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RESUMO

Objetivo: Analisar as condi¢des que interferem na qualidade de vida dos cuidadores de pacientes oncolégicos
e a influéncia da espiritualidade nesse contexto. Revisdo bibliografica: Ao desempenhar o cuidado, o
individuo se disponibiliza a atuar além da demanda fisica do paciente, de maneira a acolher e entender as
particularidades, limitac6es e necessidades do outro, fornecendo inclusive, carinho, atencéo e empatia. A
sobrecarga de cada cuidador pode variar, de acordo com 0 estdgio da doen¢a ou com os aspectos ligados
ao estado do paciente. As praticas diarias espirituais, auxiliam os cuidadores a enfrentar e aceitar a doenca
do familiar doente, além de permitir também uma postura mais positiva por parte do doente, ajudando na
regulacdo de emocgdes negativas. A manutencdo da saude do cuidador informal é essencial para a prética
saudavel do oficio. Quando ocorre o reconhecimento dos fatores que levam a vulnerabilidades e protecdo do
cuidador informal principal do paciente com cancer, ha a possibilidade de melhora da qualidade de vida do
mesmo. Consideracdes finais: Ao ressaltar o cuidador como elemento que necessita de aten¢éo, podemos
prevenir o seu adoecimento e garantir a continuidade da realizacdo dos cuidados ao familiar dependente.

Palavras-chave: Qualidade de vida, Espiritualidade, Oncologia.

ABSTRACT

Objective: To analyze the conditions that interfere in the quality of life of caregivers of cancer patients and the
influence of spirituality in this context. Bibliographic review: When performing care, the individual is available
to act beyond the physical demand of the patient, in order to welcome and understand the particularities,
limitations and needs of the other, including providing affection, attention and empathy. The burden of each
caregiver may vary, according to the stage of the disease or aspects related to the patient's condition. Daily
spiritual practices help caregivers to face and accept the iliness of the sick family member, in addition to
allowing a more positive attitude on the part of the patient, helping to regulate negative emotions. Maintaining
the health of the informal caregiver is essential for the healthy practice of the profession. When the factors that
lead to vulnerabilities and protection of the main informal caregiver of cancer patients are recognized, there is
the possibility of improving their quality of life. Final considerations: By highlighting the caregiver as an
element that needs attention, we can prevent their illness and ensure the continuity of care for the dependent
family member.

Keywords: Quality of life, Spirituality, Medical oncology.
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RESUMEN

Objetivo: Analizar las condiciones que interfieren en la calidad de vida de los cuidadores de pacientes
oncolégicos y la influencia de la espiritualidad en ese contexto. Revision bibliografica: Al realizar el cuidado,
el individuo esta disponible para actuar mas alla de la demanda fisica del paciente, con el fin de acoger y
comprender las particularidades, limitaciones y necesidades del otro, incluso brindando afecto, atencion y
empatia. La carga de cada cuidador puede variar, segun el estadio de la enfermedad o aspectos relacionados
con el estado del paciente. Las practicas espirituales diarias ayudan a los cuidadores a enfrentar y aceptar la
enfermedad del familiar enfermo, ademas de permitir una actitud mas positiva por parte del paciente,
ayudando a regular las emociones negativas. Mantener la salud del cuidador informal es fundamental para el
gjercicio saludable de la profesion. Cuando se reconocen los factores que conducen a la vulnerabilidad y
proteccion del principal cuidador informal de pacientes con cancer, existe la posibilidad de mejorar su calidad
de vida. Consideraciones finales: Al destacar al cuidador como un elemento que necesita atencion,
podemos prevenir su enfermedad y asegurar la continuidad del cuidado del familiar dependiente.

Palabras clave: Calidad de vida, Espiritualidad, Oncologia médica.

INTRODUCAO

O cancer é formado pelo descontrole da divisdo celular, resultando no crescimento desordenado de células
gue tendem a invadir tecidos e 6rgdos, podendo progredir para outras regifes do corpo e acarretar transtornos
funcionais. O niUmero de pessoas com algum tipo de cancer vem aumentando significativamente em todo o
mundo, gerando mudancas nos perfis sociodemograficos da populagdo mundial, tornando-se a maior causa
de morbidade e mortalidade nas ultimas décadas (TAVARES DS, et al., 2020).

Essa enfermidade se encaixa nas doencas ndo transmissiveis, de carater crdnico e na grande parte das
vezes, incapacitante, que requer cuidados continuos tanto em meio hospitalar quanto domiciliar, devido aos
elevados indices de sequelas e limitagdes geradas pela mesma. Apresentando repercussées de ordem
epidemiolégica, econdmica e social (COPPETTI CL, et al., 2020).

Cada vez mais, o sistema de cuidado tem incentivado o ambiente domiciliar como local de aten¢édo ao
paciente oncoldgico. Essa realocagédo do atendimento, faz com que as familias sejam responsabilizadas e
solicitadas para realizar o papel de prestadora de cuidados, ainda que muitas vezes, ndo preparadas para
assumir o doente. A atencdo domiciliar surge como proposta para auxiliar a populacéo fora do meio hospitalar,
servindo as necessidades dos habitantes, além de ser uma estratégia alternativa para a redugdo de custos e
tempo de internacdo (FERREIRA MLSM, et al., 2018).

Uma das classificacdes utilizadas para os cuidadores que prestam assisténcia ao enfermo, envolve o tipo
de vinculo estabelecido. Nomeando cuidador informal, & pessoa que se responsabiliza pelo cuidado, atuando,
acompanhando e supervisionando o individuo debilitado, podendo ser um familiar, vizinho, amigo ou membro
da comunidade. E considera cuidador formal, os profissionais, como os da area de salde e instituicbes que
se encarregam do atendimento a partir de um vinculo empregaticio (TAVARES DS, et al., 2020).

Ainda, entre os cuidadores, existem aqueles que exercem o papel principal e aqueles que exercem o papel
secundario no auxilio. O primeiro tipo, assume a maior parte ou toda a responsabilidade, se encarregando da
maioria das tarefas do cuidar. Em contrapartida, o segundo tipo complementa a atencéo, sdo os membros da
comunidade, familiares, amigos, profissionais que geralmente ddo menor suporte (SANTANA ACO, et al.,
2021).

O cuidador informal tem o papel de cuidar de alguém que careca de acompanhamento, por possuir alguma
deficiéncia ou doenca, ndo sendo requisito apresentar formacao técnica para realizar tais tarefas, como
limpeza, locomocdao, alimentacdo e medicacéo de rotina, correspondendo a um sujeito que atua no auxilio
tempordrio ou permanente a outra pessoa que esteja necessitando de apoio (SILVA BCA, et al., 2019).

Estes cuidadores, ajudam os pacientes no processo do tratamento, buscando zelar pelo bem-estar do
outro. Sendo de sua ocupacdo: resolver questdes burocraticas, manutengéo, transporte, apoio emocional,
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social e assisténcia financeira, além de assisténcia fisica para trabalhos domésticos. Além disso, a familia é
o principal nicleo de origem do cuidador e as mulheres adultas e idosas se destacam nessa posicdo. Porém,
ha também casos em que o cuidado é fornecido por homens, criancas ou adolescentes. Algumas situacdes
podem influenciar esta decisao, como a proximidade parental (esposas e filhas), afetiva ou fisica e o género
feminino (ABREU AISCS e JUNIOR ALC, 2018).

O adoecimento de um ente ocasiona mudancas organizacionais da familia, promovendo um reajuste de
seus papéis, surgindo nesse contexto, a figura do cuidador que normalmente esta inserido no proprio meio
pessoal. Por exemplo, a mée, cuidadora da familia, ao adoecer, passa a ser cuidada pelos seus filhos, o pai
passa a ser cuidado pela esposa ou filhos. Cada um, apropria-se dessa nova funcdo, naturalmente, sem
guestionamentos sobre o desejo, disponibilidade e a vontade do cuidador, ndo ocorrendo muitas vezes um
acordo explicito de quem vai desempenhar essa fungdo (VALE JMM, et al., 2019).

O cuidador, frequentemente, torna-se encarregado de multiplas fungdes, muitas vezes desconhecidas pela
maior parte deles, além de lidar com mudancas no quadro clinico do paciente e a possibilidade de 6bito. Essa
realidade revela que o cuidado no domicilio € complexo, principalmente na fase avang¢ada da enfermidade.
Logo, essas multiplas obrigagbes podem gerar efeitos na vida do cuidador, que se manifestam através de
sinais e sintomas fisicos e psiquicos, além dos desgastes sociais e econdmicos que produzem altera¢gfes na
gqualidade da sua vida (OLIVEIRA MBP, et al., 2017).

A qualidade de vida € descrita sobre um aspecto subjetivo, de percep¢éo pessoal e multidimensional que
envolve multiplos dominios, dos quais incluem comumente as caracteristicas sociais, saude fisica, estado
psicoldgico, condicdo econdmica e padréo espiritual. Sendo assim, os cuidadores de doentes oncoldgicos
podem ter uma qualidade de vida variavel, a depender da esfera clinica do familiar, da perspectiva do cuidador
e do meio onde se insere (MIGUEL |, et al., 2019).

Diante disso, surge um elemento relevante que influencia o processo de saude. Trata-se da espiritualidade
e das praticas religiosas, vistas como recurso para 0 enfrentamento dos problemas diarios, eventos
estressantes e traumaticos, como aqueles decorrentes do processo de adoecimento e hospitalizagao
(VIANNA MLGS e SOUZA W, 2017).

Grande parte dos cuidadores procuram um motivo ou proposito positivo frente a situagbes dificeis,
contando com crencas e artificios espirituais para lidar com as mudancas e transformacdes impostas pela
enfermidade, para alcan¢car uma melhor qualidade de vida para si proprio e para seu familiar adoecido. Ao
realizar essas praticas, as pessoas conseguem adaptar-se com maior facilidade aos desafios de cuidar de
alguém e experimentam um sentimento de apoio e protecdo frente aos obstaculos (OLIVEIRA DA, et al.,
2021).

A espiritualidade representa, uma dimenséo universal e intrinseca do ser humano, uma vez que envolve
significados, propésitos e valores humanos na busca de sentido para sua existéncia. Além disso, nao
necessita obrigatoriamente se relacionar de forma direta com uma instituicdo de carater religioso (ROCHA
RCNP, et al., 2018).

Assim esse artigo teve como objetivo analisar as condi¢cdes que interferem na qualidade de vida dos
cuidadores de pacientes oncolégicos e a influéncia da espiritualidade nesse contexto.

REVISAO BIBLIOGRAFICA

A palavra cuidar se origina do latim e esta relacionada ao ato de preservar, mostrar atitude de desvelo,
zelar, demonstrar interesse e atencao. O cuidado expressa o sentimento de preocupagdo com o préximo e
de inquietacéo pela pessoa estimada. Esta acdo acontece em um momento de interacdo com o outro, quem
cuida também se disp&e a entender o contexto e 0 mundo de quem recebe o cuidado, ajustando-se de acordo
com as modificagbes que envolvem a totalidade do individuo (LEITE PS, et al., 2018).

O cuidado é uma caracteristica propria do ser humano, visto como uma maneira de sobrevivéncia e de
interligagdo de um ser com o outro e com 0 meio que o envolve. Essa acéo de cuidar esté relacionada com
componentes cognitivos e comportamentais, se apresentando de forma multidimensional. O cuidar pode ser

REAS | Vol.15(2) | DOI: https://doi.org/10.25248/REAS.e9835.2022 Pagina 3 de 7


https://doi.org/10.25248/REAS.e9835.2022

7Qacervo+
'k“ index base Revista Eletronica Acervo Saude | ISSN 2178-2091

uma acao aprendida, que compreende o campo individual ou reciproco, quando prestamos a nés mesmos ou
guando somos levados a prestar a outras pessoas que, provisoriamente ou permanentemente, tem
necessidade de receber cuidados para a manutencéo do estado vital (SILVA GS, et al., 2020).

Ao desempenhar o cuidado, o individuo se disponibiliza a atuar além da demanda fisica do paciente, de
maneira a acolher e entender as particularidades, limitacdes e necessidades do outro, fornecendo inclusive,
carinho, atencdo e empatia. Essa atuacdo abrange questdes emocionais, histéria de vida e principios, de
ambos os lados. Ademais, o cuidador informal é o sujeito, que fornece apoio direcionado a outra pessoa, que
esteja necessitando de auxilio nas suas atividades diarias, podendo ou nao possuir alguma ligagéo familiar
com este. Sdo varios os fatores que motivam a decisdo para ser cuidador como a ligagdo familiar ou
intensidade da relagdo, estar mais proximo do ambiente em que se encontra o paciente, a falta de outra
alternativa e auto delegacéo (SILVA CV e GASPODINI 1B, 2021).

Quando se coloca uma pessoa responsavel pela atencdo ao enfermo, esse individuo é visto como um
recurso a servico do adoecido. Assumindo diversos papéis, acompanhando o paciente cotidianamente,
representando um instrumento essencial no decurso do tratamento e reabilitagcéo. O cuidador se torna uma
espécie de instituicdo responsavel por monitorar o estado de salude do paciente, definir providéncias a serem
tomadas nos casos de queixas e sinais de mal-estar, avaliar e acompanhar incessantemente a condi¢ao
clinica do enfermo. Além disso, também se envolve afetivamente, criando relacdes, conexdes e internalizando
valores (SALAZAR-BARAJAS ME, et al., 2019).

Ser cuidador propicia experiéncias e sentimentos positivos como: zelo, gratificacdo, carinho, crescimento
pessoal e espiritual, mesmo que a fungéo afete varios niveis da vida; devido as diversas exigéncias e a grande
demanda de necessidades decorrentes deste cuidado. Comumente, os membros da familia que deveriam
participar dos afazeres, entendem o cuidador, como se fosse um sacerdote ortodoxo, estes familiares agem
de acordo com tais pensamentos, ao depositar todos 0s anseios e responsabilidades dos demais, no cuidador,
gue, muitas vezes, tem que explicar e dar satisfacéo do ato de cuidar. Em virtude disso, a culpa da familia
como um todo, em relacéo ao doente, € mascarada (VALE JMM, et al., 2019).

Ao tomar para si todo o cuidado de forma individual, o cuidador principal sente-se abandonado, pela falta
de suporte e cooperagdo dos demais membros, que muitas vezes, ndo valoriza o seu servico, e ainda, critica
aquilo que ele faz. Desse modo, o cuidador desenvolve sentimentos negativos, de sofrimento, pois
desempenha um papel que deveria ser cumprido por todos os componentes da familia (GARCIA AS, et al.,
2021).

Ao mesmo tempo em que se sente satisfeito por cuidar do enfermo e colaborar consideravelmente na sua
melhora e no sucesso da terapéutica. Também sente-se exausto pela funcdo, em consequéncia das
transformacgbes vividas, associada a falta de preparo e auséncia de outros suportes no ato de cuidar
(SALAZAR-BARAJAS ME, et al., 2019).

O individuo que exerce o papel de cuidado, acaba perdendo sua prépria identidade, a familia, o vé como
0 Unico responsavel e com disponibilidade infinita e tolerAncia permanente, como se néo tivesse vontade
prépria ou livre arbitrio, sua identidade é encoberta pelo papel de cuidador. Logo, é comum, este, afligir-se
com a presséao por parte da familia e se sentir s6, com medo, triste pelo familiar doente, cheio de duvidas e
incertezas, tentando fazer o seu melhor (VALE JMM, et al., 2019).

Vivenciar o desconforto fisico e emocional, e manter a dedicacdo constante direcionada a pessoa com
cancer representa alguns dos pontos que cooperam para reduzir o bem-estar do cuidador (EUGENIO APL e
SAVARIS LE, 2021). O autor do cuidado se aproxima cada vez mais do paciente, devido a afetividade
despertada nas relagfes cotidianas, colocando em muitas situagdes a sua prépria vida em segundo plano.
Geralmente suas atitudes e foco passam a ser exclusivamente para o paciente debilitado (SILVA RKN, et al.,
2018).

Entende-se o autocuidado como uma fungéo regulatoria, que possibilita as pessoas realizarem sozinhas
atividades direcionadas a preservacdo da vida, saude, desenvolvimento e bem-estar. Muitas vezes o
cuidador, abandona seu proprio cuidado para voltar sua atencéo apenas ao familiar adoecido. Esse fato é
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justificado pela divisdo das responsabilidades do cuidado, que acaba sendo assumida principalmente pelo
cuidador, quando outro membro da familia se faz presente apenas de forma fragmentada e esporadica (VALE
JMM, et al., 2019).

Diante dessa vivéncia, o cuidador pode se sentir sobrecarregado. Apresentando-se por vezes, mais
vulneravel a falta de apoio social e exposto a fatores que induzem o esgotamento fisico, emocional, mental e
alteracdes negativas nas condicdes de sua qualidade de vida (MILLANI APO, et al., 2021). Além disso, 0
cancer nado afeta apenas a saude do paciente, mas também interfere na saude do cuidador, que acaba
abstendo-se dos cuidados pessoais, das praticas de lazer e recreacao, entre outras diversas atividades diarias
(FERREIRA MLSM, et al., 2018).

A sobrecarga é compreendida através de duas variaveis: subjetiva e objetiva. A perspectiva subjetiva
refere-se a sobrecarga, derivada das reacdes, emocdes e comportamentos do cuidador diante do cuidado,
ligada a experiéncia vivida. Por outro lado, a forma objetiva corresponde com a apresentagédo relacionada as
atividades direcionadas ao cuidado, do tempo conferido na sua execucdo, e das mudancas sofridas no
contexto de vida e rotina do cuidador (SILVA GS, et al., 2020).

A sobrecarga de cada cuidador pode variar, de acordo com o estagio da doenga ou com 0s aspectos
ligados ao estado do paciente. Podendo passar por transformac¢des negativas nas relacdes, isolamento social,
auséncia de lazer, até mesmo altera¢des em héabitos alimentares e comprometimento das dimenses basicas
do ser humano (EUGENIO APL e SAVARIS LE, 2021).

A acdo de cuidar de um paciente em fase terminal da doenca é estressante e pode apresentar-se como
fator de risco para a saude do cuidador. Repercutindo na vida deste, através de sintomas de depressao,
ansiedade, stress, tensdo, diminuicdo da qualidade de vida, perturbacdo do sono, deterioragdo do
funcionamento social e ocupacional, se transformando em um fardo (DELALIBERA M, et al., 2018).

Na area da oncologia, o foco de aten¢do, na atuacéo dos profissionais de salde, na maioria das vezes,
também prevalece sobre o individuo doente, cabendo ao cuidador uma posicdo mais & margem dos
acontecimentos. Ainda hoje, os cuidadores familiares sdo conhecidos como um elemento de beneficio ao
outro, mas ndo como objeto de atencéo da equipe de saude (MIGUEL I, et al., 2019). Em razéo disso, 0
compromisso de cuidar tem sido abordado como um significante elemento que afeta as capacidades
funcionais, adicionado ao caréater crénico e as longas horas de atuacdo integral, correlaciona-se com
repercuss@es negativas do cuidar, provocando alteragbes em ambos 0s aspectos da vida de quem cuida
(ZORTEA J, et al., 2018).

Além do mais, ao lidar com uma situacao de doenc¢a oncoldgica, o cuidador reconhece a finitude da vida,
essa perspectiva em relagdo ao cancer e a morte, gera a sensacao de impoténcia diante da doenca. Junto a
isso, muitos dos cuidadores, vivenciam a inseguranca, medo e culpa, por se sentirem despreparados para
realizar as tarefas e os cuidados, devido a falta de informacao e inexperiéncia com o oficio (SILVA RKN, et
al., 2018).

Ao receber o diagnostico de cancer, tanto a pessoa, como sua familia e seus vinculos sociais sofrem com
a circunstancia e podem apresentar um comportamento psicologico de antecipacao da dor da perda iminente,
chamado de luto antecipatério, caracterizado por ser um curso que se desenrola quando a pessoa doente
esta viva. Ha varias formas de viver esse luto: o luto social e espiritual devido a compreensao da finitude, o
luto pessoal de cada sujeito, o luto de uma morte que sobrevém no futuro e o luto pela mudanca da rotina e
contexto familiar (SILVA GS, et al., 2020).

Quando surge algo que recorda a memdria, sobre a natureza limitada e finita do ser humano, o confronto
com o tempo, acusa a maior fragilidade de uma pessoa. Em frente a essas indagacoes, o cuidador se depara
com um processo inevitavel, que promove sensacdes angustiantes (SILVA RKN, et al., 2018). Em vista disso,
muitas vezes, o cuidador, além de antecipar o luto do seu parente, para tentar suportar e superar tal perda e
sofrimento, também, procura prestar seus servigcos de forma mais satisfatéria, reportando-se a Deus como
fonte de aconchego, sustento e consolo espiritual, conferindo a doenga um significado de transformacéo para
conquistar uma vida melhor (FERREIRA MLSM, et al., 2018).
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Concentrando esforgos para adaptar-se a situagao, buscando meios de enfrentamento, para se ajustar no
decorrer da patologia e no processo de reabilitacdo da pessoa cuidada. Assim, como meio de enfrentamento
dos encargos do servico, os cuidadores buscam estratégias. Sendo destacado o papel da religiao como um
relevante instrumento que a familia comumente recorre. Constituindo-se em uma ferramenta que pode ser
acessada como fonte de suporte e conforto, por ter a capacidade de proporcionar serenidade durante as
contrariedades da doenca (CUNHA AS, et al. 2018).

A espiritualidade esta relacionada com a esséncia do ser humano, o fundamento da vida de cada pessoa,
a forca e a energia. Ela direciona os caminhos da vida, permitindo ao ser humano descobrir objetivos, forca
interior e significado para sua jornada. Através da espiritualidade muitas questdes sao resolvidas sobre a vida,
seu propoésito, e a conexao com o sagrado que pode ou ndo ser vivido no contexto de uma religido especifica
(VIANNA MLGS e SOUZA W, 2017).

As praticas diarias espirituais, auxiliam os cuidadores a enfrentar e aceitar a doenca do familiar doente,
além de permitir também uma postura mais positiva por parte do doente, ajudando na regulacao de emocgdes
negativas, proporcionando mais dignidade e uma melhor condi¢do psicoldgica para desfrutar do momento
presente e sentir-se mais Util. Por sua vez, o cuidador, olha a sua vida com outros olhos, como se fosse uma
nova vida, perguntando-se sobre a oportunidade que é viver, construindo pensamentos benéficos, que
cooperam positivamente na sua saude e ajudam a encarar o cotidiano (RODRIGUES KM, et al., 2019).

O exercicio da espiritualidade e as praticas religiosas sao vistas pelos cuidadores como um recurso eficaz
para o enfrentamento da sobrecarga decorrente do processo de cuidar dos pacientes. Normalmente, quando
um membro adoece, todo seu ndcleo familiar também sofre e sente os efeitos do momento vivenciado. Diante
desse cenério, a espiritualidade pode servir enquanto recurso terapéutico nos casos de sofrimento psiquico
apos o diagnéstico de cancer no ambito familiar. Além disso, pesquisas revelam o importante papel desse
meio no controle efetivo do estresse, ajudando as pessoas a lidar com situacdes de incertezas (CARBOGIM
FC, et al., 2019).

Ademais, analisando o processo de cuidar no contexto domiciliar, a partir dos diversos aspectos que
envolvem a qualidade de vida e espiritualidade, compreendemos que o cuidador principal também pode vir a
adoecer, sofrendo efeitos psicolégicos, comportamentais e fisiolégicos durante esse processo, 0s quais
afetam sua vida e saude. A manuten¢do da salde do cuidador informal é essencial para a préatica saudavel
do oficio. Quando ocorre o reconhecimento dos fatores que levam a vulnerabilidades e prote¢éo do cuidador
informal principal do paciente com céncer, ha a possibilidade de melhora da qualidade de vida do mesmo
(MENEZES RR, et al., 2018).

CONSIDERACOES FINAIS

O suporte oferecido por profissionais capacitados, a facilidade de acesso aos meios de salde, a producgao
de conhecimento sobre os diversos aspectos da doenca, o autocuidado e a participacdo dos componentes
da familia na realizagdo de tarefas, sdo algumas das condi¢cdes que geram protecdo ao cuidador. Esses
fatores, associados também, a medidas e politicas voltadas para os cuidadores, tais como acompanhamento
psicoldgico, orientacdo e o livre exercicio da sua crenca, podem reduzir o estresse, auxiliar na reducdo da
sobrecarga e melhorar a qualidade de vida na trajet6ria da atencdo prestada. Ao ressaltar o cuidador como
elemento que necessita de atencdo, podemos prevenir o seu adoecimento e garantir a continuidade da
realizagé@o dos cuidados ao familiar dependente.
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