A EXPERIENCIA DA FAMILIA NO CUIDADO DOMICILIAR
DE UM INTEGRANTE DOENTE DE CANCER NA VOZ DO CUIDADOR

FAMILIAR

Introducao: Para a familia, ter um de seus
integrantes com diagnoéstico de cancer qua-
se sempre repercute em necessidade de mu-
dangas e readaptagdo, provocando altera-
¢Oes na rotina, no gerenciamento do tempo
e nas responsabilidades dos membros da
familia. O cotidiano torna-se diferente da-
quele de antes de o familiar adoecer. Nessa
perspectiva, a familia tenta reconstruir uma
“vida normal”, embora esta reconstrucao
ocorra, muitas vezes, em funcao da pessoa
doente, do significado social atribuido a
doenca e das dificuldades encontradas no
decorrer da experiéncia'. O doente sente-se
fragilizado e vulneravel pela situacdo em si
ou em decorréncia das limitagdes impostas
pela patologia, que podem repercutir em
dependéncia e, até, perda total da autono-
mia, o que reflete em necessidade de aten-
¢ao e cuidados diarios. Os familiares sao os
cuidadores de individuos doentes no domi-
cilio, sendo que, geralmente, um dos fami-
liares que assume a maior responsabilidade
sobre os cuidados e sobre as decisdes’.

Questoes relacionadas a familia como foco
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da assisténcia e de suporte para as agoes de
saude, tém assumido destaque nas politicas
publicas de saude, principalmente diante
das estratégias desenvolvidas pela Estraté-
gia da Satde da Familia (ESF) e das pro-
postas de inser¢ao da familia nos diferentes
contextos da assisténcia. A ESF prevé a re-
alizacao de visitas domiciliarias as familias
pelos profissionais de satide, principalmen-
te aquelas pessoas que tém algum problema
de saude. Considerando que o cuidado aos
individuos e as familias se constituim em
objetos de trabalho da enfermagem, enten-
demos que conhecer sobre a experiéncia da
familia em cuidar de um de seus membros
doente de cancer no domicilio permite uma
melhor compreensdo dessa realidade, pois
ao interagir com a perspectiva de quem a
vive, € possivel direcionar agdes de cuida-
do, de fortalecimento e de instrumentaliza-
cdo para as demandas deste contingente. O
presente estudo tem como Objetivo conhe-
cer a experiéncia da familia que cuida de
um familiar doente de cincer no domicilio

e, como objetivos especificos, identificar as
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dificuldades enfrentadas e a rede de apoio
para cuidar no domicilio. Metodologia:
Trata-se de um estudo descritivo, relacio-
nado a familia, com abordagem qualitativa
realizado no municipio de Braga, na regido
noroeste do estado do RS. Este municipio
tem 4.197 habitantes e conta com duas
equipes da ESF que prestam assisténcia a
toda a area de abrangéncia do municipio.
Participaram cinco cuidadores familiares
de pacientes com cancer. Como critério de
inclusdo definiu-se que os cuidadores fos-
sem maiores de 18 anos, caracterizados
como membro da familia, seja por lagos
sanguineos ou afetivos, e assim reconheci-
dos, e que prestassem algum tipo de cuida-
do direto a pessoa doente. A coleta de da-
dos, que ocorreu apods a aprovacao do pro-
jeto de pesquisa pelo Comité da Etica da
Unijui e seguiu as normas para pesquisas
com seres humanos, utilizou como instru-
mento, uma entrevista semi-estruturada que
foi gravada e posteriormente transcrita.
Para identificar os possiveis colaboradores,
foi realizada uma consulta aos prontuarios
dos pacientes com diagnostico de cancer,
cadastrados na Unidade Basica de Satde,
apoOs autoriza¢do do Secretario Municipal
de Saude e das enfermeiras da unidade. Fo-
ram identificados oito pacientes, sendo que
dois foram excluidos por ndo atenderem
aos critérios de selecao. Buscou-se junto as
enfermeiras e aos agentes de saude infor-
macdes sobre as condi¢des do paciente € o
conhecimento da familia acerca do diag-
noéstico. O convite a participagdo no estudo

foi feito através de visita domiciliaria, sen-

do a entrevista agendada de acordo com a
disponibilidade dos cuidadores. Houve uma
recusa. Os dados, coletados no segundo se-
mestre de 2006, foram analisados de acor-
do com a técnica de analise de conteudo,
modalidade tematica, que pressupde a or-
denacdo dos dados, a classificagdo e analise
final. Resultados: A partir do material ana-
lisado construiram-se trés categorias de
andlise. A primeira categoria evidencia o
inicio do cuidado. Embora a assunc¢ao do
compromisso de cuidar de um familiar do-
ente seja processual, que se inicia em um
momento que nem sempre € possivel preci-
sar, todos os participantes do estudo, referi-
ram o momento em que ficaram sabendo do
diagnostico médico como sendo um dos
que compde a experiéncia de cuidado. Este
momento, que pode ser vivido, em alguns
casos, individualmente ou em conjunto
com outros membros da familia, é referido
como uma ocasido de desespero, pois se
trata de uma situacao, de certo modo, ines-
perada, e que parece ser insoluvel. Ao mes-
mo tempo em que vivencia a sensac¢do de
incredibilidade em relacdo ao que estd
acontecendo, medo e inseguranga em rela-
¢do ao prognostico e a doenca, comega um
movimento no sentido de enfrentar a situa-
¢do, reunindo forgas e coragem para ajudar
o familiar e para a tomada de decisdes que
se impde’. Dentre as decisdes esta, algumas
vezes, a de contar ou ndo a verdade ao fa-
miliar doente. Passado o impacto inicial, a
familia comega a adquirir certo controle so-
bre a situagcdo. Na medida em que as difi-

culdades relacionadas com os cuidados e as



restricdes que serdo necessarias vao sendo
esclarecidas, a ansiedade vai diminuindo. A
participagdo do familiar doente no autocui-
dado ajuda a devolver a confianga e a espe-
ranga de que serdo capazes de superar as
adversidades. A segunda categoria apresen-
ta as dificuldades enfrentadas para cuidar,
as quais estdo relacionadas com a habilida-
de para lidar com os aspectos emocionais
do familiar doente, com os proprios senti-
mentos, com as necessidades de cuidado do
familiar, com as mudancas no cotidiano, a
falta de informagao e de recursos financei-
ros. Cuidar de um familiar doente, muitas
vezes exige que o cuidador, ignore seus
proprios sentimentos para oferecer apoio,
conforto, coragem e esperanca ao outro,
embora, internamente, questione o efeito
de suas palavras. A falta de informacao
constitui-se numa dificuldade, tanto para o
desempenho de atividades que demandam
conhecimento e habilidade, como, por
exemplo, nos cuidados com uma colosto-
mia, quanto para o agir de modo geral. A
auséncia de informagdes que situem o cui-
dador sobre a evolugdo da doenga e os cui-
dados necessarios gera incerteza e insegu-
ranga quanto ao que pode ou ndo ser feito.
Conforme a condi¢do e o nivel de depen-
déncia do familiar, os cuidadores precisam
incorporar as atividades do cotidiano, ativi-
dades especificas que provocam desgaste
fisico e emocional, por serem, na maioria
das vezes, estressantes e ininterruptas®. Em
relacdo as dificuldades financeiras, a neces-
sidade constante de deslocamento do fami-

liar doente pra realizar consultas médicas,

internacdes, tratamento quimio e radiotera-
pico em outros municipios, a aquisi¢do de
medicamentos e materiais para o cuidado
de feridas e outros, refletem o lado social
do problema do adoecimento* Na terceira
categoria encontram-se descritos os recur-
sos que ajudam a cuidar. No decorrer da
trajetoria do adoecimento, as pessoas que
estdo mais proximas geografica e afetiva-
mente, seja membros da familia, vizinhos
ou amigos, sao as que se constituem em im-
portante fonte de ajuda para que a familia
desempenhe sua atividade de cuidar, para
que tenham alento, esperanga e coragem.
Pode-se identificar, nos dados coletados, as
redes de cuidado que se formam para aju-
dar a familia neste periodo. O servigo pu-
blico municipal ¢ apontado como um recur-
so que possibilita o deslocamento para rea-
lizagdo do tratamento e viabiliza medica-
mentos ¢ materiais. Consideragdes Finais:
A experiéncia da familia no cuidado domi-
ciliar de um familiar com cancer compre-
ende uma trajetéria que inicia no momento
do diagnostico e que continua durante o pe-
riodo em que o familiar doente precisar de
cuidados. Esta experiéncia ¢ marcada pela
manifesta¢do de diversos sentimentos, que
emergem conforme o decorrer da trajetoria
e dos eventos vivenciados. Assim, o conhe-
cimento do diagndstico provoca sentimen-
tos de desespero, impoténcia e incredibili-
dade que oscilam com a esperanca. Ao
mesmo tempo em que a familia sente-se in-
segura e temerosa quanto ao progndstico,
busca coragem para enfrentar a situacao e

tomar as decisOes necessarias. A medida



que consegue compreender melhor o que
estd acontecendo, sentir-se mais ativa €
perceber a possibilidade de que a vida po-
dera ser ao menos parecida com a de antes,
tem reforcado sentimentos de confianga e
esperanca. Todavia, as dificuldades enfren-
tadas desde o inicio da experiéncia e que se
refletem nas dificuldades financeiras, na
necessidade de prestar determinados cuida-
dos que exige habilidade e que se apresen-
tam como desafios, a constante preocupa-
¢do com a saude do familiar, as dificuldades
em lidar com os proprios sentimentos e
com os do ente-querido, causam incerteza e
inseguranca. A rede de apoio composta,
principalmente, pelos outros membros da
familia, amigos e vizinhos, a religiosidade
e o servigco publico municipal constituem
os recursos que a familia pode contar para
cumprir com o seu papel no cuidado de seu
familiar. Considerando o local do estudo,
onde a Estratégia de Saude da Familia co-
bre toda a populagdo, e o fato dos profissio-
nais da satide ndo serem mencionados como
recurso que compoe a rede de referéncia
para o cuidado de uma pessoa doente no
domicilio, mesmo que esta seja uma situa-
¢do especifica e ndo generalizavel, enten-
demos que merece uma reflexdo sobre a
inser¢ao dos profissionais, em especial a
interagdo do enfermeiro com a familia, nes-

te contexto.
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