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Resumo

O cancer e seu tratamento exercem grande influéncia sobre os pacientes e seus
familiares. Esse estudo buscou conhecer a vivéncia do cuidador familiar do paciente
com cancer. Trata-se de pesquisa descritiva com abordagem qualitativa, na qual
participaram quatorze cuidadores familiares, vinculados a Unidade de Tratamento
Oncoldgico do Hospital Estadual de Bauru (HEB), norteados pela questdo: Qual sua
experiéncia em cuidar do (nome do paciente)? Os dados foram coletados no periodo
de abril a maio de 2011, por meio de entrevista estruturada gravada. Utilizou-se a
vertente fenomenoldgica para categorizar os discursos coletados. As categorias
evidenciadas foram: Os sentidos do cuidar na existéncia do cuidador familiar;
cancer: significados e sentimentos; e mudancas sociais relacionadas ao cuidar, com
suas respectivas tematicas. Os resultados apontam para a importancia de os
profissionais da saude considerar paciente e cuidador como unidade de cuidado,
pois o cuidador sofre um grande impacto em sua vida, com mudancas em seu
cotidiano e estdo sujeitos a adoecer ou apresentar sentimentos como medo,
angustia e impoténcia.

Palavras - chave: cuidador, cancer, oncologia.



Abstract

Cancer and treatment have a major influence on patients and their relatives. This
study aimed to find the experience of caregivers” family members of cancer patients.
This is a descriptive research with a qualitative approach, involving fourteen family
caregivers attached to the Cancer Care Unit from Hospital Estadual Bauru, guided to
the subject: what your experience in take care (name patient)?. Datas were collected
from April to May of 2011, through structured recorded interview. Using
phenomenological analysis to categorize the speeches collected. The categories
highlighted were: the meanings of care in the existence of family caregiver; cancer:
meanings and feelings; and social changes related to care, with respective thematic.
The results indicate the importance of the professionals health to consider patient
and caregiver as unit of care, because the caregiver suffers an impact on your life,
with changes in their daily lives, subject to ill, develop feelings as fear, anguish and
impotence.

Key words: caregiver, cancer, oncology..
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1. Consideracdes iniciais

1.1 Descrevendo a trajetoria profissional

Ao longo da trajetoria profissional, incluindo a graduacéo de enfermagem, a
ocorréncia de episoédios que causam sentimentos dolorosos no cotidiano do hospital,
na acéo do cuidar, foram constantemente vivenciados.

Dentre essas situacbes, o cuidar do paciente com céancer, apresentou-se
como 0 mais impactante. O cancer, mesmo atualmente sendo considerado uma
doenca cronica e ndo mais fatal, ainda esta fortemente vinculado a ideia de
degradacéo fisica e morte, além de tratamentos longos e desgastantes, o que causa
impacto emocional em toda a equipe de saude e familiares envolvidos.

Exercendo atividade na area de enfermagem na unidade de oncologia de um
hospital localizado no interior do Estado de S&o Paulo, foi possivel observar que
acOes de saude sao individualizadas e centradas no contexto técnico, e que 0s
aspectos relacionados a realidade do paciente e sua familia eram, por vezes,
esquecidos.

O contato com o familiar que cuida do paciente com cancer - o_cuidador
familiar - limitava-se a orientagdes prescritivas sem avaliagdo de quéo efetivo fora tal
atividade e o paciente, por sua vez, sofria um processo de total despersonalizacao,
sendo tratado ndo mais por seu nome OuUu COMO uma pessoa, mas sim, sendo
rotulado a partir de sua doenca: “aquele que tem cancer’, “aquele que esta
morrendo”, “aquele que cheira mal’.

Quando o paciente oncoldgico esta internado, ele demanda um olhar mais
humanizado, que se aproxime das necessidades individuais, traduzindo a realidade

do paciente e familia que o acompanha. Neste sentido, ainda que predomine o

modelo biomédico na assisténcia, alguns profissionais desenvolvem vinculos
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afetivos com pacientes oncologicos e suas familias, possibilitando melhores
condicbes para o enfrentamento de seus sentimentos, medos, angustias e
inseguranca diante do diagnostico revelado.

Apéds confirmacgéo do diagndstico e inicio do tratamento, a familia assume um
papel importante na prestacdo de cuidados e em muitos casos ndo sao
suficientemente esclarecidos sobre como irdo realiza-los, tampouco possuem
conhecimentos técnicos ou praticos sobre medicamentos bem como tratamentos

prescritos.

Ao prestar estes cuidados podem vivenciar algumas situacbes adversas
acompanhado muitas vezes de desestruturacdo familiar devido a presenca de
conflitos entre os membros da familia, situacfes estressantes e necessidades de
adaptacdes concretas ao ambiente fisico. diante da sobrecarga fisica, emocional,
bem como das duvidas em relacdo ao cuidado, alguns cuidadores “buscam”

transferir para a equipe profissional a responsabilidade dos cuidados.

No domicilio, o familiar tem importante fator de prote¢do ao longo da doenca,
uma vez que conhecem o paciente e observam qualquer alteragdo no seu estado de
salude, dessa forma os cuidados tem por objetivo preservar a vida do paciente no
domicilio de acordo com seu contexto sdcio cultural.

Entretanto, para que o cuidado realizado pelo familiar seja realmente efetivo,
€ necessario que este tenha sido esclarecido quanto & doenca e cuidados. neste
sentido a equipe desenvolve papel fundamental tendo como base as teorias e
processos do cuidado, podendo oferecer ao cuidador familiar seguranca ao enfrentar

situacdes frente aos cuidados futuros.
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Assim, para viver essa nova realidade, o entendimento de que o trabalho
“‘com” o paciente é diferente do trabalho “para” o paciente, trata-se de uma tentativa
de provocar a mobilizacao de familiares para que estes utilizem potencial proprio.

O cuidador familiar, muitas vezes desprovido de conhecimento técnico,
desenvolve o cuidado pautado em crencas, valores e significados que atribui a
doenca bem como a prépria vivéncia do cuidador diante do cancer.

A partir de minha atuagcdo como enfermeira em oncologia, senti a
necessidade de buscar formas de cuidar e desenvolver o cuidado de forma
integrada ao contexto das crencas e valores que sao relevantes.

Nesse sentido, constatando, cotidianamente, situacdes e dificuldades
relacionadas ao cuidado desse paciente, do ponto de vista de quem cuida, surgiram
varias indagacfes que resultaram a presente pesquisa, que visou a compreender a
vivéncia do cuidador em relacéo ao cuidar do familiar que tem cancer e as possiveis

dificuldades encontradas.
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1.2 Revisando a literatura

O numero de casos de cancer tem aumentado ao longo dos anos em nivel
global, fazendo com que essa doencga cronico-degenerativa, que acomete diferentes
sistemas do corpo humano, resulte em inimeras internagdes e comorbidades. Além
disso, pacientes com cancer demandam tratamentos de alto custo, que engloba o
emprego de quimioterapia, radioterapia, internagdes prolongadas como também os
cuidados paliativos.

O cancer é a segunda causa de morte no mundo?, com, aproximadamente,
7.4 milhdes de mortes em 2004 e 7,6 em 2008®. O niimero estimado para 2015 é
de 9 milhdes®.

No Brasil, a estimativa de casos de cancer para o ano de 2010, valida
também para 2011, apontou para a ocorréncia de 489.270 casos novos. O mais
incidente € o cancer de pele ndo melanoma (114 mil casos novos), seguido do
cancer de prostata (52 mil) e pulméo (28 mil) no sexo masculino; de mama (49 mil) e
colo uterino (18 mil) no sexo feminino, acompanhando o mesmo perfil da magnitude
observada para a América Latina®.

Sabe-se, atualmente, que o cancer origina-se nos genes de uma unica célula,
tornando-a capaz de se proliferar até o ponto de formar a massa tumoral, no local e
a distancia. Assim, qualquer célula do corpo pode sofrer mutacdes e dar origem a
uma neoplasia (tumor), de forma que o termo “cancer” refere-se a um conjunto vasto
de mais de 200 tipos de doencas, o que, muitas vezes, causa duvidas entre
pacientes e familiares, aumentando seu temor frente a uma doenga fortemente
associada a ideia de morte® .

Para se desenvolver, a célula neoplasica utiliza processos bioguimicos

normais, porém de forma desregulada, o que acarreta a proliferacdo celular
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descontrolada e formagdo do cancer. Desta maneira, uma célula normal é
transformada em uma célula neoplésica a partir de um longo processo, em que 0s
mecanismos normais de regulacéo da proliferacao e diferenciacéo celular véo sendo
danificados sucessivamente®.

Uma das caracteristicas dos tumores malignos é a sua capacidade de
infiltracdo em tecidos adjacentes. Com a proliferacdo de vasos sanguineos e a
capacidade de migracao, as células tumorais podem chegar ao interior de capilares
linfaticos e venosos, movimentando-se em direcdo a 6rgéos e tecidos vizinhos ao
local de origem, caracterizando o processo de metastiza(;éo(e).

A incidéncia do cancer cresce no Brasil, como em todo o mundo,
acompanhando o ritmo de envelhecimento populacional decorrente do aumento da
expectativa de vida e influéncia direta das transformacdes globais das ultimas
décadas™ ”.

A causalidade do cancer tem sido objeto de pesquisa nas areas meédica,
bioldgica, epidemioldgica e social. Hoje se reconhece que o aparecimento do cancer
esta diretamente vinculado a uma multiplicidade de causas associadas'”. Assim, sua
ocorréncia € de etiologia multifatorial, podendo ter origem na combinacéo de fatores
genéticos, ambientais (modos de vida, como tabagismo, inatividade fisica,
alimentacdo inadequada, excesso de peso, consumo excessivo de 4&lcool),
exposicdo a radiagdes ionizantes e a agentes infecciosos especificos: aflatoxinas e
infeccdes virais, bactérias e parasitas™.

Em alguns tipos, ha infec¢do associada, como o cancer de figado associado a
infeccdo viral e consequente hepatite B, cancer de colo uterino e papiloma virus,

sarcoma de Kaposi com o virus HIV, assim como o cancer de estdbmago esta
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associado a bactéria Helicobacter pylori e de bexiga associado a parasitose como a
esquistossomose®.

O diagnodstico do cancer deve constar de historia clinica e exame fisico
detalhados. Na &rea em que houver alteragdo, o tecido devera ser biopsiado e
encaminhado a exame histopatoldgico, para confirmacdo da hipétese diagnostica®.
Apoés a confirmacdo, é realizado o estadiamento da doenca, para avaliar o grau de
comprometimento ao organismo e, assim, auxiliar na escolha e padronizagédo do
protocolo de tratamento”,

O cancer pode ser entendido como um importante problema de saude
publica, dado o elevado indice de ocorréncia, sendo importante, nesse sentido, a
implementacédo de atividades e programas de prevencdo primaria em saude, com
vistas a diminuir a exposicdo a possiveis fatores de risco no desenvolvimento de
neoplasias® 9.

Estima-se que, aproximadamente, 40% dos casos de cancer poderiam ser
diminuidos com a adocdo de estratégias para prevencdo como a reducdo do
tabagismo, a diminuicdo da exposicdo aos raios solares, a aquisicdo de habitos
alimentares saudaveis, reducdo do consumo de alcool, o estimulo a pratica de
atividades fisicas regulares e outros® ®, deteccdo precoce com programas de
rastreamento para identificar cancer ou pré-cancer, incluindo mamografia para
cancer de mama e citolégico (Papanicolau) para cancer cérvico - uterino®.

Atualmente, com a possibilidade de realizacao do diagndstico precoce, muitos
tipos de cancer podem ser curados com procedimentos cirlrgicos ou, em alguns
casos, pela quimioterapia e radioterapia. O bom prognéstico e 0 aumento nas

chances de cura dependem da classificacao do cancer, que é feita de acordo com o
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orgao, tecido de origem, aspectos morfolégicos e estruturais, como também pelo
grau de comprometimento de tecidos vizinhos e distantes®.

O tratamento € um dos componentes do programa nacional de controle do
cancer. As metas sao, principalmente, cura, prolongamento e melhora da qualidade
de vida'”.

Dentre os tratamentos oncoldgicos disponiveis, estd a cirurgia oncolégica,
gue consiste na extirpacédo parcial ou total do tumor; a radioterapia, utilizada para
controle da doenca e como tratamento paliativo no controle da dor; a quimioterapia,
gue é uma estratégia terapéutica bastante eficaz na cura e prevencdo da recidiva
em muitos pacientes. Entretanto, a quimioterapia e a radioterapia sdo tratamentos
gue podem apresentar efeitos colaterais, tais como nauseas, cansacos e a
paralisacdo do desenvolvimento de células saudaveis de regibes vizinhas ao
cancer®.

A cirurgia € indicada como tratamento em 60% dos casos e tem finalidade
diagnéstica, preventiva, curativa ou paliativa®.

Em relacdo aos cuidados dispensados ao paciente oncologico, alguns
estudos mostram que o cuidado a saude tem demonstrado mudangas significativas
no que se refere a pacientes com doencas cronicas avancadas que Sao
encaminhados para o cuidado familiar no domicilio® *©.

E importante ressaltar que € no ambito familiar em que cada vez mais as
doencas cronico-degenerativas serdo resolvidas e controladas?.

O conceito de “Cuidados Paliativos” se apresenta como uma forma inovadora
de cuidados e n&o necessariamente institucionais, mas correspondem a uma

filosofia de cuidados que podem ser dispensados em diferentes contextos e
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instituicdes, incluindo o préprio domicilio da pessoa portadora de doenca crénico-
degenerativa ou em fase de terminalidade™®?.

O paciente com cancer em tratamento e/ou em cuidados paliativos pode ter
suas funcdes fisiolégicas, emocionais e espirituais comprometidas; devido a esse
desgaste sdo necessarios o apoio familiar e da equipe de saude para a minimizagao
do sofrimento e melhor qualidade de vida.

Assim, h&a a necessidade de o enfermeiro desenvolver caminhos para atender
as dificuldades e transpor culturalmente as crencas com a finalidade de adaptar
pacientes e familias para o cuidado, através do gerenciar, da sistematizacdo e
educacao em saude.

Tendo em vista que o diagnéstico de cancer ainda é recebido com um forte
impacto emocional, tanto por pacientes quanto por familiares, existe a necessidade
de uma equipe profissional compassiva e com competéncia técnica para lidar com
as diversas etapas da doenca. E necesséario estabelecer uma relacdo de
compreensao e confianca entre os profissionais, pacientes e familiares, pois isso
norteara o grau de tranquilidade de todos os envolvidos no processo. Cabe ao
profissional passar a certeza de que o paciente recebera os melhores tratamentos
existentes e que as situagcdes temidas, como dor e desconforto, serao
minimizadas®.

A familia, nem sempre preparada para assumir o cuidado do paciente
oncolégico, deve receber informagdes e instrucbes técnicas para o0 cuidar no
domicilio. Assim, a equipe de enfermagem surge como uma importante rede de
apoio social, melhorando a qualidade de vida das familias e fortalecendo o bem-

|(10) )

estar fisico e emociona O papel do enfermeiro, no desenvolvimento de

estratégias efetivas para orientar o cuidador familiar, € fundamental, tendo em vista
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que ele é o profissional que tem um convivio mais intenso com o paciente®® 2.
Neste sentido, visa ao bem-estar do paciente e familia a que atende, ultrapassa o
cuidado tecnicista ¥, e o cuidado sera compreendido ndo como pratica individual ou
exclusiva do profissional de enfermagem, mas como interacdo dos envolvidos no
processo de cuidar.

A construcao desse processo € o resultado da relacao entre quem oferece o
cuidado e qguem o demanda e pode gerar autonomia ou dependéncia, e dependera
de como esse cuidado é dispensado e orientado™.

A equipe de enfermagem deve ndo somente trabalhar voltada as
necessidades do doente, mas também as necessidades do cuidador, figura de
referéncia para o resultado positivo ou negativo na recuperacdo do doente e
manutencdo do seu préprio estado de satde, visto que a familia do doente com
cancer é apontada como a principal fonte de apoio para este®®.

O enfermeiro é essencial na realizacdo de orientacdes e assume o papel de
educador, para o manejo das dificuldades e preparacéo para o desenvolvimento dos
cuidados de saude*®'?Y E necessario que as orientacdes sejam pautadas nas
necessidades individuais, compreendendo a doenca como fendmeno de dimenséo
social®?.

A estratégia do cuidado tradicional, em que o profissional é detentor do
saber/fazer, deve ser substituida pelo diadlogo, essencial para a educacéo em saude
e melhoria da qualidade de vida™®.

O enfermeiro, por ser um profissional que permanece maior tempo ao lado do
paciente, permite a observacdo atenta do mesmo, de forma integralizada™”. E um

agente de saude “educador”, “facilitador” e “promotor” do autocuidado do paciente,

3 e deve aproveitar todas as oportunidades para o processo educativo do cuidado
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no domicilio, visto que o paciente recebera alta hospitalar e seus familiares
orientacdes para proporcionar o cuidado domiciliar‘®?.

Para isso, as orientacbes de alta do paciente devem ser planejadas pela
equipe desde sua admissdo para que nao haja uma sobrecarga de informacdes no
momento da saida formal do hospital; para tanto, ha necessidade de que o paciente
e familia possam praticar o cuidado e demonstrar independéncia nessa pratica®.

A interacdo interdisciplinar se faz necessaria ao tratamento oncoldgico, para
pacientes e familiares, principalmente no planejamento de alta. Esta abordagem tem
como finalidade interceder efetivamente na qualidade de vida desses sujeitos,
durante e apds o tratamento, e oferecer uma assisténcia holistica, podendo diminuir
consideravelmente a demanda de internacées e custos hospitalares®® 22 2627

Uma vez que, na atualidade, o cuidar de familiar com cancer se tornou
realidade para grande numero de familias, estas poderdo vivenciar problemas
emocionais, espirituais, sociais e financeiros® 2,

Desde o nascimento, a estrutura familiar € fundamental e, nos casos de
doencas, ha sempre um cuidador que participa ativamente dos cuidados do ente
querido, assumindo responsabilidades como um todo®®.

A familia, além de ser surpreendida com a presenca de uma doenca
causadora de grande impacto emocional, €, muitas vezes, solicitada a arcar com as
modificacbes ocasionadas pela doenca, pelo tratamento oncolégico, bem como
pelas possiveis sequelas®® 9.

O processo de cuidar pode tornar-se uma tarefa complexa e angustiante, a
depender do tipo de tumor, modalidade do tratamento e fase da doenca®.

Diante da agressividade do tratamento oncoldgico, a participagéo efetiva da

familia nos cuidados pode apresentar-se como um importante fator de manutencao
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da qualidade de vida dos pacientes. A convivéncia afetiva com pessoas de confianga
pode minimizar 0s eventos estressores vivenciados pelo doente ao longo do
tratamento®”, e passa a ser considerada uma unidade de sadde significativa para
seus componentes, dando continuidade aos cuidados prestados pela equipe de
satde®?.

No enfrentamento do desconhecido, o cuidador de uma pessoa dependente
tende a assumir total responsabilidade quanto a situagdo vivenciada. Porém, em
muitos casos, o cuidador ndo tem opg¢éo, pois € o unico familiar disponivel para
realizar o acompanhamento do paciente em domicilio, assumindo totalmente a
responsabilidade sem ter como dividi-la, o que o faz conviver com incertezas e
perigos ao cuidar do doente®?.

Além disso, muitas vezes a funcdo de cuidador € assumida por uma Unica
pessoa, tradicionalmente sendo mulher, 0 que aumenta a sobrecarga de papéis a
serem desempenhados®’ 29,

Para exercer esse papel, a familia deve ser ativa no tratamento por meio de
cuidados simples, em atividades cotidianas como a preparacéo de refei¢cdes, banho
e também pode auxiliar nos cuidados mais complexos, como organizar a rotina de
uso de medicamentos e de consultas médicas‘®”.

A participacéo do individuo e do familiar no processo de cuidar é fundamental
para a tomada de decisbes em determinadas situacfes, buscando sucesso do
tratamento®® *¥. O familiar que desempenha o cuidado é o sujeito ativo do processo,
com vistas & melhoria da qualidade de vida de ambos™?.

E importante considerar que cuidar é mais do que um ato, € momento de

atencao e zelo, uma atitude de preocupacéo, de envolvimento afetivo com o outro.

Para o familiar, é a arte de ligar-se a sua fonte de vida, buscando a cura e
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diminuindo o sofrimento. O processo de cuidar requer responsabilidade e
relacionamento interpessoal com o paciente, que tem como base o sentimento de
ajuda e de confianca, que engloba, além de conhecimentos técnico-cientificos,

também valores e afetos que se aproximam da humanizagcdo em satde®.
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2. Objetivo



2. Objetivo

Compreender a vivéncia do cuidador familiar de paciente com cancer.
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3. Tipo de estudo
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3. Tipo de estudo

3.1Tipo de estudo e a vertente da fenomenologia

Este estudo trata-se de pesquisa qualitativa, descritiva, utilizando a vertente
fenomenolégica, modalidade do fendmeno situado®® 37,

Um método é chamado de fenomenolégico quando tem seu enfoque no
fenbmeno. Assim, a analise de uma pesquisa, cujo método € a fenomenologia,
busca trazer a luz de maneira diferenciada, tanto o que se desvela nos fatos
observados, como naquilo que se apresenta por si mesmo ao observador®®,

Dizer que um método é fenomenoldgico, é dizer que € um caminho. Caminho
este, da critica do conhecimento universal das esséncias®?.

Neste caminho, o pesquisador vai interpretar o mundo real a partir das
perspectivas subjetivas do proprio sujeito, tenta sentir dentro de si mesmo a
experiéncia do sujeito®?.

A palavra fenomenologia é derivada do grego, quando “phainomenon”, (aquilo
que se mostra a partir de si mesmo), e “logos” (ciéncia ou estudo), entende-se por
tudo que aparece, se manifesta ou se revela por si mesmo®.

Na fenomenologia, o fendmeno situado busca uma compreensao particular da
tematica em foco®®).

As descricdes sado as melhores formas de se ter acesso ao mundo vida dos
sujeitos. Na modalidade da estrutura do fenbmeno situado, faz-se necessario buscar
descricbes das experiéncias dos sujeitos da pesquisa para que seja possivel

desvelar a esséncia do fendmeno e deixar compreensivel a vivéncia e experiéncia

da vida do sujeito do estudo.
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A pesquisa qualitativa costuma ser descrita como holistica (preocupada com
os individuos e seu ambiente, em todas as suas complexidades); tem o foco no ser
humano enquanto agente e cuja visdo de mundo é o que realmente interessa®V.

O retorno as coisas mesmas e a descricdo da consciéncia em sua
originalidade é o ponto de partida para o cuidador ser capaz de manifestar sua
opinido, trazendo a tona sua realidade e respeitando o rigor dos fatos. A pesquisa
fenomenoldgica inicia-se quando o pesquisador vai a busca das coisas mesmas por
meio do seu mundo vida do cuidador, das experiéncias ja vividas“?.

Os individuos sempre tém consciéncia de alguma acao que esta direcionada
para algo®?. A consciéncia é sempre consciéncia de alguma coisa, e o objeto é
sempre objeto para a consciéncia. Essa relacdo € indissociavel, pois, sem ela, nédo
haveria nem consciéncia nem objeto®?.

Considera-se, ainda, que a consciéncia € o0 objeto de estudo da
fenomenologia, o fendmeno. Acredita-se que esta consciéncia é formada de
aspectos subjetivos capazes de promover determinado ato e estar a disposicdo dos
sujeitos para ver algo; e aspectos objetivos que séo caracterizados por tudo aquilo
que é possivel ser visto e que possui contetido, significado e ocupa um lugar. “?

A fenomenologia consiste na busca da esséncia e compreensao da
significacdo da vivéncia dos sujeitos do estudo®®.

A entrevista foi a estratégia para obtencdo das descricbes e buscar o
desvelamento do fenbmeno — vivéncia do cuidador familiar de paciente portador de

cancer, visto que é por meio da linguagem que o ser se manifesta.
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3.2 Cenario e sujeitos do estudo

Os sujeitos do estudo foram definidos como familiares de pacientes com
cancer em tratamento na unidade oncologica do Hospital Estadual de Bauru (HEB);
sdo aqueles que acompanham o paciente e permanecem a maior parte do tempo de
internagdo e/ou retorno ambulatorial, pois foi este recebeu todas as informacdes e
orientacOes sobre procedimentos e tratamentos.

Uma vez selecionados o0s pacientes que retornaram e estdo sob os cuidados
de um familiar, a etapa seguinte do estudo foi questionar se aquele acompanhante
era familiar e se era este que prestava a maior parte dos cuidados no domicilio e
entdo iniciar a coleta de dados por meio de entrevista no ambulatério ou unidade de
internacdo oncoldgica.

O ambulatério de Oncologia realiza, em medi, 40 infusdes de quimioterapicos
diariamente e atende as intercorréncias oncolégicas durante a semana, sendo que
muitos pacientes recorrem ao ambulatério para internacgéo.

A unidade de internacdo contém 20 leitos para pacientes oncolégicos, o
atendimento é exclusivamente do Sistema Unico de Saude (SUS). A taxa de
ocupacao nessa unidade é, em média, de 18 pacientes/dia. A causa de internacao,
em sua maioria, refere-se a pacientes submetidos a quimioterapia continua,
apresentando sazonalidade e diminuicdo do nimero de pacientes internados nos
finais de semana, pois ha um grande numero de pacientes que comumente
permanecem internados por varios dias devido ao despreparo da familia para
assumir os cuidados no domicilio.

Os pacientes pertencem a Diretoria Regional de Saude (DRS) VI que

abrange, atualmente, 68 municipios e uma area total de 1.646.604 habitantes.
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3.3 Delimitando a regido do inquérito e o fenédmeno situado

De acordo com o referencial te6rico metodolégico, a fenomenologia utilizada
nesta pesquisa, faz-se necessario delimitar a regido de inquérito, que é o alvo da
averiguacao do fendémeno.

O fenbmeno se mostra quando situado e interrogado, e € interrogado na
regido de inquérito, local onde o fenbmeno acontece e onde o0 sujeito esta
vivenciando o fenémenao.

Na presente pesquisa, a regido de inquérito, a minha interrogacdo foi a

experiéncia do cuidador familiar de pacientes com cancer em acompanhamento no

Hospital Estadual de Bauru.

Considerando-se a natureza qualitativa deste estudo, n&o houve
estabelecimento prévio do niumero de participantes, e a coleta se encerrara quando
houver a repeticdo dos conteudos das descri¢des, indicando que os objetivos da
pesquisa foram contemplados e o fenébmeno desvelado.

A questdo norteadora que possibilitou o cuidador familiar, sujeito do presente
estudo, descrever sobre a tematica foi: “Fala pra mim, qual a sua experiéncia em
cuidar do senhor/senhora (nome da pessoa que demanda cuidados)?”.

Os critérios para inclusao do cuidador familiar foram:

e« ser cuidador e familiar de paciente adulto com cancer da unidade de
internacdo/ambulatério oncoldgico do Hospital em que foi realizado este
estudo.

« ter assinado o termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice A);
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3.4 Procedimentos éticos

Em cumprimento aos principios éticos, sera mantido o sigilo e anonimato, de
acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (1996), sobre
pesquisas com seres humanos. A fim de preservar o anonimato dos participantes, 0s
depoimentos foram enumerados sequencialmente de acordo com a ordem da
realizacdo das entrevistas.

O projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Botucatu — UNESP e aprovado em 14 de mar¢o de 2011, por meio do

oficio n°® 75/11-CEP (Anexo )

3.5 Procedimentos pararealizacdo das entrevistas

As entrevistas individuais iniciaram-se com uma conversa informal, na qual a
pesquisadora apresentava-se, contava brevemente sua trajetéria académica e
explicava o procedimento da pesquisa, assim como ressaltava a importancia da
colaboracédo dos entrevistados e confirmava sua disponibilidade em patrticipar.

Para a realizacdo da entrevista (Apéndice B), foi apresentado o objetivo do
estudo e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A), que era lido
junto aos participantes, explicitando-se a importancia do documento, como também
da garantia de sigilo de sua identidade em qualquer publicacdo, seus direitos
enquanto participante de uma pesquisa e a necessidade de utilizagcdo do gravador
para posterior transcricdo das entrevistas, sendo impresso em duas vias, uma do
pesquisador e outra do sujeito do estudo, para que todos o0s entrevistados

assinassem ao concordar em participar da pesquisa por meio de seus depoimentos.
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A entrevista propriamente teve inicio com perguntas que visavam a coletar
dados demogréficos dos participantes (Apéndice A). Em seguida, era introduzida a
questdo norteadora: “Fala pra mim, qual sua experiéncia em cuidar do
senhor/senhora (home da pessoa que demanda cuidados)?”

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora, gravadas e transcritas em
sua totalidade para analise das descri¢des, respeitando-se a linguagem e a maneira
peculiar de expressar-se de cada entrevistado, os siléncios ou frases interrompidas
das mulheres estéo representados por reticéncias (...); A supressdo de uma parte da
fala é representada pela indicacao [...]; Entre apéstrofes ( ’ ) estdo falas informais,
tal como relatados pelos entrevistados, palavras explicativas omissas no discurso
estdo entre parénteses; Nomes de pessoas e de cidades citadas pelos entrevistados

foram excluidos. Falas do entrevistador estdo entre colchetes [xxx].

3.6 Procedimentos para analise das entrevistas

As entrevistas foram transcritas percorrendo os momentos: a descri¢cdo, a
reducédo e a compreens&o®® 7,

Descricdo — A descricdo € a primeira fase da andlise dos depoimentos,
havendo o resgate de todas as informacfes que foram coletadas, de forma precisa
conforme o sujeito entrevistado as apresentou em seu depoimento.

As descricfes foram lidas de forma isolada e integral visando a compreensao
da linguagem compreensiva e nao linguistica, dos cuidadores, o sentido geral de

cada depoimento, bem como de todos os depoimentos, sendo que nesta fase, ainda

nao houve interpretacéo.
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Reducéo fenomenoldgica - Seguindo o processo de analise, apds sucessivas
leituras das descricbes, com o objetivo de chegar a esséncia do fendmeno,
procedeu-se a reducdo fenomenoldgica. Na reducdo, destacaram-se as partes das
descricbes consideradas essenciais para a compreensao e desvelamento do
fenbmeno. Neste momento, foram construidas as unidades de significado, cujo
critério para a construcao foi a percepcdo da mudanca no significado quando da
leitura dos depoimentos. As unidades de significado foram transcritas como
descritas pelos cuidadores nos depoimentos. Posteriormente, as expressdes
descritas foram transformadas na linguagem da pesquisadora, concluindo, desta
maneira, a fase da reducéo para o inicio da compreensédo do fenbmeno em estudo.

Com a andlise individual de cada depoimento dos cuidadores, realizou-se
denominada analise ideografica e permitiu a reflexdo psicolégica do individual,
sendo possivel analisar as descricdes ingénuas do sujeito. Na analise ideografica
foram também descritos os dados biograficos dos sujeitos.

Compreensdo: Em seqiéncia a analise 0 momento contemplado nesta fase
da pesquisa é a analise nomotética fundamentada na reflexdo sobre as unidades de
significado na fase de descricdo e reducdo fenomenoldgica da analise ideogréfica.

Nesta analise busca-se compreender as divergéncias, convergéncias e
idiossincrasias expressas em cada unidade de significado. E 0 momento em que o

fendmeno sera interpretado de modo geral sem deixar perder a individualidade de

cada depoimento.



4. Vivéncia dos cuidadores familiares de
pacientes com cancer
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4. Vivéncia dos cuidadores familiares de pacientes com cancer

A andlise fenomenoldgica das entrevistas transcritas, permitiu apreender as
categorias e as tematicas correspondentes, que emergiram do relato dos
participantes®” *®. A reflexdo fenomenoldgica realizada a partir dos relatos propiciou
a aproximacgao ao “mundo-vida”, isto €, ao mundo da vivéncia®® dos participantes, e
este intercambio intersubjetivo permitiu atribuir sentido aos relatos apresentados.

Vivéncia pode ser entendida como algo além da experiéncia, pois ela engloba
o sentido e o significado pessoal atribuido a determinada experiéncia, é a percepc¢ao
qgue o ser humano tem de suas préprias experiéncias, isto €, a vivéncia exprime o
significado que a pessoa atribui a determinada experiéncia e € sempre

acompanhado de algum sentimento de agrado ou desagrado.

“

a vivéncia € uma experiéncia intima que ocorre,
principalmente, na consciéncia do sujeito e sO este tem acesso
direto a mesma. Ela pode apresentar algumas manifestacdes
exteriores, mas, sO pode ser estudada pelo pesquisador se o

sujeito lhe fornecer informagcbes pormenorizadas sobre sua

prépria experiéncia”“®.

Assim, a presente pesquisa objetiva apreender e compreender, mediada pelo
método fenomenoldgico, a vivéncia do cuidador familiar de um paciente com cancer.

Os sujeitos entrevistados foram solicitados a relatar suas vivéncias diante da
demanda por cuidado de um membro de sua familia, e a pesquisadora, em
contrapartida, buscou seguir, em uma escuta atenta e empética, o relato fornecido
por cada participante e, posteriormente, no momento de analise dos dados obtidos,
buscou compreender as vivéncias relatadas. A compreensdo, no caso desta

pesquisa, compreensao fenomenoldgica, permite a captacdo das vivéncias dos
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entrevistados, sem qualquer explicacdo ou interpretacdo a priori, buscando
aproximar-se o maximo possivel da experiéncia de cuidado vivida subjetivamente.

A compreensdo fenomenoldgica atenta-se ao que e ao como da vivéncia e
nao do porqué, assim, a pesquisadora procurou aproximar-se da vivéncia sem em
um primeiro momento explicar ou definir tal vivéncia®®.

Norteada pelo objetivo proposto no presente estudo, a analise
fenomenolbgica das entrevistas revelou que, ao relatarem sua experiéncia, 0s
participantes descreveram toda a trajetéria percorrida e suas vivéncias desde o0s
primeiros cuidados até o momento presente. A aproximacao com as falas desvelou
além da vivéncia do adoecimento junto ao familiar, os sentimentos e as mudancas
sociais ocorridas que estiveram presentes no processo de enfrentamento da doenca.

As vivéncias apreendidas foram organizadas em categorias e apresentadas

em topicos, seguidas pelas respectivas tematicas:

¢ Os sentidos do cuidar na existéncia do cuidador familiar:

* O cuidado como 0 estar-com-0-outro

* O cuidado dispensado pela equipe de saude X o cuidado oferecido pelo familiar

* A familia como unidade principal de cuidado informal

* O cuidar como uma experiéncia permeada por dificuldades

* O cuidado e o medo da morte do paciente

* O cuidado como uma experiéncia de aprendizado

e Cancer: significados e sentimentos.

* Cancer: doenca inesperada que afeta emocionalmente pacientes e familiares

* O cancer como uma punicao divina
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« Mudangas sociais relacionadas ao cuidar
* 0 cuidar como uma nova condicdo de ser-no-mundo: DE SER CUIDADO A

CUIDADOR principal

*Ser-cuidador: uma nova condicdo existencial permeada por sobrecarga e pressao

social

*reorganizacoes do cotidiano e da estrutura familiar do cuidador diante da demanda

por cuidado
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4.1 Apresentando e discutindo os dados

4.2 Analise ldeogréfica

Depoimento 1

Idade: 38 anos, Escolaridade: superior completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: filha. Renda: 4 salarios minimos; Tempo que cuida do
paciente: 18 meses

“E uma experiéncia muito...ha...digamos, é.... E uma experiéncia muito rica, mas ao
mesmo tempo dolorosa, porque assim é minha mée. Uma pessoa que a gente ama e na
familia nunca houve um caso de cancer assim tao proximo da familia. Foi uma surpresa
pra gente, foi uma bomba que caiu, mas que eu falei desde o inicio que a nd@s iriamos
lutar juntas. E...foi uma experiéncia rica porque ao mesmo tempo que eu to cuidando
muito mais dela, eu to aprendendo que esse problema une as pessoas, deixa as coisas
mais fraternas. [une?] Unem, porque tem que existir ali uma solidariedade, uma
dedicacdo, né? Uma...até uma cumplicidade de vocé entrar um pouquinho no mundo
gue ela ta vivendo ali né? e procurar ajudar da melhor maneira. Mesmo que for sé uma
reladinha de méo, na mao dela pra que ela sinta que vocé ta ali do lado. [do lado?] E
sempre me colocar disponivel pra alguma situagcdo que ela esteja precisando,
procurando solucionar, procuro ver se ela ndo encontra ou ndo consegue e descobrir
ficando do lado e dando assim...opinides e procurando alternativas né? Pra melhora do
paciente [melhora?] é da qualidade de vida, o emocional [emocional?] Porque a doenca
abala muito o emocional, tanto do paciente quanto daqueles que estdo cuidando dela
por terem parentesco né?. Nao € o caso dos enfermeiros, dos médicos que tem que ter
uma imparcialidade, né? Ndo que tem que ser frio, ndo podem serem assim é...tomar a
dores, mas ndo pode se emocionar a ponto até de prejudicar o tratamento, mas o
familiar, a pessoa que cuida ela ta envolvida emocionalmente direto ali de forma bem
efetiva mesmo. Entdo vocé tem que ter aquele equilibrio emocional, pra vocé ajudar o
cuidado. [ ajudar?]. A familia € tudo, € o comeco e o fim, como posso assim dizer...€ ali
gue vocé comeca a ser uma pessoa e ali que vocé termina assim...0 que vOcé sempre
foi e dar continuidade no final. Vocé se firma com a familia, o que vocé acaba sendo né?
E ainda mais pra mim ta dificil, porque eu tenho uma filha que € uma pré adolescente,
minha méae que é uma idosa que ta com um problema de salude sério, ndo grave, mas é
um problema sério né? Grave ndo porque ela néo ta internada, correndo risco de morte
imediata. Mas é assim, € puxado, entdo tem que manter aquele equilibrio e s6 a familia
mesmo. [s6 a familia?] E... por pior que ela seja ou melhor do jeito que ela &, é a sua
familia. E toda familia, familia que ndo tem problema? Que familia que ndo tem a ovelha
negra, que nao tem aquele problematico? Entdo é nessas horas vocé vé que nada disso
importa, o que importa é que vocé tem condicdes de lutar com aquela pessoa. Quando
minha mae ficou doente ela morava comigo, depois ela foi pra casa dela porque tava
terminando de construir, entdo ela ficou muito assustada, e ela ficava o dia inteiro na
cama, porque ... engracado, porque chega uma hora que vira o contrario, ela sempre
cuidou de mim, ainda mais porque eu sou a cacula, sou gémeas. Agora € o contrario,
porque a gente tem que passar a cuidar dela. Da a impresséo que 0s papéis se invertem
né? DA a impressdo n&o, os papéis se invertem. Engracado né? E dificil, tem que ter
forca pra...pra continuar, [continuar?] e eu vejo que... eu fico assim muito agradecida
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com o trabalho de vocés, vocé ta aqui porque € o seu trabalho, tem um ganho, mas se
nao fosse vocés com essa grande colaboracdo, né, que fica perdido e as vezes o
emocional ndo ajuda. Entdo vocés..ndo sei se vocé se lembra, o dia que ela chorou,
chorou e chamaram a psicéloga porque eu vi que ela ndo tava suportando mais. Entdo
assim, o profissional nessas horas ele conta muito, porque pra gente a familia € assim a
base, a estrutura, mas o profissional ali ajudando faz toda a diferenca.

CATEGORIAS | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos do | * O cuidado como | eu falei desde o inicio | * No adoecimento por

cuidar na| o estar-com-o- | que noés iriamos lutar | cancer, o cuidado parece

existéncia  do | outro juntas extrapolar o sentido

cuidador ... Esse problema une | restrito a técnicas

familiar as pessoas, deixa as | terapéuticas e passa a

coisas mais fraternas | englobar o contato intimo
... Tem que existir ali | de  subjetividades: o
uma solidariedade, | cuidado manifesta-se
uma dedicacao (...) até | desde o toque de maos,
uma cumplicidade de | o companheirismo, até a
vocé entrar um | busca por estratégias
pouquinho no mundo | concretas que melhorem
gue ela ta vivendo ali | a qualidade de vida do
né? E procurar ajudar | paciente. Assim, 0
da melhor maneira cuidador aproxima-se da
Mesmo que for s6 uma | vivéncia do paciente e
reladinha de méo, na|passa a ser um
mao dela pra que ela | companheiro existencial,
sinta que vocé ta ali do | compartilhando 0
lado. momento de dor fisica e
E sempre me colocar | emocional, e buscando
disponivel pra alguma | alternativas que auxiliem
situacdo que ela esteja | no melhor enfrentamento
precisando, da doenca.

procurando solucionar
(..) E procurando
alternativas né?

* @] cuidado | ...Ndo é o0 caso dos |* O trabalho da equipe
dispensado pela | enfermeiros, dos | de saude é destacado
equipe de saude | médicos que tem que | como de grande
X o cuidado | ter uma | importdncia para 0
oferecido pelo | imparcialidade, né? | enfrentamento da
familiar (..) ndo pode se | doenga, tanto para
emocionar a ponto até | pacientes quanto para
de prejudicar o | familiares. Entretanto o
tratamento, mas 0 | entrevistado atribuiu um
familiar, a pessoa que | maior envolvimento
cuida ela ta envolvida | emocional dos
emocionalmente direto | cuidadores familiares e
ali de forma bem |isso ocorre, segundo o
efetiva mesmo entrevistado, devido ao
... Tem que ter aquele | lago afetivo existente
equilibrio  emocional, | com o paciente — assim,
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* A familia como
unidade principal
de cuidado
informal

* O cuidar como
uma experiéncia
permeada por
dificuldades

pra vocé ajudar o
cuidado.

E puxado, entdo tem
gque manter aquele
equilibrio e s6 a
familia mesmo

e eu vejo que... eu fico
assim muito
agradecida com o
trabalho de vocés (...)
o profissional nessas
horas ele conta muito,
porque pra gente a
familia € assim a base,
a estrutura, mas o
profissional ali
ajudando faz toda a
diferenca

A familia é tudo, é o
comeco e o fim (...) é
ali que vocé comeca a
ser uma pessoa e ali
que vocé termina

Que familia que nao
tem a ovelha negra,
gque ndo tem aquele
problematico? Entéo é
nessas horas vocé vé
que nada disso
importa, o que importa
€ que Vvocé tem
condicbes de lutar
com aquela pessoa

Pra mim ta dificil,
porque eu tenho uma
filha que é uma pré
adolescente, minha
mdae que é uma idosa
gue ta com um

diferentemente da
equipe de saude, que
mantém um certo
distanciamento  afetivo,
pautado em préaticas
comuns ha area da
saude, o] cuidador
familiar aproxima-se
mais da vivéncia do
paciente, envolvendo-se
emocionalmente com
essa vivéncia. Nesse
sentido é destacado que,
tal como o paciente, o
cuidador também
necessita de cuidados —
€ preciso que ele préprio
mantenha o “equilibrio
emocional” para poder
oferecer cuidados
efetivos ao paciente.
Esse € um aspecto que
concorda com a
literatura na éarea de
saude, que destaca que
a familia de pacientes
oncoldgicos também
deve ser compreendida
pela equipe de salde
como um paciente e,
portanto, ser assistida
pela equipe de saude.

* A responsabilidade
pelo cuidado informal é
atribuido a familia. Ela é
tida como a base de
desenvolvimento

humano e suporte
emocional, responséavel
por manter ou buscar
melhor qualidade de vida
ao paciente e demais
membros no momento
de adoecimento

Além da situacdo de
adoecimento ser uma
dificuldade em si
mesma, outros fatores
como idade avancada do
paciente e a
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problema de saude
sério

necessidade de conciliar
os cuidados prestados
aos cuidados a outros
membros da familia,
como os filhos, podem
acarretar maiores
dificuldades ao cuidador,
apresentando-se como

fatores de estresse.

Cancer:
significados e
sentimentos

* Cancer: doenca
inesperada  que
afeta
emocionalmente
pacientes e
familiares

na familia  nunca
houve um caso de
cancer assim tao
proximo (...) Foi uma
surpresa pra gente, foi
uma bomba que caiu

Porque a doenca

abala muito 0
emocional, tanto do
paciente guanto

daqueles que estéo
cuidando dela por
terem parentesco né?.

O céncer ainda € uma
doenca envolvida por
mitos e o0 estigma da
morte iminente. Assim, o
diagnéstico de cancer na
familia provoca um abalo
emocional - €é uma
doenca temida e
indesejada, apresenta-se
como um evento
inesperado dentro no
nucleo familiar. Quando
ocorre este diagndstico,
pacientes e familiares
enfrentam  sentimentos
de medo, inseguranca
diante do desconhecido

Mudancas
sociais
relacionadas ao
cuidar

* 0 cuidar como

uma nova
condicdo de ser-
no-mundo: DE
SER CUIDADO A
CUIDADOR
principal

E uma experiéncia
muito rica, mas ao
mesmo tempo
dolorosa, porque
assim é minha mae.

E engracado, porque
chega uma hora que
vira 0 contrario, ela
sempre cuidou de mim
(...) Agora é o
contrario, porque a
gente tem que passar
a cuidar dela. D4 a
impressdo que  0s
papéis se invertem
né? D& a impressao
nao, 0s papéis se
invertem.

O Cuidar da mae
vivenciado como uma
inversdo de papéis — o
Cuidar de um cuidador:
inversado de papéis

A méae é historicamente
a figura feminina
responsavel pelos
cuidados com os filhos e
todos os membros da
familia. Mais do que
garantir bem  estar,
alimentacdo, higiene, a
mde ¢é a cuidadora
principal, que oferece
atencao, carinho e afeto
a familia. No momento
em que a mée adoece, a
familia  vivencia uma
inversdo nos papéis — a
mae, antes cuidadora
principal, passa a
demandar por cuidados.
Esta  experiéncia é
vivenciada pela familia,
como imbuida de
sentimentos  negativos,
como dor, tristeza e
medo.
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Depoimento 2

Idade: 59 anos, Escolaridade: ensino médio completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: filha. Renda: ndo respondeu; Tempo que cuida do
paciente: 36 meses.

Minha mé&e é uma pessoa dificil, principalmente que ela tem Alzheimer também. Entédo
ela ndo aceita muitas coisas né? E...é ela critica as vezes até a gente, ela fala que eu
pego muito no pé dela, ela fala que €, que tudo que ela faz eu fico criticando, vocé
entendeu? Mas é...eu falo assim pra ela que eu quero o bem dela, mae se eu falo as
coisas pra Senhora é porque eu quero o bem da senhora, ndo é porque eu quero o mal
da senhora, entendeu? Entao é assim, ela € assim, muito teimosa também né? Mas é
porque é de familia portuguesa vocé ja viu né? Entdo ela € assim muito teimosa. A
gente fala pra ela que ela ndo pode fazer as coisas, mas ela faz escondido da gente,
€...[ que coisas?] Assim, porque ela vai no mercado, eu falo assim pra ela: a senhora
qguer ir no mercado? Entéo fala pra gente, pra senhora ndo carregar peso, nem nada.
Ela fala: mas eu ndo carrego, eu nao carrego, mas a gente sabe que as vezes ela
carrega as coisas, vocé entendeu? Entdo é nesse ponto ai, que eu falo, é dificil, é dificil
a gente lidar com ela por causa desse ponto. Uma por causa da idade dela, outra por
causa que ela ja tem Alzheimer, entdo ela € muito incompreensiva nessa parte.
[incompreensiva?] Ela é muito incompreensiva, ela faz careta nas minhas costas, ela
fala que eu sou chata, ela fala coisas pros outros. As vezes eu fico assim até meio
magoada assim, mas tem gente que fala assim, ndo, vocé ndo pode brigar porque
geralmente quem tem Alzheimer, as pessoas mais proximas dela, que mais faz as
coisas pra ela, é a que mais ela acha que ta, que € assim né? Que nem eu que
geralmente faco as coisas pra ela, que levo, que busco...[0o que a senhora faz pra ela?]
Tudo... a eu.., a parte da medicacao, de ir atras de médico, de ir atrds das coisas eu
gue..., a parte de pagamento, agora td6 pegando a parte de pagamento também, eu que
faco tudo sabe, assim de cuidar. [cuidar?] E... tem minha irm& sabe? Minha irma vai |&
limpar a casa pra ela, ela liga pra mim sabe? Como quem diz, vocé néo vi la me ajudar?
Ai eu vou la também. Mas é que fica muito dificil porque eu tenho dois filhos também,
tenho que cuidar né? Eu tenho minha nora, eu ndo sou aposentada. Entdo que nem
agora na proxima quimio que ela vai ter, minha irma vai ter que trazer junto com meu
irmao vocé entendeu? Meu irméo as vezes assim também é muito dificil, ele n&o liga pra
perguntar como foi, se ndo foi, se interessa, ele acha que a gente tem que ir até ele,
vocé entendeu? E nao ele vir até a gente. Entdo eu falo que eu fago a minha parte, vocé
entendeu? Se ele quiser perguntar, se ele ndo quiser perguntar, eu também ndo vou
ficar ligando pra falar ndo, vocé entendeu? Porque eu acho que eu falo assim: que nédo é
s6 eu que sou filho, ndo é verdade? Porque antes do meu pai falecer eu ja cuidava da
minha mée, eu trazia ela aqui em Bauru, no Centrinho, eu trazia ela por causa do
aparelho (de ouvido). Antes do meu pai falecer, eu ja corria e depois que meu pai
faleceu é eu, eu, eu, eu. Quando meu pai faleceu eu falei pra ela: vem morar comigo e
ela falou que ndo. Entdo uma semana ela ficou dormindo na minha casa, depois eu
fiquei dois meses, eu ia dormir na casa dela, quer dizer, eu saia do servico a tarde e
ainda tinha que ir la ficar com ela vocé entendeu? Porque ela, mesmo agora ela fazendo
esse tratamento (cancer), eu falei pra ela: fica aqui na minha casa, mae, porque é mais
facil pra mim, fica mais dificil eu ir 1a. [dificil?] E...e ela ndo quer ficar na minha casa, o
dia que ela fez quimio ela ficou, foi na terca, ela ficou até sabado, de tanto eu ficar
segurando ela, mas sabado ela quis ir embora pra casa dela. E assim, minha irma vai la
também, mas eu que cuido né? As vezes eu falo assim: meu Deus do céu, tem que 0s
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outros também da uma participacdo né? Porque que nem quando minha nora ganhou
nené, eu precisei ficar um més la, foi na época que ela ficou doente, depois ela (nora)
saiu do hospital, ficou na minha casa, eu tive que ir pra la, eu disse: agora vocés fazem
a parte de vocés. Olha, porque eu tenho que ir pra la. Ai quando eu cheguei de la ainda
recebi que eu tinha abandonado ela (a mae) sabe? (choro). Gente eu ndo abandonei, eu
falei: eu ndo abandonei. Meu irméo falou assim que ta acabando o remédio da mée e
precisava ir atras da receita. Eu falei: eu abandono tanto a mae que as receita ja ta tudo
pronta, porgque eu ja tenho idéia de quando vai acabar o remédio que eu ja vou atras das
receitas. E dificil pra mim também, eu falo assim: porque eu tenho bastante problema
também né? [problemas?] Eu tenho muita dor no corpo, muita coisa. Entdo eu falo
assim que quando eu pego alguma coisa pra fazer eu néo fico esperando, eu que vou
atras, que vejo. E a minha mée, apesar dela as vezes, é..., eu que faco tudo pra ela,
mas ela vai pro outro lado, mas ta tudo bem.

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos | * O cuidar como | Minha méde ¢é uma | Esta participante relata as

do cuidar na | uma experiéncia | pessoa dificil, | dificuldades encontradas

existéncia do | permeada por | principalmente que ela | no ato de cuidar. Além de

cuidador dificuldades tem Alzheimer também. | ser uma  experiéncia

familiar Entdo ela ndo aceita | intensa o cuidar de uma
muitas coisas né? E...& | pessoa em tratamento

ela critica as vezes até a
gente

Ela é assim, muito
teimosa também né? (...)
A gente fala pra ela que
ela ndo pode fazer as
coisas, mas ela faz
escondido da gente...

Entdo é nesse ponto ai,
que eu falo, é dificil, é
dificil a gente lidar com
ela por causa desse
ponto. Uma por causa da
idade dela, outra por
causa que ela ja tem
Alzheimer, entdo ela é
muito incompreensiva
nessa parte (...) fala que
eu sou chata, ela fala
coisas pros outros. As
vezes eu fico assim até
meio magoada assim

oncologico, outros fatores
como idade avancada e
outras doencas crbnicas,
acabam por dificultar
ainda mais o cuidado. A
participante relata que se
esforca para
desempenhar da melhor
maneira  possivel 0
cuidado a méae doente,
entretanto ndo sente a
contrapartida da mae com
0 reconhecimento, por
exemplo. Ao contrario, a
participante expressa um
sentimento de n&o ser
reconhecida pelo cuidado
a mae, 0 que acarreta
sentimentos negativos de
“magoa”, por exemplo.

Além disso, a participante
destaca a preocupacao
com a paciente que,
muitas vezes, ndo segue

as recomendacdes
médicas, sendo
caracterizada pela
participante como




45

“pessoa dificil” e

“teimosa”.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

*Ser-cuidador:
uma nova
condicdo
existencial
permeada por
sobrecarga e

presséo social

Que nem eu que
geralmente faco as
coisas pra ela, que levo,
gue busco... (...) Eu que
faco tudo sabe, assim de
cuidar

Minha irma vai la limpar
a casa pra ela, ela liga
pra mim sabe? Como
guem diz, vocé nao vi la
me ajudar? Ai eu vou la
também.

Meu irmdo as vezes
assim também é muito
dificil, ele nao liga pra
perguntar como foi, se
nao foi...

Antes do meu pai
falecer, eu ja corria e
depois que meu pai
faleceu é eu, eu, eu, eu.

E assim, minha irma vai
la também, mas eu que
cuido né? As vezes eu
falo assim: meu Deus do
céu, tem que o0s outros
também da uma
participacao né?

Ser cuidador principal de
uma pessoa em
tratamento oncoldgico
desvela-se como um
novo papel social a ser
desempenhado.  Muitas
vezes esse papel ndo é
escolhido pelo cuidador,
mas sim imposto pela
organizacao familiar.

Neste trecho, nota-se que
um membro da familia é
escolhido para ser o

cuidador em casos de
doenca: a participante
relata que antes do
falecimento do pai, ja
cuidava de outro
problema de salde da
mae. Assim, no

adoecimento por cancer,
essa participante acabou
sendo “eleita” pela familia
como a cuidadora
principal. Entretanto,
podemos verificar que,
apesar de desempenhar

esse hovo papel da
“melhor maneira
possivel”, a participante

sente-se sobrecarregada
e muitas vezes
pressionada, sem poder
contar com a ajuda dos
demais membros
familiares.

Neste trecho fica claro o
sentimento de  estar
sobrecarregada com o0s
cuidados dispensados a
mae. Verifica-se que o
cuidado engloba também
guestdes praticas do
cotidiano, como organizar
a administracao de
medicamentos, agendar
as consultas médicas,
entre outras atividades.
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*reorganizacoes
do cotidiano e da
estrutura familiar
do cuidador diante
da demanda por
cuidado

Eu tenho dois filhos
também, tenho que
cuidar né? Eu tenho
minha nora, eu ndo sou
aposentada.

Eu tenho bastante
problema também né?
(...) Eu tenho muita dor
no corpo, muita coisa.

A necessidade de
conciliar os cuidados ao
paciente com os cuidados
aos filhos, com 0]
emprego e com a atengéo
a propria saude acaba
sendo um fator de
mudanca no cotidiano no
cuidador. Verifica-se que
ser-cuidador € mais um
papel que a participante é
solicitada a desempenhar
e que representa reflexos
em sua vida cotidiana e
em sua propria saude,
concordando com alguns
estudos que mostram o
impacto do cuidado na
saude fisica do cuidador
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Depoimento 3

Idade: 31 anos, Escolaridade: ensino médio completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: filha. Renda: 3 salarios minimos; Tempo que cuida do
paciente: 12 meses.

Minha experiéncia, como assim? N&ao t6 entendendo [como vocé cuida?]. Assim,
acompanhando, a gente acaba assim...na maioria das vezes ficando triste, deprimida de
ver a situacdo que ta, né? Acaba sentindo as dores, tomando as dores da pessoa, mas
procura fazer o melhor que pode [0 melhor?]. Assim, incentivando ele a se alimentar,
tomar agua, seguir certinho o que a nutricionista passa, o que o médico passa, ta
orientando ele a ndo se esforcar, né? Fazer o que o médico passa pra ndo prejudicar
mais ainda. Mas ele € muito teimoso, né? Porque é acostumado a trabalhar a vida toda.
No inicio ele até teimava, trabalhava, porque ele € funileiro, pintor, ele fazia servico em
casa, tudo, agora que ele ta meio debilitado que ele ndo faz mais. [n&o faz mais nada?]
E, e eu ajudo quando tem que levar no médico, dar alguma medicacdo, porque eu
também trabalho, ndo fico em casa. O tempo que eu fico o que eu posso fazer eu faco.
O dia que tem que trazer meu patrdo me libera. Eu tenho trés filhos, sou separada e
voltei a morar com ele. Que nem..tem eu, mais uma irma e uma irma de coracao, que &
uma pessoa que ajuda muito a gente e ai todo mundo se uniu para fazer o que pode.
Minha mae levanta de manhd, faz o suplemento, deixa tudo certo pra ele, comida
pronta.. ai tem minha avo, que é a mée dele , que tem 82 anos, que fica em casa, que &
a que prepara o alimento na hora pra ele. Entdo cada um faz um pouquinho. Que nem
essa semana que eu faltei do servico, a semana que vem minha irma falta. Fazendo o
que pode né? E pegando no pé porgue ele é teimoso. A semana passada minha mée
veio e acabou acontecendo um acidente com ela...depois ela melhorou e veio com ele,
foi bom porque ela nunca tinha vindo. Entdo cada um faz um pouquinho.

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos | * O cuidar como | Mas ele €& muito | * Uma dificuldade
do cuidar na | uma experiéncia | teimoso, né? Porque é€ | relatada pelos cuidadores
existéncia do | permeada por | acostumado a trabalhar | € com relacdo a néo
cuidador dificuldades a vida toda. No inicio ele | aceitacdo pelos pacientes
familiar até teimava, trabalhava | do cuidado oferecido.
(...) agora que ele t& | Muitas vezes 0S
meio debilitado que ele | pacientes ndo seguem as
nao faz mais. orientacbes médicas, o
gue acaba sendo fonte de
preocupagdes aos

cuidadores
* Enfrentar a doenca junto
* O cuidado como | Acaba  sentindo  as | com o paciente acaba
0 estar-com-o- | dores, tomando  as | significando ao cuidador
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outro

* A familia como
unidade principal
de cuidado
informal

dores da pessoa, mas
procura fazer o melhor
que pode (--r)
incentivando ele a se
alimentar, tomar agua,
seguir certinho o0 que a
nutricionista passa, o0
gue o médico passa, ta
orientando ele a ndo se
esforcar, né?

Tem eu, mais uma
irméd e uma irma de
coracdo (...) e ai todo
mundo se uniu para
fazer o que pode. Minha
mée levanta de manha,
faz o suplemento, deixa
tudo certo pra ele,
comida pronta... ai tem
minha avo, que é a mae
dele (...) que é a que
prepara o alimento na
hora pra ele. Entdo cada
um faz um pouquinho

sentimentos de tristeza e
depressdo e isso ocorre
porque o0 cuidado €
oferecido a uma pessoa
com a qual existe um
vinculo afetivo, o cuidador
acaba envolvido
emocionalmente no
enfrentamento da doenca

O cuidado se expressa
em atitudes de orientar o
paciente a seguir as
prescri¢cdes médicas,
incentiva-lo na luta pela
vida e encoraja-lo a
seguir com o tratamento

A familia precisou se
organizar de maneira a

oferecer cuidados
adequados ao paciente
sem sobrecarregar
nenhum de seus

membros, assim, divide
as tarefas e conciliam o
cuidado a rotina de
horarios de cada membro
familiar. Verifica-se que
todo o grupo familiar esta
envolvido na prestacdo
de cuidados.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

* Reorganizacdes
do cotidiano e da
estrutura familiar
do cuidador diante
da demanda por
cuidado

Porque eu também

trabalho, ndo fico em
casa. O tempo que eu
fico o que eu posso
fazer eu fago. O dia que
tem que trazer meu
patrdo me libera. Eu
tenho trés filhos, sou
separada e voltei a
morar com ele.
Que nem essa semana
que eu faltei do servico,
a semana que vem
minha irma falta.
Fazendo o que pode
né?

Essa cuidadora relata a
necessidade de voltar a
morar com o pai para
facilitar 0 cuidado
prestado. Além disso,
surge a necessidade de
conciliar o] cuidado
prestado ao pai com a
atencdo e criagcdo dos
filhos

Um importante fator de
mudanga social é a
necessidade de faltas
frequentes ao emprego
para ndo prejudicar o
cuidado ao paciente. Os
cuidadores se revezam
nas faltas ao servico
procurando atender a
demanda solicitada pelo
paciente.
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Depoimento 4

Idade: 44 anos, Escolaridade: ensino basico incompleto. Sexo: feminino. Grau
de parentesco do familiar: filha. Renda: 1,5 salario minimo; Tempo que cuida do
paciente: 132 meses.

Em que sentido vocé fala? De tudo? [de tudo] E dificil... [dificil?] Ai... em casa é dificil, é
muito dificil porque em casa a gente ndo tem, eu pelo menos em casa...minha casa que
€ muito simples, humilde, como eu vou dizer, um conforto pra dar pra ela como no
hospital, ndo tenho todo o ambiente ideal pra ela, na minha casa, porque minha casa é
muito simples, muito pobre. [N&o € como o hospital?] Antes, quando ela andava, a gente
levava ela no banheiro, dava banho e trocava, agora quando ela piorou era banho na
cama, em cima da cama, tipo molhando o paninho, ir passando, igual no hospital, é
assim em casa também. Alimentacdo é dificil, porque ela ndo tava comendo nada,
comia duas colheradas e pronto. As vezes ela pedia: ai t6 com vontade de comer
alguma coisa diferente, né? A gente fazia pra ela comia duas colheradas ja ndo queria
mais comer. [vocé fazia?] As vezes sim, as vezes minha irma adotiva que ela criou, ai
ela também fazia o almoco, geralmente eu fazia a janta, eu chego as cinco e meia, seis
horas, do servico, ai eu fazia a janta, mas almoco geralmente € minha irma. Mas é bem
dificil cuidar dela porque ela é enjoada, enjoada pra comer, nessa parte € muito dificil
[dificil?] Eu cuidava desde remédio, parar pra dar remédio, na hora de trocar, na hora
de... qualquer coisa. SO que eu trabalho, enquanto eu to trabalhando, e o O. sai pra
trabalhar, tem essa minha irm&, eu tenho trés filhos e meu marido. Meu marido sai duas
horas, para trabalhar, ai ele que fica responsavel, por cuidar dela né? Enquanto eu nao
t6. [e depois?] Depois que eu chego, sO eu, ela chama o tempo inteiro, toda hora tem
gue ta perto dela. Dava janta, da agua, da...troca, as vezes ela queria que eu ficasse
perto dela, ficar passando a mao no cabelo dela pra ela dormir. Desse jeito. E ai tem
minha irma que ela criou, tem minha filha de 15 anos, tem uma de 20, um rapaz de 23 e
0 meu marido. Tem 5. E tem meu irmdo, mas meu irmao € ausente de tudo, ele foi na
minha casa domingo. Faz cinco dias que ele foi na minha casa. Ela teve alta no
domingo, veio do hospital, ela chegou em casa mais ou menos quase meio dia. Eu
cheguei em casa com ela, ele foi até 14, s6 deu uma olhadinha nela, depois nunca mais
visitou. [choro] E ele ja falou que se ela falecer, ele ndo vai no velorio dela. Entdo sabe,
€ bem dificil, tem hora que eu acho que eu néo vou dar conta, muito dificil, porque tudo
sobra pra mim fazer [tudo pra vocé?] é eu faco 0 que eu posso, mas se eu tivesse mais
condicdes seria bem melhor cuidar dela, mas ndo tem . Ela morava na casinha dela, ela
tinha a casinha dela, mas depois que ela ficou ruim né, comecou a vir pro hospital, ???
Essa minha irma que cuidava dela, teve neném e essa menina tem... ndo é muito
ajuizada, ndo é certa da cabeca, ela tem um probleminha mental e ela teve um neném,
a neném dela nasceu com fissura abertinho, sem o céu da boca. Ai ficou dificil pra ela
cuidar do neném e cuidar da minha méde né? Quando tava na casa dela, ela que
cuidava, eu ia la todo dia, mas era a |. que cuidava , mas ontem???Ai tem 4 meses que
ela tA na minha casa, quando ela saiu do hospital, na alta dela, ela vai direto pra minha
casa, ela ndo vai mais pra casa dela.Eu queria tanto saber quanto tempo ela vai ficar
assim. Sera que o médico fala quanto tempo ela tem?[ choro]
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CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO
Os sentidos | * O cuidar como E muito dificil | A participante  destaca

do cuidar na
existéncia do
cuidador
familiar

uma
permeada
dificuldades

experiéncia

por

* O cuidado como o
estar-com-o-outro

porque em casa a
gente ndo tem (...)
minha casa que é
muito simples,
humilde, como eu vou
dizer, um conforto pra
dar pra ela como no
hospital, ndo tenho
todo o ambiente ideal
pra ela

Antes, quando ela
andava, a gente
levava ela no
banheiro, dava banho
e trocava, agora
guando ela piorou era
banho na cama, em
cima da cama...

Alimentacdo é dificil,
porque ela ndo tava
comendo nada, comia
duas colheradas e
pronto.

Mas €& bem dificil
cuidar dela porque ela
€ enjoada, enjoada
pra comer, nessa
parte é muito dificil

Eu cuidava desde
remédio, parar pra
dar remédio, na hora
de trocar, na hora
de... qualquer coisa

... Toda hora tem que
ta perto dela. Dava
janta, da agua, da...
Troca, as vezes ela
gueria que eu ficasse
perto  dela, ficar
passando a méo no
cabelo dela pra ela
dormir. Desse jeito

dificuldades relacionadas
ao cuidado prestado no
ambiente domiciliar, por
considerar que esse ndo é
tdo apropriado quanto o
ambiente hospitalar. A falta
de condi¢cdes financeiras
para cuidar da paciente
adequadamente é sentida
pela cuidadora como uma
preocupacdao e dificuldade.

Outra dificuldade apontada
pela participante € com
relacdo a salde cada vez
mais debilitada da paciente,
o0 que demanda por
adaptacbes nos cuidados,
como a necessidade de dar
banho na paciente na
cama, jA que ela esta
impossibilitada de andar.

A dificuldade com relagéao a
alimentacdo da paciente
também é destacada pela

participante como uma
fonte de  preocupacao
significativa aos
cuidadores.

O cuidado vai desde agbes
concretas e praticas como
a administracdo de
medicamento, atencdo a
alimentagcdo e higiene, até
a companhia, o carinho e
afeto. O paciente, no
momento de adoecimento
grave parece solicitar mais
a presenca do cuidador
principal e este acaba se
tornando mais do que um
simples cuidador, um
companheiro  existencial,
trilhando 0 mesmo caminho
que o paciente.
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* A familia como
unidade  principal
de cuidado informal

S6 que eu trabalho,
enguanto eu to
trabalhando, e o O.
sai pra trabalhar, tem
essa minha irma, eu
tenho trés filhos e
meu marido. Meu
marido sai duas
horas, para trabalhar,

ai ele que fica
responsavel, por
cuidar dela  né?

Enquanto eu ndo to.

A familia organiza-se de
modo que todos o©s
membros estdo envolvidos
no cuidado. Apesar de a
participante da entrevista
ser a cuidadora principal,
ela pode contar com a
ajuda de uma irma e do
marido enquanto estad no
emprego.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

* Ser-cuidador:
uma nova condi¢ao
existencial
permeada por
sobrecarga e
presséo social

*Reorganizac¢des
do cotidiano e da
estrutura  familiar
do cuidador diante
da demanda por
cuidado

... Meu é ausente de
tudo (..) Faz cinco
dias que ele foi na
minha casa (...) ele foi
até 1a, s6 deu uma
olhadinha nela,
depois nunca mais
visitou. [chorQ]

. E bem dificil, tem
hora que eu acho que
eu ndo vou dar conta,
muito dificil, porque
tudo sobra pra mim
fazer...

Al tem 4 meses que
ela ta na minha casa,
guando ela saiu do
hospital, na alta dela,
ela vai direto pra
minha casa, ela nédo
vai mais pra casa
dela.

A participante é a
cuidadora  principal da
paciente e, apesar de
poder contar com a ajuda
do marido e de uma irma,
sente-se  sobrecarregada
com os cuidados a mée. A
falta de colaboracdo de
todos o0os membros da
familia, sobretudo a
auséncia de um irméo, é
sentida como descaso e
falta de preocupacéo com a
paciente, o que, para a
participante, parece ser
algo negativo, que provoca
sentimentos de estar
sobrecarregada e incerteza
guanto a cumprir a fungéo
de cuidadora
satisfatoriamente,
expressos nao apenas no
relato, como também nos
choros ao longo da
entrevista.

Com a alta hospitalar,
houve a necessidade de
gue a paciente passasse a
residir junto a cuidadora
principal, facilitando assim
0 cuidado.
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Depoimento 5

Idade: 47 anos, Escolaridade: ensino médio completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: filha. Renda: 6 salarios minimos; Tempo que cuida do
paciente: dois meses.

Como assim? E...como filha né? Experiéncia assim é...tem que ta junto a todo momento
junto com ela e cuidar da doenca dela também. N&o deixar nunca longe, sempre
pertinho. [perto?] Ah, eu sinto que ela precisa muito de mim, ela chama muito por mim
[chama por vocé?] porque eu acho que ela quer sempre eu do lado, ela confia mais em
mim né? Entdo ela quer que ‘esteje’ sempre junto. [sempre?] Em alguns momentos eu
nao posso ta. Mas o0 que eu posso fazer eu to fazendo né? Todos os momentos, das
horas que eu puder fazer eu to sempre junto com ela né? [vocé?] &, eu tenho mais
irmas, né?, mas eu to me dedicando mais a ela mesmo porque eu tenho a loja, tenho o
comércio. E o dia inteiro no comércio. [vocé tem um comércio?] entdo...eu achei melhor,
depois dessa doencga dela, eu achei melhor me dedicar melhor a ela agora, ai depois ai
vé pra frente né? Mas quem cuida mais dela sou eu. [mais vocé?] é, sou eu, é...ajudava,
dava banho, café da manha, o almocgo, né? Sempre tava levando ela na...la fazer a
radioterapia, vinha com ela no médico, fazia de tudo pra ela. A noite, dormia & noite com
ela, toda noite, porque ela tem a casa dela e eu tinha a minha, mas nos ultimos dias a
gente tava la e eu sempre cuidando dela. [vocé fazia de tudo?] Mas eu me sentia feliz
de ficar perto dela, ndo saio de perto dela né, em momento algum [em momento
algum?] Que eu passo até mal de ndo estar junto, [passa mal?] tem hora que eu saio de
perto dela e eu quero..., to na loja e meu pensamento ta aqui no hospital e eu quero ta
até no finalzinho com ela. Até o final da vida dela, até o fim, eu quero ficar pertinho dela
dela. E eu acho que ela que ela também quer, que eu ‘esteje’ perto dela né? Entao eu to
abandonando tudo, casa familia, marido , filho, pra ficar com ela [abandonou?] é...muito
dificil meus filhos entendem, né? Eles falam: primeiro vai ficar com a avo, depois eles
séo tudo maior também né? Que nem a loja, eu tava na loja, a minha irma ligou que ela
nao tava muito boazinha, que era pra eu falar com os parentes, que 0 médico ja deu ja o
laudo [laudo?] € que ndo tem mais jeito. Do jeito que eu sai da loja ja vim, porque eu
nao consigo ficar na loja. Eu ja aviso..por hoje talvez eu ndo volto mais, vou ficar dia e
noite com ela. Eu ndo consigo sair de perto dela, é isso que eu sinto. Eu sinto que eu
vou perder minha mée, eu to percebendo isso sabe? Mas a gente tem que aceitar né?
[aceitar?] Mas € que nem eu falei, eu quero ficar até o fim pertinho dela e eu sinto isso,
gue ela sente também que ndo posso me afastar dela, ela chama muito por mim.
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CATEGORIA

TEMATICAS

UNIDADES
SIGNIFICADO

DE

REDUCAO

Os sentidos do
cuidar na
existéncia do
cuidador
familiar

* O cuidado e o
medo da morte do
paciente

* O cuidado como o
estar-com-o0-outro

Eu ndo consigo sair
de perto dela, é isso
gue eu sinto. Eu sinto
que eu vou perder
minha mae, eu to
percebendo isso
sabe? Mas a gente
tem que aceitar né?

... Tem que ta junto a
todo momento junto
com ela e cuidar da
doenca dela também.
N&o deixar nunca
longe, sempre
pertinho. Ah, eu sinto
gue ela precisa muito
de mim, ela chama
muito por mim...

Todos os momentos,
das horas que eu
puder fazer eu to
sempre junto com ela
né?

. Dava banho, café
da manha, o almoco,
né? Sempre tava
levando ela na... L&
fazer a radioterapia,
vinha com ela no
médico, fazia de tudo
pra ela.

Mas eu me sentia
feliz de ficar perto
dela, ndo saio de
perto dela né, em
momento algum (...)
to na loja e meu
pensamento ta aqui
no hospital e eu
quero ta até no
finalzinho com ela.

Neste trecho fica clara a
angustia da cuidadora
diante da morte iminente
da paciente. Nota-se que a
proximidade da morte, faz
com que a cuidadora sinta
necessidade de estar mais
perto da paciente, sempre
acompanhando seu
processo de adoecimento.

Além dos cuidados com
alimentacéo, higiene e com
o tratamento propriamente
dito, a participante também
apresenta-se como uma
companheira existencial da
paciente, estando junto em
todos 0s momentos
solicitados pela paciente.

A participante relata
sentimento de felicidade ao
poder cuidar da paciente e
nota-se uma grande
preocupacdo com a saude
e bem-estar da paciente, a
ponto de atrapalhar as
atividades cotidianas da
cuidadora.
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Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

*Reorganizagdes do
cotidiano e da
estrutura familiar do
cuidador diante da
demanda por
cuidado

Eu to me
dedicando mais a ela
mesmo porque eu
tenho a loja, tenho o
comércio (...) depois
dessa doenca dela,
eu achei melhor me
dedicar melhor a ela
agora, ai depois ai vé
pra frente né?

Dormia a noite
com ela, toda noite,
porque ela tem a
casa dela e eu tinha
a minha, mas nos
dltimos dias a gente
tava la e eu sempre
cuidando dela.

Entdo eu to
abandonando tudo,
casa familia, marido ,
filho, pra ficar com
ela (...) meus filhos
entendem, né? Eles
falam: primeiro vai
ficar com a avo...

Neste momento em que a
familia passa pelo
adoecimento de um de

seus membros, a
cuidadora optou por
dedicar-se mais aos

cuidados com a paciente,
deixando a atividade
empregaticia, bem como
os filhos e o marido, para
segundo plano. Entretanto,
a cuidadora relata receber
0 apoio e a compreensao
dos filhos, o que acaba
sendo um fator de protecéo
a sua propria saude. Os
cuidados com a paciente
exigiram que a cuidadora
passasse a ficar a maior
parte do tempo na casa da
paciente, inclusive
dormindo algumas noites
com ela, o que demandou
uma reorganizacao de sua
rotina diaria.
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Depoimento 6

Idade: 44 anos, Escolaridade: ensino basico incompleto Sexo: feminino. Grau
de parentesco do familiar: nora. Renda: 2 salarios minimos; Tempo que cuida do
paciente: 12 meses.

Minha experiéncia? Ah..sei la, né? Nao sei. A gente faz 0 que a gente pode [0 que
pode?] é que pode, certinho. Levo no médico[vocé?] é tudo eu, levo nas consulta, dé os
remédio, as medicacdes, tudo certinho, na hora certa, entendeu? E isso ai. E eu sinto
aliviada de cuidar dele, eu fico feliz de cuidar dele, que eu posso cuidar , eu sinto bem
[sempre vocé?] ndo, eu fico assim perto dele, em pouco os filho vem, os neto, mas a
maioria sou eu [ na maioria?] é tudo eu, ai de manha eu levanto, troco ele, né? Do
cafezinho da manh&, no almocgo, dé almoco pra ele, ai depois meio dia vo trocando, no
meio do dia, ndo deixo ele molhado [ela ndo anda?] é tudo na cama, assim, vd mexendo
porque tem gque por a mao na massa, né? Sendo, porque ele ndo anda né? Alguém tem
gue cuidar. Ai eu vou fazendo as coisinhas pra ele. Ai ele fala assim que ele acha bonito
gue... [ele acha bonito?] &, que toda hora ta |4 entendeu? Ele sempre quer alguma coisa
e tal, quer levantar, ele acha porque é o jeito da gente tratar dele entendeu? Porque a
gente trata dele com carinho. Pode perguntar pra ele, que ele te responde. E quando
ndo é eu € minha sobrinha sabe? Quando eu saio, quando eu tenho que sair assim, ela
cuida dele. As vezes eu tenho que trabalhar né? Trabalho na chacara né? Mas quando
eu néo to trabalhando eu venho cuido dele, porque meu patréo liberou pra mim cuidar
dele. V6 la faco as coisas e venho, toda hora. Eu ndo trabalho sossegada, mas a gente
toda hora, tem que fazer uma coisinha, as vezes ele ndo quer mas a gente da na
‘marra’. Que nem agora, ele tem que colocar sonda, ele ndo deixa, mas se Deus quiser
ele vai sair dessa, cuidando com carinho...[pausa...choro] eu gosto demais dele, ele me
ajudou demais, agora tenho que ajudar ele né? [vocé ajuda?] entdo a gente faz assim,
eu faco com o maior carinho. Que nem eu falei pro meu marido, se eu pudesse ficar 24h
com ele eu ficava, mas eu ndo aguento, o ciatico doi tudo. Ai vou revezando, que nem
agora, vai chegar um filho dele pra ficar com ele, depois amanh& eu venho de novo e é
assim.

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO
Os sentidos | * O cuidar como | ... As vezes ele ndo | A participante relata
do cuidar na | uma experiéncia | quer mas a gente da na | algumas dificuldades ao
existéncia do | permeada por | ‘marra’. Que nem | cuidar do paciente, como a
cuidador dificuldades agora, ele tem que | colocagéo de sonda.
familiar colocar sonda, ele ndo | Apesar de ser uma
deixa... dificuldade e o paciente

nao querer, ela relata que
faz do mesmo modo, tendo
em vista o cuidado a saude
fisica do paciente
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* O cuidado como
0] estar-com-o-
outro

* A familia como
unidade principal
de cuidado
informal

Levo no médico (...)
levo nas consulta, d6 os
remédio, as
medicacoes, tudo
certinho, na hora certa,
entendeu? (...) E eu
sinto aliviada de cuidar
dele, eu fico feliz de
cuidar dele, que eu
posso cuidar , eu sinto
bem

D6 cafezinho da
manha, no almoco, dé
almoco pra ele, ai
depois meio dia Vb
trocando, no meio do
dia, ndo deixo ele
molhado (...) ai eu vou
fazendo as coisinhas

pra ele. Ai ele fala
assim que ele acha
bonito que... E, que
toda hora ta |4

entendeu? (...) Porque
a gente trata dele com
carinho

... Mas se Deus quiser
ele vai sair dessa,
cuidando com
carinho...[pausa...choro]
eu gosto demais dele,
ele me ajudou demais,
agora tenho que ajudar
ele né?

. Eu fico assim perto
dele, em pouco os filho
vem, 0s neto...

E quando ndo é eu é
minha sobrinha sabe?
Quando eu saio,
guando eu tenho que
sair assim, ela cuida
dele

Ai vou revezando, que
nem agora, vai chegar
um filho dele pra ficar
com ele, depois

A cuidadora relata
sentimentos de felicidade e
alivio ao prestar o0s
cuidados ao paciente,
sentindo que o ajuda a
enfrentar a doenca. Além
disso, ¢é destacado o
contato afetivo, a
necessidade de atencédo e
carinho ao cuidar de um
enfermo. Em contrapartida,
a cuidadora recebe o
agradecimento do
paciente.

Fica claro que o cuidado
oferecido com carinho tem
a finalidade de garantir que
0 paciente sobreviva ao
cancer. E a possibilidade
de gque isso nao ocorra é
vivenciada com medo,
angustia, expressos no
choro durante a entrevista.

Apesar de na familia existir
um membro que é
considerado o cuidador
principal, como no caso da
participante, os demais
membros familiares
revezam-se nos cuidados
ao paciente, de modo a
ndo sobrecarregar apenas
uma pessoa
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amanhd eu venho de
novo e é assim.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

*Reorganizacdes
do cotidiano e da
estrutura familiar
do cuidador diante
da demanda por
cuidado

As vezes eu tenho que
trabalhar né? Trabalho
na chacara né? Mas
guando eu ndo to
trabalhando eu venho
cuido dele, porque meu
patrdo liberou pra mim
cuidar dele.

Esta participante relata a
necessidade de adaptar o
cuidado ao emprego. A

necessidade de sair
constantemente para
cuidar do paciente é

comum e altera a vida do
cuidador
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Depoimento 7

Idade: 65 anos, Escolaridade: ensino basico incompleto. Sexo: feminino. Grau
de parentesco do familiar: esposa. Renda: néo informado; Tempo que cuida do
paciente: quatro meses.

Vocé diz assim... a parte que eu comecei a conviver com o problema dele, tudo né?
Entdo minha experiéncia... Ah, no comeco assim eu acabei ficando meio assustada né?
[assustada?] E, primeiro por ver que meu marido tava com uma doenca assim que eu
nado sei bem como que é o quadro dele assim né, de...Pra ser franca, isso dai [cancer] a
gente fica assim né, nossa acaba né? E agora quanto ao cuidar mesmo em si, ah eu
acredito que eu to assim me adaptando bem, sabe né? [se adaptando?] N&o sei se é
isso que eu tenho que responder, né? A convivéncia assim diaria [convivéncia?] E, eu
do remédio, aquela preocupagdo com a comida, porque tem dia que ele ndo tem apetite
e vocé precisa ficar assim, tendo criatividade pra ver o que vocé faz, ainda mais que ele
€ meio chatinho, ndo vou falar chato, pra comer, ele é enjoado né? Entdo eu tenho
criatividade né, entdo eu v fazendo ele comer um pouquinho né? [é a Sra que faz?]E,
sou eu, tudo sou eu. Assim, ele ficou tenso assim né quando perdeu o movimento ja,
ainda mais agora que ele ta fraco assim, eu ja vou atras pra ver se ele ta indo depressa,
porque ele caiu [caiu?] é ele caiu no banheiro de casa la, né? Foi de madrugada. Tinha
acabado de deitar né? J& fui socorrer, acordei ja meio preocupada com ele, dai eu fui
pro banheiro, tava pensando, pra te falar a verdade, ndo v0 falar o que eu tava
pensando, qualquer coisa assim com meu marido, a gente fica pensando. Depois eu
ajudei ele, tudo, até a limpar ele, tudo né? Ele voltar pra cama, tudo certinho, isso foi
devido a fragueza dele. Dai ele parece que voltou a comer um pouquinho né? Na
situacado dele acho que ele ficou até...parece que a pessoa fica ‘acanhada’, depende até
pra higiene. Mas a gente nunca espera né? [nunca espera?] Nao espera, principalmente
assim, ainda mais que os irmao dele falecido..foram tudo assim de..€.. foi de repente, foi
de repente mesmo assim sabe? Infarto assim fulminante. Porque eles séo tudo assim
nervosos, assim sabe muito alterados, né? E comigo foi surpresa mesmo. Falei nossa
né? Porque a gente pergunta, légico, né? Como? Porque? Légico que vem essas
perguntas né? Tao feliz, como, porque, né? Entdo né? A gente fica assim [um porque?]
€ um porque né? Ta certo que quando a gente recebe noticia assim, ndo um parente
assim, ta com uma doenca incuravel, mas s6 quando € na pele, € quando é na pele
mesmo, que a gente tem u porque maiusculo, né? Entdo né? Agora to mais tranquila,
independente de como seja o tratamento, assim como se diz, 0 que nos aguarda, né?
[a sra esta mais tranquila?] é.. gracas a Deus tem a familia né, pessoas de oracéao, de
confianga em Deus, independente das situacdes, entdo nessa parte, entre aspas, é
tranqiilo.

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos do | * O cuidar como | ... Tem dia que ele ndo | Essa participante destaca

cuidar na | uma experiéncia | tem apetite e vocé | a dificuldade com relacdo
existéncia do | permeada por | precisa ficar assim, | & alimentacdo. Sabe-se
cuidador dificuldades tendo criatividade pra | que 0 tratamento
familiar ver o que vocé faz, | oncologico pode acarretar

ainda mais que ele é | perda de apetite e mesmo
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* O cuidado como
0 estar-com-o-
outro

* A familia como
unidade principal
de cuidado
informal

meio chatinho, ndo vou
falar chato, pra comer,
ele é enjoado né?

A convivéncia assim
diaria (...) E, eu do
remédio, aquela
preocupagdo com a
comida

... Ele ficou tenso assim
né quando perdeu o
movimento ja, ainda
mais agora que ele ta
fraco assim, eu ja vou
atras pra ver se ele ta
indo depressa, porque
ele caiu (...) isso foi
devido a fraqueza dele.

Parece que a pessoa
fica ‘acanhada’,
depende até pra
higiene

gracas a Deus tem a
familia né, pessoas de
oracdo, de confianca
em Deus, independente
das situacbes, entédo
nessa parte, entre
aspas, é tranquilo.

alteragcdes no paladar, o
que interfere na
alimentagdo do paciente.
Este aspecto apresenta-se
COmo uma preocupacao a
cuidadora, que relata que
€ necessaria “criatividade”
para  solucionar  este
problema

Neste relato € destacada
a necessidade de
convivéncia diaria com o
paciente, oferecendo
atencdo com relacdo a
administragéo de
medicamentos, bem como
com a alimentacdo. Além
disso, a participante
destaca a preocupagéo
com relacado ao bem estar
fisico do paciente,
cuidando para que ele n&do
entre em contato com
fatores de risco para o seu
adoecimento e relata que
quando isso acontece, a
preocupagao aumenta,
como na ocasido em que
0 paciente sofreu uma
queda. De acordo com a
participante, a doenca e o

préprio tratamento
oncolégico interferem na
saude, deixando o]

paciente mais debilitado e
fragil, propenso a quedas
e acidentes.

A cuidadora destaca o
apoio da familia e mesmo
de pessoas préximas a
familia como importante
fator de protecédo frente ao
adoecimento

Cancer:
significados e
sentimentos

* Cancer: doenca
inesperada  que
afeta
emocionalmente
pacientes e
familiares

Ah, no comeco assim
eu acabei ficando meio
assustada né? (..) E,
primeiro por ver que
meu marido tava com
uma doenca assim que

O céncer € uma doenca
assustadora que traz a
duvida, tanto a pacientes
gquanto a familiares,
guanto ao prognéstico e
possibilidade de
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eu ndo sei bem como
gque €& o quadro dele
assim né, de... Pra ser
franca, isso dai [cancer]
a gente fica assim née,
nossa acaba né?

Mas a gente nunca
espera né?

E comigo foi surpresa
mesmo. Falei nossa
né? Porque a gente
pergunta, légico, né?
Como? Porque? Logico
que vem essas
perguntas né?

sobrevivéncia

O céancer é uma doenca
inesperada e, quando
acontece, deixa toda a
familia surpresa e com
medo em relacdo ao
futuro, pois se sabe que é
uma doenca incuravel
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Depoimento 8

Idade: 26 anos, Escolaridade: ensino médio completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: filha. Renda: 1 salario minimo; Tempo que cuida do
paciente: sete meses.

A minha experiéncia... assim, eu nunca tinha cuidado de uma pessoa doente, do jeito
gue ele ta né, com cancer. Nunca tinha estado perto. Ah...minha experiéncia no que ele
precisa € mais assim, poder trazer ele no hospital, perguntar se ele ta, quando ele ta
com dor, que eu vejo assim, eu faco, trazer ele no hospital. Em cuidar dele mesmo em
si, alimentacdo agora que ele ta precisando usar essa dieta né? Que eu comecei a
prepara, que a nutricionista deu apoio, deu a receita, tudo certinho. Dai eu to fazendo a
alimentagdo, sonda mesmo assim, nunca tinha tido contato, ndo sabia. Fui aprender
aqui [no ambulatorio] Colocar que nem em casa [em sua casa?] E, ele sempre morou
sozinho, faz 10,15 anos que ele nao tinha contato comigo. Entdo ele precisou ficar na
minha casa. Eu separei um cémodo pra ele, um banheiro, um cémodo individual pra ele,
a alimentacdo dele eu que faco e deixo na geladeira , assim pra ele s6 administrar,
colocar. Que eu nao posso ficar com ele durante o dia. Ele, assim, banho, ele toma
sozinho, faz tudo sozinho [sozinho?] Médico, assim, as vezes ele tem que vim so.
Porgue aos pouquinhos eu fui tendo contato com ele [ contato?]. Assim né? Ele € bem
fechado, fica mais o tempo todo sozinho, mas é meu pai, eu faco por ele, mas faria por
outra pessoa também, ndo tenho medo porque a gente, ndo tenho dificuldade, né?
[dificuldade?] Quando ele tava s6, mesmo. Ele ndo ia conseguir vim no médico, no
meédico sozinho mesmo ele n&o veio. Eu tinha ja contato com ele um tempo atras, ele
tava rouco, eu falei, pai, vai no médico, tudo. Ele ndo foi. Dai eu corri atras de
documento pra ele, dai ele ndo foi, quando ele foi, comecou, ele ndo conseguia se
manter em pé, definhando, quando ele tava definhando que dai o patrdo dele chegou e
falou...6, ndo tem jeito, onde ele tava néo tinha tratamento, 14 no Mato Grosso, néo tinha
tratamento pra ele, ai foi j& pra...teve que entubar ja e internar, agora ele ta bem melhor
[melhor?] é, bem melhor, mas contato assim com ele. A gente conversa bem pouco,
mas correr atras de alimentacdo, de LOAS mesmo, porque ele j& ndo tinha mais renda,
nao trabalhava, onde ele morava néo tinha renda. Eu fui atras junto com ele, atras da
dieta, pra passar, pra poder...como ele faz sozinho, as vezes assim, eu ajudo. Por que é
meu pai né?

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos do | * O cuidado como o | Ah... Minha experiéncia | Para esta participante o

cuidar na | estar-com-o-outro no que ele precisa € | cuidado expressa-se
existéncia do mais assim, poder | basicamente em atitudes
cuidador trazer ele no hospital, | concretas do dia-a-dia,
familiar perguntar se ele ta, | como levar o paciente ao

guando ele ta com dor | hospital, amenizar a dor e
(...) cuidar dele mesmo | cuidar da alimentacéo.

em si, alimentacdo
agora que ele ta
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* O cuidado como
uma experiéncia de
aprendizado

precisando usar essa
dieta né?

Correr atras de
alimentagcédo (...) atras
da dieta

Dai eu to fazendo a
alimentacéo, sonda
mesmo assim, nunca

tinha tido contato, nao
sabia. Fui aprender
aqui [no ambulat6rio]

Para esta participante, o
cuidado trouxe a
necessidade de aprender
novas técnicas e novos
conhecimentos, como por
exemplo, a necessidade
de aprender a oferecer
alimentagéo por meio do
uso de sonda.
Conhecimento adquirido
através da equipe de
saude.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

* Reorganizacdes
do cotidiano e da
estrutura  familiar
do cuidador diante
da demanda por
cuidado

E, ele sempre morou
sozinho, faz 10,15
anos que ele nao tinha
contato comigo. Entdo
ele precisou ficar na
minha casa. Eu separei
um cbmodo pra ele,
um banheiro, um
cbmodo individual pra
ele

Com a debilitacdo fisica

provocada pelo
adoecimento, foi
necessario que o paciente
fosse morar com a

cuidadora. Apesar de néao
terem contato frequente
antes do céancer, essa
aproximacao ocorreu
neste momento
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Depoimento 9

Idade: 64 anos, Escolaridade: ensino basico completo. Sexo: feminino. Grau
de parentesco do familiar: esposa. Renda: 2,5 salarios minimos; Tempo que
cuida do paciente: 24 meses.

Experiéncia de cuidar dele? [sim cuidar]. Ah...quase eu ndo saio de casa, eu cuido dele
né? Desde o comec¢o. No comeco eu chorei bastante, nossa, chorei bastante mesmo, no
comeco, por causa da doenca dele, né? [a Sr2 chorou?] Até hoje (paciente chorosa), eu
to muito triste [triste?] E, eu cuido dele, entdo. Eu ndo vou viajar também, eu ndo penso
em viajar. [viajar?] E porque eu viajava com ele, nos ia pra S&o Paulo, que eu tenho dois
irmao la. Agora eu ndo vou, porque eu ndo penso em ir viajar e deixar ele em casa e eu
nao deixo. Eu venho todo dia aqui [no hospital]. Eu fico com ele de dia e meus filho vem
a noite. L4 em casa, eu tenho cunhada que mora junto. Tenho duas cunhada, que é
solteira, né? Entéo, elas fica la e cozinha [elas que fazem a comida?] Ndo, quando eu to
em casa € eu que faco. [a senhora?] E, eu que faco, eu fico de olho, porque ele é
teimoso. Ele quer fazer as coisas e ele ndo pode com coisa pesada, né? Eu chamo a
atencao dele pra ndo cair, fazer peso né? Agora ele ta melhorando [melhorando?] E, ele
come bem, eu cuido dele. De manha cedo, eu bato aquela couve com cenoura,
beterraba, todo dia eu bato e ele toma um copo, todo dia. E de tarde eu bato leite com
soja, né? Eu ponho maca, ponho banana, aquela aveia, ele toma todo dia. Eu faco todo
dia pra ele de manha cedo e a tarde e ele toma todo dia eu faco. Faco de tudo [faz de
tudo?] E, que nem a bolsinha (de colostomia) eu que limpava pra ele, quando ele tava
com os pontos, tudo. Entdo eu aprendi, limpava pra ele tudo, agora ele faz sozinho, Faz
sozinho e agora ele ta melhorando né?

CATEGORIA TEMATICAS UNIDADES

SIGNIFICADO

DE | REDUCAO

Os sentidos do | * O cuidado como | De manha cedo, eu bato | O cuidado, para esta

cuidar najo estar-com-o- | aquela couve com | participante e
existéncia do | outro cenoura, beterraba, todo | expresso, sobretudo
cuidador dia eu bato e ele toma um | na preocupa¢ado com a
familiar copo, todo dia. E de tarde | alimentacéo,

* O cuidar como

uma
permeada

experiéncia

por

eu bato leite com soja, né?
Eu ponho macgd, ponho
banana, aquela aveia, ele
toma todo dia. Eu fago
todo dia pra ele de manha
cedo e a tarde e ele toma
todo dia...

, eu fico de olho, porque
ele é teimoso. Ele quer
fazer as coisas e ele nao
pode com coisa pesada,

procurando fortalecer
0 paciente para o
melhor enfrentamento
da doenca.

A preocupagdo com a
salde do paciente é
constante e a
“teimosia” do paciente
€ destacada como um
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dificuldades

* O cuidado como
uma  experiéncia
de aprendizado

né? Eu chamo a atencgéo
dele pra ndo cair, fazer
peso né?

E, que nem a bolsinha (de
colostomia) eu que
limpava pra ele, quando
ele tava com os pontos,
tudo. Entdo eu aprendi,
limpava pra ele tudo...

fator que dificulta o
cuidado.

O adoecimento de um

familiar coloca 0
cuidador diante da
necessidade de
adquirir novos

conhecimentos, como,
neste caso, aprender a
manejar e limpar a
bolsa de colostomia.

Cancer:
significados e
sentimentos

* Cancer: doenga

inesperada que
afeta
emocionalmente
pacientes e
familiares

No comeco eu chorei
bastante, nossa, chorei
bastante mesmo, no
comeco, por causa da
doenca dele, né? (...) Até
hoje (paciente chorosa),

eu to muito triste...

Esta cuidadora relata
o] sentimento de
tristeza diante de uma
doenca tdo grave e a
preocupacdo e medo
da morte do paciente
sd0 expressos em
choros ao longo da
entrevista
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Depoimento 10

Idade: 28 anos, Escolaridade: ensino médio completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: filha. Renda: 2 salarios minimos; Tempo que cuida do
paciente: 12 meses.

No comeco eu achava que era muito trabalho. Até porque a gente j& sabe que € o pai da
gente nessa situacao. Até porque a gente ja sabe que € o pai da gente nessa situacgao,
e ver que até um tempo atras, antes dele descobrir, ele tava muito animado, ganhando
muito dinheiro, ‘tava’ com um trabalho bom, com saude, de repente ele levou um choque
né? [levou um choque?] E, levou, e é trabalhoso, mas a gente tenta fazer o papel de
filha. E duro nessa situacéo dele, agora, pior ainda, até porque os médicos disse que
ndo tem mais jeito. E a gente vé, né? Que no dia-a-dia agora, ele voltou a ser uma
crianga, nao é facil (pausa) [Nao é facil?] E dificil explicar, no comego a gente sente uma
tristeza muito grande. E muito triste ver a situacdo do pai, porque até entdo é o pai que
cuida dos filhos. E depois que eu casei a intencdo dele era ir morar comigo porque meus
pais sdo separados e a gente vé que isso ndo deu certo e o tempo ta acabando e nao
vai acontecer o que ele queria, o que ele ‘tava’ planejando. Agora é banho, é
alimentacdo, porque ele s6 se alimenta por sonda, medicacdo sé por sonda, entao é
esses cuidados que a gente faz com ele, d4 banho [vocé da o banho?] Nao, ele ainda
ndo aceita isso, ele ndo deixa, ele ndo aceita que depende de outra pessoa. E
complicado, mas a gente vai dando um jeito em tudo [dando um jeito?] E, porque ele ‘t&’
bem debilitado [e vocé faz a alimentacdo?] E, tudo feito no dia, tudo certinho, pde pra
ele cada quatro horas ele tem que tomar a sopa dele dai ele intercala com leite, o leite a
gente consegue na prefeitura, porque é muito caro, né? A assistente social deu pra
gente uma caixa de café, mas a alimentacéo € feita em casa. Mas a maior dificuldade é
ele ndo aceitar que ele ‘ta’ totalmente debilitado e que precisa de nossa ajuda. Essa € a
maior dificuldade (pausa). E que ele ainda tem aquela esperanca de que vai melhorar e
que ele, mesmo ele sabendo que ele ndo 14’ mais aglentando, ele ndo quer ficar
dependente da gente. Entdo essa € a parte mais dificil, dele por na cabeca que ele
precisa da gente, ai dificulta muito pra mim, se ele deixasse as coisas seriam mais ‘facil’.
[seria mais facil?]. Isso, tem as irma que ajuda, é dificil também porque a mais velha nao
aceita que meu pai esteja nessa situacao. Entdo € bem dificil, tem as minhas tias, né?
Mas todas casadas, mas cada uma ajuda de uma maneira (choro).Entéo, porque eu sou
evangélica, ele recebe bastante oracéo, ele pede bastante oracdo, porque ele acha que
tudo que ta acontecendo é porque ele fez alguma coisa de errado, entdo ele acha que
tem que pagar por tudo que ele fez. Mas ndo € bem desse jeito, mas agora ele se
apegou bastante com Deus e ele ‘td’ mais assim, confiante em Deus, que Deus pode
mudar a situacéo dele. Entdo a agente tenta, né? Até ter essa forca né? Como ele diz, a
esperanca vai até a hora que ele fechar o olho (pausa). Porque na realidade, a gente
tem que esconder a dor, toda a dificuldade pra gente, pra ndo demonstrar pra ele. Vocé
tem que ter uma forca pra vocé e pra ele. A gente ndo pode em nenhum momento
passar que a gente ta preocupada, que a gente ‘t4’ vendo que a situagcéo nio ‘ta’ sendo
facil, a gente sabe que agora s6 Deus, porque ‘pros’ médicos ja nao tem mais jeito, a
gente 14’ vendo que ‘t4’ acabando, que o tumor 14’ crescendo muito rapido, e agora tem
um (tumor) na cabeca e ele voltou a ser crianga. [ele voltou a ser criangca?] Entdo, como
se diz, a gente tem que cuidar dos nossos filhos e cuidar de um pai que voltou a ser
crianca e agora é nosso filho também. Mas agora é o que ele teria que passar, em
momento nenhum eu acuso Deus, a gente ta esperando Nele, ou seja, né? ‘Pra’
salvacdo da alma ou pra cura, amém, né? A gente ndo pode ficar questionando umas
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coisas com Deus, mas eu acho que ta sendo bom pra ele também, pra ele analisar tudo
gue ele ja passou, porgue Deus coloca tudo tado perfeito, a gente vai estragando a nossa
vida, né? E ele passou por tanta coisa. Ele bebia demais, judiava da familia em casa,
dai minha mae teve que separar dele. Dai ele foi morar sozinho, vivendo sempre
dependendo dos outros, sabe, maltratava muito as pessoas, até antes dele descobrir, na
minha cidade, tinha muita gente com essa doenca e ele tratava como se fosse um lixo
as pessoas que tinha essa doenca, tinha mais € que morrer. Entdo, quando ele
comegou com essa doencga, agora ele ‘td’ vendo que nao é desse jeito, ele ndo
imaginava que ele ‘tava’ que nem essas pessoas que ele julgava. Entdo sabe, eu falo
que tudo (pausa), entdo o que ele tem acho que ele ‘1@’ analisando bastante, ‘t&’
reconhecendo, sabe? Ele mudou bastante perto do que era e ta lutando. Isso é o mais
importante, ele luta bastante, eu falo que meu pai, se ele morrer, ele morreu lutando,
porque em momento nenhum ele questionou, ai, porque estou com essa doenca, eu
prefiro morrer, em momento nenhum. (choro).

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos | * O cuidado como | Agora ¢é banho, é | Para esta participante

do cuidar na | o estar-com-o- | alimentagdo, porque ele | cuidar é estar junto ao

existéncia do | outro s6 se alimenta por | paciente, garantindo seu

cuidador sonda, medicacdo s6 | bem estar fisico,

familiar por sonda, entdo é |atentando, portanto, a
esses cuidados que a | administracdo de
gente faz com ele, da | medicamento e
banho... alimentagéo.

* A familia como

unidade principal
de cuidado
informal

* O cuidar como

uma experiéncia
permeada por
dificuldades

Isso, tem as irma que
ajuda,

Entdo é bem dificil, tem
as minhas tias, né? Mas
todas casadas, mas
cada uma ajuda de uma
maneira (choro)

E duro nessa situacéo
dele, agora, pior ainda,
até porque os meédicos
disse que nado tem mais
jeito (...) ele voltou a ser
uma crianca, ndo é
facil...

... Ele ndo aceita que
depende  de outra
pessoa. E complicado...

O leite a gente
consegue na prefeitura,

Esta participante destaca
que a situacdo é dificil,
entretanto, pode contar
com a ajuda de outros
membros da familia

Esta participante destaca

que, pelo avanco da
doenca, 0  paciente
‘voltou a ser uma

crianga”, o que dificulta o
cuidado. Além disso, o

paciente ndo aceita
depender de outras
pessoas, dificultando

ainda mais o cuidar.

A participante destaca
também 0s gastos
financeiros com a
alimentacdo do paciente
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porque é muito caro, né?

Mas a maior dificuldade
€ ele ndo aceitar que ele
‘ta’ totalmente debilitado
e que precisa de nossa
ajuda. Essa é a maior
dificuldade (pausa). E
que ele ainda tem
aquela esperanca de
gue vai melhorar e que
ele, mesmo ele sabendo
que ele nado ‘ta’ mais
aglentando, ele néo
guer ficar dependente da
gente.

Porque na realidade, a
gente tem que esconder
a dor, toda a dificuldade
pra gente, pra néao
demonstrar pra ele.
Vocé tem que ter uma
forca pra vocé e pra ele.
A gente ndo pode em
nenhum momento
passar que a gente ta
preocupada, que a gente
‘ta’ vendo que a situacgao
ndo ‘ta sendo facil, a
gente sabe que agora so
Deus...

e a necessidade de
solicitar ajuda junto a
prefeitura.

Para esta participante,
outro fator de dificuldade

é a necessidade de
esconder seus
sentimentos, nao

mostrando ao paciente a
gravidade de seu
problema e nem mesmo
demonstrando sua
preocupacéao.

Cancer:
significados e
sentimentos

* Cancer: doenca

inesperada que
afeta
emocionalmente
pacientes e
familiares

* O cancer como
uma punicéo
divina

E ver que até um
tempo atrés, antes dele
descobrir, ele tava muito
animado, ganhando
muito  dinheiro, ‘tava’
com um trabalho bom,
com saude, de repente
ele levou um choque
né?

... Ele acha que tudo que
ta acontecendo é porque
ele fez alguma coisa de
errado, entdo ele acha
que tem que pagar por
tudo que ele fez.

Deus coloca tudo tdo
perfeito, a gente vai
estragando a nossa

O céancer é uma doenca
silenciosa que quando
diagnosticada é
vivenciada como um
“‘choque”, com surpresa
por todos.

Esta participante destaca
que o paciente, antes de
adoecer, tinha um
relacionamento

conflituoso com a familia,
além de ingerir bebida
alcodlica e hoje, esta
situacdo de adoecimento
enfrentada, pode ser em
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vida, né? E ele passou
por tanta coisa. Ele
bebia demais, judiava da
familia em casa, dai
minha mae teve que
separar dele. Dai ele foi
morar sozinho, vivendo
sempre dependendo dos
outros, sabe, maltratava
muito as pessoas

decorréncia de uma vida
anterior cheia de abusos.
Segundo a participante, o
proprio paciente destaca
que o céancer pode ser
uma forma de punicéo
aos erros cometidos no
passado.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

* 0 cuidar como

uma nova
condicdo de ser-
no-mundo: DE
SER CUIDADO A
CUIDADOR
principal

E dificil explicar, no
comeco a gente sente
uma  tristeza  muito
grande. E muito triste
ver a situacdo do pai,
porque até entdo é o pai
gue cuida dos filhos.

Entdo, como se diz, a
gente tem que cuidar
dos nossos filhos e
cuidar de um pai que
voltou a ser crianca e
agora é nosso filho
também

O adoecimento do pai é
vivenciado pela
participante como uma
inversdo de papéis: ela
foi cuidada a vida inteira

pelo pai e agora, ele
necessita de seus
cuidados.
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Depoimento 11
Idade: 38 anos, Escolaridade: ensino médio completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: filha. Renda: 2 salarios minimos; Tempo que cuida do

paciente: 12 meses.

Minha experiéncia? Ah.. eu acho que é uma retribuicdo por tudo que ela fez por mim
né? Por minhas irmas. Pra mim é uma obrigacdo mesmo, porque assim o dever de
cuidar dela, porque ela cuidou de mim, Porque ela é..6 um ato de amor. E carinho, é
afeto né? E..as vezes da tristeza [tristeza?] E porque vocé reclama de uma pessoa e
saber que essa pessoa pode morrer né? De uma hora ‘pra’ outra. [morrer?] E no
comecinho, quando descobrimos, agora dessa ultima vez, assim eu e minhas irmas até
choramos bastante e ela que segurou as pontas, entdo ai foi dificil sabe? Mas ai eu orei
muito e Deus tem abencgoado bastante ela, que ela ta melhorando e a cada vez mais ela
‘ta’ recebendo bengédo, entdo ai ja € um alivio sabe? Porque vocé pensa que vai perder
a pessoa, entdo é dificil [dificil?] E, dificil, porque meu pai faleceu quando eu tinha 12
anos, entdo s6 tem minha mae e ela ta nova pra morrer agora, ela tem 50 anos.[e ndo
tem mais ninguém?] olha, tem minha irma mais velha, porque assim, a gente mora
pertinho, entdo, assim, eu deixei de trabalhar um dia da semana por enquanto, porque
depois eu vou deixar mais dois dias, entdo eu vou ficar trés dias em casa. Entdo assim,
eu trago ela ‘pro’ médico né? E antes eu dava, eu ajudava ela tomar banho, porque
minhas irmas ndo dava, ndo fazem nada, tinha que dar banho nela, tudo na cadeira, ela
tinha um cabelo comprido, tinha que lavar, tinha que secar com secador, tudo, entdo eu
precisava dar banho. E eu fazia tudo pra ela [vocé fazia tudo?] E, fazia café pra ela né?
Ai minha irma que mora de ‘parede e meia’ com ela, ai minha irméa cuida dela a noite, a
minha irm& dorme na casa dela. Ai a gente reveza né? Mas é dificil [dificil?] Ah..ndo é
uma dificuldade assim, porque ela € muito boazinha entendeu?, entdo é.. as vezes eu
fico, é.. na medicacdo, porque ela tem dor, ai vocé pergunta, tomou remédio? Ai ela
fala: tomei. Sabe? Mas mée, se a senhora ‘tivesse’ tomado nao tava com dor, né?
Entéo, ela esquece os horario das medicacgdo, ou ela dorme e acaba ndo tomando né?
E ai ela reclama de dor. Pra mim o dificil € ver ela com dor, eu acho que a doenca é
assim. Hoje em dia tem muita gente morrendo de cancer né? Mas o dificil é ter dor. [ver
ela com dor?] Ela com dor. Porgue assim, eu falo pra ela assim, que uma coisa ela néo
pode reclamar, sabe? Que ela ndo € amada, entdo ela ndo pode reclamar nédo, porque
ela € muito amada, muito paparicada, nos fizemos, foi aniversario dela, e ela tava muito
debilitada, sabe? Que nem agora, ela ta fazendo quimio, entdo depois de uma semana,
nés fizemos um bolinho, nds fizemos, colocamos, um bolo em cima da cama dela, meus
primos, minhas tias, nossa... foi muito bacana, ela gostou bastante. Ai né? Nbés
explicamos pra ela, a gente ndo ‘ta’ ‘gorando’ ela né? Fazendo aniversario porque acha
gue ela vai morrer, a gente fez porque ama ela. Ai ela ficou muito feliz, sabe? Entéo ela
tem assim amigas, porque € duro vocé nao ter ninguém, sabe? Entdo ela tem um monte
de amigas, que passou em casa, deixou um monte de flor. Ai eu disse: olha mae, tem
tanta gente boa por ai que a familia ndo liga né? E a pessoa acaba desistindo da vida
por causa disso. Eu falo pra ela: mae, ndo desiste. Quando a senhora estiver
desanimada, a senhora pensa na gente. Nao desiste ndo, porque se a senhora desistir é
pior [pior?] E, e nés fomos morar tudo do ladinho pra ndo deixar ela sozinha. Eu fiz
técnico de enfermagem, era pra eu ta@’ Ia no Rio Grande do Sul, mas eu nao fui, por
causa dela, me apareceu varias entrevista de cuidadora, servico pra mim trabalhar, mas
ai ndo da, eu vou cuidar da minha mae. No momento é melhor trabalhar por dia do que
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trabalhar registrada, né? Quem vai levar ela no médico? Eu tenho que trazer ela pro
meédico. Ai as pessoas pergunta: ai, mas porque vocé nao trabalha? Vocé estudou
tanto? Sabe, as pessoas ndo entendem que tem coisas na vida da gente que & mais
importante. E a minha mae € mais importante. [é 0 mais importante?] A prioridade pra
mim agora € ela. Todos n6s amamos, eu nunca vou deixar ela, de semana, de final de
semana, eu ndo tenho coragem de sair, de deixar ela. Minhas irmas estéo la, mas eu
quero estar la. Se tiver que chamar ambulancia, chamar o SAMU e ela vai precisar
sabe? Entdo é prioridade. E assim..meu filho também ajuda, quando eu tenho que
trabalhar, quando precisa ai meu filho cuida dela. A familia € unida pra cuidar dela. [é

unida?] E, mas a maior parte € eu que faco. Ndo consigo deixar.

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos do | * O cuidado e o | .. As vezes da tristeza | Esta participante

cuidar na | medo da morte do|(..) €é porque vocé |destaca o medo de a

existéncia do | paciente reclama de uma pessoa | paciente morrer,

cuidador e saber que essa | demonstrando o]

familiar pessoa pode morrer né? | sentimento de negacéao

* O cuidar como
uma experiéncia
permeada por
dificuldades

* O cuidado como o
estar-com-o0-outro

Porque vocé pensa que

vai perder a pessoa,
entéo é dificil
Ela ta nova pra

morrer agora, ela tem 50
anos.

Entdo, ela esquece os
horario das medicacao,
ou ela dorme e acaba
nao tomando né? E ai
ela reclama de dor. Pra
mim o dificil é ver ela
com dor, eu acho que a
doenca é assim.

... E um ato de amor. E
carinho, é afeto né?

Entdo assim, eu trago
ela ‘pro’ médico né? E
antes eu dava, eu
ajudava ela tomar banho
(...) tinha que dar banho
nela, tudo na cadeira,
ela tinha um cabelo
comprido, tinha que
lavar, tinha que secar
com secador, tudo,
entdo eu precisava dar

diante de
possibilidade real

uma

A dificuldade apontada é

com relacéo ao
esquecimento da
paciente  de  tomar
corretamente a
medicacao, 0 que,

segundo a entrevistada,
acarreta dor.

Para esta entrevistada o

cuidar € um ato de
carinho e amor. A ajuda
em situacoes do
cotidiano, como banho e
alimentagéo, séo
realizadas tendo em
vista garantir o bem

estar fisico e emocional
da paciente.

Além disso, a
entrevistada destaca a
necessidade de
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* A familia como
unidade principal de
cuidado informal

banho. E eu fazia tudo
praela...

Porque ela é muito
amada, muito
paparicada

Eu falo pra ela: mae,
ndo desiste. Quando a
senhora estiver
desanimada, a senhora
pensa na gente. Nao
desiste ndo, porque se a
senhora desistir é pior

... Minha irma cuida dela
a noite, a minha irma
dorme na casa dela. Ai
a gente reveza né?

Meu filho também
ajuda, quando eu tenho
que trabalhar, quando
precisa ai meu filho
cuida dela. A familia é
unida pra cuidar dela.

incentivar e apoiar a
paciente a permanecer
lutando pela vida.

Esta participante
destaca a wunido da
familia e o revezamento
para cuidar
adequadamente da
paciente.

Cancer:
significados e
sentimentos

* Céancer. doenca
inesperada que
afeta
emocionalmente
pacientes e
familiares

E no comecinho,
quando  descobrimos,
agora dessa ultima vez,
assim eu e minhas
irmas até choramos
bastante e ela que
segurou as pontas,

entdo ai foi dificil sabe?

Receber o diagnéstico
de uma doencga ainda

considerada  bastante
grave é vivenciado
como um impacto
emocional pelos
cuidadores.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

*Reorganizagdes do
cotidiano e da
estrutura familiar do
cuidador diante da
demanda por
cuidado

... Eu deixei de trabalhar
um dia da semana por
enquanto, porque
depois eu vou deixar
mais dois dias, entdo eu
vou ficar trés dias em
casa.

Me apareceu varias
entrevista de cuidadora,
Servigo pra mim
trabalhar, mas ai néo
da, eu vou cuidar da
minha mae. No
momento é  melhor
trabalhar por dia do que
trabalhar registrada, né?

Para esta participante, a
necessidade de cuidar
frequentemente da mée,
faz com que falte
algumas vezes do
trabalho e até mesmo
abra mao de algumas

oportunidades de
emprego, para poder
cuidar de  maneira

adequada da paciente.
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* 0 cuidar como
uma nova condicdo
de ser-no-mundo:
DE SER CUIDADO
A CUIDADOR
principal

Quem vai levar ela no
médico? (...) E a minha
mé&e é mais importante.

Ah.. eu acho que é uma
retribuicdo por tudo que
ela fez por mim né? Por
minhas irmas. Pra mim
é uma obrigacéo
mesmo, porque assim o
dever de cuidar dela,
porque ela cuidou de
mim

Esta entrevistada relata
que cuidar da méae no
momento de
adoecimento €é uma
forma de retribuicdo a
todo cuidado oferecido
pela mae ao longo de
sua vida.
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Depoimento 12
Idade: 51 anos, Escolaridade: ensino basico incompleto. Sexo: masculino.
Grau de parentesco do familiar: filho. Renda: 1 salario minimo; Tempo que cuida

do paciente: 4 meses.

Ah, pra mim é tudo né? E meu pai. E a gente que tem que ajudar, né? Ele ajudou a
gente até agora, se a gente ndo ajudar.. Que eu acho que eu ‘t6’ ajudando, né? Nao sb
ele, mas é mais coisa, mais sei la.. Na minha cabeca eu to ajudando mais outras
pessoa, na minha idéia, sei la, ah.. [0 senhor ajuda?] Em tudo que precisar eu faco, se
precisar de alguma coisa, € pegar um doente, ajudar trocar, ajudar fazer, eu ndo tenho
preconceito de nada. Gosto de ajudar.. Talvez um dia alguém possa me
ajudar..talvez..tem gente boa nesse mundo e tem gente ruim também, eu, na minha
opinido..[na sua opinido?] Eu na minha opinido, da uma emocao muito forte, ‘né’? Da
uma emoc¢ao muito forte, ah sei 14, acho que porque € o pai da gente. Entdo a gente
acha que ajudando ele parece que 1&’... 0 coragao parece que alivia um pouco. [alivia o
coracéo?] E, eu sinto bastante tristeza, quando eu vejo que ele ‘t4 com dor, d& agonia,
da uma coisa triste de ver..Eu acredito muito em Deus, eu acredito, sempre ‘16’ pedindo
gue ele tire aquela dor e a gente ndo pode fazer nada e a gente faz de tudo pra tentar.
[pra tentar?] Eu ‘d®’ banho, ando de cadeira de rodas, pra la e pra ca, porque ele ndo
pode andar, eu trato dele, banho na cadeira, ponho, na cadeira, quando ndo € na
cadeira € na piscina, comprei uma piscina pequena, ponho ele dentro, pra ndo judiar
tanto dele, ‘né’? Nao judiar da gente também.” “Quem mora la de homem com ele sou
eu, o resto é tudo mulher. Dai eu ‘v&’ tentando ajudar. A maior parte é, quem cuida dele
€ eu [somente o senhor cuida?]. A  parte mais  dificil e
a noite,[mais dificil?] E porque a noite ai né, ele, nio sei, parece que ele trocou o dia
pela noite. De dia € uma coisa, de noite toda hora ele me chama, quer virar. Dai a gente
faz, ta la pra fazer, mas... ele chora bastante, quer sair, ele quer trabalhar, ndo pode, a
gente sabe que ndo pode, a gente explica pra ele que ndo pode mais, corta o coracao. E
sabendo que ele trabalhou todos esses anos e agora néo pode. E eu larguei tudo que
eu gostava de fazer pra cuidar dele, eu gostava de um forrozinho, eu gostava de sair,
hoje n&o, hoje eu to cuidando mais, ndo saio pra lado nenhum, eu cuido dele. Enquanto
ele ‘t4’ vivo eu ‘td’ tentando ajudar.[o senhor tenta ajudar?] E, minha méae ajuda também
‘n€’? Minhas ‘irm& ajuda, mas aquela coisa também, ‘né’? Quando pode também,
quando nao pode tem que se virar. Agora eu trouxe ele pro hospital porque ele ‘tava’...
com muito inchado do peito pra baixo, ai eu achei que..levei ele no pronto socorro da
cidade nossa la, e la eles ndo resolveram nada.. e eles mandou pra ca. Tem que trazer
pro hospital, a gente n&o é adivinho, ndo sabe o qué que é ‘né’? A hora que a pessoa
‘ta’ com dor, tem dor..Tem hora que eu vejo em casa |3, ele td com dor, a minha irma
vai vira ele dum lado, ai eu chego ponho a méo nele, ponho um pouco pra cima e a dor
passa, porque? E o jeito né? Td acostumado com ele né? Eu T6 sabendo onde que ta a
dor. Ele tem muita dor nas costas, entdo conforme a hora eu tenho que virar ele com
cuidado sendo machuca mais ainda. E cansa..[o senhor cansa?]Cansa, porque essa
noite eu fiquei, cheguei la as nove horas, fiquei a noite inteira, fiquei hoje o dia inteiro e
vou ficar a noite de novo, mas eu nao reclamo nao, pra mim ‘ta’ bom. tem que aprender
alguma coisa, né? Aprendi muita coisa sem ninguém ensinar. Tem que aprender
também a cuidar do idoso, né porque, uma hora ou outra alguém vai cuidar da gente
também, eu na minha opiniao.
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CATEGORIA

TEMATICAS

UNIDADES DE
SIGNIFICADO

REDUCAO

Os sentidos
do cuidar na
existéncia do
cuidador
familiar

* O cuidado como o
estar-com-0-outro

* O cuidar

como

uma  experiéncia

permeada
dificuldades

por

Em tudo que precisar
eu faco (...) eu néo
tenho preconceito de
nada. Gosto de
ajudar...

Da uma emogdo muito
forte, ah sei 14, acho
gue porgque é o pai da
gente. Entdo a gente
acha que ajudando ele
parece que ‘ta... O
coracdo parece que
alivia um pouco

Eu ‘d6’ banho, ando de
cadeira de rodas, pra
la e pra cé, porque ele
ndo pode andar, eu
trato dele, banho na
cadeira, ponho, na
cadeira, quando ndo é
na cadeira € na
piscina, comprei uma
piscina pequena,
ponho ele dentro, pra
ndo judiar tanto dele,
‘ne’?

Tem que trazer pro
hospital (...) a hora que
a pessoa ‘ta’ com dor,
tem dor...

E, eu sinto bastante
tristeza, quando eu
vejo que ele 14’ com
dor, da agonia, d4 uma
coisa triste de ver...

A parte mais dificil é
a noite (...) parece que
ele trocou o dia pela
noite. De dia é uma
coisa, de noite toda
hora ele me chama,
quer virar (...) ele chora
bastante, quer sair, ele

Este entrevistado
relata que o cuidado
envolve zelar pelo bem
estar fisico do paciente,
amenizando as dores e 0s
desconfortos decorrentes
da doenca, mas ao
mesmo tempo relata que
cuidar de uma pessoa
com a qual se tem um
lago  afetivo  provoca
sentimentos intensos,
como tristeza.

Uma  dificuldade
apresentada pelo
entrevistado diz respeito a
alteracdo de sono do
paciente, que passa
grande parte da noite
acordado. Uma outra
questdo apontada diz
respeito a necessidade de
0 paciente parar de
trabalhar devido a
doenga, 0 que provoca
sentimentos de tristeza
tanto ao paciente quanto
ao cuidador.
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* O cuidado como
uma experiéncia de
aprendizado

* A familia como
unidade  principal
de cuidado informal

quer trabalhar, néo
pode, a gente sabe
gue ndo pode, a gente
explica pra ele que ndo

pode mais, corta o
coracao.
Aprendi muita coisa

sem ninguém ensinar.
Tem que aprender
também a cuidar do
idoso, né

E, minha mae ajuda
também ‘né’? Minhas
‘irm&’ ajuda...

O entrevistado destaca a
aquisicao de Nnovos
conhecimentos, como por
exemplo, os cuidados ao

idoso adoecido, que
adquiriu com a
experiéncia de ser
cuidador

Este cuidador pode contar
com a ajuda de outros
membros da familia para
cuidar do paciente

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

*Reorganizagdes

do cotidiano e da
estrutura familiar do
cuidador diante da

demanda por
cuidado
* o cuidar como

uma nova condicdo
de ser-no-mundo:
DE SER CUIDADO
A CUIDADOR
principal

E eu larguei tudo que
eu gostava de fazer
pra cuidar dele, eu
gostava de um
forrozinho, eu gostava
de sair, hoje nao, hoje
eu to cuidando mais,
ndo saio pra lado
nenhum, eu cuido dele.

E meu pai. E a gente
gue tem que ajudar,
né? Ele ajudou a gente
até agora, se a gente
nao ajudar..

Para este cuidador a vida
sofreu algumas
alteracoes, como a
necessidade de abrir méo
de atividades prazerosas
que desempenhava para
poder dedicar-se ao
cuidado.

Cuidar do pai é sentido
como uma inversdo de
papel necesséaria, em
retribuicdo aos cuidados
oferecidos ao longo da
vida pelo pai aos filhos.
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Depoimento 13

Idade: 55 anos, Escolaridade: ensino basico completo Sexo: feminino. Grau de
parentesco do familiar: esposa. Renda: 1 salario minimo; Tempo que cuida do
paciente: 12 meses.

Nenhuma [nenhuma ?] é, eu nunca tinha... Nunca surgiu essa doenca, € a primeira vez
com ele, entdo néo tem experiéncia nenhuma, to tendo agora, porque eu to seguindo ele
cada consulta que ele vai, desde o comeco, que nés fizemos a primeira consulta, do
oftalmologista, que atingiu as vista dele, a audicdo e comecou a garganta dele fazer
muito esforgo na garganta, a partir desse momento que eu passei ‘pra’ junta médica,
gue foi no Base (hospital de Bauru), e ja deu o laudo que era tumor no cérebro, maligno.
A partir desse momento eu 16’ com ele até hoje, sem ‘t€’ uma explicagdo de nada, a n&o
ser os acompanhamento de médico, de enfermeiro e o laudo que foi o Dr. X que deu e
falou, assim, na cara, € um tumor no cérebro, maligno, e a gente ficou parado, sem
saber o que que era, hoje, amanha, um dia de vida, ou o tempo que ele ‘t4’ agora, com
70 anos. [e depois que descobriram?] Sim, eu que cuido, em trazer ao médico, a
medicacdo, a Associacdo de Combate ao Céancer, a pessoa foi I& na minha casa pra
falar no que que eles podia ajudar a gente, a orientacdo do que que era o alimento dele,
que nas nossa posse, das familia que ajuda, os parente dele. N6s ‘tamo’ sobrevivendo
[tem outras pessoas que ajudam?] Ajuda, ajuda sim, na comida, o remédio, minha filha
gue trabalha na farmacia, ela compra e desconta no pagamento dela. Entdo eu néo
tenho essa despesa, 0 que € do posto de salde eu pego, 0 que € comprado, minha
filha que arca com essas despesas. E a familia toda na ‘lida’, todo dia mesmo. [a familia
toda?] E. E um suco, um danone, a carne, a fruta, ‘pra’ que ndo deixe faltar, porque é
ele s6 né? O chefe da casa. A gente paga aluguel, o aluguel € 300 reais, vamos dizer,
tem 750 reais entdo d& certinho, ndo pode mexer em mais nada, sendo noés nao tem
condicbes [condigbes?] N&o, ndo tem condi¢cdes. Vamos dizer assim, vamos sair, que
nem ele fala, vamos passear um dia né? Vamos passear. Ndo tem como. Ai teve essa
gueda de saude de novo, né? Entdo eu tenho orientacdo porque a Assistente social foi
l& em casa, falou quais que era os cuidados, nos primeiros dia eu passei apuro, porque
eu nem sabia onde que eu ia pegar passe. Nunca me preocupei com iSso, hunca surgiu.
Depois fui no posto de saude pra pegar o passe livre, porgue ndés ficamos 30 dias indo la
no Manoel de Abreu (hospital onde o paciente realiza radioterapia) e vindo nas
consultas aqui. E ‘16’ Sabendo ‘lidar’ porque tem que ta todo tempo pertinho dele [perto
dele?] Pertinho, do lado dele, o tempo todo, deitada na cama, to perguntando, tudo
bem? Como vocé ta? Sente dor de cabeca? Sente isso, sente aquilo? Vamos andar um
pouquinho, quando ele levanta assim, eu falo assim, ah..vocé ta muito preguicoso, entao
vamos caminhar um pouquinho, ai eu dé uma ‘andadinha’ numa quadra com ele e volto.
Ai é um liquido, uma agua, um suco, as vezes assim, eu fazia beterraba com laranja,
cenoura, suco, eu do pra ele. A vitamina é banana, laranja, mamao. Ela pediu pra variar
as cores dos legumes, né? Couve, colocar limdo no suco de couve até pra n0s mesmo,
e ela falou assim pra mim tomar um pouco, porque ai eu também tenho que ‘ta’ forte
pra zelar dele. Entéo se ele ndo quer tomar aquele copo, fica metade pra mim. E sempre
variar no almogo, sempre procuro ter uma verdura, ter um molhinho. E ele reclama
porque nao tem a dentadura, procuro fazer o que ele gosta, porque nao vai adiantar eu
me preocupar em fazer o arroz, o feijdo, fazer uma carne bem feita pra mim, n&o. Eu
vou fazer pra nés dois. Porque € s6 nés dois. Deus, eu e ele. Os filhos tem, mas 1&’
cada um na sua casa. Porque ele é de idade também e eu passei pela psicéloga la no
AME (ambulatério em Bauru) e ela conversou comigo duas vezes, porque como sendo
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Deus na frente, eu e ele, eu preciso de alguém pra conversar. Ai, eu fui falar pra moca
gue tinha perdido a consulta da fisioterapia do meu joelho, que comecou duas semanas
antes de descobrir a doenca dele. Ai eu larguei a minha salde pra cuidar da dele, ai eu
perdi a vaga. Falei: nossa, agora eu tenho condi¢cdes de cuidar de mim e dele, né? Ai
ela falou, mas vocé perdeu a vaga, eu disse: como que eu fago? Ela me indicou, quando
chegou la4 fora, eu comecei a chorar, ai ela chamou a psicéloga, eu ndo queria
conversar com a psicologa. Eu falei: pra mim ndo funciona nao, psicélogo é o meu
senhor Jesus, ele vai me orientar, né? Porque o Senhor ouve, né? Mas ela ali na minha
frente, ela conversa, ela faz uma andlise meu né? Ai quando ela veio no primeiro dia,
ela falou, olha, gostei muito da senhora. Ai, no segundo retorno ela falou pra mim, pela
sua firmeza de vocé falar de Deus, vocé ‘t&’ preparada pra uma perda? Se o Senhor
quiser, eu falei: estou. Tenho fé em Deus, eu creio que Deus colocou um no caminho do
outro pra que ele me desse dias de felicidade, de alegria e paz que eu to tendo pra mim
zelar dele, porque que nem ele falou esses dias, € minha esposa (ex esposa) foi boa,
mas Deus me deu uma melhor ainda, porque essa compreensdo que vocé ‘ta tendo’
comigo, ela nao tinha. Mas eu falo: quando ele se for eu to preparada, porque eu creio
gue o que alguém néo fez por ele eu to fazendo hoje. Que Deus colocou um no caminho
do outro, foi pra dar felicidade pros dois e eu sou feliz, agora com ele. Porgue eu fiquei
18 anos casada e 0 que eu esperei no meu marido (ex marido) eu tive nele (atual
marido) agora, e SO agora eu encontrei essa pessoa, nunca tive outro compromisso.
Entdo eu me dedico a ele, me dedico totalmente a ele, tenho o maior gosto, de levar ele
no banheiro, de dar banho, de trocar, de perfumar, andp de braco dado, beijo ele no
rosto, na boca se preciso for, eu ndo tenho vergonha. Ele ndo ia pra igreja, agora nés
vamos, nos dois juntos. Gragas a Deus. Que a psicéloga perguntou: vocé ta preparada?
Eu digo: eu to. Porque tudo que eu fiz pra ele, eu fiz de coragéo, to fazendo de coracéao,
sem arrependimento nenhum, nenhum. Tenho paixao, tenho amor de cuidar dele, ele é
tudo pra mim. Gragas a Deus.

CATEGORIA | TEMATICAS UNIDADES DE | REDUCAO
SIGNIFICADO

Os sentidos | * O cuidado como Eu to seguindo ele | Para esta cuidadora, o
do cuidar na|o estar-com-o- | cada consulta que ele | cuidado significa além de
existéncia do | outro vai, desde o comeco, | garantir o bem estar fisico
cuidador que noés fizemos a | do paciente, certificando-
familiar primeira consulta... se de que ele estd sem
dor, administrando
Eu que cuido, em | medicamentos e
trazer ao médico, a | acompanhando-o as
medicacéo... consultas médicas,
também o carinho e
Pertinho, do lado dele, | contato afetivo. Para a
o tempo todo, deitada | entrevistada cuidar de
na cama, to | uma pessoa com a qual
perguntando, tudo | se tem envolvimento

bem? Como vocé ta?
Sente dor de cabega?
Sente iSS0, sente
aquilo? Vamos andar
um  pouquinho (...
entdo vamos caminhar
um pouquinho, ai eu do

afetivo é algo positivo, é
caminhar junto com o
paciente pelo
enfrentamento da doenca.
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* A familia como
unidade  principal
de cuidado informal

uma ‘andadinha’ numa
guadra com ele e volto.

E sempre variar no
almoco, sempre
procuro ter uma
verdura, ter um

molhinho (...) procuro
fazer o que ele gosta

Entdo eu me dedico a
ele, me dedico
totalmente a ele, tenho
0 maior gosto, de levar
ele no banheiro, de dar
banho, de trocar, de
perfumar, andar de
braco dado, beijo ele no
rosto...

... Tudo que eu fiz pra
ele, eu fiz de coracéo,
to fazendo de coracéo,

sem arrependimento
nenhum, nenhum.
Tenho paixdo, tenho

amor de cuidar dele,
ele é tudo pra mim

Minha filha que
trabalha na farmacia,
ela compra e desconta
no pagamento dela.
Entdo eu ndo tenho
essa despesa (...) E a
familia toda na ‘lida’,
todo dia mesmo.

Esta entrevistada relata
gue a familia toda uniu-se
para dar conta dos gastos
financeiros advindos com
o tratamento oncoldgico.

Cancer:
significados e
sentimentos

* Cancer: doenca

inesperada que
afeta
emocionalmente
pacientes e
familiares

... Foio Dr. X que deu e
falou, assim, na cara, é
um tumor no cérebro,
maligno, e a gente ficou
parado, sem saber o
que que era...

Receber o diagndstico de
cancer de um de seus
membros, pode significar
ao cuidador um impacto
emocional, uma doenca
inesperada, com a qual
ndo sabe lidar e nem
mesmo o que esperar do
tratamento e do
prognastico.
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Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

*Reorganizagdes
do cotidiano e da
estrutura  familiar
do cuidador diante
da demanda por
cuidado

... Que nem ele fala,
vamos passear um dia
né? Vamos passear.
N&o tem como.

Ai eu larguei a minha
salude pra cuidar da
dele

Para esta entrevistada, o
tratamento oncolégico do

paciente acarretou
grandes despesas
financeiras a familia,
impossibilitando, por
exemplo, atividades
prazerosas, como

passeios. Além disso, a
cuidadora destaca que
precisou abrir mao dos
cuidados com a propria
saude para cuidar do
paciente.
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Depoimento 14

Idade: 77 anos, Escolaridade: ensino basico incompleto Sexo: feminino. Grau
de parentesco do familiar: esposa. Renda: 4 salarios minimos; Tempo que cuida
do paciente: 60 meses.

Ai, minha filha, como eu posso dizer? Néao é facil [ndo é facil?]. Nao é, porque eu néo
agliento com ele, eu ndo tenho quem me ajude. Nao tenho né? Eu e Deus s6. E meu
filho que mora comigo, né, que me ajuda. Ele faz o horéario das seis da manha as seis da
tarde. Entdo eu tenho que, o dia que ele ndo ‘ta’ de folga, ele tem que correr pra dar
banho nele, ou entdo eu tenho que chamar meu neto pra dar banho nele, porque eu
sozinha pra levar ele no banheiro e agora eu acho que eu n&do vou poder mais levar
(devido piora da saude do paciente) ele no banheiro né? Porque antes ele ficava em pé
e agora..[e 0 que mais a senhora faz?] E na alimentacdo foi assim, porque foi
apertando muito, gastando demais, demais. Entdo eu tive que fazer tudo. Eu nunca pedi
nada pra ninguém, mas eu me vi assim, numa situacao tao dificil, tive que pedir pra um
pra outro, vocé me ajuda com isso, com aquilo. Tudo era dificil [dificil?] Ai, eu achei
pessoas de bom coracdo, amigos mesmo, sabe? E meu filho que manda dinheiro que
mora na divisa com Mato Grosso, ele falou: vou mandar o que eu posso mae. Tem um
gue mora em S&o Paulo, 0 que me ajuda muito mesmo € o que mora comigo, € meu
filho que é solteiro, € 0 que me ajuda bastante. E a renda que eu tinha que ajudava
bastante, mas eu ndo pude mais fazer nada. Eu trabalhava com toalhas bordadas, pano
de prato aplicado, mas devido a ele chamar demais, ele fala: “Lora”, “Lora”, “Lora”
(nome pelo qual paciente chama a esposa), e eu tenho que largar [deixa de fazer para
cuidar dele?] E, o tempo sé pra ele. As vezes, alguma hora que eu vejo que ele ta
dormindo, assim, eu fago alguma coisa, minhas toalha, minhas encomenda, né? Ja vou
até tirando assim, mas em algum momento ndo posso fazer mais nada, enquanto eu
n&o ver assim, o que vai acontecer, né, porque € inevitavel, né? [é inevitavel?] E, eu sei
gue é. [a senhora sabe?] Eu acho que eu nédo sei, ndo sei se eu to preparada, mas acho
que eu to preparada (choro). Porque tem aquele ditado assim, vocé perde um marido,
vocé perde a mée e o pai, mas ndo € como vocé perder um filho, mas o filho déi mais.
Eu perdi um filho. Entdo meus filho fala assim: tem que se preparar mae, mae ‘prepara’.
Tem minha filha também, a Unica mulher, mas ela é tdo paradona, ela ndo quer saber
de nada, ndo. Nao quer enxergar e ficar falando ndo adianta. Entdo, eu chego sete
horas, vou lavar roupa, ‘ponha’ na maquina, arrumar tudo. Entdo é tudo eu, minha filha
(modo como chama entrevistadora). Tudo, tudo, tudo, tudo. Entdo minha vida é assim,
eu nao tenho pra quem apelar. Eu tenho que ter muita paciéncia com o N. (filho), porque
ele que ajuda aqui, corre pra l4 e pra ca, ele que vai buscar fralda, buscar luva, remédio,
é ele que faz de tudo [ele faz?] E, mas minha filha ndo quer saber, ndo da um
telefonema. E eu moro em apartamento, mas eu vou ficar |4 até janeiro, to caindo fora
de 14, € muito fechado. Ali vocé ndo pode chamar ninguém. O dia que o SAMU (servico
de atendimento mével de urgéncia) precisou ir la , a maca nao entrou, teve que descer
ele nos bracos. Entdo nédo é facil, € duro. Quem vé cara, ndo vé coracdo, como o ditado,
né? Mas olha menina, gracas a Deus, eu falo assim, eu sou de pouca comida, eu sou,
durmo pouco, mas Deus tem me dado forca [ele deu forgas?] E, e eu ‘t&’ agiientando, sé
ndo aguento assim, pegar ele, sustentar ele, ai eu ndo agiiento, sinto muita dor aqui
assim (aponta para as costas). Entdo tem essas coisas, fico imaginando assim, tem
tantas coisas, minhas amigas de fora me ajuda, mas familia € muito legal, mas minha
filha ndo ajuda, ela fala assim: mas mae, o pai quer a senhora. Ele fala assim: quero sua
mae, s6 a “Lora”. Entdo eu n&o sei, eu tenho que arrumar tudo, eu tenho que por roupa
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na maquina, tenho que limpar tudo la. Um dia eu cheguei |4 e meu filho tinha feito tudo,
ele é muito bom pra mim. Eu espero que Deus me dé muita for¢ca, muita forca mesmao.
Porque to casada com ele 60 anos e até agora vivi muito bem com ele. Que ele foi um
marido que ele me deu muito amor, que fez ‘pros’ filhos o que pdde e o0 que n&o podia
(choro). Ele foi um marido exemplar. Entdo eu ndo deixo meu marido por nada, nada. S6
a hora que Deus vier acolher ele. Eu ndo deixo, eu fico ali perto. Quando meu filho mais
velho morava comigo, ele fazia, mas ele foi embora. Agora eu que faco, vou fazer até a
Gltima hora que o Senhor permitir eu fazer.

CATEGORIA

TEMATICAS

UNIDADES
SIGNIFICADO

DE

REDUCAO

Os sentidos do

cuidar na
existéncia do
cuidador
familiar

* O cuidado e o
medo da morte
do paciente

* O cuidado
como o estar-
com-0-outro

* O cuidar como
uma
experiéncia
permeada
dificuldades

por

Eu acho que eu nao sei,
ndo sei se eu to
preparada, mas acho
gque eu to preparada
(choro).

Que ele foi um marido
gue ele me deu muito
amor, que fez ‘pros’
filhos o que pbéde e o
gue ndo podia (choro).
Ele foi um marido
exemplar. Entdo eu nao
deixo meu marido por
nada, nada...

N&o é facil (...) porque
eu nao aglento com
ele, eu nao tenho quem
me ajude. Nao tenho
né? Eu e Deus s6

... Foi apertando muito,
gastando demais,
demais. Entdo eu tive
que fazer tudo. Eu
nunca pedi nada pra
ninguém, mas eu me vi
assim, numa situacao
tao dificil, tive que pedir
pra um pra outro, vocé

Neste trecho fica claro que a

entrevistada sabe da
possibilidade de  morte
iminente do paciente, mas
se sente com medo,
acredita que ndo esta
preparada para a
despedida.

O cuidado para esta

entrevistada é uma forma de

retribuir tudo o que o
paciente lhe fez ao longo
da vida, assim, ela se
coloca como uma
companheira existencial,
enfrentando junto com o

paciente o cancer.

Uma das dificuldades
apontadas por esta
cuidadora diz respeito ao
fato de nado ter ajuda na
prestacdo de cuidados,
assim, tem que carregar o
paciente sozinha e muitas
vezes nao tem forca fisica
para isso.

Uma outra dificuldade diz
respeito aos gastos
financeiros elevados
advindos com o tratamento
oncoldgico e a decorrente
necessidade de pedir ajuda
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* A familia como
unidade
principal de
cuidado
informal

me ajuda com isso, com
aquilo. Tudo era dificil...

E meu filho que mora
comigo, né, que me
ajuda. (...) ou entdo eu
tenho que chamar meu
neto pra dar banho nele

E meu filho que manda
dinheiro que mora na
divisa com Mato
Grosso...

a outras pessoas, 0 que
para a entrevistada é
vivenciada  como uma
experiéncia de dificuldade.

A entrevistadora relata a
ajuda dos filhos e de um
neto para cuidar do
paciente, mostrando que a
familia se une na fungéo de
cuidadora principal.

Mudancas
sociais
relacionadas
ao cuidar

*  Ser-cuidador:
uma nova
condicéo

existencial

permeada por
sobrecarga e
presséo social

Eu ndo pude mais
fazer nada. Eu
trabalhava com toalhas
bordadas, pano de prato
aplicado, mas devido a
ele chamar demais, ele
fala: “Lora”, “Lora”,
“Lora” (nome pelo qual
paciente chama a
esposa), e eu tenho que
largar...

Entdo, eu chego sete
horas, vou lavar roupa,
‘ponha’ na maquina,
arrumar tudo. Entdo é
tudo eu, minha filha...
Tudo, tudo, tudo, tudo.
Entdo minha vida é
assim, eu néo tenho pra
guem apelar. Eu tenho
gue ter muita paciéncia

... Minha filha ndo ajuda,
ela fala assim: mas
méde, O pai quer a
senhora. Ele fala assim:
guero sua mae, sO6 a
“Lora”. Entdo eu nao
sei, eu tenho que
arrumar tudo, eu tenho
que por roupa na
méaquina, tenho que
limpar tudo Ia...

Para essa entrevistada, o
cuidado ¢é sentido com
sobrecarga e pressao
social, pois sente que tem
de fazer tudo sozinha. Além
de cuidar do paciente,
precisa cuidar da casa e
ainda de seu trabalho com
bordados, entretanto, sente-
se sobrecarregada e néo
consegue realizar tudo o
gue deseja. A sensacao de
sobrecarga vem também do
fato de o paciente solicitar
com frequéncia a presenca
e 0s cuidados da
entrevistada.




QUADRO 1: Dados sécio epidemiologicos dos cuidadores
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Entrevistado | Idade | Sexo | escolaridade | Grau de Renda Tempo que
parentesco | (salarios cuida do
minimos) paciente
1 38 F Superior filha 4 1, 5 anos
Completo
2 59 F Médio filha N&o 3 anos
completo respondeu
3 31 F Médio flha 3 1 ano
completo
4 44 F Basico filha 15 11 anos
incompleto
5 47 F Médio filha 6 2 meses
completo
6 44 F Bésico nora 2 1 ano
incompleto
7 65 F Bésico esposa N&o 4 meses
incompleto respondeu
8 26 F Médio filha 1 7 meses
completo
9 64 F Basico esposa 2,5 2 anos
completo
10 28 F Médio filha 2,5 1 ano
completo
11 38 F Médio Filha 2 8 meses
completo
12 51 M Bésico filho 1 4 meses
incompleto
13 55 F Béasico esposa 1 1 ano
completo
14 77 F Béasico Esposa 4 5 anos

incompleto
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Os resultados encontrados, no que se refere ao género dos cuidadores
entrevistados, a maioria absoluta mulher, correspondem aos dados obtidos na
literatura. A mulher tem, historicamente, funcdo cuidadora dos filhos, dos pais, da
familia, confirmando esse resultado®”.

No Brasil, assim como no resto do mundo, na maioria das situagbes, as
mulheres dedicam cuidados ao paciente com as quais tem algum grau
de relacionamento fisico ou afetivo. Mais especificamente, pode-se inferir que as
esposas, mées ou filhas refletem o perfil do cuidador leigo®® 4,

A familia costuma ser a principal origem do cuidador e as mulheres adultas e

idosas preponderam nestes cuidados®.

4.3 Anéalise Nomotética

Os sentidos do cuidar na existéncia do cuidador familiar:

Familia, considerada uma unidade primaria de cuidado, configura-se como
um espago no qual seus membros estdo em constante troca de informacdes, sendo
gue qualquer problema de saude identificado entre um de seus membros altera o
funcionamento de todo o grupo, que se movimenta em busca de possiveis
solucdes®?.

Dessa maneira, ao vivenciar uma doenga como 0 cancer, ndo somente o
paciente sofre, mas também toda a sua familia compartilha desse impacto

emocional juntamente com seu ente querido. Assim, todos os membros da familia,

em graus diferentes, sdo afetados por essa situacéo de adversidade®?.
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No entanto, apesar do impacto emocional vivenciado e a necessidade de
constantes modificagdes em seu cotidiano, a familia organiza-se para atender as
demandas do paciente oncolégico®V.

No presente estudo, o cuidador familiar revela a familia como principal fonte
de cuidados ao paciente e compreende que o papel de cuidar de um familiar é de
fundamental importancia na trajetéria do tratamento para enfrentamento de todas as

dificuldades surgidas.

Andlise das tematicas referentes a categoria 1:

* O cuidado como o estar-com-0-outro

A andlise nomotética revela que o cuidar é importante para o cuidador e
paciente, para suprir as necessidades fisioldgicas e psicoldgicas de ambos.

No adoecimento por cancer, o cuidado extrapola o sentido restrito a técnicas
terapéuticas, pois a vivéncia do cuidar engloba o contato intimo de subjetividades
pelo toque de méaos, companheirismo e preocupacdo em utilizar-se de estratégias
concretas que melhorem a qualidade de vida do paciente.

“.. eu falei desde o inicio que nés iriamos lutar juntas Mesmo
que for s6 uma reladinha de m&o, na méo dela pra que ela
sinta que vocé ta ali do lado.” (E1)

As descricbes desveladas pelos cuidadores familiares aproximam-se da
definicdo de cuidado, em que cuidar € mais que um ato, implica em atitude de
ocupacéo, responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o outro. Esta atitude vai
além de um momento de atencéo e zelo®?,

O cuidador familiar acompanha o paciente em sua “jornada de cancer”, nas

etapas de diagnéstico, tratamento, recidivas da doenca e retratamentos, cuidados

paliativos, e vivéncias das angustias e medos presentes nessa caminhada®.
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Assim, o cuidador aproxima-se da vivéncia do paciente e passa a ser um
companheiro existencial, compartilhando o momento de dor fisica e emocional, e
buscando alternativas que auxiliem no enfrentamento da doenca. O cuidado
demanda acgbes técnicas como a administracdo de medicamento, auxilio na
alimentacdo e higiene, como também ac¢bes para suporte emocional, como carinho,
afeto e companhia em todos os momentos solicitados pelo paciente.

O cuidar foi caracterizado como um ato de carinho e amor, emerge ainda
sentimentos de felicidade e alivio ao prestar os cuidados. Fica claro que o cuidado
oferecido com carinho tem a finalidade de garantir o bem estar do paciente, e a
possibilidade de que isso ndo ocorra é vivenciada com medo e angustia, expressos

no choro durante as entrevistas.

“E eu sinto aliviada de cuidar dele, eu fico feliz de cuidar dele.”
(E 6)

‘E um ato de amor. E carinho, é afeto né? [...] Quando a
senhora estiver desanimada, a senhora pensa na gente. Nao
desiste ndo, porque se a senhora desistir é pior.” (E 11)

* O cuidado dispensado pela equipe de saude X o cuidado oferecido pelo familiar

O trabalho da equipe de saude é destacado como de grande importancia para

o enfrentamento da doenca, tanto para pacientes como para familiares. O cuidador

familiar desvela um maior envolvimento emocional ao prestar os cuidados pela

existéncia dos lacos afetivos. Assim, o cuidador familiar fica mais proximo a vivéncia
do paciente, e envolve-se emocionalmente com essa vivéncia.

‘E puxado, entdo tem que manter aquele equilibrio e s6 a

familia mesmo e eu vejo que [...] o profissional nessas horas

ele conta muito, porque pra gente a familia € assim a base, a

estrutura, mas o profissional ali ajudando faz toda a diferenca.”
(E1)
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Desse modo, é necessario que a equipe desenvolva intervencéo efetiva junto
ao cuidador familiar, buscando diminuir sua sobrecarga fisica e psicoldgica. A equipe
de saude deve construir um processo educativo e de aquisicdo de habilidades junto
ao cuidador, em parceria dindmica com a familia, com divisdo de responsabilidades
e a abertura de um canal de comunicacdo continuo entre paciente e familia,  bem
como auxiliar o cuidador familiar a manejar a sobrecarga fisica e psicolégica frente
ao cuidado do ente adoecido™?.

Para um cuidado efetivo se faz necessario o planejamento das acdes a serem
desenvolvidas pela equipe de enfermagem. A orientacdo a familia com avaliacdo por
meio das evolucBes e exames fisicos diarios faz com que as necessidades
individuais e familiares sejam contempladas. Assim no momento da alta a prescricao
de enfermagem também deveria ser vista como uma necessidade®.

Oferecer uma assisténcia holistica, por meio de equipe preparada é essencial
aos cuidados, podendo diminuir consideravelmente a demanda de internacdes e
custos hospitalares®®*?22627) visualizar a necessidade dessa populagdo/cuidadores
nas diferentes fases desses processos e repensar uma assisténcia direcionada a
problematica vigente®?.

A chave de um bem sucedido atendimento domiciliar para pacientes com
doencas cronicas avancadas, consiste em uma boa parceria da equipe com o
paciente, o cuidador e a familia, sendo a familia encarada como aliada. Ja com
relacdo aos cuidadores e aos demais membros da equipe, um dos pontos
importantes diz respeito a necessidade destes profissionais saberem lidar com
pacientes que estdo morrendo, saberem reconhecer os sintomas da fase que
antecede o 6bito e conseguirem transmitir seguranca e conforto ao paciente e a seu

cuidador®®.
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* A familia como unidade principal de cuidado informal

Considera-se o cuidador familiar a fonte principal de suporte e ajuda ao
paciente, visando a recuperacdo e manutencdo da qualidade de vida durante o
processo de tratamento®®**¥ e quando um individuo adoece a familia sofre e sente
as consequéncias do momento vivenciado®%°".

Neste estudo, a responsabilidade pelo cuidado informal é atribuida a familia.
Considerada a base de desenvolvimento humano e suporte emocional, responséavel
por manter ou buscar melhor qualidade de vida ao paciente e demais membros no

momento de adoecimento, importante fator de protecéo frente ao adoecimento.

“A familia é tudo, € o comeco e o fim (...) é ali que vocé comeca
a ser uma pessoa e ali que vocé termina.” (E1)

7

A familia, unidade primaria de cuidado, € um espaco social, no qual seus
membros interagem, trocam informacdes e, ao identificarem problemas de saude,
apdiam-se mutuamente e envidam esforcos na busca de solucdes®".

Os membros das familias dos pacientes oncolégicos sédo responsaveis pelos
cuidados do paciente. Justifica-se esse fendbmeno, por serem 0S entes mais
proximos, os pacientes tém mais confianca e nesta relagédo existe afeto, compaixao
e amor, elementos desejaveis no cuidado desse grupo de pacientes. Outro fator que
pode justificar esse resultado, aqui de ordem pratica, provavelmente se refere aos
custos, pois, neste caso, ndo havera dispéndios com o cuidador®?”.

A familia apresenta-se como condicdo primeira para detectar sinais de
anormalidade ou fatores de risco ao estado de saude de seus integrantes, assim

como alteracfes significativas no curso de uma doenca ja existente. Participando

ativamente do cuidado, os familiares estdo aptos a identificarem mudancas no
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estado de saude dos pacientes, buscando, rapidamente alternativas e solu¢des que
restabelecam a saude e manutencao da qualidade de vida.

Dessa maneira, as familias assumem significativamente a responsabilidade
na prestacéo de cuidado & satde de seus integrantes®®3?),
Conforme as revelagfes dos depoimentos analisados, a familia tem assumido

com autoridade a funcdo de cuidador, mesmo sem receber recurso algum, e em

alguns casos nem mesmo as informacdes necessarias para o cuidado.

* O cuidado e 0 medo da morte do paciente

A angustia diante da possibilidade de morte do paciente propicia aos
cuidadores necessidade de estar proximo ao paciente durante o processo de
adoecimento.

A morte no cotidiano apresenta-se como uma possibilidade distante, ndo se
pensa na morte de modo rotineiro. A finitude provoca medo e angustia ao homem
pela possibilidade de nédo-ser, isto €, de ser finito no universo, ser que, ao morrer,
deixa para tras sonhos, desejos e o0 préprio projeto existencial. Ao longo do processo
de cuidar de um paciente oncolégico a vivéncia de medos € constante, medo de ndo
prestar cuidados adequados, do sofrimento fisico, da dor e, sobretudo o medo da
morte, que levam ao desespero e sentimento de impoténcia®®.

Os cuidadores desvelaram nos depoimentos essa possibilidade de morte e
com isto a necessidade de estar cada vez mais proximo do paciente, dedicando-se
aos cuidados prestados, objetivando evitar o inevitavel, o que revela intensos
sentimentos de inseguranca e negacéao diante do fendmeno da morte.

Pensar na possivel morte do familiar adoecido coloca o cuidador diante da

necessidade de situar-se no mundo sem essa pessoa, necessitando vivenciar o luto
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e enfrentar a auséncia. Dessa forma, alguns cuidadores relatam que ndo se sentem
preparados para a morte do familiar, e revelam intenso sentimento de angustia
diante da auséncia que o familiar deixara.

Eu néo consigo sair de perto dela, € isso que eu sinto. Eu sinto

gue eu vou perder minha méae, eu 16’ percebendo isso sabe?
(E5)

“

. € porgue vocé reclama de uma pessoa e saber que essa
pessoa pode morrer né? Porque vocé pensa que vai perder a
pessoa, entdo é dificil.” (E11)

O sofrimento pode gerar 'medo’, diante da fragilidade, vulnerabilidade e
mortalidade, elementos da condi¢&o®?.

O céncer, ainda hoje, é considerado uma das piores doencas, extremamente
temida, sempre agregando a idéia de risco eminente de morte®® ©°.

Sabe-se que o diagnéstico do cancer ou a simples possibilidade de sua
confirmacédo, que passa a ser sentida como a morte ameacada, rompe o equilibrio
familiar. E tdo arraigada a associacdo de morte ao diagnostico de cancer que,

mesmo continuando a viver, permanece a marca da morte antecipada nas pessoas

que convivem com essa situacéo®®.

* O cuidado como uma experiéncia de aprendizado

Cuidar de um paciente oncolégico representa um aprendizado, pois exige um
conhecimento por parte do cuidador no que refere-se as formas de cuidar, assim

como de relacionar-se com a pessoa que esta sendo cuidada.

“Aprendi muita coisa sem ninguém ensinar. Tem que aprender
também a cuidar do idoso, né?” (E 12)

No estudo, o adoecimento de um familiar coloca o cuidador diante da

necessidade de adquirir novos conhecimentos, como por exemplo, aprender a
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oferecer alimentacdo por meio de sonda, manejar colostomia, conhecimento
adquirido por meio de orientagfes da equipe de saude.

O cuidador manifesta o desejo de manter o paciente sob seus cuidados,
porém, para que isto se torne possivel, ha a necessidade de aprendizado sobre o

cuidado e como lidar com o sofrimento do outro®®.

Cancer: significados e sentimentos

O diagndstico de cancer causa nos pacientes e familiares sentimentos de
angustia, medo, ansiedade, tristeza e frustracdo, por isto este momento exige das
pessoas envolvidas a elaboracdo de novos conceitos e adaptacdo a esta nova
realidade do cuidar®.

O cuidar € uma experiéncia unica para a familia, que, sozinha ou com apoio
de sua rede social mais proxima, vai construindo dia a dia o seu modo proprio de
cuidado. A familia, de forma geral, ja possui um modelo explicativo de saude-
doenca, constituido por valores, crencas, conhecimentos e praticas que guiam suas
acOes na promocao da saude de seus membros e na prevencao e tratamento das

doencas®.

Analise das tematicas referentes a categoria 2:

* Cancer: doenca inesperada que afeta emocionalmente pacientes e familiares

O cancer ainda é uma doenca envolvida por mitos e o estigma da morte
iminente. Assim, o diagnostico de cancer na familia provoca um abalo emocional,
uma vez que € uma doenca temida e indesejada, e € um evento inesperado dentro
no nucleo familiar. Quando ocorre este diagnéstico, pacientes e familiares enfrentam

sentimentos de medo, inseguranca diante de uma doencga tao estigmatizada.
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Para a familia, receber o diagndstico de cancer para um de seus integrantes
pode significar um impacto emocional, com a qual ndo sabe lidar e tdo pouco sabe o
gue esperar do tratamento e prognéstico.

“Porque a doenca abala muito o emocional, tanto do paciente
guanto daqueles que estdo cuidando dela por terem
parentesco né?” (E 1).

No comeco eu chorei bastante, nossa, chorei bastante
mesmo, ho comecgo, por causa da doenca dele, né? [...] Até
hoje (paciente chorosa), eu t6’ muito triste...” (E 9)

O O6nus da ardua e desgastante tarefa do cuidador, forjada numa
repetitividade diaria incessante, muitas vezes durante anos, com sobrecarga de
atividades no seu cotidiano sendo, quase sempre, uma atividade solitaria e sem
descanso, que pode erodir sua vida psiquica, com repercussdes fisicas importantes,
levando-o a um isolamento afetivo e social®.

Sobrecarga do cuidador®, exclusdo social, isolamento afetivo e social,
depressao, erosao nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida, distarbios do
sono, maior uso de psicotropicos sdo alguns dos varios registros no contexto

. . . (63)
psicossocial do cuidador™?.

Ao vivenciar uma doenga como o cancer, ndo € so o individuo que sofre, mas
sim toda a sua familia compartilha desse impacto emocional juntamente com seu

0(54, 64)

ente querid , € 0s cuidadores tém os problemas de saude, psicossociais e

estresse aumentados®! 5% 63 64)

* O cancer como uma punicao divina

Nos depoimentos, muitas vezes o cancer pode ser compreendido como uma

forma de punic&o aos erros cometidos no passado.
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‘Ele acha que tudo que ta acontecendo é porque ele fez
alguma coisa de errado, entdo ele acha que tem que pagar por
tudo que ele fez. [...] Deus coloca tudo téo perfeito, a gente vai
estragando a nossa vida, né? E ele passou por tanta coisa. Ele
bebia demais, judiava da familia em casa, dai minha mae teve
que separar dele.” (E 10)

O cancer é considerado uma doenga com uma imensa carga de estigma,
visto que, além de desgastar e consumir o corpo humano, fisica e emocionalmente,
de forma lenta e silenciosa muitas vezes, ainda € visto como tabu, castigo,
maldic&o®.

Assim, a doenca esta intimamente relacionada a cultura, e a saude e a forma
de reconhecer e tratar a doenca estdo diretamente relacionadas a visdo de mundo
do sujeito, a qual é influenciada, em grande parte, por crencas, atitudes e valores
culturalmente construidos, que congregam sistemas referéncias, tanto populares

como cientificos, diferenciados entre si®®,

Mudancgas sociais relacionadas ao cuidar

A trajetoria percorrida para o enfrentamento do cancer envolve inicialmente
uma fase de conflito emocional desencadeada pela descoberta da doencga. As fases
seguintes sdo acompanhadas de percepcbes sobre mudancas e alteracdes
relacionadas a varios aspectos da vida, decorrentes da neoplasia e dos tratamentos.
Finalmente, uma fase de adaptacdo para viver no mundo como portador de cancer,
por exigir um rigoroso controle e observacao constante, o que implica ado¢ao de um
novo estilo de vida®?.

As consequéncias da doenca se estendem a estrutura familiar, impondo a
necessidade de reorganizacdo para atender as necessidades cotidianas e o0s

cuidados com o enfermo.
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Andlise das tematicas referentes a categoria 3:

* 0 cuidar como uma nova condicdo de ser-no-mundo: DE SER CUIDADO A

CUIDADOR principal

O cuidador familiar assume esse papel por diferentes motivos, por vontade,
por instinto e por conjuntura. Aquele que assume por vontade é motivado a
satisfazer seus sentimentos através da relacdo com o outro. Aquele que faz por
instinto o faz impulsivamente visando atender a necessidade de sobrevivéncia da
comunidade ou do individuo e por conjuntura quando ndo ha outra pessoa para
realizar o cuidado®”.

No estudo, a mae é identificada como a figura feminina responsavel pelos
cuidados com os filhos e todos os componentes da familia. Mais do que garantir
bem estar, alimentacdo, higiene, a mae € considerada cuidadora principal, que
oferece atencdo, carinho e afeto. No momento em que a méae adoece, a familia
vivencia uma inversdo nos papeéis, e a mae, antes cuidadora principal, passa a
demandar por cuidados. Esta experiéncia € vivenciada pela familia, com
sentimentos negativos, como a dor, tristeza e medo.

“‘E uma experiéncia muito rica, mas ao mesmo tempo dolorosa,
porque assim é minha mae. E engracado, porque chega uma
hora que vira o contrario, ela sempre cuidou de mim (...) agora
€ 0 contrario, porque a gente tem que passar a cuidar dela.”
(E1)
“E dificil explicar, no comego a gente sente uma tristeza muito
grande. E muito triste ver a situacédo do pai, porque até entéo é
0 pai que cuida dos filhos.” (E 10)

Diante do adoecimento o cuidado surge como forma de retribuicdo ou

inversdo de papéis a todo cuidado oferecido pela mée ou pai ao longo de sua vida.

Observa-se, nestes casos, que a infantilizacdo esta relacionada a dependéncia do
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paciente. O cuidador passa a prestar cuidados semelhantes aos que seriam
direcionados a uma crianga, como banho, troca de fraldas, higiene oral e
alimentacdo. O paciente torna-se completamente dependente do cuidador, tendo
sua imagem distorcida pelo mesmo. Nao assume mais o papel que possuia

(26, 54)

anteriormente, como marido, esposa, pai ou mae. passa de cuidador a pessoa

cuidada®?.

*Ser-cuidador: uma nova condicdo existencial permeada por sobrecarga € pressao

social

Ser cuidador de uma pessoa em tratamento oncolégico desvela-se como um
novo papel social a ser desempenhado. Muitas vezes esse papel ndo é escolhido
pelo cuidador, mas sim denominado pela organizacdo familiar. Assim, no
adoecimento por cancer, na maioria das vezes é eleito um familiar pela familia ou
pelo paciente como cuidador principal.

Ao desempenhar o papel de cuidador, o familiar pode passar a experienciar
uma condicao existencial sobrecarregado e muitas vezes pressionado na funcéo de

cuidador assumida.

“Que nem eu que geralmente faco as coisas pra ela, que levo,
gue busco [...] Eu que fago tudo sabe, assim de cuidar.” (E 2)

A escolha do cuidador ndo costuma ser ao acaso e que a opgao pelos
cuidados nem sempre é do cuidador, mas, muitas vezes, expressdo de um desejo
do paciente, ou falta de outra opc¢do, podendo, também, ocorrer de um modo
inesperado para um familiar que, ao se sentir responsavel, assume este cuidado,

mesmo nao se reconhecendo como um cuidador®®,
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“‘Entdo é tudo eu, minha filha (modo como chama
entrevistadora). Tudo, tudo, tudo, tudo. Entdo minha vida é
assim, eu nado tenho pra quem apelar.” (E 14)

*Reorganizacdes do cotidiano e da estrutura familiar do cuidador diante da demanda

por cuidado

Os cuidadores familiares desvelam em seus relatos que a familia precisou se
organizar de maneira a oferecer cuidados adequados ao paciente sem
sobrecarregar nenhum de seus integrantes, e apesar de existir um cuidador que
assuma mais integralmente o paciente, as familias dividem as tarefas e conciliam o
cuidado a rotina de cada familiar.

A necessidade de conciliar os cuidados ao paciente com os cuidados aos
filhos, com o emprego e com a atencao a propria saude acaba sendo um fator de
mudanca no cotidiano no cuidador. Verifica-se, nos relatos, que ser cuidador € mais
um papel a ser desempenhado e que representa reflexos em sua vida cotidiana e
em sua proépria saude, concordando com alguns estudos que mostram o impacto do
cuidado na saude fisica do cuidador.

“Pra mim ta dificil, porque eu tenho uma filha que é uma pré

adolescente, minha mae que é uma idosa que ta com um
problema de saude sério” (E 1)

“Eu tenho dois filhos também, tenho que cuidar né? Eu tenho
minha nora, eu ndo sou aposentada [...] Eu tenho bastante
problema também né? [...] Eu tenho muita dor no corpo, muita
coisa” (E 2)

“ Entdo eu to abandonando tudo, casa familia, marido , filho, pra ficar
com ela (...) meus filhos entendem, né? Eles falam: primeiro vai ficar
comaavo...” (E 5)

Além da situacdo de adoecimento ser uma dificuldade em si mesma, outros
fatores como, idade avancada, doencas associadas ao cancer, necessidade de

conciliar os cuidados prestados a outros afazeres, como o cuidado com os filhos,
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bem como os problemas financeiros, podem intensificar as dificuldades vivenciadas
pelos cuidadores.

Os cuidados direcionados a pacientes com cancer em estado avancado
demandam demasiado tempo de dedicacdo do cuidador e isto faz com que ele
abandone grande parte de suas atividades cotidianas, tendo que se adaptar a uma
nova rotina que inclui as exigéncias e demandas do tratamento®®.

O impacto de uma doenga como o cancer ndo afeta apenas o sujeito enfermo,
mas estende-se a todo o universo familiar, impondo mudancgas, exigindo
reorganizacdo na dinamica familiar para incorporar, as atividades cotidianas, 0s

cuidados que a doenca e o tratamento do paciente exigem®®.

QUADRO 2: Quadro sintese da analise nomotética

CATEGORIAS DEPOIMENTOS

Os sentidos do cuidar na existéncia do | I, II, Ill, IV, V, VI, VII, VIII, IX, X, XI, XII,
cuidador familiar. X1, XIV

Cancer: significados e sentimentos. [, VII, IX, X, XI, X1l

Mudancas sociais relacionadas ao cuidar
[ 10, 111V, VLG VI, X, X X X,

XV
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5. Consideracdes Finais

Na vertente fenomenoldgica é necessario trazer a luz, o que se desvela nos
fatos observados, buscar uma compreensado da teméatica em foco. Assim, observa-se
no estudo que a trajetéria percorrida durante a vivéncia do cuidador familiar do
paciente com cancer envolve inicialmente o entendimento dos sentidos do cuidar e
fases seguintes que sdo acompanhadas por percepc¢des e significados em relacéo a
doenca e ainda as mudancgas sociais e do cotidiano decorrentes do tratamento e
cuidados dispensados ao paciente.

O processo de vivenciar o cuidar de um familiar que tem cancer esta
permeado de uma série de implicacbes em niveis: fisico, emocional, afetivo,
profissional, financeiro para o cuidador, bem como pode comprometer as relacdes
familiares, gerando estresse, tensdo e conflito. O paciente e sua familia sofrem um
grande impacto em suas vidas, com mudangas em seu cotidiano.

A familia de um paciente com cancer requer grande atencdo em virtude do
carater cronico e da gravidade de que se reveste a doenca. A existéncia da doenca
na familia mobiliza sentimentos positivos e negativos que precisam ser
compreendidos pelos profissionais de saude.

Quanto mais avangada a doenca, maior é o nivel de dependéncia do paciente
em relacdo a familia, tornando- se necessario identificar os cuidadores, sem perder
de vista as dificuldades que serdo enfrentadas pela familia para dar esse suporte,
isto €, compreender os desgastes fisico e emocional que essa situacdo acarreta e
instrui-los quanto aos cuidados que devem ser prestados.

A enfermagem, assim como outros profissionais e ainda instituicbes de saude
e politicas devem realizar pesquisas e desenvolver atividades com a finalidade de

prover o cuidado necesséario ao cuidador, como o planejamento de grupos de
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acompanhamento para cuidadores de pacientes com cancer, visando reduzir o
namero de internacdes, melhora da qualidade de vida e diminuicdo de gastos.
propor métodos de intervengdes e reorganizacdo que busquem conhecer o cuidador
familiar e suas necessidades, na atuacgédo junto ao paciente

Como forma de oferecer suporte aos cuidadores a criagdo de politicas de
planejamento dos cuidados no domicilio para o paciente com céancer, deteccao
precoce de cuidadores mais vulneraveis e intervencdes focalizadas.

A partir dos dados desta pesquisa possa ampliar os conhecimentos acerca da

vivéncia do cuidador familiar diante do adoecimento por cancer,
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PARECER COMITE ETICA
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Apéndice A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO DE PARTICIPACAO EM PESQUISA
Pesquisador: Maria Eugenia Guerra Mutro

Orientador: Prof2 Dr2 Maria de Lourdes da Silva Marques Ferreira

Titulo da pesquisa: “Vivéncia do cuidador familiar de paciente com cancer”

Prezado Senhor (a), eu, Maria Eugenia Guerra Mutro, enfermeira, portadora do CPF 30367135817,
RG 252093124, trabalho no Hospital Estadual de Bauru situado na Av Eng Luis Edmundo C. Coube,
n® 1100, Bauru - SP, meu telefone de contato é 97986488, vou desenvolver uma pesquisa para a
dissertagéo de mestrado pela UNESP de Botucatu, cujo titulo é “Vivéncia do cuidador familiar de
paciente com cancer” que pretende Compreender a vivéncia do cuidador familiar de portadores de
cancer com dependéncia para atividades da vida diaria. Assim, gostaria de convida-lo a colaborar de
forma voluntaria com esta pesquisa. Para este fim, sera realizada uma entrevista para que eu possa
conversar com vocé e conhecer como € seu dia-a-dia cuidando de um paciente com cancer, que tera
como ponto de partida um questionario para orienta-lo (a) nas respostas. Também solicito sua
permissdo para que a entrevista seja gravada, me comprometendo a utilizar as informacgdes
fornecidas somente para o estudo e estas destruidas/apagadas depois de transcritas e os resultados
deverdo ser apresentados por meio de artigos cientificos em revistas especializadas e/ou em
encontros cientificos e congressos. Sera mantido o sigilo e anonimato, em conformidade com o
previsto na Resolucéo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (1996), sobre pesquisas com seres
humanos. Informo que o Sr (a) tem a garantia de acesso, em qualquer etapa do estudo, sobre
qualquer esclarecimento de eventuais duvidas. Também é garantida a liberdade da retirada de seu
consentimento a qualquer momento e o (a) senhor (a) pode deixar de participar do estudo, sem
qualquer prejuizo no atendimento atual e futuro na instituicdo. O (A) senhor(a) tem o direito de
conhecer os resultados parciais e finais da pesquisa, e caso seja solicitado, darei todas as
informacdes que a senhora quiser saber. Nao existirdo despesas ou compensacdes pessoais para
nenhum participante em qualquer fase do estudo e também ndo ha compensacgdo financeira
relacionada a sua participacdo. Esta pesquisa ndo prejudicara o participante em momento algum;
Qualquer informagédo adicional o participante podera entrar em contato com o pesquisador. Anexo
esta o consentimento livre e esclarecido para ser assinado caso ndo tenha ficado qualquer divida,
que serd realizado em duas vias para que o senhor (a) possa ficar com uma delas.

Eu, , abaixo assinado, apds ter lido e
entendido as informacdes e esclarecido todas as minhas davidas referentes a este estudo que sera
realizado pela enfermeira Maria Eugenia Guerra Mutro, e orientacdo da Prof? Dr2 Maria de Lourdes da
Silva Marques Ferreira, CONCORDO VOLUNTARIAMENTE, em participar do mesmo.

Assinatura do pesquisador Assinatura do participante
Equipe

Nome: Maria Eugenia Guerra Mutro. Telefone: (14) 32395210, 97986488. Email:
maromutro@hotmail.com Rua Alberto Quércio 1-47, CEP: 17025-120, Bauru- SP

Nome: Prof2 Dr2 Maria de Lourdes da Silva Marques Ferreira. Telefone: (14) 8119-8061.
Email:malusa@fmb.unesp.br. Unesp, Departamento de Enfermagem, Campus’ Universitério, Distrito
de Rubido Junior, s/n, CEP: 18.618-970

Qualquer d@vida ou maiores esclarecimentos procurar um dos membros da equipe do projeto ou o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual Paulista — Campus Botucatu —
Telefone: (14)3811 6143.
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Apéndice B

Diario de Campo

Registros do Diario de Campo

Data: / /2011 Horario: Inicio................. Término..............
Numero da Observacéo:

Nome do Cuidador:

a) Caracteristicas do Cuidador:

-ldade

- Escolaridade

- Sexo

- Profissao

- Renda

- Vinculo com o paciente
- Religiao
- Tempo que cuida do paciente

Questéao norteadora:
“Fala pra mim, qual sua experiéncia em cuidar do senhor/senhora (nome da pessoa

que demanda cuidados)?”



	CAPA
	FOLHA DE ROSTO
	FICHA CATALOGRÁFICA
	COMISSÃO EXAMINADORA
	DEDICATÓRIA
	AGRADECIMENTOS
	EPÍGRAFE
	RESUMO
	ABSTRACT
	LISTA DE QUADROS
	SUMÁRIO
	1. CONSIDERAÇÕES INICIAIS
	2. OBJETIVO
	3. TIPO DE ESTUDO
	4. VIVÊNCIA DOS CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES COM CÂNCER
	CONSIDERAÇÕES FINAIS
	REFERÊNCIAS
	APÊNDICE

