equipe de saude como uma estratégia de enfretamento durante o sofrimento do
diagndstico e posterior tratamento do cancer
Conclusdes

Os significados atribuidos ao cancer do familiar reforcam o estigma do cancer presente na
sociedade, uma vez que ele é associado ao medo da perda do ente querido. A ansiedade, a

angustia e o sofrimento ligados ao cancer trazem ao familiar tristeza e surpresa diante do



diagnostico. O cancer é representado também como consequéncia das atitudes ao longo da vida,
associando-se aos habitos de consumir bebidas alcodlicas e tabaco.

O cuidar é apontado como uma satisfacdo pessoal, na medida em que representa uma
forma de dever cumprido ou estar em consonancia com o0s preceitos religiosos. Quando associado
a uma obrigacdo determinada pelas relagdes familiares positivas, verifica-se o laco afetivo. No
entanto, quando é visto como obrigacdo por ndo haver outra opcdo, o afeto se torna fragil e o
cuidar pode ser visto como um fardo. O cuidado pode ser percebido como uma oportunidade de
reconstituicdo do elo familiar, uma vez que o cancer é capaz de alterar o relacionamento entre a
familia, como visto em algumas falas.

Os resultados desse estudo permitiram inferir que a experiéncia de cuidar de um familiar
com cancer de cabeca e pescoco tem interferéncia direta na qualidade de vida dos cuidadores.
Diferentes funcdes e emocdes foram colocadas como desajustadas na vida do cuidador, tais como
a sobrecarga, a dificuldade de conciliar vida pessoal e mudanca na rotina, devido a funcédo
exercida. A religiosidade foi apontada como principal estratégia de enfrentamento, tendo em vista
que favorece a aceitacdo da condicdo do familiar. Dentro do servico de salde, a troca de
experiéncias na sala de espera e o acolhimento por parte dos profissionais de salde foram
significativos na dindmica do cuidar dos entrevistados.

O acolhimento institucional ter sido apontado como uma estratégia dentro da rede social
reforca a importancia de integrar os familiares como parte significativa do plano de cuidados
tracado pela equipe de saude. Quando esse acolhimento ocorre de forma efetiva tanto pacientes
como equipe de saude séo beneficiados, uma vez que os familiares poderéo ser colaboradores do

processo de ampliacdo dos cuidados em saude.
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