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Vivéncia do cuidador familiar de homem
com traqueostomia por cancer

Family caregiver’s experience of a man withttracheostomy due to cancer

Vivencia del cuidador familiar de hombre com traqueostomia por cancer

Haze Maria Carolia Risolia e Mendonc¢a’, Keila Oliveira’, Lais Reis Siqueira’,
Maria Angélica Mendes', Silvana Maria Coelho Leite Fava’, Eliza Maria Rezende Ddzio’

RESUMO

Objetivo: Conhecer a vivéncia do cuidador familiar de homem com traqueostomia por cancer. Métodos: Pesquisa quali-
tativa, aprovada sob parecer n° 975.777, fundamentada no referencial da American Nursing Diagnoses Association, desen-
volvida por meio de entrevistas e andlise indutiva. Participaram do estudo sete cuidadores familiares de homens com
traqueostomia por cancer, cadastrados em uma Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON).
Resultados: Emergiram as categorias: tensao do papel de cuidador; processos familiares interrompidos; e papel dos
profissionais de enfermagem no ambito hospitalar e na atencao basica. Conclusdo: A vivéncia do cuidador familiar esta
relacionada as mudancas de sua vida pessoal, a rotina didria e aos sentimentos desencadeados pela necessidade de
assumir um novo papel. O conhecimento dessa realidade é essencial para o planejamento da assisténcia de enfer-
magem de qualidade e para a elaborag¢do de politicas publicas que atendam as reais necessidades dessas pessoas.

DESCRITORES: Estomaterapia. Enfermagem. Traqueostomia. Cuidador.

ABSTRACT

Objective: To know the experience of family caregivers of man with tracheostomy due to cancer. Methods: Qualitative
research, approved under opinion No.975.777, based on the reference by the American Nursing Diagnoses Association,
developed through interviews and inductive analysis. Seven family caregivers of men with tracheostomy due to
cancer, enrolled in a High Complexity Oncology Care Unit (UNACON), participated in the study. Results: The following
categories emerged: tension of the role of caregiver; interrupted family processes; and role of nursing professionals in
hospital and in primary care. Conclusion: The experience of the family caregiver is related to changes of his personal
life, daily routine and feelings triggered by the need to take on a new role. The knowledge of this reality is essential for
the planning of quality nursing care and for the elaboration of public policies that meet the real needs of these people.

DESCRIPTORS: Stomatherapy. Nursing. Tracheostomy. Caregiver.

RESUMEN

Objetivo: Conocer la experiencia del cuidador familiar de hombre con traqueostomia por cancer. Métodos: Investigacion
cualitativa, aprobada bajo el dictamen N° 975.777, fundamentada en el referencial de la American Nursing Diagnoses
Association, desarrollada a través de entrevistas y analisis inductivo. En el estudio participaron siete cuidadores familiares
de hombres con traqueostomia por cancer, catastrados en una Unidad de Asistencia de Alta Complejidad en Oncologia
(UNACON). Resultados: Emergieron las categorias tension del papel de cuidador; procesos familiares interrumpidos;
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y papel de los profesionales de enfermeria en el &mbito hospitalario y en la atencién basica. Conclusion: La vivencia del
cuidador familiar esta relacionada con los cambios de su vida personal, la rutina diaria y los sentimientos desencadenados
por la necesidad de asumir un nuevo papel. El conocimiento de esta realidad es esencial para la planificacion de la asistencia
de enfermeria de calidad y para la elaboracién de politicas publicas que atiendan a las necesidades de esas personas.

DESCRIPTORES: Estomaterapia. Enfermeria. Tragueostomfa. Cuidador.

INTRODUCAO

O céncer de cabega e pescoco é considerado um sério pro-
blema de satde publica e estd entre os dez tipos de cancer
mais frequentes no mundo’. Contribuem para o desenvolvi-
mento dessa neoplasia a predisposi¢do genética, a exposi¢io
a polui¢do de industrias e ao trifego, hdbitos alimentares
inadequados e a exposi¢io a agentes carcinogénicos (prin-
cipalmente extrinsecos, como dlcool e tabaco)>.

O termo “cancer de cabeca e pescogo” é usado para des-
crever neoplasias do trato aerodigestivo superior. Constituem
os sitios anatémicos desse grupo: cavidade oral, faringe,
incluindo nasofaringe, hipofaringe, cavidade nasal, seios
paranasais, laringe e glandulas anexas®. O estadiamento da
neoplasia determinard a opg¢io terapéutica, sendo o trata-
mento cirdrgico o mais empregado, seguido da radiotera-
pia, da quimioterapia e da imunoterapia. Nos tratamentos
cirtrgicos do tipo laringectomias, mandibulectomias e glos-
sectomias, a pessoa pode necessitar de tecnologias assistivas,
como traqueostomia ou sonda nasogéstrica. As repercussdes
do procedimento cirtrgico e de seus desdobramentos podem
ocasionar comprometimentos funcionais ou limita¢des nas
atividades de vida didria, representadas pela perda do movi-
mento dos ombros, da voz, do sentido olfativo, dentre outras’.

A traqueostomia consiste em um procedimento cirtirgico
caracterizado pela abertura da parede anterior da traqueia e
pela construgio do estoma, com sutura nas bordas da pele do
pescogo, comunicando-a com o meio externo, para preservar
a fungio respiratéria. E indicada em casos de obstrugdo das
vias aéreas, de acimulo de secregio traqueal, de debilidade
da musculatura respiratéria ou, ainda, para prover uma via
aérea estdvel na intubagio traqueal prolongada®.

E importante ressaltar que, ao receber o diagnéstico de
cancer, a pessoa pode sentir-se vulnerdvel, em decorréncia
do estigma que a doenga representa na sociedade, pois é
culturalmente entendida como sentenca de morte, além da

presenca de um estoma, sendo este medo aflorado tanto nos
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periodos pré-operatério e pés-operatério quanto no pro-
cesso de alta hospitalar. Diante dos medos, das incertezas e
das dificuldades na comunicagio apresentadas pelo paciente;
diante dos questionamentos dos pacientes e de seus familia-
res quanto ao prognastico, a forma de lidar com a canula de
traqueostomia, aos cuidados com a incisdo cirdrgica, 4 forma
de comunicagio, a dieta, ao uso de medicagdes; e frente ao
receio da alta hospitalar, percebe-se que o impacto do tra-
tamento na vida do paciente e de seus familiares vai muito
além da dimensdo fisica’.

Nesse contexto, o tratamento cirdrgico exigird suporte
da equipe multidisciplinar e adaptagio por parte do paciente
e da familia. Mesmo que esse tratamento seja uma opor-
tunidade 4 manutencio da vida, a investigacio e a reflexdo
sobre o universo da pessoa com cincer e traqueostomia
levam o profissional de satde a deparar-se com as diversas
implicagdes dessa situagio. Pode haver a necessidade de um
familiar se tornar o cuidador principal, decorrente da depen-
déncia nas atividades de vida didria do individuo acometido,
que muitas vezes necessita de cuidados integrais. Embora
a vivéncia pertenca exclusivamente a pessoa com céncer e
traqueostomia, o planejamento da terapéutica com vistas a
sua reabilitagdo interessa, também, aos familiares, ao fami-
liar cuidador e 4 equipe de sadde que o assiste — princi-
palmente ao enfermeiro.

Diante de nossas vivéncias na clinica cirtrgica, surgiram
alguns questionamentos: Como ¢ o dia a dia, as dificuldades
e o convivio dos cuidadores familiares de pacientes homens?

Diante do exposto, este estudo teve como objetivos
caracterizar o cuidador e conhecer a vivéncia do cuidador

familiar de homem com traqueostomia por céncer.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualita-

tiva. Participaram do estudo sete cuidadores familiares de
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homens com traqueostomia por cancer. A coleta de dados
foi realizada no periodo de marco a maio de 2015, no con-
texto familiar de pessoas residentes no municipio-sede da
Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(UNACON) e em cidades circunvizinhas, onde os mora-
dores também sdo contemplados com o tratamento onco-
légico nessa unidade.

Os critérios de inclusdo foram: pessoas de ambos os
géneros; maiores de 18 anos; com clara capacidade de comu-
nicagio e desejo de participarem do estudo; e cuidadores
familiares de homens com diagnéstico médico de cincer de
cabega e pescoco ou de vias aéreas inferiores, cadastrados na
UNACON de um hospital filantrépico de Minas Gerais,
que tiveram como alternativa terapéutica a construgio de
uma traqueostomia.

Inicialmente, foi empregado um formuldrio semies-
truturado composto por dados sociodemogrificos visando
a identificagdo dos participantes. Em seguida, iniciou-se a
entrevista semiestruturada gravada em dudio, disparada pela
seguinte questdo aberta: “Conte-me do seu dia a dia de cui-
dador de homem com diagnéstico de cincer e com traqueos-
tomia.” O nimero de participantes esteve condicionado ao
alcance do objetivo proposto neste estudo. Apés a finali-
zagdo da coleta de dados e a transcri¢do de cada entrevista,
passou-se a andlise dos dados, seguindo as seguintes etapas:
ordenagcio e classificagio dos dados, elaboragio de narrati-
vas e andlise final®. Na primeira etapa, foram organizados
os dados transcritos das entrevistas para se ter uma visdo
do todo. Na segunda etapa, esses dados foram classificados
visando a identificar as ideias centrais e os principais pon-
tos em comum entre elas. Em seguida, realizou-se a andlise
indutiva dos dados, integrando-os ao referencial teérico’.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Eticaem Pesquisa
(CEP) da Universidade Federal de Alfenas (UNIFAL),
Minas Gerais, em cumprimento a Resolucio n°® 466/2012,
do Ministério da Saude, que versa sobre pesquisa envolvendo
seres humanos, sob o Protocolo n° 975.777. Os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e, para preservar o anonimato, receberam nomes ficticios

na confecgio do artigo.

RESULTADOS

Participaram deste estudo sete pessoas, com predominio do

género feminino, na faixa etdria entre 40 e 50 anos, catélicas

e com renda entre um e dois saldrios minimos. Um dos cui-
dadores cursou o ensino médio, quatro cursaram o ensino
fundamental e dois ndo frequentaram a escola; ademais,
um era lavrador e quatro dedicavam-se integralmente ao
familiar adoecido.

Na anilise dos dados fundamentada no referencial te6-
rico proposto’, foram construidas trés categorias: tensio
do papel de cuidador; processos familiares interrompidos;
e papel dos profissionais de enfermagem no ambito hospi-
talar e na atengdo bdsica. que serdo apresentadas a seguir.

A categoria “tensdo do papel de cuidador” ficou evi-

dente nos seguintes depoimentos:

Fico cansada, sem 4nimo e muito brava com as criangas,
sabe? Perco a paciéncia ripido e acabo gritando o dia todo.
Tenho medo de mexer na traqueostomia até hoje, mas tenho
que fazer mesmo e ninguém mais tem coragem. E dificil,
tenho muito medo e as vezes penso que nio vou aguentar, mas
ele nio tem ninguém além de mim que tem paciéncia com

ele. Ele nunca aceitou ajuda, acho que é dificil pra ele. (Cora)

Depois da quimio, ele disse que comegava um fogo assim
no estdbmago dele que ia subindo pra cima, e ele dizia “vou
morrer, vou morrer, vou morrer”, e eu nio tinha jeito de
ficar em casa. Foi dificil, eu tinha que trabalhar e ele nio

conseguia ficar sozinho. (Adélia)

S6 que eu fico de olho nele o dia inteirinho. As vezes eu
acordo de noite [...] e olho ele, mas cansa, ele estd muito
magro, e eu tenho bico de papagaio nas costas. E muito
triste isso pra mim, a gente ndo foi feito pra perder filho,

isso estd ao contrario. (Virgilio)

Olha, no comego, e até mesmo agora, estd sendo muito difi-
cil [...] agora eu fico muito cansada, e eu ndo posso deixar
o marido sozinho [...] porque nio sei quando ele podera

ir embora. (Inés)

Para enfrentar a condi¢do imposta, os cuidadores bus-
cam recolocagdes, novas adaptagdes — tanto na vida pes-
soal como na profissional — e suporte na espiritualidade.
“No comego foi mais dificil porque quem trabalhava era o
marido [familiar traqueostomizado] e eu ficava aqui cui-
dando da casa e dos meninos, s6 que agora melhorou [...] ¢
Deus que me dé for¢a pra continuar tudo isso”, alegou Inés

em sua entrevista.
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A categoria “processos familiares interrompidos” pode
ser percebida pelas dificuldades de aceita¢io da doenga por
parte do paciente, o que pode gerar desequilibrio nas relagoes
familiares e levar o adoecido a uma relagdo de hostilidade com

o cuidador, como representado nos seguintes depoimentos:

Ficou muito irritado e brigava a toa com a gente. Estd muito
dificil pra mim, e ndo estd sendo fécil, ele anda muito ner-
voso, muito estressado. Quando a gente fala pra ele que ele
estd muito nervoso, ele fala pra gente: — ¢é porque vocés
ndo tém isso que eu tenho, vocés ndo sabem o que eu estou

passando. (Adélia)

Eu acho que é mais dificil pra ele do que pra mim, porque
ele ndo gostava que eu trabalhasse fora e agora eu tenho
que fazer faxina, e ele estd encostado. Ele ja falou pra mim
que quem tinha que cuidar e trazer dinheiro pra casa era

ele e nio a mulher dele. (Inés)

Adélia demonstra uma adaptag¢io negativa diante da

situagdo vivenciada, exteriorizando sintomas depressivos.

Eu fiquei pior do que ele [familiar com traqueostomia], a
psicéloga 14 da oncologia falou pra mim: — ele estd melhor
do que eu, eu fiquei doente, eu emagreci uns quatro qui-
los, eu fiquei... nossa, na base de calmantes. Parece que eu
estou tipo assim... depressiva, eu ndo tenho vontade de sair,
de passear, de ir na igreja, nem nada. Relagio sexual faz
muito tempo que a gente nio tem, uns quatro, cinco anos.
Esta fazendo falta, mas faz mais falta pra ele do que pra
mim, porque o psicolégico meu estd muito ruim e com a
cabega ruim. Vocé ndo tem cabega pra isso? Eu ainda tomo

meu calmante. (Adélia)

Pode-se observar a dedica¢do de Dante e de Inés ao
assumirem o papel de cuidador, o que os aproximou ainda
mais de seus familiares cuidados: “Oh, melhorou bastante
0 nosso relacionamento, muito! A gente ficou mais amigo
e mais irméo. Foi sossegado porque eu nio tenho nojo das
coisas, se for meio fraco ndo consegue conviver com isso”
(Dante); “Os meninos ficaram apegados ao pai, a gente
aqui € unido [...]. O marido ficou manso. A doen¢a mudou
muito a gente” (Inés).

A categoria “papel dos profissionais de enfermagem no
ambito hospitalar e na atenc¢do bdsica” pode ser constatada

no setor tercidrio, no qual as informagdes sio geralmente

obtidas no momento da alta hospitalar — periodo em que
as pessoas encontram-se ansiosas para o retorno ao lar.
Entretanto, parece que essas informagées nao foram devi-

damente compreendidas pelo cuidador:

Recebi orientagio da enfermeira 1a do hospital, ela me cha-
mou, acho que eu fiquei mais ou menos uma hora com ela
no quarto, era dificil entender o que ela falava. Ele [fami-
liar com traqueostomia] jd estava de alta, af 1 no hospital
a equipe de enfermagem usava o sugador e em casa nio
iria usar sugador, ai parecia que em casa ele tinha falta de
ar, entdo eu peguei o aspirador e levei pra ele pra ver se

melhorava. (Cecilia)

E a necessidade de acompanhamento no dmbito domi-
ciliar parece nio ter sido atendida: “[...] Quem falou foi a
enfermeira do PSF [Programa de Saude da Familia] que
mandou eu limpar o caninho sempre, mas nio vou lem-
brar as coisas que ela falou ndo [...]. O médico e enfer-
meira jd vieram aqui em casa algumas vezes [...]” (Cora);
“Ninguém me explicou, ninguém sabe? Nem aqui a mulher
que era chefe do PSF, nem sei falar aquilo, ndo quis colocar

a mio, aqui no pronto socorro também nio quis colocar a

mio [...]” (Adélia).

DISCUSSAO

Esta pesquisa voltou-se para a ateng¢do ao cuidador que pos-
sui um importante papel para a sua familia, para a socie-
dade e até mesmo para o Sistema Unico de Satde (SUS),
pois acaba por assumir grande parcela do cuidado das pes-
soas acometidas pelo cincer e que possuem traqueostomia.
Neste estudo, hd o predominio de cuidadores do género
feminino, o que corrobora com os dados encontrados na
literatura: historicamente, a figura feminina é eleita para
o cuidado, e a atividade de cuidar é uma atribui¢io natu-
ral da mulher®. Cuidadores do género masculino nio sio
muito comuns — neste estudo, eles sdo representados por
um pai e um irmio, que acabaram por assumir o cuidado
devido a auséncia de uma figura feminina. A literatura mos-
tra os cuidadores do género masculino como um pequeno
grupo a parte, com suas proprias necessidades, preocupa-
¢oes e desafios®.

Em relagio ao grau de escolaridade, apenas um cui-

dador afirmou ter ensino médio completo. A escolaridade
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predominantemente baixa pode ter contribuido para a baixa
renda e para que o préprio familiar se tornasse o cuida-
dor principal, pois a inser¢io no mercado de trabalho para
aqueles com baixa escolaridade é mais dificil. No entanto,
em decorréncia do aumento de gastos devido as despesas
com o adoecimento do familiar, muitas vezes os cuidado-
res sdo obrigados a conseguir um trabalho informal e drduo,
pois precisam aumentar ou até mesmo assumir o papel de
provedor da familia’.

No que diz respeito ao estado civil, hd um predominio
de participantes casados, o que corrobora para dificultar a
prestacio dos cuidados, pois além dos afazeres domésticos,
os cuidadores precisam dividir seu tempo entre o familiar
dependente e os outros familiares, ou até mesmo com um
emprego para ajudar nas despesas, o que pode gerar sobre-
carga de responsabilidades'. Referente ao tempo dedicado
ao cuidado do familiar adoecido, quatro participantes rela-
taram dedicar-se em tempo integral; os outros trés, mais de
quatro horas por dia. A nosso ver, a dedicagio em tempo
integral contribui para alteragdes nas diversas dimensdes da
vida do cuidador — fisicas, psicossociais e financeiras —,

o que pode gerar tensio.

Tensdo do papel de cuidador

Além do comprometimento das diferentes dimensoes da
vida, assumir o papel de cuidador implica ter que lidar
com a gravidade e a imprevisibilidade do curso da doenga,
com a sobrecarga e a complexidade das atividades, e dedicar
tempo ao cuidado, o que gera um sentimento de exaustio
pela mudanca na rotina didria''.

Soma-se a isso o fato de que a progressio da doenga
tende a enfraquecer as pessoas, aumentando a sua depen-
déncia, tornando cada vez mais prolongada e estressante a
prestagdo dos cuidados, o que pode gerar sentimentos nega-
tivos, como o mal-estar fisico e emocional®.

Em decorréncia de fatores que, de uma forma ou de outra,
contribuem para a tensio do papel de cuidador, sobrevém
recolocagdes e novas adaptagdes tanto na vida pessoal como
na profissional. E comum os cuidadores desenvolverem uma
capacidade de adaptagio positiva as situagoes de doenga do
ente querido, sendo que a resolugdo do problema e a adap-
tagio também incluem mudangas e tempo'®.

O sofrimento dos cuidadores é minimizado por meio
da espiritualidade, o que pode motivar aspectos subjetivos,
como o bem-estar, favorecendo o suporte social e a intera-

¢do com um Ser Superior. Deus é fonte de conforto e de

orientagio, sendo que essa relagio pode fornecer sentido e
novos significados para circunstincias problematicas’?®.
Os cuidadores que possuem crengas religiosas apresentam
um enfrentamento com satisfacio e esperanca. Os depoi-
mentos dos cuidadores mostraram que eles sofrem junto
com os familiares adoecidos, e a existéncia da fé e da espi-
ritualidade funciona como reftgio e sustentagio em todos
os momentos, principalmente nos de crise, auxiliando-os a

enfrentar essa fase!’.

Processos familiares interrompidos
Frente ao adoecimento de um membro da familia por
cancer e ao tratamento que resulta em traqueostomia, os
processos familiares estdo sujeitos as mudangas em seus
relacionamentos e em sua dinimica. Essas estdo relacio-
nadas com altera¢des nas condi¢des socioecondmicas;
com a geragio de conflitos entre paciente e cuidador ou
a prontiddo para melhorar o enfrentamento familiar com
dedicagio ao assumir o papel de cuidador; e com a maior
aproximagio entre eles. A situagio pode ser agravada pelo
nivel de desconhecimento sobre a doenca e pelo baixo
grau de escolaridade, que podem dificultar a compreen-
sdo do processo de adoecimento e da missdo do cuidador.
Destaca-se a inversdo de papéis: neste estudo, uma mulher
assume a funcio de provedora da casa e uma pessoa idosa
cuida de um jovem'.

Os conflitos gerados entre o familiar adoecido e o cui-
dador podem ser decorrentes de uma estrutura familiar
na qual os membros possuem dificuldades para absorver
todo o contexto que a situagio de adoecimento lhes impde.
Ademais, o adoecimento de um membro da familia pode
acometer outros, em especial o cuidador principal, provo-
cando estresse, cansaco, irritabilidade, negag¢do do papel e
insatisfagdo consigo mesmo, podendo deixd-los deprimi-
dos. Ao mesmo tempo, os conflitos também sdo sentidos
pelos pacientes, que sofrem com a inversio de papéis, sen-
tem insatisfagdo com seu estado de satde e sdo prejudicados
pela falta de conhecimento sobre a doenga'*.

Ainda sobre a falta de aceitagido por parte da pessoa
adoecida, vale destacar o sofrimento causado pela inversio
de papéis: quem antes era o principal apoio familiar agora
passa a conviver com a sensagio de estar incomodando.
Questées de masculinidade estdo presentes na nossa cul-
tura; o homem é o mantenedor do lar e a mulher, a cuida-
dora — para os homens, a responsabilidade pelo sustento

do lar tem papel de destaque’®®.
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A experiéncia e a vivéncia do cuidador sio tnicas, e estdo
relacionadas as mudangas e aos sentimentos desencadeados
pelo fato de ter que se adaptar e assumir um novo papel.
A experiéncia de prestar o cuidado faz com que o cuidador
passe por um processo adaptativo, o que pode exteriorizd-lo
tanto de maneira positiva quanto negativa, produzindo natu-

ralmente desdobramentos em seu estado fisico e emocional.

Papel dos profissionais de
enfermagem no ambito
hospitalar e na atengao basica

O apoio da equipe multiprofissional de satde, principalmente
do enfermeiro, contribui com o cuidador nesse intenso pro-
cesso de cuidar, uma vez que tende a oferecer orientagoes
e suporte necessdrios para minimizar os efeitos do adoeci-
mento. Quando as orientagées nio sio efetivas, pode haver
sobrecarga fisica, emocional e econémica do cuidador™.
E premente que os profissionais de satide levem em con-
sidera¢do o grau de escolaridade do cuidador, pois a baixa
escolaridade pode contribuir para o insucesso da aprendi-
zagem e ampliar a inseguranca.

Na maioria das vezes, no 4mbito hospitalar, as orien-
tagoes sdo prestadas de maneira informal, por meio de
uma comunica¢ido verbal repleta de termos técnicos,
realizada no momento da alta hospitalar. Isso dificulta a
compreensio, a apreensio dos saberes, e nem sempre o
cuidador tem a oportunidade de revisar as agdes ou até
mesmo de efetud-las diante do profissional de enferma-
gem!'*1> Os participantes deste estudo relataram difi-
culdades e inseguranga no exercicio do cuidado perante

a situagdo de um familiar que necessita de cuidados
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complexos. Contribuem para essas dificuldades o senti-
mento de medo e a falta de familiaridade com recursos

da tecnologia assistiva.

CONSIDERACOES FINAIS

A vivéncia do cuidador familiar é Unica, sendo relacionada
a mudanga em sua vida pessoal, a rotina didria e aos senti-
mentos desencadeados pela necessidade de assumir um novo
papel. E essencial que o profissional de satde, especialmente o
enfermeiro, compreenda os desdobramentos do adoecimento
de uma pessoa com cincer e traqueostomia na familia, a fim
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dessas pessoas, uma vez que o cancer de cabega e pescogo
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Desenvolver este estudo nos fez refletir sobre o impor-
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cincer e traqueostomia na familia, o que nos tornou mais
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