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RESUMO

O objetivo do estudo foi apreender os aspectos emocionais relacionados ao cuidado de um familiar com cancer.
Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa, cujos dados foram obtidos junto a dez familiares
responsaveis pelo cuidado de pacientes com céncer, assistidos por uma rede de apoio a pacientes oncolégicos,
da regido noroeste do Estado do Parana, no periodo de setembro a dezembro de 2011. Através da analise
tematica dos discursos emergiram trés categorias: Sofrendo ante a cruel jornada: do adoecimento a
impossibilidade de cura; Sentindo-se prisioneiros do cuidado: da dedicacéo a frustracdo e Mascarando a dor ao
ofertar um cuidado genuino, os quais ressaltam o misto de sentimentos vivenciados pelos cuidadores. Conclui-se
gue cuidar de um individuo vai muito além de sua expressao, exigindo dedicagdo impar, que muitas vezes impde

a abdicacao de seus préprios planos e desejos em favor do préximo.
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INTRODUCAO

O cuidar pode ser compreendido como uma
ciéncia, que ultrapassa os limites dos servicos de
salde como um todo, sendo exercido ao longo da
historia de maneira empirica por populages de
diversas culturas, que Vvém aplicando seus
conhecimentos tanto no prdprio grupo familiar
como na comunidade®. N&o obstante, pode
configurar-se numa dadiva, circundada por vinculo
e comprometimento e, que permite dedicar-se
integralmente a um ser que de alguma forma lhe é
significante®.

No contexto do cuidado, destaca-se o papel do
cuidador, figura indispensavel quando se trata de
doengas cronicas, degenerativas e que podem
evoluir com limitagbes no desempenho das
atividades cotidianas®. Comumente, quem assume
esse papel é um familiar capaz de auxilia-lo ndo
apenas em suas necessidades de salde fisica, mas

também de oferecer carinho, atencdo e apoio
emocional®.

De tal forma, em face as necessidades de
cuidado, elege-se na familia do paciente aqueles
individuos que serdo referéncias no auxilio das
necessidades diarias, para 0s acompanhamentos
durante o tratamento e nas discussdes sobre a
doenca, sendo que, muitas vezes, apenas uma
pessoa se encarrega de prover todos os cuidados
necessarios ao paciente. Normalmente o familiar
gue assume o0s cuidados reside no mesmo lar do
doente ou entdo passa a morar junto com ele em
funcdo da doenca. Esta estratégia de maior
aproximagdo utilizada para facilitar o cuidado pode
culminar em altos niveis de sobrecarga para 0
cuidador®.

Vale ressaltar que, cuidar de uma pessoa doente
no domicilio influencia e transforma todo o sistema
e comportamento familiar, consequentemente
modificando essas relagBes, alternando papéis e
impondo outras dificuldades cotidianas para lidar
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com a doenca”. O adoecimento por cincer, em
especial, leva pacientes e familiares a enfrentarem
grandes conflitos, ao apoiar o ente querido
neste momento dificil e aceitarem o cancer em
seu seio familiar.

Assim, o cuidador familiar, ao exercer um
papel informal de assisténcia no domicilio ao
doente com céncer convive com as
dificuldades impostas pelo seu novo papel no
lar, sendo evidenciados o despreparo para o
cuidado, a inseguranca para sua execucgao e as
exigéncias pessoais para um bom cuidado, que
se refletem na sobrecarga fisica, emocional e,
muitas vezes, financeira daquele que assume
este encargo®®’

O desgaste fisico deve-se principalmente ao
fato de que, ao cuidar de um paciente
dependente, o individuo torna-se cada vez
mais responsavel por suprir suas necessidades
como higiene, alimentacéo e conforto, fazendo
de seu cotidiano uma entrega ao outro®. Além
disso, a rotina diaria de afazeres no lar inclui
cuidados com medicacdes, com os efeitos
colaterais, o transporte do paciente para as
terapias, preparo de refeicdes e suprimentos, e

0 enfrentamento de momentos
emocionalmente dificeis durante todo o
processo®®.

Nesse sentido, a qualidade de vida de
cuidadores familiares sofre repercussées em
diversos ambitos de sua vida, sendo que a
esfera psicolégica, muitas vezes, alberga os
maiores encargos enfrentados por estes
individuos"?. O desgaste emocional provoca
situacdes que repercutem em todo o viver do
cuidador, como a diminuicdo da vida social,
estresse, perda da auto estima, tristeza e
soliddo, incorporadas a realidade de ter um
ente querido adoecido e, a possibilidade de sua
morte®.

Diante do exposto, 0s aspectos emocionais
vivenciados pelos cuidadores requer um olhar
cuidadoso com atencdo e respeito, visto que
este pode repercutir substancialmente em sua
prépria satde e, diminuir suas capacidades de
oferecer cuidados a seus familiares™®. A
assisténcia aos cuidadores domiciliares é
fundamental, devendo ser imperativa nos
servicos de salde, principalmente pela equipe
de enfermagem, a fim de que, diante das

dificuldades impostas pelo céancer, a familia
possa estar preparada e informada para
oferecer o melhor de si para o paciente®.
Ademais, conhecer os sentimentos daqueles
que vivenciam o cuidado cotidiano ao doente
com cancer ¢ fundamental, para que
estratégias de apoio e cooperacdo com a
familia possam ser implementadas na
assisténcia como um todo.

Pauta-se, portanto, como objetivo deste
estudo apreender o0s aspectos emocionais
relacionados ao cuidado de um familiar com
cancer.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo embasado
na Analise de Conteldo Tematica, visto que
esta permite a compreensdo das relacGes
sociais entre grupos particulares, além de levar
em consideracdo a subjetividade de cada
individuo™”. Destarte, a pesquisa qualitativa
permite o desvelamento de significados,
crencas, valores, atitudes e aspiracdes,
fundamentadas em situacGes subjetivas nas
quais é impossivel a quantificacdo?.

O estudo foi desenvolvido em uma
instituicdo filantrépica sem fins lucrativos,
situada no Noroeste do Parana, que atende
pacientes com cancer, em qualquer faixa
etaria, comprovadamente sem condicGes
financeiras, residentes nos  municipios
pertencentes a 15% Regional de Salde do
Estado.

Os sujeitos da pesquisa foram elencados
segundo os critérios de inclusdo: ser cuidador
principal de paciente com cancer had mais de
seis meses, sendo este cadastrado e
acompanhado pela instituicdo supra citada, e
residente na cidade sede deste servigo. Foram
excluidos os familiares ndo encontrados no
domicilio por mudanca de endereco. A
inclusdo de novos  participantes  foi
interrompida quando as informagdes se
tornaram repetitivas e o objetivo do estudo foi
alcancado, o que totalizou de dez cuidadores.

Para a obtencdo do discurso dos familiares,
lancou-se médo da seguinte questdo norteadora:
Conte-nos como vocé se sente
emocionalmente ao cuidar do(a) (nome do
familiar)? No periodo de setembro a
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dezembro de 2011 foram realizadas as
entrevistas, que se efetivaram ap0s contato
prévio com os familiares, sendo agendado o
melhor momento para a visita em seu
domicilio. Os discursos foram registrados com
auxilio de um gravador digital e transcritos na
integra.

A anélise dos discursos foi guiada pelos
passos preconizados por Minayo™ para
Andlise de Contelldo Tematica, constituindo-
se em: pré-anélise, exploracdo do material e
tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. A discussdo das categorias
encontradas foi ao encontro da literatura atual
e pertinente com o tema.

Clarifica-se que o presente estudo esté
inserido em uma pesquisa de maior amplitude
intitulada “Sobrecarga de familiares de
pacientes oncoldgicos atendidos na rede bésica
de salde do municipio de Maringa-Pr”,
financiada pela Fundacdo Araucaria.  Os
aspectos éticos foram preconizados em sua
totalidade, seguindo a resolucdo 196/96,
vigente no periodo de coleta de dados e que
segue as mesmas prerrogativas reforcadas pela
resolucdo 466/12, com aprovacdo pelo Comité
de Etica da Universidade Estadual de Maringa
sob o Parecer n° 423/2010. O convite para
participagdo no estudo foi feito pessoalmente,
sendo que o aceite se concretizou a partir da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido apresentado em duas vias. O
anonimato dos sujeitos foi preservado através
da utilizagdo de codigos de identificacdo (S1,
S2, S3,..., S10).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Através da exploragdo e andlise das falas dos
depoentes entrevistados emergiram trés categorias,
gue serdo apresentadas a seguir:

Sofrendo ante a cruel jornada: do adoecimento
a impossibilidade da cura

Em seu cotidiano, o ser humano enfrenta
alegrias e tristezas, como parte de seu processo de
viver no mundo, mas sempre trazendo no intimo de
Seu ser a consciéncia que o adoecer faz parte da
evolugdo  humana.  Todavia, ao  tomar
conhecimento de que uma neoplasia maligna se
instalou em um ente querido, a familia sofre um
impacto e fica emocionalmente vulneravel, sendo

invadida por sentimentos como medo, tristeza e
anglstia que a leva a vivenciar importante
sobrecarga emocional e conduz essa familia a uma
necessidade de reorganizacdo, com redefinicdo de
papeis e tarefas para dar respostas a esta nova
realidade™®),

O diagnostico do cancer surge
inesperadamente, carregando consigo uma série de
sentimentos avassaladores, afetando e provocando
transformac@es em todo o ndcleo familiar, por isso
é também reconhecido por doenca familiar®.
Ainda que o desenvolvimento de tecnologias para
0 tratamento e controle da doenca esteja avancando
continuamente para aumentar as possibilidades de
bons prognésticos, o cancer ainda mantém-se
cercado por mitos e temores®®.

Ao serem surpreendidos com a confirmagéao da
doenga, os cuidadores sdo significativamente
afetados frente ao inimaginavel, gerando intensa
desordem emocional caracterizada pelo choque e
desespero presentes nos relatos. Repentinamente a
vida de um ente querido é invadida pelo cancer e
os familiares vivenciam o sofrimento de té-lo
seriamente doente.

Na hora do diagnostico, que foi eu que fui buscar o
resultado da biopsia, foi aquele choque, aquele
desespero (S5).

Olha, para mim ndo foi fécil, porque a partir do
momento que eu soube que a minha mae estava com
cancer, isso para mim ja foi um baque, [...] entdo
tenho certeza que Deus foi quem nos deu tanta forca
para suportar tanto sofrimento, tanta passagem de
coisas desagradaveis. Depois de tudo, que deu
aquela baqueada, que estava tudo bem, que estava
tudo normal, foi que eu baqueei, que dai eu queria
cair em depresséo (S4).

Na linguagem de S4, depreende-se que quando
0 cancer entra em um lar produz sentimentos de
dor e sofrimento, as vezes dificeis de compreender.
Tamanho é o sofrimento frente ao impensavel e o
desgaste emocional por acompanhar toda a
trajetoria da doenca, cuidando do doente, que o
cuidador pode ter a propria saude comprometida.
O acimulo progressivo de eventos desgastantes
durante esse processo acaba por leva-lo ao limite
de seu equilibrio, culminando em severas
consequéncias a sua satde mental.

Dessa forma, percebe-se que o estado
emocional do cuidador é atingido sobremaneira,
que ao vivenciar profunda tristeza pode ser vitima
de disturbios psicol6gicos como depressdo. Nao
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raro, o familiar que realiza o cuidado fica sujeito a
desenvolver enfermidades que podem ter alguma
relacio com os encargos da funcdo a ele
atribuida®. Ademais, com o inicio do processo de
adoecimento, os cuidadores j& experimentam
preocupac6es frente a possibilidade de dificuldades
futuras surgirem no decorrer dessa jornada™,
como demonstrado no discurso a seguir:

Olha para te falar a verdade, no momento estou
comecando a me preparar para cuidar dele, porque
preparada, preparada ainda ndo estou ndo, mas estou
disposta a cuidar dele até onde ele precisar de mim,
mas tem hora que eu acho que vai ser dificil, porque
agora ainda ele ndo operou nada e vai operar, eu
acho que vai ser dificil tanto para mim, quanto para
ele, porque ele fica nervoso, ele estd nervoso, é
assim... (S6)

Na fala da cuidadora S6, evidencia-se que sua
sobrecarga a faz vislumbrar as vicissitudes que
virdo ao seu encontro no percurso da possivel cura
para o cancer. Mesmo assim, apesar de sentir-se
insegura para realizar tal fungdo, transmite a
disposicdo de estar com seu familiar mesmo
sabendo que ocorrerdo momentos dificeis.

A trajetdria do cancer é permeada por eventos
estressores e numerosos desafios, que alteram por
completo a dindmica familiar, especialmente no
gue tange ao tratamento, uma vez que obriga todos
0s envolvidos a se adaptarem as novas
necessidades, fragilizando-os ndo apenas por meio
do medo e da inseguranca em relacéo ao futuro®,
mas também pela sensacdo de despreparo para
desempenhar o papel de cuidador®.

N&o obstante, desafio ainda maior circunda o
cuidado de um familiar com céncer sem
possibilidade de cura, configurando-se numa dura
e ingrata tarefa que pode levar ao esgotamento
emocional™”. Nesse sentido, o entorno do cuidado
constitui uma vivéncia de progressiva finitude, o
gue gera enorme ansiedade no cuidador, passando
a configurar o contexto existencial como uma
vivéncia de sobrecarga®™.

A cuidadora S3 demonstra em sua fala que,
testemunhar as vivéncias de um familiar doente,
desenganado e a espera de um milagre, €
extremamente penoso, pois se sente ameagada de,
a qualquer momento, ndo té-lo mais por perto.
Percebendo-se incapaz ante a sina impiedosa
imposta pela doenca, sente-se privada de planejar o
futuro ao lado do companheiro.

Foi dificil. E dificil, vocé conviver com a pessoa que
sabe que... Nao é fécil ndo, mas tem que tocar o
barco e tem que fazer o melhor de si, batalhar, ndo
deixar a peteca cair, principalmente perto dele. [...]
acho que é uma mistura de sentimentos, na mesma
hora que vocé pode estar alegre, pode estar triste
porque é muito sofrimento. VVocé sabe que é uma
coisa que dificilmente tem volta, s6 por milagre de
Deus, entdo vocé fica assim sabe, sem... Vocé sabe
que uma hora ou mais tarde... [...] mas se puser isso
na cabeca, ndo aguenta ndo. Entdo a gente vive o dia
a dia, ndo adianta ficar pensando no futuro, e nem no
passado, tem que viver o dia, para vocé viver, sendo,
ndo vive ndo, se por na cabeca vocé fica louquinho,
mas com a forca de Deus, a gente vai, vai tocando o
barco. (S3)

O cotidiano de cuidados estreita a relagdo do
cuidador com o familiar doente, possibilitando
também que reconhegam aspectos positivos que
envolvem o cuidado, avivando o senso de unido,
compaixdo e solidariedade por parte dos
cuidadores e, abrindo-lhes a oportunidade de uma
convivéncia mais proxima e intensa com seu ente
querido®. Assim, mesmo vivenciando tamanho
sofrimento pela incurabilidade da doenca de seu
familiar, percebemos que a cuidadora se esforce
para que juntos vivam, da melhor forma possivel,
cada momento restante, celebrando cada novo
amanhecer como se fosse Unico. Cada dia vivido
ao lado do parceiro representa mais uma batalha
vencida, ainda gque a guerra jamais seja ganha.

Sentindo-se  prisioneiros do cuidado: da
dedicacdo a frustracéo

A escolha de um cuidador nem sempre se
fundamenta no legitimo anseio de cooperagao para
com o doente. Este encargo acaba sendo imposto
pelas adversidades ocorridas no contexto
familiar®. Um estudo que também deu enfoque a
cuidadores de pacientes com cancer mostra que 0
fator determinante na escolha de quem ofertara os
cuidados “‘estd carregada de wvalores, crencas,
histdrias familiares e formas de vinculos que foram
construidos ao longo da vida desses protagonistas
(paciente e cuidador)” .

Nessa perspectiva, a necessidade de cumprir 0s
preceitos éticos impostos pela sociedade traz a tona
0 cuidado apenas por uma inconsciente valorizagao
de si proprio, configurando uma preservacdo da
reputacdo dentro da familia ou sociedade™®.
Assim, inicia-se um processo de abdicacdo da vida
pessoal por parte do cuidador que tem seu
cotidiano e seus sentimentos severamente afetados,
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uma vez que acaba por assumir uma rotina voltada
as exigéncias e demandas decorrentes da
progressdo da doenga do familiar, que acaba por
gerar altos niveis de estresse naquele que realiza o
cuidado®.

Poais, eu tinha casa, um marido para eu cuidar, trés
filhos [...] Meu pai ficou muito nervoso, tinha que
ficar do lado dele também... (S4)

Tem que cuidar, o que é que vai fazer? Tem hora
que faz passar raiva, tem hora que esta tudo bom,
tem hora que é desse jeito, a gente vai levando.
Porque minha méae é muito teimosa, hein. Minha
mae quando quer uma coisa € porque ela quer
mesmo, é para valer. Hoje ela lavou louga, mas tem
dia que ela ndo lava, tem dia que ela ndo faz nada.
Ainda bem que agora ela troca a fralda, eu fiquei
dois anos trocando a fralda dela e do meu irméo, dos
dois, agora ela troca a fralda sozinha... (S8)

As falas retratam uma rotina intensa de
cuidados, em que a cuidadora atende ndo apenas o
doente como os demais familiares que estdo
proximos. Com denotacOes de pesar em cada a¢éo
desempenhada pela interlocutora, é possivel
perceber que tarefas comuns numa residéncia,
tornam-se um peso a mais diante da infinidade de
afazeres que a cuidadora tem que realizar. E
perceptivel, ainda, o esgotamento fisico de S8, que
por ser responsavel pelos cuidados da mée, carrega
consigo o fardo da dedicacéo exclusiva de sua vida
no trilhar das necessidades de seus familiares.

O estresse fisico e mental, comumente
apresentado por cuidadores familiares, esta
diretamente relacionado ao grau de dependéncia do
doente, ou seja, quanto mais dependente o doente,
maiores as chances de o cuidador desenvolver
sintomas como exaustdo fisica, tristeza, estresse e
baixa auto-estima®. Esse pensar reforca-se a partir
da fala de S1:

Fago o possivel para me sentir com coragem, com
vontade. As vezes a gente perde um pouco a
paciéncia, mas faz o possivel para cuidar melhor. E
gue tem momentos que cai um pouquinho, entdo tem
horas que se sente bem triste. O mais dificil, por
exemplo, agora é levar ele para o banheiro, dar o
banho, dar de comer, que as vezes ele ndo quer
comer, tem que ver o que ele quer, essas coisas sao
as mais dificeis. (S1)

O sentimento de frustracdo durante o
cuidado est4d emaranhado nas falas quando se
reportam aos limites fisicos e emocionais que
os individuos enfrentam ao lidar com seus

familiares. A auséncia de resultados positivos
acaba comprometendo as relagdes com o
paciente, evidenciada a partir da percepgdo de
ndo valorizacdo do trabalho e dedicacdo
dispensados. Entretanto, a0 mesmo tempo em
qgue os cuidadores demonstram o esgotar de
suas forcgas, valorizam o cuidado que sdo
capazes de prestar neste momento, na tentativa
de manifestar que este era o melhor que
poderiam fazer por alguém.

Além do esgotamento fisico e emocional, o
cuidador enfrenta a dificil conjuntura de ver que o
envolvimento afetivo que antes possuia com o
paciente foi prejudicado™. Nesse contexto,
desempenhar o papel de cuidador de um ente
querido que sofre com uma doenga grave deixa de
configurar-se hum dos maiores desafios, frente ao
dever de abrir mdo dos proprios desejos em prol
das necessidades do outro®. Ressalta-se que,
mesmo permanecendo o desejo sexual do casal,
por ocasido das alteraces fisicas, psicoldgicas ou
pelos efeitos adversos oriundos do tratamento do
cancer, a manifestacdo do ato em si pode ser
impossibilitada®™, como revela S2:

E para ver ele bom, eu fico feliz. Agora vou falar a
verdade, outra coisa melhor eu ndo tenho nada, vocé
ja sabe. Entdo a gente ndo € feliz, nessa parte ndo,
fazer o0 qué! Doente, ndo pode, tem que contentar.
(S2)

No relato acima, ao mesmo tempo em que a
depoente demonstra satisfacdo com a melhora
do marido, sente-se infeliz com o detrimento
do relacionamento fisico ap6s o diagndstico do
cancer de prostata, responsavel pela privacao
da atividade sexual do casal. Os cuidadores
consideram a doenga como um empecilho na
relacdo, o que provoca afastamento,
diminuicdo de carinho e toque, tornando a
relacdo restrita ao cuidado®.

O enfraquecimento do vinculo familiar
pode ainda gerar uma barreira que a impeca de
dar continuidade aos seus projetos ou até
mesmo que esta mantenha as relagdes sociais e
atividades prazerosas que possuiam
anteriormente®. Alguns familiares se sentem
desconfortaveis ao realizar atividades de lazer,
deixando de lado suas proprias necessidades
para dar énfase ao cuidado prestado. O tempo
despendido com o paciente ndo permite, por
vezes, que as atividades que lhe oferecam
contentamento recebam a devida importancia.
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[...] eu gosto de viajar para Brasilia, tem meus
parentes l4. Para Curitiba, S&o Paulo, tenho dois
filhos em S&o Paulo. Eles ligam “vem para ca
mae”, nao vou ndo, porque eu nd0 Posso deixar
ele. [...] para frente de Eriqguema mora meus
irmdos, meu irmdo, minha cunhada, meus
sobrinhos moram tudo 14, e eu ndo posso, tenho
medo de sair, porque na mesma hora que ele
esta bom, ele ja ndo esta. Que foi o que o
médico do hospital do cancer falou... (S10)

A fala de S10 vai ao encontro de estudos
recentes que demonstram que o papel de
cuidador familiar traz mudancas significativas
no cotidiano de quem cuida, especialmente no
que diz respeito a reducdo ou até mesmo ao
cancelamento da realizacdo de atividades
prazerosas, uma vez que o familiar adoecido
necessita de cuidados por tempo integral, o
que pode aumentar a sobrecarga do cuidador
que tem a sensacdo de ndo mais ser livre para
viver a prépria vida?.

As estratégias de lazer que poderiam ser
utilizadas para minimizar a dor e sofrimento
vivenciados pela familia apds o diagndstico, se
transformam em mais uma lembranga de como
era o cotidiano destes individuos antes da
doenga. Estar ao lado do doente, diante das
incertezas de seu futuro, permeia um processo
de desvelo parcial do familiar para com o
doente, em que o individuo se entrega a
missdo de cuidar de maneira integral, mas
reserva parte de seus pensamentos frente ao
desejo de reviver o outrora que lhe era
precioso.

Mascarando a dor ao ofertar um cuidado
genuino

A neoplasia maligna ao adentrar no
cotidiano familiar predispde a distintas
reacbes, que muitas vezes expressam a
maneira com que 0s membros da familia estdo
enfrentando tal situacdo. Os sentimentos
suscitados pelo ato de cuidar de um familiar
com céancer sdo, em sua maioria, negativos,
sendo expressos na forma de tristeza, angustia,
obrigacdo, privacao, desgaste fisico e sensacao
de incapacidade.

No entanto, nos relatos a seguir, constata-se
que apesar das exigéncias que o cuidado
imprime e dos sentimentos de sofrimento,
anglstia e cansaco ocasionados por essa
experiéncia, as cuidadoras sentem-se capazes

de realiza-lo e satisfeitas com os resultados,
mesmo conscientes das limitagfes impostas
pela doenca. De tal forma, elas conseguem
superar suas proprias restricbes com
perseveranca e otimismo, para estar proximo
de seus entes queridos nesse momento impar
de suas vidas.

Ah, eu cuidei com muito prazer dela, s6 que com 0
coracdo doido, doia o coragdo [...], fazia tudo com o
maior prazer [...] a gente cansava, mas a vontade era
tdo grande, que a gente ndo sentia [...] mas eu tinha
muita forca do meu esposo, dos meus filhos, meus
netos. (S7)

E um sentimento de amor, de carinho por ele. O que
eu sinto é isso dentro de mim, cuido com todo amor,
faco tudo o que eu puder fazer, até quando Deus
permitir eu faco para ele. [..] mas eu penso o
melhor, penso no bem, penso que ele se recupere
desse problema, resista ao tratamento [...] Entéo eu
estou confiando. Vou com ele em todo canto,
quando ele vai, eu acompanho. Penso que vai dar
tudo bem. Espero. (S9)

Somada a satisfacdo de cuidar do familiar
doente, o sentimento de esperanca reflete
favoravelmente no desgaste e na sobrecarga
enfrentados por se dedicar integralmente as
necessidades do paciente, minimizando-os.

Percebe-se, ainda, o sentimento de conforto
emocional que é revelado na fala de S7, pois
ao ser amparada por outros membros da
familia sente que seu sofrimento foi
amenizado, o que lhe proporciona forcas e
seguranga para melhorar o enfrentamento da
situacdo de doenca de sua filha. Vale ressaltar
que, a falta de apoio por parte de amigos e
familiares no cuidado ao doente com cancer
diminui a capacidade de enfrentamento nos
dificeis momentos do  processo  de
adoecimento®. Sendo assim, a familia
configura-se num importante suporte social,
que ao oferecer algum tipo de auxilio
desencadeia efeitos positivos no cuidador,
minimizando a sobrecarga emocional que
vivencia®”.

Uma vez que o apoio familiar representa
um elemento protetor para a sobrecarga
emocional, a espiritualidade surge com o
mesmo proposito em suas vidas, fazendo com
que se sintam emocionalmente confortadas ao
cuidar de um familiar com céncer. A fé
funciona como um mecanismo de conforto que
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fortalece o cuidador no desempenho de sua
tarefa e, de superagdo do sofrimento ao
acompanhar a dor do ente querido,
vislumbrando sua melhora”.

Mas, como temos muita fé em Deus, em Nossa
Senhora, Ele nos protege sempre, sentia aquela forca
qgue vinha de dentro, parece que ndo esta
acontecendo nada [...]. (S7)

Foi assim, um sentimento suave, mas eu confiei em
Deus, que Deus ia colocar a méo, e ia ficar tudo bem
e ele fez a cirurgia e ficou bem. Eu fiquei bem
agoniada um dia, porque corre risco, mas gracas a
Deus foi tudo bem. Nao teve problema nenhum,
passou. Medo eu ndo tenho, tenho é confianga. Estou
preparada, 0 que Deus quiser que acontega,
acontece, entdo estou preparada para receber das
maos Dele o que vier [...]. (S9)

Os discursos revelam que o fato de
possuirem significativo apego a religiosidade e
a fé faz com que ambas defrontem
corajosamente as angustias e incertezas que
hora ou outra, inevitavelmente, sdo obrigadas
a vivenciar. Crer na protecdo divina reforca-
Ihes a esperanca e a confianga em um futuro
melhor. A religiosidade faz parte do
desenvolvimento espiritual de cada individuo,
pois auxilia-o a compreender a dor do outro, a
sentir compaixdo e transpor experiéncias
dificeis sem render-se ao sofrimento®.

Neste contexto, o cuidador enfrenta os entraves
vivenciados durante essa jornada, embora com
mais leveza, preocupando-se em manter o bem-
estar geral do paciente. E, numa tentativa de
poupar de maiores desgastes, aquele que presta 0s
cuidados procura ndo demonstrar para o doente,
sentimentos que comumente sdo suscitados quando
0 cancer se faz presente, buscando transmitir-lhe
confianca. Essa tentativa de proteger o doente
suscita demasiada preocupacdo que pode levar o
cuidador a vivenciar intensa sobrecarga(l), uma vez
que este se sente no dever de ocultar seus anseios e
angustias crendo que essas manifestacGes poderao
causar algum desconforto ao doente®?.

Na fala de S5, evidencia-se que embora ela,
junto com os demais familiares, vivencie certa
tensdo ante as obrigacdes de ndo expor seus
medos, transmitir confianca e ndo “descuidar”
do tratamento, para ela estar ao lado de um
ente querido em situacdo de doenca, acende a
coragem de junto dele enfrentar essa situacéo,
j& que é confortada pela forca que a propria

paciente emana, manifestando-se, desse modo
0 sentimento de reciprocidade ao cuidar, o que
vem a suavizar a presenca desafiadora do
cancer.

Agora é tranquilo, minha mde é muito forte, entdo
ela passa bastante confianca para gente. [...] mas a
gente fica assim, ndo vamos demonstrar, vamos
passar confianca. Depois foi fazendo o tratamento e
fomos ficando mais confiantes também, vimos que
ela estava bem e ela mesma é bastante forte como eu
ja falei, entdo a gente ndo fica com aquela
preocupacdo o tempo inteiro. Claro, a gente tenta
ndo descuidar, presta atencdo para ver se ela toma o
remédio direito, tenta evitar que ela passe nervoso,
coisas assim, mas € tranquilo. Agora estd bem
tranquilo, a gente sabe que ela estd bem, entdo a
gente esta bem também. (S5)

Apesar da sobrecarga emocional vivenciada
pelos familiares, percebe-se um entrelace de afeto,
em que a exteriorizagdo de forca e perseveranga
sdo mutuas, mantendo-os  confiantes no
enfrentamento da doenga. Esse comportamento
frente ao tratamento da doenca acaba por
influenciar no bem-estar dos envolvidos, criando-
se, dessa maneira, um reflexo do estado emocional
do paciente como espelho para familia. Quando
essa jornada € iniciada de maneira positiva, as
dificuldades s@o mais facilmente superadas, ndo
restando sentimentos que comprometam a
interacdo dos atores neste contexto. Esta é a
manifestacio do cuidado genuino, visando
sobretudo o bem do outro.

CONSIDERACOES FINAIS

Com este estudo, depreende-se que a
experiéncia do cancer no ndcleo familiar
suscita sentimentos nunca enfrentados em suas
vidas, ocasionando significativa exaustdo
fisica e psiquica, que transpassa todo o
tratamento, até a realidade ndo mutavel e
totalmente imprevisivel ocasionada pela
impossibilidade de cura. Ao vivenciar esse
caminho desconhecido, doente e familia
atravessam  uma  tormenta  emocional,
assinalada por angustia, tristeza, medo,
incertezas e apreensao, todos expressos em sua
forma absoluta no decorrer das entrevistas.

Cuidar de um individuo vai além de sua
expressdo, exigindo uma dedicacdo impar, que
muitas vezes impbe a abdicacdo de seus
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proprios planos e desejos em favor do
proximo. Assim, duas vidas se tornam uma,
pois paciente e cuidador vivenciam percalcos
semelhantes que, quando impostos ao
individuo, podem trazer a sensacdo de
privacdo da vida pessoal, frustracdo, escassez
de tempo para realizar atividades prazerosas,
impaciéncia e dificuldade de vinculo com
outras pessoas de seu convivio social,
exaltando ainda mais as sobrecargas
vivenciadas neste momento.

Entretanto, evidenciou-se uma ambiguidade
de sentimentos, quando os cuidadores se
mostram  dotados de  compaixdo e
solidariedade ao lidar com o préximo. Nesse
sentido, ofertar um cuidado solicito pode ser
uma maneira de mascarar 0S desgastes

cuidados. O conforto, proveniente da fé em um
ser superior, do apoio da familia, ou ainda, do
proprio doente, que transmite esperancas e
forcas, auxilia os cuidadores no enfrentamento
da situacdo. Tornar o cuidado um sentimento
de virtude para si proprio é o grande triunfo
desses sujeitos.

Diante dessas consideracfes, reforga-se a
necessidade do profissional enfermeiro
conhecer todos 0s sentimentos que emergem
da vivéncia do cuidado, visto que esta é a acao
inerente ao seu oficio. Apenas conhecendo 0s
percalcos desta jornada, o0s enfermeiros
poderdo se mobilizar em favor de todas as
caréncias vivenciadas pelos cuidadores,
tornando-se entdo um porto seguro frente sua
incumbéncia.

advindos do processo de adoecimento e

THE EMOTIONAL BURDEN OF FAMILY MEMBERS OF CANCER PATIENTS:
AMBIGUITY OF FEELINGS IN THE MOMENT OF CARE

ABSTRACT

The objective of the study was to understanding the emotional aspects related to the care of a relative with
cancer. This is a descriptive research of a qualitative approach, whose data were obtained togheter with ten
family caregivers of cancer patients, assisted by a support network for cancer patients, in the northwest region of
Parand State, from September to December 2011. Through thematic discourse analysis three categories
emerged: Suffering before the cruel journey: from illness to the impossibility of cure; Feeling prisoners of
caregiving: the dedication to frustration; and Masking pain when offering a genuine care, which highlight the
mixture of feelings experienced by caregivers. It was concluded that caring for an individual goes beyond his
expression. It demands full time dedication, which most of the times imposes the abdication of their plans and
desires in favor of the other.

Keywords: Family. Caregivers. Cancer. Psychological stress. Nursing.

SOBRECARGA EMOCIONAL DE LOS FAMILIARES DE PACIENTES CON CANCER: LA
AMBIGUEDAD DE LOS SENTIMIENTOS EN EL CUIDADO

RESUMEN

El propésito del estudio fue entender los aspectos emocionales relacionados con el cuidado de un familiar con
cancer. Se trata de una investigacion descriptiva con un enfoque cualitativo, cuyos datos se obtuvieron a partir de
diez cuidadores familiares de pacientes con cancer, asistidos por una red de apoyo para pacientes oncoldgicos,
en la region noroeste del Estado de Parana, en el periodo de septiembre a diciembre de 2011. A través del
andlisis teméatico de los discursos emergieron tres categorias: El sufrimiento ante la jornada: de la enfermedad a
la imposibilidad de curarse; Sintiéndose prisionero del cuidado: de la dedicacion a la frustracion; y Enmascarando
el dolor para ofrecer un cuidado genuino; los cuales resaltan la mezcla de sentimientos que experimentan los
cuidadores. Se concluye que el cuidado a una persona va mas alld de su expresion, exigiendo dedicacion sin
igual, que a menudo requiere la abdicacidn de sus propios planes y deseos a favor del proximo.

Palabras clave: Familia. Cuidadores. Cancer. Estrés psicolégico. Enfermeria.
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