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Resumo:

Este estudo objetiva conhecer os cuidadores de pacientes com céncer de cabec¢a e pescoco, suas rotinas e
necessidades com relacdo ao acompanhamento no tratamento radioterdpico dos pacientes. A pesquisa, de
abordagem qualitativa, fez uso da andlise documental e da observagdo participante para a producdo dos
dados, da qual participaram 20 cuidadores de pacientes com a neoplasia e que estavam em tratamento
radioterapico em um hospital referéncia em oncologia no estado de Alagoas. A partir das técnicas utilizadas,
podé-se construir um perfil geral do cuidador, bem como identificar algumas tematicas que fazem parte de seu
cotiano durante o acompanhamento dos pacientes e espera no setor de radioterapia. Os dados produzidos
apontam a necessidade das instituicdes e profissionais de saide compreenderem o cuidador como parte do
processo de adoecimento e tratamento e ndo apenas o paciente, de maneira a direcionar acbes e
atendimentos também a ele.

Autorizacao legal: Obedecendo as normas que regulamentam a pesquisa com seres humanos, Declaracao de
Helsinque (1964) e Resolugéo n°. 466/12 do Ministério da Saulde, o estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa sob o CAAE: 62294616.1.0000.0039.
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Introducao:

Lidar com o diagnéstico e os resultados funcionais e sintomaticos do cancer e do tratamento ndo é
uma tarefa facil nem para o paciente, nem para seu(s) cuidador(es), pois quanto mais sintomatico o paciente
estiver, mas demandara atencéo e cuidados (MOORE et al., 2014). Entende-se como cuidador “a pessoa, da
familia ou da comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando de
cuidados por estar acamada, com limitagdes fisicas ou mentais, com ou sem remuneracao” (BRASIL, 2009).

O cancer de cabeca e pesco¢o concerne a um grupo de canceres que apresentam formas biol6égicas
muito parecidas e sdo responsaveis por acometer, principalmente, os labios, cavidade oral e nasal, faringe,
laringe e seios paranasais (SCUTTI et al.,, 2016). O desenvolvimento desse tipo de cancer é resultado de
diversos fatores, dentre eles, o tabagismo e o alcoolismo se configuram como os principais (HASHIBE et al.,
2009). O tratamento mais comum para este tipo de cancer € a cirurgia seguida da radioterapia (GALBIATTI et
al., 2013).

No entanto, o tratamento interfere em aspectos centrais da vida diaria, devido a proximidade do tumor
a estruturas essenciais ligadas ao ato de comer, falar, respirar, se comunicar e de se relacionar; este Ultimo,
geralmente, relacionado as deformidades estéticas decorrentes do tratamento (MOORE et al, 2014). Diante
desse contexto, realizou-se essa pesquisa com o objetivo de conhecer os cuidadores de pacientes com cancer
de cabeca e pescoco, suas rotinas e necessidades durante a espera do tratamento radioterapico do paciente.

Metodologia:

Este estudo se desenvolveu por meio da abordagem qualitativa, que possibilita trabalhar com aspectos
gue decorrem sobre o conjunto de sentidos, valores, crencas e comportamentos sociais € que ndo seriam
passiveis de quantificacdo (MINAYO, 2011). A pesquisa — que teve como local o setor de radioterapia de um
hospital referéncia para atendimento oncolégico no estado de Alagoas — utilizou para a produgdo dos dados
das técnicas de pesquisa documental e de observacao participante, realizadas no periodo de janeiro a mar¢o
de 2017, por uma equipe de 3 pesquisadores. Participaram do estudo 20 cuidadores que estavam aguardando
atendimento radioterdpico, para o paciente acompanhado, na sala de espera destinada a atendimentos do
Sistema Unico de Saude — SUS.

A andlise documental — realizada simultaneamente a observacao participante — ocorreu nos prontuarios
dos pacientes, a fim de identificar informacdes relacionadas ao ato de cuidar, e na lista de marcacao dos
horarios de aplicacédo da radioterapia, para orientar a observagao no que se refere ao quantitativo de pacientes
com a neoplasia e dos possiveis cuidadores que estariam presentes nos dias e horarios de realizagéo. E
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importante ressaltar que como ndo havia registros especificos dos cuidadores no setor, s6 foi possivel
conhecé-los por meio dos registros dos pacientes, cujo acesso foi orientado por roteiro norteador e formulario
pré-estabelecidos pelos pesquisadores.

Por conseguinte, a observagdo participante aconteceu também com auxilio de roteiro norteador e nos
principais locais frequentados pelos cuidadores durante o tratamento (sala de espera do SUS e local de
aplicagdo da radiagdo). O roteiro continha os locais principais de observagéo, horarios e procedimentos iniciais
para desenvolvimento da mesma e também possuia a definicdo do que deveria ser observado e registrado em
diario de campo pelos pesquisadores. A frequéncia de realizacéo era de 1 a 2 vezes por semana, ocorrendo
em apenas um horario de funcionamento do setor a cada visita. A observacao foi realizada até o momento em
gue todos os cuidadores de pacientes com cancer de cabeca e pescoco previstos na lista de marcacao
participassem da pesquisa, s6 sendo encerrada quando percebido pelos pesquisadores que as situacdes
comecaram a se repetir.

Ao final, os dados foram analisados por meio de Andlise de Conteldo Tematica, que tem por objetivo
encontrar os nucleos de sentido que integram uma comunicacéo, onde presenca ou frequéncia tragam algum
sentido para o objetivo almejado (BARDIN, 2011).

Resultados e Discussao:

Na pesquisa em pauta as informagfes foram produzidas em fontes documentais e humanas. Esta
Gltima, por meio da participacdo dos pesquisadores no cotidiano dos cuidadores na sala de espera do setor de
radioterapia, que se deu tanto pelo processo interacional, de conversas informais entre cuidadores e pacientes
e destes com os pesquisadores, bem como pela observacdo de atitudes, gestos, comportamentos, expressoes
e falas, sempre deixando os participantes cientes do objetivo da pesquisa. Tais técnicas metodoldgicas
possibilitaram a construcéo do perfil geral dos cuidadores, levantamento de algumas informacdes sobre os
pacientes e a construgdo das categorias tematicas do estudo.

No que se refere ao perfil geral dos 20 cuidadores que participaram da pesquisa:

e 75% eram cuidadoras.

Este dado traz a tona o fato de que a sociedade incute, desde o hascimento da mulher, perpassando
por toda a sua existéncia, que “o ser mulher” é estar capacitada naturalmente para o atendimento das
demandas e necessidades de outros individuos, sejam filhos, maridos ou familiares em edoecimento. Dessa
forma, o cuidado é passado como algo a ser realizado instintivamente pela mulher e ndo como algo construido
e reproduzido pela sociedade, que divide e diferencia o que seriam atividades femininas e atividades
masculinas (MARCONDES, 2013).

e 85% eram cuidadores familiares dos tipos consanguineo, conjugal ou por afinidade.

Infere-se, entdo, que além de ser considerado uma “obrigagao feminina”, o cuidado também perpassa
pela esfera familiar como algo que lhe é inerente. No entanto, € importante destacar que nem sempre o
cuidado, mesmo no ambito familiar, é praticado tendo como ponto de partida o amor e 0 ato voluntario de
cuidar do outro, pois a delegacdo do cuidador pode se dar de diversas maneiras, podendo acontecer por grau
de parentesco ou afinidade, relagéo afetiva, relagdo de proximidade ao local em que o paciente se encontra,
por falta de outra possibilidade, autodelegacéo, dentre outras possibilidades (AZEVEDO e SANTOS, 2006).

e 100% eram cuidadores(as) informais e ndo remunerados.

Os cuidadores informais ndo possuem formacao especifica para exercer o cuidado e aprendem a
desenvolvé-lo na pratica cotidiana (OLIVEIRA; QUEIROS; GUERRA, 2007). Quando o cuidador é informal e
com grau de parentesco, além da funcdo de cuidar do doente, seu estado emocional podera ficar mais
comprometido, seja pela dor de presenciar o sofrimento do ente querido, seja pelo sentimento de incémodo, de
se sentir obrigado a exercer o cuidado. (AZEVEDO, SANTOS, 2006).

No que diz respeito as informacdes dos pacientes, destaca-se 1 como principal:

e 75% possuiam histérico de uso abusivo de tabaco e/ou &lcool (ex-usuérios ou
usuarios).

Pesquisas apontam que grande parte dos pacientes com cancer de cabeca e pescoco possuem
histérico de uso de tabaco e/ou alcool, principais causadores da doenca (ALMEIDA et al., 2008; ROCHA,;
OLIVEIRA; BONAN, 2013). De acordo com Pinto et al. (2010) sédo elevados os indices de manutengdo e/ou
recorréncia do tabagismo e/ou etlismo por parte dos pacientes com cancer de cabeca e pescoco durante e
apos o tratamento.

As categorias tematicas, que surgiram do processo observacional e interacional entre os sujeitos
participantes da pesquisa (cuidadores, pacientes, profissionais e pesquisadores) transcorrem sobre:

o Dificuldades financeiras.

Na observacao participante, percebeu-se que os cuidadores passam grande parte de seu tempo, no
gue se refere ao tratamento, na sala de espera aguardando atendimento para o paciente, que incluem
atendimentos Médico, de Enfermagem, do Servigo Social, da Psicologia e, principalmente, para as sessfes de
radioterapia. Os cuidadores por estarem todos os dias no setor para o tratamento, que pode ser em média de
40 sec¢Bes, 0 que representaria 2 meses, 0S gastos acabam sendo enormes, pois muitas vezes permanecem
no setor o dia inteiro, o que gera gastos com transporte, alimentagéo e outros.

De acordo com Balfe et al. (2016), os cuidadores podem vivenciar um impacto financeiro consideravel
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durante o periodo do tratamento. O ser cuidador pode trazer como impacto, muitas vezes, o subemprego ou
até o desemprego devido ao tempo dispendioso destinado ao cuidar. Os autores (2016) apontam, ainda, em
sua pesquisa, que o estresse referente as financas estava presente nos cuidadores participantes, e que apesar
de muitos deles tentam esconder as dificuldades psicélogicas em lidar com essa situacao das outras pessoas.

e Sobrecargado cuidador.

A doenca e o tratamento acabam alterando toda a dindmica familiar. Na observagéo, pbde-se
perceber que muitas vezes o paciente alternava de cuidadores nos dias de tratamento e que aqueles que
possuiam apenas 1 cuidador, este se mostrava muito estressado e sobrecarregado. A sobrecarga do cuidador
ocorre geralmente em decorréncia das mdltiplas responsabilidades que assume para com o paciente. Os
sintomas da doenca, as reacdes do tratamento, as diversas consultas, remédios a serem administrados
diariamente, cuidados basicos como alimentacdo, higiene, dentre outros fazem parte da complexidade de
cuidados que precisam ser realizados constatemente pelo cuidador (MANOEL et al., 2013).

e Ambivaléncia de sentimentos ao exercer o cuidar

O cuidar é vivenciado pelo cuidador por meio de uma dualidade de sentimentos, pois ao mesmo
tempo em que é tido por ele com algo positivo, gerando sentimentos de satisfacéo, dever cumprido, prazer e,
ainda, visto como um ato herdico ou como uma missdo (CRUZEIRO et al., 2012), também é vivenciado em
seus aspectos negativos, em razéo da sobrecarga de responsabilidades, mudancas na rotina (HONORIO et al.,
2015; PRECIOUS et al., 2012), estresse (RICHARDSON; MORTON; BROADBENT, 2016), piora na qualidade
de vida (NIGHTINGALE et al., 2016) e dificuldades financeiras (BALFE et al., 2016).

A dicotdbmia de sentimentos também permeia a relagdo entre cuidador e paciente, pois ao mesmo
tempo em que h& a superprotecdo do paciente com carinhos e cuidados excessivos, também ha revolta e
sentimentos negativos devido ao uso ou retorno do uso de tabaco e/ou alcool por parte do paciente.

e Faltadeinformacgéo.

Os cuidadores(as) evidenciaram que a falta de informacé&o sobre a doenca, sobre como lidar com as
reacdes ou como vai acontecer o tratamento traz diversas dificuldades, angustias e sofrimentos. Para se
sentirem mais seguros o0 apoio informativo é primordial em suas praticas de cuidado, esse apoio esta
interigado a necessidade de informagdo sobre a doenga, tratamento, obtencdo de habilidades de
enfrentamento e de resolu¢cdo de problemas, além de recursos da comunidade, conselhos, opinibes e
ensinamentos (INOCENTI, RODRIGUES e MIASSO, 2009).

e Anulacdo do cuidador e a necessidade de ser cuidado

As Mudancas na vida dos cuidadores sdo tdo significativas a ponto de suas necessidades
desaparecerem em prol do “cuidar do outro”, ocorrendo sua anulagdo enquanto pessoa que tem suas proéprias
vontades e necessidades. Os cuidadores relaram a dificuldade que tem inclusive de cuidar da prépria saude e
gue no hospital existe uma gama de servigos direcionados apenas ao paciente e que, muitas vezes, eles
sofrem tanto ou muito mais que o paciente com a situagéo e que por isso também precisariam de apoio.

Dai a importancia dos profissionais de salde em fornecer as informagfes adequadas e necessarias
aos cuidadores. Nao apenas orientacdes acerca dos cuidados referentes ao paciente, mas também a respeito
das dificuldades e as problemaéticas sociais, financeiras e de salde que o cuidador pode vivenciar durante o
processo, para que assim eles possam estar melhor preparados para lidar com a situacdo ou quando n&o
conseguirem também estar preparados para pedir ajuda. A equipe de salde precisa ainda estar atenta para
reconhecer a sobrecarga e todas as problematicas vivenciadas pelo cuidador, de maneira a desenvolver a¢ces
interventivas quando necessério (TRAUB; MENGARDA, 2016).

Conclusdes:

A diversidade de experiéncias vividas pelo cuidador e a complexidade desse cuidado apontam para a
necessidade de ampliacdo de politicas ligadas a especificidade desse tipo de cancer, bem como acdes e
atendimentos institucionais e interdisciplinares direcionados aos cuidadores, principalmente, no que concerne a
orientacao e empoderamento no enfrentamento ndo s6 da doenga, mas de seus desdobramentos.

Dessa forma, é de extrema relevancia que o cuidador seja visto como parte inseparavel do processo
doencga-tratamento-satde e ndo como pessoa coadjuvante a situagdo, reconhecida apenas como auxliar e
suporte do paciente. E imprescindivel que o cuidador, mesmo tendo como objetivo de sua existéncia exercer o
cuidado para o sucesso no tratamento do paciente, seja entendido e cuidado em sua individualidade e
necessidades. Isso refletird positivamente em sua qualidade de vida e, por consequéncia, na qualidade do

cuidado prestado e no tratamento do paciente.
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