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Resumo

Hé& na atualidade uma tendéncia para que os cuidados aos pacientes com cancer sejam
realizados no ambito familiar. Pesquisas que buscam compreender as particularidades do
adoecimento masculino e o processo do cuidado de um homem com céancer ainda s&o
incipientes na literatura, mesmo com a consideracdo de que o género do paciente influencia
tanto em suas vivéncias relacionadas a doenga, como os sentidos e as praticas dos cuidadores.
O presente estudo se propds a compreender como 0s homens em tratamento oncoldgico e seus
cuidadores concebem o cuidado, como enfrentam o processo de adoecimento e tratamento e
como avaliam seu bem-estar. Participaram da pesquisa homens com cancer em tratamento em
um hospital publico especializado em oncologia na cidade de Belo Horizonte — MG e seus
cuidadores. Utilizou-se para a coleta de dados a entrevista narrativa, a Escala Modos de
Enfrentamento de Problemas (EMEP) e o General Comfort Questionnaire (GCQ). O
referencial fenomenoldgico-existencial e o referencial de género orientaram a analise das
entrevistas e 0 método quantitativo descritivo foi utilizado para analisar os questionarios. As
narrativas dos pacientes e seus cuidadores apontam que o adoecimento por cancer modifica
ndo s6 o projeto de vida do paciente, mas também de todo seu meio familiar, colocando o
sujeito frente a finitude da existéncia. Ao adoecerem por cancer os homens permitem uma
flexibilizacdo dos padrdes de masculinidade ao apontarem para novos modos de viver e se
relacionarem com as questdes de cuidado de si. Os cuidadores, em sua relacdo com o ser-
doente, oferecem ao paciente toda sua atencdo, carinho e preocupagdo, mesmo que isso
implique em sobrecarga e sofrimento fisico e psicolégico. Ambos os grupos utilizam as
estratégias de enfrentamento focalizadas no problema e na busca por suporte espiritual como
as principais formas de enfrentar o adoecimento e tratamento por cancer. Dentre os fatores do

bem-estar avaliados, ressalta-se que tanto pacientes quanto seus cuidadores encontram nos
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pensamentos positivos aspectos que auxiliam na elevacdo do bem-estar e que a preocupacao
com a familia e 0 medo de dormir os aspectos que mais contribuem para diminui¢do do bem-
estar. Considera-se que ha a necessidade de se pensar e construir intervencdes voltadas para
0os homens com céancer visando ndo s6 informar aspectos de prevencdo e tratamento da
doenca, mas também escutar o que esses homens tém a dizer da doenca. Em relacdo aos
cuidadores, acOes voltadas para a preparacao dessa populacdo devem considerar a necessidade
de valorizar seu modo de ser cuidador, os sentidos atribuidos ao processo de cuidar e as
formas como o Cuidado € realizado, para que, juntamente com o0s atores desse processo, as

intervencgdes considerem os aspectos fisicos, psiquicos e sociais envolvidos em sua realidade.
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Abstract

There is currently a tendency for the care of patients with cancer are performed within
the family. Research seeking to understand the particularities of male illness and the process
of care of a man with cancer are still scarce in the literature, even with consideration of the
patient's gender influences both in their experiences related to the disease, as the meanings
and practices of caregivers. This study sought to understand how men undergoing cancer
treatment and their caregivers conceive care, faced with the disease process and treatment and
how to assess their welfare. We used a narrative interview Scale Ways of Coping (EMEP) and
General Comfort Questionnaire (GCQ) in men with cancer and their caregivers in a public
hospital specializing in oncology in the city of Belo Horizonte - MG. The existential-
phenomenological referential and referential gender guided the analysis of the interviews and
quantitative descriptive method was used to analyze the questionnaires. The narratives of
patients and their caregivers indicate that the cancer illness alters not only the design life of
the patient, but also from all their family environment, placing the subject against the finitude
of existence. When men get sick from cancer allow a relaxation of standards of masculinity to
point to new ways of living and relating with issues of self care. Carers in their relationship
with the being-sick, offer the patient your full attention, affection and concern, even if it
means overloaded and physical and psychological suffering. Both groups use the coping
strategies focused on the problem and the search for spiritual support as the main ways of
dealing with illness and treatment for cancer. Among the factors evaluated welfare, it is
noteworthy that both patients and their caregivers are positive aspects in thoughts that assist in
raising the welfare and concern for the family and fear of sleeping aspects that contribute
most to the decrease welfare. It is considered that there is the need to think and build

interventions targeting men with cancer aiming to not only inform aspects of prevention and
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treatment of disease, but also listen to what these men have to say the disease. Regarding
caregivers, actions aimed at preparing this population should consider the need to improve
their way of being caregiver, the meanings attributed to the care process and the ways in
which care is performed, so that together with the actors in this process, interventions

consider the physical, psychological and social aspects involved in your reality.

XVI



Apresentacéo

Meu primeiro contato com pacientes com cancer ocorreu ainda na graduacdo em
Psicologia, quando tive a oportunidade de realizar um estagio em um hospital de referéncia
em oncologia. Em meu primeiro atendimento, fiquei ao lado da paciente, escutando-a falar de
sua vida antes da doenca e da saudade que sentia dos filhos que haviam ficado no interior.
Inexperiente em atendimento psicoldgico, ndo conseguira fazer nenhuma intervencao cléassica
em psicologia como as que ouvia meus professores citarem em sala de aula, aquelas que
levam o paciente a refletir sobre sua condicdo. Assim, sai de seu quarto aflita, acreditando que
ndo tinha conseguido fazer nada pela paciente. Em nosso préximo encontro, eis que a paciente
me agradece por ter estado la com ela no dia anterior e ter lhe escutado, sem ter-lhe
interrompido, sem fazer julgamentos, apenas estado presente com ela e ter deixado que falasse
de suas dores. Nesse momento, compreendi que ser psicologo ndo é intervir, fazer
questionamentos ou afirmac6es que levem o paciente a pensar o modo como tem levado sua
vida, mas sim desenvolver a arte de estar presente por inteiro na relacdo com o outro, mostrar-
se interessado e principalmente, escutar. Enquanto nas salas de aula aprendia a fazer
psicologia em cima de teorias, ao lado de cada leito aprendia a ser psicéloga na pratica. Cada
paciente me ensinava ndao s6 a ser uma profissional melhor, mas também um ser humano
melhor.

Apos algum tempo de estdgio, passei a atender também no Centro de Terapia
Intensiva. A gravidade da doenca, cada vez mais presente, levava o paciente a internacdo em
lugar representado socialmente como lugar de morrer. Neste local aprendi uma nova forma de
escutar e comunicar com 0s pacientes e percebi que ndo s6 o paciente, mas também os
familiares precisavam de alguém que os escutasse. Mais do que nos outros setores do hospital,

no CTI a atencdo dos profissionais estad concentrada somente no paciente. E o familiar como
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fica? Quem cuida dele? Nesse momento, pude perceber o0 quao desamparados se encontram 0s
familiares, ndo s6 no CTI, mas também nas enfermarias, nos setores de quimioterapia e
radioterapia. Sempre proximos dos pacientes, mas tdo distantes dos olhos dos profissionais da
equipe de salde. Nao porque eles ndo queiram se dedicar ao familiar, mas porque a
sobrecarga de trabalho muitas vezes ndo permite que se dediquem a esse ator.

Sem deixar o atendimento aos pacientes, dediquei mais atencdo a familia e assim,
pude perceber que eles também sofrem: pelo adoecimento do familiar, pelo afastamento da
familia e cidade de residéncia, pela falta de preparo das instituicbes hospitalares para receber
a familia e por tantos outros motivos que envolvem o adoecer de um ente querido. Comecei a
questionar entdo como era para o0 familiar acompanhar um paciente durante o tratamento
oncologico?

Inserida em um grupo de pesquisa sobre o adoecimento masculino por cancer, em que
pude compreender que os modos como a masculinidade é construida influencia as formas do
paciente lidar com a doenga novos questionamentos surgiram: Como € cuidar de um homem
com cancer? Como &, para 0 homem, ser cuidado?

Em busca de respostas fui a literatura existente e encontrei que o cuidador familiar
apresenta-se como uma pessoa sobrecarregada fisica e emocionalmente, apresentando-se
como um proximo usuério dos servicos de satde. Também pude constatar que muitos estudos
tém se dedicado ao cuidador da crianga com cancer e, mais recentemente os cuidadores de
mulheres em tratamento oncol6gico também estavam ganhando atengdo dos profissionais de
salde. Surgiram entdo mais questdes: Como cuidar do cuidador para que ele ndo se torne
nosso proximo paciente? Se ha especificidades de cuidar das mulheres, como os estudos tém
apontado, ndo haveria também especificidades em se cuidar dos homens?

Outro ponto que chamou minha atencdo foi que apesar de varios estudos apontarem

que as emocgOes dos cuidadores influenciam as emocgOes dos pacientes e vice-versa, poucos
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estudos tém se dedicado a estudar esses dois atores. Assim, mais uma vez me questionei: Sera
que a forma como o cuidador enfrenta o cancer e o tratamento oncoldgico influenciam na
forma como o paciente também os enfrenta? Sera que quando o cuidador sente-se bem o
paciente também pode se sentir melhor?

Esses questionamentos levantaram em mim um enorme desejo de busca por respostas.
A presente dissertagdo apresenta as respostas encontradas junto aos homens com cancer e seus
cuidadores participantes do estudo. N&o pretendemos esgotar o assunto, mas apenas abrir
caminhos para que profissionais de salde e académicos busquem ampliar o olhar para 0s

cuidadores de pessoas com cancer na perspectiva do género.
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1. INTRODUCAO

1.1 O homem e sua relacdo com a saude

A consideracdo de que “homem que € homem” ndo adoece faz com que essa
populacdo procure pelos servicos de saude, predominantemente, em casos de doenca ja
manifesta, acidentes ou lesdes (Braz, 2005). Essa procura tardia por tratamento médico
faz com que doengas tratdveis em nivel ambulatorial evoluam tornando-se graves ou
cronicas.

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica apontam que atualmente
0s homens vivem cerca de 8 anos a menos que as mulheres (IBGE, 2003). Ainda que se
desconsidere as mortes especificas de cada sexo, 0s homens continuam apresentando
maior indice de mortalidade (Laurenti et al., 2005). Entre as causas de mortalidade
masculina encontram-se as doencgas cardiacas, as causas externas (acidentes,
homicidios), as doencas respiratorias e as neoplasias, como as mais frequentes.

O processo de socializagéo e a construcgdo da identidade masculina, somados aos
habitos de vida dos homens 0s colocam em uma posicdo de maior vulnerabilidade ao
adoecimento, aos atos violentos e & morte, pois se expdem mais aos fatores e situacdes
de risco (Hardy & Jimézes, 2001; Gomes et al., 2007). No entanto, ndo se pode culpar
somente 0s homens. Os servigos de saude brasileiros, sobretudo os preventivos, ainda
sdo voltados para as necessidades de criangas, mulheres e idosos (Gomes et al., 2011);
as unidades basicas de salde apresentam horario de funcionamento coincidindo com o
horario de trabalho (Figueiredo, 2005) e; h& uma desqualificagdo da assisténcia
prestada aos homens no contexto de salde, pois existem poucos espagos para expressao

e reflexdo de questdes referentes as masculinidades (Guida, 2011).



Diante deste cenario, h& que se considerar as necessidades especificas de satde
do publico masculino visando inseri-las nos processos de gestdo e planejamento dos
servicos de salde, para assim, oferecer um atendimento diferenciado aos homens
(Schraiber et al., 2010). O reconhecimento dessas singularidades e da vulnerabilidade,
fisica ou psiquica dos homens, a partir das Gltimas décadas do século XX, apontou para
a necessidade de inclusdo dos homens nas politicas publicas de salude (Scharaiber et al.,
2005). Assim, no ano de 2009, foi instituida, no Brasil, a Politica Nacional de Atengéo
Integral & Saude do Homem (PNAISH), construida através de uma parceria entre
gestores do Sistema Unico de Saude (SUS), sociedades cientificas, sociedade civil
organizada, pesquisadores académicos e agéncias de cooperacdo internacional, visando
transformar esta realidade e potencializar o acesso da populagdo masculina aos servigos

e acOes de saude. Seu principal objetivo é:

promover a melhoria das condi¢des de saude da populacdo masculina do
Brasil, contribuindo, de modo efetivo, para a reducdo da morbidade e
mortalidade dessa populagdo, através do enfrentamento racional dos
fatores de risco e mediante a facilitacdo ao acesso, as acGes e aos servicos
de assisténcia integral a satde. (Brasil, 2009, p.36)

Como mecanismo para efetivar suas ac6es, a PNAISH prioriza as estratégias de
educacdo em saude, no sentido de informar e orientar a populacdo masculina, seus
familiares e comunidade sobre aspectos relacionados a promogdo, prevencdo e
tratamento dos agravos e enfermidades do homem. A PNAISH propbe ainda a
capacitacao técnica dos profissionais de saide para um atendimento especifico, através
da inclusdo da tematica da Atencdo Integral a Saude do Homem na pauta da Educacéo
Permanente dos trabalhadores do SUS e a construcéo e disponibilizacdo de materiais

educativos voltados para o publico masculino, visando estimular o autocuidado e a

procura pelos servicos de saude (Brasil, 2009).
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A integralidade da assisténcia apresenta-se incorporada como um principio
orientador da PNAISH, ao valorizar a construcdo de espacos criticos-reflexivos nos
servicos de saude, visando a compreensdo da complexidade dos modos como os homens
exercem a sua masculinidade e sua implicacdo no ambito da salde coletiva (Brasil,
2009).

Em andlise da producdo bibliogréfica referente a atencdo no cancer, percebe-se
uma grande énfase de estudos voltados ao cuidado da mulher e da crianga, em
detrimento de estudos que tragam em sua centralidade a figura do homem com céncer
(Gianini, 2004). Dessa forma, quando se pensa em programas de satide do homem, no
ambito da oncologia, hd uma lacuna de conhecimentos, praticas e programas que
atendam essa parcela significativa da populagcdo (Burille et al.,2009). Embora nos
ultimos anos, principalmente apds a constituicdo da Politica Nacional de Salde do
Homem (Brasil, 2009), a producdo referente a saide do homem tenha aumentado,
estudos com abordagem aos aspectos psicossociais do adoecimento oncoldgico por

homens ainda encontram-se incipientes.

1.2 O homem e 0 adoecimento oncoldgico

O cancer tem sido considerado um problema de salde publica, atingindo
individuos de todas as idades, géneros e classes sociais. Segundo o relatério da Agéncia
Internacional para Pesquisa em Cancer (IARC)/OMS (World Cancer Report 2008), no
ano de 2008, ocorreriam cerca de 12 milhdes de casos novos de cancer e 7 milhdes de
Obitos. No Brasil, segundo as estimativas do Instituto Nacional do Céancer (INCA,
2011), validas para os anos de 2012 e 2013, sdo esperados cerca de 195 mil novos casos

de cancer. Apesar de apresentar taxas de incidéncia semelhantes entre homens e
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mulheres, estudos revelam maior letalidade por céncer entre a populagdo masculina
(INCA, 2011).

Estudos apontam que a confirmacao do diagnostico de cancer é vivenciada tanto
pelos sujeitos quanto por seus familiares como uma ruptura em sua biografia de vida
(Almeida et al., 2010; Souza, 2011). Embora o diagndstico de cancer seja marcado por
grande sofrimento para homens e mulheres, estudos apontam implicacdes de género e
singularidades nas vivéncias do publico masculino (Xavier et al., 2010; Martins et al.,
2011). O diagnodstico de cancer desencadeia um processo de mudancas e
transformacdes, tendo em vista as novas rotinas e as limitagbes impostas pelo
adoecimento e tratamento oncoldgico, em que novos contextos, situacdes e pessoas
passam a fazer parte de seu cotidiano (Martins et al., 2011; Mesquita, et al., 2011).

No imaginario masculino, o cancer é representado como uma doenga associada
ao castigo, dor, sofrimento, fraqueza velhice, tristeza e morte. O terror & doenca vincula-
se a perda da autonomia e na consequente dependéncia do outro, provocando um abalo
em suas referéncias, sua identidade e seu territorio masculino. Dessa forma, o temor
vivenciado pelos homens diante de uma doenca com significacdo de morte parece ser o
de perder seu lugar de provedor e controlador das situacGes da vida pessoal, familiar e
social, que Ihe conferem o estatuto de homem (Evangelista, 2002).

A contraposicdo entre identidade masculina e representacdo social do céancer
pode dificultar o envolvimento dos homens em programas e agdes preventivas, pois
remetem a fragilidade, restricbes e insegurangas incompativeis com a imagem de
virilidade (Evangelista, 2002). Somado a esses fatores encontram-se ainda as situacoes
de constrangimento que alguns metodos de prevencdo e diagndstico podem acarretar
nos homens. O toque retal, um dos principais métodos para deteccdo do céncer de

prostata, é permeado por sentidos e significados simbolicos e sécio-culturais que o
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associa a penetracdo durante o ato sexual. Assim, além do desconforto fisico, ha
também um desconforto subjetivo, uma “arranhadura na masculinidade” (Gomes et al.,
2008).

Ao se estudar os sentidos de ser homem com bolsa de colostomia, por céancer
colorretal, Dazio et al. (2009), apontam que as mudancas ocorridas apds a colostomia
aproximaram os homens de caracteristicas relacionadas ao género feminino como a
sensibilidade, o cuidado, a dependéncia e a fragilidade. Para os autores, recursos
internos e externos foram demandados no processo de rompimento com os ideais de
invencibilidade, forca e poder, para que o corpo e a vida pudessem ser ressignificados.

Essas vivéncias de perda da masculinidade ficam mais evidentes nos pacientes
que apresentam a doenca em Orgdos especificos masculinos. Levantamento dos
prontudrios hospitalares de 15 homens com cancer de pénis aponta que a procrastinacéo
na busca por atendimento de salde, favoreceu o agravo da condi¢do clinica e a
indicacdo de procedimento cirdrgico. Dentre os principais sentimentos apresentados
pelos pacientes ap6s a penectomia® ressalta-se a insonia, a ideagdo suicida, o medo e a
tristeza intensa (Barros & Melo, 2009). Esses sentimentos condizem com 0s sentidos
atribuidos ao pénis e ao lugar que este ocupa na sexualidade dos homens ocidentais.

Estudos realizados com homens com céancer de prostata apontam que 0s
principais sentimentos expressos pelos pacientes sdo: depressdo, fracasso, impoténcia
frente a doenca, medo da impoténcia sexual, angustia da perda de controle e de
autonomia, dor pela perda da capacidade de ter erecdes satisfatdrias, medo de ser traido
ou abandonado pela parceira afeitvo-sexual (Burke et al., 2003; Santos & Bruns, 2006;
Tofani & Vaz, 2007; Vieira, 2010). Os sentimentos apresentados apontam para as

dificuldades dos pacientes em se reconhecerem enquanto homens quando se encontram

! Penectomia: procedimento cirGrgico que consiste na amputacéo parcial ou total do pénis.
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numa situagdo em que a erecdo e a penetracdo nao sdo possiveis. A necessidade de
atestarem sua masculinidade e se identificarem novamente com o género masculino,
tornam a busca pela reabilitacdo da funcdo sexual um ato incansavel, chegando até a
desconsiderar os limites concretos impostos pela idade e pela doenca (Santos & Bruns,
2006).

O afastamento do trabalho devido ao tratamento oncoldgico também € apontado
pelos homens como um fator significativo em suas vidas. O trabalho se configura como
uma instituicdo social que possibilita a assuncdo do lugar de provedor e responsavel
financeiro da familia (Barker, 2010; Tagliamento & Toneli, 2010). Constitui também
um espaco de socializagdo proporcionando o sentimento de autonomia, confianca e
reconhecimento social de seus esforcos e dignidade (Figueiredo & Schraiber, 2011).
Dessa forma, a interrupcao dessa atividade pode favorecer a perda dos referenciais pelos
quais 0s homens se reconhecem enquanto produtivos, protetores, ocasionando em uma
subtracdo da masculinidade e em uma marginalizacdo social (Evangelista, 2002; Dazio
et al., 2009).

Percebe-se desses estudos que frente ao diagndstico, os homens experienciam
uma nova condi¢do que se contrapde aos modos como cotidianamente exercitam e
vivenciam suas masculinidades, passando a defrontar-se com sentimentos contrarios aos
padrdes estabelecidos e idealizados socialmente (Wall & Kristjanson, 2004; Dazio et
al., 2009; Gomes, 2008). Assim, pode-se dizer que se tornar um paciente apresenta-se
como algo dificil para os homens, pois 0s coloca frente a um papel passivo, dependente
e fragil (Gomes et al., 2008). Nos estudos apresentados, percebe-se que a perda da
autonomia e o medo da dependéncia estdo presentes nos homens com cancer, como se

pedir ajuda fosse algo que os desabasse diante da doenga (Pinheiro et al., 2002).
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No entanto, com o avangar da doenga, as limitagdes aumentam fazendo com que
progressivamente os pacientes se tornem dependentes dos cuidados de outras pessoas
(Py, 2004). Esses novos atores que surgem no contexto do cuidado ao homem com
cancer também merecem a atencdo dos profissionais de salde, pois juntamente com 0
paciente, vivenciam a doenga, o0 tratamento e todos os impactos que acarretam para a

vida.

1.3 O cuidador do paciente oncoldgico

Os cuidadores s@o descritos pela literatura como o familiar, amigo ou
profissional que assume a responsabilidade de cuidar, de dar suporte ou assistir alguma
necessidade da pessoa cuidada, visando a melhoria de sua saude (Leitdo & Almeida,
2000). A Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2011) considera o atendimento as
necessidades dos cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos, uma
vez que sao os familiares e amigos quem prestardo atendimento ao doente em casa.

Embora ainda concebidos como os cuidados que tem por objetivo o alivio da dor
de pacientes em fase terminal da doenca, os cuidados paliativos sdo considerados como
0 cuidado total (mente, corpo e espirito) ao sujeito, visando melhorar a qualidade de
vida dos pacientes e dos familiares envolvidos no processo de adoecimento,
proporcionando além do alivio da dor, o apoio espiritual e psicossocial. Sdo aplicaveis
em todo o curso da doenca, desde o diagndstico, em conjunto com outras terapias,
podendo se estender até o fim da vida e o luto dos familiares. Para tanto, faz-se
necessario uma abordagem multidisciplinar que inclui a familia e o0s recursos

comunitarios disponiveis para sua implementacéo (WHO, 2011).
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O cuidador principal € aquele que realiza as atividades diarias como higiene,
alimentacdo, medicagdo, visitas ao médico, fornecendo informagdes sobre o estado de
salde do paciente, quando o mesmo ndo tem possibilidade de se comunicar (Sales et al.,
2010; Beck & Lopes, 2007a). Por enfrentar as dificuldades para realizar o cuidado, o
cuidador investe-se de poder no cuidado ao paciente (Beck & Lopes, 2007a).

Geralmente o papel de cuidador costuma ser assumido pelo membro da familia
que j& prové as necessidades da pessoa adoecida, visando manter a coeréncia do
funcionamento familiar. Dessa forma, o processo de escolha do cuidador parece
obedecer a quatro fatores: 1) parentesco; 2) género feminino; 3) proximidade fisica e; 4)
proximidade afetiva (Wanderbroocke, 2005).

O adoecimento de um membro, acarreta em uma reestruturacdo familiar em que
novos papéis devem ser assumidos. A mée até entdo cuidadora da familia, ao adoecer
passa a ser cuidada por seus filhos; o pai passa a ser cuidado pela esposa ou filhos.
Esses novos papéis sdo assumidos pelos familiares como um processo natural, sem
guestionamento sobre o desejo, a disponibilidade e o querer do cuidador, ndo havendo
um acordo explicito entre a familia na escolha de quem ird prover os cuidados ao
paciente (Wanderbroocke, 2005; Guimaraes & Lipp, 2012).

Wanderbroocke (2005) aponta para a retribuicdo, a reparagdo e a reconstituicdo
da relacédo anterior e a manutengédo do papel no seio familiar como algumas razdes pelas
quais os familiares assumem o cuidado. Guimardes e Lipp (2012) ressaltam a obrigacédo
como o fator que influencia na escolha do cuidador. No entanto, as autoras apresentam
duas formas de cuidar baseado na obrigagdo: o cuidar como uma obrigacdo de
compromisso assumida ao longo da vida e o cuidado como uma obrigacdo moral e

social. A forma como o cuidador encara essa obrigacdo vai influenciar tanto no cuidado
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prestado quanto na significacdo que o cuidador vai dar ao ato de cuidar: uma expressao
de amor ou algo exaustivo (Guimaraes & Lipp, 2012).

Essa obrigacdo, presente em todos os membros familiares, encontra-se mais
exacerbada nas mulheres. Em estudo realizado, as cuidadoras de criangas com cancer
consideraram ser um direito e uma obrigacdo da mulher o cuidado com os filhos, sendo
elas a Unica e principal executora de cuidados ndo compartilhando com o homem/pai
(Wegner & Pedro, 2010). Criadas para cuidar da familia as mulheres sdo a maioria dos
cuidadores principais de pessoas com doengas cronicas, exercendo mais cuidados com o
corpo e se dedicando mais a pessoa (Araujo et al., 2009; Wanderbroocke, 2005).

No entanto, Cantor (1983) chama a atenc¢do para a tendéncia em se considerar
gue todos os cuidadores sdo mulheres, desconsiderando o género masculino como
também promotor do cuidado & pessoa enferma. Geralmente os homens estdo mais
presentes em tarefas indiretas do cuidar como visitas, apoio aos cuidadores, realizagéo
de necessidades externas ao lar, transporte e questdes legais (Wanderbroocke, 2005;
Simonetti & Ferreira, 2008). Os homens costumam assumir o papel de cuidadores na
auséncia de uma mulher disponivel para tal funcdo (Horowitz, 1985). Quando assumem
este papel tendem a dar menos suporte extensivo e ajudarem menos em tarefas
instrumentais como a higiene. Essa pode ser uma possivel explicagdo para o fato de
apresentarem menos experiéncias estressantes e menor ansiedade que as mulheres
(Horowitz, 1985; Rezende et al., 2005).

Além das caracteristicas do cancer, o que mais afeta o cuidador de pacientes
oncoldgicos sdo suas emocdes e sentimentos relacionados a doenca (Sorato et al.,
2010). As representagdes sociais do cancer imprimem nos cuidadores uma catastrofe na
vida familiar, em que sentimentos de medo, dor, sofrimento e proximidade da morte se

fazem presentes (Souza, 2011).
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O convivio com a evolucdo da doenca e as limitagdes impostas tanto na vida do
paciente como na de seu cuidador, fazem com que a familia passe a ter incertezas sobre
o futuro, procurando viver um dia de cada vez. A percepcdo de que 0 outro esta
precisando de mais atencdo que ele faz com que os cuidadores escondam suas dores e
sofrimentos (Nascimento et al., 2011). Para Melo Filho (2004) as relagdes familiares
influenciam na evolucéo da doenga. Em estudo com familiares de pessoas com cancer, o
autor constatou que os pacientes que tinham mas relacGes familiares apresentavam um
prognéstico ruim, enquanto os pacientes que possuiam fortes vinculos familiares
apresentavam melhor enfrentamento da doenga.

Quanto mais avangada a doenca, maior é o nivel de dependéncia do paciente e
mais dificil torna-se o ato de cuidar. Ao assumir esse papel o cuidador se preocupa em
ver a melhora do paciente e para isso nega a si mesmo, abrindo mao de suas
necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais em prol do bem-estar do outro. Mesmo
abrindo mao do trabalho para exercer o cuidado, os cuidadores ainda acumulam as
tarefas domésticas e as de cuidado, pois na maioria das vezes os cuidadores assumem a
responsabilidade de realizar as atividades do cuidado sozinhos, solicitando ajuda
somente nos momentos de real necessidade (Oliveira et al., 2011). Somado a esses
fatores, encontram-se as dificuldades financeiras, devido ao afastamento do trabalho
para cuidar e 0s gastos que o tratamento implica, e a falta de tempo livre para descansar
e realizar atividades sociais auxiliando o desenvolvimento de uma sobrecarga de
atividades e preocupac0es (Sales et al., 2010; Oliveira et al., 2011).

Estudos mostram que devido as sobrecargas sofridas, os cuidadores podem
apresentar cansago intenso, dor de cabeca, depressdo, medo, ruptura de vinculos,
diminuigdo das atividades sociais, irritabilidade, problemas na coluna, isolamento,

menor satisfagdo com a vida, alteragdes no humor, no sono, na vida sexual, no apetite e
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nos relacionamentos familiares e falta de cuidados pessoais (Beck & Lopes, 2007b;
Aragjo et al., 2009).

A gravidade e o curso imprevisto da doenca, a falta de descanso do cuidador, a
inexperiéncia e a complexidade das tarefas relativas ao cuidar, sdo alguns dos fatores
apontados como maiores causadores de tensdo nos cuidadores (Beck & Lopes, 2007a).
Sales et al. (2010) ressaltam que quando hd um membro da familia com céncer, todos o0s
integrantes estdo sujeitos a sofrer estresse e ansiedade.

Pode-se dizer que o cuidador é afetado diretamente pelo sofrimento do paciente
e pelas alteracBes que a doenca acarreta (Wanderbroocke, 2005). Para Aradjo et al.
(2009), os cuidadores sdo afetados de modo mais intenso nos momentos mais criticos da
doenca, como cirurgias, quimioterapia, radioterapia, cuidados paliativos e quando ha
maior dependéncia do paciente. Apesar de terem consciéncia da importancia do
tratamento, os efeitos colaterais provocados causam tristeza nos cuidadores, pois lhes
mostram o sofrimento vivenciado pelo paciente (Sales et al., 2010). Da mesma forma,
estudos ttm mostrado que o estado emocional do cuidador interfere diretamente no
estado emocional do paciente (Leitdo & Almeida, 2000, Rezende et al., 2005).

N&o se pode considerar que a atividade de cuidar de um familiar com cancer
somente acarrete em aspectos negativos para 0s cuidadores. Apesar de todas as
dificuldades e necessidades ndo atendidas que vivenciam, os cuidadores ressaltam que
se sentem bem cuidando do familiar (Ribeiro & Souza, 2010). A possibilidade de cuidar
do outro e a realizacdo de um dever cumprido possibilitam aos cuidadores uma
satisfacdo pessoal.

Visando minimizar as sobrecargas sentidas pelos cuidadores em sua atividade de
cuidar, alguns autores apontam para acBes e programas que deem suporte as

necessidades fisicas e emocionais desses atores. Grupos de apoio tém sido ressaltados
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como um metodologia eficaz no atendimento aos cuidadores, pois proporcionam a
valorizacédo de seus sentimentos e necessidades e ajudam na propagacao de informacgoes
e orientacOes com agilidade (Sorato et al., 2010). Beck e Lopes (2007a), recomendam
que as instituicbes que oferecem tratamento oncoldgico tenham grupos de suporte aos
familiares em que atividades de terapia ocupacional, apoio espiritual e psicolégico e
orientagdes sobre a doenca, tratamento e cuidados sejam realizados por equipe
multiprofissional. Desse modo, acredita-se que mais orientados sobre seu papel, os
cuidadores apresentem menos dificuldades em realizar o cuidado, o que acarretaria
também em menor sobrecarga fisica e emocional.

Escalas e questionarios tém sido utilizados como métodos mais rapidos e
eficazes na identificacdo dos impactos adversos que os cuidadores podem apresentar
diante de sua atividade. Estes instrumentos ao identificarem as necessidades dos
cuidadores, auxiliam os profissionais de saude no planejamento, na execucdo e nas
avaliacOes de intervengdes psicossociais voltados para essa populagdo (Babarro, 2006).
Dessa forma, o presente estudo utilizou dois instrumentos para compreender as formas
de enfrentamento e o bem-estar de pacientes e cuidadores para assim embasar as
propostas de intervengfes a serem realizadas que levem em consideragdes suas
necessidades e singularidades no lidar com o cancer e o paciente oncolégico.

Optou-se por pesquisar cuidadores e pacientes, por compreender que ambos 0s
atores formam uma unidade de cuidado (Awadalla et al., 2007). Apesar dessa premissa,
poucos estudos realizados em ambito nacional sobre os cuidadores de pessoas com
neoplasias abordam também o paciente (Tavares & Trad, 2009). A seguir sao
apresentados os referenciais tedricos que embasaram a elaboragdo dos instrumentos

utilizados.
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1.4 Estresse e Coping

O conceito de estresse desenvolvido por Selye em 1936, o apresentava como um
processo amplo de interagfes individuo-ambiente que acarreta em modificacoes
fisiologicas necesséarias a adaptacdo do sujeito aos eventos nocivos (Selye, 1976).
Considerado como uma resposta complexa do organismo, em que reagles fisicas,
psicologicas, mentais e hormonais estdo presentes diante de situacBes desafiantes, o
estresse apresenta-se como uma consequéncia inevitavel durante o desenvolvimento
humano (Guimarées, 2000; Lipp & Malagris, 2001). Lipp (2001) identificou fatores
externos e internos como fontes de estresse. As fontes externas sdo caracterizadas por
quaisquer mudancas no cotidiano que exijam adaptacGes do individuo; ja as fontes
internas se relacionam com a personalidade, o0 modo de ser e a forma como a pessoa
reage as situagdes da vida (Lipp et al., 1998).

Compreendendo que o adoecimento também é considerado um fator causador de
estresse, o diagnostico de cancer em um familiar, mobiliza todos os aspectos da vida do
sujeito. Todas as situagOes vivenciadas pelos cuidadores junto aos pacientes
oncoldgicos podem ser consideradas como fatores estressantes. Em estudo sobre o
desenvolvimento de estresse em cuidadores de pessoas com cancer, Guimarées e Lipp
(2012) encontraram que 100% dos cuidadores apresentavam estresse com
sintomatologia predominantemente psicolégica e com porcentagem significativa de
sintomas fisicos.

Doengas, como 0 cancer, que ameagcam a vida do sujeito, mesmo quando o
tratamento tem sucesso, sdo geradoras de estresse para pacientes e seus familiares
(Guimarées & Lipp, 2012). Para Fu et al. (2007) dentre todos os sintomas relacionados

ao cancer e seu tratamento, os sintomas de maior frequéncia ou intensidade néo foram
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percebidos como os mais estressantes. Os sintomas que mais interferem na qualidade de
vida dos pacientes sdo aqueles que em sua percepgcao causam estresse.

Assim, pode-se considerar que ndo € a qualidade do evento que o caracteriza
como um estressor, mas a forma como o sujeito o percebe. A tentativa de aliviar ou
eliminar o estresse, leva a pessoa a agir, a pedir ajuda e a utilizar mecanismos de
enfrentamento que se ndo forem eficazes podem ameacar a vida (Lazarus & Folkman,
1984).

O conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais utilizadas pelos
individuos frente uma situacao estressora proveniente de demandas especificas, internas
ou externas, que sobrecarregam ou excedam Seus recursos pessoais tem sido
denominado de Coping? (Lazarus & Folkman, 1984). Concebido como um processo ou
uma interacdo que ocorre entre individuo e ambiente, o coping tem como fungédo
administrar, através da avaliacdo do sujeito sobre o fenbmeno percebido, interpretado e
representado cognitivamente, a situacao de estresse vivenciado (Antoniazi, et al., 1998).

O coping é um processo dindmico e modifica-se conforme as avalia¢fes e
reavaliacbes que os individuos fazem sobre o evento estressor, sendo para tanto,
necessario que tais estratégias sejam compreendidas dentro de um contexto especifico
(Lazarus & Folkman, 1984), como o adoecimento e tratamento por cancer. As
estratégias de coping parecem ser efetivas na reducdo das dificuldades e contribuem
para um melhor ajustamento do sujeito aos problemas que encontra (Camara &
Carlotto, 2007).

Interessados no desenvolvimento teérico e empirico do conceito de coping,

Folkman e Lazarus criaram o Ways of Coping Cheklist - WCC, no ano de 1980. Ao

2 Coping: palavra inglesa, sem tradugéo para o portugués. Os autores da Psicologia da Satde, a utilizam
como enfrentamento.
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proceder a andlise da estrutura fatorial desse instrumento e a revisdes tedricas do
conceito, Vitaliano et al. (1985), desenvolveram um instrumento concebido com base
no modelo interativo de estresse em que o enfrentamento é tomado como um conjunto
de respostas especificas para determinada situacéo estressora. O instrumento, traduzido
e adaptado para o portugués por Gimenez e Queiroz (1997), recebeu o nome de Escala
Modos de Enfrentamento de Problemas - EMEP. Sua anéalise fatorial foi realizada por
Seidl et al., (2001).

Vaérios pesquisadores brasileiros vém utilizando a EMEP para verificar as
formas de enfrentamento de pessoas com cancer e seus cuidadores frente ao
adoecimento e tratamento por cancer (Kohlsdorf & Costa Janior, 2008; Santana et al.,
2008; Santos et al., 2010; lamin & Zagonel, 2011; Leite et al., 2012), Compreende-se
que as estratégias que os sujeitos utilizam para enfrentar as dificuldades influenciam

diretamente em seu bem-estar psicoldgico e em sua qualidade de vida.

1.5 Qualidade de vida e bem-estar

Qualidade de vida é definida pela Organizacdo Mundial de Saiude como “a
percep¢do do individuo de sua posi¢do na vida e no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive, em relagdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes™ (Whoqol group, 1995). Assim, a no¢do de qualidade de vida tem se
aproximado ao grau de satisfacdo que o ser humano atribui a sua vida, familiar,
amorosa, social, ambiental e existencial (Minayo et al., 2000).

InformagGes sobre qualidade de vida tém sido utilizadas como indicadores de

avaliacdo da eficécia, eficiéncia e do impacto fisico e psicossocial que os tratamentos de
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algumas doencas podem acarretar para as pessoas acometidas, permitindo um melhor
conhecimento do paciente e de sua adaptacao (Kaplan, 1995; Morris et al., 1998).

A abordagem da qualidade de vida, em sua dimensao objetiva, avalia 0s aspectos
observaveis e quantificaveis como saude, ambiente fisico, moradia, recursos, entre
outros indicadores. Em sua dimensdo subjetiva, inclui a satisfagdo com a vida, o bem-
estar e a felicidade (Siqueira & Pandovam, 2008). Assim, pressupde a capacidade de
uma sintese cultural dos elementos que determinada sociedade considera como padréo
de conforto e bem-estar (Minayo et al., 2000).

O conceito de bem-estar, surgiu a partir da procura por indicadores de qualidade
de vida para monitorar as mudancas sociais e a implantacdo de politicas publicas (Land,
1975). Definido como uma atitude que se baseia no afeto e na cognigdo (Giacomoni,
2004), Siqueira e Pandovam (2008), destacam que para se conhecer o bem-estar faz-se
necessario considerar que embora as pessoas vivam em ambientes objetivamente
definidos, sua avaliacdo da propria vida ¢é feita de forma subjetiva, apoiando-se em
expectativas, valores, emocoes e experiéncias. Dessa forma, o bem-estar, enquanto uma
avaliacdo de satisfagdo com a vida, constitui um importante indicador de qualidade de
vida (Siqueira & Pandovam, 2008).

Questionarios e escalas estdo sendo desenvolvidos para avaliar o bem-estar de
pessoas acometidas por doencas. Em revisdo sistematica de literatura, que visava
identificar e traduzir um instrumento a ser aplicado a cuidadores informais de pacientes
com cancer fora de possibilidades de cura, Rezende et al. (2005) avaliaram uma série de
escalas que além das consequéncias objetivas do cuidar, avaliasse também os aspectos
subjetivos e as consequéncias positivas da experiéncia de cuidar. O instrumento que
melhor preencheu os critérios das autoras foi o General Comfort Questionnaire (GCQ)

de Novak et al. (2001) que, em sua versdo para 0 portugués, recebeu o titulo de
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Avaliacdo do Bem-Estar Global (BEG), sendo o conceito conforto substituido por bem-
estar.

A teoria do conforto desenvolvida pela enfermeira americana Katherine Kolcaba
embasa a construcdo do GCQ. Para a autora, conforto constitui o estado holistico
imediato de fortalecimento que pode ser vivenciado pelos pacientes através da
satisfacdo de trés necessidades e quatro contextos da experiéncia humana (Kolcaba,
2003).

As necessidades propostas por Kolcaba (2003) sdo alivio (experiéncia de uma
necessidade de conforto atendida), relaxamento (estado de calma ou contentamento) e
transcendéncia (estado de superacdo de dor ou problemas). J& os contextos da
experiéncia humana definidos séo: fisico (sensa¢0es fisicas, fungdo imunoldgica), psico-
espiritual (consciéncia de si, significado da vida e compreensdo de relagdo com uma
ordem superior), ambiental (temperatura, luz, cheiro, som...) e sociocultural (familia,
relagdes interpessoais e sociais). As combinagdes entre os trés tipos de necessidades e
0s quatro contextos possibilitaram a construcdo do GCQ (Kolcaba, 2003).

Em estudo com pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores, que teve
como objetivo avaliar escalas para medir os niveis de conforto e as propriedades
psicométricas, Novack et al. (2001) consideraram 0 GCQ como uma ferramenta Util
para avaliagdo do conforto de pacientes e seus acompanhantes, bem como para o
desenvolvimento de intervencbes baseadas em evidéncias. A utilizagdo do GCQ
possibilita identificar as necessidades de conforto dos cuidadores e assim, o
planejamento de intervencdes que possam satisfazé-las, auxiliando cuidadores de
pacientes em processo de morrer (Novak et al., 2001).

Para Rezende et al. (2005) o GCQ, oferece a oportunidade de ampliacdo das

pesquisas em cuidados paliativos, por abranger as maltiplas dimens@es do ato de cuidar
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possibilitando a avaliacdo do estado global do cuidador. O instrumento ainda apresenta
boa utilidade para a pratica clinica, pois permite a identificacdo de problemas e indica as
necessidades de mudancas para melhorar o bem-estar dos cuidadores.

No Brasil, encontrou-se apenas dois estudos que utilizaram o instrumento na
avaliacdo psicologica de cuidadores de pessoas com cancer. No primeiro estudo,
realizado por Rezende et al. (2010), avaliou-se o bem-estar de cuidadores de mulheres
com céncer ginecoldgico em fase avancada da doenca. No estudo de Ferreira (2011), o
questionario foi utilizado com cuidadores de criancas e adolescentes com cancer fora de
possibilidades de cura, em cuidados paliativos.

O GCQ é um do poucos instrumentos que inclui questdes relacionadas a
espiritualidade e ao meio ambiente, indo de encontro & necessidade de avaliacdo
multidimensional e oferecendo a possibilidade de ampliar as pesquisas na area de
cuidados paliativos (Novak et al., 2001). No presente estudo, em consonancia com
Ferreira (2011), o titulo original do instrumento serd mantido visando facilitar sua busca

nas bases de dados.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Compreender os sentidos, as estratégias de enfrentamento e o bem-estar dos

homens com cancer e seus cuidadores.

2.2 Objetivos especificos

e Compreender como homens com cancer e seus cuidadores significam o cuidado;
e Identificar as estratégias de enfentamento utilizadas pelos cuidadores e pelos
pacientes;

e Conhecer como 0os homens com neoplasia e seus cuidadores avaliam seu bem-

estar na situacao de adoecimento e tratamento.
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3. METODOLOGIA

3.1 Delineamento do estudo

O referencial tedrico e metodoldgico que subsidiou a pesquisa foi a abordagem
quanti-qualitativa. A contraposicao frequentemente registrada entre as duas abordagens
tem sido questionada por pesquisadores nos ultimos anos (Minayo & Sanches, 1993;
Serapioni, 2000; Turato, 2005), em prol de um ponto de vista que combine ambos 0s
métodos, possibilitando uma riqueza de andlise dos problemas estudados (Serapioni,
2000).

Para Ginther (2006), o pesquisador, enquanto um participante do processo de
constru¢do do conhecimento, ndo deveria escolher entre um método ou outro, mas
utilizar as varias abordagens que se adequem a sua questdo de pesquisa. Para Minayo e
Sanches (1993) ha complementaridade entre os métodos quantitativos e qualitativos.
Enguanto o método quantitativo visa conhecer os dados, indicadores e as tendéncias
observaveis, possuindo boa validade externa e possibilitando a generalizacdo dos
resultados para a comunidade, 0 método qualitativo tem como objetivo conhecer 0s
valores, crencas, representacdes, habitos, atitudes e opinides dos sujeitos, possuindo boa
validade interna e pouca capacidade de generalizacdo dos resultados (Minayo &
Sanches, 1993; Serapioni, 2000).

A integracdo entre as duas abordagens deve partir do reconhecimento das
especificidades de cada uma e como podem ser incorporadas ao desenho da pesquisa
(Serapioni, 2000). As relagdes sociais podem ser analisadas em seus aspectos mais

concretos e aprofundadas em seus significados. Assim, a combinacdo de ambos 0s
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métodos permite obter razoavel grau de validade externa e interna (Minayo & Sanches,
1993).

Utilizou-se da perspectiva quantitativa na analise das estratégias de
enfrentamento e bem-estar dos cuidadores e dos pacientes. O uso do método qualitativo
possibilitou compreender os sentidos e as percepgdes dos pacientes e seus cuidadores

sobre o processo de cuidar de um homem com cancer.

3.2 Local do estudo

O estudo foi realizado em um hospital publico, especializado em oncologia,
localizado na cidade de Belo Horizonte, Minas Gerais. O hospital, inaugurado em 1971,
faz parte de uma instituicdo filantropica que possui um hospital geral com foco em
oncologia, um hospital especializado em oncologia e uma casa de apoio para pacientes
com cancer. Seu atendimento abrange os servicos de quimioterapia, radioterapia, bloco
cirurgico, laboratorio, enfermaria, Servi¢co Social, Psicologia e Nutricdo. O presente

trabalho contou com o apoio do Servigo de Psicologia.

3.3 Sujeitos

Os participantes foram selecionados por meio de critérios de intencionalidade.
Para 0s pacientes seguiu-se 0s seguintes critérios: ser maior de 18 anos; estar em
tratamento oncoldgico had mais de 3 meses; estar acompanhado por um familiar no
momento da entrevista; estar em condi¢cdes de comunicacao verbal e; aceitar participar

do estudo. Ja para os cuidadores utilizou-se como critérios: ser maior de 18 anos; se
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identificar como o cuidador principal; estar acompanhando o paciente no momento da
entrevista e; aceitar participar do estudo.
O tipo de cancer ao qual o paciente estava realizando o tratamento ndo foi

considerado como critério para a sele¢do dos sujeitos.

3.4 Instrumentos

3.4.1 Entrevista narrativa

Utilizou-se como técnica para a coleta de dados a entrevista narrativa. Esta
técnica da pesquisa fenomenoldgica, através da rememoragdo de sua historia pessoal
sobre um periodo de tempo especifico ou sobre um acontecimento particular, possibilita
uma aproximagdo da experiéncia do sujeito, mantendo seus valores e percepgoes
presentes na experiéncia, tal como ela é vivida por seu narrador (Dutra, 2002;
Breakwell, 2010). Ao nos contar sua historia, 0 sujeito, a0 mesmo tempo em que
desvela sua experiéncia, constrdi e reconstréi suas vivéncias, ressignificando-as.
Experiéncia nos remete aquilo que foi aprendido, experimentado, vivido pelo sujeito.
Ao trazer a experiéncia para a palavra, o sujeito revela em sua linguagem a situacéo
existencial ou o contexto situacional de sua vida (Dutra, 2002).

O pesquisador se coloca como aquele que recolhe as experiéncias. Nao busca
compreender e interpretar, mas apenas escutar, passando entdo, a fazer parte das
experiéncias do sujeito. Assim, o pesquisador tem a oportunidade de transforméa-la
segundo sua interpretacédo, pois a narrativa sensibiliza e permite alcangar os significados

gue o pesquisador atribui a experiéncia, assimilando-a com a sua (Dutra, 2002).
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3.4.2 Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP)

Para avaliar as estratégias de coping utilizadas pelos homens com cancer e seus
cuidadores foi aplicada a Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP).
Adaptada para a realidade brasileira por Gimenez e Queiroz (1997), e tendo sua escala
fatorial desenvolvida por Seidl et al. (2001), avalia as estratégias de enfrentamento
utilizadas frente a um evento estressor em geral ou a um estressor relacionado a satde.

O instrumento é composto por 45 questBes objetivas estruturadas nas formas
positivas ou negativas e uma questdo subjetiva que visa identificar outras estratégias
gue ndo tenham sido focadas anteriormente. As respostas sdo classificadas de acordo
com a escala Likert de cinco pontos: (1) eu nunca faco isso; (2) eu fago isso pouco; (3)
eu faco isso as vezes; (4) eu faco isso muito e (5) eu fago isso sempre. Os itens sdo
subdivididos em quatro fatores, sendo as respostas calculadas para cada um dos mesmos
e 0s escores mais altos indicam a frequéncia de utilizacdo da estratégia de
enfrentamento.

Os fatores avaliados pela escala séo:

e Fator 1 - Enfrentamento focalizado no problema (alpha de Cronbach = 0,84):

avalia as estratégias utilizadas para 0 manejo ou a solucdo do problema e

direcionadas para a reavaliacdo e significacdo positiva do estressor. Engloba 18

itens.

® Fator 2 - Enfrentamento focalizado na emogéo (alpha de Cronbach = 0,81):
avalia as estratégias de esquiva, negacdo, pensamento irrealista e desiderativo,
expressdo de emogdes alusivas a raiva e tensao, atribuicdo de culpa, afastamento

do problema e funcGes paliativas frente ao estressor. Compreende 15 itens.
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e Fator 3 - Enfrentamento centrado na busca de praticas religiosas e pensamento
fantasioso (alpha de Cronbach = 0,74): identifica as estratégias de
comportamentos religiosos ou ligadas a espiritualidade, bem como pensamentos
fantasiosos. Possui 7 itens.

e Fator 4 - Enfrentamento baseado na busca por suporte social (alpha de Cronbach
= 0,70): em que as estratégias avaliadas sdo relativas a procura de apoio social e

na busca por informagdes. Compreende 5 itens.

3.4.3 General Comfort Questionnaire (GCQ)

Para avaliacdo do bem-estar global, foi aplicado o General Comfort
Questionnarie (GCQ) a todos os homens com cancer e seus cuidadores que
apresentaram os critérios para inclusdo no estudo. O questionario foi adaptado para
pacientes em fase avancada do cancer e seus cuidadores informais por Novak et al.
(2001) e traduzido para o portugués por Rezende et al. (2005) como Questionario de
Avaliacdo do Bem-Estar Global. O alpha de Cronbach (0,8315) indicou que a escala é
adequada, possuindo excelente consisténcia interna.

O instrumento possui 49 questdes redigidas nas formas positivas e negativas. As
respostas séo classificas em uma escala Likert de 1 (discordo totalmente) a 6 (concordo
totalmente), estando 0s numeros 2 e 3 dentro da faixa de discordancia e os nimeros 4 e
5 na faixa de concordancia. Novak et al. (2001) recomendam que a aplicacdo do
questionario seja realizada pelo pesquisador, uma vez que os participantes estdo
vivenciando um momento emocionalmente dificil. A pontuacdo dos itens € realizada de
acordo com as respostas obtidas, sendo que nos itens redigidos de forma negativa a

pontuacgdo e invertida apds a aplicagdo do instrumento. Assim, o escore final do GCQ
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pode adquirir valores que véao de 49 pontos, indicando péssimo bem-estar a 294 pontos,
excelente bem-estar (Novak et al., 2001).

A escolha do instrumento considerou o carater multidimensional do mesmo em
sua possibilidade de avaliar, inclusive, os aspectos espirituais, que nos pacientes e
cuidadores de pessoas com cancer apresentam-se como um fator importante para o

enfrentamento da situacéo (Faria & Seidl, 2005; Fornazari & Ferreira, 2010).

3.5 Coleta dos dados

A coleta de dados foi realizada nos setores de quimioterapia e enfermaria do
hospital. As entrevistas e as aplica¢cdes dos questionarios foram realizadas em um Unico
encontro. Cuidadores e pacientes foram entrevistados no mesmo dia, porém em
momentos distintos, visando evitar que a presenca de um dos atores possibilitasse
inibicéo nos discursos.

Para a obtengdo dos dados qualitativos utilizou-se a entrevista narrativa.
Iniciavam-se as entrevistas perguntando ao paciente ou seu cuidador o que era cuidado e
durante suas narrativas pontuacdes foram realizadas para apreensdo dos significados de
seus discursos.

Foram entrevistadas 7 diades pacientes-cuidadores. Seguiu-se o critério de
saturacdo e singularidade dos discursos proposto por Minayo (2007), para a
determinacdo do nimero de participantes. Nessa perspectiva tedrica e metodoldgica, o
namero adequado de entrevistas deve ser entendido como aquele capaz de refletir a
totalidade do fendbmeno em estudo nas suas diferentes dimensdes. Nesse sentido, ha
uma suspensao da inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos passam a

apresentar, na avaliacdo do pesquisador, certa redundancia ou repeticdo (Fontannela et
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al., 2008). Todos os encontros foram gravados em gravador digital para posterior
transcrigdo e analise.

Para o preenchimento dos questionarios, optou-se que o pesquisador realizasse
essa tarefa, tendo o entrevistado uma copia dos instrumentos em méaos. Essa medida foi
tomada, pois a maioria dos pacientes apresentavam fatores que dificultavam a escrita
como cateter de administragdo do medicamento na méo ou fraqueza muscular devido ao

tratamento.

3.6 Analise dos dados

Os dados obtidos por meio das entrevistas foram analisados com o olhar do
referencial fenomenoldgico-existencial heideggeriano e de aspectos do referencial de
género. Ja os dados obtidos pelo GCQ e pela EMEP foram analisados pela estatistica
descritiva, através dos programas Excel versdo 2007 e Statistical Package for the Social

Sciences for Windows (SPSS) versao 20.

3.6.1 Cuidado em Heidegger

O conceito de cuidado desenvolvido por Heidegger (2008) em sua

fenomenologia-existencial oferece as bases tedricas que sustentam a andlise das

narrativas sobre o processo de cuidar e ser cuidado em oncologia. O cuidado é

considerado em seu sentido ontoldgico, estd na constituicdo do ser. Heidegger (2008)
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utiliza a alegoria de Higino para expor o entendimento do cuidado como algo inerente

ao Dasein®:

Certa vez, atravessando um rio, Cura® viu um pedaco de terra argilosa:
cogitando, tomou um pedaco e comecou a lhe dar forma. Enquanto refletia
sobre o que criara, interveio Japiter. Cura pediu-lhe que desse espirito a
forma de argila, o que ele fez de bom grado. Como Cura quis entdo dar seu
nome ao que tinha dado forma, Japiter proibiu e exigiu que fosse dado seu
nome. Enquanto Cura e Jpiter disputavam sobre o nome, surgiu também a
terra (tellus) querendo dar o seu nome, uma vez que havia fornecido um
pedaco do seu corpo. Os disputantes tomaram Saturno como arbitro. Saturno
pronunciou a seguinte decisdo, aparentemente equitativa: “Tu, JUpiter, por
teres dado o espirito, deves receber na morte o espirito e tu, terra, por teres
dado o corpo, deves receber o corpo. Como, porém foi a Cura quem primeiro
o formou, ele deve pertencer a Cura enquanto viver. Como, no entanto, sobre
0 nome ha disputa, ele deve se chamar ‘homo’, pois foi feito de humus
(terra)’. (HEIDEGGER, 2008, p.263-4)

Heidegger concebe a existéncia do homem como algo temporario que esta entre

seu nascimento e sua morte (Monzani, 2005). Encontramos nessa alegoria que 0 homem

pertence ao Cuidado e enguanto ele existir serd mantido e dominado por este.

Michelazzo (1999) aponta que para Heidegger a origem do cuidado esta na

temporalidade e é ela que possibilita compreender o Dasein como uma totalidade, um

ser lancado no mundo, decaido em suas experiéncias e projetado em suas possibilidades

de vir-a-ser. Dessa forma, é sempre no fluxo do tempo, do devir da existéncia que faz

sentido falar do Cuidado ao mesmo tempo em que ele é, em si mesmo, condicdo de

possibilidade para a existéncia, sendo impossivel pensa-lo sem a temporalidade e nem

esta se mostra fora do Cuidado.

* Dasein: termo aleméo traduzido para o portugués como ser-ai, caracterizando a existéncia e ressaltando
sua condicéo de “estar langcado” no mundo.

* Cura: Cuidado
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O homem ao atribuir sentido as suas experiéncias passadas, realiza sua vivéncia
atual e projeta-se para o futuro através do devir de seu projeto existencial. Constitui-se
dessa forma a temporalidade da existéncia, em que as experiéncias de passado, presente
e futuro marcam a expressdo do estar projetado e projetando seu vir-a-ser. Assim,
constitui a triparticdo temporal da consciéncia do ser em que essa dialética temporal
apresenta como modulador o Cuidado. O Cuidado seria entdo, essa “curadoria” que 0
homem exerce sobre sua prépria existéncia e a de seu mundo através da
autocompreensdo e das acOes transformadoras que realiza. Sempre em atividade, 0
Cuidado molda, a partir do mundo e para esse mundo, as formas particulares da
existéncia humana (Ayres, 2004).

Segundo Critelli (1996), o homem individual ou coletivamente escolhe o que vai
estar sob seus cuidados, aproximando-se ou afastando-se da cotidianidade de seu mundo
vivido. Mesmo que o Dasein decida ndo cuidar de si, esta atitude ja constitui uma forma
de Cuidado “descuidada”, pois ndo h& como existir sem cuidar do que quer que seja.

Ser-no-mundo s6 é possivel mediante o Cuidado e, ser-no-mundo é ser-com-os-
outros. O ser-com constitui 0 modo de ser proprio de o homem existir. O Dasein,
langado no mundo n&o vai se constituir como um eu individual, mas a partir da sua
relagdo com os outros entes do mundo, sendo dessa forma um eu coexistente (Almeida
et al., 2010).

O Cuidado pode se apresentar como angustia ou como solicitude. Enquanto
angustia (Sorge) retrata a luta pela sobrevivéncia e por buscar uma posi¢do favoravel
entre os homens. A importancia do cuidado como zelo e preocupacdo possibilita a
existéncia do ser humano comprometida com seu ser-no-mundo. Tal Cuidado encontra-
se ligado as possibilidades mais proximas do ser humano em realizar as coisas e ocupar-

se com seu cotidiano, seus pertences e atividades (Heidegger, 2008).
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Como solicitude (flirsorge) o Cuidado representa um voltar-se para, acalentar,
interessar-se pela terra e pela humanidade, relacionar-se com alguém, com o outro de
maneira envolvente e significativa levando em consideracdo a paciéncia e o existir do
outro. A solicitude se expressa de duas maneiras: um preciptar-se sobre 0 outro e; 0
amparo ao outro. O primeiro modo retira do Dasein a possibilidade de ser, pois usurpa-
Ihe o lugar, colocando-0 em uma posicao de dependéncia ao limitad-lo em seu modo de
ser si mesmo. O amparo, por sua vez, possibilita ao outro o Cuidado de si, uma vez que

0 auxilia a assumir seus proprios caminhos (Heidegger, 2008; Martins Filho, 2010).

3.6.2 Aspectos da teoria de género

Assim como “Né&o se nasce mulher, torna-se mulher” (Beauvoir, 1967), ndo se
“nasce homem, torna-se homem” (Lima et al., 2008). Esses pensamentos apresentam a
distincdo entre sexo e género em que o0 primeiro é determinado no nascimento e o
segundo sera construido durante a vida (Lima et al., 2008).

O termo género é concebido por Scott (1995) como uma categoria social
imposta sobre o corpo sexuado. A perspectiva de género incorpora a dimensdo sécio-
historica, politica e cultural no processo de construcdo das identidades coletivas e
individuais, orientando os modos como homens e mulheres pensam, sentem e agem em
sociedade (Scott, 1995; Machin et al., 2011). Esta perspectiva aponta ainda para a
necessidade da compreensdo de homens e mulheres enquanto sujeitos histéricos e em
constante interacdo, revelando a importancia de considera-los em sua dimensdo
relacional (Gomes, 2008).

As concepgles socio-culturais (Conell, 1995; Keijzer, 2003; Oliveira, 2004)

compreendem a masculinidade como um espaco simbdlico que, ao modelar as atitudes,
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0S comportamentos e as emocgdes a serem adotadas, estruturam a identidade de ser
homem. Dessa forma, a masculinidade representa o conjunto de valores, atributos,
condutas e funcdes que se espera que 0 homem tenha em determinada cultura (Gomes,
2008).

O imaginério social é perpassado por um modelo idealizado e instituido de “ser-
homem” em que atributos como forc¢a, invulnerabilidade, virilidade e dominagdo sdo
ressaltados, formando o que tém-se denominado de “masculinidade hegemdmica”
(Connel, 1995, Silva, 2000; Gomes, 2008). Seguindo este modelo tem-se que 0 homem
de verdade € solitario, reservado, superficial e pratico no que se refere as suas
experiéncias pessoais (Gomes, 2008).

Em estudo sobre a fungéo da religido na construcdo social da masculinidade,
Ecco (2008) aponta que na cultura crista ocidental apresenta influéncia no conceito de
“masculinidade hegemonica”. O autor aponta para os valores que reforcam o homem
como a imagem de Deus: objetivo, responsavel por seus filhos, potente e viril. Trechos
biblicos analisados pelo autor ressaltam a submissdo da mulher ao marido e apontam
para a supremacia do homem.

Essas representacOes sobre o “ser-homem” podem nos ajudar a refletir acerca da
relagdo homem-salde-cuidado, pois constroem ndo somente modos de vida, mas
também modos de adoecer e morrer (Braz, 2005). O modelo hegeménico de
masculinidade dificulta o reconhecimento dos homens de suas necessidades de salde,
acarretando em risco ndo sO para sua salde, mas também para a de seus familiares
(Gomes & Nascimento, 2006).

Os homens muitas vezes silenciam a dor ou sofrimento para sustentar a ideia de
forca. As masculinidades por se construirem em oposi¢do ao universo feminino se

contrapdem aos comportamentos baseados no cuidado em salde, que se revelam em
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maior dificuldade na busca por assisténcia em salde (Braz, 2005; Machin et al., 2011).
Esses ideais de masculino e feminino conduzem também os servigos de salde, que se
estruturaram como espagos femininos, destinados as mulheres, criangas e i1dosos

(Machin et al., 2011)

3.6.3 Analises quantitativas

Os dados obtidos com a aplicacdo da EMEP e do GCQ foram analisados
quantitativamente por meio dos programas Excel 2007 e Statistical Package for the
Social Sciences for Windows (SPSSW) versdo 20. O valor médio, o desvio padrdo e 0s
valores minimos e maximos foram calculados para cada questdo do GCQ e para cada

fator da EMEP, conforme descrito por seus autores.

3.7 Procedimentos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Pesquisa René Rachou — Fundacdo Oswaldo Cruz (Parecer 13/2011) e pelo Comité de
Etica em Pesquisa do hospital participante (Parecer 82/2011), considerando-se o
disposto na Resolugdo 196/96, que dispde sobre diretrizes para pesquisas com seres
humanos no Brasil (Ministério da Saude, 1996).

Os entrevistados foram informados sobre os objetivos da pesquisa e de suas
formas de participacdo. Apds esses esclarecimentos assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido ficando, o pesquisador com uma cépia e 0s
participantes com outra de igual teor. Visando a confidencialidade das informagoes

prestadas, suas identidades foram substituidas. Os materiais relativos as folhas de
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respostas, gravacGes em audio e transcri¢cBes das entrevistas, estdo guardados, em local

seguro, de acesso somente da pesquisadora.

4. RESULTADOS

Os resultados sdo apresentados em trés artigos cientificos enviados para
publicacdes. Cada trabalho esta formatado conforme as regras de normatizacdo exigidas
por cada periddico.

O primeiro artigo, intitulado “Sentidos do cuidado: a perspectiva de cuidadores
de homens com céancer”, enviado para a Revista Psico-USF (Anexo 6), apresenta 0s
sentidos que os cuidadores de homens com cancer atribuem ao seu fazer, sob o olhar do
referencial fenomenoldgico heideggeriano.

No segundo texto, “O cuidado aos homens com cancer: percepgdes de pacientes
e seus cuidadores”, enviado para revista Psicologia USP (Anexo 7), prop6e uma
superacdo das dicotomias presentes entre as diferentes correntes tedricas, ao fazer um
didlogo entre o referencial de género e a perspectiva fenomenoldgica-existencial
heideggeriana na analise das percep¢des dos cuidadores sobre o cuidar de um homem
com cancer e as percepc¢des dos homens sobre o cuidado recebido.

O terceiro artigo, “Enfrentamento e bem-estar em homens com cancer e seus
cuidadores”, em fase final de redacdo, analisa os modos de enfrentamento da situagéo
de cuidar e ser cuidado em oncologia e o bem-estar global de pacientes e cuidadores,

numa perspectiva quantitativa.
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4.1 Artigo 1: Sentidos do cuidado: a perspectiva de cuidadores de homens com
cancer

Sentidos do cuidado ao homem

Resumo

Hé& na atualidade uma tendéncia para que 0s cuidados aos pacientes com cancer sejam
realizados no ambito familiar. Nesse sentido, o presente estudo buscou compreender
como os cuidadores de homens em tratamento oncoldgico significam a experiéncia do
Cuidado. Foram realizadas entrevistas com 0s sujeitos em um hospital publico,
especializado em oncologia, na cidade de Belo Horizonte - MG. Na analise, realizada a
luz do referencial fenomenologico heideggeriano pode-se comprender o sentido que 0s
cuidadores atribuem ao cancer, o significado atribuido & experiéncia de ser cuidador e
os sentidos do cuidar. Considera-se que conhecer o0s sentidos que o0s cuidadores
atribuem ao seu fazer, possibilita pensar em interven¢des direcionadas as necessidades
desses sujeitos, visando melhorar sua qualidade de vida.

Palavras-chave: Cuidadores; Sentido; Fenomenologia Existencial

Abstract

There is currently a tendency for the care of patients with cancer are performed within
the family. In that sense, this was to understand how caregivers of men undergoing
cancer treatment mean the experience of care. Interviews were conducted with the
subjects in a public hospital specializing in oncology, in the city of Belo Horizonte -
MG. The analysis conducted in light of the Heideggerian phenomenological one can
know the meaning that caregivers attach to cancer, the meaning attributed to the
experience of being a caregiver and the care of the senses. It is considered that knowing
the meanings that attach to their caregivers do, think of possible interventions targeted
to the needs of these individuals, to improve their quality of life.

Keywords: Caregivers; Sense; Existential Phenomenology

Resumen

Actualmente, existe una tendencia a que el cuidado de pacientes con cancer se llevan a
cabo dentro de la familia. En ese sentido, este era comprender como los cuidadores de
los hombres sometidos a tratamiento contra el cancer: la experiencia de la atencion. Se
realizaron entrevistas con los sujetos en un hospital pablico especializado en oncologia,
en la ciudad de Belo Horizonte - MG. EIl analisis llevado a cabo a la luz de la
fenomenologia heideggeriana puede conocer el significado que atribuyen a los
cuidadores del cancer, el significado atribuido a la experiencia de ser un cuidador y
cuidado de los sentidos. Se considera que el conocimiento de los significados que se
adhieren a sus cuidadores hacen, piensan de las posibles intervenciones dirigidas a las
necesidades de estas personas, para mejorar su calidad de vida.

Palabras clave: Cuidadores; sentido, fenomenologia existencial
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Introducao

Ao se pretender trabalhar com cuidadores, faz-se necessario compreender o que
vem a ser Cuidado. A filosofia existencial heideggeriana traz uma profunda reflexao
sobre o assunto, apontando para seu sentido ontoldgico. Dessa forma, o Cuidado
constitui o ser humano, define sua esséncia e determina a estrutura de sua préatica
(Heidegger, 2008).

Assim, pode-se dizer que somos Cuidado. Langado no mundo, 0 homem tem que
se fazer, construir sua existéncia. Esse movimento constante de ter que ser € permeado
pelo Cuidado: a si, aos outros e ao mundo (Critelli, 1996). Seja individual ou
coletivamente o homem escolhe o que vai estar sob seus cuidados, aproximando-se ou
se afastando de seu mundo vivido, de seu interesse (Critelli, 1996). Por ser um modo em
que a pessoa sai de si e se centra no outro, 0 Cuidado tanto adquire a significacdo de
desvelo e solicitude, quanto a de preocupacdo e inquietacdo pelo outro ao qual nos
sentimos envolvidos e afetivamente ligados (Heidegger, 2008).

Em situacdo de adoecimento por doengas como 0 cancer, que traz consigo a
representacdo social de sofrimento, deterioragéo e morte, os significados que o Cuidado
adquire sdo somados as situacGes precedentes e as possibilidades que o mundo coloca
ao homem, fazendo-o assumir sua condicéo de cuidador. Ao decidir agir-em-funcgdo-do-
outro, 0 ser se reestrutura e, junto ao outro, atualiza seu projeto existencial através da
construcdo da nova identidade: a de cuidador (Ayres, 2004).

Ao se tornarem cuidadores, as pessoas compartilham suas percepgdes, emogoes,
sentimentos, valores e saberes ao ser que esta sob seus cuidados (Oliveira & Carraro,
2011). Nesse sentido, pode-se dizer que o cuidador tem seu ser-ai envolvido com o

paciente e, a partir do momento que assume o Cuidado, passa a “ser-com-0-outro-que-
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estd-morrendo” e essa relacdo sempre afeta de alguma maneira sua existéncia (Souza &
Boemer, 2005),

Frente a este cenario, a Organizacdo Mundial de Saude, considera o atendimento
as necessidades dos cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos,
que, sdo os cuidados dispensados, desde o diagndstico até o processo de luto, dos
pacientes e seus familiares, visando o cuidado total, para garantir uma melhor qualidade
de vida dos envolvidos no processo de adoecimento (WHO, 2011).

Nos ultimos anos, tendo em vista a elevada incidéncia e prevaléncia do cancer
na populacdo masculina mundial, observa-se a necessidade de reflexdo acerca do
processo salde-adoecimento-cuidado de homens com cancer. A dificuldade de
mobilizacdo dos homens para as praticas de prevencdo e diagndstico precoce das
neoplasias, bem como a menor adeséo desse publico ao tratamento oncoldgico apontam
para implicagbes dos modos de vida dos homens na maneira como se vinculam
as agdes de cuidado.

Estudos apontam que o diagnéstico de cancer coloca 0os homens frente a uma
situacdo de limitacGes, fragilidades e necessidades de cuidados, frequentemente
associadas ao universo feminino. Tais situagfes se contrapdem aos modos como eles
aprenderam a exercer a masculinidade, com seus significados de invulnerabilidade,
forca e provedor (Xavier, Ataide, Pereira & Nascimento, 2010). A constante
necessidade de cuidados, imposta pelo adoecimento implica em uma redistribuicdo dos
papéis familiares, fazendo com que o “homem-cuidador” passe a ocupar uma posicao de
“homem-cuidado” (Dazio, Zonobe & Zago, 2009).

Nesse sentido, o presente estudo buscou compreender como os cuidadores de

homens em tratamento oncoldgico significam a experiéncia do Cuidado.
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Metodologia

O presente estudo se ampara no referencial tedrico e metodoldgico da
Fenomenologia Existencial Heideggeriana, que busca a compreensdo da experiéncia
vivida para a interpretacdo e elaboragdo dos conhecimentos, enfatizando a dimenséo
existencial do viver e os significados atribuidos pelo individuo em seu estar no mundo
(Heidegger, 2008).

Utilizou-se como técnica para a coleta de dados a entrevista narrativa, uma vez
que essa técnica possibilita uma aproximagdo da vivéncia do sujeito através da
rememoracao de sua historia pessoal sobre um periodo de tempo especifico ou sobre um
acontecimento particular (Breakwell, 2010).

Os participantes foram selecionados por meio de critérios de intencionalidade, a
saber: ser acompanhante de um homem em tratamento oncoldgico na instituicdo; ser
maior de 18 anos; estar acompanhando o paciente em seu processo de tratamento ha
pelo menos trés meses; aceitar participar da pesquisa. Foram entrevistados 10
acompanhantes que se identificaram como cuidadores principais dos pacientes em
tratamento oncolégico em um hospital publico, especializado em oncologia, localizado
na cidade de Belo Horizonte, Minas Gerais. As entrevistas foram interrompidas
seguindo-se o critério de saturacdo e singularidade dos discursos conforme proposto por
Minayo (2007).

Utilizou-se a pergunta norteadora “O que é Cuidado para vocé?”. Deixou-se que
0s participantes discorressem sobre o assunto e, a medida que falavam, outras questdes
foram sendo introduzidas, buscando compreender como os cuidadores significavam o
cuidado; suas vivéncias de cuidadores, as implicagdes em suas vidas e as

especificidades de se cuidar de um homem com cancer.
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A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Pesquisa René Rachou — Fundacdo Oswaldo Cruz (Parecer 13/2011) e pelo Comité de
Etica em Pesquisa do hospital participante (Parecer 82/2011), considerando-se o
disposto na Resolucdo 196/96, que dispOe sobre diretrizes para pesquisas com seres
humanos no Brasil (Ministério da Saude, 1996). Os entrevistados foram esclarecidos
sobre a confidencialidade das informacdes prestadas e suas identidades foram
substituidas por seu grau de parentesco com o paciente (filho, esposa...).

Na anélise, realizada a luz da metodologia fenomenoldgica (Heidegger, 2008)
buscou-se as descricbes organizadas do que esta sendo vivido pelo sujeito. A
organizacdo das narrativas dos sentidos relacionados ao cuidar de homens em
tratamento oncoldgico possibilitou construir os seguintes nucleos de sentidos: sentidos
do céncer; sentidos atribuidos a experiéncia de ser cuidador e; ser cuidador de um

homem com céancer.

Resultados e discussao

Participantes

Todos os cuidadores participantes do estudo fazem parte do grupo familiar do
homem em tratamento oncoldgico, sendo um pai, cinco filhos (as) e quatro esposas. A
idade dos cuidadores variou entre 27 e 65 anos. Seis cuidadores residiam no interior do
estado e estavam na capital para acompanhar o paciente, os demais cuidadores eram
provenientes da capital e da regido metropolitana. A renda média familiar foi de dois

salarios minimos®.

® R$ 622,00 era o valor do salério minimo vigente no pais em 2012.
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Sentidos que os cuidadores atribuem ao cancer

Imerso em seu projeto existencial, 0 homem n&o pensa se tem ou ndo salde, esta
ja esta pressuposta (Deliberador & Villela, 2010). Assim, diante do diagndstico de
cancer de seu familiar, os cuidadores relataram suas vivéncias frente ao confronto com o
inesperado: ““A gente nunca pensa que pode acontecer na familia da gente (...) Ouve
falar e tal. A gente nunca pensa que pode acontecer comigo ou com alguém mais
proximo de mim” (Filha 1); “Por mais que a gente ja tava por dentro que podia ser
isso mesmo, mas pra mim foi um choque” (Filha 2);*“Foi um choque para nés quando
nos descobrimos que 0 nosso pai tava com essa doenca (...) A familia toda foi no fundo
do poco (...)”” (Filha 3); “Ai que deu essa doenca na biopsia. Foi dificil nos primeiros
dias depois que a gente descobriu (...)” (Esposa 1).

A vivéncia da doenca e do tratamento provoca um distanciamento da
familiaridade e da habitualidade da existéncia e tanto 0s pacientes quanto seus
cuidadores familiares passam a conviver com uma realidade inesperada.

Os cuidadores participantes desse estudo, se referem ao cancer como “essa
doenca”, demonstrando a dificuldade de nomea-lo. A prondncia da palavra cancer em
alguns grupos é considerada como um chamado da doenca para si. Assim, a nao
nomeacdo do cancer pode apresentar-se como uma tentativa de afastar as implicagoes
sociais do diagnostico, bem como um meio de evitar que se adoeca desse mal (Veras,
2009).

Esses discursos também podem apontar para o estigma social do céncer.
Representado como algo invasivo, limitante, traumatico, que acarreta em

desfiguramento, dor, crise financeira, trauma emocional, perda das func¢Ges corporais e
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morte, o temor social relacionado ao cancer impede até mesmo que seu nome seja dito
(Souza, 2011).

No entanto, quando facticidades como o cancer surgem na vida do sujeito e o
confrontam com a morte, ela pode até mesmo se tornar uma aliada, pois surge como

uma alternativa para a cessagédo do sofrimento:

(...) Ele ja ta& todo avancado e o medico ja ndo t4 dando muito tempo
mais pra ele (...) Nao que a gente quer que ele vai, mas vé ele gritando
de dor, igual a gente Vvé. (...) Do jeito que eu vi meu pai, eu pedi pra Deus

da pra ele o descanso (...) (Filha 3).

O céncer é representado socialmente de forma mais intensa como um dos
simbolos da morte (Souza, 2011). O medo que se tem em relagdo a doenca nao é o
medo de simplesmente morrer, mas sim de se “morrer de cancer” (Barbosa, Francisco &
Efken, 2007). Ao se perceber como um ser-para-a-morte, o0 homem é chamado a
considerar sua existéncia de uma forma mais prépria, a se preocupar com sua existéncia,
compreendendo sempre que a morte € o limite para suas possibilidades (Almeida,
Rezende, Schall & Modena, 2010). Imerso em seus afazeres, a morte apresenta-se como
algo distante, impensavel. No entanto, independentemente do projeto que eleja para si, a
morte é uma possibilidade que ndo é da escolha do Dasein, pois é uma possibilidade

existencial (Heidegger, 2008).

Sentido da experiéncia de ser cuidador
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A doenga, ao se apresentar como uma facticidade, retirou os sujeitos de sua
familiaridade e os fez adentrar em um mundo de novo, marcado por tratamentos e
restricbes em suas possibilidades existenciais: “Trabalhava. Ai eu larguei, né? No

momento eu to s6 acompanhando ele.”” (Filha 1);

Largo tudo, largo tudo, igual eu ja larguei. Larguei tudo, larguei
servigo, larguei festa, larguei tudo (...) eu era uma pessoa que...
trabalhava, né? Trabalhava, tinha mais vida, mais assim entusiasmo com
as coisas. Entéo o dia-a-dia, vocé vai perdendo o campo vai deixando as

coisas. (Esposa 2)

(...) eu trabalhava num trailler, né? Meu mesmo, s6 que acabou por eu ta
cuidando dele, nesse exame e consulta entdo eu tive que fechar o trailler
pra mim tomar conta dele. Entdo eu ndo ‘t0’ podendo trabalhar porque

eu tenho que ficar olhando ele. (Filha 2)

Ao decidir agir-em-fungéo-de, o Ser tende a uma posi¢do determinada por uma
situacdo que precede a deciséo e que se reestrutura para e pelo sujeito da deciséo, a
partir do momento que junto ao outro atualiza seu projeto existencial em decorréncia da
decisdo tomada (Ayres, 2004; Seibt, 2008). No presente estudo, os cuidadores dos
homens em tratamento oncoldgico encontraram em seus lagos familiares com o paciente
a situacdo precedente a decisdo e esta modificou seu projeto existencial inicial, pois ao
decidir ser cuidador passaram a viver em fungéo do paciente.

Ao decidirem ser cuidadores, os participantes desse estudo reestruturaram seus

projetos existenciais em funcdo do “ser-adoecido”. Ao se considerar que o Dasein é
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essencialmente em funcdo dos outros, pois a preocupagdo se revela como modo
primordial de ser-com-os-outros, tém-se contida a responsabilidade de assumir seu ter-
que-ser, ocupando-se do mundo e preocupando-se com os outros (Martins Filho, 2010).
Em seus discursos, os cuidadores relatam que encontram-se de tal forma “pré-

ocupados” com o outro que chegam até mesmo se sentirem adoecidos:

(...) A gente sente como se tivesse com ela também (a doenca), porque
vocé ta ali na luta todo dia. Cada soro que ele toma na veia eu sinto na
minha também. Cada soro que ele toma ali, cada picada € uma no meu

brago também (Esposa 2).

Esse envolvimento que chega a sentir a dor do outro, s6 é possivel porque esse
outro é alguém significativo para o cuidador. A relacdo com o “ser-doente” sempre afeta
de alguma maneira a existéncia daquele que cuida, pois s6 cuidamos do outro quando a
existéncia desse outro tem significado para nés (Critelli, 1996; Souza & Boemer, 2005).

Ao se assumirem cuidadores, os participantes desse estudo, mesmo tendo a
consciéncia de que precisam de ajuda, priorizam o Cuidado ao paciente por

considerarem que este € quem mais precisa:

Porque no momento eu posso ta até precisando de uma ajuda, mas nao
como ele. Eu tenho que ta bem, eu tenho que ficar bem, eu tenho que
ficar bacana, bonitinha, chique pra ele. Pra poder cuidar dele, né? (...)
Fico de segunda a segunda. Fico sem tomar banho, fico sem comer, fico
na... na coisa, mas to ai (...) Com esse tipo de problema a gente tem que

se anular, se ignorar, vocé entendeu (...) Cuida s6 dele. Esquece de vocé.
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Mas cuida de vocé assim, alimenta, dorme, procura relaxar, ndo procura
ficar pegando outros problemas pra vocé ndo acarretar mais problema,

pra vocé poder ficar com a mente boa pra poder ajudar (Esposa 2)

Segundo Critelli (1996), o homem, individual ou coletivamente, escolhe o que
vai estar sob seus cuidados, aproximando-se ou afastando-se da cotidianidade de seu
mundo vivido. Mesmo que o Dasein decida ndo cuidar de si, esta atitude ja constitui
uma forma de Cuidado “descuidada”, que ndo deixa de ser um Cuidado, pois ndo ha
como existir sem cuidar do que quer que seja. Na fala anterior ao apontar que 0s
cuidadores devem esquecer de si mesmos para pensar SO no paciente, a participante
aponta para esse Cuidado de si que se apresenta sob a forma de “descuido”.

O Cuidado “descuidado” de si também envolve a dimensdo subjetiva dos
cuidadores. Em muitos momentos, sentimentos como medo da possibilidade de morte
do outro e até mesmo cansaco fisico e subjetivo advém. No entanto, perto dos pacientes
0s cuidadores procuram sempre demonstrar que as coisas estdo bem, mesmo quando
ndo estdo: “(...) Ai eu fui em casa, ai eu senti, eu chorei e tal, eu desabafei (...) se eu
tiver triste ele vai ficar triste também. Ele vai achar que ‘ta” morrendo. Eu tenho que

ficar sempre bem, né?”” (Esposa 3);

(...) estresse mesmo e esse estresse nunca que a gente pode passar pra
eles. (...) Tem hora que a gente chora, mas longe dele. Sempre perto dele
a gente ‘t4’ rindo, eu ‘t6’ rindo, eu ‘t6’ contando. (...) Se ele vé a gente
triste, fica, mas a gente nunca demonstra. A gente pode ficar triste, igual

a gente sabe, o médico passou pra nés o estado dele, ai a gente chega

61



perto dele sempre brincando, rindo. (...) Entdo a gente chora com os

outros e ri com ele. (Filha 3)

(...) a gente via que ele ficava bem triste, mas a gente sempre ‘tava’ la
em cima, né? A gente fazia forca pra ele ndo perceber que a gente ‘tava’
triste, né? (...) Eu chorava escondida, assim rezando e tudo, mas eu
nunca deixei ele perceber que a gente ‘tava’ muito preocupada com ele.

(Filha 1)

Os discursos dos cuidadores esta em consondncia com a literatura que aponta
que o estado emocional dos cuidadores afeta o estado emocional dos pacientes (Rezende
et al, 2005, Tavares & Trad, 2009). Esse ndo poder compartilhar com o paciente seus
medos e angustias faz com que os cuidadores tenham a necessidade de ter alguém pra
desabafar. No entanto, os cuidadores relatam que pela falta de tempo, dentre outros
fatores se afastam do convivio social, ou as pessoas se afastam deles, o que faz com que

os cuidadores se sintam sos:

A gente sofre também. A familia afasta, os amigos. (...) Hoje, tirando eu
e meus trés filhos e a minha irma, ndo tem mais ninguém nao. (...). Mas a
gente fica muito s@, sabe? Igual no meu caso € eu e ele, ele e eu, é meu
companheirinho. (...) Que a gente também a gente ndo tem de tempo de
conversar, nao tem tempo de desabafar. (...) Que tem muitas coisas que
ndo posso falar com ele, ndo posso desabafar com ele, ndo posso

compartilhar com ele. Ai tem hora que vocé sente. (...) é uma coisa que
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eu fico pra mim, eu ndo vou falar pra ele, pra ndo preocupar ele, pra

nao... entdo ai vocé se sente so. (Esposa 2)

Frente a este cenario, faz-se necessario discutir sobre a importancia da escuta aos
cuidadores de pacientes com céncer. Muitas vezes os profissionais de saude, devido a
dindmica de seu trabalho, se preocupam com o paciente ficando seu cuidador a margem
das acOGes de saude. Escutar os cuidadores, oferecer a eles esse momento para o
desabafo de seus medos e ansiedades se faz importante para auxilid-lo na adaptacdo e
aceitacdo de seu novo projeto existencial, através da ressignificacdo da situacéo
vivenciada (Almeida, et al, 2010).

Estudos apontam que o diagndstico de cancer provoca uma ruptura na vida da
pessoa adoecida (Hou, Law & Fu, 2010). Neste estudo, pode-se constatar que também
0s cuidadores vivenciam essa ruptura existencial, pois em seus discursos relatam
somente o adoecimento e tratamento de seus familiares.

Procuram esquecer sua vida antes de se tornarem cuidadores e evitam pensar no
futuro, pois temem mais sofrimento: ““(...) a vida a gente tem que viver o hoje, ndo tem
que ficar pensando no que pode vim (...) E viver o hoje pra ficar tranquilo (...) O que
aconteceu nao tem como mudar. Eu penso dagora pra frente” (Filha 1); “(...) Cada dia
€ Unico pra nés. Nés ndo sabemos se amanha nos vamos ter ele vivo. Entdo cada dia

nos vivemos o melhor possivel com ele.” (Filha 3);

(...) Eu acho que o futuro é... nem sei. A Deus pertence. O futuro é
quando? O futuro é hoje? N&o sei o que é o futuro. Entdo, eu nédo
preocupo com o futuro, né? Eu preocupo assim, igual agora ele ‘ta’ ali

oh. (...) E isso que eu preocupo. Agora 0 amanhi ou depois 0 que

63



acontecer € isso mesmo. (...) Da minha vida pra tras eu ndo quero
lembrar dela. Acabou, deixa ela pra tras, vocé ‘t4’ entendendo? A gente
tem que viver é o agora. (...) Eu ‘t0’ vivendo uma outra vida. A vida que

eu vivi eu esqueci dela. (Esposa 2)

A unidade originaria da estrutura do Cuidado é a temporalidade. Ao cuidar das
coisas 0 Dasein se dispersa no presente, fazendo com que o Cuidado se torne um
incessante voltar-se sobre o agora. A acdo presente de cuidar € configurada pela
possibilidade futura da morte do outro (Seibt, 2008). Assim, se preocupar com 0
presente e ndo pensar no futuro constitui uma tentativa de evitar o sofrimento da perda
do outro. A tentativa de esquecer momentos passados em que a doenga e a jornada do
cancer ndo faziam parte de suas vidas possibilita a aceitacdo da situa¢do vivenciada.

Em seus discursos, o0s cuidadores apresentam medos relacionados
principalmente ao bem-estar do paciente: ““(...) Medo de acontecer alguma coisa assim,

com ele, de repente, 1&a no momento e eu ndo poder fazer nada.” (Filha 1)

Eu tenho medo dele n&o ter o conforto da minha parte. Dele ndo ‘ta’
feliz, dele ndo ‘ta’ bem, dele ndo... faltar alguma coisa pra ele assim, da
minha parte, entendeu? (...) Mas deu... medo assim, de Deus me livre e
guarde deu adoecer e ndo poder cuidar dele direitinho igual eu cuido,
né? (...) Por que eu tenho medo de que atraves, as vezes, de uma agua
que eu dou de bicarbonato eu ter que parar com ele aqui, ai eu matei ele,

pronto. (Esposa 2)
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A possibilidade de vir-a-ser cuidador foi apresentada e os participantes do
estudo a acolheram e assumiram. No entanto, ndo receberam informacdes sobre as
formas como o cuidado pode ser realizado de uma forma a auxiliar tanto o paciente
quanto a si mesmos. A preparacdo dos cuidadores deve ser realizada ndo somente no
sentido de prepara-los para os cuidados técnicos, mas também para o cuidado voltado
para as questdes subjetivas (Almeida et al, 2010).

Em sua missdo, os cuidadores sdo exigidos a suportar junto o sofrimento, num
encontro capaz de guardar os sentidos da existéncia do sujeito (Maffioletti, Loyola &
Nigri, 2006). Assim, as acdes voltadas para a preparacdo dos cuidadores devem
considerar a necessidade de valorizar seu modo de ser cuidador, os sentidos atribuidos
ao processo de cuidar e as formas como o Cuidado é realizado, para que, juntamente
com os atores desse processo, as intervencdes considerem os aspectos fisicos, psiquicos
e sociais envolvidos em sua realidade (Almeida, Savassi, Schall & Modena, no prelo).

Diante de toda essa situacdo de possibilidade de perda do ente querido e de
“viver-em-funcdo-do-outro”, os cuidadores utilizam algumas formas de enfrentamento
para lidar com a realidade vivenciada. Uma dessas formas de enfrentamento, se
apresenta através da aceitacdo da experiéncia, numa tentativa de amenizar o sofrimento:
“O que a gente tem que passar nao pde na porta dos outros néo (...)”” (Esposa 3); “Eu
acho que o sofrimento a gente tem que passar por isso mesmo, né? Todo mundo sofre,

uns mais, outros menos. A gente pede a Deus pra melhorar, né? (Esposa 4);

Amo ele demais. E s6 eu e ele. No mais vocé tem que aceitar a realidade,
(...) Eu choro porque eu sei que amanh& ou mais... ou depois 0 que vai
acontecer. Mas eu ndo quero pensar isso, vocé ta entendendo? Eu néo

quero pensar. Mas a realidade € essa.(...) Porque aquilo que é seu, vocé
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ndo deixa pra ninguém, porque ninguem vai resolver aquilo que é seu.

(Esposa 2)

(...) O que Deus traca pra todo mundo é isso. A pessoa marcou de passar
a gente ndo pode tomar dele e passar pro outro. Se da uma coisa pra

mim eu ndo posso passar pra vocé, né? (Filho 1)

Essa tentativa de aceitacdo da realidade constitui uma forma que os cuidadores
encontraram para cuidarem de si, pois assim, significam a experiéncia presente. A
esperanca da cura e até mesmo a aceitacdo do ser-para-a-morte, constituem outras

formas de enfrentamento da situacao utilizadas pelos cuidadores:

(...) a gente pede Deus ‘Oh Deus cura, cura 0 meu pai.” Talvez ndo é
essa cura que Deus vai fazer. Talvez o que Deus vai fazer pra ele é o
melhor, que vai dar pra ele o descanso. (...) ndo é porque eu ‘t6’ falando
assim que eu quero que 0 meu pai morra. Eu ndo quero que meu pai...
mas eu queria que Deus curasse ele se fosse possivel, mas se ndo for
possivel, que Deus desse 0 descanso de tanto sofrer (..) E dificil

acreditar que a gente gosta da pessoa e a pessoa ‘td’ indo. (Filha 3)

(...) A Unica coisa que eu precisava era que o médico chegasse perto de
mim e falasse assim: ‘Ele estd curado, ndo vai ter nada mais, nada,
nada. SO saude.’ Isso pra mim ‘t4” bom. Fico no chéo, fico sem almogo,
sem banho, fico sem colch&o, fico em pé a noite inteira, tudo pra mim

‘t4” bom. (Esposa 2)
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Para os cuidadores todo o esforgo empreendido nesse novo projeto existencial,
todo o cuidado-com-o-outro seria recompensado pela cura do paciente, ou quando esta
ndo é possivel, pela cessacdo do sofrimento. Ao vivenciarem com o paciente todo o
processo do cancer, os cuidadores frente ao sofrimento do ente querido, comecam a
aceitar a morte como uma possibilidade da existéncia. Ao se perceber como um ser-
para-a-morte 0 Dasein defronta-se com a vida, afasta-se de opinides convencionais e
escolhe autonomamente como vai viver, libertando-se das diversas preocupacdes e se
dispondo a viver sua vida (Seibt, 2008).

A espiritualidade foi outra forma de enfrentamento encontrada nos discursos dos
cuidadores: ““Se ndo é Deus na minha vida eu acho que eu ndo aguentava” (Filha 3);
“Teve um dia que eu cheguei assim ‘Oh Jesus ndo agiilento mais ndo’ parece que as
forcas vao acabando. (...)” (Pai); “Tudo o que Deus faz pra nds ‘ta’ bom, eu aceito”

(Esposa 4);

Busca Deus, vai conversando com Deus, o0 conhecimento da palavra de
Deus. Esquece o que eu falo, o que o outro fala, preocupa com Deus,
pede esclarecimento, que ele vai te dando o esclarecimento das coisas,
entendeu? (...) Tem hora que eu falo assim: *‘Senhor me fortalece, ndo me
deixa cair, ndo me deixa no chao, ndo me deixa abaixar a minha cabeca,
me pde sempre de cabeca erguida. Sempre fortalece as minhas pernas,
0s meus bracgos, a minha mente e 0 meu coracao. Porque eu ainda tenho

muito, mas muito ainda pra passar.’ (Esposa 2)
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A doenca pode representar uma oportunidade de crescimento espiritual, uma vez
que lembra ao sujeito sua fragilidade e traz questdes sobre o propésito das coisas (Saad
& Nasri, 2008). Nos momentos mais dificeis do enfrentamento do céncer, as pessoas se
voltam para a espiritualidade como forma de encontrar a esperanca para a cura, e Como
fonte de apoio para suportar os desafios provocados pelo tratamento e até mesmo para
confrontarem-se diante da impossibilidade da cura (Salci & Marcon, 2010; Souza,
2011). Assim, a crenga em um Ser superior torna-se uma importante fonte de apoio para
o enfrentamento do cancer, auxiliando os cuidadores a suportar o isolamento social, o
desgaste fisico, financeiro e emocional que surgem a partir da tarefa de cuidar, além de
ajudar os cuidadores a encontrar um sentido ao adoecimento do familiar e a aceitar a
nova condicéo existencial, permitindo vivenciar essa fase de mudangas.

A fé também constitui um recurso poderoso para o fortalecimento dos vinculos e
lacos familiares, uma vez exerce um equilibrio emocional, auxiliando no processo de
aceitacdo e na busca de um significado para a situagéo (Di Primio et al, 2010; Fornazari
& Ferreira, 2010).

A esperanga de retomar o projeto existencial inicial é apresentado pelos
cuidadores através do término do tratamento oncoldgico: ““(...) Ai agora que vai voltar a
rotina normal” (Filha 1). Para os cuidadores o término da quimioterapia apresenta-se
como a cura da doenca e término de um periodo dificil de suas vidas em que a rotina
normal, a familiaridade foi perdida e agora pode ser novamente encontrada.

Para alguns cuidadores a experiéncia de acompanhar o familiar com cancer
durante o processo de adoecimento/cuidado pode ser ressignificada: ““Cada dia que
passa é uma novidade, cada dia que passa é uma coisa diferente. E uma surpresa. A

vida é uma caixinha de surpresa (...) E a vida” (Esposa 2); “(...) A melhor escola que
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existe é o sofrimento, vocé sabe disso, né? E o que mais ensina a gente é o sofrimento”

(Isaac); “E o que ‘td’ aprendendo aqui, um ajudar o outro” (Esposa 4);

(...) antes eu ouvia falar cancer ja era um choque assim pra gente assim,
sabe? (...) Agora eu ja me vejo assim, quando fala cancer eu ja me vejo
assim uma pessoa mais preparada pra poder ‘ta’ lidando com o

tratamento (Filha 1)

(...) essa doenca, essa doenca veio unir a familia toda (...) Uma licdo de
vida. E uma licdo pra dar mais valor a vida. (...) ‘T4’ sendo uma ligo,
uma aprendizagem pra minha vida, minha filha. (... ) Eu falo que essa
doenca do meu pai veio dar uma licdo na familia. E aqui no hospital a

gente aprende a dar mais valor pra vida da gente. (Filha 3)

A doenca, enquanto facticidade que coloca o homem frente & sua finitude,
apresenta a fragilidade da vida, exigindo uma nova postura frente as situacdes. Essa
nova postura sera determinada pelo sentido que o sujeito atribui as mudangas. Assim, 0
desafio que toda doenca impde aos cuidadores de si mesmos e dos outros é a capacidade
de termos uma presenca viva e acolhedora (Deliberador & Villela, 2010). A
ressignificacdo da vivéncia de cuidar de um homem com céncer, apresentada pelos
cuidadores demonstra a capacidade acolhedora dos sujeitos.

Para Minkowski (2001), retirar do ser humano a possibilidade de adoecimento é
retirar-lhe a possibilidade de reflex&o, pois a doenca se apresenta como um convite a um
reposicionamento perante a vida ao perguntar-lhe por seu sentido. As familias

reconhecem que ao vivenciar o cancer pode-se conhecer melhor a existencialidade de
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ser-com-o-ser-doente. Assim, a doenga possibilita o fortalecimento dos lagos familiares
e a percepc¢édo de que a experiéncia do cancer pode ser uma licdo de vida, fazendo com
que valores materiais cedam lugar aos valores afetivos (Di Primio et al, 2010; Souza,

2011).

O sentido do cuidar do homem com cancer

Para alguns cuidadores o fato do paciente ser homem ndo se apresenta como um
fator importante para suas praticas de cuidado: “Ndo. O mais importante € o amor”
(Esposa 2); “(...) a mesma coisa. (...) Pra mim o mesmo cuidado que tenho com ele,
tenho com a minha mae.” (Filha 3); “A mesma coisa. Pra gente que é esposa, que é
filho, acho que isso ai ndo tem diferenca se € homem ou se é mulher ndo. O que manda
ai é mais o amor pela pessoa que a gente gosta.” (Esposa 3). Para esses cuidadores o
apoio oferecido ao familiar apresenta-se como 0 mais importante em suas praticas de
cuidado. A manifestacdo do amor nas praticas de cuidado intensifica as relagdes
familiares, fortalecendo os vinculos e facilitando a adaptacdo da familia & cronicidade
da doencga (Caetano, Fernandes, Marcon & Decesario, 2011).

Apesar de em seus discursos sobre o Cuidado ao homem com cancer, 0S
cuidadores ressaltarem que 0 amor e o0 carinho sdo fatores importantes para o cuidado,
outros cuidadores afirmam que o sexo da pessoa cuidada apresenta-se como um fator
que merece destaque: “(...) € diferente. E teimoso (...) tem que ter muita paciéncia (?) A
mulher é mais facil, né? Eu acho.” (Esposa 4); ““(...) as vezes fica agressivo, ndo aceita
que fala as coisas, xinga” (Esposa 3); “Nao tem nada a ver ndo. Todos os dois €
homem, né? (Se fosse uma mulher?) Ai ja era mais complicado. A gente ia sentir mais

vergonha.” (Filho 2).
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Esses dados corroboram com estudos que apontam que homens e mulheres
vivenciam de maneiras diferentes o adoecimento por cancer e o tratamento oncoldgico.
Xavier et al (2010) apontam que homens e mulheres demonstram comportamentos
diferentes para lidar com a nova condi¢cdo de saude, bem como percebem a salde de
formas diferentes, 0 que gera impacto nas estratégias que utilizam para cuidarem de si.
As estratégias de enfrentamento do cancer utilizadas por homens e mulheres foram
estudadas por Gianini (2004). Para o autor, enquanto 0s homens apresentam
dificuldades de expressarem 0s sentimentos e de se apropriarem de suporte social, as
mulheres mostraram mais expresses de sentimentos e mais confortaveis em buscar
apoio da familia e dos amigos.

A compreensdo do Dasein como um ser que tem que realizar sua existéncia
implica considerar o contexto em que foi langado (Seibt, 2008). Assim, em se tratando
do cuidado para os homens deve-se considerar as especificidades do adoecer para essa
populacéo, pois as possibilidades oferecidas pelo mundo ao modo de ser dos homens,
sdo diferentes daquelas oferecidas para as mulheres. O adoecimento por cancer
contradiz as representacGes que os homens tém a respeito da masculinidade, pois revela
sua vulnerabilidade frente ao adoecimento, os colocam frente as limitagdes fisicas e
sociais, apresentando suas fragilidades e a necessidade de cuidados, o que até entdo
eram associados ao feminino (Gannon, Guerro-Blanco, Patel & Abel, 2011; Mesquita,
Moreira & Maliski, 2011). Assim, € recorrente que estes sujeitos experienciem
sentimentos de reducdo da autonomia, perda da independéncia, contribuindo com a

ideia de perda da masculinidade (Gannon et al., 2010).

Considerac0es finais
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Enquanto facticidade, o adoecimento por cancer, modifica ndo sé o projeto
existencial daquele que adoece, mas também de todo o seu meio familiar. Ao
escolherem cuidar do familiar adoecido os cuidadores tiveram que ressignificar, ndo so
a doenga, mas também seus projetos existenciais. O cuidar do homem exige que mais
uma significacéo seja feita, para que o cuidado oferecido considere suas possibilidades
existenciais, algumas definidas socialmente e que influenciam na forma de vivenciar o
adoecimento.

Compreender como os cuidadores atribuem sentido as experiéncias vivenciadas
nesse novo contexto de suas vidas faz-se importante para que se reflita sobre as a¢des de
Cuidado a esses sujeitos. Assim, conhecer 0s sentidos que os cuidadores atribuem ao
seu fazer, possibilita aos profissionais de saude pensar em intervencfes mais
direcionadas as suas necessidades visando melhorar ndo s6 sua qualidade de vida

durante a prestacdo do cuidado, mas também a dos pacientes.
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4.2 Artigo 2: O cuidado aos homens com cancer: percepcfes de pacientes e seus

cuidadores

The care for men with cancer: perceptions of patients and their caregivers

El cuidado de los hombres con cancer: las percepciones de los pacientes y sus
cuidadores

La prise en charge des hommes atteints de cancer: perceptions des patients et de leurs
aidants

Resumo

Pesquisas tém apontado que o género do paciente influencia os sentidos e as praticas
dos cuidadores. Assim, o0 presente estudo se propde a compreender como 0s homens em
tratamento oncoldgico e seus cuidadores concebem o cuidado. Foram entrevistadas
diades paciente-cuidador em um hospital publico, especializado em oncologia na cidade
de Belo Horizonte — MG. O referencial fenomenologico-existencial e o referencial de
género orientaram a analise dos dados que foram classificados em dois nucleos de
sentidos: os homens e o cuidado com a saude e o cuidar e ser-cuidado. Como resposta a
doenca, os homens ressignificaram o cuidado & salde e flexibilizaram os ideais de
masculinidade em prol da recuperagédo da satde. Os cuidadores também vivenciam uma
ruptura em seus projetos existenciais. As narrativas apontam para a necessidade de uma
escuta atenta a ambos 0s grupos visando uma melhor qualidade de vida.

Palavras-chave: Cuidadores; Homens; Cancer; Significados.

Abstract

Surveys have shown that gender influences the patient's senses and practices of
caregivers. Thus, this study aims to understand how men undergoing cancer treatment
and their caregivers conceive care. We interviewed patient-caregiver dyads in a public
hospital specializing in oncology in the city of Belo Horizonte - MG. The existential-
phenomenological referential and referential gender guided the analysis of the data that
were classified into two groups of meaning: men and health care and care and be
careful. In response to the disease, men ressignificaram health care and eased the ideals
of masculinity in favor of recovery. Caregivers also experience a disruption in their
existential projects. The narratives point to the need for a careful listening to both
groups to a better quality of life.

Keywords: Caregivers; Men; Cancer; Meanings.
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Resumen

Las encuestas han demostrado que el género influye en los sentidos del paciente y las
practicas de los cuidadores. Por lo tanto, este estudio tiene como objetivo comprender
cémo los hombres se someten a tratamiento contra el cancer y sus cuidadores concebir
la atencion. Entrevistamos a los cuidadores del paciente-diadas en un hospital pablico
especializado en oncologia en la ciudad de Belo Horizonte - MG. El género existencial-
fenomenoldgica referencial y referencial guiado el analisis de los datos que se
clasificaron en dos grupos de significados: los hombres y la asistencia sanitaria y la
atencion y cuidado. En respuesta a la enfermedad, la atencion de salud de los hombres
ressignificaram y alivid los ideales de masculinidad en favor de la recuperacion. Los
cuidadores también experimentan una interrupcion en sus proyectos existenciales. Los
relatos apuntan a la necesidad de una escucha atenta a ambos grupos a una mejor
calidad de vida.

Palabras clave: Los médicos, los hombres, el cancer, los significados.

Résumé

Des enquétes ont montré que le sexe influe sur les sens du patient et les pratiques des
soignants. Ainsi, cette étude vise a comprendre comment les hommes qui suivent un
traitement du cancer et de leurs aidants concevoir soins. Nous avons interrogé des
patients-soignants dyades dans un hdpital public spécialisé en oncologie dans la ville de
Belo Horizonte - MG. Le genre existentielle-phénoménologique réferentiel et
référentielle guidé l'analyse des données qui ont été classés en deux groupes: les
hommes de sens et de soins de santé et de soins et attention. En réponse a la maladie, les
soins de santé des hommes ressignificaram et assoupli les idéaux de la masculinité en
faveur de la reprise. Les aidants éprouvent également une rupture dans leurs projets
existentiels. Les récits soulignent la nécessité d'une écoute attentive aux deux groupes a
une meilleure qualité de vie.

Mots-clés: fournisseurs de soins; Homme; Cancer; significations.

Introducéo

No Brasil, sdo esperados cerca de 195 mil novos casos de cancer, para 0s anos
de 2012 e 2013, segundo o Instituto Nacional do Céancer (INCA, 2011). Apesar de
apresentar taxas de incidéncia semelhantes entre homens e mulheres, hd maior
letalidade por cancer entre a populacdo masculina (INCA, 2011).

Estudos apontam que a confirmacéo do diagnostico de cancer € vivenciada tanto
pelos sujeitos quanto por seus familiares como uma ruptura em sua biografia de vida

(Déazio, Sonobe & Zago, 2009; Souza, 2011). Embora o diagnostico de céancer seja
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marcado por grande sofrimento para homens e mulheres, estudos apontam implicagoes
de género e singularidades nas vivéncias do publico masculino (Xavier, Ataide, Pereira,
& Nascimento, 2010; Martins, Almeida & Modena, 2011).

Frente ao diagndstico, os homens experienciam uma nova condicdo que se
contrapde aos modos como cotidianamente exercitam e vivenciam suas masculinidades,
passando a defrontar-se com sentimentos contrarios aos padrbes estabelecidos e
idealizados socialmente (Wall & Kristjanson, 2004; Déazio, et al, 2009; Gomes, 2008).
Apo6s o diagnostico os homens deparam-se com um processo de mudangas e
transformacdes, tendo em vista as novas rotinas e as limitagbes impostas pelo
adoecimento e tratamento oncoldgico, em que novos contextos, situacdes e pessoas
passam a fazer parte de seu cotidiano (Martins et al, 2011; Mesquita, Moreira &
Maliski, 2011).

As limitacOes trazidas pela doenca, progressivamente, fazem com que o0s
pacientes se tornem dependentes dos cuidados de outras pessoas (Py, 2004). Uma
dessas figuras é o cuidador familiar. Nos ultimos anos estudos realizados com
cuidadores de mulheres tém apontado que o género do paciente influencia ndo sé as
praticas de cuidado, mas também os sentidos e significados que os cuidadores atribuem
a doenga (Rezende, Derchain & Botega, 2005; Tavares & Trad, 2009).

Em anélise da producdo bibliografica referente a atencdo no céncer, Gianini
(2004) aponta para a énfase de estudos voltados ao cuidado da mulher e da crianga, em
detrimento de estudos que tragam em sua centralidade a figura do homem com céancer.
O mesmo pode ser encontrado ao se pesquisar os cuidadores de pessoas em tratamento
oncoldgico. Diante da incipiéncia de trabalhos que tragam em sua centralidade as

especificidades de se cuidar de um homem com cancer, o presente estudo se propGe a
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compreender como 0s homens em tratamento oncoldgico percebem o cuidado recebido

e como os cuidadores representam o cuidado oferecido.

Metodologia

Estudo de referencial qualitativo que buscou compreender as percepgdes, as
crencas e as atitudes dos pacientes e de seus cuidadores sobre o cuidado.

Foram adotados critérios para inclusdo de cada um dos grupos de participantes.
Os pacientes incluidos no estudo responderam aos seguintes critérios: ser maior de 18
anos; estar em tratamento oncoldgico hd mais de 3 meses; estar acompanhado por um
familiar no momento da entrevista; estar em condi¢des de comunicacao verbal e; aceitar
participar do estudo. Ja para os cuidadores utilizou-se os critérios: ser maior de 18 anos;
se identificar como o cuidador principal; estar acompanhando o paciente no momento
da entrevista, aceitar participar do estudo. Cuidadores e pacientes foram entrevistados
no mesmo dia, porém em momentos diferentes, visando evitar que a presenca de um dos
sujeitos inibisse os discursos dos outros.

Utilizou-se como técnica para a coleta de dados a entrevista narrativa, uma vez
que essa técnica possibilita uma aproximagdo da vivéncia do sujeito através da
rememoracao de sua historia pessoal sobre um periodo de tempo especifico ou sobre um
acontecimento particular (Breakwell, 2010). No caso dos entrevistados, solicitou-se que
falassem sobre o adoecimento e tratamento por cancer e a medida que iam narrando
suas vivéncias o cuidado foi sendo enfocado pelo pesquisador.

A coleta de dados foi realizada nos setores de quimioterapia e enfermaria de um

hospital publico, especializado em oncologia, localizado na cidade de Belo Horizonte,
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Minas Gerais. Seguiu-se o critério de saturacdo e singularidade dos discursos proposto
por Minayo (2007), para delimitar o nimero de participantes.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Pesquisa René Rachou — Fundacdo Oswaldo Cruz (Parecer 13/2011) e pelo Comité de
Etica em Pesquisa do hospital participante (Parecer 82/2011), considerando-se o
disposto na Resolucdo 196/96, que dispde sobre diretrizes para pesquisas com seres
humanos no Brasil (Ministério da Saude, 1996). Os entrevistados foram esclarecidos
sobre a confidencialidade das informacdes prestadas e suas identidades foram
substituidas por nomes ficticios: os pacientes receberam nomes com P e os cuidadores
nomes com C.

O referencial fenomenoldgico-existencial heideggeriano (Heidegger, 2008) e
aspectos do referencial de género (Scott, 1995) orientaram a anélise dos dados. Buscou-
se através do dialogo entre essas abordagens compreender as experiéncias vividas pelos
sujeitos enfatizando os significados vivenciados pelo individuo em seu estar no mundo,
que por sua vez sdo permeados pelas construgdes do género masculino na cultura
ocidental.

Durante a organizacdo das narrativas buscou-se as descricOes organizadas do
gue esta sendo vivido pelo sujeito e analisou-se seus discursos para descrever 0s
significados. Assim pode-se construir 0s seguintes nucleos de sentidos: os homens e o

cuidado com a saude e o cuidar e ser-cuidado.

Resultados e discussao

Participantes
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Foram realizadas 14 entrevistas, sendo sete pacientes e sete acompanhantes que
se identificaram como cuidadores principais do paciente entrevistado. Os homens com
cancer participantes de estudo apresentaram faixa etaria entre 23 e 70 anos. Em relacao
a localizacdo primaria do tumor 14% dos pacientes apresentaram cancer de boca, 14%
de es6fago, 14% de estbmago, 14% no figado, 30% na prostata e 14% nos testiculos e
29% dos entrevistados apresentavam metéstases. O periodo de diagndstico variou de
quatro meses a seis anos.

Todos os cuidadores eram familiares dos pacientes sendo quatro esposas, um pai
e duas filhas. A idade dos cuidadores variou entre 27 e 65 anos. Todos os cuidadores
relataram estar acompanhando o paciente desde o diagnéstico até o momento atual do
tratamento.

A maioria dos entrevistados (57%) residia na capital ou na regido metropolitana
e 0s demais (43%) moravam no interior e estavam em Belo Horizonte, na casa de
familiares ou amigos, para o tratamento. A renda media familiar foi de 2 salarios

minimos®.

Os homens e o cuidado com a saude

Os cuidadores de homens em tratamento oncoldgico, relataram a demora dos

pacientes em procurar atendimento médico:

N&o ia ndo. Ele descobriu o cancer de prostata (...) Ele comecou a dar

aqueles problemas de impoténcia (...) Ai ficou dois anos, ai depois que

® R$ 622,00 era o valor do salario minimo vigente no pais em 2012.
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veio uma dor. Foi procurar um médico, e ndo teve mais jeito. (...) Ele ndo

tem os testiculos. Teve que cortar. (Carla, cuidadora do Pedro)

(...) ele era muito dificil de ir no médico. Entdo ele sempre viajava muito,
trabalhava. Ele sempre falava comigo assim: ‘Eu ‘t6’ com um problema
sério de evacuar.” Eu falava com ele assim: “Vocé vai no médico pra ver
isso’. Ele falava: ‘“N&o é nada’ (...) que ele ndo gosta de ‘t&’ falando o que

‘ta’ sentindo, s6 no ultimo caso (Carolina, cuidadora do Paulo).

(...) desde julho do ano passado que ele vem reclamando quando mija e
esse negocio todo. E ai eu tentando embagar ele “Ah, meu filho, ndo €
nada ndo”. (...) Que é aquele ditado o homem tem que dar uma de
machdo: ‘Ndo, eu tenho saude demais’. Ele nunca foi no médico.
Inclusive eu tenho 54 anos e pode ver as vezes que eu fui no médico

(Carlos, cuidador do Patrick).

Na perspectiva existencial a saude é considerada como a possibilidade do
homem poder se esquecer de si e se abrir para a vida. Assim, imerso em seu projeto
existencial, o homem ndo pensa se tem ou ndo salde, esta ja estd pressuposta
(Deliberador & Villela, 2010). Dessa forma, mesmo diante da presenca de alguns
sintomas do céncer, 0s pacientes apresentavam uma abertura para a vida que nao era
associada ao adoecimento, pois conseguiam manter seus projetos existenciais.

Lancado no mundo, o homem tem que se fazer, construir sua existéncia dentro
do contexto em que vive (Heidegger, 2008). Os homens, construiram sua existéncia

tendo como base os ideais de forca, invulnerabilidade, coragem, controle dos
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sentimentos e expressdo das emocgOes, normatizacdo dos modos de vestir-se e
comportar-se (Braz, 2005; Wang, Jablonski & Magalhaes, 2006).

Estudos apontam que o processo de socializagdo dos homens possibilita um
distanciamento desses sujeitos dos servigos de saude e das praticas de autocuidado. As
preocupacdes com a promoc¢do da salde e a prevencdo de doencas sdo socialmente
atribuidas as mulheres por remeterem a uma fragilidade que ndo condiz com o ideal
masculino (Gomes, Nascimento & Araljo, 2007). Essa discussao pode ser ilustrada nos
discursos apresentados que refletem a questdo do género influenciando a procura por
servigo de satde. Enquanto Carolina incentiva o marido a ir ao médico para ver o que
estd acontecendo, Carlos fica “tentando embacar’ o filho a procurar por atendimento.
O proprio cuidador ressalta a questdo de género ao se amparar no ditado popular
“homem tem que dar uma de mach&o”.

A ndo percepcdo dos sintomas e a crenca na capacidade resolutiva da
automedicagdo associada ao sentimento de vergonha dentre outros sdo apresentados
pelos homens como justificativa para a demora na busca por atendimento médico:““Eu
sentia e achava que ndo era nada, né? Levava tudo na brincadeira. Isso é, meu
estdbmago queimava falava “ah, isso ndo era nada ndo’. Nunca fui no médico, primeira

vez que eu fui foi aqui. ” (Petrénio, cuidado por Célia);

Sentia dor e eu falava ‘ndo vai melhorar, vai melhorar, vai melhorar’ e na
hora que eu vi eu falei ‘ndo é melhor eu ir’. E ficava também com
vergonha desse negdcio, eu ficava com vergonha, mas acabou que eu tive

gue tomar coragem e fui (Patrick, cuidado por Carlos)
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(...) Agora, criado, depois dos meus cinqiienta e tantos anos, quase
sessenta, que eu comecei a freqlentar mais médico (...) quando eu
comecei a sentir que alguma coisa ‘tava’ me prejudicando. Que antes eu
ndo ‘tava’ sentindo nada, né? (...) porque se ndo ‘td’ sentindo nada a
gente acha que ir procurar um médico, s pra conversar ¢ uma perda de
tempo. Entdo, enquanto a gente ‘td’ aguentando trabalhar, se ndo ‘ta’
sentindo algo que esteja prejudicando, vai tocando a vida pra frente.

(Petrénio, cuidador por Célia)

Esses discursos concordam com estudos que apontam para 0 uso recorrente de
auto-medicacdo e para tentativas de resolugdo dos sintomas, bem como para a
procrastinacdo dos homens em buscar atendimento médico, favorecendo o agravo de
sua condicdo clinica e ocasionando na realizagdo de tratamento cirdrgico devido ao
estado avancado do cancer (Barros & Melo, 2009; Dazio et al, 2009). As falas também
revelam a dificuldade dos homens procurarem os servicos de saude. Tais dificuldades
ndo se pautam apenas nos ideais de masculinidade, mas também se encontram
amparadas em barreiras institucionais como as dificuldades de acesso, a pouca
resolutividade no atendimento, as deficiéncias no acolhimento e os horérios de
funcionamento dos servigos de salde, geralmente, compativeis com a jornada de
trabalho da populacdo masculina (Figueiredo, 2005; Dazio et al., 2009).

A construgdo da masculinidade pautada na ndo preocupagdo com a promogao da
salde e a prevengdo de doengas, expressa, pelos pacientes e cuidadores através da
demora na busca por atendimento médico, somada as barreiras institucionais dos
servicos de salde para o atendimento da populagdo masculina, possibilitou o

agravamento da doenca, fazendo com que alguns pacientes dessem entrada nos servicos
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pela saude através da urgéncia:“Eu falei para ir no médico. Ele ndo queria, ‘tava’

trabalhando, pra vocé ver comegou a desmaiar 1a (Célia);

Ele passou mal |4 no interior e foi levado pro hospital e de 1 ele foi
encaminhado pra ca e foi urgente pra poder operar. (...) Ele ndo sentia
nada, nada. Ele teve um desmaio |4 e ja veio do hospital pra ca. (Cintia,

cuidadora do Plinio)

(...) Eu ia no banheiro, saia sangue nas fezes e eu pensava que era
hemorroida. Quando eu assustei, fiquei triste vindo pra ca e tudo, meu
menino me rebocou pro hospital, o regional (...) Minha barriga s6
crescendo, ficou assim igual a testa da gente, dura sabe? Eu alimentava e
ndo saia nada, nem pra frente nem pra baixo, parou tudo (...) olha pra
vocé ver menina, quase 40 anos sem mexer com medico (...) Tava bom,
tava trabalhando. (..) porque eu ndo sentia nada, eu falava ‘ah, vou deixar

pra quem ‘t4’ doente.” (Paulo, cuidado por Carolina)

Frente a este cenario, alguns pacientes se culpam pelo atual estado de saude. Em
seus discursos 0s pacientes apontam que a procura por atendimento médico no inicio
dos sintomas poderia ter impedido o avanco da doenca e até mesmo tratamentos menos
agressivos:““(...) Nao precisava ‘deu’ ter adoecido, né? Eu néo tratei. (...) Deixava
passar, ia deixando, ia tomando chazinho (...) e chega no ponto que eu cheguei, fica ai

igual eu ‘t6” ai, na cama, ai oh” (Pedro, cuidado por Carla);
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(...) lgual eu ‘tava’ trabalhando: ‘Ndo semana que vem vou l& e olho,
passou mais de dois meses (...) desde o dia que descobri 0 médico falou
‘vocé ia ter um cortinho desse tamanho, de uns cinco centimetros’, hoje

eu tenho um de um palmo, pela demora, né? (Peter, cuidado por Claudia)

Esses discursos corroboram com estudos que apontam que 0s homens procuram
por atendimento, predominantemente, em casos de doenca j& manifesta, acidentes ou
lesbes. A populagcdo masculina representa a maioria na procura por prontos-socorros,
farmécias, internacdes hospitalares e ambulatérios sindicais, revelando que os homens
acessam 0s servicos de saude em estado avancado de adoecimento e, consequentemente,
com menores chances de cura/reabilitacdo (Pinheiro, Viacava, Travassos & Brito, 2002;
Figueiredo, 2005).

Os cuidados com a salde, relegados ao ultimo plano até o momento do
diagnostico, passam agora, no periodo do tratamento, a fazer parte de suas vidas,
mesmo que de maneira forcada:*(...) eu sou caminhoneiro, né? Eu trabalhava viajando.
Eu tive que parar tudo por isso. Ai eu praticamente ndo viajo,to por conta do
tratamento. Agora eu coloquei a prioridade da saude na frente, né?”” (Peter, cuidado
por Claudia); “Trabalho com estofado, mas esses dias eu ‘t6’ meio parado. Isso que €
pior, né? Ficar parado é bravo (...) Que a vida da pessoa para mesmo” (Patrick,
cuidado por Carlos); “(...) Que o tratamento pra vocé fazer, vocé tem que parar tudo o
que vocé tem, parar tudo o que vocé mexia por fora pra vocé cuidar dele. (...) No meu
caso eu tive que parar de trabalhar mesmo’ (Petrénio, cuidado por Célia).

Considerando a enfermidade como um modo de existir em que a salde faz falta,
a analise existencial, traz o conceito de privacdo para designar esse fechamento das

potencialidades de ser do Dasein. A enfermidade constitui um modo de carecer em que
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o Dasein’ se compreende estando numa falta de alternativas de poder-ser (Nogueira,
2011). Os sujeitos revelam essa limitacdo da potencialidade da existéncia ao exporem
em seus discursos o carater estatico de sua vida vivenciado pelo “ficar parado”.

O trabalho ocupa um papel importante na construcdo e reafirmacdo da
identidade masculina, pois possibilita a assuncdo do lugar de provedor, responsavel
financeiro de si e de seus familiares e da posicdo de autoridade sobre as mulheres e
filhos (Barker, 2010; Tagliamento & Toneli, 2010). As atividades laborais ainda
proporcionam o sentimento de autonomia e confianca, além de conferirem aos homens
um reconhecimento social de seus esforgos e dignidade (Figueiredo & Schraiber, 2011).

Dessa forma, mesmo reconhecendo que a saude é prioridade em suas vidas, pois
é ela que lhes da condicdes para suas atividades cotidianas, o afastamento do trabalho é
vivenciado pelos homens em tratamento oncologico como a pior situacdo ja
experienciada.

Os homens com cancer, participantes desse estudo, perceberam, através da
doenca, a necessidade de ressignificar suas posturas em relacdo a promocéo da saide e
prevencdo de doencas: “(...)Pra cuidar enquanto é tempo (...) Porque deixar a doenca
ficar grave € muito pior, né? Entdo assim que sentir doente tem que procurar um

tratamento” (Plinio, cuidado por Cintia).

O cuidar e o ser-cuidado

Os cuidadores, apresentaram tentativas de ocultar a realidade para os pacientes.

Noticias veiculadas por meios de comunicacdo e a ndo nomeacéo da doenga constituem

formas de se evitar que o paciente sofra: ““(...) a minha esposa fica sempre assim:‘Oh,

’ Dasein: termo alemao traduzido para o portugués como ser-ai, caracterizando a existéncia e ressaltando
sua condicao de “estar langado” no mundo.
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vocé ndo deve contar os problemas pra ele ndo, faz de conta que ‘ta’ tudo bem.” Pra
ajudar ele, né? (...)” (Patrick, cuidado por Carlos); “(...) eu ndo gosto que fica vendo
jornal, que traz aquelas coisas ruins. Fica com aquilo na cabeca, sabe?”” (Carolina,

cuidadora do Paulo);

Né&o sabe. Nds ndo deixamos falar (...) pra poupar ele, porque ele ja ‘t&’
debilitado. Se contar eu acho que é mais um sofrimento. Ele acha que é
problema da coluna. Ele ja esta tdo carente ali. Ele vai falar: “agora eu
vou morrer’. Ele vai pensar que vai morrer mesmo. (Carla, cuidadora do

Pedro);

(...) (Cuidado) de néo falar com ele assim, essa palavra assim cancer (...)
nos ndo sabemos se ele sabe o que ele tem. A gente evita de estar
perguntando se ele sabe do que ele esta tratando (...) mas a gente sabe

que ele sabe. A gente tem certeza disso. (Cintia, cuidadora do Plinio)

Os pacientes também apontam para a ndo nomeacdo do cancer. Em seus
discursos relatam outras doencas como as causas do adoecimento, mesmo sendo 0
tratamento realizado em um hospital especializado em oncologia: “(...) através dessa
anemia foi que descobri que eu tinha problema no estdmago.” (Petronio, cuidado por
Célia); ““Oh, menina, eu nem sei 0 que eu tive. (...) eu vim tratar s6 dessa dor que eu
‘t6” com ela (...) eles falam que é desgaste no 0sso, sabe?”” (Pedro, cuidado por Carla);
“Eu fui operado no abdémen (...) que tinha umas glandulas no corpo. (...) Sou muito
bem informado. Sempre tem um papel informando tudo no hospital, né?”” (Plinio,

cuidado por Cintia).
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Percebe-se nos discursos que a ndo nomeacdo do cancer constitui uma forma de
expressdo do estigma que a doenca ainda acarreta, ndo sé no paciente, mas também em
seus familiares. Apesar dos avancos cientificos e tecnoldgicos na prevencao,
diagndstico e tratamento, o cancer ainda € representado socialmente como algo
invasivo, limitante, traumatico, que acarreta em desfiguramento, dor, crise financeira,
trauma emocional, perda das func¢bes corporais e morte, o temor social relacionado ao
cancer impede até mesmo que seu nome seja dito (Souza, 2011). A pronuncia da palavra
cancer em alguns grupos é considerada como um chamado da doenca para si. Assim, a
ndo nomeacdo do cancer pode apresentar-se como uma tentativa de afastar as
implicagdes sociais do diagnostico, bem como um meio de evitar que se adoeca desse
mal (Veras, 2009).

Tanto a ndo nomeagdo do cancer como as tentativas de ocultar do paciente a
realidade do mundo constituem formas de cuidado encontradas pelos cuidadores para
minimizar o sofrimento do homem com céncer. Outra possibilidade encontrada pelos
cuidadores apresenta-se como a constante presenga junto ao paciente em seu processo
de tratamento: “(...) ndo deixo ele vir sozinho. Sempre apoiando ele pra ndo sentir
sozinho. Acho que isso € o maior cuidado, ndo abandonar.” (Claudia, cuidadora do
Peter); ““Hora nenhuma nos largamos ele sozinho. Nés nunca abandonamos ele. (...) Eu
sou diarista, mas eu troco os dias. (...) Eu sei que o trabalho é importante, mas o apoio

a ele é mais.” (Carla, cuidadora do Pedro);

(...) eu dou toda assisténcia ao Patrick, se precisar ficar o dia inteirinho
aqui hoje eu fico com ele. Ndo me importa o que vai acontecer pra la, se
as dividas vao acumular de novo, depois a gente trabalha e paga as

dividas, né? (Carlos)
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Para os cuidadores acompanhar o paciente durante o tratamento apresenta-se
como um apoio importante, mesmo que isso acarrete em dificuldades em outros
aspectos da vida. Varios estudos tém apontado que cuidar de um familiar com cancer
afeta as dimens0es afetivas/emocionais, financeiras, sociais e espirituais daquele que se
dedica ao cuidado (Tavares & Trad, 2009; Inocenti, Rodrigues & Miasso, 2009; Sena,
Carvalho, Reis & Rocha, 2011; Quintana, Wottrich, Camargo, Cherer & Ries, 2011).

Para os homens em tratamento oncélogico ter alguém que lhes acompanhe
durante o tratamento é considerado como um auxilio para enfrentar esse momento de
suas vidas: ““ Eu ndo esperava de ser bem tratado igual eu ‘t6’ sendo. (...) Eu sinto feliz
uai.Tem que ser feliz, a familia ‘ta’ junto ai >’ (Pedro, cuidado por Carlo); E muito bom,
né? Que ajuda a gente muito.” (Plinio, cuidado por Célia); “Ta bem melhor, né? Que
cuida mais da gente. Que a gente quer sair disso ai. E a forca que da pra gente” (Pedro,
cuidado por Célia).

Nogueira (2011) ressalta que nos modos de padecimento algumas prerrogativas
sdo autorizadas para o ser-doente. Assim, 0os homens com céncer se permitem ser
cuidados, sem que isso coloque em questdo sua masculinidade. Mais importante do que
os padrdes culturais de que o homem é quem cuida da familia, quando adoecidos, em
prol da recuperacdo de sua saude, os participantes desse estudo aceitam ser cuidados e
ainda ressaltam que a presenca de um familiar auxilia no tratamento. Para Santos e
Bruns (2006) os homens com céncer quando se permitem expressar sua afetividade e
falar de si escolhem um modo mais auténtico de existir abrindo seu universo de
compreensdo para novas formas de comportamento e ampliando suas possibilidades de

ser-com-0s-outros e de ser-si-mesmo.
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Os cuidadores assumem algumas posturas visando diminuir o sofrimento do
paciente, o que tem gerado efeitos positivos nas formas de enfrentamento da doenca

pelos homens com cancer:

(...) a gente tem que ir e comegar a contar uma piada, porque a pessoa
dentro do hospital, ja é aquela tensdo. Dentro do hospital j& é tensdo, ndo
sO pro meu pai, pro paciente que ‘ta’ deitado e pros acompanhantes.
Entdo, se de vez em quando a gente ndao contar uma histéria, fazer
alguma coisa pra gente rir, pra gente distrair fica dificil (...) (Carla,

cuidadora do Pedro).

(...) eles ficam alegres ai, oh! Ajuda demais uai, na saide. Que quer dizer
gue se vocé ‘ta’ alegre, quer dizer que a saude também |4 vai correndo
beleza, com eles. Eles ‘tdo’ até me ajudando a levantar da doenga, acabar

com ela, né? (Pedro, cuidado por Carla)

(...) Eu e mais quatro meninos [irm&os e primos] rapamos o cabelo (...) E
parece uma coisa simples assim o negécio, mas deu um impulso pra ele,
sabe? Vocé chamava ele pra sair na porta da rua ele ficava com
frescuragem: ‘Nédo, sem cabelo ndo.” Ai nesse dia mesmo tiramos
fotografia e aquele negécio todo (...) Fomos para a pizzaria. (Carlos,

cuidador do Patrick)
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(...) Foi bom. Foi muito bom. Mostra que tem gente conosco, que a gente
ndo ‘t4’ sozinho. (...) Sozinho ndo da ndo. Tem que ter alguém pra ajudar

porque sendo nao da pra vocé vim ndo. (Patrick, cuidado por Carlos)

Ser-no-mundo s6 é possivel mediante o cuidado e, ser-no-mundo € ser-com-0s-
outros. O ser-com constitui 0 modo de ser proprio de o homem existir. O Dasein,
langado no mundo n&o vai se constituir como um eu individual, mas a partir da sua
relagdo com os outros entes do mundo, sendo dessa forma um eu coexistente
(Heidegger, 2008; Almeida, Rezende, Schall & Modena, 2010).

O cuidado pode se apresentar como angustia ou como solicitude. Enquanto
angustia (sorge) retrata a luta pela sobrevivéncia e por buscar uma posicdo favoravel
entre os homens. A importancia do cuidado como zelo e preocupacdo possibilita a
existéncia do ser humano comprometida com seu ser-no-mundo. Tal cuidado encontra-
se ligado as possibilidades mais proximas do ser humano em realizar as coisas e ocupar-
se com seu cotidiano, seus pertences e atividades (Heidegger, 2008).

Como solicitude (flirsorge) o cuidado representa um voltar-se para, acalentar,
interessar-se pela terra e pela humanidade, relacionar-se com alguém, com o outro de
maneira envolvente e significativa levando em consideracdo a paciéncia e o existir do
outro. A solicitude se expressa de duas maneiras: um preciptar-se sobre o0 outro e; 0
amparo ao outro. O primeiro modo retira do Dasein a possibilidade de ser, pois usurpa-
Ihe o lugar, colocando-0 em uma posicao de dependéncia ao limita-lo em seu modo de
ser si mesmo. O amparo, por sua vez, possibilita ao outro o cuidado de si, uma vez que
0 auxilia a assumir seus proprios caminhos (Heidegger, 2008; Martins Filho, 2010).

Uma das formas de cuidado com o paciente é assim apresentada:
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(...) 0 cuidar passa a ser uma crianca, ne? \Vocé também tem que ensinar
um pouco as coisas, né? Porque tem coisas que ndo pode fazer (...)
porque é uma crianga (...) aquele menindo. (...) Tem hora que eu fago de
conta que eu pingo uma novalgina, ndo pingo nada, dou ele a agua s0.
Passa um tiquinho: “Melhorou?” Ele “Melhorou” (...) N&o falei meu

bebe, ndo falei meu neném” (Carolina, cuidadora do Paulo)

(...) Nos tratamos ele igual a um bebé... Nds falamos com ele que ele é
um bebé nosso (...) eu cuido dele igual um bebezinho, pra nos ele é um

bebé (Carla, cuidadora do Pedro).

(...) eu acho que se eu ndo tivesse ai ele ndo comia, sabe? Porque tem que
insistir: ‘Come, pelo menos um pouquinho. Hum... ‘td” com um cheirinho
gostoso. Come pelo menos um pouquinho’ (Célia, cuidadora do

Petronio).

O cuidado enquanto um precipitar-se sobre 0 outro encontra-se presente na

maioria dos discursos dos cuidadores. Percebe-se uma tendéncia de infantilizacdo do

paciente expressa tanto de modo velado através das tentativas de engana-lo, como se

engana uma crianga, ou mesmo desvelado através de apelidos.

Percebe-se nos discursos a relagdo direta do cuidado com a dependéncia

colocada por Anéas e Ayres (2011). Ao tratar a pessoa que estd sofrendo uma

enfermidade como criancga, os cuidadores a colocam no lugar daquele que ainda ndo tem

condicGes de fazer suas proprias escolhas. Assim, mesmo sem se dar conta, 0S

cuidadores expressam sua solicitude pelo dominar o outro, negando ao paciente, mesmo

93



sem perceber, suas possibilidades de escolher como exercer o cuidado a si mesmo
(Martins Filho, 2010; Anéas & Ayres, 2011).

Em seu estudo, Macedo (2008) aponta para a vivéncia simbolica de
infantilizacdo e feminilizacdo provocada pelo uso da fralda e protetores intimos em
pacientes com cancer de préstata. Para a autora os sentimentos de fragilidade e
incapacidade provocados pelo uso desses equipamentos podem desencadear episddios
depressivos.

No entanto, percebe-se, nos discursos dos homens adoecidos, uma tendéncia a
infantilizacdo, expressa através da obediéncia as recomendac¢des médicas:““(...) tudo o
que manda fazer eu fago™ (Patrick, cuidado por Carlos); “O que o médico mandar a
gente fazer, ndo tem cisma ndo, né?” (Plinio, cuidado por Cintia); “Uai eu obedeco a
lei dos médicos aqui, o que eles falar que tem que fazer, eu faco™ (Paulo, cuidado por
Carolina).

A busca por uma melhora na salde faz com que o0s pacientes apresentem uma
sudordinagdo aos tratamentos e regras impostas pelos profissionais de saude. No
processo de tratamento oncoldgico os padrdes de masculinidade se alteram,
possibilitando que comportamentos incompativeis com os padrdes vigentes sejam
vivenciados, como a obediéncia expressa pelos entrevistados. Entretanto, com a
superacdo dos problemas, as normas de masculinidade hegeménica voltam a
predominar para que 0 homem possa se sentir em seu grupo social (Dazio et al, 2009).

Somadas a todas essas possibilidades de cuidar apresentadas pelos cuidadores e
de ser cuidado apresentadas pelos homens com cancer, encontra-se 0 amor, o carinho e

a dignidade ao paciente:
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O amor é principal nessa doenga (...) que é uma praga essa doenca.
Entéo a pessoa tem que dar muito carinho, muita atengéo pra eles. Talvez
a pessoa ‘ta’ num nervo ali, mas o nervo ndo ‘ta’ neles, é por causa da

prépria doenca que ja pde a pessoa nervosa. (Carla, cuidadora do Pedro)

Porque se vocé ajudar a pessoa com dignidade, com respeito, com amor,
com carinho, vence. E se a pessoa tiver que durar um ano, ela dura um
ano e meio, se ela tiver durar um ano e meio ela dura trés. Porque 0 meu,
quando ele foi iniciar o tratamento, o préprio médico falou comigo que
ndo dava pra ele um ano e meio. Pra vocé ver, tem seis anos e ele j& vez

cinco cirurgias (Carolina, cuidadora do Paulo)

Anéas e Ayres (2011), ressaltam que o progndstico deve ser considerado em
relacdo a abertura do dasein as possibilidades e ndo em relagdo a objetividade
categorizada da doenca. Esse mesmo pensamento € compartilhado pelos cuidadores que
ao oferecer ao paciente carinho, amor e respeito abrem a esses a possibilidade de uma
nova vivéncia, o que auxilia em seu processo de enfrentamento da doenca e influencia

até mesmo em seu prognastico.

Considerac0es finais

Imersos em seus projetos existenciais, 0s homens ndo priorizam os cuidados
com a saude e sdo reforcados pelas construcbes sociais de género. Dessa forma, a
procura por atendimento em saude geralmente ocorre quando o cancer ja se encontra em

estado mais avancado, acarretando tratamentos mais invasivos e mais prolongados.
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Dentre as privacdes que o adoecimento acarreta, o afastamento do trabalho € vivenciado
como aquele que mais causa sofrimento, pois os retira do lugar de provedor do lar.
Como resposta a doenca, 0s sujeitos ressignificaram o cuidado a sadde e adquiriram um
novo modo de viver, em que a aceitagdo do cuidado do outro e novas posturas referentes
a prevencdo de doencas e promoc¢do da salde se fazem presentes apontando para uma
flexibilizacdo dos padrdes da masculinidade hegemonica. Os profissionais de salde
devem ter uma escuta atenta para essas questdes no atendimento aos homens para que 0
Cuidado considere as diferentes formas de enfrentamento da doenga.

Os cuidadores também vivenciam uma ruptura em seus projetos existenciais.
Para cumprirem seu papel, abandonam trabalho, familia e a si mesmos, relegando seus
sentimentos e necessidades ao segundo plano. Tarefas e posturas antes realizadas e
adotadas passam a gora a ser ressignificadas. Oferecem ao paciente o melhor de si,
visando minimizar o sofrimento do familiar. Suas narrativas apontam para a necessidade

de uma maior atengdo dos profissionais de salde a esses atores.
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4.3 Artigo 3: Como homens e seus cuidadores enfrentam o cancer? Um estudo

exploratério

Resumo

Estudos que buscam compreender as particularidades do adoecimento por cancer pelos
homens e o processo do cuidado ainda séo incipientes na literatura. O presente estudo
buscou identificar as estratégias de enfrentamento do adoecimento e tratamento dos
homens com cancer e seus cuidadores. Foi aplicada a Escala Modos de Enfrentamento
de Problemas (EMEP) as diades paciente-cuidador. Pacientes e cuidadores apresentam
resultados semelhantes em relacdo as formas de enfrentamento indicando que
constituem uma unidade de cuidado. Considera-se 0 estudo possibilita que o0s
profissionais de salde compreendam as formas como os sujeitos tém enfrentado a
situacdo de adoecimento por cancer, auxiliando-os em suas acfes junto a essa
populacéo.

Palavras — chave: Cuidadores; Homens; Enfrentamento.

Introducéo

O conceito de estresse desenvolvido por Selye em 1936, o0 apresentava como um
processo amplo de interagfes individuo-ambiente que acarreta em modificacfes
fisiologicas necesséarias & adaptacdo do sujeito aos eventos nocivos (Selye, 1976).
Considerado como uma resposta complexa do organismo, em que reacles fisicas,
psicoldgicas e hormonais estdo presentes diante de situacdes desafiantes, o estresse
apresenta-se como uma consequéncia inevitavel durante o desenvolvimento humano
(Guimarées, 2000; Lipp & Malagris, 2001). Lipp (2001) identificou fatores externos e
internos como fontes de estresse. As fontes externas sdo caracterizadas por quaisquer
mudancas no cotidiano que exijam adaptacdes do individuo; j& as fontes internas se
relacionam com a personalidade, o modo de ser e a forma como a pessoa reage as

situacOes da vida.
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Compreendendo que o adoecimento também é considerado um fator causador de
estresse, o diagnostico de cancer em um familiar, mobiliza todos 0s aspectos da vida do
sujeito. Todas as situacOes vivenciadas pelos cuidadores junto aos pacientes
oncoldgicos podem ser consideradas como fatores estressantes. Em estudo sobre o
desenvolvimento de estresse em cuidadores de pessoas com cancer, Guimaraes e Lipp
(2012) encontraram que 100% dos cuidadores apresentavam estresse com
sintomatologia psicolégica predominante e com porcentagem significativa de sintomas
fisicos.

A Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2011) considera o atendimento as
necessidades dos cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos.
Estudos apontam que o estado emocional do paciente influencia diretamente o estado
emocional do cuidador (Tavares & Trad, 2009; Gouveia-Paulino & Franco, 2008;
Rezende et al., 2010; Sorato et al., 2010). Nesse sentido o bindmio paciente-cuidador
passa a ser considerado como uma unidade de atencdo (Awadalla et al., 2007), mas
apesar dessa premissa, poucos estudos realizados em ambito nacional sobre os
cuidadores de pessoas com neoplasias abordam também o paciente (Tavares & Trad,
2009).

Doengas, como 0 cancer, que ameagam a vida do sujeito, mesmo quando o
tratamento tem sucesso, sdo geradoras de estresse para pacientes e seus familiares
(Guimarées & Lipp, 2012). Para Fu et al. (2007) dentre todos os sintomas relacionados
ao cancer e seu tratamento, os sintomas de maior frequéncia ou intensidade néo foram
percebidos como os mais estressantes. Os sintomas que mais interferem na qualidade de
vida dos pacientes sdo aqueles que em sua percepgdo causam estresse.

Assim, pode-se considerar que ndo é a qualidade do evento que o caracteriza

como um estressor, mas a forma como o sujeito o percebe. A tentativa de aliviar ou
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eliminar o estresse, leva a pessoa a agir, a pedir ajuda e a utilizar mecanismos de
enfrentamento que se ndo forem eficazes podem ameacar a vida (Lazarus & Folkman,
1984).

O conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais utilizadas pelos
individuos frente uma situacao estressora proveniente de demandas especificas, internas
ou externas, que sobrecarregam ou excedam Seus recursos pessoais tem sido
denominado de Coping® (Lazarus & Folkman, 1984). Concebido como um processo ou
uma interacdo que ocorre entre individuo e ambiente, o coping tem como fungédo
administrar, através da avaliacdo do sujeito sobre o fenbmeno percebido, interpretado e
representado cognitivamente, a situacao de estresse vivenciado (Antoniazi, et al., 1998).

O coping é um processo dindmico e modifica-se conforme as avalia¢fes e
reavaliacbes que os individuos fazem sobre o evento estressor, sendo para tanto,
necessario que tais estratégias sejam compreendidas dentro de um contexto especifico
(Lazarus & Folkman, 1984), como o adoecimento e tratamento por cancer. As
estratégias de coping parecem ser efetivas na reducdo das dificuldades e contribuem
para um melhor ajustamento do sujeito aos problemas que encontra (Camara &
Carlotto, 2007).

Gianini (2004), destaca que a producdo bibliogréfica referente a atencdo no
cancer, apresenta uma énfase de estudos voltados ao cuidado da mulher e da crianga, em
detrimento de estudos que tragam em sua centralidade a figura do homem com céancer.
Apesar de nos Ultimos anos esse cenario estar em transformacéo, principalmente apos a
regulamentacdo da Politica Nacional de Atencéo Integral a Satde do Homem (BRASIL,

2008), estudos que buscam compreender as particularidades do cuidar de um homem

8 Coping: palavra inglesa, sem tradugéo para o portugués. Os autores da Psicologia da Satde, a utilizam
como enfrentamento.
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com cancer ainda sdo incipientes na literatura. Considerando-se 0 exposto o presente
estudo buscou identificar as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos homens com

cancer e seus cuidadores na situacdo de adoecimento e tratamento.

Meétodo

Participantes

Para a participagdo no estudo foram selecionados pacientes que responderam aos
seguintes critérios: ser maior de 18 anos; estar em tratamento oncoldgico ha mais de 3
meses; estar acompanhado por um familiar no momento da entrevista, estar em
condicBes de comunicagdo verbal e; aceitar participar do estudo. J& para os cuidadores
utilizou-se os critérios: ser maior de 18 anos; se identificar como o cuidador principal;
estar acompanhando o paciente no momento da entrevista, aceitar participar do estudo.
O tipo de céancer ao qual o paciente estava realizando o tratamento, o tempo de
diagnéstico e o tipo de tratamento (internacdo ou quimioterapia) ndo foram
considerados como critérios para a selecao dos sujeitos.

Participaram do estudo 7 diades paciente-cuidador. Os homens com cancer
participantes de estudo apresentaram faixa etaria entre 23 a 70 anos, com tempo de
diagnostico entre 6 meses e 7 anos e tumores com localizagdes variadas. Em relagdo aos
cuidadores, todos os participantes eram familiares dos pacientes, com idade entre 27 a
65 anos. Considerando-se pacientes e cuidadores, a maioria (57%) residia na capital ou

na regido metropolitana e os demais (43%) moravam no interior e estavam em Belo
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Horizonte, na casa de familiares ou amigos, para o tratamento. A renda média familiar

foi de 2 salarios minimos®.

Instrumentos

Para avaliar as estratégias de coping utilizadas pelos homens com cancer e seus
cuidadores foi aplicada a Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP).
Adaptada para a realidade brasileira por Gimenez e Queiroz (1997), e tendo sua escala
fatorial desenvolvida por Seidl et al. (2001), a EMEP avalia as estratégias de
enfrentamento utilizadas frente a um evento estressor em geral ou a um estressor
relacionado & saude.

O instrumento é composto por 45 questdes objetivas estruturadas nas formas
positivas ou negativas e uma questdo subjetiva que visa identificar outras estratégias
que ndo tenham sido focadas anteriormente. As respostas séo classificadas de acordo
com a escala Likert de cinco pontos: (1) eu nunca faco isso; (2) eu fago isso pouco; (3)
eu faco isso as vezes; (4) eu fago isso muito e (5) eu fago isso sempre. Os itens sdo
subdivididos em quatro fatores, sendo as respostas calculadas para cada um dos mesmos
e 0s escores mais altos indicam a frequéncia de utilizacdo da estratégia de

enfrentamento.

Procedimento

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de

Pesquisa René Rachou — Fundacdo Oswaldo Cruz (Parecer 13/2011) e pelo Comité de

% R$ 622,00 era o valor do salario minimo vigente no pais em 2012.
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Etica em Pesquisa do hospital participante (Parecer 82/2011), considerando-se o
disposto na Resolugdo 196/96, que dispde sobre diretrizes para pesquisas em seres
humanos no Brasil (Ministério da Saude, 1996).

A coleta de dados foi realizada nos setores de quimioterapia e na enfermaria de
um hospital publico, especializado em oncologia, localizado na cidade de Belo
Horizonte, Minas Gerais. Uma vez que 0s pacientes, em sua maioria, estavam com
cateter de administragdo do medicamento na mdo ou fraqueza muscular devido ao
tratamento (fatores que dificultavam a escrita), optou-se pelo pesquisador realizar o
preenchimento da EMEP, tendo o entrevistado uma copia do instrumento em maos.

A aplicacdo do questionario foi realizada em um Unico encontro. Cuidadores e
pacientes foram entrevistados no mesmo dia, porém em momentos diferentes, visando

evitar que a presenca de um dos atores influenciasse o discurso do outro.

Analise de dados

A andlise dos dados obtidos com a aplicagdo da EMEP foi realizada por meio
dos programas Excel 2007 e Statistical Package for the Social Sciences for Windows
(SPSSW) versdo 20. O valor médio, o desvio padrdo e os valores minimos e maximos
foram calculados para cada fator da EMEP, conforme descrito por Gimenez e Queiroz

(1997).

Resultados

Entre os cuidadores houve maior utilizacdo das estratégias de enfrentamento

focadas no problema (M = 4,45; DP = 0,26), seguida pelas praticas religiosas e

105



pensamento fantasioso (M = 4,22; DP = 0,54). O suporte social representou a terceira
estratégia utilizada (M = 3,4; DP = 1,39), ficando o enfrentamento focado na emocéo
como a forma de enfrentamento menos frequente (M = 1,98; DP = 0,29). Os itens que
apresentaram os dois maiores escores, pelos cuidadores, em cada fator de enfrentamento
estdo representados na Tabela 1.

Tabela 1: Itens com maiores escores utilizados pelos cuidadores, em cada fator de
enfrentamento. Belo Horizonte, 2012.

N° item Item Média Desvio
padrédo
Fator 1 : Enfrentamento focado no problema 4,45 0,26
39 Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela 5 0
24 Eu sei 0 que devo fazer e estou aumentando meus esforgos para ser 5 0
bem sucedido
15 Tento ser uma pessoa mais forte e otimista 5 0
28 Estou mudando e me tornando uma pessoa mais experiente 4,85 0,37
3 Eu me concentro em alguma coisa boa que pode vir dessa situacdo 4,85 0,37
19 Aceito a simpatia e a compreensdo de alguém 4,85 0,37
Fator 2: Enfrentamento focado na emocgao 1,98 0,29
38 Penso em coisas fantasticas ou irreais que me fazem sentir melhor 4 1,52
18 Eu desejaria mudar o modo como me sinto 3,57 1,61
Fator 3: Enfrentamento baseado em préticas religiosas e pensamento fantasioso 4,22 0,54
6 Espero que um milagre aconteca 5 0
8 Eu rezo/oro 5 0
44 Eu me apego a minha fé para superar essa situacao 4,85 0,37
36 Eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele em que estou 4,85 0,37
Fator 4: Enfrentamento baseado na busca por suporte social 3.4 1,39
43 Converso com alguém para obter informacges sobre a situacdo 4,14 1,21
Converso com alguém que possa fazer alguma coisa para resolver o
31 meu problema 3,57 1,90

Para os homens com cancer o enfrentamento baseado em praticas religiosas e
pensamento fantasioso foi a estratégia mais frequente (M = 4,47; DP = 0,56), seguida
pela focalizacdo no problema (M = 4,09; DP = 0,14). A busca por suporte social (M =
3,48; DP = 0,79 ) e o enfrentamento focado na emocdo (M = 2,14; DP = 0,49), assim,
como nos cuidadores, configuraram a terceira e a quarta forma de enfrentamento
utilizados. A tabela 2 apresenta os itens que tiveram o0s dois maiores escores, pelos

pacientes, em cada fator de enfrentamento analisado.
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Tabela 2: Itens com maiores escores utilizados pelos pacientes, em cada fator de
enfrentamento. Belo Horizonte, 2012.

N°item  Item Média Desvio
padréo
Fator 1 : Enfrentamento focado no problema 4,09 0,14
28 Estou mudando e me tornando uma pessoa mais experiente 5 0
39 Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela 4,85 0,37
45 Eu tento nao fechar as portas atrds de mim. Tento deixar aberto varias 4,85 0,37
saidas
17 Eu me concentro nas coisas boas da vida 4,85 0,37
19 Aceito a simpatia e a compreensdo de alguém 4,85 0,37
Fator 2: Enfrentamento focado na emocéo 2,14 0,49
35 Eu imagino e tenho desejos sobre como as coisas poderiam acontecer 4,14 1,57
18 Eu desejaria mudar o modo como me sinto 3,42 1,51
Fator 3: Enfrentamento baseado em praticas religiosas e pensamento fantasioso 4,47 0,56
44 Eu me apego a minha fé para superar essa situacao 5 0
6 Espero que um milagre aconteca 5 0
8 Eu rezo/oro 5 0
27 Tento esquecer o problema todo 4,42 0,97
26 Eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele que estou 4,42 1,51
Fator 4: Enfrentamento baseado na busca por suporte social 3,48 0,79
9 Converso com alguém sobre como estou me sentindo 4 1
43 Converso com alguém para obter informaces sobre a situagao 3,57 1,39
Discusséo

O presente estudo, realizado com homens com cancer apontou para a mesma
sequéncia de estratégias de enfrentamento que o estudo realizado por Silva (2005) e
Leite et al. (2012), com mulheres com céncer de mama. Estudo realizado com pacientes
em tratamento por cancer de cabeca e pescoco também apontou que 0s pacientes
utilizam as estratégias focadas na espiritualidade, seguidas pelo foco no problema, pela
busca por suporte social e o foco na emocgédo (Santana et al., 2008). Assim, pode-se
dizer que independente do género do paciente as estratégias de enfrentamento do
adoecimento e tratamento oncoldgico utilizadas pelos pacientes apontam para a mesma
sequéncia de apresentacdo. Os cuidadores, por outro lado apresentam as estratégias

focalizadas na busca por suporte religioso e pensamento fantasioso como a segunda
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principal estratégia de enfrentamento, sendo a primeira as estratégias relacionadas com
0 problema.

Os itens das estratégias de enfrentamento focados no problema e na emocéo que
apresentaram maiores escores, tanto pelos cuidadores como pelos pacientes apontam
para 0s aspectos positivos que podem advir da situacdo de adoecimento e tratamento por
cancer. Rodrigues et al (2002), ressaltam que o otimismo e 0 pensamento positivo
apresentam-se como fortes influéncias no desenvolvimento de respostas adaptativas as
situacdes dificeis devido a doenca. O enfrentamento com foco no problema representa a
estratégia de ajustamento do sujeito a nova realidade imposta caracterizada por uma
atitude positiva em relacdo ao estressor. Dessa forma, ao se concentrarem
primeiramente no problema, os cuidadores procuram, antes de tudo, cumprir as
instrucGes recebidas pela equipe profissional para oferecerem os cuidados necessarios
aos pacientes no que se refere a higiene, alimentacdo e medicacdo. Pacientes e
cuidadores procuram enfrentar a situagdo vivenciada através de uma reavaliacdo em que
buscam perceber algo de positivo dentro da situacdo desfavoravel ocasionada pelo
adoecimento, conforme pode ser verificado nos itens 39 (Eu sairei dessa experiéncia
melhor do que entrei nela) e 28 (Estou mudando e me tornando uma pessoa mais
experiente).

Praticas como orar, se apegar a fé e esperar por milagre tém auxiliado
cuidadores e pacientes a enfrentar o adoecimento e tratamento oncoldgico. A
espiritualidade e religiosidade auxiliam na ressignificacdo das experiéncias relacionadas
ao adoecimento e tratamento, atuando como fonte de equilibrio e fortalecendo a luta
pela vida (Aquino & Zago, 2007; Teixeira & Lefréve, 2008). Nos momentos mais
dificeis do enfrentamento do cancer, as pessoas se voltam para a espiritualidade, pois a

crenga em um Ser superior constitui uma importante estratégia de enfrentamento da
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doenca ao possibilitar apoio para suportar os desafios provocados pelo tratamento, além
de proporcionar esperanca na cura e maior conforto diante de sua impossibilidade (Salci
& Marcon, 2010; Souza, 2011). Individuos que apresentam bem-estar espiritual
possuem melhor qualidade de vida e melhor percepcdo de suporte social. Em
contrapartida, individuos que utilizam coping religioso-espiritual negativo apresentam
maiores niveis de depresséo e pior qualidade de vida (Balboni et al., 2007).

Em relacdo a busca por suporte social, os dados apontam que esta ocorre
principalmente para a obtencdo de informacdes sobre a situacdo em ambos 0s grupos
estudados. Esses dados apontam para a importancia que os profissionais de salde
devem ter para intervencdes educativas com pacientes e cuidadores. IntervencGes em
grupo tém sido ressaltadas pela literatura por se mostrarem técnicas eficazes, com
resultados benéficos para cuidadores e pacientes (Panobianco et al., 2008). Estudos
realizados apontam que o0s grupos de apoio funcionam como uma estratégia
complementar de cuidado, pois favorecem a troca de experiéncias, a expressdo de
emocdes, promovem a socializacdo e valorizacdo da autoestima, aumentam o nivel geral
de informagOes e orientacOes, além de auxiliar no enfrentamento da doenca e na
ressiginificacdo das vivéncias (Sorato et al., 2010; Moscheta & Santos, 2012).

As estratégias focadas na emocéo sdo indicativas da presenca de sentimentos de
culpa relacionados a si e aos outros (Leite et al., 2008). Estudo realizado com
cuidadores de criangas e adolescentes com leucemia, aponta que para uma diminuigdo
das estratégias de enfrentamento focadas na emoc¢do & medida que os cuidadores se
familiarizam com os procedimentos médicos e os efeitos colaterais do tratamento
(Mensorio et al.,, 2009). Dessa forma, a pouca utilizacdo dessa estratégia de
enfrentamento aponta para um aspecto positivo do cuidado, pois indica que tanto

pacientes quanto seus cuidadores apresentam poucos sentimentos negativos em relagdo
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ao processo de adoecimento e tratamento por cancer. A andlise dos itens que tiveram
maiores escores nesse fator revela que, em ambos os grupos, o item 18 (Eu desejaria
poder mudar o modo como me sinto), aponta para o incomodo gerado pelos diversos
sentimentos vivenciados em relacdo ao processo de adoecimento e tratamento por

cancer.

Considerac0es finais

Os resultados da aplicacdo da EMEP apontam para as formas de enfrentamento
utilizadas por homens e seus cuidadores no contexto de adoecimento e tratamento por
cancer. Além disso, os dados também mostram que pacientes e seus familiares
cuidadores utilizam estratégias de enfrentamento parecidas e apontam que o0s pacientes
com cancer, independentemente do género utilizam a mesma seqiiéncia de estratégias de
enfrentamento.

Assim, o estudo possibilita que os profissionais de salde compreendam as
formas como o0s sujeitos tém enfrentado a situacdo de adoecimento por cancer,
auxiliando-os em suas acles junto a essa populagdo. Assim, com intervengbes mais
voltadas para as necessidades dos pacientes e seus cuidadores, espera-se que a vivéncia
de situagdes estressantes seja amenizada, auxiliando os sujeitos durante a jornada do

cancer.
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4.4 Artigo 4: Bem-estar entre homens com cancer e seus cuidadores

Resumo

O presente estudo buscou conhecer como 0s homens com neoplasia e seus cuidadores
avaliam seu bem-estar na situacdo de adoecimento e tratamento. O estudo foi realizado
em um hospital publico especializado em oncologia, e consistiu na aplicagdo do General
Comfort Questionnaire (GCQ) as diades paciente-cuidador. Pacientes e cuidadores
apresentam resultados semelhantes em relagdo aos itens que contribuem para aumentar
e para diminuir o sentimento de bem-estar. Aponta-se para a necessidade de realizacdo
de novos estudos que considerem a diade paciente-cuidador a fim de subsidiar as

intervencdes dos profissionais de salde junto a essa populacéao
Palavras-Chave: Homem; Cuidador; Cancer; Bem-estar

Introducéo

Ao se depararem com o diagnoéstico de cancer, os homens se encontram frente a
uma situacdo de limitacdes, fragilidades e necessidades de cuidados, frequentemente
associadas ao universo feminino. Tais situacGes contrapdem os modos como eles
aprenderam a exercer a masculinidade, com seus significados de invulnerabilidade,
forca e provedor (Xavier et al., 2010). A constante necessidade de cuidados, imposta
pelo adoecimento implica em uma redistribuicdo dos papéis familiares, fazendo com
que o “homem-cuidador” passe a ocupar uma posicao de “homem-cuidado” (Dazio et
al., 2009).

As limitacOes trazidas pela doenca, progressivamente, fazem com que 0S
pacientes se tornem dependentes dos cuidados de outras pessoas (Py, 2004). Somados a
isso, atualmente os sistemas de salde tém priorizado o cuidado domiciliar, visando
diminuir os custos decorrentes da assisténcia hospitalar e tambem estimular os vinculos
do doente com seu meio social (Sanches et al., 2010). Nesse sentido, a Organizagéo
Mundial de Saide (WHO, 2011) considera o atendimento as necessidades dos

cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos. Estudos apontam que o
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estado emocional do paciente influencia diretamente o estado emocional do cuidador
(Tavares & Trad, 2009; Gouveia-Paulino & Franco, 2008; Rezende et al., 2005; Sorato
et al., 2010), passando o bindmio paciente-cuidador a ser considerado como uma
unidade de atengdo (Awadalla et al, 2007).

Qualidade de vida é definida pela Organizacdo Mundial de Saiude como “a
percepc¢do do individuo de sua posi¢cdo na vida e no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive, em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes” (Whoqol group, 1995). Assim, a nocdo de qualidade de vida tem se
aproximado ao grau de satisfacdo que o ser humano atribui a sua vida, familiar, afetiva,
social, ambiental e existencial (Minayo et al., 2000).

Informagdes sobre qualidade de vida tém sido utilizadas como indicadores de
avaliacdo da eficécia, eficiéncia e do impacto fisico e psicossocial que os tratamentos de
algumas doencas podem acarretar para as pessoas acometidas, permitindo um melhor
conhecimento do paciente e de sua adaptacdo (Kaplan, 1995; Morris et al., 1998).

A abordagem da qualidade de vida, em sua dimensao objetiva, avalia os aspectos
observaveis e quantificaveis como saude, ambiente fisico, moradia, recursos, entre
outros indicadores. Em sua dimens&o subjetiva, inclui a satisfagdo com a vida, o bem-
estar e a felicidade (Siqueira & Pandovam, 2008). Assim, pressupde a capacidade de
uma sintese cultural dos elementos que determinada sociedade considera como padrdo
de conforto e bem-estar (Minayo et al., 2000).

O conceito de bem-estar, surgiu a partir da procura por indicadores de qualidade
de vida para monitorar as mudancas sociais e a implantacdo de politicas publicas (Land,
1975). Definido como uma atitude que se baseia no afeto e na cognigdo (Giacomoni,
2004), Siqueira e Pandovam (2008), destacam que para se conhecer o bem-estar faz-se

necessario considerar que embora as pessoas vivam em ambientes objetivamente
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definidos, sua avaliacdo da prépria vida é feita de forma subjetiva, apoiando-se em
expectativas, valores, emocoes e experiéncias. Dessa forma, o bem-estar, enquanto uma
avaliacdo de satisfacdo com a vida, constitui um importante indicador de qualidade de
vida (Siqueira & Pandovam, 2008).

Siqueira e Pandovam (2008), destacam que para se conhecer o bem-estar faz-se
necessario considerar que embora as pessoas vivam em ambientes objetivamente
definidos, sua avaliacdo da propria vida ¢é feita de forma subjetiva, apoiando-se em
expectativas, valores, emocdes e experiéncias. Assim, o bem-estar, enquanto uma
avaliacdo de satisfacdo com a vida, constitui um importante indicador de qualidade de
vida (Siqueira & Pandovam, 2008). Considerando o exposto, 0 presente estudo buscou
conhecer como 0s homens com neoplasia e seus cuidadores avaliam seu bem-estar na

situacdo de adoecimento e tratamento.

Materiais e método

Caracterizagdo e amostra

Estudo realizado com homens com céancer em tratamento oncol6gico em um
hospital publico especializado em oncologia localizado na cidade de Belo Horizonte,
Minas Gerais, e seus cuidadores. Para a participagdo no estudo foram selecionados
pacientes que responderam aos seguintes critérios: ser maior de 18 anos; estar em
tratamento oncoldgico had mais de 3 meses; estar acompanhado por um familiar no
momento da entrevista; estar em condi¢cdes de comunicacao verbal e; aceitar participar
do estudo. Ja para os cuidadores utilizou-se os critérios: ser maior de 18 anos; se

identificar como o cuidador principal; estar acompanhando o paciente no momento da
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entrevista, aceitar participar do estudo. O tipo de céncer ndo foi considerado como
critério para a selecdo dos sujeitos.

Foram aplicados 14 questionarios, sendo sete homens com céncer e sete
acompanhantes que se identificaram como cuidadores principais do paciente
entrevistado. Os homens com céancer participantes de estudo apresentaram faixa etaria
entre 23 a 70 anos. Em relacdo a localizagdo priméria do tumor estas se apresentaram
variadas: cancer de boca, de esdfago, de estdbmago, no figado, na prostata e nos
testiculos. Dois entrevistados apresentavam metéastases e o periodo de diagnostico
variou de quatro meses a seis anos.

Todos os cuidadores eram familiares dos pacientes sendo quatro esposas, um pai
e duas filhas. A idade dos cuidadores variou entre 27 a 65 anos. Todos os cuidadores
relataram estar acompanhando o paciente desde o diagnéstico até o momento atual do
tratamento e se declararam cristdos, sendo 57% catdlicos e 43% evangélicos.

Considerando-se pacientes e cuidadores, a maioria (57%) reside na capital ou na
regido metropolitana e os demais (43%) moram no interior e estavam em Belo
Horizonte, na casa de familiares ou amigos, para o tratamento. A renda média familiar

foi de 2 salarios minimos®.

Instrumento e coleta de dados

Para avaliagdo do bem-estar global, foi aplicado o General Comfort
Questionnarie (GCQ) a todos os homens com cancer e seus cuidadores que
apresentaram os critérios para inclusdo no estudo. O questionario foi adaptado para

pacientes em fase avancada do cancer e seus cuidadores informais por Novak et al.

19 R$ 622,00 era o valor do salario minimo vigente no pais em 2012.
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(2001) e traduzido para o portugués por Rezende et al. (2005) como Questionario de
Avaliagdo do Bem-Estar Global. No presente estudo, em consonéncia com Ferreira
(2011), o titulo original do instrumento sera mantido visando facilitar sua busca nas
bases de dados.

O instrumento possui 49 questdes redigidas nas formas positivas e negativas. As
respostas sé@o classificas em uma escala Likert de 1 (discordo totalmente) a 6 (concordo
totalmente), estando 0s numeros 2 e 3 dentro da faixa de discordancia e os nimeros 4 e
5 na faixa de concordancia. Novak et al. (2001) recomendam que a aplicacdo do
questionario seja realizada pelo pesquisador, uma vez que os participantes estdo
vivenciando um momento emocionalmente dificil. A pontuacdo dos itens € realizada de
acordo com as respostas obtidas, sendo que nos itens redigidos de forma negativa a
pontuacdo é invertida apds a aplicacdo do instrumento. Assim, o escore final do GCQ
pode adquirir valores que vao de 49 pontos, indicando péssimo bem-estar a 294 pontos,
excelente bem-estar (Novak et al., 2001). O alpha de Cronbach (0,8315) indicou que a
escala é adequada, possuindo excelente consisténcia interna.

A escolha do instrumento considerou o carater multidimensional do mesmo em
sua possibilidade de avaliar, inclusive, 0s aspectos espirituais, que nos pacientes e
cuidadores de pessoas com cancer apresentam-se como um fator importante para o
enfrentamento da situagéo (Faria & Seidl, 2005; Fornazari & Ferreira, 2010).

A coleta de dados foi realizada nos setores de quimioterapia e na enfermaria de
um hospital publico, especializado em oncologia, localizado na cidade de Belo
Horizonte, Minas Gerais. Uma vez que 0s pacientes, em sua maioria, estavam com
cateter de administragdo do medicamento na mdo ou apresentavam fraqueza muscular
devido ao tratamento (fatores que dificultavam a escrita), optou-se pelo pesquisador

realizar o preenchimento do GCQ, tendo o entrevistado uma cdpia dos instrumentos em
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maos. A aplicacdo do questionario foi realizada em um Gnico encontro. Cuidadores e
pacientes foram entrevistados no mesmo dia, porém em momentos diferentes, visando

evitar que a presenca de um dos atores influenciasse o discurso do outro.

Andlise dos dados

A anélise dos dados obtidos com a aplica¢do do GCQ foi realizada por meio dos
programas Excel 2007 e Statistical Package for the Social Sciences for Windows
(SPSSW) versdo 20. O valor médio, o desvio padréo e os valores minimos e maximos
foram calculados para cada questdo do GCQ, conforme indicado por Novak et al

(2001).

Questdes éticas

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Pesquisa René Rachou — Fundacdo Oswaldo Cruz (Parecer 13/2011) e pelo Comité de
Etica em Pesquisa do hospital participante (Parecer 82/2011), considerando-se o
disposto na Resolugdo 196/96, que dispde sobre diretrizes para pesquisas em seres

humanos no Brasil (Ministério da Saude, 1996).

Resultados

Em relacdo a analise do bem-estar global, os cuidadores apresentaram escores
entre 179 e 221, apontando para um nivel de bem-estar moderado a bom. Os valores
médios mais altos e mais baixos das questdes do GCQ (situados entre 6,0e 5,0¢e, 1,0 e

3,0, respectivamente), obtidos pelos cuidadores, bem como o desvio padréo e os valores
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minimos e maximos das respostas de cada item estdo dispostos na tabela 3, apontando

quais fatores estdo mais e menos relacionados com o bem-estar.

Tabela 3: Ordem decrescente dos valores médios mais altos e mais baixos dos itens

obtidos pelos cuidadores na escala GCQ. Belo Horizonte, 2012.

No Item Média DP Minimo  Méaximo
Item
Itens com valores médios mais altos
5 Minhas crengas me trazem paz de espirito 6 0 6 6
7* Minha vida ndo vale a pena nesse momento 6 0 6 6
23 Eu gosto que o quarto dele esteja tranquilo 6 0 6 6
47 Ele esta limpo e seco 6 0 6 6
49 Deus esta me ajudando 6 0 6 6
6 As enfermeiras me trazem esperanca 5,85 0,377 5 6
8 Eu sei que sou amado 571 0,755 4 6
25 A temperatura deste quarto é agradavel 5,71 0,755 4 6
27 Eu posso crescer com essa situacao 5,71 0,755 4 6
35 Eu me sinto confiante espiritualmente 571 0,755 4 6
38 Nos estamos bem em nosso relacionamento 571 0,755 5 6
31 Quando olho para tras vejo que vivemos uma boa
vida 5,57 1,133 3 6
33 Eu me sinto suficientemente forte pra fazer algumas
coisas pra ele 5,57 1,133 3 6
40 Eu me sinto s6 5,57 1,133 1 6
15* Eu me sinto culpado 5,42 1,511 2 6
30 Essa situacdo me inspira 5,42 1,511 4 6
16 Eu ndo gosto disso aqui 5,28 1,253 3 6
44 Os amigos se lembram de nos através de recados e
telefonemas 5,28 1,253 1 6
18 Eu sou capaz de me comunicar com gquem eu amo 5,14 1,537 2 6
13 Me sinto em paz 5 1,814 1 6
39 Esse quarto tem ar fresco 5 1,914 4 6
43 N6s encontramos um significado para tudo isso que
estamos passando 5 1,914 3 6
Itens com valores médios mais baixos
4* Eu me preocupo com minha familia 1 0 1 1
14 Eu tenho medo de dormir 1 0 1 1
34* Eu penso no desconforto dele constantemente 1,28 0,487 1 3
12* E dificil suportar a dor emocional que eu sinto 1,42 0,786 1 2
19 Esse quarto me da medo 1,42 0,786 1 4
17 Eu ndo tenho apetite 1,71 1,496 1 5
24* Gostaria de ter mais contato com o médico 2 1,914 1 6
45* O estado emocional dele me deixa triste 2 1,914 1 6
37 Eu me sinto desamparado 2,28 1,976 1 6
42 Estou deprimido 2,28 1,976 1 4
Eu tenho passado por mudancas que me deixam
22* incomodado 2,71 2,288 1 6
Eu tenho necessidade de ter mais informagdes sobre 6
36* a condicdo dele 2,71 2,288 1
46* Eu penso muito no futuro 2,71 2,288 1 6

Nota*: Itens redigidos na forma negativa que tiveram sua pontuacdo invertida para analise
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Os pacientes apresentaram escores situados entre 183 e 226, apontando para um

nivel de bem-estar global moderado a bom. Os valores médios mais altos e mais baixos

das questdes do GCQ (situados entre 6,0 e 5, 0 e, 1,0 e 3,0, respectivamente), obtidos

pelos pacientes, bem como o desvio padrdo e os valores minimos e maximos das

respostas de cada item estéo dispostos na tabela 4.

Tabela 4: Ordem decrescente dos valores médios mais altos obtidos pelos pacientes em
itens da escala GCQ. Belo Horizonte, 2012.

Ne° Item Média DP Minimo  Méximo
Item
Itens com valores médios mais altos
3 Quando eu preciso de ajuda eu tenho a quem recorrer 6 0 6 6
5 Minhas crengas me trazem paz de espirito 6 0 6 6
7 Minha vida ndo vale a pena nesse momento* 6 0 6 6
8 Eu sei que sou amado 6 0 6 6
Eu tenho pessoas especiais que fazem eu me sentir
21 apoiado 6 0 6 6
35 Eu me sinto confiante espiritualmente 6 0 6 6
49 Deus esta me ajudando 6 0 6 6
29*  Eu preciso de uma poltrona ou uma cama confortavel 5,85 0,377 5 6
47 Estou limpo e seco 5,85 0,377 5 6
6 As enfermeiras me trazem esperanca 571 0,755 4 6
13 Me sinto em paz 571 0,755 4 6
18 Eu sou capaz de me comunicar com guem eu amo 571 0,755 4 6
31 Quando olho pra tras vejo que vivemos uma boa vida 571 0,755 4 6
Eu me sinto suficientemente forte pra fazer algumas
33 coisas 5,57 0,786 4 6
28* Esse ambiente é depressivo* 55 2,115 1 6
Eu me sinto capaz de falar pras pessoas aquilo que
41 preciso 5,42 1,133 3 6
1 Meu corpo esta relaxado neste momento 5,28 0,951 4 6
38 Nos estamos bem em nosso relacionamento 5,28 0,951 3 6
39 Esse quarto tem ar fresco 5,28 0,951 1 6
Os amigos se lembram de nés através de recados e
44 telefonemas 5,14 1,463 2 6
16 Eu ndo gosto disso aqui 5 1,154 3 6
20* Eu sinto medo do que vem pela frente 5 1,154 1 6
Itens com valores médios mais baixos
37 Eu me sinto desamparado 1 0 1 1
14 Eu tenho medo de dormir 1,28 0,755 1 3
4* Eu me preocupo com minha familia 1,42 1,133 1 4
19 Esse quarto me d& medo 1,42 1,133 1 4
40 Eu me sinto s6 1,57 1,511 1 5
42 Estou deprimido 1,57 1,511 1 5
24* Gostaria de ter mais contato com o médico 2,28 1,112 1 4
17 Eu tenho apetite 2,42 2,149 1 6
Eu tenho passado por mudancas que me deixam
22* incomodado 2,42 2,149 1 5
Quando essa situagao passar sera dificil retomar
26 minhas antigas responsabilidades 2,42 2,149 1 6
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46* Eu penso muito no futuro 2,42 2,149 1 6

Nota*: Itens redigidos na forma negativa que tiveram sua pontuacdo invertida para analise

Discussao

Ao avaliar escalas para medir os niveis de conforto e as propriedades
psicométricas, Novak et al. (2001) consideraram 0 GCQ como uma ferramenta Gtil para
avaliacdo do conforto de pacientes e seus acompanhantes, bem como para o
desenvolvimento de intervencOes baseadas em evidéncias. A utilizagdo do GCQ
possibilita identificar as necessidades de conforto dos cuidadores e assim, o
planejamento de intervencdes que possam satisfazé-las, auxiliando cuidadores de
pacientes em processo de morrer.

Para Rezende et al. (2005) o GCQ, oferece a oportunidade de ampliacdo das
pesquisas em cuidados paliativos, por abranger as maltiplas dimens@es do ato de cuidar
possibilitando a avaliacdo do estado global do cuidador. O instrumento ainda apresenta
boa utilidade para a pratica clinica, pois permite a identificacdo de problemas e indica as
necessidades de mudangas para melhorar o bem-estar dos cuidadores.

No Brasil, encontrou-se apenas dois estudos que utilizaram o GCQ na avalia¢ao
psicoldgica de cuidadores de pessoas com cancer. No primeiro estudo, avaliou-se o
bem-estar de cuidadores de mulheres com cancer genital ou de mama fora de
possibilidades de terapéuticas de cura e analisou sua associagdo com variaveis
demogréaficas dos cuidadores e seus niveis de ansiedade e depressdo. Dentre os fatores
que mais contribuiram para a elevacdo do bem-estar global dos cuidadores destacam-se
a tranquilidade no quarto do paciente, o fato de estar bem em seu relacionamento com
ele, sentir-se amado e a crenca na ajuda de Deus. Os que contribuiram para reduzir os

niveis de bem-estar foram a preocupacdo com a familia, o pensamento no desconforto
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do paciente, a tristeza pelo estado emocional do mesmo e a necessidade de ter mais
informacdes sobre sua condicdo (Rezende et al., 2010).

O segundo estudo avaliou o bem-estar global e os indicadores de distress
behavior em cuidadores de criancas e adolescentes com cancer fora de possibilidades de
cura. Os resultados apontam que a crenga na ajuda de Deus, as condicdes de
tranquilidade do quarto e a percepcdo de que a vida valia a pena foram os fatores que
mais contribuiram para a elevacdo do bem-estar global dos cuidadores. Em
contrapartida, os fatores que mais contribuiram para diminuir o bem-estar foram a
preocupagdo com a familia, o pensamento constante no desconforto do paciente e a
preocupacdo com o futuro (Ferreira, 2011).

Apesar de ndo ter priorizado cuidadores de pacientes em fase avancada do
cancer e de ter incluido o paciente na pesquisa, 0 presente estudo encontrou resultados
semelhantes aos trabalhos citados. Os pacientes e seus cuidadores apontam para fatores
relacionados a vivéncia espiritual/religiosa como um dos fatores que tem auxiliado para
a elevacgdo do sentimento de bem-estar durante a jornada do cancer. A espiritualidade e
religiosidade auxiliam na ressignificacdo das experiéncias relacionadas ao adoecimento
e tratamento, atuando como fonte de equilibrio e fortalecendo a luta pela vida (Aquino
& Zago, 2007, Teixeira & Lefréve, 2008). Segundo Aquino e Zago (2007), para se
compreender a eficacia simbdlica em relacdo ao bem-estar e ao autocontrole que a
religido proporciona, deve-se entender a busca religiosa como uma perspectiva de futuro
diante do sofrimento causado pelo cancer.

Para os cuidadores as condi¢cbes ambientais como a tranquilidade no quarto e
temperatura agradavel somadas as condi¢es de higiene do paciente e sdo fatores que

também contribuem para o aumento do bem-estar.
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O relacionamento com os profissionais de enfermagem se apresentou como um
fator que aumenta o bem-estar nos dois grupos estudados. Silva et al. (2012) relatam
que os familiares valorizaram o o bom humor, eficiéncia, dedicagéo, carinho, atengéo e
empatia associados ao cuidado de enfermagem.

O sentimento de que a vida vale a pena e o foco em pensamentos positivos,
como a busca de um significado para a experiéncia vivida apresentaram-se como fatores
de elevacdo do bem-estar. Rodrigues et al. (2002), ressaltam que o otimismo e o
pensamento positivo apresentam-se como fortes influéncias no desenvolvimento de
respostas adaptativas as situagdes dificeis devido a doenca.

Os homens ressaltaram o apoio social recebido durante o processo de
adoecimento e tratamento por cancer como um dos fatores que tem elevado o bem-estar.
Para Guedea (2006), o apoio social possui um importante papel para a manutencdo da
salde e para a prevencao de doencas, uma vez que confere mais satisfacdo com a vida e
aumenta o bem-estar subjetivo. Nesse mesmo sentido, Canesqui e Barsaglini (2012),
apontam que as relagBes sociais contribuem para o bem-estar do individuo e moderam
os efeitos do estresse psicossocial e Gallant (2003) ressalta os efeitos positivos do apoio
social como ajustamento as doencas crbnicas, maior adesdo ao tratamento, adocéo de
novos estilos de vida e prevencgdo de risco as doengas.

A preocupacdo com a familia esteve presente em ambos 0s grupos estudados
como um dos fatores que auxilia para a diminui¢do do bem-estar. Estudos sobre suporte
social a pacientes com cancer ressaltam que a familia é a principal fonte de apoio
(Wanderbroocke, 2005). Para Melo Filho (2004) as relagGes familiares influenciam na
evolugdo da doenca. Em estudo com familiares de pessoas com cancer, o autor

constatou que os pacientes que tinham mas relacBes familiares apresentavam um
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prognéstico ruim, enquanto os pacientes que possuiam fortes vinculos familiares
apresentavam melhor enfrentamento da doenca.

Outro fator apresentado tanto pelos pacientes, como por seus cuidadores que
diminuem o sentimento de bem-estar estdo relacionados ao medo de dormir. Neste
aspecto, baseado nos relatos dos sujeitos da pesquisa, para 0s cuidadores hd um medo
de que o paciente precise de cuidados e que o cuidador ndo consiga realiza-los a tempo.
Enquanto para os pacientes, 0 medo de dormir relaciona-se ao fato de morrer durante o
sono e néo ter tempo de se despedir de seus entes queridos.

O incdmodo causado pelas mudancas desencadeadas pelo diagndstico de cancer
e seu tratamento apresenta-se como um fator que diminui o bem-estar ndo sé dos
pacientes, mas também de seus cuidadores. O diagndstico de cancer desencadeia um
processo de mudancas e transformacdes, tendo em vista as novas rotinas e as limitagoes
impostas pelo adoecimento e tratamento oncol6gico, em que novos contextos, situagdes
e pessoas passam a fazer parte de seu cotidiano (Martins et al., 2011; Mesquita, et al.,
2011). O afastamento do trabalho é apontado tanto pelos homens como por seus
cuidadores como uma das mudancas mais significativas vivenciadas apds o diagnostico,
pois acarreta ndo s6 perdas financeiras, mas também perdas dos referenciais pelos quais
0s homens se reconhecem enquanto produtivos e protetores. Assim 0os homem tendem a
sentir uma subtragdo da masculinidade e uma marginalizacéo social (Evangelista, 2002;
Dézio et al., 2009).

Pensar no futuro também auxilia na reducdo do bem-estar dos pacientes e seus
cuidadores. O paciente com cancer enxerga no futuro duas possibilidades: a cura e a
morte. Apesar dos avangos no tratamento oncoldgico que tem possibilitado maior
qualidade de vida e possibilidades de cura, no imaginario masculino, o cancer é

representado como uma doenga associada ao castigo, dor, sofrimento, fraqueza velhice,
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tristeza e morte (Evangelista, 2002). Diante dessa representagcdo, por mais que o sujeito
se concentre na cura, a realidade da morte se faz presente a cada metéstase, piora da
condicdo clinica e em cada colega de quarto que vai a 6bito, fazendo com que o
pensamento no futuro, se torne um incessante pensar na propria morte.

A busca por informacbes e o0 desejo de ter mais contato com o médico
responsavel pelo tratamento encontra-se presente em ambos os grupos. Uma melhor
relacdo médico-paciente influencia na satisfacdo do paciente, na qualidade dos servicos
de saude, bem como em uma maior adeséo ao tratamento (Caprara & Rodrigues, 2004).
Além desses beneficios, um maior contato com o médico poderia fornecer informacGes
relativas ao tratamento e aos cuidados necessarios. Esses dados apontam para a
importancia que os profissionais de salde devem ter para intervengdes educativas com
pacientes e cuidadores. Os grupos de apoio atuam como uma estratégia complementar
ao favorecem a troca de experiéncias, a expressdo de emogdes, a promocdo da
socializagdo e valorizagdo da autoestima, o aumento do nivel geral de informagdes e
orientacOes, além de ajuda no enfrentamento da doenca e na ressiginificacdo das

vivéncias (Sorato et al., 2010; Moscheta & Santos, 2012).

Considerac0es finais

O estudo aponta para questdes relevantes sobre o bem-estar de cuidadores e
pacientes, apesar de uma amostra pequena e de utilizar de uma metodologia ainda nédo
validada para o Brasil. A maioria dos itens que tiveram valores médios mais altos e
mais baixos para os cuidadores também apresentaram a mesma classificacdo para o0s

pacientes. Esses resultados reforcam que cuidadores e pacientes formam uma unidade
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de cuidado (Awadalla et al., 2007), e que compartilham sentimentos e preocupacdes
diante do processo de adoecimento e tratamento oncoldgicos.

Aponta-se para a necessidade de realizagdo de novos estudos que considerem a
diade paciente-cuidador a fim de subsidiar as intervengdes dos profissionais de salde
junto a essa populacdo. Dentre as intervengdes necessarias, ressalta-se a validagdo do
GCQ para a populagdo brasileira, bem como a criacdo de outros instrumentos que
fornecam uma avaliagdo rapida e eficaz das necessidades dos cuidadores de pacientes

oncolégicos.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

O adoecimento por cancer modifica ndo sé o projeto de vida do paciente, mas
também todo o seu meio familiar e social, provocando uma ruptura na existéncia,
dividindo-a em duas: uma antes do adoecimento em que a salde estava pressuposta e
outra a partir do diagndstico em que mudancas inesperadas ocorreram. Essa vida
dividida apresenta-se forte nos discursos dos cuidadores que relatam ndo querer se
lembrarem do passado, nem fazerem planos para o futuro, fixando-se no momento
presente.

A doenca, enquanto facticidade que coloca o homem frente a sua finitude,
apresenta a fragilidade da vida, exigindo uma nova postura frente as situacdes. Ao
adoecerem por cancer os homens permitem uma flexibilizacdo dos padrbes de
masculinidade ao apontarem para novos modos de viver e se relacionarem com as
questdes de cuidado de si, representadas pelos cuidados com a saude. Mais importante
do que os padrdes culturais de que o homem é quem cuida da familia, quando
adoecidos, em prol da recuperacao de sua saude, aceitam ser cuidados e ainda ressaltam
que a presenca de um familiar auxilia no enfrentamento desse momento de suas vidas.

No entanto, mesmo permitindo-se flexibilizar os padrdes sociais da
masculinidade, aspectos dessas formas de ser homem ainda se fazem presentes nos
discursos dos pacientes. Os sujeitos revelam que a limitacdo da potencialidade da
existéncia que mais acarreta em sofrimento é representada pelo afastamento do trabalho.
A limitacdo das possibilidades de prover o lar é sentida pelos homens como o fator que
mais atinge sua masculinidade. O cuidado recebido pelo familiar, as limitacdes fisicas e
sociais decorrentes do tratamento sdo vivenciadas como processos comuns e necessarios
durante o periodo de adoecimento, mas o afastamento das atividades laborais é os faz

desabar diante da doenca. Assim, em se tratando do cuidado para 0os homens deve-se
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considerar as especificidades do adoecer para essa populacdo, pois as possibilidades
oferecidas pelo mundo ao modo de ser dos homens, implica em posturas e atitudes que
influenciam em seus modos de vivenciar a doenca e suas limitacGes.

O encontro com os sujeitos fez surgir a questdo: Se ha grupos de mulheres com
cancer, porque ndo também realizar grupos de homens? N&o ha especificidades no
adoecer masculino? H& que se pensar e construir intervengdes voltadas para essa
populacdo visando ndo s6 informar aspectos de prevencao e tratamento da doenca, mas
também escutar o que esses homens tem a dizer da doenga, pois quando adoecidos
permitem-se se falar de si, expor suas dores e até mesmo seus medos. Entdo, porque ndo
escutar? Ha que se considerar que as possibilidades existenciais do ser homem sédo
permeadas por construgdes sociais que influenciam as formas de vivenciar o
adoecimento.

Quanto aos cuidadores, o0 atendimento as necessidades do ser adoecido se torna
prioridade em suas vidas, levando-os a colocarem em segundo plano familia, trabalho,
atividades sociais, de lazer e o cuidado consigo. Assim, envolvidos com o ser-doente 0s
cuidadores oferecem ao paciente toda sua atengéo, carinho e preocupagdo. No entanto,
esse doar-se ao outro se faz as custas de um certo sofrimento também, pois encobrem
suas dores e sentimentos e como muitas vezes suas atividades sociais estdo restritas
devido as tarefas do cuidar, os cuidadores relatam o peso da soliddo. Ndo podem
compartilhar suas dores com o paciente e também ndo encontram tempo para desabafar
com alguém. Mas o cuidar de uma pessoa com cancer ndao é experienciado somente
como uma tarefa que envolve aspectos negativos. Os cuidadores, ao se doarem ao outro,
percebem o momento vivido como uma situacdo que une a familia proporcionando uma

licdo de vida.
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A possibilidade de vir-a-ser cuidador foi apresentada e os participantes do estudo
a acolheram e assumiram. No entanto, ndo receberam informacdes sobre as formas
como o cuidado pode ser realizado de uma forma a auxiliar tanto o paciente quanto a si
mesmos. A preparagdo dos cuidadores deve ser realizada ndo somente no sentido de
prepara-los para os cuidados técnicos, mas também para o cuidado voltado para as
questdes subjetivas. Escutar os cuidadores, oferecer a eles momentos para o desabafo de
seus medos e ansiedades se faz importante para auxilid-los na ressignificacdo de seu
novo projeto existencial.

Compreender como os cuidadores atribuem sentido as experiéncias vivenciadas
nesse novo contexto de suas vidas faz-se importante para que se reflita sobre as ac6es de
Cuidado a esses sujeitos. Assim, conhecer os sentidos que os cuidadores atribuem ao
seu fazer, possibilita aos profissionais de saude pensar em intervencfes mais
direcionadas as suas necessidades visando melhorar ndo s6 sua qualidade de vida
durante a prestacdo do cuidado, mas também a dos pacientes.

Assim, as agdes voltadas para a preparacdo dos cuidadores devem considerar a
necessidade de valorizar seu modo de ser cuidador, os sentidos atribuidos ao processo
de cuidar e as formas como o Cuidado é realizado, para que, juntamente com 0s atores
desse processo, as intervengdes considerem 0s aspectos fisicos, psiquicos e sociais
envolvidos em sua realidade.

N&o poderia terminar esse trabalho, sem antes apresentar as dificuldades e o
crescimento pessoal e profissional que sua realizagdo me possibilitou.

Uma pesquisa que se propde a compreender os sentidos do cuidar e ser cuidado
de cuidadores familiares e homens com cancer, precisa, por questdes éticas, ser

submetida um Comité de Etica em Pesquisa. Neste momento encontrei minha primeira
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dificuldade: a aprovacdo do projeto, demorou cerca de cinco meses por questdes
internas dos comités de ética.

A insercdo no campo foi realizada através da psicologa do Hospital que se
disp0s a colaborar com nossa entrada no campo, nos apresentando os setores do hospital
e os profissionais responsaveis por cada setor, facilitando nosso acesso. No inicio da
coleta dos dados nos deparamos com a segunda dificuldade: a falta de estrutura fisica
para a realizacdo das entrevistas. No hospital ndo havia sala disponivel e assim as
entrevistas foram realizadas nos corredores do hospital ou no préprio leito do paciente.

Como o hospital atende ao publico adulto, a presenga de acompanhante junto aos
pacientes durante a internacdo é restrita aos pacientes idosos (acima de 65 anos) e
aqueles em estagio avancado da doenca. Na quimioterapia, encontrou-se muitos
pacientes residentes na capital que vinham fazer o tratamento sozinhos ou que a familia
buscava ao final da sessdo e os que vinham do interior, a maioria, se encontrava
sozinho, pois como vinham no carro da Secretaria de Saude de seus municipios, 0s
familiares ndo poderiam acompanhar. Assim, conseguir as duplas paciente-cuidador foi
outro desafio a ser enfrentado.

Por fim, mas ndo menos importante, a realizacdo do presente estudo possibilitou
uma aproximagéo da realidade vivenciada pelos homens com cancer e seus cuidadores,
me fazendo participante de suas vivéncias. Esse encontro possibilitou ndo s6 o a busca
de dados para a realizagdo do trabalho, mas, mais que isso, uma compreensdo das

vivéncias, um novo olhar para o outro.
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6. ANEXOS
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6.1 Anexo 1: Carta de provacio do Comité de Etica

Ministério da Satde /5

FIOCRUZ

Fundacao Oswaldo Cruz )
Centro de Pesquisa Rene Rachou

Comité de Etica

CARTA DE APROVAGAO N° 20/2011 — CEP / CPgRR / FIOCRUZ / MS

Protocolo CEP - CPgRR n°: 13/2011

Projeto de Pesquisa: “Os cuidados e o homem com cancer: significados, copping e bem-estar de
cuidadores e pacientes”.

Pesquisadora Responsavel: Suellen Santos Lima de Almeida

Instituigao Realizadora: Centro de Pesquisa René Rachou

Apbs submissdo e andlise criteriosa do TCLE, no Comité de Etica em Pesquisas Envolvendo Seres
Humanos do Centro de Pesquisas Reneé Rachou, constamos que o estudo atende aos aspectos
fundamentais da Resolugdo 196/96 CNS, sobre Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas
Envolvendo Seres Humanos.

Diante do exposto, o Comité de Etica do CPqRR / FIOCRUZ Minas, de acordo com as atribuigies & ele

concedidas pela Legislagdo vigente, manifesta-se pela homologagao das alteragdes no projeto de pesquisa
proposto.

Situagcdao: DOCUMENTO APROVADO.
Firma-se diante deste documento a necessidade de serem apresentados os relatorios parciais e final.

Bem como a notificagdo de eventos adversos, de emendas ou modificagées no protocolo para
apreciacao do CEP.

Belo Horizonte, 23 de novembro de 2011.

) S T - . 2
= x . ‘-—-«.."_;___ e T —
JoéB"GadosEﬁfcj'Dias
Coordenador do CEPSH-CPgRR

Av. Augusto de Lima, 1715 Barro Preto 30190-002, Belo Horizonte — MG - Brasil
Tel.: 55 0xx31 3295 3566 (ramal 181) Fax: 55 0xx31 3295 3115 http:/iwww.cpqrr fiocruz br
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6.2 Anexo 2: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Pacientes

Ministério da Saude

FIOCRUZ

Fundacao Oswaldo Cru=z

Centro de Pesquisa René Rachou

Comité de Etica

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Pacientes

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa “O cuidado e 0 homem
com cancer: significados, enfrentamento e bem-estar de cuidadores e pacientes”. Os
objetivos deste estudo sdo compreender como os homens com cancer significam o
cuidado recebido, quais estratégias de enfrentamento tém utilizado para lidar com a
situacdo e como avaliam seu bem-estar.

Sua participacdo consistird em responder a entrevista e aos questionarios de
avaliacdo do bem-estar e dos modos de enfrentamento de problemas utilizados neste
momento de sua vida. Esses procedimentos visam avaliar os diversos fatores que
influenciam no seu bem-estar frente ao papel de cuidador e como vocé tem enfrentado
0s problemas surgidos a partir do adoecimento de seu familiar e do processo de cuidar,
respectivamente.

Sua participacdo ndo é obrigatdria. A qualquer momento vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento, ndo falar de determinados assuntos, sem nenhum
prejuizo para vocé ou na sua relacdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Vale
ressaltar, que vocé ndo terd nenhum tipo de despesa em participar desta pesquisa.

Os dados coletados serdo descritos na dissertacdo de Mestrado em Ciéncias da
Salde da aluna Suellen Santos Lima de Almeida, como um dos requisitos para a
obtencdo do titulo de mestre em Ciéncias da Saude pelo Centro de Pesquisas René
Rachou — Fundagdo Oswaldo Cruz, sob orientacdo da Dra. Celina Maria Modena. Todas
as informacdes obtidas através desta pesquisa serdo confidenciais e asseguramos 0
sigilo sobre sua participacdo. Os dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua

identificacao.
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Vocé recebera uma cépia deste Termo de Consentimento onde consta o telefone
e 0 endereco institucional dos pesquisadores principais e do CEP - CPgRR, podendo

tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

Suellen Santos Lima de Almeida
Tel: 3349-7741 / 3349-7825

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na

pesquisa e concordo em participar.

Voluntario

Av. Augusto de Lima, 1715 Barro Preto 30190-002, Belo Horizonte — MG - Brasil
Tel.: 55 0xx31 3349-7700 (ramal 7825) Fax: 55 0xx31 3349 7825 http://www.cpgrr.fiocruz.br
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6.3 Anexo 3: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Cuidadores

Ministério da Saude

FIOCRUZ

Fundacao Oswaldo Cru=z

Centro de Pesquisa René Rachou

Comité de Etica

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Cuidadores

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa “O cuidado e 0 homem
com cancer: significados, enfrentamento e bem-estar de cuidadores e pacientes”. Os
objetivos deste estudo sdo compreender como os cuidadores de homens com cancer
significam o ato de cuidar, quais estratégias de enfrentamento tém utilizado para lidar
com a situacdo e como avaliam seu bem-estar.

Sua participacdo consistird em responder a entrevista e aos questionarios de
avaliacdo do bem-estar e dos modos de enfrentamento de problemas utilizados neste
momento de sua vida. Esses procedimentos visam avaliar os diversos fatores que
influenciam no seu bem-estar frente ao papel de cuidador e como vocé tem enfrentado
o0s problemas surgidos a partir do adoecimento de seu familiar e do processo de cuidar,
respectivamente.

Sua participagdo ndo é obrigatoria. A qualquer momento vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento, néo falar de determinados assuntos, sem nenhum
prejuizo para vocé ou na sua relacdo com o pesquisador ou com a instituicdo. Vale
ressaltar, que vocé nao tera nenhum tipo de despesa em participar desta pesquisa.

Os dados coletados serdo descritos na dissertacdo de Mestrado em Ciéncias da
Salde da aluna Suellen Santos Lima de Almeida, como um dos requisitos para a
obtencdo do titulo de mestre em Ciéncias da Salde pelo Centro de Pesquisas René
Rachou — Fundacéo Oswaldo Cruz, sob orientacdo da Dra. Celina Maria Modena. Todas
as informacdes obtidas através desta pesquisa serdo confidenciais e asseguramos 0
sigilo sobre sua participa¢do. Os dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua
identificacao.
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Vocé recebera uma cépia deste Termo de Consentimento onde consta o telefone
e 0 endereco institucional dos pesquisadores principais e do CEP - CPgRR, podendo

tirar suas davidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.

Suellen Santos Lima de Almeida
Tel: 3349-7741 / 3349-7825

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na

pesquisa e concordo em participar.

Voluntario

Av. Augusto de Lima, 1715 Barro Preto 30190-002, Belo Horizonte — MG - Brasil
Tel.: 55 0xx31 3349-7700 (ramal 7825) Fax: 55 0xx31 3349 7825 http://www.cparr.fiocruz.br
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6.2 Anexo 4: Escala Modos de Enfrentamento de Problemas

ESCALA MODOS DE ENFRENTAMENTO DE PROBLEMAS

Nome:

As pessoas reagem de diferentes maneiras a situagdes dificeis ou estressantes. Para responder a
este questionario, pense sobre como vocé esta lidando com a sua condicdo de cuidador de uma
pessoa em tratamento oncoldgico, nesse momento. Concentre-se nas coisas que vocé faz, pensa
ou sente para enfrentar essa condicdo, no momento atual.

Veja um exemplo: Eu estou buscando ajuda profissional para enfrentar o meu problema
de saude.

1 2 3 4 5
Eu nunca fago | Eu fagoissoum | Eu faco isso as Eu faco muito Eu faco isso
iSO pouco vezes iss0 sempre

Vocé deve assinalar a alternativa que corresponde melhor ao que vocé estad fazendo
guanto a busca de ajuda profissional para enfrentar o seu problema de salde. Se vocé ndo esta
buscando ajuda profissional, marque com um X ou um circulo o0 nimero 1 (eu nunca fago isso);
se vocé esta buscando sempre esse tipo de ajuda, marque o nimero 5 (eu faco isso sempre). Se a
sua busca de ajuda profissional € diferente dessas duas opcBes, marque 2, 3 ou 4, conforme ela
estd ocorrendo. Nao ha respostas certas ou erradas. O que importa € como vocé esta lidando
com a situacdo. Pedimos que vocé responda a todas as questdes, ndo deixando nenhuma em
branco.

Muito obrigada pela sua participagéo!

1 2 3 4 5
Eununcafaco | Eufagoissoum | Eu fago isso as Eu faco muito Eu faco isso
isso pouco vezes isso sempre
1. | Eulevo em conta o lado positivo das coisas. 1 2 3 4 5
2. | Eume culpo. 1 2 3 4
3. | Eu me concentro em alguma coisa boa que pode vir dessa | 1 2 4
situacéo.
4 Eu tento guardar meus sentimentos pra mim mesmo. 1 2 3 4 5
5 Procuro um culpado para a situacao. 1 2 3 4 5
6. | Espero que um milagre aconteca. 1 2 3 4 5
7 Peco conselho a um parente ou a um amigo que eu respeite. 1 2 3 4 5
8 Eu rezo/oro. 1 2 3 4 5
9. | Converso com alguém sobre como estou me sentindo. 1 2 3 4 5
10. | Eu insisto e luto pelo o que eu quero. 1 2 3 4 5
11. | Eu me recuso a acreditar que isso esteja acontecendo. 1 2 3 4 5
12. | Eu brigo comigo mesmo; eu fico falando comigo mesmo o | 1 2 3 4 5
que devo fazer.
13. | Desconto em outras pessoas. 1 4
14. | Encontro diferentes solug¢fes para 0 meu problema. 1 2 3 4
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15. | Tento ser uma pessoa mais forte e otimista. 1 2 3 4 5

16. | Eu tento evitar que os meus sentimentos atrapalhem em | 1 4
outras coisas na minha vida.

17. | Eu me concentro nas coisas boas da minha vida. 1 2 3 4 5

18. | Eu desejaria mudar 0 modo como eu me sinto 1 2 3 4 5

19. | Aceito a simpatia e a compreensao de alguém. 1 2 3 4 5

20. | Demonstro raiva para as pessoas que me causaram o | 1 2 3 4 5
problema.

21. | Pratico mais a religido desde que tenho esse problema. 1 2 3 4 5

22. | Eu percebo que eu mesmo trouxe o problema para mim. 1 2 3 4 5

23. | Eu me sinto mal por néo ter podido evitar o problema. 1 2 3 4 5

24. | Eu sei o que deve ser feito e estou aumentando meus | 1 2 3 4 5
esfor¢os para ser bem sucedido.

25. | Eu acho que as pessoas foram injustas comigo. 1 3 4

26. | Eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele em | 1 3 4 5
que estou.

27. | Tento esquecer o problema todo. 1 2 3 4 5

28. | Estou mudando e me tornando uma pessoa mais experiente. 1 2 3 4 5

29. | Eu culpo os outros. 1 2 3 4 5

30. | Eu fico me lembrando que as coisas poderiam ser piores. 1 2 3 4 5

31. | Converso com alguém que possa fazer alguma coisa para | 1 2 3 4 5

resolver o meu problema.

32. | Eu tento ndo agir tdo precipitadamente ou seguir a minha | 1 2 3 4 5

primeira idéia.
33. | Mudo alguma coisa para gue as coisas acabem dando certo. 1 2 3 4 5
34. | Procuro me afastar das pessoas em geral. 1 2 3 4 5
35. | Eu imagino e tenho desejos cobre como as coisas poderiam | 1 2 3 4 5
acontecer
36. | Encaro a situacdo por etapas, fazendo uma coisa de cada | 1 2 3 4 5
vez.
37. | Descubro quem é ou foi responsavel. 1 2 3 4
38. | Penso em coisas fantasticas ou irreais (como um vinganca | 1 2 4 5
ou achar muito dinheiro) que me fazem sentir melhor.
39. | Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela. 1 2 3 4 5
40. | Eu digo a mim mesmo o quanto ja consegui. 1 2 3 4 5
41. | Eu desejaria poder mudar o que aconteceu comigo. 1 2 3 4 5
42. | Eu fiz um plano de acéo para resolver o meu problemaeo | 1 2 3 4 5

estou cumprindo.

43. | Converso com alguém para obter informacdes sobre a | 1 2 3 4 5
situacéo.

44. | Eu me apego a minha fé para superar esta situacao. 1 2 3 4 5

45. | Eu tento ndo fechar as portas atrds de mim. Tento deixar | 1 2 3 4 5
aberto varias saidas para o problema

Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar ou lidar com essa dificuldade ou problema?
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6.4 Anexo 5: General Comfort Questionnaire

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO BEM-ESTAR GLOBAL - CUIDADOR

Nome:

Obrigada por nos ajudar nessa pesquisa sobre a compreensdo de quem cuida de pessoas em
tratamento oncoldgico. Eu vou ler pra vocé algumas afirmagfes sobre o seu bem-estar neste
momento e vocé vai me dizer se concorda ou ndo. Aqui estd uma escala de nimeros, que vai de
1 a 6, para vocé indicar o quando vocé discorda ou concorda com cada afirmacdo. Escolha o
NUMero gque mais se aproxima com o que vocé estd sentindo neste momento. Queremos saber
sobre 0 seu bem-estar agora, neste momento que esta respondendo o questionario.

Discordo Concordo
totalmente totalmente

1 2 3 4 5 6

1. Meu corpo esta relaxado neste momento

2. NoOs ndo temos privacidade o suficiente

Quando eu preciso de ajuda tenho a quem

recorrer

Eu me preocupo com minha familia

Minhas crencas me trazem paz de espirito

As enfermeiras me trazem esperanca

Eu sei que sou amado

4
5
6.
7. Minha vida ndo vale a pena nesse momento
8
9

Este ambiente é gostoso

10. Eu tenho dificuldade para descansar

11. Ninguém me entende

12. E dificil suportar a dor emocional que eu sinto

13. Me sinto em paz

14. Eu tenho medo de dormir

15. Eu me sinto culpado

16. Eu ndo gosto disso aqui
17. Eu ndo tenho apetite

18. Eu sou capaz de me comunicar com que eu amo

19. Esse quarto me da medo
20. Eu sinto medo do que vem pela frente

21. Eu tenho pessoas especiais que fazem eu me
sentir apoiado(a)

22. Eu tenho passado por mudancgas que me deixam

incomodado

23. Eu gosto que o quarto dele(a) esteja tranquilo

24. Gostaria de ter mais contato com o médico

25. A temperatura deste quarto é agradavel

26. Quando essa situacdo terminar sera dificil
retomar minhas antigas responsabilidades
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27.

28.
29.

30.
31.

32.
33.

34.

35.
36.

37.
38.
39.
40.
41.

42,
43.

44,
45,
46.
47.
48.

49.

Existe alguma outra pergunta que vocé gostaria que nos fizéssemos?

Eu posso crescer com essa situagdo

Esse ambiente é depressivo

Eu preciso de uma poltrona ou uma cama
confortavel

Essa situacdo me inspira

Quando olho para tras vejo que vivemos
uma boa vida

Eu me sinto fora de lugar aqui

Eu me sinto suficientemente forte para
fazer algumas coisas para ele(a)

Eu penso no desconforto dele(a)
constantemente

Eu me sinto confiante espiritualmente

Eu tenho necessidade de ter mais
informac®es sobre a condicdo dele(a)

Eu me sinto desamparado

Nos estamos bem em nosso relacionamento
Essa quarto tem ar fresco

Eu me sinto s6

Eu me sinto capaz de falar pras pessoas
aquilo que eu preciso

Estou deprimido

Nos encontramos um significado pra tudo
isso que estamos passando

Os amigos se lembram de nds através de
recados e telefonemas

O estado emocional dele(a) me deixa triste
Eu penso muito no futuro

Ele (a) esta limpa e seco(a)

Eu tenho preocupagfes com a parte
financeira

Deus esta me ajudando

Discordo Concordo
totalmente totalmente
1 2 4 5
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QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO BEM-ESTAR GLOBAL

Discordo Concordo
totalmente totalmente
1 2 3 4 5 6
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6.5 Anexo 6: Comprovante de submissdo do artigo 1

PsicoUSF

ISSN impressa 1413-8271
ISSN online 2175-3563

UNIVERSIDADE SAO FRANCISCO

Itatiba, 12 de Dezembro de 2012

Prezada autora,

Suellen Santos Lima de Almeida

Agradecemos o interesse em publicar na Revista PSICO-USF o manuscrito
intitulado “Sentidos do cuidado: a perspectiva de cuidadores c-le homens com céncer”,
registrado sob o nimero 02-2013. Informamos que o referido artigo estd com processo

- editorial em curso.
Colocamo-nos a disposigdo.

Atenciosamente,

B i —

Ana Paula Porto Noronha ' Lucas de Francisco Carvalho

Editora Editor Associado
revistapsico@usf.edu.br

CAMPUS DE BRAGANCA PAULISTA Av. Sdo Francisco de Assis, 218 - CEP 12916-900 Fone (11) 7844-8000 - FAX (11) 7844-18;
CAMPUS DE ITATIBA Rua Alexandre Rodrigues Barbosa, 45 - CEP 13251-900 Fone (11) 4534-8000 - FAX {11)4524-19'33
CAMPUS DO PARI - SAO PAULO Rua Hannemann, 352 - Pari - CEP 03031-040 Fone (11) 3315-2000 - FAX (11) 227-8183
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6.6 Anexo 7: Comprovante de submissdo do artigo 2
Pagina 1 de
Prezada Suellen Sants Lima de Almeida,

Agradecemos a confianga depositada na revista Psicologia USP com o envio de seu artigo, que
seguiré os trAmites do processo editorial e serd encaminhado para pareceristas. Pedimos, ademais,
que nos envie o enderego por e-mail da segunda autora,

Por favor, confirme o recebimento desta mensagem.
Atenciosamente,
Gustavo Martineli Massola

Editor - Psicologia USP

Em 26 de janeiro de 2013 12:53, Suellen Santos Lima de Almeida - Fiocruz
<suellen/@cpqrr.fiocruz.br> escreveu:
Aos editores da Revista Psicologia USP,

segue o manuscrito "O cuidado aos homens com céncer: percepgdes de pacientes e seus cuidadores”.

Att, 4

Suellen Santos Lima de Almeida

Mestranda em Ciéncias da Salde - Satde Coletiva
Laboratdrio de Educacdo em Salde e Ambiente - LAESA
(31) 3349-7741 (31) 8724-2682

Centro de Pesquisas René Rachou/CPgRR -- A Fiocruz em Minas Gerais.
Rene Rachou Research Center/CPqRR -- The Oswaldo Cruz Foundation in the State of Minas
Gerais, Brazil.
www.cpgrr.tiocruz. br

https://mail.cpqrr.ﬁocruz.brlowaf?aeéltem&aZOpen&FIPM.Note&id=RgAAAACn6... 29/05/201
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