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Resumo: Este estudo teve como objetivo compreender o autocuidado dos familiares
cuidadores durante o tratamento oncoldgico do seu familiar, por meio de um estudo
descritivo-exploratério de abordagem qualitativa. Foram realizadas entrevistas com
14 familiares cuidadores de pessoas com cancer, cujos dados foram analisados pela
técnica de Andlise de Contelddo. O estudo respeitou o0s aspectos éticos. As
categorias reveladas foram: Autocuidado prejudicado em decorréncia do cuidar do
outro, que revela as repercussdes do ato de cuidar do ente adoecido na vida do
cuidador, e Desafios vivenciados na rotina familiar, que explicita que ocorrem
alteracfes na estrutura familiar, envolvendo mudancas na rotina diaria, rendncia das
atividades pessoais, sociais e profissionais. O estudo sinaliza para a importancia da
extensdo do cuidado humanizado que evidencie empatia aos familiares cuidadores.
Estas acdes sdo importantes para a recuperacdo do bem-estar dos cuidadores,
como forma de reconhecer suas necessidades e valoriza-los como seres humano.

Palavras-chave: cuidadores; neoplasias; relacbes familiares; integralidade em
saude; qualidade de vida.

Abstract: The aim of this study was to understand the self-care of family caregivers
during their relative's cancer treatment. This is a descriptive-exploratory study with a
qualitative approach. Interviews were conducted with 14 family caregivers of people
with cancer. The data was analyzed using the Content Analysis technique. The study
respected ethical aspects. The categories revealed were: Impaired self-care as a
result of caring for others, which reveals the repercussions of caring for the sick loved
one on the life of the caregiver, and Challenges experienced in the family routine,
which explains that changes occur in the family structure, involving changes in the
daily routine, renunciation of personal, social and professional activities. The study
points to the importance of extending humanized care that shows empathy to family
caregivers. These actions are important for restoring the well-being of caregivers, as
a way of recognizing their needs and valuing them as human beings.

Key words: caregivers; neoplasms; family relationship; integrality in health; quality of
life.
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1 INTRODUCAO

A transicdo epidemioldgica e demografica no Brasil vem gerando mudancgas
nas politicas e acfes de saude no pais, uma vez que 0 aumento da expectativa de
vida e a diminuicdo da natalidade culminam no envelhecimento populacional,
refletindo diretamente na mudanca do perfil de adoecimento e morte da populagéo
(Martins et al., 2021). Nesse sentido, tem-se uma elevacédo das doencas e agravos
nao transmissiveis, com destaque para as neoplasias, uma das principais causas de
morbimortalidade no Brasil (Instituto Nacional de Cancer, 2022).

Destaca-se que o cancer figura como a segunda causa de mortalidade dos
brasileiros, e estima-se, para o triénio 2023-2025 no Brasil, a ocorréncia de 704 mil
novos casos de cancer por ano, podendo chegar a 771,584 mil, quando se
consideram também os casos ndo registrados (Instituto Nacional de Céancer, 2022).
Nesta perspectiva, Andrade et al. (2019) enfatizam que ocorreram 1.038.656 0bitos
na ultima década no Brasil em decorréncia da doenca, sendo contabilizados
16.286.910 anos potenciais de vida perdidos. Logo, tem-se a compreensdo da
magnitude do cancer enquanto um problema mundial de saude publica.

Ressalta-se que o cancer gera sofrimento desde seu diagndstico, causa grande
impacto ao paciente e ao seu nucleo familiar, uma vez que vem imbuido de
sentimentos como medo, angustia e incertezas sobre o tratamento e o futuro
(Ramos et al.,, 2021). Além de ser acompanhado de estigmas, tais como a
incurabilidade da doenca e a inexoravel sentenca de morte (Oliveira, 2020; Andrade
et al., 2021). Destaca-se, nesse sentido, a importancia da familia como principal rede
de apoio ao paciente com cancer. Ademais, esta deve receber um olhar atento da
equipe de saude, em especial dos profissionais de Enfermagem, que devem prover
apoio e auxiliar no enfrentamento da doenca, considerando que as condi¢des fisicas
e emocionais do cuidador irdo refletir diretamente na qualidade do cuidado ofertado
ao familiar adoecido, e, consequentemente, na resposta deste a terapéutica (Lins et
al., 2021; Franca et al., 2020).

Ante a argumentacdo apresentada, evidencia-se que muitas vezes o familiar
cuidador ndo é preparado para o cotidiano do cuidado, ocasionando inseguranca e
conflitos durante a assisténcia prestada em domicilio ou no ambito hospitalar, fatores
estes que contribuem para a ocorréncia de desgaste emocional e estresse dos
cuidadores (Franca et al., 2020; Lins et al., 2021; 2022). Assim, no intento de
responder a questao: “Qual a repercussao do ato de cuidar de uma pessoa com
cancer na vida do cuidador?”, o presente estudo teve por objetivo compreender o
autocuidado dos familiares cuidadores durante o tratamento oncolégico do seu
familiar.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratéria e descritiva, conduzida em
um Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia mineiro. O estudo
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obedeceu aos critérios do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ), que orienta a pesquisa qualitativa (Souza et al., 2021). Participaram do
estudo 14 cuidadores familiares que acompanhavam seus parentes durante a
internacdo na Clinica Médica do Centro mencionado.

Os critérios de inclusdo foram: cuidadores maiores de 18 anos, cujo familiar
tivesse sido diagnosticado com cancer ha mais de seis meses, considerado um
periodo suficiente para que a familia passasse por momentos importantes do
diagnostico e tratamento. A participacdo dos familiares cuidadores foi consolidada
mediante a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados foi realizada pelos pesquisadores em margo de 2019, por
meio de entrevistas guiadas por um roteiro com questdes sociodemograficas (idade,
sexo, grau de parentesco com 0 paciente, participacdo no cuidado e tempo em que
atua como cuidador(a)), informacdes sobre o familiar com cancer (tipo e estagio da
doenca, tempo desde o diagndstico, tratamentos recebidos e a atual condicdo de
saude) e perguntas discursivas (fale-me um pouco sobre como vocé tem cuidado da
sua saude durante o exercicio do seu papel como cuidador(a)? Que impactos o
processo de cuidar de seu familiar gera em vocé?).

As entrevistas ocorreram em locais privados e seguros, conforme a
disponibilidade de cada participante. O anonimato e a confidencialidade das
informacdes foram garantidos através do uso de codinomes (nomes de capitais de
estados brasileiros).

Finalizou-se a coleta de dados quando se atingiu a saturacdo. Nascimento e
colaboradores (2018) definem esse conceito como o ponto em que novos dados
coletados ndo sdo capazes de alterar o contetdo do corpus. A técnica de Analise de
Contetdo de Lawrence Bardin foi utilizada para tratar os dados, permitindo uma
descricdo objetiva e sisteméatica do conteudo fornecido pelos participantes. Essa
técnica divide-se em trés fases: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados e, finalmente, inferéncia e interpretacéo (Bardin, 2016).

Conduziu-se o estudo de acordo com principios éticos, com a aprovacdo do
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos de uma universidade publica,
sob o parecer n® 2.449.293, conforme a Resolugcdo n°® 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude (Brasil, 2012).

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 14 patrticipantes do estudo, a prevaléncia foi do sexo feminino, perfazendo
um total de dez mulheres e quatro homens. O grau de parentesco apresentou maior
guantitativo entre filhos (35,71%) e esposas (28,57%). Do total de participantes,
92,85%, referiram participar diretamente no cuidado com o familiar adoecido, e o
periodo como cuidador variou entre um minimo de seis meses e o0 maximo de
dezesseis anos.

Os achados vao ao encontro da literatura, que demarca a mulher como o esteio
do lar, apontando-a como figura de referéncia no cuidado (Piolli et al., 2016; Souza
et al., 2018; Lins et al., 2021). No tocante ao vinculo familiar, os achados sao
consoantes aos achados da literatura, que mostram que majoritariamente, 0s
cuidadores de um familiar doente sdo pessoas do nucleo familiar, principalmente
com vinculo conjugal ou em primeiro grau de parentesco (Moreira et al., 2015; Lins
et al., 2022).

Com relagcdo ao periodo de cuidado, a literatura reforca os achados do
presente estudo, visto que o periodo de cuidado é bastante variado (Oliveira et al.,

Revista Univap - revista.univap.br
S&0 José dos Campos-SP-Brasil, v. 30, n. 66, 2024, ISSN 2237-1753



2016; Lins et al., 2021; 2022). Ressalta-se, ainda, que periodos maiores de cuidado,
tendem a ser diretamente proporcionais a sobrecarga, e inversamente proporcionais
a qualidade de vida do cuidador (Oliveira et al., 2016; Lins et al., 2022).

Apés a andlise dos resultados, emergiram as seguintes categorias:
“Autocuidado prejudicado em decorréncia do cuidar do outro” e “Desafios
vivenciados na rotina familiar”, apresentadas a seguir.

3.1 AUTOCUIDADO PREJUDICADO EM DECORRENCIA DO CUIDAR DO OUTRO

A primeira categoria explicita o autocuidado prejudicado em detrimento do
cuidar do outro, o que pode ser evidenciado nas seguintes falas:

“‘Na verdade, a gente deixa de cuidar da gente para cuidar do
outro” (Brasilia).

“Eu até esqueco de mim! As vezes, vocé sente algum mal,
vocé deixa aquilo passar. Ndo posso ir ao posto de saude
porque agora tenho a minha mae para cuidar” (Salvador).

“Se for para eu fazer uma unha eu abro mao. Se for preciso eu
renuncio a qualquer coisa” (Fortaleza).

“‘Ai € que esta o problema né! A minha saude eu nao tenho
cuidado” (Manaus).

A primeira categoria revela as repercussdes do ato de cuidar do ente adoecido
na vida do cuidador. Foi identificado que o excesso de fun¢gdes causa sobrecarga no
cuidador familiar, acarretando prejuizos ao autocuidado, constatado na falta de
tempo para a realizacdo de suas proprias atividades e obrigacdes, renunciando a si
mesmo em favor do outro, considerando como prioridade as necessidades do
enfermo. Estes achados vado ao encontro do estudo realizado por Carmo et al.
(2021), onde os cuidadores familiares apresentaram alteracdes nas necessidades
humanas bésicas em detrimento do cuidado.

Estudos mostram que a reorganizacdo da rotina familiar causa desgaste tanto
emocional quanto fisico ao familiar cuidador, uma vez que além dos cuidados com
seu ente, estes tém obrigacdes com suas familias e respectivos lares (Ladeira &
Grincenkov, 2020; Santos et al., 2020). Nessa perspectiva, é importante destacar a
familia como principal rede de apoio ao paciente, e considerar o bindbmio paciente-
cuidador como uma unidade de cuidado.

Destarte, a equipe de saude, em especial os profissionais de enfermagem,
devem prover apoio para enfrentamento da doenca, tanto ao paciente quando ao
cuidador, e fornecer as devidas orientacées, com o intuito de sanar davidas e reduzir
a ocorréncia de eventos que colaborem para a perda da saude fisica e emocional
dos cuidadores (Franca et al., 2020; Ladeira & Grincenkov, 2020; Cardoso et al.,
2021). Triangulando os achados no presente estudo e os dados citados, enfatiza-se
a necessidade de amparar os familiares que se colocam como cuidadores (Ramos et
al., 2022), a fim de evitar que o ato de cuidar ocasione prejuizos ao autocuidado do
cuidador e consequentemente da qualidade de vida.

3.2 DESAFIOS VIVENCIADOS NA ROTINA FAMILIAR
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Na segunda categoria verificou-se que esses cuidadores vivenciavam uma
grande alteragdo na estrutura familiar, envolvendo mudancas na rotina diaria,
rendncia das atividades pessoais, sociais e profissionais, visto que o envolvimento
nos cuidados com seus entes era colocado como prioritario. O tempo que antes era
dedicado a realizacdo de atividades diversas, inclusive aos cuidados com a propria
saude, agora era dedicado totalmente ao familiar adoecido. Ademais, estes
cuidadores se viam em um conflito entre cuidar de si ou do outro. Os trechos dos
depoimentos a seguir ilustram essas questoes:

“Eu deixei os meus filhos em casa, ndo deixei nada arrumado
para estar aqui. Dai, eu fico telefonando: tem que fazer isso,
tem que fazer aquilo” (Curitiba).

“Todo ano a gente vai em praia, esse ano eu nao fui, foram
apenas meu marido e meu menino. Até porque, todo lugar que
eu vou minha mae me acompanha, e agora que ela ndo pode,
eu vou? Nao vou, de jeito nenhum” (Goiania).

‘Para cuidar do meu pai eu tive que largar meu trabalho”
(Curitiba).

“Porque a gente esta preso e néo esta preso” (Manaus).

Os dados da segunda categoria expressam que o cuidado de pessoas com
cancer ocasiona uma grande alteracdo na estrutura familiar, envolvendo mudancas
na rotina diaria, rentncia das atividades pessoais, sociais e profissionais, sendo
consoantes aos dados da literatura (Carmo et al., 2021; Salifu et al., 2021). Barbosa
et al. (2020) e Carmo et al. (2021) ressaltam que os cuidadores familiares vivenciam
severa sobrecarga, sendo que esta reverbera no acometimento das suas dimensdes
fisica, emocional, social e espiritual, repercutindo em consequéncias a saude desses
individuos, reforcando os achados do presente estudo.

Os familiares cuidadores geralmente acabam por colocarem suas préprias
necessidades aquém das do paciente, visto que exercem cotidianamente atividades
vitais para a continuidade da vida do seu ente querido, tais como a administracao de
medicamentos, avaliacdo e identificagdo do surgimento de sinais e sintomas da
doenca, organizando e gerenciando consultas com os profissionais de saude, além
de prover e financiar os gastos do lar (Fjose et al., 2016; Rezende et al., 2016;
Cardoso et al., 2019). Ademais, atividades sociais e profissionais sdo abandonadas
em prol do cuidado do outro, repercutindo na dinamica familiar (Marques Neto et al.,
2020; Carmo et al., 2021). Portanto, os achados da presente pesquisa reforcam a
necessidade da equipe interdisciplinar se atentar a todo o contexto de existéncia do
paciente, bem como ao seu nucleo de cuidados, em especial ao familiar cuidador
(Ladeira & Grincenkov, 2020; Ramos et al., 2022). Ademais, a equipe de saude deve
prover um plano assistencial com acdes voltadas para o familiar cuidador, baseado
na oferta de apoio, atencdo, compreensao dos sentimentos emergidos e orientacdes
guanto ao tratamento e cuidados, sendo estas medidas de relevancia na
minimizacdo do impacto emocional e reducéo da sobrecarga dos cuidadores (Jadalla
et al., 2020; Ramos et al., 2022; Zhu et al., 2022).

Depreende-se na pratica oncolégica a necessidade do cuidado ao nucleo
familiar, sobretudo do cuidador informal. Nesta perspectiva, sugere-se criacdo de
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grupos de apoio a esses individuos, que trabalhem com metodologias que auxiliem o
enfrentamento do céancer, viabilizando espagos para os familiares compartilharem
suas vivéncias relativas ao cuidar de uma pessoa com cancer, e ainda serem
orientados no dia a dia sobre as principais formas de cuidar exigidas para cada caso
(Ramos et al., 2022). Nesse sentido, a presenca de uma equipe multiprofissional,
atuando de forma integrada, onde o familiar cuidador seja incluido no plano de
cuidados, possibilita a criagdo de uma relacdo de vinculo e confianca entre estes
(Cardoso et al.,, 2021), representando, assim, uma das maneiras de reducado da
sobrecarga apresentada por eles (Lins et al., 2022; Ramos et al., 2022).

Como limitagbes do presente estudo, tem-se a investigagdo do fendmeno, a
partir de uma perspectiva local e com 0s sujeitos no intra-hospitalar institucional,
fatos que podem ter influéncia nos resultados do presente, e que apesar de
limitarem a generaliza¢do dos achados, ndo os anula.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Quando a familia enfrenta um diagndstico de céancer, o cuidador principal
assume inumeras funcgdes e responsabilidades durante o processo de cuidar do seu
ente adoecido. Nesse contexto, é esperado que esses individuos apresentem uma
sobrecarga, repercutindo em um desequilibrio de suas necessidades
psicobioldgicas. Frente a este cenario, os achados da presente pesquisa sinalizaram
para a necessidade de desenvolver estratégias de apoio aos familiares cuidadores
de pessoas com cancer.

Sinaliza-se para a importancia da equipe de saude, com foco nos profissionais
de Enfermagem, prestar um cuidado humanizado que evidencie empatia pelo outro,
acdes estas, importantes para a manutencdo e recuperacdo do bem-estar desse
cuidador, como forma de reconhecer suas necessidades e valoriza-lo como ser
humano.
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