SER CUIDADOR DE FAMILIAR COM CANCER DE
CABECA E PESCOCO

Being familiar caregiver of patient with head and neck cancer

Ser cuidador de familiar con cancer de cabeza y cuello
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RESUMO

Objetivo: Conhecer a percep¢ao de cuidadores informais sobre o cuidar de um familiar
acometido por neoplasia maligna de cabega e pescogo. Métodos: Estudo qualitativo realizado
no periodo de mar¢o a maio de 2014, no ambulatdrio de radioterapia do Centro de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON) do Hospital Universitario de Brasilia (HUB)-Brasil,
baseado em entrevista semiestruturada com nove cuidadores. Os dados foram submetidos a
Analise de Contetido, sendo identificadas quatro unidades de significado: “Representagao do
cancer na familia”, “O cuidado visto como divida, recompensa individual ou reconstitui¢ido
do elo familiar”, “Repercussdes do cancer na vida pessoal do cuidador” e “Rede e apoio
sociais utilizados pelos cuidadores”. Resultados: Foram atribuidos ao cancer sentimentos de
tristeza e surpresa diante do diagndstico, bem como a ideia de castigo. O cuidar foi visto como
satisfagdo pessoal, dever cumprido e oportunidade de reaproximacao familiar. Sobrecarga e
mudanga na rotina foram fungdes alteradas. Religiosidade, troca de experiéncia na sala de
espera ¢ apoio institucional apareceram como estratégias de enfrentamento. Conclusdo: A
experiéncia de cuidar de familiar com cancer de cabega e pescogo tem interferéncia direta na
vida dos cuidadores. O acolhimento institucional ser apontado como uma estratégia dentro da
rede social refor¢a a importancia de integrar os cuidadores como parte significativa do plano
de cuidados tragado pela equipe de saude.

Descritores: Neoplasias; Neoplasias de Cabeca e Pescogo; Cuidadores; Enfermagem
Oncologica; Relacdes Familiares.

ABSTRACT

Objective: To know the perception of informal caregivers regarding the care for a family
member with head and neck cancer. Methods: Qualitative study conducted between March
and May 2014 in the radiotherapy outpatient center of the Centro de Alta Complexidade
em Oncologia — CACON (Oncology High Complexity Center) of the Hospital Universitario
de Brasilia — HUB (University Hospital of Brasilia) using semi-structured interviews
with nine caregivers about the experience of caring for family members. Data underwent
Content Analysis and four units of meaning were identified: “Representation of cancer
in the Family”, “The care as debt, individual reward or reconstruction of family ties”,
“Repercussions of cancer on the caregiver s personal life” and “Social support and network
used by caregivers”. Results: Feelings of sadness and surprise at the moment of 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. Work 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 directly interferes in the lives
of caregivers. Pointing out the institutional embracement as a strategy within the social
network reinforces the importance of integrating the caregivers as a significant part of the
health care plan developed by the health team.

Descriptors: Neoplasms; Head and Neck Neoplasms; Caregivers; Oncology Nursing;
Family Relations.
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RESUMEN

Objetivo: Conocer la percepcion de cuidadores informales
sobre el cuidar de un familiar con neoplasia maligna de cabeza
y cuello. Métodos: Estudio cualitativo realizado en el periodo
entre marzo y mayo de 2014 en el ambulatorio de radioterapia
del Centro de Alta Complejidad de Oncologia (CACON) del
Hospital Universitario de Brasilia (HUB)-Brasil, basado en
una entrevista semiestructurada con nueve cuidadores. Los
datos fueron sometidos al Analisis de Contenido e identificadas
cuatro unidades de significado: “Representacion del cancer en la
familia”, “El cuidado visto como deuda, recompensa individual
o reconstitucion de la relacion familiar”, “Repercusiones del
cancer en la vida personal del cuidador” y “Red y apoyo sociales
utilizados por los cuidadores”. Resultados: Fueron atribuidos al
cancer los sentimientos de tristeza y sorpresa frente al diagnostico
asi como la idea de punicion. El cuidar ha sido visto como una
satisfaccion personal, el deber cumplido y la oportunidad de
proximidad familiar. La sobrecarga y el cambio de rutina fueron
alterados. La religiosidad, el intercambio de experiencia en la
sala de espera y el apoyo institucional surgen como estrategias
de afrontamiento. Conclusion: La experiencia de cuidar de un
familiar con cancer de cabeza y cuello influye directamente en la
vida de los cuidadores. El hecho de que la acogida institucional
es considerada una estrategia de la red social refuerza la
importancia de integrar los cuidadores como parte significante
del plan de cuidados elaborado por el equipo de salud.

Descriptores: Neoplasias; Neoplasias de Cabeza y Cuello;
Cuidadores,; Enfermeria Oncologica; Relaciones Familiares.

INTRODUCAO

O cancer de cabeca e pescoco acomete diferentes
regides anatdmicas, surgindo, normalmente, na orofaringe,
cavidade oral, hipofaringe ou laringe". Trata-se de um dos
tipos de cancer mais incidentes, principalmente no sexo
masculino. Estima-se que, em 2015, sejam diagnosticados
cerca de 22.930 casos novos desse tipo de cancer no Brasil®.

O diagnostico de cancer traz modificagdes ndo so para
a vida do individuo, mas para toda a familia de quem ¢
diagnosticado com essa doenga. Apesar dos avangos nos
métodos de tratamento, o cancer ainda é associado a um
ideario de morte, preconceitos religiosos, dor e ao temor
dos tratamentos, o que compromete as relagoes familiares
e o didlogo sobre a doenga. Os familiares sdo afetados pela
doenga, e a forma como reagem a ela influencia diretamente
no tratamento do paciente®®. Dependendo da estrutura
prévia ao adoecimento, o cancer podera afetar a dindmica
familiar, fazendo com que o individuo e seus cuidadores
tenham que reorganizar suas atividades diarias e os papéis
exercidos, como também rever seus valores®,

O cuidador principal, geralmente proveniente do
proprio nucleo familiar, assume diversas responsabilidades
do cuidado, cabendo a ele tomar as decisdes, realizar
as atividades de vida diaria, responder aos cuidados
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emergenciais e prestar suporte emocional. Assumir a
exigente responsabilidade sobre os cuidados de alimentacao,
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, depressdo,
privacao de liberdade, ruptura de vinculos, isolamento e
diminuicdo da participacdo social. Ademais, ha o medo
de lidar com a morte ¢ a perda do ente querido®®?. Em
estudo com pacientes de cancer de cabega e pescogo,
foram apontados como papéis do cuidador: oferecer
suporte emocional, transportar para os estabelecimentos
de saude, limpar a casa, fazer compras, cozinhar, prestar
cuidados a noite e realizar higienizagdo®. Nota-se que
esses cuidadores assumem multiplos papéis que demandam
tempo e dedicacdo. Além dessas responsabilidades e das
repercussdes psicossociais relacionadas ao diagndstico de
cancer, eles precisam aprender a lidar com a nutri¢do dos
pacientes, muitas vezes tubodependente, cuidados especiais
de higiene, cuidados com a traqueostomia e a comunicagao,
que pode estar prejudicada®®!0.

A ansiedade, o medo de perder o controle ¢ a incerteza
sdo sentimentos constantes no cenario do diagnostico e do
tratamento do cancer. Somado a isso, os altos indices de
mortalidade da doenga alimentam o imaginario do individuo
e de sua familia com o medo da morte, que muitas vezes ¢
pouco valorizado pelos profissionais de saude. O impacto
da doenga na vida do paciente, associado a rotina ¢ efeitos
colaterais do tratamento, tem consequéncias importantes
nos familiares, especialmente no cuidador principalV.

A Organizag¢ao Mundial de Saude chama atengao sobre
a importancia de os profissionais de satde também estarem
aptos para lidar com as necessidades dos cuidadores®.

Dessa forma, o estudo ¢é relevante, pois conhecer
as implicagdes da experiéncia de cuidadores permite
a eclaboragdo de intervengdes que atendam as suas
necessidades psicossociais. O enfermeiro, como profissional
mais proximo dos pacientes e familiares, representa papel
crucial no preparo, orientacao e apoio a esse grupo.

Dado o exposto, tem-se por objetivo conhecer a
percepgdo de cuidadores informais sobre o cuidar de um
familiar acometido por neoplasia maligna de cabega ¢
pescogo.

METODOS

Trata-se de estudo descritivo, com abordagem
qualitativa, desenvolvido no periodo de margo a maio de
2014, no ambulatério de radioterapia do Centro de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON) do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB).

Participaram do estudo nove (n=9) cuidadores de
portadores cancer de cavidade oral, faringe e laringe
submetidos a radioterapia. Incluiram-se na selecdo os
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cuidadores que faziam parte da familia do paciente, com
idade superior a 18 anos e que eram considerados o cuidador
principal dos pacientes. Nao fizeram parte do estudo os
cuidadores que, embora pertencentes ao nucleo familiar,
exerciam essa funcao de forma remunerada.

Os participantes foram abordados na sala de espera do
ambulatorio de radioterapia e convidados a participar do
estudo enquanto aguardavam o familiar voltar da sessdo de
radioterapia. Nesse momento, esclareceu-se a natureza da
pesquisa, seus objetivos, métodos e implicagdes. Quando
manifestavam interesse em participar da pesquisa, eram
encaminhados a um consultorio reservado, onde liam e
assinavam o termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE), em conformidade com os aspectos éticos para
pesquisas com seres humanos segundo a Resolugdo CNS
n°. 466/12(12.

Para a coleta de dados, optou-se por entrevista
semiestruturada, para permitir que o entrevistado
discorresse sobre os temas abordados. Registraram-se as
entrevistas por meio de gravador eletronico, transcritas e
analisadas posteriormente. Com o objetivo de preservar a
identidade dos participantes, esses foram identificados por
nomes ficticios.

As perguntas fechadas buscaram os dados
sociodemograficos dos participantes, como idade, sexo,
procedéncia, naturalidade, escolaridade, profissdo e
diagnostico médico do paciente acompanhado. Ja as
perguntas abertas incluiram as seguintes questdes: “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 no servigo
que seja importante para voc€ nesse momento?”’.

Para a analise dos dados, utilizou-se a sistematizagao
da  Analise de Contetido Tematico-Categorial®?,
sistematizada em trés etapas, 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 andlise
propriamente dita. Na codificacdo, o material coletado ¢
agrupado sistematicamente em unidades de significado.
A ultima etapa consiste na descricdo e interpretacdo das
categorias evidenciadas. No presente estudo, emergiram
quatro unidades de significado: “Representacao do cancer
na familia”, “O cuidado visto como divida, recompensa
individual ou reconstitui¢ao do elo familiar”, “Repercussdes
do céncer na vida pessoal do cuidador” e “Rede e apoio
sociais utilizados pelos cuidadores” com suas respectivas
subcategorias: religiosidade, trocas de experiéncia na sala
de espera e importancia do acolhimento institucional.
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O presente estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Saude da
Universidade de Brasilia (UnB), com parecer n°. 493.456.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste espacoapresentam-se os dados sociodemograficos
dos participantes e, em seguida, as unidades de significado
que emergiram do estudo.

Dados sociodemograficos dos participantes

Participaram do estudo sete mulheres e dois homens,
com idades entre 32 e 80 anos. Com relagcdo ao estado
civil, a maioria dos entrevistados era casada (n=6), sendo
os demais solteiro (n=1), viavo (n=1) e divorciado (n=1).
Quanto ao grau de parentesco entre cuidador e paciente,
eram conjuges (n=3), irmaos (n=3), filhos (n=2) ou
pais (n=1). Cinco entrevistados possuiam ensino médio
completo; um nao terminara o ensino fundamental e dois
possuiam ensino superior completo.

A predominancia de mulheres nas atividades de
cuidador principal estd em conformidade com outros
estudos. Historicamente, a mulher € inserida nas atividades
de cuidar dos filhos, dos pais e da familia, além de profissoes
relacionadas ao cuidado”-'*'9.

Representacio do cancer na familia

Esta categoria define o significado atribuido ao cancer
diante da experiéncia de cuidar de um familiar com cancer.

As falas explicitam sentimentos de tristeza e surpresa
ao receber o diagnostico no ambito familiar.

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

O cancer ¢ sua cronicidade levam a uma série de
manifestacdes antes ndo vivenciadas pelos membros da
familia, tais como: ansiedade, medo, angustia ¢ distress.
Ademais, o medo de perder o ente querido, em fungdo da
possibilidade de morte iminente, pode desencadear uma
sensacao de impoténcia por ndo saber como ajuda-lo,
sentimento de frustragdo aparente e a necessidade de entrega
total a0 outro como mecanismo compensatorio™>!”. Quando
a confirmagdo do diagnostico de cancer ¢ vivenciada como
uma interrupgao na historia de vida, tanto o paciente quanto
o seu nucleo familiar podem ser afetados'®. O estigma
do céancer pode comprometer as relagdes familiares,
dificultando a abordagem de temas relacionados a doenga
e impedindo a comunicagdo sobre ela. Comumente,
evita-se falar sobre o diagnodstico com os individuos mais
fragilizados, limitando a expressdo dos sentimentos tanto
dos enfermos como dos familiares?.
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Alguns participantes apontaram o cancer de cabeca
€ pescoco como um castigo pelas consequéncias das mas
atitudes do paciente ao longo da vida.

“Meu pai no passado foi muito cruel com a primeira
familia, que sou eu e as minhas outras irmds que estamos
cuidando dele agora. Eu ndo sei... é logico, o cancer
pode dar em qualquer pessoa, mas eu penso que é, assim,
uma forma dele pensar, sabe? Dele ver as coisas erradas
que ele fez e que ele esta tendo uma segunda chance.”
(Sandra)

“Talvez se ele ndo tivesse doente, até hoje eu estaria sem
conversar com ele. A gente ndo se falava por isso, [por]
que ele tinha esse problema do alcoolismo, bebia todos os
dias. Chegava em casa e chegava agressivo as vezes |[...].
Entado, depois da doenga que eu estou tendo uma relagdo
de filha mesmo, de amiga, de companheira.” (Adriana)

O histérico do modo como os familiares se
relacionam afeta 0 modo como a familia encara situagdes
inesperadas como o céancer. A necessidade de reorganizar
as relagdes familiares evoca historias de dificuldades nos
relacionamento e sentimentos que influenciam na forma
como o cuidado sera realizado.

Essa percepcdo, as vezes, pode estar relacionada aos
habitos de consumir bebidas alcodlicas e tabaco. Estima-
se que a maioria dos casos poderia ser evitada pela
diminui¢do dos habitos de vida indicados como fatores
de risco®”. Como a dependéncia de alcool e tabaco ainda
ndo ¢ vista como uma doenga que precisa ser tratada, os
usuarios continuam estigmatizados no ambito social ¢ sem
receber o tratamento adequado®). O consumo excessivo
de alcool prejudica ndo somente o usudrio, mas todos do
seu convivio, direto ou indireto. O cotidiano das familias
que convivem com esse problema pode ser marcado por
inconsisténcia e fragilidade nas relagdes afetivas, gerando
um distanciamento emocional entre os membros®?.

Os sofrimentos do passado sdo trazidos a tona
quando surgem contratempos relacionados ao contexto de
adoecimento e tratamento, dificultando ainda mais a relagao
cuidador-familiar®. Historias familiares marcadas por
dificuldades relacionadas a dependéncia de alcool e tabaco
podem, portanto, afetar negativamente a relagdo entre
cuidadores e pacientes.

A percepgdo dos individuos envolvidos na tarefa de
cuidar do outro esta relacionada a uma recompensa para
si, seja como forma de manter a consciéncia tranquila, de
cumprir os requisitos religiosos ou como uma oportunidade
de reaproximacdo familiar.

“Pra mim, é uma satisfagdo, porque eu sei que eu estou
fazendo a minha parte, entendeu? Embora alguns ndo
estejam. Somos sete filhos dele, né? E so eu e outra faz
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alguma coisa. Entdo, assim, eu estou fazendo a minha
parte.” (Adriana)

A possibilidade de cuidar do outro e a sensagdo de
dever cumprido contribuem para a satisfagdo pessoal dos
cuidadores®. Para alguns individuos, exercer o papel de
cuidador pode ter uma conotagdo de obrigacdo, sendo visto
como um compromisso assumido em funcdo das relagdes
familiares que se sucederam ao longo da vida. Nesse caso,
sentimentos de amor e afeto sdo expressos, fazendo com
que o cuidado ndo seja visto como um fardo, apesar das
dificuldades e sobrecarga que o familiar pode vivenciar.

Por outro lado, o cuidar também pode configurar um
tipo diferente de obrigacao, quando ¢ percebido como algo
imposto e ndo ha a opcdo de negar sua realizacdo, seja por
nao haver outra pessoa que possa exercer tal fun¢ao ou por
considerar que se trata do cumprimento de um dever moral
e social. Nesse segundo contexto, o afeto torna-se mais
fragil, fazendo com que o cuidador perceba a sua fungdo
como exaustiva: Assim, o cuidado ¢ realizado para manter
a consciéncia tranquila, sem sentimentos de culpa e com a
sensagdo de dever cumprido'®. Os resultados apontaram o
cuidado como uma questdo de obriga¢ao de compromisso
pelas relagdes familiares, sendo relatados sentimentos de
afeto, assim como uma maneira de manter a consciéncia
tranquila.

Como evidenciado na fala da cuidadora Adriana, o
cuidado também pode ser visto como uma oportunidade
de reconstituicdo do elo familiar, corroborando para que
o cancer possa ser capaz de mudar de forma consideravel
o relacionamento entre os membros da familia e a forma
como se comunicam e resolvem suas questdes diarias®.

Repercussées do cancer na vida pessoal do cuidador

Esta categoria descreve o impacto de ser cuidador no
que concerne as fungdes que foram alteradas e emogdes
desencadeadas pelo fato de tomar conta do familiar, tais
como a sensagdo de sobrecarga e as perdas relacionadas
a dificuldade em conciliar a vida pessoal com o papel de
cuidador e as mudangas na rotina.

“Eu sai do emprego pra acompanha-la, porque os outros
trabalham, ai fica mais dificil. De la pra cad, eu sou o que
mais tenho vindo, mais tenho acompanhado ela, porque
eu dirijo e volto. Entdo, assim, ficou muito cansado, muito
cansativo.” (Anténio)

“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.” (Cristina)

Ser cuidador informal de um familiar implica em
sacrificios e privacdes que podem sobrecarregar e desgastar
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inclusive a relagdo cuidador/paciente. A gravidade e o curso
imprevisto da doenga, 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®. Assumir a fungao
de cuidador acarreta em romper com projetos ja existentes,
fazendo com que o cuidador abandone trabalho, familia
e até a si mesmo'”. As dificuldades econdmicas geradas
pelos gastos com o tratamento, a necessidade de ocultar
o diagnostico para minimizar comentdrios indesejaveis,
o surgimento de conflitos familiares ¢ a necessidade de
adaptacdes ¢ mudangas nos habitos de vida impostas pela
doenca sao problemas enfrentados por muitos cuidadores®®.

Ser cuidador ¢ um evento inesperado que traz a
necessidade de adaptacdo para lidar com o contexto
de adoecimento e tratamento de um familiar, podendo
acarretar dificuldades emocionais, tais como: depressao,
insOnia, estresse, desdnimo e isolamento social ¢ afetivo.
Tendo em vista a importancia das atividades exercidas,
¢ importante salientar que a saude fisica e emocional do
cuidador influenciara o bem-estar ¢ o zelo com o paciente.
O cuidador precisa, portanto, receber atengdo especial da
equipe de satude®?,

Rede e apoio sociais utilizados pelos cuidadores

Esta categoria descreve tanto a rede de suporte como os
apoios sociais utilizados pelos cuidadores. Retrata o conjunto
de pessoas, atividades e situagdes que oferecem suporte
social e emocional aos cuidadores para o enfrentamento do
cancer familiar. Pela variedade nas modalidades de suporte
social identificadas, estabeleceram-se subcategorias para
facilitar as definigdes e discussdes referentes aos temas
que emergiram nas diferentes falas: religiosidade, trocas de
experiéncia na sala de espera e importancia do acolhimento
institucional.

O termo “rede social” se refere a dimensao estrutural ou
institucional associada a um individuo, sendo composta por
individuos que possuem vinculos sociais entre si em fung¢do
dos espacos que compartilham, tais como: vizinhanga,
organizagdes religiosas, sistema de saide e escola®”.
Ja o apoio social implica em proximidade emocional,
sendo percebido de forma unica por cada individuo. E
constituido pelos membros da rede social que se tornaram
efetivamente importantes para a pessoa — seja pela oferta
de recursos materiais, sociais ou psicologicos — e geram,
através de relagdes de troca, beneficios fisicos, emocionais
e comportamentais. A existéncia de apoio social pode
colaborar para os familiares conseguirem tomar decisdes,
gerenciarem suas necessidades e resolverem problemas®?.

Religiosidade

A subcategoria “religiosidade” despontou como
uma estratégia para lidar com o diagndstico e tratamento
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de cancer do seu familiar. A religiosidade e a fé podem
aumentar o apoio social, por possibilitarem o acesso as
formas de assisténcia disponibilizadas pelas redes sociais
relacionadas a pratica espiritual/religiosa do cuidador, como
também por fomentarem o contato com pessoas e situagdes
que podem oferecer suporte espiritual aos medos e anglistias
frequentemente vivenciados®’!”. Além disso, a manutengio
de uma crenca e/ou pratica espiritual que influencie
positivamente o individuo também favorece a aceitacao da
situagdo de forma mais maleavel e adaptada®®2”,

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

“Quando eu estou bem baqueada, eu oro muito, converso
muito com Deus. Pe¢o [a] Ele pra me dar for¢a, pra dar
for¢a pra ele também, porque.... (chora) tem dias que a
gente acha, assim, que esta tudo errado. Mas na mdo de
Deus vocé ja esta bem.” (Cristina)

Trocas de experiéncias na sala de espera

Esta subcategoria evidencia que as relagcdes de troca
caracterizadas por auxilio material, emocional ou afetivo,
¢ até mesmo o compartilhamento sobre como tomar conta,
geram um sentimento de autoconfianca no individuo,
confortando-o e desmistificando a complexidade do
cuidado®. O contato social que ocorre na sala de espera
do ambulatério de radioterapia foi apontado como um
recurso importante para o enfrentamento do cuidador, uma
vez que possibilita o compartilhamento de saberes entre
familiares que passam pela mesma experiéncia. No entanto,
deve ser um local mais bem aproveitado pela equipe, que
pode direcionar de forma construtiva as discussoes e trocas
que ocorrem, de forma a aproveitar o contetido benéfico
e mitigar o efeito da propagacdo de mitos e informagdes
disfuncionais.

“Durante o tempo que a gente fica aqui, a gente conversa
com os outros pacientes, outros acompanhantes, e vai
adquirindo experiéncia com o tempo cuidando dele.”
(Jose)

Acolhimento institucional

Esta subcategoria define a importancia do acolhimento
institucional dos cuidadores como foco da atengdo em
saude, ndo devendo esquecer o papel essencial que
exercem. E necessario compreender que o cuidador também
precisa que suas necessidades psicossociais e de saude
sejam atendidas, pois poderdo prejudicar a assisténcia ao
paciente com cancer®., Em geral, as a¢des de saude ainda
desconsideram as dindmicas familiares e a sua relevancia
no contexto de adoecimento e tratamento do cancer.

341



Hondrio IM, Ferreira EB, Cruz FOAM, Jesus CAC, Vasques Cl, Souza JR et al.

“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 esta
com um problema desse, chegar num lugar e encontrar
ma vontade, dificuldade... ai acaba com o ser humano.”
(Cristina)

“Entdo, aqui foi muito importante esse tratamento dos
funcionarios. O apoio deles foi muito importante.”
(Antonio)

Os cuidadores ndo devem ser vistos como um
incomodo nos servigos de satde; ao contrario, precisam
ser acolhidos como parte integrante do plano terapéutico e
da equipe de cuidado. Quando acolhidos e adequadamente
orientados, os familiares tornar-se-d3o fontes para a
transformagdo e ampliagdo das estratégias de cuidado
e produgdo de satde. O individuo que toma conta do
paciente precisa ser integrado no processo de cuidado.
Mesmo mantendo sua responsabilizagdo pelos cuidados em
relagdo ao doente, a equipe precisa considerar seus desejos
e respeitar sua autonomia, mostrando solidariedade em
relacdo as suas demandas pessoais, compartilhando com ele
suas responsabilidades no tratamento do ente adoecido®.
Os familiares entrevistados neste estudo destacaram a
importancia do acolhimento por parte da equipe de saude
como um recurso que auxilia no enfretamento do sofrimento
causado pelo diagndstico e posterior tratamento do cancer,
configurando-se como mais uma fonte de apoio social
quando adequadamente ofertado.

CONSIDERACOES FINAIS

O cuidar foi apontado como uma fonte de satisfagdo
pessoal, na medida em que representa um compromisso
com seu ente querido, uma forma de dever cumprido ou de
estar em consonancia com os preceitos religiosos. Quando
associado a uma obrigacdo de compromisso, ou seja,
relacionado a uma historia familiar marcada por relagdes
positivas e de afeto, o cuidar ndo ¢ considerado um fardo.
No entanto, quando ¢ visto como obriga¢do por ndo haver
outra op¢ao, o afeto se torna fragil e o cuidar pode ser visto
como fardo. Também houve relatos que associaram o ato de
cuidar com a oportunidade de reconstituigdo do elo familiar,
uma vez que o relacionamento entre alguns membros da
familia foi alterado pelo diagnostico de cancer.

Os resultados deste estudo permitiram inferir que a
experiéncia de cuidar de um familiar com cancer de cabeca
e pescogo tem interferéncia direta na qualidade de vida dos
cuidadores. Mudangas nos papéis familiares e emogdes
desencadeadas apresentaram-se como desajustadas na
vida do cuidador, tais como a sensacdo de sobrecarga ¢ a
dificuldade para conciliar a vida pessoal com as mudancas na
rotina para tomar conta do familiar. A religiosidade mostrou-
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se como principal estratégia de enfrentamento, tendo em
vista que quando influencia positivamente o individuo pode
favorecer a aceitagdo da condi¢do do paciente. Dentro do
servigo de saude, a troca de experiéncias na sala de espera
¢ o acolhimento por parte dos profissionais de satide foram
indicados como formas de apoio social que impactam
significativamente no processo de cuidar realizado pelos
entrevistados.

O acolhimento institucional ter sido apontado como
um recurso importante dentro da rede social confirmou a
relevancia de integrar os familiares como parte significativa
do plano de cuidados tragado pela equipe de saude. Quando
esse acolhimento ocorre de forma efetiva, tanto paciente
como equipe de satde s3o beneficiados, uma vez que
os familiares poderdo ser colaboradores e efetivamente
contribuir para o processo de cuidados em saude.
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