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RESUMO

Objetivo: compreender como os familiares de pessoas em tratamento oncol6gico lidam com o
enfrentamento da doenca. Método: estudo descritivo, exploratério de natureza qualitativa,
realizado na clinica médica e clinica cirdrgica de um Hospital Oncologico Filantropico do
interior do Estado de Minas Gerais. Foram entrevistados dez acompanhantes de pacientes
internados, por meio de um questionario semiestruturado. A selecdo foi através de convite
aleatorio no hospital. Os dados foram analisados utilizando-se a técnica de analise de contetdo.
Resultado: foi identificado mudanca de rotina familiar, além do relato de sentimentos de
desespero, inconformismo, inseguranca, despreparo, angustia e medo de perda do ente
acometido pelo cancer. A complexidade e a morosidade dos recursos convencionais
intensificam o sofrimento dos familiares. Em contrapartida, a espiritualidade emerge como
recurso para enfrentamento da doenca. Conclusdo: os familiares percebem a
espiritualidade/religiosidade como recurso para enfrentar a doenca.

Descritores: Enfermagem; Neoplasias; Relacfes familiares; Cuidadores; Instituicdes
oncologicas.

ABSTRACT

Objective: to understand how the relatives of people undergoing cancer treatment deal with the
disease. Method: it is a descriptive-exploratory study with a qualitative approach, performed
at the medical and surgical clinic of a Philanthropic Oncology Hospital of the State of Minas
Gerais, Brazil. Ten companions of hospitalized patients were interviewed through a semi-
structured questionnaire. The selection was carried out using random invitation at the hospital.
Data were analyzed using the content analysis technique. Result: a change in family routine
was identified, as well as the report of feelings of despair, lack of acceptance, insecurity, lack
of preparation, anguish and fear of losing the loved one affected by cancer. The complexity and

! Enfermeiro. Doutor em Ciéncias. Professor Adjunto da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de
Juiz de Fora

2 Enfermeira. Residente de Enfermagem em Salide Mental da Universidade Federal de Juiz de Fora.

% Enfermeira. Mestranda em Enfermagem pelo Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem da Universidade
Federal de Juiz de Fora.

4 Enfermeiro. Mestrando em Enfermagem pelo Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade
Federal de Juiz de Fora.

° Graduanda em Enfermagem pela Universidade Federal de Juiz de Fora.

6 Enfermeira. Doutora em Enfermagem. Professora Adjunta da Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal
de Juiz de Fora.

slowness of conventional resources intensifies the suffering of family members. In contrast,
spirituality emerges as a resource for coping with the disease. Conclusion: family members
perceive spirituality/religiosity as a resource for coping with the disease.
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Descriptors: Nursing; Neoplasms; Family relationships; Caregivers; Cancer Care Facilities.

RESUMEN

Objetivo: comprender como los familiares de personas en tratamiento oncoldgico tratan con el
enfrentamiento de la enfermedad. Método: estudio descriptivo, exploratorio de naturaleza
cualitativa, realizado en la clinica médica y clinica quirtrgica de un Hospital Oncoldgico
Filantropico del interior del Estado de Minas Gerais. Se entrevistdo a 10 acompafiantes de
pacientes internados, a través de un cuestionario semiestructurado. La seleccion fue a través de
invitacion al azar en el hospital. Los datos se analizaron utilizando la técnica de analisis de
contenido. Resultado: se identifico un cambio de rutina familiar, ademas del relato de
sentimientos de desesperacién, no aceptacion, inseguridad, despreparo, angustia y miedo a la
pérdida del ente acometido por el cancer. La complejidad y la morosidad de los recursos
convencionales intensifican el sufrimiento de los familiares. En cambio, la espiritualidad
emerge como recurso para el enfrentamiento de la enfermedad. Conclusion: los familiares
perciben la espiritualidad / religiosidad como recurso para enfrentar la enfermedad.
Descriptores: Enfermeria; Neoplasias; Relaciones familiares; Cuidadores; Instituciones

Oncologicas.

INTRODUCAO

O progressivo envelhecimento da
populacdo brasileira tem determinado
mudancas em seu perfil de
morbimortalidade, o que implica a
necessidade de readequacdes assistenciais,
com importante destaque para as doencas
ndo transmissiveis.! Entre as doengas e
agravos nao transmissiveis, o cancer se
destaca e ganha relevancia por sua
letalidade.

Para o biénio 2018-2019, h&d uma
estimativa de 1,2 milhdo de novos casos,
sendo 0s mais incidentes os canceres de
prostata, pulmdo, mama feminina, célon e
reto, além dos cénceres de colo uterino, de
estdmago e de esdfago.?

O diagndstico precoce do cancer e 0
estabelecimento terapéutico apropriado sao
importantes fatores de desfecho.? Entre o

aparecimento dos primeiros sinais e
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sintomas e a identificacdo do cancer, ha um
percurso complexo nos servigos de saude
que geralmente é percorrido por paciente e
familiares.®

No tocante as redes de apoio social
ao paciente com cancer, a familia tem
destaque pela proximidade afetiva com o
doente, vivenciando todas as incertezas,
expectativas, esperancas e necessidades de
reorganizagao cotidiana.® Estudos destacam
0 apoio familiar oportuno como fator
interveniente no acesso e na adesdo ao
tratamento e um dos principais preditores de
manutencdo da qualidade de vida e
resiliéncia  durante 0 tratamento
oncoldgico.*®

Por outro lado, nem sempre o0s
familiares estdo preparados para lidar de
forma eficaz com o diagndstico, o
tratamento e as orientacOes terapéuticas, 0

que pode contribuir para o estresse e
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implicagGes negativas na qualidade de vida
dessas pessoas.>® N&o raro, é possivel
encontrar familiares e/ou cuidadores com
percepcOes estigmatizadas sobre o cancer,
associando-o com morte, finitude, o que
resulta em, desde a ndo mencgéo do nome da
doenca a omissdo do diagndstico ao
paciente.®

Nesse  contexto, além  das
intervencbes de cunho técnico, cabe aos
enfermeiros e demais profissionais de satde
compreender a dindmica familiar do
paciente, valer-se de habilidades de
comunicagdo interpessoal e planejamento
como estratégias para minimizar 0s
impactos da doenga.>®

Contudo, ainda tem sido premente
compreender as vivéncias de familiares de
pacientes em tratamento oncolégico como
dispositivo para o planejamento assistencial
e oferta de servigos adequados. Partindo da
premissa de que os familiares de pacientes
em tratamento oncologico também sofrem
com o adoecimento, emergem indagacdes
sobre as perspectivas, as possibilidades ou
desesperancas no processo de cuidado de
um ente querido com cancer.

Estudos apontam alta prevaléncia de
sintomas depressivos em familiares de
pacientes oncoldgicos, além de fatores de
risco paratristeza, insdnia, estresse, alergias
e dores no corpo.*® Essa problematica
suscita a realizagédo de estudos que auxiliem

e apontem estratégias eficazes no auxilio
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aos familiares para lidar com a doenca.
Dessa forma, justifica-se o presente estudo,
que tem por objetivo compreender como 0s
familiares de pacientes em tratamento
oncolégico lidam com o enfrentamento da

doenca.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo-
exploratério de natureza qualitativa,
realizado na clinica médica e clinica
cirurgica de um Hospital Oncoldgico
Filantropico do interior do Estado de Minas
Gerais.

Participaram do estudo dez
familiares, homens e mulheres,
acompanhantes de pacientes internados,
contatados através de convite aleatorio no
hospital. Ndo houve nenhuma recusa ou
desisténcia em participar da pesquisa.
Estabeleceu-se como critério de inclusdo:
familiar maior de 18 anos e que estivesse
envolvido diretamente no cuidado ao
paciente desde o inicio da doenca. Foram
excluidos familiares de pacientes em
cuidados oncoldgicos ambulatoriais.

Os participantes foram esclarecidos
sobre o0s objetivos da investigacdo e
realizacdo da entrevista, consolidando sua
anuéncia através da leitura e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Para assegurar o anonimato e o
sigilo das informacgbes prestadas pelos

familiares, utilizou-se a letra “P”,
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significando participante, seguida da
numeragdo de 1 a 10, de acordo com a
ordem de realizag&o das entrevistas.

A coleta dos dados, realizada pelos
pesquisadores, ocorreu entre 0s meses de
agosto a setembro de 2016, a partir de um
roteiro semiestruturado, contendo dados
sociodemograficos como idade, sexo,
religido, além das questbes norteadoras:
como foi que descobriram o cancer em seu
familiar? Qual a sua reacdo e sentimentos
com a descoberta do cancer? Quais as
necessidades que surgiram a partir da
noticia do cancer? Como vocé tem vivido e
enfrentado essa realidade depois da noticia
do céncer?

As entrevistas foram individuais,
com duragdo média de dez minutos,
gravadas em audio via gravador digital e
posteriormente transcritas na integra. A
coleta de dados foi realizada até o momento
em que foi percebida a repeticdo frequente
do contetdo manifesto nas falas.

Os dados foram analisados através
da técnica de analise de contetido’, dividida
nas seguintes fases: pré-andlise, exploracédo
do material e tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacdo. A pré-analise
visa operacionalizar e sistematizar as ideias
preliminares, aproximando-se
genericamente do texto para compor
um corpus de analise. A exploracdo do
material e o tratamento dos resultados

reuniram caracteristicas do corpus por
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similaridade para, em seguida, por meio de
regras de contagem, agregar, classificar e
categorizar. Na fase de inferéncia e
interpretacdo, procedeu-se a sintese e a
estratificacdo das informacdes para analise
e interpretacdo critica dos achados,
conduzidos pelos objetivos do estudo.
Cabe destacar que a pesquisa teve
inicio apds aprovacdo do projeto pelo
Comité de Etica em Pesquisa, sob o nimero
de Parecer 1.701.001, CAAE
58364716.1.0000.5147, seguindo-se as
recomendacdes da Resolucdo n. 466/2012

do Conselho Nacional de Satde.

RESULTADOS

Dos dez participantes da pesquisa, a
maioria era do sexo feminino, cénjuge do
paciente, religido evangélica e com idade
média de 46 anos. A identificacdo e a
classificacdo das unidades de andlise das
entrevistas fizeram emergir trés categorias,

apresentadas a sequir:

O descobrimento da doenca e
sentimentos dos familiares

Nos relatos abaixo, fica explicito
que o descobrimento do céancer causa
significativo impacto na vida do familiar.
Sdo relatados sentimentos de desespero,
inconformismo, despreparo e angustia. No
mais, a auséncia inicial de informacbes
adequadas desperta 0 medo da perda, como

relatado pelos participantes:

ISSN 2317-1154



Um desespero, né? Porque nenhum filho,
nenhum familiar esta preparado e quer ver
isso para uma mae, né? E de imediato um
grande desespero que invade a gente. (P03)
Quando soubemos, reunimos no quintal eu
e minhas filhas. Elas choravam muito,
muito mesmo e eu ndo tive reacgdo
nenhuma. N&o aceitava, ndo sabia 0 que
fazer, mas entreguei tudo na mao do
Senhor. (P05)

No comeco, é dificil, né? Vocé fica com um
medo. Sem informacdo de como as coisas
vao sequir. (PQO7)

A gente ficou triste, porque meu pai também
passou pelo mesmo problema e faleceu. Ai
a gente fica preocupado, sem muita
informacdo, com medo de acontecer a
mesma coisa. (P08)

Além disso, ap0s a descoberta do
cancer, sdo comuns sentimentos de
inconformismo, de medo da perda,

inseguranca, causando instabilidade

emocional, como verificado nas falas:

Sentimento de dor. E triste, é pior que eu
imaginava e, a0 mesmo tempo, tenta néo
passar essa negatividade da doenca para
ela. (P02)

A gente fica mais é com medo de perder ela,
vendo a situacéo, a gente fica achando que
pode acontecer o pior. Na minha familia
nunca teve nada disso, sabe? Tem sido um
baque desde que fiquei sabendo. (P06)

A principio, falta o chdo. Nossa! Depois, foi
uma depressdo profunda, uma coisa muito

triste, abalou a familia toda, tanto a minha
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quanto a familia dele. Ficou todo mundo
desestabilizado. (P01)

Mudancas no cotidiano familiar

A familia tem sua rotina diaria
modificada por conta das necessidades de
suporte e acompanhamento ao paciente,
requerendo ajuda e presenca fisica.
Demandas financeiras extras e privacoes
ndo sao incomuns, como pode ser percebido

nas falas dos participantes:

Estou faltando muito ao colégio, porque
estou olhando ele trés vezes por semana. A
minha tia teve que vir de Uba, teve que
deixar os filhos dela la para ajudar. Mudou
muito na nossa rotina, ela teve que largar o
emprego para poder vir. (P01)

Eu tinha que tomar conta da casa e
trabalhar, estava acumulando tudo, tinha
que estudar a noite. Ficou muito dificil para
mim, tive que deixar as coisas para cuidar
dele. Fica dificil fazer outras coisas. (P04)
Muda tudo, vocé para sua vida para viver
em funcdo do outro, mas isso, para mim,
nao é um peso ndo. Ndo temos plano de
salde e n6s somos de Petrdpolis, entdo
aumentou muito os gastos. (P09)

Bastante gastos, mesmo o tratamento sendo
pelo SUS, h& gastos com combustivel,
porque.  moro longe, gasto com
alimentacdo. A minha rotina também

mudou, porque eu ndo saio mais. (P10)

Atitudes diante da doenga: recursos

convencionais e a espiritualidade
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O acesso aos recursos convencionais
de assisténcia a salde, do diagndstico ao
tratamento, é descrito como complexo,
MOroso e penoso, o que amplia o sofrimento

do paciente e da familia:

Né&o é rapido, sabe? N&o vai direto ao
ponto. Tive que correr muito contra o
tempo, pois ficamos quase dois meses indo
na UPA. Tratava a dor, fazia medicacéo e
liberava. Até que um dia internaram para
oncologia e comegou o tratamento. (P06)
Penamos muito, t4? N&o sei se vocé sabe,
mas chegar até aqui e comecar o
tratamento é demorado. N&o é isso que
falam por ai, que tem prioridade. A cada
consulta, achavamos que ia resolver, mas
nao resolvia. (P03)

Por outro lado, a dimens&o espiritual
foi reconhecida pelos familiares como um

dos  principais  recursos para 0O

enfrentamento  das  incertezas, para

aceitacdo e para superacdo da doenca. A
espiritualidade, por meio de oracdo, ritos e
interacdo com um ser superior, é entendida

como coadjuvante ao tratamento

convencional:

A gente sempre tem a perseveranca, né?
Pedir a Deus para mostrar o caminho, a
solucdo. Eu sou catdlico, minha familia é
catolica e minha esperancga é em Deus e nos
médicos, que vao guiando aqui. (P02)

E s6 Deus. O que ajuda é a fé, ent&o eu rezo
0 tergo, passo o terco nele, fico 14 benzendo

ele, essas coisas minha. Sei que primeiro é
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Deus, segundo s@o os tratamentos e
profissionais. (P01)

Tenho muita fé em Deus, mas, a0 mesmo
tempo, tenho medo, néo é fécil. As pessoas
estdo aqui e, de repente, vdo. Tenho fé,
muita fé em Deus e peco que tire ela dessa
situacdo, desse hospital e do sofrimento.
(PO3)

DISCUSSAO

Os familiares cuidadores de
pacientes em tratamento oncoldgico sao,
geralmente, parceiros/conjuges ou parentes
em primeiro grau, ascendentes e
descendentes, como pais e filhos. Contudo,
nem sempre 0 grau de parentesco é
determinante para a prestacéo de cuidados,
uma vez que sdo encontrados primos, tios,
avos, amigos e até profissionais/cuidadores
pagos pela familia.

Corroborando outros trabalhos®°,
nesta investigacao, a maioria dos familiares
cuidadores eram mulheres,
companheiras/conjuges dos  pacientes.
Apesar de importantes mudancas na
contemporaneidade em relacdo as questfes
de género e de provisdo de cuidado, ainda é
frequente a figura feminina incumbindo-se
da assisténcia e cuidado.®

Estudos®'! apontam ndo  ser
incomum as companheiras/esposas
colocarem como prioridade o cuidado ao
companheiro/marido, em detrimento do seu
préprio bem-estar. Muitas mulheres perdem

ou abandonam o emprego e sofremalto grau
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de estresse fisico e emocional, requerendo,
assim como o paciente, assisténcia a satde.

O diagnostico de cancer, termo
genérico para doencas cronicas com
crescimento desordenado de células e
invasdo de tecidos, é, no senso comum,
frequentemente, associado a morte. *2 Dessa
forma, ao serem noticiados, os familiares e
0 paciente sofrem grande impacto
emocional, 0 que provoca medo, ansiedade,
depresséo, frustracdo, além de alteracdo na
rotina familiar.81!

A forma como a doenca € noticiada
pode contribuir para desencadear e/ou
intensificar o estresse familiar.X> Em geral,
antes do diagndstico, o paciente e sua
familia ja passaram por variados servicos de
salde e profissionais e se submeteram a
diversos exames, 0 que 0s coloca em
posicao expectante. Essa situacao por si sO
gera angustia e, quando associada a pouca
informacdo, auséncia de intervengdo
multiprofissional e uma comunicagdo
abrupta, muito provavelmente, rompera
com equilibrio e recursos emocionais da
familia.®®1%12 N&o raro, os familiares e
pacientes relatam através de suas
experiéncias que a complexidade e
morosidade do sistema de salude provoca
desgaste fisico e psiquico.

Com o inicio do tratamento, novos
desafios surgem e repercutem no cotidiano
familiar, estabelecendo a necessidade de

ajustes, mudancas e abdicacdes.® Tanto para

Rev Enferm Atenc&o Saude [Online]. Jan/Jul 2019; 8(1):51-60

57

0 paciente quanto para o familiar cuidador,
0 tratamento e suas consequéncias
interferem na percepcdo de autonomia e
independéncia dos sujeitos. Isso tem relagéo
com as frequentes internacbes ou idas a
ambulatérios, com comprometimentos
funcionais acarretados por efeitos adversos
e aumento das demandas financeiras.'%3

Sabe-se que a vulnerabilidade social
que as doencas oncoldgicas impdem pode
ser intensificada pela precariedade das
condicdes sociais, econbmicas e culturais
dos pacientes e de seus familiares.!* Nesse
sentido, estudos™'® indicam que a
assisténcia multiprofissional efetiva, com
orientacdes, planejamento, suporte social,
prevencdo de agravos evitaveis e
intervencodes apropriadas, impacta
positivamente o tratamento e repercute nos
gastos da familia. Ensaio clinico®®
demonstrou que o monitoramento diario
dos sinais e sintomas, a partir dos relatos
dos pacientes e familiares, influencia
significativamente o tratamento e o0s
desfechos clinicos. Além disso, a
possibilidade de contato frequente da
familia com profissionais diminui as
sensacdes de apreensdo, inseguranca e
estresse em um momento caracterizado por
sobrecarga.

Se, por um lado, a morosidade para
0 acesso aos recursos convencionais gera
apreensao, a espiritualidade surge como um

recurso de enfrentamento e confianga para
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os familiares. A espiritualidade conecta o
ser humano ao sagrado e ao transcendente,
podendo ou ndo ser manifesta pela religido.
Esta Gltima estd vinculada as praticas
ritualizadas e aos simbolismos de
determinado credo ou cultura.t’

Destaca-se, pois o0 papel da
espiritualidade/religiosidade enquanto
recurso terapéutico em situacbes de
sofrimento psiquico apds o diagnostico de
cancer no ambito familiar. Pesquisas tém
demonstrado importante funcdo desse
recurso no estimulo a padrdes de respostas
efetivas ao estresse, ajudando as pessoas a
tomarem decisbes complexas em um
contexto de elevada incerteza.'’*°

Nesse sentido, tendo em vista 0
sistema de crencas do paciente e da familia,
o enfermeiro pode incluir em seu plano de
cuidados a espiritualidade/religiosidade
como recurso para o fortalecimento do bem-
estar emocional. Contudo, para seu
emprego terapéutico, ha necessidade de
conhecimento das especificidades das
crencas e emprego de ferramentas
apropriadas para avaliar as necessidades

religiosas e espirituais.®

CONCLUSAO

A presente investigacdo permitiu
compreender como os familiares de pessoas
em tratamento oncolégico lidam com o
enfrentamento da doenca. Foi identificado

que, além das mudancas de rotina, 0s
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familiares apresentaram sentimentos de
desespero, inconformismo, inseguranca,
despreparo e angustia, bem como o medo de
perda do ente com cancer, por falta de
informacdo sobre o tratamento e a doenca.
Foi evidenciado ainda que o sofrimento do
paciente e da familia se agrava devido a
complexidade e morosidade dos recursos
convencionais.

Nesse sentido, a possibilidade de
contato dos profissionais de salide com a
familia do paciente oncologico, fornecendo
informacbes, esclarecendo dividas e
valendo-se, além dos recursos
convencionais, dos recursos alternativos,
como a espiritualidade/religiosidade, pode
diminuir as sensacdes de apreensao,
inseguranca e estresse.

Como limitacdo do estudo, destaca-
se que os resultados ndao podem ser
interpretados como representativos de uma
populacdo ou grupo de familiares,
considerando que foi realizado em dois
ambientes de uma mesma instituicdo
hospitalar. Nesse sentido, os resultados
devem ser interpretados com cautela e
novas  pesquisas com  abordagens
qualitativas e quantitativas sdo indicadas
para ampliar as discussdes.

Espera-se que o presente estudo
possa contribuir para reflexbes sobre a
assisténcia a salde de familiares de
pacientes oncoldgicos a fim de se

determinar estratégias que qualifiquem o
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cuidado integral e fortalecam o bem-estar

emocional dessa populacéo.

Fontes de financiamento: néo se aplica.
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