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INVISIVEIS NA DOR: O DESAFIO DE CUIDAR DE QUEM CUIDA

Solange da Cunha Pacheco!

Os cuidados com o paciente oncoldgico muitas vezes recai a um familiar proximo que

pode ser o conjuge, pais, filhos e irmdos. Esses cuidadores informais exercem papel
fundamental no tratamento, que passa pelo conforto fisico e ultrapassa o suporte emocional do
paciente. No entanto, essa dedicacdo intensa e continua tem um custo: a invisibilidade social,
emocional e institucional desse cuidador, que tem uma missao essencial na atengdo ao paciente
com cancer, influenciando  diretamente no  seu completo  bem-estar.
Atualmente, a maioria dos tratamentos do cancer ¢ realizado em regime ambulatorial.

O que significa que pode ser necessaria a presenca de um acompanhante para ajudar nos
cuidados didrios do paciente, que muitas das vezes, passa a ser aquele que estd por perto, um
familiar. Esse cuidador acaba assumindo diferentes papéis, que vao se modificando durante o
tratamento da doenga.
O cuidador, de certa forma, tem grande influéncia sobre como o paciente com cancer

vai lidar com a doenga. Sua maneira de encarar, o incentivo e apoio sao fundamentais, ajudando
inclusive no seguimento correto do esquema de tratamento proposto e nos cuidados adicionais,
com a alimentagao, banho, realiza¢ao de atividades fisicas € nos momentos de descanso, assim
como nas atividades mais complexas como agendamento de consultas e o tratamento,
problemas e burocracias dos planos de satide ou do SUS. O cuidador acaba assumindo todas as
necessidades do paciente.
E muito comum que o cuidador acabe deixando de lado parcialmente ou as vezes

totalmente, sua vida profissional, por determinado tempo para se dedicar aos cuidados
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exclusivos do doente, negando oportunidades de trabalho, trabalhando menos horas, ou até se

aposentando mais cedo para atender as demandas do paciente.

Invisibilidade dos Cuidadores: O Sofrimento Oculto

Os cuidadores apesar de protagonistas no dia a dia do cuidado, sdo invisibilizados nao
sO pela propria familia, mas também diante das politicas publicas, das equipes de satude. Existe
uma falta de reconhecimento de todas as esferas desse individuo que assume a responsabilidade
pelo cuidado de paciente com cancer, algumas vezes, sem ter com quem dividir esse encargo
ou mesmo compartilhar tantas demandas, podendo levar a consequéncias adversas para o
cuidador.

Apesar de sua contribuicao essencial, muitos cuidadores ndo recebem qualquer suporte
ou auxilio de membros da familia ou institucional, o que pode levar a uma sobrecarga para
aquele que assumiu a posi¢ao de cuidador.

Sao bem escassas as iniciativas que os reconhecem como sujeitos que também precisam
de cuidados. A sobrecarga fisica e emocional ¢ acentuada pela auséncia de reconhecimento,
pela sensagdo de impoténcia diante da doenga grave em alguém tdo proximo, por diversos
motivos, seja pela culpa de ndo “poder adoecer”, porque precisa cuidar daquele paciente,
priorizando sua saude e sua vida, negligenciando seus proprios cuidados, o que os torna ainda
mais vulneraveis.

Tudo isso, soma-se a ideia de finitude que o coloca num lugar insano de responsavel
pela vida daquele doente, aliado ao sofrimento de pensar em perder aquela pessoa amada,
alguém tao importante em sua vida. Esta comprometido para que tudo corra bem durante o
tratamento, sem qualquer intercorréncia. O que muitas vezes ndo acontece, por conta dos
efeitos adversos do tratamento oncoldgico, frustrando-o.

O cuidador familiar tem uma cobranga pessoal, além das cobrancgas externas dos demais
familiares, que aparecem como visitas apenas, mas questionam o tratamento, fazem cobrangas,
ou ddo sugestdes, sem se preocupar em se colocar no lugar de quem esta na linha de frente,
sem ter a sensibilidade de escutar suas anglstia e necessidades pessoais.

Iniciativas recentes brasileiras como a Politica Nacional de Cuidados Paliativos (2024)

demonstram que esses cuidadores vivenciam altos niveis de estresse, ansiedade, depressao, e
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desgaste fisico, além de enfrentarem problemas econdmicos decorrentes da dedicacdo integral

ao paciente.

Impactos Psicologicos, a Negligéncia Institucional e Familiar

Estudos indicam que o estresse vivenciado pelo cuidador durante o tempo que se dedica
aos cuidados do seu familiar adoecido se equipara ao transtorno de estresse pds-traumatico
(TEPT). A tristeza, angustia e sensacdo de impoténcia diante da doenga do ente querido,
somado a responsabilidade continua do cuidado, contribui para o adoecimento também do
cuidador, o que na maioria das vezes nao ¢ percebido por ninguém, ja que o foco ¢ tratar e
salvaguardar a vida do paciente oncoldgico. No entanto, mesmo diante desse sofrimento,
poucos cuidadores tém acesso a acompanhamento psicologico.

Os cuidadores sem esse respaldo das instituigdes, ou da propria familia, vao se
socorrer em algum tipo de apoio, seja na espiritualidade, ou mesmo contratando suporte de
cuidador particular, quando viavel economicamente. Utilizando estratégias para sua propria
sobrevivéncia ao se dar conta dessa necessidade, a fim de mitigar os efeitos negativos da
sobrecarga emocional e fisica, porque sdo postos com o encargo de cuidar, muitas vezes
sozinho do paciente e abandonados pela propria familia e pelas instituigdes.

Nota-se que a maioria dos cuidadores familiares sdo do sexo feminino: maes, filhas ou
esposas, refletindo padrdes socioculturais que atribuem as mulheres essa responsabilidade pelo
cuidado. O que provoca uma distribui¢ao desigual, contribuindo ainda mais para invisibilidade
do cuidador, que muitas das vezes ¢ considerada a extensao das responsabilidades femininas.

A literatura confirma que a maioria dessas cuidadoras, em geral, estdo na faixa etaria
de 50 anos que assumem essa tarefa tdo complexa, sem apoio adequado e de forma prolongada,
gerando fadiga, sofrendo restrigdes sociais, financeiras, profissionais e isolamento, além de
perdas de renda e diminuicao de perspectiva de progressao profissional. Essa invisibilidade
compromete sua identidade e 0 seu reconhecimento social.

Recentemente o Ministério da Saude, por meio de politica de Cuidados Paliativos, ja
prevé o fortalecimento de acdes voltadas a cuidadores, inclusive suporte psicossocial e
orientagdo clinica. Entretanto, a implementacdo dessa politica publica ainda ¢ muito

embrionaria necessitando que se expanda por todas as regidoes do pais, ja& que a doenga nao
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escolhe os individuos que serdo acometidos pelo cancer ou outras doengas graves que necessite
de suporte por cuidador.

O cuidador precisa ser cuidado, pois adoece juntamente com o paciente, emagrece da
mesma forma porque deixa de se alimentar, de realizar atividades fisicas, de se relacionar com
amigos, de sair para se divertir, ir a festas, praia, cinema. Deixa de se socializar, vivendo apenas
em funcdo de cuidar do doente, obstinado em fazer o melhor para que tudo corra bem no
tratamento, negligenciando sua propria saude fisica e mental.

E necessario que se implementem intervengdes com suporte psicologico, capacitagio,
inclusdo e implantacdo de redes de apoio a esses cuidadores que ¢ fundamental para reduzir a
sobrecarga e promover o seu bem-estar. Essa capacitagdo dos cuidadores ¢ crucial, ja que
muitas vezes, assumem esse lugar sem qualquer preparo para lidar com a complexidade do
tratamento oncologico. A falta dessa capacitagdo e de orientagdo adequada pode levar a erros
importantes comprometendo o tratamento do paciente, como na administracdo de
medicamentos, cuidados com a higiene e alimentagdo, contribuindo para o aumento da sua

sobrecarga emocional.

Consideracoes Finais
Cuidar de um paciente com cancer ndo pode significar o adoecimento silencioso de
quem cuida. A invisibilidade do cuidador precisa ser rompida por meio de politicas publicas
robustas, agdes institucionais, reconhecimento legal, apoio continuo de outros familiares ou
suporte de cuidador profissional.
E preciso enxergar o cuidador como alguém que também precisa ser cuidado. A
dignidade do cuidado passa, necessariamente, pela dignidade de quem cuida.
A presenca de uma rede familiar e institucional de apoio ¢ essencial para que o cuidador
possa exercer sua fungdo de forma menos solitaria. A divisdo de tarefas, o revezamento entre
familiares, o acesso a cuidadores profissionais ¢ a formagao de grupos de apoio sdao medidas
necessdrias e expressamente recomendadas por especialistas em saude mental e atencao
domiciliar.
Iniciativas incipientes de algumas institui¢des que apresentam projetos para tratar
também do cuidador, j& oferecem alguns recursos que ajudam os cuidadores a entender melhor
seu papel e a buscar suporte, isso ja ¢ um comeco, mas ndao ¢ tudo.

E preciso entender que o cuidador € o elo invisivel, porém essencial, que sustenta com
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amor, sacrificio e resiliéncia o percurso do paciente oncoldgico, mesmo quando a dor

permanece silenciosa e negligenciada.
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