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Pacientes oncolégicos: um olhar sobre as dificuldades
vivenciadas pelos familiares cuidadores.
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1. Introducédo

Os pacientes oncoldgicos necessitam de uma ajuda continua em
sua vida diaria. Geralmente um dos familiares se encarrega dessas
atividades, dedicando-se por um longo periodo a esses cuidados.
Como a doenca crbnica pode ou ndo perdurar anos a fio em uma
evolucao continua, esses cuidadores geralmente acabam por
abdicar de suas vidas em func¢éo dos pacientes.

Em muitos casos, ao receber o diagnostico de cancer de um ente
querido, toda a estrutura familiar sofre alteracfes, principalmente o
membro que se dedicara aos cuidados do paciente, pois, de acordo
com Santos; Sebastiani (2001), nem sempre a familia e os familiares
apresentam uma estrutura perfeita para absorver todas as demandas
gue a situacao de doenca requer, visto que esse processo contribui
para a instalacdo de uma crise no nucleo familiar.

Tendo em vista esses aspectos, o objetivo proposto consiste em
fazer um levantamento das dificuldades vivenciadas pelos familiares
cuidadores de pacientes oncolégicos e verificar as técnicas de
suporte apontadas pela literatura para eles.

Assim, seré apresentada uma pequena fundamentacéao tedrica
acerca do assunto e a seguir encontram-se os dados obtidos por meio
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de uma pesquisa de cunho qualitativo e quantitativo realizada com
16 familiares cuidadores de pacientes oncolégicos. Dentre os
diversos aspectos levantados na entrevista estruturada podemos
destacar: a mudanca das atividades da rotina diaria, o sentimento
desses familiares com relagdo aos cuidados prestados e a
comunicagéo entre familiar cuidador e paciente.

2. Desenvolvimento

2.1 Fundamentacao tedrica

O cancer é uma patologia que ha séculos vem se propagando na
sociedade. Apesar dos avancos cientificos, se desconhece o
numero de novos casos diagnosticados a cada ano devido a
auséncia de um sistema de saude de registro de cancer, que cubra
@ todo o territorio nacional. Segundo o INCA - Instituto Nacional de @
Céancer (2006), as estimativas anuais de incidéncias s&o consideradas
de grande valia, e as estimativas apresentadas para o ano de 2006
apontam que no Brasil poderdo ocorrer 472.050 novos casos de
cancer. Os tipos mais incidentes, exceto os de pele ndo melanoma,
serdo os de prostata e pulméo no sexo masculino e mama e colo
do Utero para o sexo feminino. Essa mesma magnitude é observada
no mundo todo.

Dentre os diversos fatores que tém contribuido para isso podemos
destacar o envelhecimento populacional, resultante do intenso
processo de urbanizacdo e das a¢8es de promocao e recuperacao
da saude, que proporcionaram a exposicdo continua a fatores
ambientais e mudancas comportamentais responsaveis pela
carcinogénese.

Como em muitos casos, o0 paciente com diagndstico de cancer
precisa de uma ajuda continua em sua vida diaria. Surge a
necessidade de um familiar se dedicar a esses cuidados, que séo
essenciais ndo apenas no momento de doenga, mas ao longo da
vida do ser humano. Assim o cuidado é parte integrante da vida.
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Carvalho (2003, p. 34) diz que o cuidar é um “elemento essencial dos
fendmenos envolvidos nas relagdes que se estabelecem entre viver
e morrer”, é um cuidar que se reveste de multiplos aspectos.

A definicdo apresentada por Boff (1999) para o cuidar é:

Cuidar € mais que um ato; é uma atitude. Portanto, abrange mais
gue um momento de atencédo, de zelo e de desvelo. Representa
uma atitude de ocupacdo, preocupacdo, de responsabilidade e
de envolvimento afetivo com o outro (BOFF, 1999, p. 33).

A partir de entdo, pode-se pensar e falar no cuidado como algo vivido
por nés e que em nds se estrutura, ou seja, nds seres humanos
somos cuidados e sem o cuidado deixamos de ser humanos.
Sendo assim, Boff (1999) apresenta a origem da palavra cuidado a
partir do latim curar que eram utilizadas como sinénimos, num
contexto de relacbes de amor e amizade expressando o desvelo,
preocupacao e inquietacdo pela pessoa amada. O cuidado surge
somente quando a outra pessoa tem importancia para o cuidador,
para assim, dedicar-se a pessoa cuidada, dispondo-se a participar
do seu destino, buscas, sofrimentos, sucessos, enfim, da sua vida,
sendo que o cuidado transforma-se em bom trato para com outro.
Em funcéo desse voltar-se ao outro, a atitude de cuidar também
gera preocupacgdes, inquieta¢des e responsabilidades por parte de
quem cuida.

Além dos aspectos ja citados, Waldow apud Carvalho (2003)
destaca que o cuidado incita dentro de n6s seres humanos
compaixao, solidariedade e ajuda, buscando a promoc¢éo do bem-
estar dos pacientes, assim como sua integridade moral e dignidade
enguanto pessoas. Dessa maneira, os cuidadores devem manter a
intencionalidade integrada ao ato de cuidar.

A denominacédo cuidar esta na maioria das vezes associada a
relacdo de dependéncia do paciente ou pessoas que precisam de
cuidado. Por esse motivo, o cuidado faz parte de um processo de
interacdo interpessoal. Paulo Freire apud Carletti & Rejani (1996)
afirma que, para que ndo ocorra uma dominagéo e manipulacdo por
parte dos cuidadores sobre os pacientes é necessaria uma co-
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participacao ativa das experiéncias anteriores e um esforco comum
entre ambos para conhecerem a realidade e junto buscarem o
crescimento sem distorcdes.

Cuidar ainda pode significar, numa viséo integral, para Fernandes
(2005), um escutar acolhedor das diversas dimensdes do humano,
numa postura de respeito ao homem e a sua natureza, integrando
a pratica dos saberes da salde e do bem-estar. Deve-se observar
nesse cuidar a busca pela unidade da pessoa como um todo,
estimulando a crer na sua propria for¢a, incentivando sua co-
participacdo no tratamento, pois com suas forcas e fraquezas,
vontade de viver e da busca pelo novo sentido da vida o paciente
transforma-se no sujeito ativo e ndo no protagonista da sua doenca.

Como a prépria palavra sugere, cuida-dor € também aquele que
cuida da dor, conforme enfatiza Franca (2004), que além de cuidar
do paciente acometido por uma doenca, torna-se alvo de todos
aqueles que o cercam, inclusive a propria familia. Fica também a
encargo do cuidador suportar as exigéncias que lhe sdo impostas
@ pelo meio familiar, pela doenca e por si mesmo. @

Por cuidadores, podemos definir todas as pessoas envolvidas no
atendimento das necessidades dos pacientes, sejam elas fisicas
e/ou psicossociais. Dessa forma, Carvalho (2004) enfatiza: os
cuidadores podem ser tanto a equipe de saude como os familiares
do préprio paciente; neste caso, iremos nos ater aos familiares
cuidadores em funcao dos objetivos propostos.

Muitas vezes, este ndo escolhe ser cuidador, ele é “eleito” de maneira
inconsciente pelo grupo familiar e se deixa colocar nesse lugar.
Franca (2004) esclarece algumas circunstancias que podem
contribuir para isso, tais como: habitagéo, fatores econémicos etc.
Ha ainda outras questdes, que quando trabalhadas terapeuticamente
hdo de surgir, como a aceitacdo para permanecer como “bode-
expiatdrio” ou como “aparador” do sofrimento do grupo familiar.

Para McCoughlan (2004), o maior presente recebido pelos cuidadores
€ a habilidade de estar presente com o paciente que se encontraem
desconforto e auxilia-lo com a intencao de lhe proporcionar o maior
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conforto possivel. Através dessa pratica, os cuidadores sdo benefi-
ciados com o aprendizado e o recebimento de algo muito maior do
gue se oferece, assim como o respeito pela condicdo humana, a
fragilidade do proprio ego, planos e sonhos e, entre outros, a partilha
das experiéncias passadas. Um dos maiores privilégios dos
cuidadores € ajudar o paciente a sentir-se melhor somente com as
maos, 0 coracdo e a mente.

O ato de cuidar também é influenciado pelas caracteristicas
individuais de cada ser humano, assim como ressaltam Bettinelli,
Waskievicz & Erdmann (2004). Entretanto, cada cuidador é um ser
diferente, com potencialidades, capacidades, que vive momentos
diferentes atribuindo significa¢des distintas aos seres humanos, por
isso, ao tomar consciéncia desses elementos, os cuidadores terdo
capacidade para corresponder as demandas de sua vida diaria. Da
mesma maneira e com certa liberdade para fazer suas escolhas, o
cuidador conseguira redirecionar e transformar a realidade do seu
cotidiano, s6 que para isso tera de abdicar dos interesses
individuais percebendo melhor o coletivo, fator decisivo do processo
salde-doenca.

Portanto, Bettinelli, Waskievicz & Erdmann (2004) afirmam que é
extremamente importante tomar conhecimento das suas
potencialidades e limitagfes enquanto cuidadores, pois esses limites
precisam ser superados para quebrar a barreira da onipoténcia e da
mesma maneira possibilitar a construcdo da propria identidade por
meio de cada atitude de cuidado para com avida, até chegar a um
momento de completude no desempenho do cuidado.

Ha diversos estudos que giram em torno da assisténcia aos
familiares, pacientes e cuidadores de acordo com McCoughlan
(2004), principalmente no que diz respeito a capacidade de
aprendizagem que esses individuos possuem para lidar com os
aspectos existenciais, espirituais, psicoldgicos e emocionais do
viver e morrer, assim como perda, luto, ansiedade, depresséo e
estresse; todos esses sentimentos e processos com 0s quais 0s
familiares cuidadores estdo envolvidos constantemente nas suas
atividades.
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O cuidador assume um compromisso com o paciente por meio do
cuidar, conforme afirma Mayeroff citado por Carvalho (2003), em que
o cuidador precisa “entrar” no mundo do paciente como se fosse seu
para assim ser capaz de entendé-lo, compreendé-lo, ver a vida como
0 paciente a vé e proporcionar-lhe o que ele precisa para crescer.

Para usufruir as caracteristicas positivas da funcdo de cuidador,
McCoughlan (2004) ressalta que tanto a familia quanto os cuidadores
precisam aprender uma habilidade essencial, que é cuidar de si
proprios, tanto fisica quanto emocionalmente, pois essa é uma
atividade que exige 24 horas de vigilancia e cuidado ao paciente.

Todos os aspectos comentados até o momento sdo extremamen-
te importantes para que o ato de cuidar seja assumido pelo fami-
liar cuidador de maneira equilibrada e harmoniosa envolvendo-se
com a mesma atencao e responsabilidade em todas as situacdes.
Silva apud Carvalho (2003) esclarece que quando o cuidado é ex-
presso por meio de uma atitude de qualidade, intensa e honesta, pro-
porcionando uma verdadeira ajuda ao paciente, o tempo que se
dedica deixa de ser o mais importante.

InGmeras vezes o cuidador sente-se agredido ao ter de exercer a sua
atividade de cuidar sem sentir-se amparado, conforme enfatiza Do Valle
(2002). Além disso, estd em constante contato com o outro que sofre,
podendo desencadear o sofrimento do cuidador ou a possibilidade de
vir a sofrer. Essa dor que se sobrep@e a todas as outras é denominada
de dor psiquica, é a dor de existir, a dor de amar, pois o0 objeto ao qual
o cuidador esta ligado (o paciente que cuida com zelo, dedicacao e
atencdo) é igualmente amado, odiado e angustiante.

O homem sente-se ameacado pelo seu sofrimento, que pode surgir
de trés direcdes, segundo Freud (1930): (a) do nosso préprio corpo,
condenado a decadéncia e a dissolugéo, ndo podendo dispensar
nem ao menos o sofrimento e a ansiedade como sinais de
adverténcia; (b) do mundo externo, que pode voltar-se contra nds por
intermédio das forgcas de destruicao; e (c) de nossos relacionamentos
com as outras pessoas. Talvez este seja 0 mais penoso de todos, ao
gual o cuidador esta exposto com maior intensidade devido a sua
relagéo direta com o paciente.
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Sobretudo, Freud (1930) afirma que o0 homem busca maneiras para
lidar com o sofrimento advindo dos relacionamentos humanos com
trés atitudes: (a) da intoxicacéo; (b) podendo tornar-se membro da
comunidade e utilizar-se de uma técnica cientifica para atacar a
natureza sujeitando-a a vontade humana; e (c) a defesa imediata do
isolamento voluntario, em que o familiar cuidador ira manter-se
distanciado do paciente, realizando somente os cuidados necessarios,
podendo obter a felicidade da quietude.

Diante do sofrimento do cuidador pode acontecer uma baixa na
resisténcia orgéanica e ele ficar exposto a doencas fisicas e até
mesmo a depresséao, conforme ressalta Franca (2004). Seu estado
psicolégico e emocional também é afetado sendo comum a
expressao de afetos contraditorios que muitas vezes se intercruzam,
tais como a raiva, a magoa e a culpa. A culpa é o grande pesar,
sentem-se culpados por terem esses sentimentos que culturalmente
nao se pode manifestar e sentir, principalmente por aqueles que
sofrem.

Assim, os familiares cuidadores principalmente de pacientes que
estdo em fase terminal enfrentam um trabalho pesado, fisico e
mentalmente, que pode deixa-los emocionalmente esgotados,
fisicamente exautos e completamente subjugados. Dessa forma,
Lown & Tavares citado por Silva, Maria (2004), comentam a importancia
dos familiares cuidadores de cuidarem de si mesmos para que possam
se dedicar ao outro dignamente. Para isso é necessario descansar,
comer bem, fazer exercicios regularmente, relaxar diariamente,
meditar, rezar e quando preciso buscar aconselhamento.

Uma outra opg¢édo que Silva, Maria (2004) aponta é dar a oportunidade
para o familiar cuidador falar sobre suas préprias ansiedades, seus
medos, das questdes que podem vir a acontecer nos préoximos dias
ou horas com a pessoa que ele ama e cuida, enfim, dar um suporte
aos seus sentimentos.

Os cuidadores, da mesma forma que o paciente e a familia,
precisam ser ouvidos sobre seus anseios, angustias, medos,
ansiedades e sentimentos. Rezende citado por Esslinger (2004)
afirma que precisa haver uma interacao nessa escuta, mas sem a
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preocupacéo de obter conclusdes, pois assim, ela se torna mais
importante do que qualquer técnica.

Esslinger (2004) ainda ressalta que essa escuta deve ser atenta ndo
apenas para o verbal, mas deve-se observar o que muitas vezes nao
é dito, como um olhar, um suspiro, choro, ou seja, perceber os
sinais expressos pelos sentidos para que dessa maneira 0s
familiares cuidadores sintam-se acolhidos, pois eles formam o elo
entre paciente e a equipe de salde, o que ocasiona um grande
desgaste. Além de ser ouvido precisa também receber instru¢des
e orientac@es detalhadas acerca do paciente, do tratamento, do
diagndstico, de todos os aspectos envolvidos nessa rela¢do, numa
linguagem simples e acessivel ao cuidador.

Portanto, é essencial que os familiares cuidadores renovem o ar dos
seus pulmdes e ndo fiquem constantemente presos aos cuidados
com o paciente. Kiibler-Ross (1998) comenta que todos os seres
humanos precisam ter suas “baterias recarregadas” e de vez em
guando viverem uma vida normal para ser eficiente perante a doenca,
@ 0 paciente e os cuidados prestados. @

Ao falarmos de familiares cuidadores, mencionamos uma complexidade
grandiosa diferentemente de qualquer outro sistema, conforme
apontam Carter & McGoldrick (1995). Uma familia quando recebe
o diagndstico de cancer em um dos seus membro sofre certas
mudangas que variam de acordo com a atitude do paciente, do
conhecimento e da habilidade de comunicac¢é&o por parte de quem
comunicou o fato. Kiibler-Ross (1998) enfatiza a necessidade dessa
familia de compartilhar suas preocupag8es comuns para aliviar as
pressdes e emocgdes, que, se forem mantidas em segredo, podem
criar uma barreira artificial que dificultara a preparacéo para o futuro.

Para a maioria das pessoas, a familia representa um apoio muito
importante tanto na estruturacédo dos vinculos afetivos como nos
referenciais de seguranca. O paciente portador de doenca crbénica
geralmente vivencia uma série de experiéncias emocionais.
Conforme afirmam Santos & Sebastiani (2001), sdo manifestacdes
psicoldgicas que o remetem a condi¢gdes primitivas e a uma
necessidade de sentir-se amparado e protegido, principalmente
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pelas figuras que ja ocuparam esse papel e que nesse momento séo
solicitadas novamente.

Entretanto, Santos & Sebastiani (2001) ressaltam que a familia
passa a ter um papel decisivo frente a essa nova fase de adaptacéo
do paciente, prestando-lhe auxilio, contribuindo com o trabalho de
equipe de saude e, em alguns casos, chegando até mesmo a
comprometé-lo. Mas nem sempre se pode esperar que essa familia
tenha uma estrutura perfeita para absorver todas as demandas que as
situacdes de doenca e internagdo impuseram aos seus componentes,
pois com esse processo de doenc¢a hd também a instalacdo de uma
crise no nucleo familiar.

Para que haja uma melhor compreensédo acerca dos processos da
psicodindmica familiar, Santos & Sebastiani (2001) enfatizam a
necessidade de se perceber a familia como um sistema de relagdes
fechado e interdependente, ou seja, a familia quando composta de
todos os seus membros encontra-se num certo equilibrio; sobretudo
guando um dos componentes adoece, ha uma privagdo familiar
desse individuo em fun¢éo das limita¢des da doenca, o que gera um
desequilibrio (que pode ser temporario ou definitivo), perdendo um
dos seus pontos de referéncia e sustentacé@o. Essa crise que agora
se instala passa a mobilizar tanto no sistema familiar como no
paciente novas formas adaptativas de reorganizacao frente a crise,
numa tentativa de criar uma situac¢éo temporaria de equilibrio para,
assim, superé-la e resgatar o status quo.

Em funcéo dessa desorganizacao e tentativa de reencontrar o
equilibrio, mesmo que seja temporario, a identidade e integridade
do sistema sdo ameacadas. Essa sensacédo, que segundo Santos
& Sebastiani (2001) pode ser objetiva ou subjetiva, mobiliza os
integrantes da familia podendo desencadear os mais diversos
comportamentos em relacdo a pessoa que adoeceu, a equipe de
salide, ao tratamento e até mesmo aos proprios membros da
familia.

Ha trés niveis de reacdes que podem ser observados com maior
freqiiéncia frente a esses momentos de crise, conforme Santos &
Sebastiani (2001) ressaltam. S&o eles: (a) 0 mais comum, que é
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guando o sistema se mobiliza na inten¢éo de resgatar seu estado
anterior; (b) o sistema paralisa frente a situacéo de crise impactante;
e, (c) o sistema familiar percebe os beneficios ocasionados pela
crise e se mobiliza para manté-la.

Como podemos perceber, a familia tem importancia fundamental no
processo de relagdo do paciente com a doenga, com o tratamento
e até mesmo com a hospitalizacdo. Portanto, podemos considera-
la um aliado no acompanhamento do paciente crbnico, pois é ela
guem ird conviver com o paciente e sua doenca compartilhando
juntos suas perdas e limita¢des, buscando apoio e conforto nas
horas dificeis.

2.2 Método

Quanto a metodologia, utilizou-se uma analise de tratamento
@ gualitativa dos dados obtidos, pois por meio do método interpretativo @
ha a possibilidade de um estudo das questfes abertas e uma leitura
dos aspectos psicoldgicos e afetivos apresentados pelos cuidadores.
De acordo com Pope & Mays (2005), esse método procura explorar
as compreensdes subjetivas das pessoas acerca da sua vida diaria.

O método quantitativo também foi utilizado com o objetivo de proporcionar
um levantamento numeérico e estatistico das questdes fechadas, além
de trazer um cruzamento de dados por essas questdes.

Considerando que muitos familiares cuidadores verbalizaram néo ter
condic¢Bes de prestarem as informagdes solicitadas respondendo ao
questionario, justificando-se estarem vivenciando um sofrimento
causado pela fungcéo que desempenham, o nimero de participantes
restringiu-se aqueles que se dispuseram a respondé-lo no periodo
da pesquisa. Dessa forma, justifica-se também a nao mensuracéao
do grau de instrugéo dos participantes dessa pesquisa.

Para a escolha do método procurou-se observar os procedimentos
adotados, visto que Nascimento (2002) caracteriza a pesquisa
guantitativa em funcéo do seu carater de descobrir e classificar a
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relacdo entre varidveis, a investigacao da relacdo de causalidade e
fendbmenos, e a quantifica¢édo de opinides e dados. Utiliza-se para
iSSO 0S recursos e técnicas estatisticas.

Dessa forma, a amostra pode ser composta por sujeitos com
caracteristicas variadas que se distinguem segundo as necessidades
do estudo. Moreira (2002) ressalta que para isso elabora-se uma lista
de sujeitos e a escolha é realizada aleatoriamente.

Nesta pesquisa, a coleta de dados foi realizada com 16 participantes
escolhidos aleatoriamente, que se encontravam na condicao de
familiares cuidadores de pacientes oncolégicos havia no minimo 4
meses. A condicdo de tempo visa atingir uma amostra que possibilita
levantar o maximo de dados sobre as dificuldades por eles
vivenciadas.

A técnica utilizada para a coleta de dados deste projeto foi uma
entrevista estruturada, sendo que o instrumento compde-se de 24
questdes mistas.

O presente instrumento foi elaborado a partir de um levantamento
realizado pela propria académica, no qual, em topicos, procurou-se
listar as questBes que seriam abordadas na entrevista, tais como
sexo, idade, tempo que desempenha a funcdo de cuidador, as
tarefas diarias que foram alteradas na rotina do cuidador, como é a
relacéo familiar cuidador/paciente, como esté sua saude fisica e
mental, se apresenta sintoma depressivo, entre outros aspectos.

A partir de entdo as perguntas foram sendo estruturadas com as
respostas, formando, assim, perguntas fechadas; algumas delas
apresentam ao final a opcéo “outras”, deixando a possibilidade de
uma complementacao da resposta caso o entrevistado ndo encontre
a mais adequada anteriormente. Assim originaram-se as perguntas
abertas.

Com todas as perguntas prontas, procurou-se montar a entrevista
em uma ordem de perguntas que abordasse em primeiro lugar os
dados do paciente, em seguida os dados do cuidador, para que
depois se chegasse as questdes referentes ao ato de cuidar e a
saude fisica e mental do familiar cuidador.
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A principio, o projeto o qual originou o presente trabalho foi encami-
nhado ao Comité Permanente de Etica em Pesquisa do Cesumar
— COPEC para aprovacgéo da pesquisa com seres humanos. ApGs
a liberagéo do certificado emitido pelo COPEC autorizando a rea-
lizacdo da pesquisa, foi realizado um primeiro contato com a Secre-
taria Municipal de Saude da cidade de Maringa (PR), em que se
solicitou a liberacao para desenvolver o projeto de pesquisa junto as
Unidades Bésicas de Saude — UBS.

ApOs a liberacao da Secretaria Municipal de Saude de Maringa (PR)
permitindo que a pesquisa fosse realizada junto as UBS, efetuou-
se entdo o primeiro contato com a diretoria dessas unidades, em que
0 projeto e seus objetivos foram apresentados, propondo, assim,
uma parceria para que se tivesse acesso aos sujeitos dessa
pesquisa.

A partir de entdo, com a indicacdo dos possiveis sujeitos, foi
realizado um primeiro contato com os familiares para verificar se
preenchiam os requisitos necessarios para compor a amostra. Em
caso afirmativo, explicou-se os objetivos do trabalho com a proposta
da entrevista, verificando se o familiar cuidador poderia participar da
pesquisa. Em todas as visitas realizadas, os familiares cuidadores
aceitaram colaborar respondendo a entrevista. Quando possivel foi
aplicada ja nesse primeiro encontro; caso contrario foram marcados
outro dia e horario de acordo com a disponibilidade do participante.
O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi explicado a todos
os participantes, que concordaram em assina-lo.

Como o instrumento foi elaborado pela prépria pesquisadora, por
nao haver nenhum outro que abrangesse os objetivos propostos,
realizou-se uma pré-testagem para validar a entrevista. Assim, foi
realizada uma primeira aplicacdo em um familiar cuidador que
cumpria as determinacdes propostas. Como o participante
respondeu todas as questdes sem dificuldades, seguiu-se a coleta
dos dados.
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2.3 Resultados

Além dos dados oriundos da aplicagdo de uma entrevista sistematiza-
da, pode-se mencionar também as informacgdes coletadas por uma
observagdo empirica, visto que os familiares cuidadores acabaram
encontrando na pesquisadora alguém em quem poderiam depositar
suas angustias, medos, fantasias etc. e, assim, relatar suas
experiéncias e dificuldades nesse &mbito. Bem como verbalizou
uma participante, “é importante poder conversar com alguém de fora
para poder desabafar um pouco, porque é dificil se manter sempre
forte. Tem horas que a gente desaba” (sic — P11).

Considerando ainda que a Psicologia é uma ciéncia que se volta
para a subjetividade do ser humano, esses dados sao extremamente
importantes. As palavras da participante vém reforgar o fato de que
o familiar cuidador, além de se responsabilizar pelos cuidados ao
paciente, também se torna alvo da prépria familia, precisando suportar
as exigéncias que lhe séo impostas por esse meio, pela doenga e por
si mesmo. Muitas vezes acabam ndo encontrando uma valvula de
escape para suas emocgdes e sentimentos no ambiente familiar.

Os pacientes aos quais os familiares participantes dessa pesquisa
dedicam seus cuidados podem ser caracterizados, em sua maioria,
do sexo feminino (56,3%), solteiros (43,8%) e com idade entre 52
a 87 anos (50%).

Ja os familiares cuidadores séo pessoas com a faixa etaria entre 55
a 66 anos (37,5%), do sexo feminino (81,3%) e casados (56,3%).
Pode-se observar que a faixa etaria dos pacientes (50% entre 52 a
87 anos) e dos familiares cuidadores é condizente; portanto, ambos
sdo pessoas que precisam de maiores cuidados em func¢éo das
debilidades que o préprio envelhecimento proporciona.

Quanto ao grau de parentesco existente entre os familiares cuidadores
e pacientes, os dados apontam para as relagfes conjugais (25%),
matriarcais e/ou patriarcais (18,8%) e fraternais (18,8%). Essas
relacdes familiares permitem que o paciente possa vivenciar
experiéncias emocionais e manifestagdes psicoldgicas primitivas
expressando sua necessidade de sentir-se amparado e protegido.
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Dos 16 familiares cuidadores entrevistados, apenas cinco (31,3%)
afirmaram que o paciente ndo apresenta nenhum tipo de dependén-
cia. Em outros ha uma dependéncia total (37,5%) e parcial (31,3%).
Do total de 16 pacientes, trés deles, que correspondem a 18,75%,
estdo acamados. Dessa forma, observa-se uma relacéo entre a de-
pendéncia existente e os cuidados necessarios.

O grau de dependéncia que o paciente apresenta deve ser um fator
irrelevante, pois o familiar cuidador deve prezar a unidade da pes-
soa como um todo e procurar estimuld-lo em sua prépria forca e
participag¢do no tratamento, bem como suas fraquezas, vontade de
viver e a busca pelo novo sentido da vida transformando-o num
sujeito ativo e ndo apenas num mero protagonista da sua doenca.

Em geral, o diagnostico de cancer causa um desequilibrio no ambiente
familiar, podendo ser temporario ou definitivo. Para compreender a
dinamica dessa crise se faz necessario atentar ndo apenas aos fatores
bioldgicos da doen¢a mas também ao mundo psicossocial numa
tentativa de correlacioné-la ao ciclo de vida familiar.

Dos casos em estudo, 37,5% da amostra receberam o diagnéstico
no inicio da doenca e os sintomas apareceram de forma acentuada
com frequientes crises agudas. Esses familiares sofreram mudancas
afetivas e instrumentais num curto espago de tempo, exigindo uma
mobilizagédo rapida no sentido de administrar esse desequilibrio.
Vivenciam ou vivenciaram uma grande tenséo, pois a energia familiar
é dividida entre proteger-se de outros danos, da desintegracéo e até
mesmo da morte e também dos esfor¢os progressivos para se
reestruturar ou resolver o “problema”.

Os pacientes que apresentam os sintomas ha algum tempo e
adiam a procura por um médico, 37,5% dos entrevistados,
vivenciam juntamente com os familiares cuidadores um periodo
sintomatico que antecede o diagnéstico concreto. A fase de
reajustamento e manejo, bem como do estabelecimento do plano
inicial de tratamento, acaba sendo prolongada. Esse comportamento
tanto dos familiares quanto dos pacientes revela um mecanismo de
funcionamento em que, por meio da negacéo, tenta-se omitir a
possibilidade do diagnéstico oncolégico.
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Quando ocorre um inicio gradual, no qual os sintomas vao aparecendo
aos poucos e logo os médicos chegam a um diagndstico, 18,8% dos
casos, a familia disp8e de um periodo de ajustamento prolongado,
proporcionando-lhe um enfrentamento da doenca de modo estruturado.

Apenas um dos familiares cuidadores entrevistados relatou ter diag-
nosticado o cancer na fase terminal da doenca (6,3%): “os médicos
disseram que ndo tem condi¢des de fazer cirurgia nem quimiotera-
pia, por isso todos os cuidados estdo sendo oferecidos em casa
mesmo. Disseram que ela tem de trés a seis meses de vida”. Para
esta familia os aspectos referentes a morte sédo inevitaveis e 0s
sentimentos que os circundam estéo associados ao luto e a reso-
lucdo da perda.

A seguir pode-se verificar alguns comentérios acerca da descoberta
do diagnéstico de cancer do paciente:

“Ja faziam trés anos meio que os médicos disseram do cancer, mas
agora eles disseram que ja ndo tem mais jeito, que esta tudo toma-
do. Mas ela continua fazendo o acompanhamento e o tratamento.”
(P1)

“O Z. estava viajando (paciente € caminhoneiro) e comecou a se
sentir mal, mas como sempre ele ndo falou nada pra ninguém, até
gue um dia, né, eu estava na beira da pia fazendo almoco e ele
apareceu do nada. Eu até levei um susto, porque ainda néao era hora
e nem dia de ele chegar. Mas ai, ele estava muito mal, nédo
conseguia nem falar, a voz nem saia, ai corremos com ele pro
médico e ja tiveram que fazer a traqueostomia pra ele poder respirar.
Ele quase morreu”. (P8)

“Ele foi num médico que falou que era sinusite, foi em outro, fez os
exames e falou a mesma coisa, s6 que pediu pra consultar um
especialista. Dai, ele demorou mais de um ano pra ir neste outro
médico”. (P10)

“Logo que ele nasceu eu comecei a perceber que ele tinha um brilho
diferente nos olhos, parecia uma manchinha, mas quase ninguém
conseguia ver, entdo eu levei ele no pediatra que teve bastante
dificuldade pra conseguir ver e acabou encaminhando pra outro
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meédico e logo me mandou pra SP, que é o Unico lugar que cuida
desse tipo de cancer”. (P12)

Os familiares cuidadores entrevistados vivenciam experiéncias
diversas relacionadas a descoberta do cancer, o que interfere na
estruturacdo e organizacéo familiar, dificuldades, sentimentos e
tarefas caracteristicos de cada fase. Pode-se afirmar, também, que
uma grande maioria dos familiares cuidadores (75%) compartilham
a mesma expectativa acerca de uma possivel perda (morte) do
paciente, pois diante do diagndstico de cancer e com o0 avanc¢o da
doenca torna-se inevitavel o contato com esses contetdos. Segue
os dizeres da participante P3: “a gente sabe que ele ndo vai muito
longe, os médicos disseram que nao tem como fazer cirurgia e nem
ao menos a radioterapia ndo vai resolver, ele esta muito fraco” (sic).

Os entrevistados que responderam de forma negativa com relacéo
a possivel perda do paciente (25%) podem estar utilizando o
mecanismo de defesa de negacéo, pois o sofrimento que esse
contelido gera é tdo intenso e inadmissivel que o individuo acaba
negando essa realidade na tentativa de proteger-se.

Acerca dos questionamentos de como os familiares cuidadores
consideram sua relacdo com o paciente, nove pessoas (56,3%)
relataram ter uma 6tima relacédo, dos outros 43,8%, seis pessoas
(37,5%) tém uma boa relagdo, mas com algumas dificuldades, e
apenas um participante (6,3%) apontou uma relacéo dificil. Pode-
se exemplificar essas dificuldades de relacionamento pela fala dos
familiares:

“Ele tem um temperamento muito forte, € uma crianca muito
determinada, de opinido, por isso as vezes temos dificuldades em
lidar com ele”. (P12)

“Ela é muito dificil de lidar, o problema maior é com o meu marido,
porque ela se intromete em tudo e ndo pensa no que vaifalar, e isso
muitas vezes interfere na minha relacao com ele”. (P13)

Os dados obtidos sobre a relagdo pacientes e familiares cuidadores
confirmam os ndmeros sobre a comunicagédo entre ambos, em que
50% da amostra conversam sobre todos os assuntos e 37,5%
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conversam sobre todos os assuntos, exceto os relacionados a
doenca. Nesses casos, percebeu-se que muitos dos pacientes
desconheciam o diagnéstico de cancer. “Ele acredita que vai voltar
a andar, ai eu procuro conversar com ele somente coisas boas, eu
tenho medo de que ele fique sabendo que tem cancer e entre em
depresséo, ai ele pode morrer mais rapido” (P3). Essa falta de
comunicac¢éo prejudica a ambos, pois em muitos casos esse “pacto
de siléncio” se torna um estimulo a solidao e ao abandono; resulta
em sofrimento.

Uma das formas que o familiar cuidador dispde para melhorar essa
comunicacao e estimular o paciente a expressar seus sentimentos
encontra-se no quanto ele esta preparado para escuta-lo.

Pode-se verificar que nove (56,3%) dos 16 familiares cuidadores
desempenham essa funcao ha menos de 1 ano, e 0 mesmo ndmero
de entrevistados se dedicam exclusivamente ao paciente em
periodo integral. Apesar dessa atividade exigir 24 horas de vigilancia
e cuidado ao paciente, o tempo nao se constitui no aspecto mais
importante, visto que o cuidado muitas vezes pode ser expresso por
uma atitude de qualidade, intensa e honesta, proporcionando ao
paciente uma verdadeira ajuda.

Com tanta dedicacéo ao paciente os familiares cuidadores acabam
precisando modificar sua vida pessoal em fun¢&o do cuidar, como
afirmaram 81,3% dos entrevistados. A Unica mudanca que ndo
ocorreu na vida desses cuidadores esta relacionada ao estado civil.

Dos familiares cuidadores entrevistados, nove pessoas (56,3%)
responderam que precisaram abandonar todas as suas atividades
em funcdo dos cuidados, apesar da importancia de manterem
alguma atividade que considerem essencial para si proprios. Outros
43,9% conseguiram manter alguma atividade, seja ela uma
atividade fisica, a pratica religiosa seja o trabalho.

Relacionado as tarefas da rotina diaria que os familiares cuidadores
tiveram de alterar em funcédo do ato de cuidar, apenas 12,5% dos
entrevistados afirmaram que nenhuma atividade precisou ser
alterada, outros 87,5% responderam haver diversas alteragées.
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Desses, podemos destacar que 62,5% tiveram altera¢des no sono,
56,3% no lazer, 50% nos afazeres domeésticos e 43,8% nas refei¢des.

Diante de tantas mudancas é de fundamental importancia que o
familiar cuidador possa cuidar de si proprio, procurando manter sua
integridade emocional, psicoldgica e fisica para assim continuar
dedicando-se ao paciente. Dentre as diversas formas de cuidados
para consigo mesmo, o cuidador pode se dedicar por alguns
minutos as técnicas de relaxamento, alongamento ou a alguma
atividade que minimize sua tenséo e |he seja agradavel.

Quanto a saude fisica dos familiares, 50% nédo perceberam
oscilagGes apo6s assumir a funcdo de cuidador. Dos 50% que
responderam positivamente, 25% comegaram a apresentar insonia;
25% tristeza e depresséo e 12,5% dores na coluna. Esses dados
apontam que metade dos entrevistados apresenta algum tipo de
sofrimento que esta se expressando por meio do préprio organismo.

Portanto, pode-se perceber que os familiares cuidadores sao
pessoas propensas a adoecer com maior facilidade que os outros
familiares ou amigos, pois, além de estar em contato direto com o
paciente, o que pode Ihe acarretar em sofrimento psiquico, bem
como mobilizar seus conteldos relacionados a morte, esses
cuidadores apresentaram uma mudanca abrupta em sua vida, sua
rotina, suas atividades. Alguns deles inclusive relataram ja perceber
alguns sintomas psicossomaticos, por isso a importancia de esses
familiares reservarem um tempo para cuidar de si mesmos e assim
poderem dedicar-se melhor aos cuidados com o paciente e desfrutar
dos aspectos positivos dessa funcao.

Outro fator agravante para os familiares cuidadores € que 81,3%
afirmaram nao ter o auxilio de outras pessoas nos cuidados para
com o paciente e apenas 18,8% podem contar com a ajuda de
alguém. Desses, 81,3% tém a familia auxiliando nos cuidados.
Dessa forma, o familiar cuidador encontra maiores dificuldades em
dedicar alguns minutos do seu dia aos proprios cuidados.

Quanto ao sentimento dos familiares enquanto cuidadores pode-se
perceber que 43,8% da amostra dedicam seus cuidados ao paciente
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por sentirem um imenso amor ao proximo, ja 37,5% sentem-se (teis
por poderem ajudar de alguma forma, apenas 12,5% sentem
compaixdo pela vida do proximo e 6,3% gostam de cuidar
procurando ndo demonstrar tristeza ao paciente, pois ndo sabe se
um dia ird precisar de cuidados também. Essas sado as palavras de
uma participante (P10) apés mencionar que esta casada com o
paciente ha 41 anos: “(...) € uma vida inteira juntos, por isso eu gosto
muito de cuidar dele, ele sempre esteve comigo, € o companheiro
da gente, né. E além disso, a gente nunca sabe se um dia vai
precisar que o outro cuide de nés” (sic).

Mesmo que essa ac¢éo de cuidar esteja embasada no amor, ha
momentos conflituosos em que os familiares cuidadores sentem-se
tristes, e entdo 87,5% dos entrevistados buscam auxilio em Deus,
outros 12,5% procuram conversar com amigos ou familiares.

A necessidade de conversar com 0s amigos ou familiares sobre as
suas tristezas consiste em compartilhar as preocupacdes para
aliviar as pressdes e emocdes. Uma participante, P11, mencionou
a importancia de contar com 0s amigos da igreja, pessoas com
quem pode conservar e até mesmo encontrar um apoio espiritual:
“sdo meus amigos de oracao” (sic).

Quanto a auto-estima dos familiares cuidadores, 75% néo
consideram que sua auto-estima foi afetada em funcéo do ato de
cuidar e apenas 25% responderam positivamente. Esse € um bom
prognéstico dos familiares cuidadores, pois significa que a maneira
como se sentem em relagdo a si mesmos permaneceu igual.

Dos familiares cuidadores entrevistados, 37,5% ja retomaram
algumas das atividades que tiveram de ser adiadas em funcdo do
ato de cuidar, mas 56,4% estéo a espera de que algo aconte¢ca com
0 paciente para poder retomar suas atividades. Desses, 31,3%
estdo aguardando o paciente apresentar melhoras e adquirir um
pouco mais de autonomia, 18,8% retomardo assim que o paciente
falecer e 6,3% quando o paciente for para a casa de outro cuidador.
Apenas 6,3% dos familiares ja estdo tentando retomar suas
atividades.
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Esse é aspecto preocupante que os familiares cuidadores apresentam,
pois, independentemente do paciente, precisam tentar retomar os
seus planos de vida sejam eles individuais sejam familiares. Essa
também é uma forma de cuidar de si proprios. Apenas o participante
P6 conseguiu contratar uma auxiliar recentemente. Ela reside com
os familiares e presta cuidados a paciente, assim o cuidador ja esta
tentando retomar algumas atividades.

Por intermédio do relato ou do comportamento de alguns dos
familiares pode-se observar algumas formas de funcionamento
psiquico desses cuidadores. Percebeu-se que a participante P7 faz
uso de determinados mecanismos de defesa, tais como a negacao
e racionalizacédo, pois verbaliza estar “tentando continuar a vida
normalmente”. Pode ser uma das formas que ela tenha encontrado
para lidar com o seu sofrimento diante dessa situacao. E ainda
mencionou que em uma das interna¢des do paciente lhe ofereceram
acompanhamento psicolégico, mas recusou porque estava se
sentindo bem. A cuidadora se utiliza desses mecanismos na
@ tentativa de tentar se convencer de que a vida continua como antes @
do diagndstico, mas mesmo assim chora quando vai tomar banho
como uma forma de desabafo.

Por meio de todos esses dados podemos perceber que, apesar de
muitos familiares cuidadores vivenciarem experiéncias parecidas,
sentimentos em comum e até mesmo sofrerem pelos mesmos
problemas, cada um deles reage diferentemente, tem uma atitude
ou postura diferenciada, utiliza mecanismos distintos para lidar com
todos esses elementos que estdo emergindo em sua vida. Mas uma
coisa ficou bastante evidente: todos apresentam diversas altera¢cfes
em suas rotinas em funcéo dos cuidados para com o paciente e
expressam algumas dificuldades que aqui foram expostas.

3. Consideracdes finais

Uma familia em que um de seus membros é acometido pelo cancer
passa por diversas alteracdes e dificuldades, mas o familiar que se
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disp6e a ser o cuidador vivencia experiéncias Unicas, relacionadas
as mudancas necessérias e aos sentimentos desencadeados por
essa acéo.

Pode-se verificar que os familiares cuidadores apresentam algum
tipo de sofrimento psiquico que se expressa por meio de tristeza,
depressao, insOnia, estresse, desanimo e até mesmo doencas
psicossomaéticas, como reacdes alérgicas e dores corporais.

As principais dificuldades desses familiares sao lidar com a angustia
que o paciente oncoldgico gera, bem como entrar em contato com
os aspectos relacionados a morte. E nesses momentos conflituosos
que os cuidadores buscam apoio em Deus, uma crenca que
transcende a natureza humana e conforta.

Outra dificuldade que os familiares cuidadores vivenciam esta
atrelada as mudancas que ocorrem na sua vida pessoal e rotina
diaria, visto que geralmente ele ndo tem o auxilio de outra pessoa
nessa funcao de cuidar. Entre as diversas alteragfes, pode-se
destacar as relacionadas a sono, alimentacao, afazeres domésticos
e lazer.

Como os familiares cuidadores dedicam-se a cuidar por sentirem
amor, compaixao, preocupacédo e zelo para com o paciente, é
importante que esteja bem consigo mesmo, visando proporcionar ao
membro doente uma minimizagéo do seu sofrimento e a busca do
bem-estar.

Portanto, é fundamental que cuidem de si proprios, dediquem alguns
minutos do dia a alguma atividade prazerosa, fagcam exercicios
fisicos, busquem utilizar técnicas de relaxamento e alongamento,
procurem aceitar os seus préprios sentimentos e estabelecam uma
boa comunicagéo com o paciente. Assim, o familiar estara cuidando
nao apenas com as maos, mas também com o coracao e a alma.

Dessa forma, estara relacionando-se melhor com o paciente e
poderé fazer dessa experiéncia vivida ndo apenas uma fonte de
sofrimento, mas estara fazendo parte de uma escola em que o
aprendizado é pelo respeito a condigdo humana.
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Como a presenca da pesquisadora na residéncia do familiar cuida-
dor serviu como um estimulo para que ele falasse sobre as suas
dificuldades, pode-se verificar que muitos deles demonstraram uma
necessidade muito grande de expressarem-se. Pude perceber em
alguns casos um pouco da dinamica psiquica daquele individuo, o
gue me proporcionou um enorme aprendizado sobre o ser humano,
a escuta e muito mais sobre o amor para com o outro.

Portanto, seria de fundamental importancia que esses familiares
cuidadores pudessem ter um acompanhamento psicoldgico para
auxilia-los nessa tarefa de cuidar e também nos cuidados para
consigo mesmos. E indicado para esses casos o aconselhamento
psicolégico, pois a proposta de trabalho volta-se para as tomadas
de decisdes que o individuo esta vivenciando nesse momento. Sédo
necessarios aproximadamente 10 encontros de 50 minutos,
podendo variar de pessoa para pessoa. Os familiares cuidadores
podem se beneficiar também de outros atendimentos, tais como a
psicoterapia breve e a propria psicoterapia.

@ Pode-se destacar também a necessidade de o pesquisador estar @
preparado para ouvir esses familiares cuidadores, pois sao
contelidos que muitas vezes acabam mobilizando alguns elementos
internos, sejam eles conscientes sejam inconscientes.

Seria de fundamental importancia a organiza¢cdo de grupos
terapéuticos para familiares cuidadores de pacientes oncolégicos,
pois, por meio da experiéncia grupal, podem trocar informacdes,
identificar e conhecer outras pessoas que estejam vivenciando
problemas e sentimentos parecidos ou iguais, descobrir um espaco
em que podem desabafar e também recarregar suas energias e,
assim, dedicar-se melhor aos cuidados para com o paciente.

Resumo: Os pacientes oncolégicos freqlientemente pre-
cisam de ajuda continua em sua vida diaria. Geralmente um
dos familiares se encarrega dessas atividades, dedicando-se
por um longo periodo a esses cuidados. O objetivo da
pesquisa consiste em fazer um levantamento das dificuldades
vivenciadas pelos familiares cuidadores de pacientes
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oncoldgicos e verificar as técnicas de suporte apontadas pela
literatura para eles. A coleta de dados foi realizada por meio
da aplicagdo de uma entrevista estruturada na residéncia de
16 familiares cuidadores de pacientes oncolégicos, no
minimo ha 4 meses, ndo importando sexo, idade e grau de
instrucdo. A analise seguiu uma proposta qualitativa e quan-
titativa. Dos resultados obtidos pode-se afirmar que os
familiares cuidadores de pacientes oncoldgicos sédo pessoas
propensas a adoecer com maior facilidade, o que pode lhes
acarretar em sofrimento psiquico, bem como mobilizar seus
conteldos relacionados a morte. Esses cuidadores apresentam
uma mudanca abrupta em sua vida, bem como em sua rotina.
Alguns deles relatam ja perceber alguns sintomas psicos-
somaticos. Conclui-se que é extremamente importante a esses
familiares procurem reservar um tempo para cuidar de si
podendo assim dedicar-se melhor aos cuidados para com o
paciente e desfrutar dos aspectos positivos dessa fungéo.

Palavras-chave: cuidadores, familia/paciente, suporte
psicoldgico.

Abstract: The patients with cancer quite often need a
continuous help in their everyday life. Usually, one of the
relatives is put in charge of these activities, dedicating him/
herself for a long period to such cares. The purpose of this
research is to make a survey of the difficulties experienced by
the caretaking relatives of oncology patients and check the
support techniques presented in literature to them. The data
were collected through interviews with 16 relatives that take
care of patients with cancer for at least 4 months, without
considering sex, age or instruction level. The analysis followed
a qualitative and quantitative proposal. From the results found,
we can be sure that the relatives that take care of patients with
cancer are people prone to get sick easily, what may cause
a psychic suffering to them and thoughts about death. These
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caretakers present a sudden change in their life as well as in
their daily routine. Some of them reported that they have
already identified some psychosomatic symptoms. We
concluded that it is extremely important that these relatives
try to take some time to take care of themselves. Doing that,
they will be able to dedicate themselves to their relatives with
cancer in a more effective way and enjoy the positive aspects
of their duty.

Key words: caretakers, family/patient, psychological
support.

Resumen: Los pacientes oncoldgicos frecuentemente neces-
itan ayuda continua en su vida diaria. Generalmente uno de sus
familiares se encarga de esas actividades, dedicandose por un
largo periodo a esos cuidados. El objetivo de la pesquisa consis-
te en hacer un levantamiento de las dificultades vivenciadas por
los familiares cuidadores de pacientes oncolégicos y verificar las
técnicas de soporte apuntadas por la literatura. La recoleccion
de datos fue realizada por medio de la aplicacion de una entre-
vista estructurada en la residencia de 16 familiares cuidadores
de pacientes oncoldgicos, hace por lo menos 4 meses, no
importando sexo, edad y nivel de instruccion. El analisis siguio
una propuesta cualitativa y cuantitativa. De los resultados
obtenidos se puede afirmar que los familiares cuidadores de
pacientes oncoldgicos son personas propensas a enfermarse
con mas facilidad, lo que puede provocarles sufrimiento psiquico,
asi como movilizar contenidos relacionados a la muerte. Esos
cuidadores presentan un cambio abrupto en su vida, asi como
también en su rutina. Algunos de ellos relatan percibir algunos
sintomas psicosomaticos. Se concluye que es extremamente
importante que esos familiares busquen reservar un tiempo para
cuidar de si, permitiendo dedicarse mejor a los cuidados para
con el paciente y disfrutar de los aspectos positivos de esa
funcién.
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Palabras clave: cuidadores; familia/paciente; soporte psico-
l6gico.
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APENDICE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
PARTICIPACAO NA PESQUISA: PACIENTES ONCOLOGICOS: UM
OLHAR SOBRE AS DIFICULDADES EXPERIENCIADAS PELOS
FAMILIARES CUIDADORES

Justificativa, objetivos e procedimentos

Ao receber o diagndéstico de cancer de um ente querido, toda a estrutura
familiar sofre alterag8es, principalmente o membro que se dedicara
aos cuidados desse paciente. Sdo novas adaptacdes que esse cuidador
ter4 de enfrentar, mas, diante dessa situacdo, como estdo a sua
salde psiquica e suas rela¢des sociais? Este estudo para o qual
vocé esta sendo convidado(a) a participar tem por objetivo fazer um
levantamento das dificuldades vivenciadas pelos familiares cuidadores
de pacientes oncolégicos e verificar as técnicas de suporte apontadas
@ pela literatura para eles. Sera realizada uma entrevista composta por @
24 perguntas, e os resultados poderao ser publicados em relatérios e
artigos cientificos.

Liberdade de recusar ou retirar o

consentimento sem penalizagéo

Vocé tem a liberdade de participar, recusar ou retirar o consentimento
sem penalizagéo.

Garantia de sigilo e privacidade

As informac¢bes de identificacdo serdo mantidas em sigilo para
preservar a privacidade do participante, ou seja, quando necessario
serdo utilizadas iniciais ficticias sendo suprimidas quaisquer
informacdes que possam identifica-lo(a).

Formas de ressarcimento e indenizacéo

Sua participacao é voluntaria, ndo havendo pagamento para os que
participarem deste estudo.
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Eu, , aposter
lido e entendido as informaces e esclarecido todas as minhas duvidas
referentes a este estudo com a Professora Ms. Gilcinéia Rose dos
Santos, CONCORDO VOLUNTARIAMENTE em patrticipar dele.

Data: /

/

Assinatura (do pesquisado ou responsavel) ou impresséo datiloscopica

Eu, Profd. Ms. Gilcinéia Rose dos Santos, respondo pelo projeto de
pesquisa em conjunto com a aluna Flavia Sordi da Silva. Declaro que
prestei todas as informacdes e comprometo-me a conduzir todas as
atividades deste estudo.

Para maiores esclarecimentos, entrar em contato com a pesquisadora
no endereco abaixo relacionado:

Flavia Sordi Volpato
CESUMAR - Centro Universitario de Maringa
Av. Guedner, 1610, Jd. Aclimacéo
Maringa (PR)
Fone: (44) 3027-6360
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ROTEIRO DE ENTREVISTA
PACIENTES ONCOLOGICOS: UM OLHAR SOBRE AS DIFICULDADES
EXPERIENCIADAS PELOS FAMILIARES CUIDADORES

Entrevista realizada na data: / /
Horéario: _ :

Iniciais do cuidador:

Local da

entrevista;

Dados do paciente

1. Idade do paciente: anos
2. Sexo do paciente:
(a) Masculino

@ (b) Feminino @

3. Estado civil do paciente:
(a) Solteira (o)
(b) Casada (o)
(c) Amasiada (o)
(d) Divorciada (o)
(e) Viava (0)

4. Em que fase a doenca foi diagnosticada?

(@ Noinicio, de uma forma gradual. Os sintomas foram
aparecendo aos poucos e logo os médicos chegaram
ao diagndstico.

(b) No inicio, sendo que os sintomas apareceram de forma
bem acentuada, com freqlientes crises agudas.

(c) Jahavia algum tempo que a (0) paciente vinha
apresentando os sintomas, mas sua ida ao médico
foi-se prolongando.

(d) Nafase terminal da doenca
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5. Qual o grau de dependéncia do paciente em relacéo aos cuidados

necessarios?
(a) Total
(b) Parcial
(c) Nao ha dependéncia

Dados do cuidador
6. Idade do cuidador: anos

7. Sexo do cuidador:
(a) Masculino
(b) Feminino

8. Estado civil do cuidador:
(a) Solteira (0)
(b) Casada (0)
(c) Amasiada (o)
(d) Divorciada (o)
(e) Viava (0)

9. Qual o grau de parentesco entre cuidador/paciente?
(a) Pai/mae
(b) Marido/esposa
(c) Filho (a)
(d) Irma (o)
(e) Av6/Avd
(f) Cunhado (a)
(9) Sogro (a)
(h) Outro:

10. Vocé considera a sua relagdo com o paciente:
(a) Otima
(b) Boa, mas com algumas dificuldades
(c) Dificil
(d) Péssima
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11. Como é a sua comunicac¢ao com o paciente?

(@) Nao ha comunicacéo, pois o paciente ndo oferece abertura
para tal.

(b) N&o ha comunicacéo, pois ndo tenho disposi¢ao para conversar
com o paciente.

(c) Conversamos somente 0 necessario.

(d) Conversamos sobre todos os assuntos, exceto os relacionados
adoenca.

(e) Conversamos somente sobre a doenca.

() Conversamos sobre todos os assuntos.

Ato de cuidar

12. H4 quanto tempo desempenha a funcéo de cuidador?
(a) Menos de 1 ano
(b) Mais de 1 ano
(c) Mais de 2 anos

@ (d) Mais de 3 anos @

13. Quantas horas do dia vocé dedica exclusivamente ao paciente?
(a) Menos que 1 hora
(b) Mais que 1 hora
(c) Mais que 2 horas
(d) Mais que 3 horas
(e) Mais que 4 horas
(f) O tempo todo

14. Sua vida pessoal se modificou apés assumir o papel de cuidador?
(@) Sim
(b) Nao

15. Seu estado civil permaneceu 0 mesmo engquanto
desempenhava a funcéo de cuidador? Se alterou para qual?
(@) Sim
(b) Nao:
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16. Quais as tarefas diarias da sua rotina que foram alteradas em
funcao do ato de cuidar?
(a) Sono
(b) Refeicbes
(c) Parei de trabalhar
(d) Os afazeres domésticos
(e) O lazer
(f) Os estudos
(9) Outros:

17. Ha alguma atividade que vocé manteve em sua rotina por ser
essencial para a sua vida pessoal? Qual?
(a) Nao
(b) Sim:

18. Vocé tem o auxilio de outras pessoas para ajudar a cuidar do
paciente? Quem?
(a) Nao

@ (b) Sim:

Saude fisica e mental

19. Sua saulde fisica apresentou oscilagdes depois que comegou a
cuidar do paciente? Se a resposta for positiva; quais os sintomas
apresentados?

(a) Nao
(b)Sim:

20. Como se sente enquanto cuidador? (marcar apenas uma resposta)
(a) Sinto-me util por poder ajudar de alguma forma
(b) Sinto um imenso amor ao préximo
(c) Compaixao pela vida do préximo
(d) Sinto vontade de desistir, abandonar
(e) Nao gosto de prestar esse tipo de ajuda
(f) Outros:
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Em algum momento, vocé chegou a pensar numa possivel perda
(morte) do paciente?

(@) Sim

(b) Nao

Nos momentos de dificuldade pessoal (conflitos, tristeza), vocé
busca auxilio de que forma? (marcar apenas uma resposta)

(a) Conversa com os amigos/familiares

(b) Procura ficar sozinho (a)

(c) Busco apoio em Deus (naigreja)

(d) Procuro um (a) psicélogo (a)

(e) Outro:

Vocé sente sua auto-estima afetada com o ato de cuidar?
(@) Sim
(b) Nao

Quando pretende retomar as atividades que teve de adiar em funcéo

dos cuidados prestados?

(@) Jaretomei algumas

(b) Assim que a (0) paciente apresentar melhoras e adquirir um
pouco mais de autonomia

(c) Vou arrumar uma (um) auxiliar para poder retoma-las

(d) Depois que a (0) paciente vier a falecer

(e) Outro:

e-mail: flaviasordi@hotmail.com /
flavia_sordi@yahoo.com.br
Recebido em 29/08/2006.
Aceito em 25/09/2006.
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