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Resumo

A descoberta do diagndstico de cancer tem um impacto significativo na vida do individuo
e sua familia, afetando-os emocionalmente e induzindo o medo e estigmas. O cuidador
familiar durante todo o processo relacionado ao adoecimento torna-se essencial, e por
vezes negligencia seu autocuidado em prol do paciente. Diante disso, o estudo visou
identificar as estratégias de autocuidado dos cuidadores familiares de pacientes
oncolégicos em um hospital publico do Distrito Federal. Foram entrevistados sete
familiares selecionados com base no tempo de cuidado e na proximidade com o paciente.
Para a coleta de dados, os instrumentos utilizados foram uma entrevista semiestruturada,
a escala de Zarit reduzida, um questionario sociodemografico e o Questionario de
Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal e observagdo participante. A analise da
coleta envolveu a transcrig¢do, codificacdo e interpretacao dos dados obtidos, seguida de
analise tematica. Desse modo, o objetivo deste estudo foi identificar a compreensao,
percepgdes e estratégias acerca do autocuidado das cuidadoras familiares na enfermaria
oncolégica de um hospital publico do Distrito Federal.
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Abstract

The discovery of a cancer diagnosis has a significant impact on the life of the individual and
their family, affecting them emotionally and inducing fears and stigmas. The family
caregiver becomes essential throughout the illness-related process, and sometimes neglects
their own self-care for the sake of the patient. Given this, the study aims to identify the self-
care strategies of family caregivers of cancer patients in a public hospital in the Federal
District. Seven family members were interviewed, selected based on the length of caregiving
and proximity to the patient. For data collection, the instruments used were a semi-
structured interview, a reduced Zarit scale, a sociodemographic questionnaire, and the
Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire, as well as participant observation.
The analysis of the data collection involved the transcription, coding, and interpretation of
the data obtained, followed by thematic analysis. Thus, the objective of this study was to
identify the understanding, perceptions, and strategies regarding self-care of family
caregivers in the oncology ward of a public hospital in the Federal District.

Keywords: Self-care; Family caregiver; Strategies; Oncology; Cancer patient.

1. Introducao

O Instituto Nacional de Cancer (INCA) define cancer como “um conjunto de mais
de 100 doengas, que tém em comum o crescimento desordenado de células, que tendem
ainvadir tecidos e 6rgaos vizinhos” (INCA, 2020, p. 13). No Brasil, é a segunda maior causa
de morte e a estimativa dos dados apresentados pelo INCA para o triénio de 2023 a 2025
apontou a ocorréncia de 704 mil casos novos de cancer, sendo 483 mil se excluidos os
casos de cancer de pele ndao melanoma. (INCA, 2022).

Para Mattos etal. (2016), a descoberta dessa doenca tem um impacto significativo
na vida do individuo e pessoas préximas, afetando emocionalmente e induzindo o medo.
O cuidador familiar, durante todo o processo se torna essencial ao paciente. Cattani e
Girardon-Perlini (2004, apud Bicalho, Lacerda, Catafesta 2008, p. 119) definem o
cuidador familiar como “a pessoa que, por vinculos parentais, assume a responsabilidade,
direta ou nao, pelo cuidado de um familiar doente e/ou dependente”. Esse individuo,
muitas vezes, compromete seu autocuidado, em func¢do dos cuidados e beneficios do
doente, por se dispor a atender as necessidades impostas pelo processo vivenciado.

Cada sistema familiar, através das suas experiéncias e do contexto que esta
inserido, vivencia impactos devido o adoecimento, como sobrecarga fisica e emocional e
dificuldades ao longo do processo. Desse modo, esse nucleo busca estratégias para lidar
com a situacdo imposta (Guimaraes, Dellazzana-Zanon e Enum, 2021).

A experiéncia oriunda do processo de adoecimento e tratamento oncoldgico é
uma jornada complexa e desafiadora, marcada por estigmas, medos, mudancas abruptas
e constantes adaptacOes. Nesse contexto, o cuidador familiar desempenha um papel
fundamental, entretanto, muitas vezes enfrenta a invalidacdo de suas proéprias
necessidades e a despersonaliza¢do em favor do cuidado do paciente.

Considerando a relevancia do autocuidado do cuidador, em 23 de dezembro de
2024 foi sancionada a Lei 15.069 que institui a Politica Nacional de Cuidados. Essa politica
tem como um dos objetivos promover a corresponsabilizacdo de género no contexto
familiar e social, englobando comunidade, o Estado e a familia na oferta de cuidados
(Brasil, 2024).
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Outro documento de grande relevancia para o tema abordado no presente estudo
foi apoiado pelo Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos: Documento
Orientador de Politicas de Apoio ao Cuidador Familiar no Brasil. Este documento tem
como objetivo apresentar aos agentes publicos e gestores ideais de praticas para a
implementac¢do de uma politica de cuidados com atencdo ao cuidador familiar no Brasil
(Nogueira; Brauna, s.d.).

Diante dessa perspectiva, o objetivo deste estudo foi identificar a compreensao,
percepgdes e estratégias acerca do autocuidado das cuidadoras familiares na enfermaria
oncolégica de um hospital publico do Distrito Federal.

2. Metodologia

Este estudo é do tipo quantitativo, qualitativo e observacional, realizado em uma
enfermaria oncoldgica de um hospital publico do Distrito Federal, no periodo de maio a
setembro de 2025. Foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundagéo de Ensino
e Pesquisa em Ciéncias da Saude (FEPECS) da Secretaria de Estado de Satde do Distrito
Federal (SES-DF), conforme parecer n? 7.548.680 e Certificado de Apresentacdo e
Apreciacio Etica (CAAE) n2 87393525.3.0000.5553.

A enfermaria oncoldgica é composta por 15 leitos oncoldgicos exclusivos. A
unidade de internagdo hospitalar é composta por uma equipe multiprofissional, formada
por enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologo, nutricionista, farmacéutico,
assistente social, médicos oncologistas e residentes de diversas especialidades. O hospital,
além da unidade de oncologia, possui pronto-socorro, enfermaria de clinica médica,
cirurgia, maternidade e obstetricia, ortopedia, cardiologia, e outras especialidades. Ainda,
é composto por um ambulatério de oncologia, de endocrinologia, e outros.

A amostra foi composta por cuidadores de pacientes oncologicos com vinculo
familiar com o paciente, no ambiente hospitalar e domiciliar, com idade igual ou superior
a 18 anos. Foram excluidos acompanhantes que tinham menos de trés meses de
experiéncia no papel de cuidador familiar atual.

2.1 Procedimentos para coleta de dados e instrumentos

Para o recrutamento dos participantes, foi realizada a articulagdo com a equipe
de Servico Social da unidade. E, para a coleta de dados foram utilizados quatro
instrumentos, aplicados todos em unico encontro, em uma sala, de maneira individual,
preservando o sigilo das participantes. Foi realizada a gravacao da coleta de dados para
analise, codificacdo e interpretacdo das respostas.

Inicialmente foi aplicado um questionario sociodemografico. Em seguida, o
Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) (2015), e a Escala
de Zarit Reduzida (2013) nessa sequéncia. Encerrando com a entrevista semiestruturada
com perguntas abertas.

O questionario sociodemografico, elaborado pela propria pesquisadora para o
presente estudo, buscou obter informac¢bGes importantes relacionadas ao contexto
sociocultural que a pessoa participante estava inserida. O questionario apresentava como
variaveis a idade, o género, o estado civil, parentesco com o paciente, nivel de
escolaridade, profissdo, exercicio da atividade laboral ou ndo na época da coleta,
compartilhamento da residéncia ou ndo com o paciente, religiao, tempo de diagnostico do
paciente, tempo como cuidador familiar, horas dedicadas ao cuidado com o paciente por
dia, se compartilha o cuidado do paciente com alguém, condicdo de saide do cuidador
familiar.
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O questionario QASCI e a Escala de Zarit Reduzida sdo ferramentas utilizadas
para identificar e avaliar a sobrecarga fisica, emocional e financeira decorrente do
cuidado prestado por cuidadores informais a pacientes, o que possibilita identificar e
propor intervengdes (Brasil, 2013; Monteiro, Mazin e Dantas, 2015). Ambos os
questionarios apresentam a escala tipo Likert (Ndo/Nunca; Raramente; As Vezes; Quase
Sempre; Sempre). Para este estudo utilizou frequéncias absolutas para a analise
estatistica dos dados.

No processo de cuidado, ocorrem experiéncias ambivalentes, desse modo, o
cuidador pode vivenciar aspectos positivos e negativos e considerando essa premissa o
QASCI foi desenvolvido para captar essa dindmica (Martins et al., 2023). Nos estudos de
validacdo do questionario QASCI para o Brasil, os autores dividiram em sete dimensoes
as 32 perguntas (Martins, 2004; Monteiro, Mazin e Dantas, 2015), sendo elas: sobrecarga
emocional, implicacbes na vida pessoal, sobrecarga financeira, reagdes as exigéncias,
percepgdo dos mecanismos de eficdcia e controle, apoio familiar e satisfacdo com o papel e
com o familiar.

A escala de Zarit Reduzida é composta por sete perguntas. A versao reduzida,
recomendada pelo Ministério da Saude e validada para o Brasil, permite avaliar aspectos
relacionados ao cuidado do cuidador informal, como a sobrecarga fisica e emocional,
sendo amplamente utilizada para em contextos clinicos e pesquisa, possibilitando
identificar e propor intervencgdes. Essa escala apresenta como pontos de corte a avaliacdo
da sobrecarga em: leve (até 14 pontos), moderada (15 a 21 pontos) e grave (acima de 22
pontos) (Siqueira, 2010; Brasil, 2013).

E por fim, a entrevista semiestruturada buscou identificar e compreender o
processo vivenciado por meio da fala dos participantes, com a analise do contetudo, do
tipo tematica, proposta por Bardin (2004). Para realizacdo da analise dos conteudos, as
entrevistas foram gravadas, para posteriormente serem transcritas e interpretadas,
sendo os temas: a relacao do o paciente antes e apds o adoecimento, o papel da cuidadora
familiar, consequéncias emocionais do cuidar, consequéncias fisicas do cuidar,
percepcdes sobre sobrecarga, significados atribuidos ao autocuidado, estratégias de
autocuidado e enfrentamento, influéncia do contexto socioeconémico, cultural e familiar,
apoio psicossocial percebido pelas cuidadoras e recomendacgdes das cuidadoras.

O preenchimento dos questionarios foi realizado pela pesquisadora, a partir das
respostas apresentadas pelas participantes. Durante a aplicacdo dos instrumentos,
ocorreram comentarios espontaneos relacionados as questdes abordadas, apresentados
de forma voluntaria pelas participantes. Embora essa possibilidade ndo estivesse prevista
inicialmente no método do estudo, contribuiram para o enriquecimento da pesquisa, ao
ampliar a compreensao dos dados coletados e oferecer elementos qualitativos relevantes
para a analise dos resultados. Desse modo, foram inseridos trechos dos comentarios
apresentados pelas participantes na analise dos questionarios para melhor elucida¢ado das
reflexdes apresentadas.

E oportuno referir que, para garantir o anonimato dos participantes do estudo,
foram utilizados nomes de pedras preciosas para identificacao dos cuidadores familiares.
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3. Resultados e Discussao
O presente estudo teve a participacao de sete cuidadores, o que representa 46,7%
de todos os leitos disponiveis na enfermaria.

3.1 Questionario sociodemografico

Tabela 1. Caracterizacdo das cuidadoras familiares

Variavel Categoria Quantidade (n) Porcentagem
Idade 25 - 35 anos 2 28,57%
36 - 45 anos 1 14,29%
46 - 55 anos 3 42,86%
56 - 65 anos 1 14,29%
Sexo do cuidador Feminino 7 100%
Estado civil Unido estavel 5 71,43%
Casado (a) 2 28,57%
Parentesco Esposa 4 57,14%
Filha 3 42,86%
Escolaridade Ensino fundamental incompleto | 1 14,29%
Ensino fundamental cursando 1 14,29%
Ensino fundamental completo 2 28,57%
Ensino técnico completo 2 28,57%
Ensino superior completo 1 14,29%
Ocupacgao Doméstica 3 42,86%
Professora 1 14,29%
Dona de casa 1 14,29%
Técnica de enfermagem 1 14,29%
Técnica de nutrigio 1 14,29%
Exerce atividade laboral Sim 2 28,57%
Nio 5 71,43%
Reside com o paciente Sim 4 57,14%
Nio 3 42,86%
Religido/espiritualidade | Catdlica 3 42,86%
Cristd ndo praticante 1 14,29%
Evangélica 3 42,86%
Tempo de diagnéstico Quatro meses 2 28,57%
oncolégico do paciente Cinco meses 1 14,29%
Dezessete meses 1 14,29%
Dezoito meses 1 14,29%
Vinte meses 1 14,29%
Quarenta e oito meses 1 14,29%
Tempo como cuidador em | Quatro meses 3 42,86%
meses Cinco meses 1 14,29%
Nove meses 1 14,29%
Dezoito meses 1 14,29%
Quarenta e oito meses 1 14,29%
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Horas dedicadas ao Seis horas/dia 1 14,29%
cuidado Quinze horas/dia 1 14,29%
Dias alternados 4 57,14%
Tempo integral 1 14,29%
Compartilha o cuidado Sim 3 42,86%
com alguém Nio 4 57,14%

Fonte: Elaborado pelas pesquisadoras.

A Tabela 1 descreve o perfil das cuidadoras familiares, todas as sete participantes
eram mulheres, com idade variavel entre 27 a 64 anos, com idade média de 45,5 anos,
sendo quatro esposas (57,14%) e trés filhas (42,86%) do conjunto de pacientes.

O tempo na func¢do de cuidadora familiar variou de quatro (42,86%) a 48 meses
(14,29%), e horas dedicadas aos cuidados oscilavam de seis horas por dia a tempo
integral, predominando dias alternados (57,14%). Ainda, quatro (57,14%) participantes
residiam com o paciente. Também quatro (57,14%) familiares ndo compartilhavam os
cuidados com ninguém e as outras trés (42,86%) cuidadoras contavam com outros
familiares para o compartilhamento dos cuidados, sendo predominantemente mulheres.

“Quem cuida sou eu, meu irmdo vem para visitar, mas para ir atrds ndo. Quem
cuida sou eu.” (Esmeralda)

“Ndo so eu, as meninas [filhas] saem cedo e sé chegam a noite.” (Diamante)

As mulheres historicamente foram designadas para a func¢do de cuidar. Badia,
Geziéletal. (2018) e Gongalves (2006) em seus estudos também evidenciam a prevaléncia
de mulheres no papel de cuidadora familiar, sejam por questdes histdricas e/ou
socioculturais. Ainda, Rangel et al. (2019) revelam que sao principalmente filhas ou
conjuges do sexo feminino, corroborando com a pesquisa.

Ademais, no estudo de Gongalves (2006) foi observado que as cuidadoras
dedicavam muitas horas ao cuidado, além de ndo contar com o apoio de outras pessoas
para ajudar nesse trabalho.

Com a crescente demanda de cuidados na populacao, o Governo Federal, junto
aos Ministérios das Mulheres e do Desenvolvimento Social, criou um grupo de trabalho
interministerial para a criacao da Politica Nacional de Cuidados. Dados apresentados
nesse relatorio reafirmam o presente e constante papel da mulher nos cuidados prestados
e pontuam ainda que:

Sdo as familias, e especialmente as mulheres, as que se responsabilizam
desproporcionalmente pela provisio de cuidados no pais. As mulheres
continuam sendo as principais - quando ndo exclusivas - responsaveis pelo
trabalho de cuidados, principalmente as mais pobres.” (Brasil, 2024, p. 115).

A escolaridade das participantes variou desde o ensino fundamental incompleto
até o ensino superior completo, com predominio para ensino fundamental completo e
ensino técnico completo, com duas (28,57%) participantes em ambos.

Referente a profissao, trés (42,86%) das participantes eram domésticas, sendo a
profissdo de maior destaque nas respostas. Além disso, cinco (71,43%) familiares nao
exerciam atividade laboral, e em sua maioria, devido a necessidade em prestar assisténcia
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ao paciente, nao sendo possivel conciliar o trabalho com os cuidados prestados, como
exposto nos relatos:

“Eu parei por conta dele [de trabalhar].” (Rubi)

“Professora. Era né? Por conta da rotina tive que deixar. [...]A minha mde morreu tem
quatro anos e meio, de covid. Ai na época eu entrei na depressdo, ai eu fiquei dois
anos “ndo vou trabalhar ndo, vou ter esse tempo para mim”. [...] Fiquei esses dois anos
me tratando, ai quando foi pra mim voltar, veio a doenga do pai.” (Safira)

“Eu to trabalhando, mas assim, eu t6 com essa dificuldade né? Como ele estd doente,
hoje mesmo eu ndo fui, eu tive que arrumar um atestado. Eu ndo t6 me sentindo
segura.” (Onix)

Os dados apresentados neste estudo consoam com a pesquisa de Gongalves
(2006) referendada pela de Anjos e Zago (2014) que demonstra que as mulheres, devido
a exigéncia de cuidar, tiveram a necessidade de extinguir ou reduzir a realizacdo de
atividades laborais.

Assim, com a execucao de atividades laborais, a continuidade nos estudos sofreu
interrup¢oes devido a dedicacdo ao familiar enfermo. Uma das participantes referiu que
proximo a finalizagdo do curso superior em enfermagem teve a necessidade de
interromper para acompanhar a mae na rotina hospitalar e processo de adoecimento. Em
outros relatos, uma participante afirmou:

“Fiz a 82 [série], t6 na luta, eu ia estudar esse ano. Dei uma pausa, ndo sei com ele
internado agora, eu fico com medo dele ficar em casa sozinho. Dai eu tava indo, eu
tinha que ir ao médico, ai tinha as consultas dele, eu tinha que dar atestado. Al
quando ele ficar bom eu vou continuar. Eu fico com medo de deixar ele sozinho em
casa, é so eu e ele.” (Rubi)

Sobre a religido e espiritualidade, trés (42,86%) participantes professavam
religido catolica, trés (42,86%) evangélica e uma (14,29%) crista ndo praticante. Percebe-
se nos discursos das participantes a religiosidade como um importante e predominante
recurso de enfrentamento.

No estudo realizado por Inocenti, Rodrigues e Miasso (2009), observa-se a fé em
Deus como uma das estratégias utilizadas pelos participantes. Os autores compreendem
que, desse modo, os cuidadores se sentem acolhidos diante das adversidades do
adoecimento.

No que concerne as condi¢des de saude, uma (14,29%) das cuidadoras familiares
informou que possuia diagndstico de cancer de mama, cancer de tireoide e lapus. Além
dela, outras participantes declararam adoecimentos prévios do ambito de satide mental,
como ansiedade e depressdao e processos degenerativos das articulacdes, e quatro
(57,14%) cuidadoras familiares ndo apresentavam comorbidades prévias. Entretanto,
apesar dos proprios adoecimentos, os discursos apresentados pelos familiares
contrapdem ao autocuidado, priorizando o paciente.
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Figura 1. Condicao de saide do cuidador familiar
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Fonte: Elaborado pelas pesquisadoras.

“Igual, eu ja podia ter procurado a questdo da minha mama [fazer a cirurgia], eu ndo
fui ainda pensando nela.” (Esmeralda)

“Até pensei que ia cuidar (da depressdo), mas vamos ld: minha mde morreu, fez
quatro anos em janeiro. Quando passou dois anos, meu sogro faleceu. Tem oito meses
que meu avo morreu. E agora ele [paciente] nessa situagdo. E antes da minha mde
falecer, eu tava cuidando da minha avd, a mde dele, que estava com cdncer.” (Safira)

3.2 Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal

No que se refere a dimensao da sobrecarga emocional, cinco (71,43%) cuidadoras
familiares responderam a op¢do “sempre” para a questdo relacionada ao desejo de sair da
situacdo atual. Contudo, ao justificarem essa resposta, relataram que gostam de cuidar do
familiar, mas apontam sobrecarga decorrente do adoecimento percebendo como uma
experiéncia negativa. Além disso, quatro (57,14%) afirmaram ndo se sentir cansada e
ainda, seis (85,71%) declararam nao vivenciar conflitos internos relacionados a atividade
de cuidado, como exposto nos depoimentos:

“Ndo é que eu tenha vontade de sair [da situagdo], vocé tem vontade disso ndo td
acontecendo.” (Ametista)

“Pra mim ndo é dificil [tomar conta do familiar]. Para mim é dificil assim, por tudo
que estd acontecendo, mas estar com ela [paciente] ndo é dificil.” (Esmeralda)

“Eu queria sair [dessa situagdo] assim, ele [paciente] ficando bom né?” (Diamante)
“Sempre [sair da situacdo], eu peco para Deus que sempre.” (Onix)

“Cansada da situagdo que estou vivendo, té6 cansada mesmo. Tanto é, se eu pudesse
eu tava aqui todo dia, ficava dormindo, fica aqui o tempo todo.” (Esmeralda)
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“Ndo me sinto cansada [...], sabe quando meu corpo cansa? Quando eu chego em casa,
eu durmo. [...] Mas enquanto eu estou nessa rotina, vem de dia, vai de noite, dorme,
acorda, vem, eu ndo sinto [cansago].” (Ametista)

“O tempo que Deus quiser eu té cuidando dele [paciente].” (Diamante)

No que tange as implicagées na vida pessoal, trés (42,85%) participantes
relataram nao perceber alteracdes em seu estado de saude decorrentes da funcgao.
Entretanto, em relatos pode se observar que a sobrecarga gera impactos fisicos e
emocionais.

“[Estado de satide piorando] de cuidado com ela ndo tem, mas eu acho que assim,
esse estresse emocional todo eu acho que sim.” (Esmeralda)

“Eu ndo sei [...] eu ndo sinto [estado de satide piorando], eu acho que depois eu vou
sentir algum baque, né? Agora eu ndo tenho tempo de estar pensando [na avaliagdo
da propria saude], sé penso nela [paciente].” (Ametista)

“Ndo [estado de satide piorando], a gente s6 fica um pouco sem querer comer, né?”
(Diamante)

“Quando eu t6 aqui [hospital] eu nem sinto dor.” (Onix)

Quatro (57,14%) cuidadoras informaram que cuidar do familiar tem exigido
pouco esforco e ndo provocou impacto significativo no controle da prépria vida. Observa-
se na comentarios das respondentes, durante a aplicagdo do questionario, a autonomia do
paciente contribui para a minimizacdo do esforco exigido. Ainda, segundo os relatos
apresentados, observa-se mudangas na rotina das participantes.

“Por enquanto ndo [perdeu o controle da prdpria vida], pra mim estd normal. O
pessoal fala que vocé tem que ir para casa, descansar bastante, porque vai ser longo.
Eu ndo t6 pensando nesse longo processo, eu té levando isso como se fosse normal
para mim, vivendo um dia de cada vez, porque eu ndo vou colocar na minha cabega
que venha um dia pior ndo, eu quero um dia melhor.” (Rubi)

“Ndo, o controle da vida ainda ndo [...] Algumas vezes a gente bate o desespero. [gual
sdbado, me deu uma crise de pdnico, que eu ndo aguentei nem vir aqui [hospital]. Ele
estava ld na sala vermelha, e a gente ndo acompanhava, e ai ficavam no meu ouvido,
“tem que conseguir um leito”, como se eu, né, pudesse fazer alguma coisa, entdo bateu
um desespero, que eu ndo fui nem pra frente e nem pra trds.” (Safira)

“A gente sai fora do ar, né? Antes eu acordava, eu trabalhava de uber, quando eu ndo
tava no hospital [trabalhando]. Eu tenho cachorro, minha calopsita, eu tinha minha
casa, minha vida, hoje ndo, eu sé vivo dela.” (Ametista)

“Ele estd debilitado, [ter que] levantar ele, tudo. Ai tem que colocar fralda, virar de
um lado para o outro.” (Safira)

www.periodicoscapes.gov.br 9 Revista JRG de Estudos Académicos - 2025;20:092903


https://rnp-primo.hosted.exlibrisgroup.com/primo-explore/search?query=any,contains,Revista%20JRG%20de%20Estudos%20Acad%C3%AAmicos&tab=default_tab&search_scope=default_scope&vid=CAPES_V3&facet=jtitle,include,Revista%20Jrg%20De%20Estudos%20Acad%C3%AAmicos&lang=pt_BR&offset=0

Revista JRG de Estudos Académicos, Ano 9, Vol. IX, n.20, jan.-jun., 2026

Observou-se equilibrio nas respostas quanto a conciliacio entre o tempo
dedicado ao cuidado do familiar e o tempo reservado para si, sendo que duas (28,57%)
responderam que ndo conseguiam conciliar. Nas falas das participantes que responderam
constantes dificuldades em conciliar o tempo, percebe-se que além de demandas internas
ao ambiente hospitalar, é necessario também administrar demandas extra-hospitalares.

“Ta sendo suficiente, porque até entdo ele ndo esta exigindo muita atengdo de mim,
porque ele da conta de ir no banheiro, tomar banho.” (Rubi)

“Ndo, gostaria que tivesse mais tempo para me dedicar. Queria que tivesse.” (Onix)

“Realmente, eu dedico muito tempo para ela, tanto aqui dentro, quanto Id fora, e
muita coisa eu ndo té conseguindo fazer, por exemplo limpar a casa, eu ndo consigo
limpar a casa. [...] Quando eu ndo té aqui [hospital], estou resolvendo coisa para ela
de banco, coisa de casa, té resolvendo muita coisa de fora, né?” (Esmeralda)

“Eu ndo tenho tempo para mim, eu t6 tendo mais que cuidar dele [paciente].” (Onix)

“Tempo para mim ndo tenho ndo, mas assim... eu ndo reclamo de ficar com ele ndo.
Apesar que eu e ele jd tivemos muito atrito, na adolescéncia, e eu vivia dizendo que
ndo ia cuidar dele, olha como o mundo da voltas.” (Safira)

No que diz respeito aos planos para o futuro, cinco (71,43%) participantes
indicaram ter vivenciado mudangas nos planos previstos para essa etapa da vida em razao
do adoecimento do familiar. E ainda, trés (42,86%) acreditavam que é dificil planejar o
futuro devido as necessidades imprevisiveis dos pacientes. Nao obstante, uma das
participantes, apesar das demandas apresentadas pelo paciente, expressa planejar o
futuro.

“Tinha planos sim. A gente ia dar uma repaginada na casa [...] a gente tem plano. Os
planos foram alterados.” (Rubi)

“Tudo [planos modificados], porque eu quase ndo consegui ir para o aniversdrio dos
meus filhos. Ele tava em casa nesse dia, mas para mim achar alguém para ficar com
ele pra mim poder fazer a festinha.” (Safira)

“A gente tava com proposta de ir embora [...] depois da cirurgia, sé que como o cdncer
voltou, a gente vai esperar fazer o tratamento e dependendo do tratamento, a gente
retorna [estado de origem]. Tem mais gente pra cuidar.” (Cristal)

“Com certeza [dificuldade em planejar o futuro], a gente ndo sabe o que vai
acontecer, né? Eu sei que ela tem que passar por quimio, por radio, cirurgia, ndo sei
se ela vai querer morar comigo, se vai querer morar s6, ndo sei o que vai acontecer
daqui para a frente.” (Esmeralda)

“E dificil, vocé ndo sabe que daqui seis meses, vocé ndo sabe como vai ser, como vai
ser o seu natal, o seu réveillon, é dificil demais, sempre.” (Ametista)
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“E hoje, apesar da situagdo, eu t6 planejando sim. Eu t6 planejando né, tem a prova
do contrato agora, to estudando mesmo com toda essa situagdo, e t6 querendo
voltar.” (Safira)

Considerando a questao “vida ter pregado uma peca”, trés (42,86%) referiram
que “sempre”, refletindo sobre o processo de adoecimento como algo inesperado. No
entanto, uma das participantes apontou que a situacao vivenciada é designada por Deus.

“Eu acho [que vida pregou uma pega] (..), tudo acontecendo tudo em cima né?
Porque se acontecesse com um espago de tempo maior, talvez eu ndo pensasse dessa
forma.” (Esmeralda)

“A com certeza, uma ndo, vdrias.” (Safira)
“Ndo, né? Porque Deus quer. Deus sabe de todas as coisas.” (Diamante)

As sete participantes responderam de forma unanime (100%) que ndo se sentem
isoladas em decorréncia do cuidado ao paciente. Além disso, cinco (71,43%) declararam
ndo ter a sensacao de estar presa ou evitar convidar amigos para o ambiente domiciliar.
Quanto a vida social, trés (42,86%) relataram manter suas atividades sociais de forma
preservada. Ainda, as cuidadoras informaram que o cuidado ao familiar ndo impactou
negativamente sua vida social, seja por esta ja se configurar como mais restrita ou seja
pelo fato de a rede de apoio ser composta pelo préprio circulo social.

“Ndo é presa, eu ndo me sinto presa. Eu me sinto assim, responsdvel em estar com ela.
Ndéo presa.” (Esmeralda)

“Um pouquinho [sensagdo de estar presa], porque quando ele estava com satide,
minha filha dizia assim “mde vem aqui tal feriado”, agora jd tem que se planejar né?
Agora vai ser mais dificil né?” (Rubi)

“Sempre [vida social prejudicada], porque agora eu s6 vivo em fungdo dela.”
(Ametista)

Em relacdo a sobrecarga financeira, as respostas apresentaram-se equilibradas
entre os itens avaliados, com predominancia para a op¢ao de nao ter sentido dificuldades
econdmicas. E familiares trés (42,86%) expressam preocupagdo quanto as questoes
financeiras, uma vez que, antes do adoecimento, o paciente também contribuia para a
renda familiar e, apds a doenca, passou a ndo exercer mais atividade laboral. Além disso,
quatro (57,14%) participantes também realizaram afastamento ou diminuicao das
atividades laborais devido a necessidade de prestar assisténcia ao paciente.

“A gente ndo sabe como vai ser, tem meu esposo que trabalha, tem meu pai que
manda dinheiro, mas a gente ndo sabe como vai ser.” (Ametista)

“Agora comegou né [problemas financeiros]? Até resolver essa questdo [beneficio
INSS].” (Rubi)

“Por enquanto td [futuro financeiro incerto], porque assim, como eu t6 com muita
pressdo, ndo sei se vou conseguir passar na prova [concurso].” (Safira)
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“Sim, porque ele era provedor da casa. O meu saldrio em vista do dele despencou.”
(Cristal)

No que se refere as reagbes as exigéncias do cuidado, seis (85,71%) das
participantes relataram nao se sentir zangada com o comportamento do paciente,
tampouco envergonhadas em decorréncia da situacao de cuidado. No entanto, as quatro
(57,14%) cuidadoras percebem-se frequentemente solicitadas pelos pacientes em suas
demandas cotidianas. De forma unanime, as sete (100%) afirmaram ndo se sentir
manipuladas pelo paciente e cinco (71,43%) relataram ndo ter perdido a privacidade
associada ao exercicio do cuidado.

“Ele pede muito, mas eu fago.” (Diamante)
“Ndo [muito solicitado pelo familiar], ela me poupa de muita coisa.” (Ametista)

“Agora depois dele doente ndo, mas antes sim [se sentiu zangada]. Mas agora ele
melhorou, pediu perddo.” (Diamante)

“Antes eu ndo tinha muito ndo, por causa dele [privacidade]. Ele ndo queria que eu
tivesse amizade, sai a gente saia bastante, andava com as meninas, com ele para
almogar fora [...] mas com vizinho ele me proibia de falar. E terminava que eu ficava
na minha, pra ndo ter confusdo, eu ficava na minha. Ele veio melhorar |[...] quando
ele estava se sentindo ruim.” (Diamante)

No que se refere a percepcdao dos mecanismos de eficdcia e controle, duas
(28,57%) familiares indicaram sentir-se capazes de realizar suas rotinas de atividades
diarias sempre e duas (28,57%,) quase sempre, mesmo diante das demandas
relacionadas ao cuidado do paciente. Cinco (71,43%,) das participantes também
relataram perceber que possuem condi¢cdes de manter o cuidado por um periodo
prolongado. Ademais, ao longo do tempo, as trés (42,86%) cuidadoras afirmaram ter
adquirido habilidades e competéncias necessarias para o cuidado do paciente ou
interesse em aprender, evidenciando um processo de adaptacdo.

“Aaaah, eu ndo tenho ndo [habilidades para cuidar], é um desafio isso, ainda né?”
(Esmeralda)

“Eu preciso né [cuidar da familiar por mais tempo][...], é sua mde é, vocé vai fazer o
que?” (Ametista)

“Tenho [conhecimento necessdrio], cuidar dele com amor. Jd aprendi a trocar a bolsa
[de colostomia], tudo é eu.” (Diamante)

“Assim, experiéncia dessa doenga dele ndo, mas a gente aprende.” (Rubi)
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No que se refere ao apoio familiar, seis (85,71%) participantes relataram sentir
reconhecimento por parte dos familiares em relacdo aos cuidados prestados ao paciente.
Entretanto, ndo houve unanimidade quanto a percepc¢do de receber apoio efetivo dos
familiares, indicando que, embora valorizadas, algumas cuidadoras podem nao contar
com suporte pratico ou emocional consistente no desempenho de suas func¢des.

“E aquela coisa, metade da familia reconhece e metade ndo reconhece. Tipo assim,
como se fosse meu dever de esposa estar fazendo isso, entendeu? Ndo que fosse um
reconhecimento. [...] Metade reconhece e metade acha como se fosse meu dever.”
(Cristal)

Quanto a satisfacdo com o papel de cuidadora e com o familiar, todas as sete
(100%) participantes relataram sentir-se bem ao cuidar do paciente, destacando
satisfacao pelo contentamento e bem-estar do familiar. A totalidade das participantes
afirmaram que o cuidado contribuiu para o fortalecimento do vinculo com o paciente, que
demonstra gratiddao pelas ac¢des recebidas. Esses dados estio concordantes com a
pesquisa realizada pelas autoras Anjos e Zago (2014), que evidenciam maior aproximacao
entre os familiares apds o processo de adoecimento.

Além disso, relataram perceber um aumento da autoestima, evidenciando que o
exercicio do cuidado gera experiéncias positivas tanto no aspecto emocional quanto nas
relacdes familiares. Gongalves (2006) em seu estudo apontou que os cuidadores, quando
designados para essa fungao, observam seu papel como algo que o dignifica como pessoa,
ou ainda, como um dever moral e/ou religioso. O autor pontua sentimentos de satisfacao
pela gratiddo expressa pelo familiar enfermo.

“Sim, ele jd falou, ja agradeceu que eu t6 cuidando dele.” (Diamante)

“Sim [mais préximo do paciente], que até entdo por conta do trabalho dele, ele
viajava muito. De uns quatro anos pra cd ele estd mais aqui.” (Rubi)

“Eu até gostando dessa fase, é a primeira vez que a gente se aproximou, eu e ele. E eu
sentei naquele dia que ele estava no coisa [sala vermelha], no outro dia ele teve o
leito. E eu em oragdo disse que eu o perdoava e que se ele tivesse que partir iria em

paz.” (Safira)

3.3. Escala de Zarit

Ao analisar a escala de Zarit, constatou-se que trés (42,86%) participantes
apresentaram sobrecarga leve, duas (28,57%) apresentaram sobrecarga moderada e
duas (28,57%) manifestaram sobrecarga grave. Observa-se que a predominancia da
sobrecarga leve ndo minimiza a relevancia dos achados, pois indica sinais iniciais de
desgaste fisico e emocional, e os percentuais de sobrecarga moderada e grave apontam
maior risco de adoecimento do cuidador.

Durante o preenchimento do questionario, as familiares refletiram acerca das
rotinas de cuidado, como a dificuldade de conciliacao do tempo para o paciente e para si,
sensacao de exaustao e complicacOes nas relacdes sociais. Percebe-se que a interpretacao
da sensacdo de sobrecarga varia de acordo com vivéncias, enfrentamento e estratégias
utilizadas pelos cuidadores familiares.

Anjos e Zago (2014) ao mencionarem as consequéncias do processo de cuidar,
como o distanciamento dos ciclos sociais, a pouca participacdo em eventos sociais ou até
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mesmo momentos de lazer, destacaram que esses aspectos podem provocar nos
cuidadores sobrecarga emocional e solidao.

“Eu ndo estou tendo tempo nem pra mim, nem pra ela direito, nem pra ninguém.
Estou me dividindo em mil.” (Esmeralda).

“E exaustivo [estar com a familiar], ndo sé aqui, mas de tudo, se eu tivesse que ficar
s6 no hospital, ndo tivesse tantos afazeres eu acho que ndo estava tdo cansada, mas
como é muita coisa. [...] Hoje eu me divido em mil, entdo eu acho que perdi um pouco
[controle da vida].” (Esmeralda)

“Exausta ndo. Mas as vezes a gente fica um pouquinho cansada, mas a questdo que
eu estou te falando, s6 de vocé ir em casa, tomar um banho, jd renova.” (Rubi)

“Exausta eu sinto de td aqui no hospital, mas ndo de estar com ele.” (Onix)

“Meus amigos ndo [relagbes sociais prejudicadas]. Um pouquinho no meu
relacionamento, praticamente nem vejo mais meu marido, depois que ele [paciente]
se internou aqui.” (Safira)

3.4 Entrevista

3.4.1 Relacdao com o paciente antes e apds o adoecimento

Na entrevista com as participantes, observou-se que o adoecimento oncologico
promoveu mudancas expressivas na relacdo entre cuidadoras familiares e pacientes. Os
relatos apontaram que vinculos considerados previamente positivos foram fortalecidos,
enquanto relagdes que apresentavam conflitos anteriores foram reorganizadas para
melhor adaptacdo e convivéncia.

Notou-se que a doenca também atua como a possibilidade de ressignificar
relacdes, contribuindo para maior proximidade. Fetsch et al. (2016), abordaram em seu
estudo, que uma das estratégias de enfrentamento adotadas pela familia, incluem a
renovacdo de votos e unido familiar. Desse modo, os familiares buscam diminuir o
sofrimento vivenciado.

“Antes eu e minha mde éramos muito amigas, muito mesmo. [...] E a gente voltou o
vinculo que tinha antes, mais fortalecido, né?” (Esmeralda)

“A gente se falava todos os dias, ela sempre ia para Goidnia, pelo menos uma vez por
més [...] e agora a gente td junta sempre.” (Ametista)

A nossa relagdo sempre foi boa. S6 que agora, como ele fica mais em casa, a gente se
vé mais.” (Cristal).

“A relagdo era assim, que antes ele falava muita coisa pra mim. Teve uma época que
ele dizia que ndo era para ir para igreja. Mas eu fui até o fim, né? Eu ndo quis largar

[o casamento], porque Deus ndo gosta, assim, depende.” (Diamante)

“Antes ele deixava eu muito sé6. Mudou tudo. Ele saia” (Onix).
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3.4.2 0 papel da cuidadora familiar

Mudangas na rotina, acdimulo de responsabilidades, abdicacdo de atividades
pessoais podem fazer parte do cotidiano de cuidadoras familiares. As participantes
relataram dificuldades na manutencdo de atividades sociais e profissionais, devido a
necessidade de dedicar-se quase integralmente as demandas dos pacientes. Afirmaram
ainda novas adaptacgdes e aprendizados devido as especificidades dos familiares. Esses
achados corroboram com estudos que apontam que o cuidado ao paciente oncoldgico
frequentemente centraliza a vida do cuidador, redefinindo papéis e prioridades mediante

aos cuidados com a pessoa doente (Inocenti, Rodrigues & Miasso, 2009).

“Ah eu me vejo quase igual a mde dela, porque agora ela permitiu eu cuidar das
coisas dela, que antes ela ndo deixava.” (Esmeralda)

“A responsabilidade é tudo, mexer com cartdo, [...] auxilio, medicamento.” (Ametista)
“Tem que cuidar, tem que ser eu em tudo.” (Diamante)

“Quando ele fez essa cirurgia, que eu vi essa bolsinha [de colostomia], pensei meu
Deus eu ndo vou dar conta ndo, e [d mesmo no hospital eu jd sai aprendendo a limpar.
E eu faco com tanto prazer.” (Diamante)

3.4.3 Consequéncias emocionais do cuidar

A funcao de cuidadora pode ser acompanhada por diversas repercussoes
emocionais. As cuidadoras relataram sentimentos de ansiedade, tristeza, medo,
frustracao e impoténcia, frequentemente relacionados aos sentimentos de satisfagao,
amor e sentido atribuido ao cuidar. As emog¢des ambivalentes evidenciam a complexidade
dessa experiéncia, na qual sofrimento psiquico e gratificacdo coexistem.

Monteiro e Scheifler Lang (2017) citam que algumas das rea¢des emocionais que
os cuidadores familiares podem vivenciar perpassam por momentos de culpa, tristeza,
impoténcia, entre outras, e complementam que essas emog¢des e até sentimentos, podem
ser manifestadas ou permanecerem em laténcia.

“Fiquei ansiosa demais, muito chorona, estressada as vezes, acho que por conta de
tudo que estou passando, dd um desespero no carro, me dd vontade de chorar. Eu fico
chorando no carro sozinha, choro quando estou sozinha. Eu tento mudar assim o
foco.” (Esmeralda).

“Eu tento fazer o que posso, fico frustrada quando ndo consigo fazer.” (Esmeralda).
“E um mix de emogdo, acho que tristeza, eu fico assim meio para baixo, eu ndo sei
explicar a sensagdo que a gente sente aqui, é dificil né? Tem hora que eu sinto uma
raiva, uma tristeza, tem vezes que a gente morre de rir ai. Pode colocar ai, um mix de
emocées. No inicio eu chorei mais, agora ndo choro.” (Ametista)

“Assim, eu ndo percebo [os sentimentos].” (Diamante)

“Pra te falar a verdade bate um medo, mas eu ndo estou assim assustada, para Deus
nada é impossivel.” (Rubi)
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“Cansaco, frustragdo, impoténcia.” (Safira)

“Quando eu ndo to perto dele, eu sinto é falta. Eu fico é doida quando té servigo, para
chegar logo. Emocionalmente é prazeroso, eu fico pensando “e se ndo fosse eu
cuidando ele.” (Onix)

“Sempre tem essas emogbes, mas depende muito do dia, nem sempre eu to6 assim
(emotiva).” (Cristal)

3.4.4 Consequéncias fisicas do cuidar

As demandas do cuidado também repercutiram na sadde fisica das participantes.
Cansacgo constante, privagdo de sono, interrupc¢do de atividades fisicas e alteracdes nos
habitos alimentares foram pontos mencionados no relato das participantes. Tais
condi¢des podem indicar um processo de desgaste fisico progressivo, frequentemente
naturalizado pelas cuidadoras, que priorizam as necessidades do paciente em detrimento
da prépria saude.

Pereira e Dias (2007), evidenciaram as consequéncias fisicas no processo de
cuidar, como afastamento de momentos de lazer e descanso, sendo que um dos problemas
mais evidenciados foi a dificuldade para dormir, devido provavelmente ao constante
estado de alerta ou mesmo pela estrutura hospitalar.

“Cansacgo, alegria de poder estar junto dela. [...] Cansago, falta de sono, [...] ndo sei
que é por conta de resquicios de quimioterapia, aqui (hospital) ndo dorme, passa a
noite.” (Esmeralda)

“A falta de sono, eu sempre gostei de dormir as 21:00, e agora eu saio as 21:00 daqui
[hospital].” (Ametista)

“Eu ndo sinto. [...] Eu fazia hidrogindstica, jd estava quase com 4 anos né? Quando ele
adoeceu eu tive que sair, porque é corrido, hospital toda hora. Mas eu estava me
sentindo bem, mas eu pretendo voltar.” (Diamante)

“Quando ele ndo quer comer, eu ndo como. Essa noite ele dormiu e eu fiquei so
olhando.” (Onix)

3.4.4 Percepgoes sobre sobrecarga

Liu etal. (2020 apud Martins et al. 2023), declaram que a sobrecarga do cuidador
familiar esta associada ao estresse, preocupacdes, impactos emocionais, fisicos,
financeiros e sociais decorrentes dos cuidados prestados ao paciente enfermo.

A compreensdo sobre sobrecarga mostrou-se diferente entre as participantes.
Algumas associaram a sobrecarga a permanéncia continua no hospital, ao acimulo de
tarefas e a falta de tempo para si, enquanto outras relataram ndo se perceberem
sobrecarregadas. Essa diferenga sugere a influéncia de fatores subjetivos, como crencas
pessoais, valores culturais e mecanismos de enfrentamento, que podem levar a percepc¢ao
ou minimizacao da sensac¢do de sobrecarga.
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“Eu acho que sobrecarga é ficar aqui 24 horas, para dormir aqui.” (Ametista)

“Sobrecarga: Acho que se por acaso ele ndo desse conta de tomar banho sozinho.”
(Rubi)

“Sobrecarga: entdo, eu tenho que trabalhar, eu tenho que vir aqui no hospital, tenho
que voltar [pra casa] pq eu tenho uma crianga de 05 anos, minha filha tem 17 e eu
ndo posso jogar essa carga todinha da casa e filhos para ela, eu tenho que ir em
reunido de escola, eu tenho que fazer isso, fazer aquilo, eu tenho que me desdobrar,
eu fico sobrecarregada por isso e se ele [paciente] tivesse em casa a gente estaria
dividindo, mesmo ele nessa condi¢do.”(Cristal)

“Sobrecarga: Todo esse processo de cuidar do pai, cuidar de trés criangas, ter marido
para encher o saco, ter casa para arrumar, ninguém la quer fazer nada.” (Safira)

“Vocé acredita que eu nunca senti isso [sobrecarga]. Sempre gostei de fazer tudo.”
(Diamante)

“Eu ndo sinto assim sobrecarga.” (Onix)

3.4.5 Significados atribuidos ao autocuidado

O Ministério da Saude, no documento Guia Pratico do Cuidador, define
autocuidado como: “autocuidado significa cuidar de si proprio, sdo as atitudes, os
comportamentos que a pessoa tem em seu proprio beneficio, com a finalidade de
promover a saude, preservar, assegurar e manter a vida.” (Brasil, 2008, p. 07).

O autocuidado é compreendido, para as cuidadoras, como praticas relacionadas
a saude fisica, lazer e cuidados estéticos. No entanto, as participantes relataram
dificuldades em manter tais praticas devido as necessidades do paciente. Em alguns casos,
houve dificuldade até mesmo em definir o conceito de autocuidado, evidenciando um
distanciamento entre o reconhecimento de sua importancia e sua efetiva incorporacdo na
rotina.

“Autocuidado: a gente tem que se cuidar [...] eu gosto de andar de bicicleta [...] Antes
eu gostava de fazer caminhada, e agora o tempo que eu tiver eu vou praticar.” (Rubi)

“Cuidar da gente mesmo, da sua vida, do seu dia a dia, no meu caso eu quero voltar a
estudar, ir para a academia, isso é autocuidado.” (Safira)

“Eu fazia exercicio fisico, fazia academia. Agora parei tudo, porque agora eu ndo
tenho tempo, mas que gosto, eu gosto.” (Cristal)

“E ir para a academia, se alimentar direito, eu tava me alimentando bem, eu parei,
ndo tenho tempo para fazer.” (Esmeralda)

Autocuidado: Se cuidar, né? Por exemplo, esse més é més do meu aniversdrio. Eu ia
no saldo, fazia unha, pé e mdo, me cuidava, pintava cabelo, que ja estd precisando.
Mas esse més eu ndo vou ter coragem de ir com ele doente [...] ai a gente saia, no dia
do meu aniversdrio a gente saia, pra comemorar, janta no restaurante ou almogo,
mas ndo vai dar né? Eu ndo sou de td fazendo, mas tem datas especiais que eu sempre
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vou no saldo, dia das mdes, final de ano, dia do meu aniversdrio. Vou no saldo, pinto
o cabelo, minhas filhas pagam tudo.” (Diamante)

“Autocuidado: eu acho que autocuidado ndo se encaixa em mim ndo. Acho que
autocuidado seria bom se eu cuidasse mais de mim, né? [...] tipo assim, eu ndo sei te
responder essa pergunta ndo [...] comer bem, praticar atividade fisica.” (Ametista)

3.4.6 Estratégias de autocuidado e enfrentamento

Apesar das limitacdes impostas pela rotina de cuidado, algumas estratégias de
enfrentamento foram identificadas, como momentos breves de descanso, higiene pessoal
prolongada, escutar musicas, conversas com pessoas proximas e praticas religiosas. A
espiritualidade destacou-se como um dos recursos centrais para lidar com o sofrimento
emocional, sobretudo diante da auséncia de apoio formal estruturado para cuidadores
familiares. Ter momentos de lazer, descanso, relaxamento e cuidado e realizacao de
atividades fisicas é fundamental para o cuidador familiar (Brasil, 2008).

“Tem aquelas fases da aceitagdo, tem dia que vocé ndo quer mexer no telefone, todo
mundo mandando mensagem, tem dia que vocé ndo quer escutar musica, tem dia que
vocé quer orar muito, tem dia que vocé ndo quer saber de Deus, entdo é assim.”
(Ametista)

“Eu acho que é o que tem me mantido, é Deus que me mantém.” (Onix)

“Eu acho que a tinica coisa que eu cuido da minha satide fisica é sono, o resto eu tenho
que cuidar mais, atividade fisica, alimentagdo, tudo.” (Ametista)

“Vou Id arrumo o cabelo, eu mesmo fago, eu fago cabelo, faco unha [...] eu queria ter
umas férias, com a familia toda, ndo adianta td sozinha ndo, todo mundo. [...[tem um
tempdo que eu tenho que ir no dentista, com tudo isso eu ndo consegui ir.” (Cristal)

“Dormir, tomar um banho longo, ficar ali no chuveiro, me ajuda muito.” (Esmeralda)

Eu gosto de ouvir musica, musica relaxa. Eu gosto de ouvir programas de padres.”
(Onix)

3.4.7 Influéncia do contexto socioecondmico, cultural e familiar

O contexto socioecondmico, cultural e familiar também pode exercer influéncia
direta na experiéncia do cuidado. A autonomia do paciente, o apoio do conjuge e de
familiares, as condi¢des financeiras e a presenca ou auséncia de rede de apoio mostraram-
se determinantes para a percepc¢do de sobrecarga e para a manutenc¢do do autocuidado.
Esses achados refor¢am que o cuidado ocorre em um contexto ampliado, atravessado por
dindmicas familiares individuais.

Fetsch et al. (2016) apresentaram dados semelhantes em sua pesquisa,
pontuando que o suporte social contribui positivamente para saude fisica e emocional dos
cuidadores, possibilitando qualidade de vida diante da situacdo vivenciada. Os autores
complementaram ainda, pontuando que a auséncia de apoio intensifica a sobrecarga e o
desgaste.
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“Sim, ela é independente, se ela fosse dependente de mim pra tudo, mas ela é
independente.” (Esmeralda)

“O meu marido me ajuda muito né? Se ndo fosse ele, como iria cuidar da minha filha
também?” (Esmeralda)

Na minha casa ndo vai ninguém visitar. Se fosse ld [estado de origem], minha casa
viveria cheia de gente.” (Cristal)

A questdo financeira né? [dificulta a manutengdo do autocuidado].” (Cristal)

3.4.8 Apoio psicossocial percebido pelas cuidadoras

As participantes relataram escassez de estratégias formais de apoio psicossocial
voltadas aos cuidadores familiares. A auséncia de grupos de apoio especificos e a
necessidade de acompanhamento psicolégico foram alguns dos pontos mencionados. Em
contrapartida, o apoio informal, especialmente o suporte familiar, as amizades e a
espiritualidade, foram apontados como fundamentais para o enfrentamento do processo
de adoecimento.

A hipétese de grupos como um fator importante para manutencdo do
autocuidado também foi abordada no estudo realizado por Fetsch etal. (2016). Os autores
citaram que a realizacao de atividades como grupos podem promover a convivéncia dos
familiares, o compartilhamento de informacgdes, espaco de escuta, diminuir a sobrecarga
emocional e ainda contribuir para uma melhor adaptac¢do ao contexto vivenciado.

“Para cuidador ndo [ndo conhece grupos de apoio] [...] Acho que eu precisava era de
um psicologo mesmo.” (Esmeralda)

“Ndo conhego [grupos de apoio ou grupos para cuidadores familiares|, mas ndo
confio [em grupos].” (Ametista)

“Acho que apoio financeiro, o acolhimento.” (Ametista)

“A nossa esperanga, enquanto td vivo, é em Deus né? Mas eu fico preocupada. As vezes
eu choro assim, sem ninguém ver, principalmente ele.” (Diamante)

“Talvez ela [tia] vindo, talvez eu tenha um tempinho para sair. E nesse sentido meu
marido me incentiva para sair, me dd o dinheiro.” (Safira)

“Eu converso com minhas amigas, elas ligam, perguntam como eu estou, eu ndo fico
s6. Eu passo mensagem para as meninas, para o grupo da familia.” (Onix)

3.4.9 Recomendacoes das cuidadoras

As cuidadoras expressaram reconhecimento pelo acolhimento recebido nos
servicos de saude, ao mesmo tempo em que destacaram a necessidade de ampliacao de
acoes voltadas aos cuidadores familiares. Entre as recomendacdes, destacam-se a criagao
de grupos de apoio, oferta de espacos de escuta qualificada e atividades educativas,
visando a promog¢ao da satude e a prevengdo da sobrecarga fisica e emocional.

Monteiro e Scheifler Lang, (2017) atentam para a possibilidade da criacdo de
grupos com a equipe multiprofissional em espacos da propria estrutura hospitalar,
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visando contribuir para a minimizacao de duvidas, dificuldades, alivio do sofrimento e
espagos de trocas.

“Eu acho que estou sendo bem acolhida, sé tenho a agradecer, da limpeza ao médico,
s6 tenho a agradecer.” (Esmeralda)

“Eu acho que do jeito que estd td bom, eu vou para uma casa que ninguém fica de
cara feia.” (Ametista)

“Quero participar de tudo, palestras.” (Rubi)

“Acho que deveria ter um grupo de cuidador também deveria ter [...], a sobrecarrega,
eu ndo vejo como um fardo, mas eu vejo assim eu vejo cansago fisico, de ta vindo,
voltando, arruma uma coisa, arruma outra coisa.” (Esmeralda).

3.5 Limitacdes do estudo

O numero reduzido de participantes ocorreu em decorréncia de dificuldades no
processo de recrutamento, como a indisponibilidade de participagdo de alguns
cuidadores, a dinamica do contexto hospitalar, como a rotatividade de pacientes e a
disponibilidade restrita de tempo dos cuidadores e por a pesquisadora responsavel pela
conduc¢do do estudo atuar, durante a coleta de dados, em outro cenario de pratica,
dificultando o acesso aos cuidadores familiares.

Apesar das limitagdes identificadas, estas ndo comprometem a validade interna
do presente estudo. Ao contrario, os resultados obtidos fornecem evidéncias relevantes
que podem contribuir para o avango do conhecimento cientifico, servindo como base para
futuras investigacdes e para o aprimoramento metodologico de pesquisas subsequentes.
Os achados tém potencial impacto positivo na sociedade e na pratica clinica, ao subsidiar
a tomada de decisdo, orientar politicas e estratégias em satude e, consequentemente,
favorecer a melhoria do cuidado.

4. Consideracgoes Finais

Este estudo identificou que a compreensdo do autocuidado é individual, assim
como as estratégias utilizadas para a promog¢do e manutencdo dependem das vivéncias,
aprendizados, percepgdes e influéncias sociais, culturais e estruturais de cada individuo.

A pessoa, enquanto cuidadora familiar, experimenta diversas adversidades e
peculiaridades. As intensas horas de cuidado e a conciliacdo com demandas externas ao
adoecimento podem contribuir para a ndo efetivacdo do que, para ela, é considerado
autocuidado.

A influéncia de suporte social, seguranca financeira, confianca nos servigos de
saude, para além da autonomia do paciente, impactam diretamente na percepc¢do de
cuidado consigo mesma. Além disso, observa-se também a mulher ainda muito presente
no papel de cuidadora familiar, como historicamente evidenciado em diversos estudos.

Com a identificacdo das estratégias utilizadas pelas familiares, torna-se possivel
realizar mudancas na assisténcia prestada aos cuidadores. Sendo assim, reflexoes,
discussdes e acOes dos profissionais, gestores e estudantes das areas em saude tornam-
se essenciais para a melhoria dos servigos. Observa-se ainda que grupos de apoio
direcionado aos cuidadores, acompanhamento psicossocial e acdes educativas sdo atos
com grande potencial para a promocao do autocuidado do cuidador nos servicos de satude.
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Desse modo, diante dos dados obtidos e dos relatos apresentados, observam-se a
necessidade de estratégias para a implementacdo de acgdes e servicos em prol do
autocuidado do cuidador familiar, tanto nos servicos de satide, quanto na comunidade que
estes estdo inseridos. Ademais, constatou-se um niumero reduzido de estudos e pesquisas
atualizados na literatura brasileira sobre o autocuidado dos cuidadores familiares, assim
como servicos disponiveis voltados para esse grupo. Diante disso, reforca-se a
necessidade de maiores estudos considerando a compreensdo do autocuidado e as
estratégias adotadas pelas cuidadoras familiares, como também as influéncias do
contexto sociocultural e comunitario que podem favorecer ou nao a efetivacao e/ou
manutencao deste.
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