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RESUMO

O mesotelioma é um tipo de cancer agressivo e sem perspectivas de cura. Este estudo teve por objetivo conhecer e
descrever o adoecimento por mesotelioma dos primeiros sintomas ao ébito na perspectiva do familiar cuidador. Trata-se
de um estudo exploratério com abordagem qualitativa.Os dados foram coletados no periodo de janeiro a julho de 2016, na
cidade de Curitiba, no Parand, por meio de entrevista junto a familiares que acompanharam o processo de adoecimento
no periodo de 1993 a 2013, e apds submetidos a analise de contetido categorial. Dos seis participantes, cinco eram do
sexo feminino e todos conviviam em tempo integral com o familiar adoecido. Da analise emergiram quatro
categorias:Descoberta da doenga; Convivio com uma doenga incuravel; As transformacdes; A decisdo de deixar partir. A
experiéncia do familiar em conviver com a pessoa que tem mesotelioma perpassa pela hegacdo em aceitar o cancer, o
conviver com as alteragdes fisicas e emocionais na rotina diéria, e a espiritualidade, que configura um alicerce para o
alivio da dor e do luto antecipado. Conclui-se que o adoecimento por mesotelioma na perspectiva do familiar aponta

enfrentamentos e supera¢Bes durante o convivio e nos cuidados ofertados a pessoa enferma.
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INTRODUCAO

O mesotelioma é um tipo de cancer que apresenta
poucas perspectivas de cura. Ocorre com 0
comprometimento das células mesoteliais, camada que
reveste o pulmao, peritonio, pericardio e tdnica vaginal
de testiculo®. Este cancer tem caracteristicas
peculiares, como dificuldade da obtencdo do
diagndstico precoce, agressividade tumoral, manejo
terapéutico limitado, baixa sobrevida e qualidade de
vida limitante apds confirmac&o do diagndstico®. Um
dos fatores atribuidos ao nexo causalpara ©
mesotelioma é a exposicdo ao amianto, principalmente
no ambiente ocupacional. Segundo a Organizacdo
Mundial de Salde (OMS) estima-se que 125 mil
pessoas permanegam expostas ao amianto e, destas,
100 mil irdo a 6bito anualmente®.

Estudo multicéntrico realizado em 83 paises, no
periodo de 1994 a 2008, mostrou que ocorreram
92.253 mortes por mesotelioma. O acometimento
pleural representou 41,3%dos casos; operitonio,
4,5%;e locais ndo especificados, 43,1%%. Porém, um
dos problemas encontrados no Brasil é a inconsisténcia
de registros hospitalares dos casos de mesotelioma,
pela dificuldade de confirmacio do diagndstico®.Os

dados divulgados pelo Sistema de Informacdo sobre
Mortalidade (SIM), no periodo 2000 a 2012,
indicaram que houve subnotificagbes de casos de
mesotelioma, portanto, faltam dados consistentes a
respeito da situacdo no pais em relagéo a doenca®.

No contexto do adoecimento pormesotelioma,
assim como outros tipos decancer, a pessoa percorre
um longo caminho até o diagndstico, marcado por
incertezas, especialmentepelo estigma de morte. E na
estrutura familiar que os primeiros cuidados séo
realizados, a familia vivencia as etapas do adoecimento
junto a pessoa, coma atencdo voltada para o
enfrentamento das dificuldades que se desenvolvem ao
longo da doenca®.

O adoecimento por cancer altera as relagBes
familiares, com o0 aumento das exigéncias em relacdo a
pessoa adoecida, e a necessidade de remodelagBes das
atividades diarias®. Os familiares estdo diretamente
inseridos na prética do cuidado, mas é preciso entender
que 0s mesmos passam pela experiéncia de cuidar de
maneira distintas, seja na dindmica estrutural
estabelecida para o cuidado, ou nos sentimentos que
vivenciam, ao enfrentar o adoecimento por cancer®.

No Parand, prospectivamente o adoecimento por
mesotelioma apresenta a tendéncia de aumento para as
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proximas décadas, principalmente em relagdo a
utilizacgdo do amianto do estado®. Portanto,0
conhecimento sobre a tematica podera colaborar para o
entendimento sobre as particularidades da doenca e
instigar 0 avanco das politicas de aten¢do ao cuidado
oncolégico especifico. Assim, o objetivo deste estudo
foi conhecer e descrever,na perspectiva do familiar
cuidador,0 adoecimento por mesotelioma dos
primeiros sintomas até o 6bito.

METODOLOGIA

Estudo exploratorio, com abordagem qualitativa,
realizado no periodo de janeiro a abril de 2016 com
seis familiares de pessoas diagnosticadas com
mesotelioma, que foram assistidas em um hospital
oncolégico localizado no Estado do Parana. Os
critérios de inclusdo foram: ser familiar e cuidador
principal; ter acompanhado o processo de adoecimento
da pessoacom mesotelioma, dos primeiros sintomas ao
Obito. O critério de exclusdo foi: impossibilidade de
contato, por telefone e correspondéncia.

Para o recrutamento dos participantes, buscaram-se
0s casos de mesotelioma registrados na instituicdo
coparticipanteque compreenderam o periodo de 1993 a
2013. Foram identificados 16 casos e, ao serem
contactados os familiares, apenas seis aceitaram
participar do estudo. As razfes para a recusa foram:
falta de tempo para 0 encontro com a pesquisadora,
demonstrando desinteresse no estudo(3), desejo de nao
relembrar o processo de adoecimento(3); e também
familiar cuidador falecido (2) e impossibilidade de
contato (2).

A coleta de dados foi realizada com a técnica de
entrevista, com perguntas abertas elaboradas pelas
pesquisadoras, e ndo houve necessidade de repeticdo
das entrevistas. Os locais para a realizacdo foram:
residéncia, ambiente de trabalho, publico,escolhidos

pelos participantes. O contelido das entrevistas foi
registrado por gravador e duraram entre 18 min. e 1h,
tendo sido também realizadas anotacdes de campo
antes e apos as entrevistas. O material obtido das
entrevistas foi devolvido aos participantes por e-mail
para que pudessem realizar a escuta e acrescentar
comentarios ou solicitar corre¢des, porém ndo houve
retorno.

Os dados foram organizados e analisados conforme
as etapas definidas para a anélise de conteldo
categorial®, assim  descritas:  transcrigdo  das
entrevistas, pré-analise do texto, desmembramento em
unidades para codificacdo, realizacdo de recortes das
falas e agregacdo em categorias conforme a similitude,
realizagdo de inferéncias e interpretagdes. Ao final,
definiram-se as categorias, que correspondem a
perspectiva do familiar sobre o processo de
adoecimento por mesotelioma, dos primeiros sintomas
até o dbito.

A pesquisa teve a aprovagio no Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal do Parana e da
instituicdo coparticipante, pelo Parecer de numero
677.015/2014. Para preservar 0 anonimato dos
participantes foi utilizada a palavra “familiar” seguida
de algarismos arabicos crescentes, conforme a incluséo
no estudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo seis familiares cuidadores,
sendo cinco do sexo feminino. A idade variou de 27 a
63 anos, sendo trés filhas, duas esposas e um irméo.
Em relacdo a ocupagdo laboral, duas participantes
eram do lar; uma, doméstica; duas, comerciantes; e
um, protético. A religido mencionada foi para cinco a
catolica e uma [,] a evangélica. Quanto a residéncia
atual [,] cinco moravam no Estado do Parana e uma [,]
em Santa Catarina.

Adoecimento por Mesotelioma

Perspectiva do familiar

Conviver com a
doenga incuravel

Descoberta do
mesotelioma

As transformagdes
da pessoa e dos
familiares

A decisdo de
deixar partir

Figura 1. Categorias do estudo — Oadoecimento por mesotelioma na perspectiva do familiar cuidador
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A partir da anélise de contetido formaram-se quatro
categorias apresentadas na Figural e descritas a seguir,
com trechos dos depoimentos dos familiares.

Descoberta do mesotelioma

Esta categoria demonstra 0 momento da descoberta
do cancer. Asuspeita de todos os familiares cuidadores
aconteceu pelo reconhecimento dos primeiros sinais e
sintomas. Este foi 0 momentoem que a doenca
assumiu o caréter visivel, e indicou um agravo a saide.

As falas extraidas das entrevistas mostram os sinais
e sintomas destacados pelos familiares cuidadores [,]
sendo eles: dor, emagrecimento, febre, sensagdo
desagradavel durante e apos as refeiges.

Ela sentia dor, era dor nas costas, e reclamava que comia
e ficava ruim do estdmago. (F1- Filha)

Os sintomas dela eram febre constante e dor nas costas,
esses foram os primeiros, e ficou uns quatro ou cinco
meses assim.(F2-Irméo)

Ele emagreceu, perdeu quilos, ele foi emagrecendo

muito rapido (F5- Esposa)

Alguns tipos de cancer podem demorar para serem
diagnosticados, assim como no caso do mesotelioma,
onde os sinais e sintomas iniciais ndo mostram
claramente a gravidade da doenca®. Tampouco foi
possivel relacionar com o cancer inicialmente, pois 0s
referidos sintomas podem estar relacionados a uma
série de desvios de salde. Essa caracteristica pode se
somar também a dificuldade de acesso ao atendimento
de salde, a desinformacéo e a cultura de ndo buscar
por assisténcia profissional logo no inicio da
sintomatologia, fatos que podem predispora progressao
da doenca e ao diagnostico tardio.

Estudo aponta que os potenciais fatores de risco
para 0 diagnostico avancado do cancer estdo
relacionados ao acesso aos servigos de saude, o que
inclui desde a distancia ou o tempo de deslocamento
até o sistema profissional de salde, bem como o
agendamento do primeiro atendimento nos servicos
especializados, aos fatores socioecondmicos e
demograficos, além da raca e das disparidades
culturaist©,

Também, na perspectiva da descoberta do cancer,
osfamiliares cuidadores motivaram a procura por
cuidados profissionais a salide ao perceberem que 0s
sinais e sintomas ndo desapareceram, e, assim, a partir
das investigacdes foi possivel ter o diagndstico de
cancer, que ocorreu mediante o resultado da bidpsia.E,
entdo, receberam a informacdo da equipe medicade
que se tratava de um cancer agressivo.

Quando fizeram a bidpsia ja veio o resultado, que era um
tumor maligno e era muito agressivo, e quando mexeu
nele (tumor) ele (tumor) comecou a evoluir muito
rapido.[...] Estava tudo espalhado!(F1- Filha)

O médico veio e me chamou quando chegou o resultado
da bidpsia, ele disse que era maligno. Nossa! eu fiquei
incrédula, e pensei; Meu Deus do céu, ndo posso
acreditar!(F6- Filha)

Receber o diagndstico de cancer configura um
momento dificil, ea pessoa com mesotelioma e seus
familiarespercebem a gravidade da doenca. Quando o
diagndstico foi confirmado aos familiares pelo
profissional medico, jase tratava de um cancer sem
possibilidades de cura, com tempo estimado de vida
oscilando entre 45 e 60dias.

Quando o médico descobriu, ele(o médico) disse: “Olha,
ela (pessoa com mesotelioma) tem de 45 dias a no
maximo dois meses de vida.”(F1- Filha)

Foi realizada a bidpsia, e constatou que ele estava com
cancer, 0 mesotelioma maligno, os médicos chamaram
eu e minha tia, e n6s ficamos cientes da situacdo, o
médico disse que o caso era bem grave, e mesmo se
fosse fazer a cirurgia ele (pessoa com mesotelioma) teria
no méximo dois meses de vida. (F4- Filha)

O adoecimento por mesotelioma é extremamente
agressivo, a sua evolucdo é rapida. Quando a pessoa é
diagnosticada, em geral a média de sobrevida para o
acometimento peritoneal ndo ultrapassa 0s nove
meses™. Nos casos de mesotelioma pleural, a
sobrevida pode variar de 12 a 17 meses, e em alguns
casos de quatro a oito mesest?,

Diante de um diagndstico sem possibilidades de
cura, diversas situacbes sao Vivenciadas.Pesquisa
descritiva realizada no contexto ambulatorial, teve
como objetivo conhecer a experiéncia de 12 familiares
e 10 pacientes frente ao adoecimento por cancer.O
estudo revelou, por meio de categorias tematicas, o
impacto de receber diagndstico e os sentimentos
originados frente a essa confirmagdo. Tanto os
familiares quanto os pacientes apresentam diversas
reacles e experimentam sentimentos desagradaveis,
especialmente, medo e angustia®.

Conviver com a doenga incuravel

Esta categoria fundamenta-se pela convivéncia
junto a uma pessoa com diagndstico de cancer sem
perspectiva de cura, e as estratégias de enfrentamento
adotadas para o convivio com a pessoa. Os familiares
revelaram em alguns depoimentos a negagdo em
acreditar que o seu familiar tivesse uma doenga
incuravel, e recorreram a fé como uma forma de
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suporte para 0 momento que estavam vivenciando.A
existéncia de uma doenca incuravel abarca varios
guestionamentos, especialmente para entender a
origem da doenca, os familiares questionam quanto a
origem do cancer, e essas indagagOes acontecem
depois do diagnastico:
Na familia da minha mé&e néo tinha nenhum caso de
cancer até agora, até dois anos antes dela ficar
doente.Teve um tio meu que quase com 80 anos
apareceu com cancer, mas eu acredito também que, no
caso dele,seja um pouco por causa da idade dele. Mas no
mais, nafamilia dela (a pessoa com mesotelioma) ndo
tinha ninguém, nenhum caso, entdo eu ndo sei de onde
veio,tudo isso fez com que tivéssemos muito, muito
medo do que estava por vir.(F1- Filha)

A negacdo é o mecanismo de defesa encontrado
nas entrevistas e apresentado por um dos familiares. O
mesmo destacou a ndo aceitacdo da doenca e do
falecimento da pessoa.

Ele (médico) disse: “O seu pai tem trés meses de vida.”.
E eu falei: Nunca! Eu ndo aceito isso. [...] Eu ndo
aceitava, essa doenca, nunca aceitei, até hoje eu ndo
aceito a morte dele. (F6- Filha)

Nesse sentido, uma das formas para enfrentar o
diagnostico € a negacdoe muitos familiares optam por
nao tecer comentarios sobre a doenca; essa agao pode
ser considerada como um mecanismo de
enfrentamento para proteger-se e aliviar o sofrimento
vivenciado®.

Outro aspecto importante, destacado nesta
categoria, S38 as crencas, representadas pela
espiritualidade e a fé no divino, desde 0 momento em
gue souberam do diagndstico o amparo da religido foi
constante. Todos os familiares cuidadores relataram
quepertenciam a uma religido, muitas vezes a mesma
que a pessoa com mesotelioma seguia, e que buscar o
alivio por meio da fé foi uma maneira de enfrentar a
doenca, tanto para obter forca e acreditar na
possibilidade de um milagre, quanto parapermanecer
ao lado da pessoa durante o tratamento, e aceitar a
possibilidade de morte. Todos os familiares foram
informados antecipadamente do risco eminente de
morte.

Os atos que representam a fé foram as oragdes, que
direcionaram os familiares e as pessoasem varios
sentidos, seja para aceitara doenca, para a esperanca da
cura e/ou para o alivio do sofrimento. A prética de
orag0es era realizada junto & pessoa, com familiares, e
também contavam com os membros da(s) igreja(s)
da(s) qual (quais) participavam.

A gente sempre rezava, eu rezava muito com ela (pessoa

com mesotelioma) e quando a gente reza proporciona
um alivio, mesmo que a pessoa continue doente, da um
alivio para vocé (se referindo a ela — familiar) e para a
pessoa também. (F1- Filha)

Ele tinha muita fé que ia ser curado, a igreja inteira
comegou a ir 14 na minha casa fazer campanha de oracéo
para ele. [...] E eu acreditava que era sé pedir ajuda de
Deus.(F5- Esposa)

Para enfrentar 0 adoecimento, algumas estratégias
sd0 adotadas para aliviar o sofrimento, a fé ¢
interpretada como o alicerce, acreditar no poder divino
representa alento diante do momento que vivem. Um
estudo fenomenoldgico realizado na cidade de
Barretos (Sdo Paulo), em uma unidade especifica para
oatendimento a pessoas em cuidados paliativos,
mostrou a importancia docontexto espiritual das
pessoas com doencas terminais, e também dos
familiares®,

Um estudo realizado em 2017 com objetivo de
comparar a qualidade de vida e o suporte religioso
observou que, nos 192 participantes, sendo 96 sem
doenga diagnosticada e 96 em cuidados paliativos, 0s
praticantes da religido catolica, independente do grupo
estudado, obtiveram alta qualidade de vida. Sugere-se
que essa estratégia de enfrentamento pode ser mais
estimulada em pacientes de cuidados paliativos®.

Apesar das dificuldades, a esperanca é a
companhia fiel das pessoas com mesotelioma e de seus
familiares, porque ela da sentido aos dias das pessoas
adoecidas e fortalece o viver, mesmo diante das
dificuldades impostas pelo curso da doenca e de seu
tratamento. A esperanca torna-se um sentimento capaz
de motivar o ser humano a vislumbrar um horizonte de
vida com novas perspectivas, nunca antes pensadas‘®.

Entdo, neste percurso, que envolve o adoecimento
por cancer e certeza de morte, mas sem uma data certa
para acontecer, 0s sentimentos, em geral, sdo
confusos®. O sofrimento e o luto antecipado se
confrontam, com a necessidade de fazer o dia do ente
querido o melhor possivel. Pode-se dizer que é a luta
pelo bem viver, sem contar 0 tempo que possa durar.

As transformactes da pessoa e dos familiares

Esta categoria se caracteriza pelas alteracGes
surgidas com a doenga. Conviver com a pessoa e Sser 0
cuidador principalmodificou a estrutura emocionale a
dindmica diaria dos familiares. Um momentomarcante
relatado foi enfrentar junto a pessoa o tratamento
quimioterapico, os familiares perceberamas mudancas
fisicas, tais como a debilidade fisica e omal-estar
advindosda terapéutica, essas alteragBes tornaram-se
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aparentes.Um aspecto importante,apontado por um dos
familiares  permeiaos  efeitos  colaterais  dos
quimioterapicos.Um dos familiares revelou que tinha o
conhecimento sobre os efeitos que o tratamento
poderia acarretar, masacreditava que a pessoa iria
passar pelo tratamento de forma diferente. Aos poucos
surgiram de maneira agressivae isso era interpretado
como uma forma de sofrimento.

O médico disse que a quimioterapia sacrificava bastante
0 paciente, mas a gente ndo acredita, e eu dizia: Ah[,]
nao, vai ficar tudo bem! Nés sempre ouviamos falar, mas
nunca imaginamos[,] até ver o que é.(F1- Filha)

Ele fez uma sessdo de quimioterapia, mas debilitou
muito ele. [...]Na fase final ele ficou bem debilitado[.]
(F4- Filha)(.)

Ele comecou a fazer a quimioterapia, mas ele passava
muito mal, quando ele voltava do hospital (depois das
sessdes) ficava acabado. (F5- Esposa)

Quanto ao tratamento, a quimioterapia foi
reconhecida como agressiva. Os efeitos colaterais que
surgem durante o tratamento, comumente, S&o:
alopecia, fadiga, nduseas e vomitos". Outra questio é
como a pessoa enfrenta o tratamento, a impoténcia e
negatividade sdo sentimentos frequentes.Quando a
doenca possui perspectiva de cura, se assume uma
postura motivada para a continuidade do tratamento,
neste estudo, as consequéncias advindas do tratamento
debilitavam  consideravelmente  as  pessoas
commesotelioma, € 0s mesmos ndo obtiveram
beneficios.

Nesse contexto, a desinformagao sobre a doenca e
os efeitos colaterais do tratamento se somam, a
guimioterapia mostra-se, muitas vezes, como inimiga,
considerando a suatoxicidade, os efeitos colaterais e a
baixa resposta nos casos de mesotelioma. Portanto, a
equipe de salde e a pessoa com mesotelioma precisam
fazer escolhas em conjunto,visando a qualidade de
vida.A meta do controle eficaz da doenca é limitada
para este cancer agressivo e se faznecessario um tempo
para processar 0 adoecimento e a morte.

As atividades diarias também sofreram alteracoes,
0 momento do preparo das refeicBes necessitou de
mudangas, tendo em vista as limitacdes da pessoa em
relagio ao cheiro do alimento e a dificuldade de
descanso em decorréncia da dor. Os familiares
precisaram remodelar-se as necessidadesda pessoa,
especialmente nas atividades desempenhadas em casa.
Assim como na organizagdo familiar para a insergao
de outros membros da familia para ajudar no cuidado.

Nem cozinhar I& em cas aeu podia cozinhar, eu tinha que
cozinhar na casa da minha irma por causa do cheiro, e ele

ndo podia sentir nenhum cheiro (de comida) (F3-
Esposa)

Durante esse tempo foi muito sofrido, ele sofreu demais,
passou muita dor, ele ndo dormia mais e eu ficava com
ele o tempo todo. [...] e nds viviamos mais de ajuda, as
vezes eu tinha que deixar ele e ir trabalhar e 0 meu filho
de 14 anos tinha que cuidar dele.(F5- Esposa)

Ressalta-se que o cuidado a uma pessoa comuma
doenca avancada, muitas vezes, da origem a uma série
de alteragBesno cotidiano. Como mudancgas no bem-
estar, na vida profissional, diminuem a autoestima, a
confianca e compromete-sea qualidade de vida dos
familiares®™®, E ha transformacdes fisicas da imagem
da pessoa com mesotelioma; um dos familiares relatou
0 impacto e o sofrimento da pessoa ao perceber as
transformagBes no corpo, ao se enxergar com a doenca
e com as alteragBes provenientes dela.

Essa doenca é muito ingrata, viu? [...] Ele sempre soube
que estava com essa doenca, porque ele se olhava no
espelho e dizia que estava virando uma caveira, e ele
virou uma caveira, era pele em cima do 0sso.(F3-
Esposa)

As transformagdes mencionadas mostram diversas
faces do processo de adoecimento. O cuidado efetivo
no final da vida, na perspectiva dos familiares, é
realizar acBes que possam contribuir para o bem-estar
da pessoa, incluindo as atividades cotidianas para a
manutencdo das necessidades humanas bésicas, como
alimentacdo e higiene, e o imprescindivel, a oferta de
conforto e amor®®,

A decisdo de deixar partir

Esta categoria demonstra 0s momentos que
antecederam a morte, e a decisdo dos familiares em
concordancia com a equipe de saude que assistia a
pessoa para interromper o tratamento. Quando as
tentativas de recuperar a saude, controlar a doenca,
com O tratamento curativo ndo apresentaram
beneficios, e isso gerou extremo sofrimento, chegou o
momento em que o familiar decide em concordancia
com a equipe médica interromper o tratamento
quimioterapico. E eles revelaram 0 momento dessa
deciséo.

Vocé aprende o que é amar, é duro perder alguém que
vocé ama. [...] eu cheguei para a médica e falei: Eu ndo
aguento mais ver minha irma desse jeito, voc&s podem
sedar, ndo quero que ela passe mais por isso. A médica
teve uma reagdo surpreendente, ela sorriu para mim e eu
ndo esqueco até hoje, e me disse: “Até que enfim vocé
pediu!”. (choro)(F2- Irméo)

A médica me chamou e disse para mim que a
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quimioterapia n&o estava dando resultado, lembro que ela
me disse: “Olha, ndo esta dando resultado, ndés vamos
chamar a equipe médica para junto a vocé decidir
continuar (o tratamento) ou n3o.”. E eu respondi a ela
(médica): Bom, se ndo esta dando resultado, por que
vamos ficar judiando dele? (F5- Esposa)

Um dos pontos observados é a autoridade
concedida aos familiares para decidir sedar ou
interromper o tratamento.Neste sentido, cabe ressaltar
gue um dos principios dos cuidados paliativos é prover
a comunicagao efetiva entre familiares, paciente e os
profissionais envolvidos no cuidado, para que a
decisdo esteja direcionada a proporcionar melhor
qualidade de vida e conforto a pessoa. Ter o
acompanhamento de uma equipe de cuidados
paliativos proporciona bem-estar aos pacientes e aos
familiares™, Dos seis familiares, apenas um
mencionou ter recebido acompanhamento deste
servigo especifico.

Apbs a morte, viver o periodo de luto é um
momento conflituoso relatado pelos familiares. Neste
processo, o familiar que ofertava os cuidados retomou
a sua vida sem a pessoa, com a reestruturacdo do
contexto material.Os lugares, objetos que remetiam a
lembranga de momentos dificeis foram substituidos
por outros, essa foi a maneira que o familiar encontrou
para enfrentar a auséncia e retomar a vida apos a
morte.

A saudade vai ficar. [..] eu tinha uma casa no
terreno da minha méae, s6 que foi ali que ele
morreu, eu ndo suportava mais ficar naquela casa,
eu vendi a minha casa. [...] deixei todas as minhas
coisas la na casa, eu quis tudo diferente[,] me desfiz
de todas as coisas que nds compramos juntos. E,
guando ele estava doente, principalmente o sofa,
ele so ficava no sofa, e eu ndo podia olhar para
aquele sofd[,] entdo eu me desfiz dele[.] (F5-
Esposa)

Seria fundamental que os familiares que cuidam de
pessoas com doencas terminais pudessem contar com
estrutura fisica adequada paras as necessidades desse
nlcleo — pessoa com mesotelioma e familiares — bem
como com apoio emocional. As equipes de cuidados
paliativos séo aliadas nesse processo do enfrentamento
da doenca terminal, ha necessidade eminente do apoio
nos cuidados domiciliares"™. Nesta pesquisa, de
acordo com o relato dos familiares, ndo houve este
acompanhamento.

Com esses relatos, foi possivel conheceros
sentimentos expressos diante da morte de um familiar

com cancer, as temporalidades e a angustia. O
individuo descobre e repensa a finitude e experimenta
o fato de estar enlutado. Em relagdo as estratégias de
enfrentamento do luto, um estudo realizado por
psicologos mostrou que a espiritualidade teve destaque
no enfrentamento para os familiares@,

CONSIDERACOES FINAIS

As entrevistas realizadas junto aos familiares
mostraram 0 adoecimento por mesotelioma na
perspectiva do familiar. Estes perpassaram muitos
momentos, a analise repleta de significados mostra
como as pessoas constroem de formas semelhantes e
dessemelhantes a experiéncia do fendmeno do
adoecimento. Permitiu conhecer os sentimentos, e as
préticas adotadas para o enfrentamento, estratégias de
negagao, o alicerce da espiritualidade culminando para
o0 alivio do sofrimento e do luto antecipado, assim
permitindo a aceitagdo da doenga, conviver com as
alteragbes fisicas e emocionais decorrentes do
tratamento quimioterapico e da rotina diaria, que foram
as principais mudancgas vividas pelos familiares
cuidadores. A decisdo de deixar partir € um momento
dificil, esta agdo é direcionada exclusivamente a
familia.

Os profissionais de salde, especialmente de
enfermagem, necessitam conhecer a subjetividade das
diferentes fases pelas quais os familiares passam
durante o processo de adoecimento e de cuidar.
Direcionar o olhar as familias é uma proposta
desafiadora, cada um trouxe perspectivas diversas,
momentos intimos de dor, sofrimento e enfrentamento.
Afamilia € a estrutura elementar no suporte a pessoa, €
especialmente 0 membro familiar que protagonizou o
cuidado.

O estudo ndo pretende fazer generalizagbes devido
a natureza qualitativa. Ainda sdo escassos 0s estudos
na tematica do mesotelioma que abordem a dimenséo
subjetiva dos familiares, assim, este conhecimento
podera fornecer subsidios aos profissionais de satde e
enfermagem para direcionar a atengdo a pessoa
adoecida, e otimizar a qualidade da assisténcia a ser
ofertada a pessoa e a familia, no fendbmeno do
adoecimento por mesotelioma.
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THE MESOTHELIOMA DISEASE IN THE PERSPECTIVE OF THE FAMILY CAREGIVER
ABSTRACT

Mesothelioma is an aggressive type of cancer with no prospects of cure. This study aimed to know and to describe the illness
due to mesothelioma from the first symptoms at death from the perspective of the familiar caregiver. This is an exploratory
study with a qualitative approach. The data were collected from January to July, 2016, in the city of Curitiba, Parand, through
an interview with family members who followed the process of illness from 1993 to 2013, and after the analysis of categorical
content. From the six participants, five ones are female and all of them live with the sick family member. From the analysis four
categories have emerged: Discovery of the disease; Conviviality with an incurable disease; The transformations; The decision
to let them go. The family member's experience in living with the person who has mesothelioma goes through denial of
accepting cancer, living with physical and emotional changes in daily routine, and spirituality, which provides a foundation for
the relief of pain and anticipatory grief. It is concluded that mesothelioma illness from the family perspective points to
confrontations and overcoming during the living and the care offered to the sick person..

Keywords: Caregivers. Family Relations. Mesothelioma. Qualitative Research.

LA ENFERMEDAD POR MESOTELIOMA EN EL PUNTO DE VISTA DEL FAMILIAR CUIDADOR
RESUMEN

El mesotelioma es un tipo de cancer agresivo y sin perspectivas de cura. Este estudio tuvo por objetivo conocer y describir la
enfermedad por mesotelioma de los primeros sintomas al 6bito en el punto de vista del familiar cuidador. Se trata de un
estudio exploratorio con abordaje cualitativo. Los datos fueron recolectados en el periodo de enero a julio de 2016, en la
ciudad de Curitiba, en Parana-Brasil, por medio de entrevista junto a familiares que acompariaron el proceso de enfermedad
en el periodo de 1993 a 2013, y después sometidos al analisis de contenido categorial. De los seis participantes, cinco eran
del sexo femenino y todos convivian en tiempo integral con el familiar enfermo. Del andlisis surgieron cuatro categorias:
Descubrimiento de la enfermedad; Convivio con una enfermedad incurable; Las transformaciones; La decision de dejar
partirse. La experiencia del familiar en convivir con la persona que tiene mesotelioma pasa por la negaciéon en aceptar el
cancer, el convivir con las alteraciones fisicas y emocionales en la rutina diaria, y la espiritualidad, que configura una base
para el alivio del dolor y del luto precoz. Se concluy6 que la enfermedad por mesotelioma en el punto de vista del familiar

sefiala enfrentamientos y superaciones durante el convivio y en los cuidados ofrecidos a la persona enferma.

Palabras clave: Cuidadores; Relaciones Familiares; Mesotelioma; Investigacion Cualitativa.
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