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RESUMO. Sabendo-se da importancia do cuidador e dos cuidados que este necessita, foi criado, na Unidade de Cuidados Paliativos
Oncoldgicos de Barretos, o Grupo de Apoio aos Cuidadores PROTEGE. Essa pesquisa tem por fim descrever a experiéncia e importancia
desse grupo a partir dos relatos dos cuidadores. Utilizou-se o método descritivo-qualitativo na coleta e anélise dos dados. Os sujeitos foram
18 cuidadores de pacientes internados na Unidade de Cuidados Paliativos/Dor do Hospital de Cancer de Barretos que compareceram no
grupo durante o periodo de internacdo do paciente. Os dados foram coletados em abril e junho de 2008, utilizando-se uma pergunta aberta.
O grupo foi importante para os cuidadores, os quais se sentiram acolhidos e puderam adotar estratégias para prevenir estresses e desgastes.
Visualizamos as dificuldades, rupturas e transformacgdes pelas quais passam os cuidadores e que poderiam ser amenizadas quando
acolhidas, compreendidas e ajustadas.
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CARING AND BEING CARED BY THE PROTEGE SUPPORT GROUP

ABSTRACT. Knowing the importance of the caregivers and the care they need, the Support Group for Caregivers PROTEGE was
created in the Oncological Palliative Care Unit of Barretos. This research aims to describe the experience and importance of this group
from caregivers’ reports. We made use of the descriptive-qualitative method for collecting and analyzing data. The subjects were 18
caregivers of patients admitted to the Palliative Care/Pain Unit in Barretos. Those subjects attended the group during the hospitalization of
the patients. The data was collected in April and June 2008, using an open question. The group was important for caregivers, since they felt
welcomed and were able to adopt strategies to prevent stress and distress. We visualized the difficulties and transformations which the
caregivers go through and situations that could be soothed when they are accepted, understood and adjusted.
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CUIDADO Y SER EL GRUPO DE APOYO PARA EL CUIDADO PROTEGE

RESUMEN. Conocer la importancia del cuidador y el cuidado que necesitan, se cre6 en la Unidad de Cuidados Paliativos de
Oncologia Barretos, el Grupo de Apoyo a los Cuidadores PROTEGE. Esta investigacion tiene como objetivo describir la
experiencia y la importancia de este grupo de los informes de los cuidadores. Se utiliz6 el método descriptivo-cualitativo para
la recogida y andlisis de datos. Los sujetos fueron 18 cuidadores de pacientes ingresados en Cuidados Paliativos del Dolor del
Hospital del Céancer de Barretos, quien asistié al grupo durante la hospitalizacién del paciente. Los datos fueron recolectados
en abril y junio de 2008, mediante una pregunta abierta. El grupo fue importante para los cuidadores, ya que se sienten
acogidos y fueron capaces de adoptar estrategias para evitar tensiones y deformaciones. Visualizar las dificultades, trastornos
y transformaciones que a los médicos que podria atenuarse cuando se reciben, comprendido y ajustado.

Palabras-clave: Cuidados paliativos; cuidador; grupo de apoyo.

A integralidade da atencdo a satde ganha imagem de constru¢do de “linhas do cuidado”, que
relevincia e vem se produzindo em torno de uma significam a constitui¢do de fluxos seguros a todos os
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servicos que venham a atender as necessidades dos
usudrios (Merhy, 2003; Franco & Magalhdes, 2003).

A Organizagdo Mundial da Sadde considera o
atendimento as necessidades dos cuidadores um dos
principais objetivos dos cuidados paliativos. Assim,
tem uma proposta de atendimento aos familiares que
deve ocorrer durante os cuidados paliativos com os
pacientes e, apds a morte destes, com seus familiares,
sdo categorizados também como pacientes e
necessitam de atencdo, de cuidado e atendimento
terapéutico de uma equipe especializada (World
Health Organization, 2002).

O cancer é visto como uma condi¢do cronica e
estd adquirindo uma importancia crescente entre os
problemas relativos ao sistema de sadde. Para
minimiza-los as familias estdo sendo cada vez mais
solicitadas a desempenhar o papel de prestadora de
cuidados (OMS, 2003).

A familia de um paciente com cancer requer
grande atencdo em virtude do cardter cronico e da
gravidade de que se reveste a doenca. A existéncia da
doenga na familia mobiliza sentimentos positivos e
negativos que precisam ser compreendidos pelos
profissionais de saide. Quanto mais avancada a
doenga, maior é o nivel de dependéncia do paciente
para com familia, tornando-se necessario identificar o
cuidador principal, mas ndo perder de vista as
dificuldades que serdo enfrentadas pela familia para
dar esse suporte, isto €, compreender os desgastes
fisicos e emocionais que essa situagdo acarreta
(Carvalho, 2008).

Segundo Boff (2004), cuidado se opde ao
descuido e ao descaso. Assim, cuidar abrange mais
que um momento de atencdo, de zelo e de desvelo e,
mais que um ato, é uma atitude. Representa uma
atitude de ocupagdo, de preocupacdo, de
responsabilidade e de envolvimento afetivo com o
outro. Esse cuidado surge somente quando a
existéncia de outra pessoa tem importincia para o
individuo que cuida, o qual passa a dedicar-se a essa
pessoa e a participar de sua vida, buscando estar junto
nos sucessos e sofrimentos.

Desde a angustia do diagndstico até a constatagdo
de que a doenga estd evoluindo de forma
descontrolada determinam-se diferentes contextos. que
terdo também consequéncias distintas para o cuidar
(Deitos & Gaspary, 1997; Floriani & Schramm, 2006).
E justamente na fase terminal do paciente, quando ndo
€ possivel mais controlar a doenca, que o papel dos
cuidadores torna-se mais importante e, ao mesmo
tempo, mais dificil. Cuidar representa desafios a serem
superados, envolvendo longos periodos de tempo
dispensados ao paciente, desgastes fisicos, custos
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financeiros, sobrecarga emocional, riscos mentais e
fisicos (Wanderbroocke, 2002; Aratijo, Aratjo, Souto
& Oliveira, 2009).

O cuidador € afetado diretamente pelo sofrimento
do paciente, pelo medo e ansiedade relacionados a
responsabilidade em promover o seu bem-estar e pelas
alteracdes que a doenga lhe impde no seu dia a dia e
em seus planos de vida. Por isso o estresse emocional
é apontado como uma das consequéncias mais
marcantes para o cuidador do paciente com cancer
(Wanderbroocke, 2002). Para cumprir o seu papel de
dar suporte a situagdo vivenciada pelo paciente, a
familia também precisa de suporte nas suas
necessidades fisicas e emocionais (Nascimento &
Martins, 2000).

Desde a década de 70 os cuidadores passaram a
ser considerados uma varidvel significativa no
tratamento, sendo que doente e cuidador cada vez
mais formam uma unidade para a assisténcia (Novak,
Kolcaba, Steiner & Donald 2001). Sendo assim,
devem ser acompanhados pelos profissionais ou pela
equipe com a qual ele formou vinculo, ficando essa
equipe responsdvel pelo encaminhamento dos projetos
terapéuticos. E como se houvesse um lastro de
cuidado sustentando todos os atos assistenciais ao
usudrio (Franco & Magalhdes, 2003), devendo essa
assisténcia  iniciar-se com a  escuta  do
familiar/cuidador num trabalho grupal.

A organizacdo de grupos com a finalidade de
promover troca de experiéncia e suporte para
cuidadores tem se mostrado uma prdtica bastante
eficaz, com resultados benéficos tanto para os
cuidadores quanto para o paciente cuidado
(Panobianco, Mamede, Almeida, Clapis & Ferreira,
2008). Diamond (citado por Verissimo & Valle, 2006)
afirma que as intervencdes em grupo podem facilitar o
conhecimento e manejo de informagdes, a expressdo e
elaboracdo das emocdes relacionadas a doenga, o
refor¢o do suporte familiar e social, além de melhorar
o contato com a equipe de saude. Destinam-se a
favorecer o encontro entre pessoas que vivenciam
conflitos e ansiedades semelhantes mediado por
profissionais da drea da sadde, para, assim essas
pessoas poderem pensar formas de viver melhor uma
determinada situacdo (Campos, Rodrigues, Machado
& Alvarez, 2007).

Diante da percep¢do da importincia da familia
para a qualidade de vida do paciente e das
dificuldades encontradas por esta durante o processo
de adoecimento e internacdo, foi instituido um grupo
de apoio aberto, coordenado por membros da equipe
multidisciplinar com duracdo de uma hora e
frequéncia semanal, para colaborar com a tarefa de
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aprimorar as estratégias de enfrentamento do processo
de tratamento por parte do cuidador. O Grupo de
Apoio aos Cuidadores PROTEGE, criado dentro da
Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital de
Céncer de Barretos — Fundacdo Pio XII, tem como
principal meta regatar a esséncia do cuidador,
proporcionando-lhe bem-estar. Este grupo também
visa ao esclarecimento de dividas, & humanizagao e a
qualidade de vida do cuidador. Com isso o objetivo
deste estudo foi descrever a experiéncia do Grupo
PROTEGE a partir dos relatos dos cuidadores.

TRAJETORIA METODOLOGICA

Uma pesquisa é de alguma forma, um relato dos
olhares de uma longa viagem de um sujeito para
lugares que ja foram, muitas vezes, visitados por
outras pessoas. Nada de absolutamente original pode
ser percebido a ndo ser um modo diferente de pensar e
olhar determinada realidade diante de experiéncias e
conhecimentos de muito pessoais (Duarte, 2002).

A pesquisa qualitativa trabalha com valores,
crencas, hdbitos, atitudes, representacdes e opinides,
aprofundando-se na complexidade dos fatos e
processos particulares e especificos a cada individuo
ou a cada grupo (Paulilo, 1999). Além disso,
Deslandes e Assis (2002) afirmam que o material
primordial da investigacdo qualitativa € a fala expressa
através da palavra, e que seu objetivo é compreender
os valores e a cultura do objeto da investigacdo,
assegurando aos individuos atuag@o no seu cotidiano.

Assim, de acordo com Minayo (2004), as
metodologias de pesquisa qualitativa sdo aquelas
capazes de totalizar a questdo do significado e da
intencionalidade como parte dos atos, das relacdes e
das estruturas sociais, portanto elas sdo construgdes
humanas significativas.

Diante da notéria importincia do cuidador no
ambiente hospitalar e dos cuidados de que este, por
sua vez, necessita, foi criado, na Unidade de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos de Barretos, o Grupo de Apoio
aos Cuidadores PROTEGE, cuja experiéncia esta
pesquisa visa a descrever, a partir dos relatos dos
cuidadores. Utilizamos o método descritivo-
qualitativo na coleta e andlise dos dados.

Amostra

Os sujeitos deste estudo foram 18 cuidadores
familiares principais de pacientes internados na
Unidade de Cuidados Paliativos/Dor do Hospital de
Cancer de Barretos - Fundagao Pio XII.
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Foi considerado como cuidador principal o
familiar que disponibiliza a maior parte do seu tempo
para dedicar-se aos cuidados do paciente.

Contexto do estudo

O presente estudo foi realizado na internacio da
Unidade de Cuidados Paliativos/Dor do Hospital de
Cancer de Barretos — Fundacdo Pio XII, que é um
centro de referéncia. A unidade atende pacientes da
rede publica que se apresentam na fase de progressao
da doenga ou com dor crdnica, procedentes de todo o
Brasil.

Os cuidadores familiares que se “internam” junto
com o paciente na enfermaria da unidade sdo
convidados a participar de uma atividade grupal uma
vez por semana, assim os individuos entrevistados
foram participantes do Grupo de Apoio a Cuidadores
— PROTEGE - que compareceram na reunido grupal
ao menos uma vez durante o periodo de internagio do
paciente.

Esse grupo € rotativo e se reune todas as quintas-
feiras, no periodo da tarde. Conta com uma equipe
multidisciplinar, composta por psicélogas, assistente
social, musicoterapeuta e fonoaudidloga, que presta
assisténcia integral, atuando no suporte emocional,
social e informativo. O nimero de participantes varia
devido a fatores como a morte de pacientes, alta
hospitalar e aceitacdo do familiar em participar do
grupo. O recrutamento para o grupo ocorre através de
cartazes espalhados pela unidade, encaminhamento
pelos varios profissionais e convite nos quartos.

A coordenagdo fica a cargo de um profissional
escalado para aquele dia. N@o hd pauta inicial.
Cuidadores e profissionais participantes daquele dia
sdo apresentados uns aos outros. Cada cuidador inicia
falando sobre as dificuldades/facilidades que estd
enfrentando no contexto das relacdes com o paciente,
o tratamento e a experiéncia de ser cuidador, e
enquanto isto os outros familiares e profissionais
escutam, acolhem e trazem experi€ncias que podem
ajuda-lo; assim, os assuntos e demandas a serem
discutidos sdo suscitados durante a reunido.

As entrevistas tiveram como propoésito, descrever
a experiéncia do Grupo PROTEGE a partir dos relatos
dos cuidadores.

Coleta dos dados

Os dados foram coletados entre os meses de abril
e junho de 2008, utilizando-se como instrumento uma
pergunta aberta (“Relate sua experiéncia enquanto
Sfamiliar cuidador ao participar do Grupo de Apoio a
Cuidadores PROTEGE”), a qual cada cuidador
respondia por escrito. A pergunta era aberta para dar
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oportunidade a que os informantes se sentissem livres
para externar e expressar o que sentiam.

Aspectos éticos

N

Em atencdo a Portaria 196/96 do Conselho
Nacional de Saide do Ministério da Saude, que
normatiza a pesquisa envolvendo seres humanos,
inicialmente foram explicados os objetivos do estudo e
os cuidadores familiares foram convidados a participar
da pesquisa, sendo-lhes garantidos os aspectos éticos
previstos neste documento (Brasil, 1996).

Todos os convidados aceitaram participar do
estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias, das quais uma permaneceu
com o entrevistado e a outra com a pesquisadora. O
desenvolvimento do projeto de pesquisa somente foi
iniciado apés a aprovacio do Comité de Etica da
Instituicao.

Analise dos dados

Os dados coletados foram
interpretacdo e andlise descritiva.

submetidos a

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos cuidadores familiares entrevistados, 61% (11)
eram do sexo feminino e 39% (7) do sexo masculino,
com média de idade de 42 anos. As relagdes de
parentesco com os pacientes internados formaram um
grupo distinto, em que os entrevistados foram uma
nora, uma sobrinha, duas irmas, sete esposos(as) e sete
filhos(as). Esses dados também foram encontrados por
Celich e Batistella (2007), o que demonstra, conforme
ainda outras pesquisas, que a escolha do cuidador
principal é determinada, na maioria das vezes, pela
proximidade parental, fisica e até mesmo afetiva.

De acordo com Azevedo e Santos, 2006, se o
cuidador for informal, com grau de parentesco com o
paciente, ao exercer a func¢do de cuidar do doente seu
estado emocional podera ficar mais comprometido,
seja pela dor de presenciar o sofrimento do ente
querido, seja pelo sentimento de incdmodo, de se
sentir obrigado, entre outros motivos.

Dos dezoito cuidadores questionados, quinze
(83,3%) se referiram ao Grupo de Cuidadores
PROTEGE como muito importante e necessario
dentro do ambiente hospitalar.

Em 50% dos questiondrios, os cuidadores veem o
grupo como: espaco para troca de experiéncias;
espaco em que podem “‘externar” e expressar emocoes
e sentimentos e no qual encontram apoio psicoldgico;
39% dos cuidadores caracterizam o grupo como
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acolhedor; 16% dos cuidadores afirmam que o grupo
cria espaco para socializag@o e 5% referem o momento
grupal como bom para a valoriza¢ao da autoestima.

E importante salientar que em 44% dos dezoito
questiondrios respondidos aparece a visdo do grupo
como informativo e de orientacdo aos cuidadores e/ou
familiares.

A livre expressdo dos sentimentos dentro do
grupo € de fundamental importancia para manter um
bom padrio de comunicagdo e contribui para a
qualidade de vida de todos os cuidadores, visto que o
cancer é uma experiéncia extremamente delicada e
emocional:

“Participar do grupo de cuidadores para
mim foi muito importante... tive a liberdade
de expor as minhas ideias; coloquei para
fora tudo o que eu muitas das vezes sentia e
pensava e guardava para mim mesmo”.

Em algumas situacdes a informacdo ¢é dada,
porém ndo € possivel estes cuidadores familiares
alcancarem a compreensdo daquilo que ocorre com
seus entes queridos: “Ao participar do grupo de
cuidadores PROTEGE, fiquei muito feliz, pois tive
vdrios esclarecimentos que até entdo eram diividas” .

O aconselhamento psicolégico familiar € titil para
alargar a comunicac¢do e proporcionar um clima de
seguranca para enfrentar os problemas que podem
originar ansiedade:

“O grupo, ao se reunir, consegue também
forca psicologica, que as vezes realmente
fica abalada. Os coordenadores resgatam a
auto-estima do cuidador, que sai deste
encontro  fortalecido e  sabedor da
importdncia que temos para 0S NOSSOS
doentes... os abragos trocados até mesmo
entre pessoas que nem conseguem se olhar
de tanta anglistia e tristeza faz muito bem”.

Rezende et al. (2005) investigou 133 cuidadores
de pacientes sem possibilidades de cura, avaliando a
frequéncia de ansiedade e depressio desses
cuidadores. Observou-se, entre outros fatores, que
84% referiram mudanga na rotina pelo fato de cuidar.
A ansiedade foi detectada em 99% dos cuidadores
principais e a depressdo em 71% deles. O processo de
cuidar de paciente na fase terminal levou a altas taxas
de ansiedade e depressao.

Os informantes revelaram-nos que conviver
constantemente com tais preocupagdes significa
expor-se a sentimentos negativos, como ansiedade e
medo. Tais reacdes podem ser explicadas pela
motiva¢do diminuida para responder a novos traumas
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depois de passar pelo angustiante processo de
progressdo e evolucdo da doenca ao lado do paciente.
Essa dedicagdo exclusiva, segundo alguns autores
(Floriani, 2004; Gongalves, Alvarez, Sena, Santana, &
Vicente, 2006), pode trazer prejuizos para a saide dos
cuidadores, aumentando ainda mais o nivel de
estresse:

“Encontramos aqui pessoas que vém
desesperadas, procurando respostas,
conforto; que vém como eu, sem nenhum
amparo. Aqui podemos sentir um carinho tdo
grande que além de cuidador somos também
cuidados...”.

O que afeta o cuidador de pacientes com cincer
ndo sdo s6 os acontecimentos ou caracteristicas de
seus doentes, mas tamém suas emocdes e
comportamentos em face da doenga. Cumpre lembrar
que o cancer, por ser tdo estigmatizado, pode trazer
razdes culturais para tanto sofrimento, e que, talvez,
conhecer essas razdes possa ajudar os profissionais
envolvidos nos cuidados de pacientes oncoldgicos e
seus familiares a melhor entenderem e enfrentarem
esse importante papel de cuidador.

O trabalho junto a uma institui¢do possibilitou
reunir cuidadores de pacientes internados para que
pudessem partilhar sentimentos, propiciando a
liberacio de emocdes e consequente elaboracdo do
ponto de vista emocional. Nossa intengdo foi tentar
uma compreensdo dos comportamentos e sentimentos
daqueles familiares naquele momento e melhorar seus
relacionamentos com o préprio paciente e a equipe. O
trabalho em grupo nos pareceu indicado por ser este
um tipo de técnica adequado a situacdo: “O grupo
PROTEGE... vem completar as nossas necessidades,
dando-nos  oportunidades em externar nossas
emogoes, sentimentos, angustias e dividas de forma
bem espontdnea e assim traz-nos muito alivio...”.

Ha4 significativos estudos sobre o comportamento
e as necessidades do cuidador no periodo de
assisténcia ao paciente com cancer, o qual
compreende o diagndstico, o tratamento inicial, as
recidivas da doenga, o retratamento, sucessivas
internacdes € o encaminhamento para os cuidados
paliativos. Essa etapa final, em geral, é 4rdua e
penosa. E marcada pela esperanca de cura, mas
também por desilusdes, sofrimentos e importante
carga de trabalho dispensada ao paciente, vivéncias
que tendem a se intensificar com a evolu¢do da doenca
(Thomas & Morris, 2002).

O grupo serve de suporte para cada elemento que
dele participa, uma vez que todos enfrentam a mesma
situagdo: “O grupo é muito importante, pois podemos
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ouvir outros cuidadores falando dos momento que
vive com seu familiar... é aonde se divide o que sabe e
no final temos a soma de que ndo estamos sozinhos” .

O Grupo PROTEGE foi identificado pelos
informantes também como um espaco em que reside a
l6gica do acolhimento, da preocupag@o com a pessoa,
com as orientacdes e informagdes sobre a doenga:

“Gragas a esse grupo de apoio... temos mais
forca e entendimentos do nosso papel como
ajudante e cuidadora... com a finalidade de
orientar todos os acompanhantes, essas
reunioes, elas nos ajudam e nés nos sentimos
mais fortalecidas para este momento tdo
dificil em nossas vidas”.

Como o cancer pode apresentar periodos de
remissOes e recaidas, a dindmica familiar se altera
rapidamente, permeada de periodos de otimismo,
esperanca e desestruturacdo. Quando um paciente
necessita de internacdo hospitalar, seus cuidadores
passam a viver com a mesma intensidade o sofrimento
daquele que padece. Muitos aspectos derivados da
pratica de observancia didria da realidade desses
cuidadores imersos no ambiente hospitalar permitem
perceber o modo como lidam com as incertezas da
doenca e o progndstico e como reagem ante a
possibilidade da morte (Rufian et al.,, 2005). E
exatamente nesse periodo que o cuidador familiar
mais necessita de acolhimento:

“Tive lembrangas horriveis de meu pai
agonizando para o obito, porém, tirei
eternamente as boas lembrangas deste
precioso evento que foi aquele encontro onde
fui como convidado a participar do grupo de
cuidadores PROTEGE”.

Proot et al. (2003), analisando os relatos de treze
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos
terminais, encontraram, como achado nuclear, a
"vulnerabilidade" destes cuidadores. Os autores
compreendiam por "vulnerabilidade" uma situacio que
colocava estes cuidadores em risco de adoecer por
fadiga severa, a despeito da coragem e da forca que
demonstraram. Perceberam que esta "vulnerabilidade"
era acentuada com a sobrecarga e restricdes impostas
pelas atividades didrias e se relacionavam ao medo, a
soliddo, a inseguranga, ao confronto com a morte e a
perda de suporte da familia.

A experiéncia do convivio de pacientes com
cancer cuidados pelos seus familiares tem
demonstrado, em  investigagcdes  qualitativas,
transformacgdes no plano existencial do cuidador, com
ressignificacdo de sua vida e com novas diretrizes,
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fruto da vivéncia dos cuidados que realizaram
(Floriani, 2004). E o que traduz o relato de uma
informante: “Foram experiéncias que me fizeram
crescer e acreditar que o mundo é bom...” .

Em estudos que abordam as consequéncias de
cuidar do paciente com cancer na fase terminal da
doenga, a experiéncia € descrita como muito pesada e
negativa. Tornar-se cuidador traz momentos de
atencdo, de zelo, de trato com a dedicacdo, de
responsabilizacio e envolvimento afetivo com o outro.
A pessoa que cuida centra todos os seus cuidados no
paciente, participando tanto das conquistas quanto do
sofrimento. Assim sendo, as perdas, expectativas e
preocupacdes também sdo divididas e vivenciadas
pelos cuidadores, que passam por uma ruptura do seu
cotidiano para acompanhar seu ente nesse tratamento
incerto (Aradjo et al, 2009).

Esta trilha, mesclada de sofrimento, desespero,
medo, impoténcia e compaixdo, permite descortinar
uma parcela do sentir destas familias e pensar quanto
os sujeitos desta histéria estdo envolvidos
emocionalmente. Fica claro que experienciar o cancer
¢ um momento dificil, tanto para o paciente como para
os familiares, sendo comum a presenga desta
enfermidade provocar sentimentos dolorosos e
negativos, como os que transparecem neste estudo, até
porque a familia estd lidando com uma situagdo cheia
de incertezas e com a expectativa de morte. E natural
que a familia do doente com cancer tenha esses
sentimentos, mas € importante verbalizd-los, para
minimizar o estresse que a enfermidade acarreta
(Simonton, 1990).

Disso decorre que € essencial proporcionar
“escuta” a essas pessoas, pois essa intervencdo lhes
permite entrar em contato com o conteddo e verbaliza-
lo, e dessa maneira, preparar-se melhor para lidar com
um fato nio desejado e a frustracio e sofrimento dele
decorrentes. Ademais, se ndo lhes forem concedidos
tais momentos de reflexdo, de contato intimo com os
seus pensamentos e receios, podem vir a desenvolver
patologias, uma vez que renunciam a prépria vida,
fundindo-a com a do paciente. Essa alienacdo tende a
advir do cansago fisico e emocional, bem como do
aprisionamento e da  excessiva carga de
responsabilidade que impde o cuidar do paciente. Por
outro lado, o cuidado realizado com equilibrio
emocional em relacio a pessoa a quem amamos,
apesar dos desajustes a ele inerentes, traz um
sentimento maior e consolador: a consciéncia do dever
cumprido (Gil & Bertuzzi, 2007).

Além de todos estes fatores, em seis (33,3%) das
respostas os cuidadores sugerem a formagao desse tipo
de grupo em outras institui¢cdes. que eles consideram
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muito importante, € mesmo necessdrio, dentro do
ambiente hospitalar.

Optamos por este tipo de pesquisa por
considerarmos que o objeto em estudo busca, através
da subjetividade dos cuidadores familiares, descrever
como estes se sentem ao serem acolhidos pela equipe.

O objetivo principal foi sensibilizar os cuidadores
e familiares a exporem as dificuldades surgidas com o
ato de cuidar, além de atender as necessidades
humanas bdsicas de acordo com a realidade de cada
cuidador. Enquanto a equipe multidisciplinar, a
preocupag¢do consistiu em propor melhoria na
qualidade de vida do cuidador, de acordo com suas
necessidades.

O fato de o questiondrio consistir em pergunta
aberta possibilitou que os cuidadores abordados
descrevessem todas as suas experiéncias por eles
vivenciadas ao participarem do grupo, tornando-se
também, para eles, uma forma de desabafo, pois a
tarefa de cuidar exige habilidades desgastantes no
cotidiano de quem a executa.

Pacientes com cancer em fase terminal,
juntamente com seus familiares ou amigos, chamados
aqui cuidadores informais — t€m sido considerados
como uma unidade, e a Organizagdo Mundial da
Sadde considera o atendimento as necessidades dos
cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados
paliativos.

Estudos apontam que o cuidador deve ser
acolhido nestes momentos de intenso sofrimento em
que estd vivendo a perda do paciente, bem como
dialogar sobre suas dudvidas, seus sentimentos,
frustracdes e impoténcia diante do sofrimento e da dor
(Takito & Lemonica, 2004; Pereira & Dias, 2007).

Conforme o desejo do cuidador, é importante que
a equipe o apdie, utilizando a escuta dindmica e a
empatia para prestar-lhe um “bom cuidado”. Realizar
grupos de apoio em que os familiares possam
verbalizar suas angustias e identificar outros que
também passam pelos mesmos problemas ¢é de
fundamental importincia (Gil & Bertuzzi, 2007).

No presente estudo, os relatos comprovaram a
importancia e a necessidade do grupo de apoio aos
cuidadores, por favorecer a troca de experiéncias, a
expressdo de emogdes e sentimentos, o acolhimento e
apoio psicolégico, e ainda por promover a
socializacdo e valorizacdo da auto-estima (entre os
préprios cuidadores e a equipe) e por colaborar na
propagacdo de informagdes e orientagdes.

A importancia desse grupo se fez notar,
principalmente  pela  oportunidade  que  os
acompanhantes encontravam de falar livremente de
suas tensdes e dificuldades enfrentadas no cotidiano
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hospitalar, de compartilhar suas emocdes com pessoas
que vivenciavam a mesma situacdo de crise vital e de
se sentir escutados, compreendidos e amparados por
profissionais da equipe.

Se, por um lado, a presenca constante da familia é
muito importante para o paciente, por outro, € preciso
cuidar para que este tenha um espaco para ser cuidado,
de forma a ndo sofrer um desgaste emocional por
excessiva demanda fisica ou psiquica (Kévacs, 1998).

O Grupo PROTEGE € um espago criado na rotina
de uma interna¢do de doentes em cuidados paliativos
que permite aos cuidadores ser protagonistas de suas
vidas. Aqui eles t€ém a oportunidade de expor suas
ddvidas, angustias, sofrimentos, esperangas e
expectativas de forma livre sem se sentir nublados
pela presenca do doente. Sdo acolhidos e apoiados,
nio sé pela equipe que coordena os encontros, mas
principalmente pelos préprios cuidadores, num
momento de compartilhar experiéncias que se tornam
Unicas e extremamente terapéuticas. Conseguem dar
significado as suas vivéncias e também a sua dor,
assim como a daqueles de quem cuidam.

Muitos cuidadores abdicam de suas proprias
necessidades e tarefas para acompanhar o enfermo,
caso este precise de auxilio ou atengdo. Nessas
circunstancias observa-se no enfermo a perda gradual
da identidade, da autonomia de “ir e vir”, da iniciativa
para realizar agdes bdsicas do cotidiano como, por
exemplo, tomar banho, escovar os dentes, entre outras,
relacionadas ao trato e a higiene pessoal. Acompanhar
essa espécie de confinamento provoca estresse entre
os familiares, favorecendo a eclosdo do sofrimento
psiquico, que tende a macerar a vitalidade dos que se
dispde a cuidar. Assim, acompanhar e cuidar de
familiares enfermos internados em instituicdes
hospitalares pode causar efeitos iatrogénicos se
também ndo houver o acompanhamento desses
cuidadores leigos por um profissional de satide. O
cuidador também precisa ser cuidado, precisa de
alguém que lhe dé suporte, que lhe ofereca protecdo e
apoio, facilitando seu desempenho, compartilhando,
de algum modo, sua tarefa. O cuidador se depara (e
identifica) com as angustias e conflitos de quem é por
ele cuidado. Em decorréncia, sente-se, frequentemente
e com demasiado rigor, impelido a dispensar-lhe a
maxima aten¢do possivel, mesmo quando reconhece
ndo possuir os recursos necessdrios e adequados para
fazé-lo (Campos & Rodrigues, 2005). Por
conseguinte, isso tende a acrescentar mais angustia as
jé existentes. Ao se avaliar a situagdo dos cuidadores,
percebe-se sua vulnerabilidade ao cuidado durante a
hospitalizacdo do enfermo. Eles rompem os lagos
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familiares, culpam-se por atitudes ou pensamentos
retrégrados e exigem sempre mais de si mesmos.

O trabalho de cuidar, inclusive do familiar,
implica, para o profissional, em perceber o outro como
ele mesmo se mostra, nos gestos e falas, em seus
conceitos e limitagcdes. Nao é suficiente deixar a
familia o tempo todo ao lado da paciente, € necessario
cuidar dela para potencializar o trabalho junto com a
equipe; € preciso questiond-la sobre as dudvidas,
observar-lhe as reagdes e comportamentos, entender
suas emogoes.

Quanto aos familiares dos pacientes, permanece
vilida a idéia de que o adoecimento de um dos
membros do nucleo de parentes possui um cardter
desagregador para todo o grupo. Pode-se dizer que a
saide da familia sofre profundas alteracdes. Além
disso, a sua dinadmica sofre transformacdes. Nesse
sentido, Wideheim (citado por Verissimo, 2006) diz
que ¢é preciso mudar os papéis familiares e
desenvolver novas relacdes de cuidado uns com os
outros, mas, sobretudo, com o membro enfermo.

Cuidar e ser cuidado € a esséncia ao ser humano.
O homem necessita de cuidados desde o nascimento
até a morte, pois a auséncia destes torna a vida sem
sentido e desestruturada. N@o devemos pensar no
cuidado como algo desvinculado de nés mesmos, mas
sim, como algo que faz parte da nossa estrutura e é
permeado pelas histérias de vida de cada individuo.
Deve-se ter sempre em mente que o cuidador € um dos
tripés dos cuidados paliativos e que este também deve
receber suporte durante o processo da doenga, morte e
luto.

O resultado do bom cuidado depende da
capacidade egdica de todos os envolvidos (enfermo,
cuidador familiar, cuidador da equipe), assim como de
um suporte externo ao ambiente onde a doenga se
instalou, isto é, de alguém que possa cuidd-los de
maneira articulada. Tudo isso presume capacidade de
insight, de reconhecimento das limitacdes e dos
sentimentos atinentes a esta tarefa tdo nobre, mas
também tao dificil (Gil & Bertuzzi, 2007).

Em virtude disso, os profissionais da &drea de
satde necessitam analisar os efeitos deletérios dessas
acdes, apontando novos contornos para tais praticas e
sugerindo novos afazeres que possibilitem ao cuidador
perceber que, para o enfermo, a qualidade do cuidado
dispensado importa mais que a quantidade.

CONSIDERA COES FINAIS

Com a pesquisa realizada, pudemos entender o
processo de tornar-se cuidador, as aflicdes que
atingem esta populacdo, bem como a necessidade de
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existir um suporte maior a estes que acompanham o
doente. As intervencdes em grupo oferecem a
possibilidade de um modelo que pode ser adaptado a
diversas situagdes, além de propiciar o atendimento a
um nimero maior de pessoas. O trabalho com o grupo
de cuidadores permitiu ndo s6 a reflexdo pessoal em
busca de um melhor posicionamento diante dos
problemas do cotidiano, mas também o fortalecimento
do sentimento de fazer parte de um coletivo onde foi
possivel trocar experi€ncias e verbalizar sentimentos

que afetavam diretamente a maior parte dos
integrantes do grupo.
Grupos de apoio aos cuidadores como o

PROTEGE, dentro do ambiente hospitalar, propiciam
a valorizacdo do cuidador e da familia nos momentos
dificeis por eles vivenciados. Ajudam também na
propagacdo de informagdes e orientagdes a serem
transmitidas com agilidade e em conjunto, assim como
criam um elo forte entre a equipe e os cuidadores,
colocando em prdtica o verdadeiro objetivo dos
cuidados paliativos: cuidar e ser cuidado.

A experiéncia aqui relatada mostrou que este tipo
de espago reflexivo grupal foi importante para os
cuidadores, j4 que estes se sentiram acolhidos e
ouvidos em suas necessidades e puderam adotar
estratégias mais criativas para prevenir possiveis
estresses e desgastes. Dentro deste estudo
visualizamos as  dificuldades,  rupturas e
transformagdes por que passam os cuidadores, as
quais poderdo ser amenizadas se estes forem
acolhidos, compreendidos e ajudados nesse momento.

Acreditamos que a abertura para a reflexdo sobre
as experiéncias vivenciadas como cuidadores
possibilita a troca e busca de significados a esse
“fazer”, bem como um posicionamento mais atuante
do cuidador familiar como um membro da equipe
multidisciplinar. O conhecimento produzido nesse
trabalho também poderd ajudar a equipe a melhor
entender a dificil tarefa que € ser cuidador e com ela
colaborar, amenizando o sofrimento e os problemas
causados pela angustiante trajetéria da progressdo da
doenga e finitude do ser cuidado.
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