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Como toda publicacdo da Ajuda Aleméa ao Cancer, esta brochura também é
controlada por especialistas renomados da drea de oncologia, no que diz respeito
a veracidade do conteudo. Este é anualmente atualizado. O guia se direciona, em
primeira linha, aos leigos na 4rea de medicina e ndo se preocupa em se aprofundar
no tema. Ele se orienta na Norma Bésica de Qualidade DISCERN e Check-in para
informacodes a pacientes, as quais devem servir as pessoas envolvidas, como ajuda
decisiva.

A Ajuda Alema ao Cancer é uma organizacao de utilidade publica, que € financiada
na sua atividade exclusivamente por doagdes e contribuicdes voluntarias. Num
compromisso préprio voluntdrio, a organizagao se impds regras rigorosas, as quais
dizem respeito a relacédo fiel e legal com o dinheiro doado e aos principios éticos
na aquisicao das doagdes. Assim como todas as informacées da Ajuda Alemé& ao
Cancer, séo neutras e independentes.

Este livreto ndo é destinado a fins comerciais. Reimpressao, reproducao e copia
(independente do tipo), seja de partes ou fotografias, necessitam da autorizagao
por escrito do editor.

Ajuda Alemd ao Cancer é uma marca registrada. (DPMA Nr. 396 39 375)
Comentario do tradutor

Este é um texto abrangente, que toma como referéncia a Alemanha. Adaptacdes
deverao ser consideradas pela Sociedade Brasileira.
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Prefacio

Caro leitor, cara leitora,

Vocés sdo parentes de um doente com cancer e, com isso, sao
um apoio muito importante para ele. Em geral, o paciente e
sua doenca serdo para vocés o centro da sua atencao. Vocés
colocam as suas proprias necessidades, frequentemente, em
segundo plano e evitam falar sobre os seus problemas. Pois,
comparado com o adoecimento de cancer do seu parceiro
ou da sua parceira, as suas dificuldades geralmente parecem
insignificantes para vocés e, por este motivo, acham inopor-
tuno falar sobre elas.

Mas € importante que vocés pensem em si € NoS seus pro-
prios interesses. Este guia se ocupa com os problemas, pensa-
mentos e sentimentos com os quais os familiares tém que se
confrontar. A primeira parte do guia oferece ajuda para a con-
vivéncia de doentes adultos e familiares. Ele quer ajuda-lo-los
a enfrentar a vida modificada e mostrar como e onde vocés
podem achar ajuda pratica, social e psicoldgica.

Na segunda parte do guia, é tratada a situagdo especial das
criancas, cuja mae ou pai ficou doente. Estas criancas neces-
sitam de assisténcia social intensiva e atencdo. Este guia in-
forma pais e outros responsaveis sobre sinais que possam in-
dicar se a crianga ndo processou psicologicamente de forma
correta a doenca do pai ou da mae. A possibilidade de que a
morte do pai ou da méae estd por vir também é considerada.
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Todas as gravuras presentes neste guia foram pintadas por
criangas portadoras de cancer e provém do catalogo da ex-
posicao que teve como titulo .. Eu vejo o que vocé ndo vé..
A Ajuda Alema ao Cancer agradece ao Prof. Dr. Heribert Jir-
gens, da Clinica e Policlinica para Pediatria da Universidade de
Wilhelms, em MUnter no Estado de Westfallen, assim como a
Sra. Christine Klein, terapeuta de arte da Estacédo de Oncologia
Pediatrica, pela permissdo da impressdo das gravuras.

Além disso, nés agradecemos ao Prof. Dr. Gehard Trabert, da
Escola Superior Georg-Simon-Ohm, Nirnberg, pela histéria
“Mamae tem cancer”.

Este guia ndo pode e nem deve substituir a conversa com o
médico, com o psicélogo ou com o assistente social. A nossa
intencdo é de lhes transmitir (primeiramente) informacdes, de
modo que vocés possam fazer perguntas direcionadas. A vida
de todos os que estdo envolvidos com o adoecimento de
cancer se altera: receios, desamparo e sensacdo de impotén-
cCia se ampliam e reprimem a seguranga e a confianga. Mas,
com certeza, 0s seus receios e apreensdes podem diminuir,
se vocés sabem o que estd acontecendo.

Nd&s esperamos que possamos, com este guia, ajuda-los a do-
minar a vida com o adoecimento de seu familiar e lhes dese-
jamos tudo de bom. Além disso, os colaboradores e colabora-
doras da Ajuda Alema ao Cancer também os ajudardo no que
for preciso. Se tiverem perguntas, nos telefonem.

Sua
Ajuda Alema ao Cancer
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Introducao

Na sua familia alguém estd adoecido com cancer. A partir do
momento em que souberam deste diagnoéstico, este influen-
ciou avida de toda a familia — na prética do dia a dia, mas tam-
bém nos pensamentos e sentimentos de todos os envolvidos.

Este guia foi escrito para vocés, familiares, porque sao, por um
lado, considerados como pessoas de referéncia e de confian-
ca, que querem e devem ajudar. Por outro lado, sdo também
afetados pela nova situacao, tanto fisicamente, quanto men-
talmente.

Como familiares de um doente com cancer, caem sobre vo-
cés muitas coisas novas e desconhecidas. Ao mesmo tempo,
surgem em Vocés pensamentos e sentimentos talvez até
agora desconhecidos e, provavelmente, também ndo habi-
tuais. Encontram-se de repente diante da tarefa de precisar
dominar a carga dupla ou tripla da profissdo, da familia e da
vida social. Isto pode ser um peso muito grande e, por vezes,
provavelmente considerem a sua situacdo até como cadtica.
Muitos se sentem também, pelo menos de vez em quando,
sozinhos.

Permitam que lhes ajudem nesta situacdo, mesmo que até
agora néo tenham recebido apoio pratico ou psicoldgico. Isto
vai lhes fazer bem e serd Util ao doente com cancer.

Quanto melhor vocés dominarem os problemas, mais
proveito tera o doente.

Carga multipla

Aceitar ajuda
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Cancer nao é tudo a
mesma coisa

“Cancer de gaveta”

Diagnéstico do cancer -
Como continuar?

Através da doenca, tudo se desorganiza - com a sua aju-
da, uma nova organizagao pode facilmente surgir.

Gragas ao progresso da medicina e da ciéncia, a maioria dos
doentes com cancer pode ser hoje curada. Apesar disso, ao
diagndstico de cancer, todas as pessoas envolvidas reagem
com inseguranca e medo. A causa disto é simples: nosso
idioma usa para doengas malignas, totalmente diferentes,
sempre a mesma palavra “‘cancer”. Ha formas de doencas que
S30 MeNnOos perigosas e outras que sao mais graves.

Como noés identificamos tudo com a etiqueta ‘cancer’, todo
aquele que ouve do seu médico ‘o0 senhor tem cancer’,
transfere para a sua prépria situacdo tudo, o que ele (ou ela)
alguma vez vivenciou com esta doenca no seu circulo de
amizade, familiar e entre as pessoas conhecidas.

Com isto, cada tipo de cancer evolui de forma diferente
e tem perspectiva de cura também diferente.

Justamente pelo fato de que s6 conhecem ‘o termo geral
cancer’,a maioria das pessoas tem repetidamente a sensa-
cado de que o mundo vai desmoronar-se sobre a sua cabeca.
Para muitos, parece que a nova situacao estd incontrolavel.
Vocés nao sabem como vao continuar e tém medo do
futuro.

Apos receber o diagnostico, vocés e os seus familiares serdo
provavelmente “bombardeados” com muitas informacgdes
nos primeiros dias. Geralmente, ainda se encontram em
estado de choque, ndo podendo assimilar tudo que foi
informado.
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Falem com o médico que trata do paciente, para que ele
lhes esclareca, assim como também aos outros familia-
res, tudo novamente com tranquilidade. Talvez seja
bom que vocés facam algumas anotacoes, antes de es-
tar com o médico, para que possam se lembrar de tudo
durante a conversa.

Procurem saber exatamente cada passo do tratamento e tam-
bém perguntem se ha outras possibilidades. Se vocés ndo en-
tenderem alguma coisa, perguntem até que tudo esteja claro.
Todos os médicos que participam do tratamento véo definir,
neste caso, junto com as pessoas envolvidas, a estratégia de
tratamento que for melhor e mais apropriada para o pacien-
te. Se o doente tiver duvidas ou quiser confirmar o plano de
tratamento, vocés devem solicitar uma segunda opinido com
outro médico.

Pois “os pacientes tém o direito de informacao detalhada e as-
sisténcia, tratamento correto, meticuloso e qualificado, assim
como participacdo adequada’, determinado no documento
Direito dos Pacientes na Alemanha, publicado em 1999.

Quanto mais o paciente de cancer é informado e escla-
recido, mais ele entende o que acontece com ele, po-
dendo assim se tornar um parceiro do médico e colabo-
rar de forma ativa no seu restabelecimento.

Pergunte-lhe um por
um até que tenham
entendido tudo

Seu direito como
paciente
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Informacao na
Internet

Direitos dos pacientes:
Os pacientes tém direito a:
® assisténcia adequada e qualificada
independéncia
esclarecimento e informacao
uma segunda opinido
caréter confidencial
livre escolha do médico
documentacéo e indenizacao

Outras informagdes sobre o tema “Direitos do Paciente” po-
dem ser encontradas na pagina do Conselho Nacional de
Saude através do endereco www.conselho.saude.gov.br e na
Associacdo de Familiares e Amigos dos Portadores de Doen-
cas Graves no endereco www.afag.org.br.

Conversem também com o médico sobre as consequ-
éncias que cada possibilidade terapéutica tem sobre
a qualidade de vida da pessoa envolvida, sobre a sua
condicao fisica, porém, mais importante ainda, sobre o
seu bem estar psiquico.

Os custos econdmicos do Sistema de Saude Publica infeliz-
mente levam, muitas vezes, a um tempo muito curto de con-
versa entre o médico, paciente e familiares.

Imponham-se energicamente: Se o médico que trata
do paciente nao lhes atenderem com tempo suficiente,
perguntem quando vocés poderiam ter uma conversa
detalhada com ele.

Frequentemente isto é possivel, se o horério for, por exemplo,
no final do expediente do consultério. Dicas valiosas para um
relacionamento de confianca paciente-médico, vocés encon-
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tram no guia“TEAMWORK - cancer-paciente e médicos como '
parceiros - O Guia Azul 43 da Ajuda Alema ao Cancer” (ende-
reco de solicitacdo pag. 74). m

Provavelmente vocés terdo inseguranca, algumas vezes, em
como devem lidar com a nova situacdo e em como podem
ajudar o paciente da melhor maneira possivel.

A melhor forma é se vocés acharem, junto com a pessoa
adoecida, o seu préprio jeito pessoal de apoio e parti-
cipacao

“Células 2"- Menina de 8 anos
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Guias com-
preensiveis

Informem-se

Muitos podem se preparar melhor para a nova situacdo de
vida, se estiverem conscientes da realidade: eu sei do que se
trata. Informem-se, por isso, sobre a doenca, sobre as possibi-
lidades de tratamento, sobre os efeitos colaterais, etc. Aten-
tem para que nem vocés nem o paciente sejam abastecidos
por informagdes contraditérias e duvidosas. Da Ajuda Alema
ao Cancer, vocés obtém, por exemplo, guias faceis de serem
compreendidos, para a maioria dos tipos de cancer, para o
tratamento eficaz de dores, para o desejo de ter um filho em
vigéncia do cancer, para a alimentagdo de pacientes com
cancer, para movimentacdo e esporte ou informacgdes sobre
beneficios sociais (uma lista detalhada dos guias vocés en-
contram no final deste guia).

Quanto mais souberem sobre a doenca, sobre os méto-
dos de tratamento, riscos e chances, menos medo terao
da situacdo de mudanca de vida. O medo que paralisa
direta ou indiretamente todos os envolvidos, transfor-
ma-se num medo com o qual é possivel conviver.

Em seguida, podem tomar decisdes melhores e mais cons-
cientes sobre como a vida deve continuar, podendo comecar,
junto com os familiares, ativamente a vencer a doenca. Apés
algum tempo, ndo terdo mais tanto a sensacao de estarem
entregues a esta.

Quanto mais vocés, familiares, estiverem esclarecidos,
melhor poderao apoiar o doente.
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Conversem abertamente e
honestamente uns com
os outros

No inicio provavelmente sera dificil para todos os envolvidos
falar sobre as suas preocupacdes e medos. Para o doente
ndo serd facil aceitar a sua doenca. E vocés préprios gosta-
riam, com certeza, de falar de vez em quando sobre 0s seus
proprios problemas; verifiquem, no entanto, se o doente tem
condic¢bes de ouvir.

Pessoas que ndo estdo acostumadas a falar de forma alguma
sobre 0s seus pensamentos e sentimentos para outros, terao
ainda mais dificuldade de falar, de repente, sobre coisas muito
pessoais. Tentem, apesar disso.

Falem desde o inicio abertamente, francamente e con-
fiantemente uns com os outros. Deste modo, pode se
descontrair o relacionamento entre vocés e isto reper-
cutira positivamente sobre toda a situacao.

Respeito e confianca

Provavelmente vocés tendem a se orientar de acordo com as Limites e respeito
necessidades do doente. Gostariam de ajudar o maximo pos-
sivel e se esforcam em fazer todas as vontades dele.

Porém: mesmo ou especialmente a pessoa doente de-
seja ser ajudada apenas até um determinado limite.
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Respeitando os
limites pessoais

Sobretudo no inicio, o doente talvez deseje que a responsa-
bilidade sobre a sua vida ndo seja assumida por outros, assim
como queira resolver sozinho os conflitos. Por isso, ndo to-
mem de forma nenhuma decisdes sem participa-lo, mesmo
que tenham, no fundo, boas intencdes. Tais iniciativas inde-
pendentes podem criar muitos problemas desnecessarios.

Falem, ao invés disso, abertamente com a pessoa envol-
vida, sobre os desejos e necessidades desta.

Assim, vocés podem reconhecer o limite pessoal do doente,
podendo respeita-lo e acompanha-lo no ritmo estipulado por
ele. Combinem entre si, também, antes da conversa com o
médico, o que vocés gostariam de saber e que pergunta cada
um de vocés fara.

Para muitos € uma surpresa o fato de que frequentemente fa-
miliares e paciente querem informacdes totalmente diferen-
tes. Como familiares, pensardo muito sobre o futuro: Como a
situacao vai estar em um més? Devo ou preciso até mesmo
parar de trabalhar? O que vai ser das criancas e da casa?

Muitos pacientes vivem, ao contrario disso, um dia apds o ou-
tro. Talvez gostariam, deste modo, de manter a realidade um
pouco afastada de si.

Para vocés e o paciente é importante achar uma base
comum. Respeitem as necessidades e limites do doen-
te, mas nao percam com isto o contato com as suas pro-
prias necessidades e os seus préprios limites.

Também faz parte disso reconhecer que a propria vida pode
ganhar em experiéncia.
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"O pequeno homem estd viajando de barco” - Menino de 8

anos
Talvez vocés lamentem que sé possam falar sozinhos com o Apenas com o
médico ou até mesmo olhar no prontudrio médico, se 0 pa- consentimento dos
ciente concordar com isso. Mesmo que seja compreensivel, interessados

que queiram saber exatamente como o seu familiar doente
estd passando — imaginem como vocés se sentiriam se sou-
bessem mais que o préprio paciente: provavelmente, ndo se
sentiriam muito bem na pele dele. E o seu parente doente
poderia considerar a sua acdo arbitraria uma quebra de con-
flanca.

Os profissionais do hospital Ihes informardo com prazer sobre
a doenca de uma forma geral. Se vocés, por outro lado, quise-
rem saber pormenores sobre a situacao especial do seu fami-
liar, fagam as perguntas, neste caso, junto com ele. Se ele ndo
quiser estar presente, é pelo menos indispensavel que ele es-
teja de acordo com a sua conversa particular com o médico.




‘I 6 AJUDA PARA OS FAMILIARES

O tratamento

Quando a mao esquerda ndo sabe o que a direita faz, na
maioria das vezes ndo pode dar em coisa boa. Exatamente
assim &, se varios médicos e terapeutas tratam de um doente
e um nao sabe nada sobre o outro.

Logo apds o diagndstico, os médicos vao explicar qual tra-
tamento é possivel e adequado. Nesta primeira fase do tra-
tamento do cancer, vocés familiares véo ser acompanhados
por uma série de médicos especialistas de areas diferentes,
que precisam trabalhar conjuntamente. Junto a estes, parti-
Cipardo a enfermagem, talvez também psicologos, assistente
social ou um religioso.

Encorajem o doente a escolher um dos médicos, em
quem ele tenha uma maior confianca e com quem pos-
sa falar sobre tudo o que o aflige e o sobrecarrega. Isto
inclui também discutir com ele sobre as decisdes das
vdrias etapas do tratamento.

Informem-se, 0 mais cedo que for possivel, sobre os efeitos
colaterais do tratamento previsto, mesmo que no inicio tudo
Ihes pareca ainda impreciso.

Vocés vao querer participar de muitas conversas com o mé-
dico, investigagdes médicas e passos do tratamento. Isto s
pode acontecer, como ja foi citado anteriormente, se o pa-
ciente concordar. Por isso perguntem a ele antes do inicio do
tratamento até que ponto vocés podem estar presentes.
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Em muitos casos se verificard que a doenca se encontra num
estdgio avangado demais e, por isso, s6 pode ser tratada de
forma paliativa. O paciente terd, entdo, a sensacdo de que 0s
médicos o abandonaram e de que foi deixado na mao por
todos. Muitas vezes, vocés familiares vao sentir o mesmo. No
tratamento médico paliativo, os médicos vdo, em concordan-
cia com o doente, tentar com que este possa ajeitar, da me-
Ilhor maneira possivel, as suas Ultimas semanas e meses de
vida, com o minimo de sofrimento possivel e possa resolver
ainda as coisas que Ihe sdo importantes. Mantenham, neste
caso, contato continuo com o hospital, com o servico de me-
dicina paliativa, com o clinico, ou seja, ndo deixem de fazer
estes contatos. Isto vai ser para vocés uma ajuda importante
no dominio dos problemas e intercorréncias clinicas que apa-
recerem no decorrer da doenca.

Repetidamente, manchetes sobre sucessos suspeitos de
curas sensacionais através de métodos que ndo pertencem a
medicina tradicional, despertam esperanca no doente e nos
familiares. A experiéncia mostra, que mais cedo ou mais tarde,
mais do que dois tercos dos doentes se ocupam com este
tema. Sob a denominacdo de “métodos de tratamento com-
plementar’, sdo englobados métodos adicionais (aditivos),
ndo correspondentes a medicina tradicional (ndo convencio-
nais), sem base cientifica (paramédicos), naturais ou biolégi-
cos. De dietas para cancer, curas com vitaminas, até terapias
com risco, todas as “alternativas” possiveis sdo oferecidas as
terapias cientificamente comprovadas.

Todos estes métodos tém em comum o fato de que a
sua eficiéncia é questionavel e de que nao sao compro-
vados cientificamente. Sejam, por isso, sempre cuida-
dosos!

Ajuda do hospital ou
clinico geral

Métodos de trata-
mento adicionais
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Eficacia nao
demonstrada

Por tras do desejo de utilizar outros procedimentos, se oculta
frequentemente o motivo real da pessoa envolvida: ela gosta-
ria de participar ativamente do seu tratamento. Esta iniciativa
do doente é importante para vencer a doenca. Até af, ela é, do
ponto de vista médico, por um lado, perfeitamente desejavel.

Por outro lado, existem também muitos exemplos de que
uma chance real de cura é perdida através de tais tratamen-
tos, porque estes métodos aparentemente “suaves” e “natu-
rais” fazem com que a pessoa envolvida desista da terapia
da medicina convencional no momento em que ela deveria
ser comecada. Pensando na protecdo do paciente, a Ajuda
Alema ao Cancer alerta, por isso, sobre métodos ndo eficazes,
perigosos e frequentemente muito caros.

Se o seu familiar doente quiser recorrer a um método
de tratamento suplementar, neste caso verifiquem com
ele, de forma critica, este procedimento e as suas res-
pectivas promessas.

Como ja dito, ndo hd nenhuma prova segura de que qual-
quer um destes métodos seja tdo bom quanto, ou até mais
efetivo no tratamento do cancer do que os procedimentos
cientificamente garantidos da medicina convencional. Por
isso, vejam os procedimentos ndo convencionais ndo como
concorréncia para o tratamento da medicina convencional,
mas sim como complementar.

Realmente “risco de vida” se torna um procedimento
ndo convencional, se vocé desistir ou lhe for sugerido
a desistir de um tratamento reconhecido, que possa vir
a cura-lo.

Este perigo é especialmente grande, se a pessoa que ofere-
ce tais procedimentos afirma que a medicina convencional
é prejudicial e que 0s seus métodos sdo 0s Unicos que sao
eficazes.
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Figuem também desconfiados se um procedimento for mui-
to caro. Se aquele que oferecer o procedimento exigir o pa-
gamento de forma adiantada, aconselhem-se com uma ins-
tituicdo independente (como por exemplo, informacéo ou
servico de aconselhamento da Ajuda Aleméa ao Cancer, ende-
reco na pagina 74) ou aconselhem o seu familiar a se decidir
contra estes procedimentos.

Segunda opiniao
independente

Uma terapia adicional (aditiva) em combinacdo com a terapia
da medicina convencional pode ser positiva, se for garanti-
do que o tratamento ndo convencional ndo tenha nenhum
efeito colateral perigoso ou ndo tenha interagdo que venha a
reduzir a acdo da terapia convencional.

De qualquer forma, o médico que trata do paciente
deve ser informado sobre o que vocés familiares gos-
tariam de fazer adicionalmente. E importante que este
médico coordene a terapia em acordo com os envolvi-
dos e que todos os tratamentos lhe sejam notificados.

Finalmente, mais uma vez insistimos no nosso conse-
lho: Seja o paciente ou seja um familiar - verifiquem de
forma critica os procedimentos que sao oferecidos. Nao
acreditem cegamente nos milagres frequentes das pro-
pagandas prometedoras. Se tiverem duvida, dirijam-se
a Ajuda Alema ao Cancer.
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O dia a dia - Distracao
ou desafio?

Familiares ficam frequentemente aliviados quando o trata-
mento comega: finalmente vai ser tomada alguma medida
concreta contra a doenca. Preparem-se, porém, porque esta
época serd também muito dificil para vocés: por vezes, o do-
ente pode nao estar fisicamente e psicologicamente bem - e
isto com uma pessoa que vocés conviveram até agora como
saudavel, forte e confiante.

Enquanto o paciente com cancer estiver no hospital, vocés
com certeza o visitardo com frequéncia. Isto pode ser cansa-
tivo, porque talvez precisem fazer um trajeto longo e demo-
rado, talvez porque tenham criangas pequenas, precisando
encontrar alguém que tome conta delas ou porque precisem
assumir tarefas importantes do paciente, que ndo podem ser
proteladas.

Sobre um corpo ja cansado vem, ainda por cima, uma carga
psiquica: o que o futuro esté por trazer. E, no entanto: enquan-
to o doente estiver na clinica, permanece na casa de vocés
uma parte de “normalidade”.

A volta para casa

Esta “normalidade” pode sofrer alteracdes assim que o pa-
ciente estiver novamente em casa. Muitos pacientes apos a
cirurgia recebem o tratamento quimioterapico ou radiotera-
pico de forma ambulatorial. Isto significa que o paciente sé
vai ao hospital para receber as aplicacdes deste tratamento
e depois volta para casa. O que significa para vocés, é que tal-
vez precisem leva-lo e trazé-lo ou estar presente para ajudé-lo
no caso de haver complicacdes do tratamento: por exemplo,




AJUDA PARA OS FAMILIARES 2 1

no caso de efeitos colaterais indesejaveis como nauseas, vo- Efeitos secundarios
mitos ou diarréia. indesejaveis

Informem-se oportunamente com o médico que trata
do paciente de como vocés podem ajudar o doente da
melhor forma. Se sentirem a sensacao de que estéo so-
brecarregados com a situacao, dirijam-se diretamente
ao hospital ou ao médico que trata do paciente ou ao
servico de aconselhamento.

Muitos pacientes portadores de cancer apresentam dores, Néo precisa ser
entretanto, ha hoje 6timos medicamentos testados e muito doloroso
eficazes, que possibilitam ao doente uma vida sem dor, ndo o
levando, contudo, a um estado de sonoléncia semelhante ao
transe, nem o tornando dependente.

O guia “Combater eficientemente as dores no cancer — guia '
" L ~ P 3
azul 50 co‘ntem mform{agoes detalhﬂadas sobref) trat;c)ment.o Vozt. e
da dor, assim como o video cassete “Dores no cancer”. O guia
vocés recebem gratis, o video cassete custa uma taxa de pro- s, 0
tecdo de € 10,- (endereco de solicitagdo na pagina 74).
Pode haver momentos nos quais o doente estd cansado, mal Muita calma

-humorado e frio. Talvez isto signifique na verdade: “Eu quero
ter o meu sossego”. Déem-lhe este tempo. Se vocés ndo esti-
verem certos da causa, perguntem-lhe abertamente o moti-
VO, com muito cuidado e delicadeza.

Com o tempo vocés terao a sensibilidade de conhecer a
disposicdao do paciente, seus desejos, respeitando-lhe
sua privacidade. Tenham confianca em si mesmos e na
sua capacidade de se sintonizar com ele.
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Nova distribuicao de
papéis

O dia a dia se modificar

Na maioria das vezes, uma pessoa doente n&do é mais tao resis-
tente como era antigamente, por isso, vocés familiares assu-
mem a maior parte do trabalho da casa. Com isso, pesa sobre
05 seus ombros uma grande parte de todos os requisitos: coi-
sas que precisam ser feitas no trabalho doméstico, bem como
outras tarefas cotidianas: as criancas precisam ser cuidadas, as
suas obrigacées profissionais continuam e vocés séo também
ainda responsaveis pelo acompanhamento do doente. Néo é
um milagre que, devido a isto, vocés se estressem.

Nao exagerem no seu esfor¢o. Nao ajuda nem vocés
nem o doente!

Se um dos seus pais adoece, vocé terd, talvez, como filho,
uma sensacao estranha, quanto a precisar cuidar de repente
da sua mée ou do seu pai, dando-lhe animo, ajudando na hi-
giene corporal e tratando para que nada lhe falte. Através da
doenca, inverte-se o relacionamento dos filhos adultos com
0s seus pais doentes com cancer. Entdo, vocés terdo as vezes
eventualmente a sensacdo de que vocés sao 0s pais do seu
pai ou da sua mae.

A distribuicao dos papéis e tarefas novas e incomuns
nos afazeres domésticos pode levar a conflitos. De um
lado o doente pode se sentir completamente desneces-
sario. Por outro lado, vocés possivelmente fiquem mais
irritados do que antigamente, porque a responsabili-
dade as vezes é muito grande. Preparem-se, porque vai
ser preciso algum tempo, até que este equilibrio se faca
sentir. Habitos antigos necessitam muito tempo para
serem mudados.
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“Barraca as margens do rio sobre uma campina; a esquerda, o sol
brilha”- Menina de 9 anos

Muitos conflitos serdo evitados, se o paciente tiver a possibi-
lidade de participar o maximo que puder da vida diaria. Mes-
mo se ele nao tiver tanta forca quanto tinha antigamente e
ndo puder mais fazer ele mesmo determinadas coisas:

Nao o excluam do contato social. Nas coisas importan-
tes, provavelmente ja é suficiente se ele puder partici-
par intelectualmente e sentir que faz parte do seu gru-

po.

Peca ao seu familiar seus conselhos e experiéncias. Pode ser
que um doente portador de cancer esteja debilitado fisica-
mente — No entanto, a sua capacidade mental estd (exceto
em algumas excegoes) intacta!
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Aceitar conselhos

Evitem realizar as tarefas obrigatdrias, que agora lhes séo no-
vas, exclusivamente conforme a concepcao de vocés, apenas
porque lhes é mais facil ou conveniente. Se o doente, por
exemplo, até agora cozinhou para a familia, usem as receitas
dele ou lhe pecam, de vez em quando, um conselho. Se antes
ele cuidava do jardim, plantem, por exemplo, as batatas no
mesmo lugar que ele as plantava e cortem os ramos como
ele sempre os cortava.

Desta forma vocés e o doente se completam e ao mes-
mo tempo evitam de se machucar em mutuamente.

Vocés terdo varias vezes a sensacao de que vocés, como fami-
liares, ndo vao conseguir exercer as numerosas tarefas. O dia
a dia com as suas exigéncias pode ser muito trabalhoso para
organizar.

Por isso ndo exijam demais de vocés mesmos. Aqueles
que lhe estao proximos vao compreender que vocés
nem sempre podem dar cem por cento de si.

Nesta situacdo, muitos familiares tém a tendéncia de protelar
as suas proprias necessidades, esquecendo-se de si mesmos.
N&o se esquecam, por favor: para que tenham posteriormen-
te forca e energia suficientes, precisam de vez em quando de
momentos de descanso.

Avaliem, por isso, a forca que realmente tém e oucam
quando amigos e familiares os advertirem. Informem-
se quais os tipos de apoio que vocés podem receber da
assisténcia médica e da comunidade. Aceitem tais ofer-
tas!
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Alimentacao

Uma alimentagéo saudavel é importante para uma pessoa
sadia e para um doente portador de cancer, também, natu-
ralmente. Em consequéncia disso, uma orientacéo alimentar
e terapia alimentar sdo complementos importantes para o
tratamento médico.

Dietistas podem ajuda-los a organizar um cardapio
para os seus familiares, que leve em considera¢do as
exigéncias de saude do doente e ao mesmo tempo ve-
nha de encontro com os suas preferéncias e desejos
pessoais.

Além disso, pode ser que vocés tenham a necessidade de
dedicar mais tempo na preparacao dos alimentos. Cozinhar
alguma coisa gostosa para o paciente, talvez Ihes dé a sensa-
¢do de que podem fazer alguma coisa concreta para o outro,
podendo mima-lo.

Porém, muitos pacientes com cancer tém problemas, durante
o tratamento, com a alimentacao: eles tém nduseas e vomi-
tos, apresentam inflamacdo da mucosa bucal e intestinal, ndo
gostam do cheiro ou do gosto de determinados alimentos,
ou néo tém apetite. O Ultimo pode se justificar, porque eles,
através da doenca, estdo deprimidos e tém medo. Eventual-
mente, a falta de apetite, porém, também pode originar-se
das alteracdes no corpo: as vezes tem sabor ‘doce” e “amargo”
diferente do sabor habitual ou as sensacdes de “estar satisfei-
to" e de "ter fome” podem estar comprometidas. Os efeitos
colaterais do tratamento do cancer podem intensificar estas
alteragoes.

Perda do apetite

Assim, muitos familiares se encontram frente a um grande
problema: por um lado, o paciente emagrece progressiva-
mente e por outro, ele recusa qualquer tipo de alimento, in-
dependente do que Ihe for oferecido.




2 6 AJUDA PARA OS FAMILIARES

Acostumem-se a tais retrocessos e nao fiquem frustra-
dos se suas ofertas nem sempre forem aceitas.

Informacdes detalhadas sobre este tema vocés encontram no

' guia sob o titulo "Alimentagdo no cancer — O guia azul nume-
ro 46" da Ajuda Alema ao Cancer (endereco de solicitacdo na
Gﬂ pg. 74). O guia contém as principais informagdes sobre uma

alimentacao rica e saudavel e da referéncias e sugestoes ali-
mentares em determinadas situagdes clinicas.
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e No caso de ser permitido, um golinho de alcool,
uma taga de Sherry, vermute ou champanhe antes
da refeicao, pode estimular o apetite.

Amor, intimidade e sexualidade

A vida se transforma diante de um adoecimento por cancer.
importante para a qualidade de vida de todos os envolvidos
que haja abertura. O apoio carinhoso e uma convivéncia com
muita compreensao, através de vocés familiares, ou através
da familia, ajudardo o doente a enfrentar a sua doenca e as
consequéncias do tratamento.

Com certeza fica dificil, se a terapia tiver consequéncias sobre
a sua vida sexual. Se na sua vida conjugal, antes da cirurgia, a
sexualidade desempenhava um papel importante, entdo ndo
hé na verdade nenhum motivo para que haja modificacdo. No
entanto, pode ser que estejam receosos ou inibidos no inicio
diante do seu parceiro (ou parceira). Talvez, vocés mesmos se
sintam incomodados, inclusive, com as mudancas corporais
ocorridas. Permitam-se tais reacdes, mas atentem para que
nado firam o seu parceiro (ou parceira). Ele/ela também precisa
de tempo para se habituar a nova situagdo. Conversem com
ele (ou ela) abertamente e procurem saber de que forma ele
(ou ela) sente a transformacao.

Mudancas corporais, efeitos colaterais do tratamento como
cansaco, nauseas, assim como medos profundos e questdes
que preocupam o paciente no momento, podem conduzi-lo
a auséncia de interesse pela sexualidade.

Mudancas externas




2 8 AJUDA PARA OS FAMILIARES

Muitas vezes, eles
conversam entre si

Ansiedade

Provavelmente precisard algum tempo, até que ambos te-
nham vencido a timidez de falar sobre 0 assunto; apés isso, as
conversas sobre o tema lhes fardo bem. Se, no entanto, ndo
conseguirem falar sobre o problema ou se a conversa com o
(a) parceiro (a) néo tiver resultado, procurem ajuda profissio-
nal, em quem os dois tenham confianca - talvez num local de
orientagdo matrimonial ou com um psicologo ativo na drea
de oncologia.

Importante: Talvez o doente ndo tenha no momento
nenhuma necessidade de sexo — possivelmente precise mais
de contato corporal e de carinho.

Mostrem-lhe, por isto, o seu amor e sua afeicao, e
déem-lhe a sensacao de seguranca.

Medo, angustia, lagrimas

Como ja mencionado anteriormente, 0s pensamentos e sen-
timentos de toda a familia vao girar, com certa intensidade,
durante algum tempo ou talvez por um longo tempo, em
torno do adoecimento pelo cancer. Dependendo de como
o tratamento e a doenca evoluirem, o seu humor oscilarad da
extrema felicidade a total aflicao.

A maioria das pessoas tem, no entanto, e por muitas vezes,
medo — diante de tal doenca, um sentimento natural. Vocés
familiares tém, presumivelmente, um grande medo de per-
der um ente querido. Provavelmente tém também medo do
futuro e se perguntam como as coisas deverao continuar. O
proprio doente teme eventualmente precisar ter que sofrer
ou ter dores, ou tem a preocupacdo de como a familia se ar-
ranjara sem ele (ela).
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“Uma menina se encontra entre um sol amarelo e outro ne-
gro, ela tem um par de sapatos, com os quais pode ir para um
pais de conto de fadas”— Menina de 3 anos.

O importante é que cada um admita o seu medo e tam-
bém o mostre, assim como devem falar abertamente
sobre os seus receios.

Quanto mais vocés forem abertos uns com os outros, menos
se blogueardo reciprocamente através dos seus receios. As-
sim, por exemplo, alguns doentes relataram, muitas vezes,
que foi pior para eles vivenciar o medo (da perda) dos seus
familiares, do que superar o seu proprio medo diante da do-
enca e da morte. Especialmente dificil ¢ quando o paciente
ainda precisa arranjar forcas para tirar este medo dos seus fa-
miliares.

Numa doenca grave, que pode por até mesmo a vida em ris-
€O, Muitas pessoas se perguntam “Por qué?” ou "Porque exa-
tamente o meu marido/a minha mae/o meu filho?” Muitos,
talvez, procurem conforto na sua crenga ou achem num reli-
gioso, alguém que 0s ouga com atengao e com compreensao.
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Chorar

Familia e amigos

Também quem ndo é muito religioso deseja ter, numa hora
tao dificil, eventualmente a ajuda de um padre ou sacerdote.
Dirijam-se, entdo, ao religioso da sua comunidade.

Chorar é uma*“vélvula de escape”boa e necesséria para a alma.
Solta, relaxa e descontrai. Por isso, é importante que pessoas
que se amem, possam, nas ocasides dificeis, também chorar
juntas.

Nao evitem mostrar para o doente que vocés estao tris-
tes e nem escondam suas lagrimas a todo o custo. Li-
dem, também neste aspecto, abertamente uns com os
outros.

Vocés nao estao sozinhos

Parentes, amigos e colegas podem ser para um familiar um
grande apoio, mas as vezes ndo sabem exatamente quando,
no que e como eles podem ajudar. Vocés familiares talvez te-
nham dificuldade de pedir ajuda a “estranhos” ou falar com
eles sobre os seus problemas. Eventualmente, vocés podem
ter medo de que possam tornar-se um peso ou lhes seja desa-
gradavel se mostrarem inseguros ou desamparados. Possivel-
mente também ndo se sintam a vontade em pedir apoio para
si préprios, quando parentes e amigos se informam sobre o
paciente.

Enquanto o paciente estiver em tratamento, todos 0s que
estdo a volta vao oscilar entre esperanca e medo, ficando fe-
lizes nos progressos e tristes nos retrocessos. Esta época de
sentimentos contraditérios é estafante. Nestas semanas ou
meses, 0 doente precisa de carinho, de atenco, de cuidado
e de apoio de forma intensiva. Mas vocés familiares precisam,
do mesmo modo, de auxilio.
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Abram-se com 0s parentes e aceitem ajuda. Se todos cuida-
rem juntos do paciente, vocés terdo mais tempo para si pro-
prios, para que possam recarregar as energias.

Mesmo que vocés sejam fortes e resistentes: vocés nao
podem ao longo do tempo cuidar de uma pessoa, sem
que se permitam uma pausa de vez em quando.

Com certeza, ndo vao querer todo o ciclo de amigos e de
conhecidos no acompanhamento do doente; perguntem ao
préprio paciente quem ele gostaria e quem ele nao gostaria
de ter presente.

Seria interessante que separassem os amigos e paren-
tes da seguinte forma: aqueles com quem vocés pode-
riam e gostariam de falar sobre os seus problemas, e
aqueles com os quais gostariam de passar os momen-
tos livres.

Talvez seja facil para vocés desabafar com pessoas que néo Colegas
estejam pessoalmente envolvidas como, por exemplo, cole-
gas de trabalho. Justamente por terem esta distancia do pa-
ciente, vocés podem conversar com eles sobre assuntos que
ndo podem ou tém dificuldade de falar com o doente ou com
pessoas mais proximas.

Se “separarem” assim 0s seus grupos, receberdo realmente
ajuda e apoio, quando precisarem destes. As poucas horas
livres, vocés podem entdo passa-las com pessoas que tém
pouco ou nada a ver com a doenca do seu familiar e, por isso,
ter um encontro ‘normal”.
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Evitar o isolamento

Desta maneira, vocés podem se desligar pelo menos por pou-
co tempo e descansar. Este folego — também mental - vai lhe
fazer bem.

Aceitem ajuda

Se um familiar proximo ou um bom amigo de repente ficar
gravemente doente e o medo de tudo o que esta doenca
traz consigo vier pertencer ao seu dia a dia, muitas pessoas
passam a ver o mundo de repente com outros olhos: o que
ontem parecia importante, hoje é secundario e insignificante.
A escala de valores pessoais muda.

Se ouvirem ou virem com quais problemas ou temas as pes-
soas que lhes cercam se ocupam, estes vao parecer-lhes su-
perficiais e irrelevantes. Entdo ha o perigo de que se afastem
do seu circulo de amizade, porque lhes sdo insuportaveis es-
tes “bate-papos” aparentemente sem importancia.

Cuidado, para que vocés nao se marginalizem e se iso-
lem demais!

Quando e como um familiar vai reagir as mudangas em sua
vida, é muito dificil de se dizer, porque cada um tem uma for-
ma de ser. A experiéncia mostra que muitas pessoas, numa
fase inicial, reprimem intensivamente os seus sentimentos,
pois 0s pensamentos giram em torno do doente e suas ne-
cessidades. S6 quando elas voltam a tranquilizar-se e o coti-
diano - alterado - se inicia, se permitem ter as proprias reacoes.



AJUDA PARA OS FAMILIARES 3 3

Estas sdo cargas psiquicas considerdveis para os familiares dos Reacdes fisicas
pacientes portadores de cancer, sob as quais o corpo reage.
N&o se admirem se tiverem agora queixas organicas mais fre-
quentes do que antigamente. Mais frequentemente surgem
insdnia, vertigens, dores de cabeca, taquicardia, falta de ape-
tite e diarréia.

Deixem que o seu clinico os ajude - mesmo que as suas
queixas clinicas sejam insignificantes, quando com-
paradas com a doenca do seu familiar. Pensem nisto:
vocés s6 podem ajudar o doente, se tiverem forca sufi-
ciente e se sentirem bem.

Em dias especialmente dificeis, talvez até uma taca de vinho
ou um comprimido pode ajuda-los a relaxar ou dormir me-
Ihor. N&o deixem, porém, que “este auxilio”se torne um habito.

Talvez também constatem que vocés proprios por vezes de- Irritabilidade
sencadeiam discussoes sobre coisas insignificantes, podendo
criar situagoes dificeis, sendo briguentos ou caprichosos com
as pessoas que Ihes cercam, ou tendo dificuldade de concen-
tracdo. Esta reacdo também é normal: se por longo tempo vo-
Cés precisarem ou quiserem sempre ser ‘0" ou “a"forte, vao ser
mais rapidamente impacientes com as outras pessoas e terdo

menos compreenséo com elas.

Pode também acontecer que vocés figuem bravos com o do- Raiva
ente e com todo o sistema de tratamento. Isto se da porque
voCés, nas situacdes dificeis, sentem com especial intensida-
de o quanto s&o impotentes e que praticamente ndo podem
fazer nada. Entdo, ndo conseguem conter o desapontamento
frente ao doente - tendo, por isso, dor de consciéncia mais
tarde.
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Troca de
experiéncias

Centros de
Aconselhamento do
Cancer

Academia Dr.
Mildred Scheel

Se realmente perderem a paciéncia uma vez e ficarem
zangados, perdoem-se pelo seu comportamento. Se-
nao, desenvolverao sentimento de culpa, o que lhes
sera um peso a mais.

No hospital e também depois, vocés conhecerao muitos dos
familiares de pacientes com a mesma doenca e que frequen-
temente se confrontam com problemas semelhantes aos
seus. Troquem experiéncias com eles e procurem saber como
estas outras pessoas resolvem os problemas que talvez vocés
estejam enfrentando no momento. Tais encontros podem se
dar numa cafeteria ou numa lanchonete; isto gera, desde o
inicio, um ambiente descontraido.

Os membros do grupo de auto-ajuda ao cancer, que traba-
lham de certa forma sé com os pacientes, também podem,
numa necessidade, ajuda-los com conselhos. Os enderecos
das entidades nacionais (Alemanha) vocés encontram neste
guia; enderecos de outros grupos, vocés encontrardo junto a
Ajuda Alema ao Cancer (endereco na pg. 74)

Pode ser que, mesmo com todo o apoio da familia e dos ami-
gos, VOCés ndo consigam mais sustentar a situacdo sozinhos.
Entdo, existem pessoas com experiéncia nesta area, que po-
dem ajuda-los, por exemplo, num local de orientacdo ao can-
cer. Talvez vocés tenham interesse pelas ofertas de grupos ou
seminarios, que, entre outros, sdo efetuados por tais locais de
orientacdo. Vocés também podem participar de seminarios
na Academia de Pesquisa e Formacéo Dr. Mildred Scheel em
Colénia. Bem nas proximidades das Clinicas Universitarias de
Colbnia, a drea de aperfeicoamento, fundada pela Ajuda Ale-
ma ao Cancer, oferece um programa versatil para todos aque-
les que tém contato diariamente com cancer ou com doentes
portadores de cancer. Faz parte disso aperfeicoamentos pro-
fissionais para um determinado tipo de cancer, assim como
para assisténcia paliativa e para assisténcia em clinica de
medicina paliativa, seminéarios para o dominio de conflito e
stress, elaboragao de estratégias para o convivio com a doen-
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¢a e com o paciente, treinos para a salde, acompanhamento
no momento da morte e durante o luto, enfrentamento da
doenca e da vida, ou treino para a comunicacgéo.

O programa completo para os seminarios esta na Internet no
site www.krebshilfe.de/akademie.html. Neste, vocés também
podem se registrar. Ou pedir o programa, imprimindo no se-
guinte endereco:

Academia de Pesquisa

e Formacéao Dr.Mildred Scheel gGmbH
Kerpener Str. 62

50924 Coldnia

Telefone: 02 21/94 40 49-0

Telefax: 02 21/94 40 49-44

E-mail:  mildred-scheel-akademie@krebshilfe.de
Internet: www.mildred-scheel-akademie-de

Nés também gostariamos de encorajd-los a conversar com
religiosos ou psicoterapeutas. Muitos tém a facilidade de
contar a um “desconhecido”todas as preocupacdes e aflicbes
e confiar no conselho de uma pessoa que conhece os pro-
blemas dos que estdo envolvidos com o cancer através do
seu trabalho. Nao precisam ter medo de que sejam rotulados
de doentes mentais por aceitarem esta ajuda. Vocés apenas
usam a chance de achar a melhor solucédo para uma situacéo
dificil.

Endereco de
internet

>

Pastoral e
Psicoterapeutas
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Cuidem de si

Desde que foi feito o diagnostico de cancer no (a) seu (sua)
parceiro (a), No seu pai (na sua mae) ou em outro parente
préximo, vocés se orientam quase que exclusivamente pelas
necessidades do paciente.

Atente para que a sua vida nao fique limitada - mesmo
que lhes seja dificil.

Talvez tenham a sensacdo de deixar o doente na méao, se fize-
rem um passeio pela cidade, se forem ao cinema, ao concerto
ou jantar fora.

Permitam-se esta pausa.

Ninguém pode estar a disposicdo permanentemente; mes-
mo a produtividade humana tem o seu limite e precisa de
momentos de descanso, nos quais pode se desligar e refazer
as energias. Alguns se relaxam com atividades corporais: fa-
zem esporte, passeios a pé ou trabalham na casa ou no jar-
dim. Outros, por sua vez, preferem ouvir musica, ler livros ou
ir a sauna.

Facam por vocés alguma coisa boa, facam pausas e
se ocupem com 0s seus proprios interesses. Somente
quando cuidarem de si o suficiente, terao também a
forca que precisam para poder em continuar a cuidar
do doente. Lembrem-se que vocés sao um apoio indis-
pensavel para ele.

O longo tempo de tratamento e a tensao e forca de uma situ-
acdo de desesperanca pesa intensamente sobre vocés. Con-
tudo, com o passar do tempo, constatardo que podem, de
fato, aglientar muito mais do que teriam suposto. Provavel-
mente vocés descubram um lado de vocés que lhes era antes
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“Reflexo do pdr do sol no mar com trés barcos a vela” -
Menina de 9 anos

totalmente desconhecido. Ndo somente os proprios doentes,

mas também muitos familiares relataram que as suas vidas, Avidaesta
através do adoecimento de cancer, passaram a ter um signifi- ganhando
cado mais profundo. profundidade

Conversar uns com os outros

Muitos problemas podem ser evitados, muitos conflitos re-
solvidos, se conversarem uns com os outros. Isto é eventu-
almente mais facil de dizer, do que fazer. Porque estamos re-
petidamente diante da dificuldade de, por um lado, esperar o
momento certo para conversar sobre uma determinada coisa,
mas, por outro lado, ndo se pode esperar por tempo ilimitado
por uma ocasiao adequada.
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Tematizar
problemas
cotidianos

Criar uma atmosfera
para conversar

Familiares tém a propenséo, consciente ou inconscientemen-
te, de considerar insignificantes os seus préprios problemas,
quando comparados com os do doente. Eles se anulam, pois,
nestas circunstancias, desejam poupar o doente e ndo impor-
tuné-lo com coisas pequenas do dia a dia. Talvez ele queira
vivenciar exatamente esta rotina.

Doentes com cancer querem que todos os seus proble-
mas sejam considerados com seriedade e desejam re-
ceber ajuda e apoio. Mas nao gostariam de se ocupar o
tempo todo s6 com sua doenca.

Facam com que o doente também participe da rotina do dia
a dia. Vocés desviam, com isso, talvez, a atencao dele sobre
a sua doenca, por um determinado tempo e dao-lhe, por
exemplo, durante a estadia hospitalar, a sensacdo de que ele
pode tomar parte na vida“la de fora” Mesmo uma pessoa do-
ente sente vontade de ajudar o parceiro (ou a parceira).

Pensem sobre a melhor maneira pela qual podem falar com
o doente a respeito de um tema sério. Entdo, procurem lem-
brar-se em quais situacdes passadas puderam conversar
bem com ele. Vocés tiveram conversas “profundas’, como por
exemplo, durante um passeio, ou durante um bom almoco
Ou jantar, ou a noite, quando as criangas ja estavam na cama?
Se o estado de saude do paciente o permitir, conseguirdo, em
tais situacdes, as condicdes ideais para falar sobre assuntos
importantes. Uma conversa forcada e artificial no corredor do
hospital ou na mesa da cozinha ndo d4, com certeza, bom
resultado.

Uma boa conversa entre vocés e o seu familiar doente
da aambos a sensacao de que ndo estao sozinhos e aju-
da a conhecer as necessidades do outro.
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As pequenas alegrias do dia a dia

O adoecimento por cancer pode se prolongar por longo
tempo. Principalmente na fase inicial do tratamento, os nu-
merosos compromissos médicos para exames, tratamento e
controles determinam o dia a dia. Para vocés, sdo dias e sema-
nas frequentemente muito dificeis: a fadiga do corpo leva ao
cansago mental, ao medo do futuro, da morte ou da perda de
um ente querido. Pois vao precisar, por exemplo, assumir tare-
fas que normalmente eram feitas pelo doente. Provavelmente
irdo ao hospital com frequéncia: talvez precisem fazer até 14
um trajeto longo ou procurar alguém que fique com as crian-
¢as neste periodo. Algumas pessoas reagem a esta tensao for-
te com raiva e com sentimento de injustica: Vocés gostariam
de envelhecer com o seu parceiro (ou parceira), ou a mae ou
0 pai deveriam ter o direito de ainda vivenciar como vocés
avangam profissionalmente ou como os netos crescem.

Para vocés se protegerem, procurem, talvez em algumas fa- Medos futuros
ses, viver um dia apds o outro e empurrar todos 0s pensa-
mentos sobre o futuro para longe de si. Mas isto sé dara certo
por pouco tempo: cedo ou tarde os receios do futuro voltam,
sobre 0s quais vocés sentem vontade de falar. Tentem, jus-
tamente por isto, ajustar o dia a dia a esta situacao e dar ao
cotidiano um novo conteuldo.

Criem para si e para o paciente vivéncias positivas que
possam realizar juntos. Tracem metas que possam ser
atingidas.

Se conseguirem realizar um pequeno projeto, ficardo felizes
com isto. Um plano pretensioso ou fatigante demais, que
fracassa, ao contrario, so ird desencorajar e adicionalmen-
te constranger vocés e o doente (confiram também com o
quadro abaixo mencionado “A melhor forma para se superar
problemas”).
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Motivar expeiéncias
bem sucedidas

N&o ha nenhuma necessidade de se fazer sempre grandes
coisas; pequenas experiéncias com sucesso dado animo. Mas,
apesar disso, preparem-se, se um ou outro de seus planos ndo
der certo imediatamente; entdo ndo figuem decepcionados
demais, se isto vier a acontecer realmente.
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Quando os pais
morrem

“O que vocé tem, papai?”

Na primeira parte deste guia tratou-se de familiares adultos de
um paciente com cancer. Nas paginas seguintes nos ocupa-
remos Com cCriangas, as quais presenciam gue o pai ou a mae
estd adoecido de cancer. Nés descreveremos como criangas
vivenciam tais acontecimentos e aconselharemos como pais
e outros adultos poderdo ajudar estas criancas.

O meu pai esta doente

“Eu tenho um pai que estd muito doente. Ele tem uma doen¢a
grave, que se chama leucemia, um cancer. Quando eu soube, eu
tive muito medo. Passaram mil coisas pela minha cabeca. A mor-
te foi a primeira coisa em que pensei” (Stine, 12 anos)

A vida de uma crianca se modifica se o pai ou a mae estiver
gravemente doente. Criancas também podem, em tais tem-
pos dificeis, brincar e ser alegres, de modo que os adultos tém
aimpresséo de que a doenca do pai (ou da mae) passou sem
deixar vestigios. Mas isto ndo é verdade: as criangas também
tém, nesta fase, medo e se preocupam.

Para que as criangas possam superar esta carga da me-
lhor maneira possivel, elas precisam, sobretudo, de
muita atengao e assisténcia.

Vocés, como pai ou mae, ndo conseguem sozinhos. Per-
mitam que lhes ajudem - aceitem ajuda dos avés, ami-
gos, vizinhos, professores, psicélogos, enfermagem,
médicos ou religiosos.
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Vocés provavelmente se preocupam se devem contar a seus
filhos sobre o adoecimento de cancer do pai ou da maée,
quando o devem fazer e 0 quanto devem falar. Vocés hesitam,
entre outras coisas, porque nao sabem até que ponto podem
sobrecarregar os seus filhos com tal problema e porque nao
gostariam de inquieté-los propositalmente.

Porém, é importante que se fale na familia sobre a nova situa-
cdo. Além disso, ndo vao poder ocultar das criangas por muito
tempo que alguma coisa ndo estd em ordem.

As criancas possuem uma “antena” especial, uma intui-
¢ao pronunciada e percebem rapidamente quando os
pais estao preocupados e aflitos.

Se elas ndo souberem o motivo disto, entdo as suas fantasias
infantis vado conduzir a imaginagdo, que possivelmente sera
pior do que a realidade. Se uma crianca ndo puder falar com
ninguém sobre tais pensamentos, sobretudo crian¢as mui-
to sentimentais, sensiveis, elas podem sentir-se inseguras e
abandonadas, isolando-se.

Com criangas cujos pais vivem separados ou sdo divorciados, Quando os pais
ainda é mais dificil. Se viverem com o pai ou a mae sauda- vivem separados
vel, é importante que eles possam mostrar abertamente 0s
seus sentimentos — por exemplo, 0 medo pelo pai doente ou
pela mae doente, mesmo que seja tenso o relacionamento
entre os pais. Entretanto, se eles morarem com o pai ou a méae
doente, vao se preocupar com o que vai acontecer com eles
agora e onde eles devem ficar.

Proximidade, protecdao e seguranca sao muito impor-
tantes para qualquer crianga - ndao importando como é
o relacionamento familiar.
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Nao esperem muito
tempo

Existe mais de um motivo pelo qual se faz necessério dizer a
crianca a verdade sobre a doenca do pai ou da mae: criangas
pequenas tém dificuldade de integrar experiéncias e impres-
sdes isoladas, num grande contexto.

Desta maneira, elas ndo entendem, por exemplo, que o pai,
que a seu ver parece saudavel, possa estar a morte, enquanto
a mée que passou por uma cirurgia dificil, voltou para casa
totalmente saudavel.

Digam aos seus filhos que eles podem fazer perguntas
a qualquer hora. Desta forma, ajudam-nos a registrar e
entender melhor a situa¢ao. Assim, podem protegé-los,
ao mesmo tempo, de um medo desnecessario.

O momento certo

Como é comum, ndo ha uma regra geral para se determinar
qual é o momento ideal para se informar a crianca sobre a
doenca do pai ou da méae. E também, como e onde vocés
terdo a conversa, se orientaré pela necessidade pessoal dela.

Muitas pessoas gostam de protelar conversas desagradaveis.
Vocés mesmos gostariam talvez de afastar, para ainda mais
longe de si, o momento no qual informariam ao seu filho.
Quanto mais esperarem, maior é o perigo de que o seu filho
venha saber da verdade por outros, ou ouvir, por coincidén-
Cia, Uma conversa entre vocés e outras pessoas.

Gracas ao seu forte talento de observacédo e a sua boa intui-
¢ao, muitas criangas pressentirdo que alguma coisa “ndo estd
em ordem”.
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“Pequena casa embaixo do arco-iris"— Menino de 8 anos

Em vista disso, falem abertamente e o mais rapido que
puderem com a sua crianca. Se esperarem muito tempo
e ela ficar sabendo a verdade por outra fonte, havera
perda de parte da confianca. Entédo, a prépria crianca
talvez ndo se arrisque mais a lhes perguntar aberta-
mente e permanecera sozinha com os seus receios.

As criancas podem até mesmo lidar com noticias dramaticas Se a doenca é risco
e tristes. O mais importante € que elas sejam amparadas por de vida

adultos carinhosos e compreensivos, que lhes déem a sensa-
¢ao de proximidade e protecéao.

Estando a doenca do pai ou da mée em estadio tdo avancado
que tem risco de vida, digam também, neste caso, a verdade
a crianca. Esclarecam que os médicos, mesmo fazendo tudo
0 que estiver ao seu alcance, ndo podem, contudo, fazer mi-
lagres.
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Falar com

A percepcao ativa
das criangas é
diferente

N&o déem falsas esperancas a crianga, mesmo que a tentacdo
seja grande. Ela perderd a confianga em vocés e ndo acredita-
rdo mais em vocés, numa outra oportunidade.

Para uma crianca é tranqiiilizador se um adulto prome-
ter avisar-lhe a tempo, quando ela deve se despedir do
pai ou da mae. Desta maneira, a crianga pode se con-
centrar melhor em outras coisas.

Toda a verdade?

Antes de participar ao seu filho que o seu pai ou sua mae esta
doente com cancer, aconselhem-se com o doente, sobre o
que vocés querem contar. Assim, fazem com que a crianca
obtenha a mesma informacao de ambos os pais.

Muitos adultos tém dificuldade de conversar com outro adul-
to sobre um tema téo dificil. Com criancas eles sabem com
frequéncia ainda menos o que, como e o quanto eles podem
e devem dizer.

Importante: criancas pensam basicamente diferente
dos adultos e absorvem informagées também de forma
diferente.

Elas pensam “em pequenas porcdes” (seletivamente). Se vocés
contassem ao seu filho, portanto, todos os detalhes sobre a
doenca, os métodos de tratamento e as conseqUéncias
sobre a familia, ele ndo poderia processar, de forma nenhuma,
esta quantidade de informacdes e, af sim, ficaria talvez real-
mente inseguro.
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Dividam, por isso, as informag¢6es em varias conversas
com seu filho. Restrinjam a poucos pontos, cada uma
das conversas, e s6 falem sobre estes. Procurem desco-
brir no que a crianca esta interessada no momento.

Talvez o seu filho j& esteja observando como a doenca alterou
o dia a dia, pois a rotina estd confusa; porque a mae esta fre-
glientemente cansada por causa do tratamento. Ou ele gos-
taria de perguntar porque o pai estd perdendo o cabelo ou
porque ele precisa ir ao hospital com tanta frequéncia.

As criangas estdo acostumadas - e, por isso, podem enten-
der — que as perguntas nem sempre sejam respondidas de
uma sé vez. Evitem, no entanto, deixar muitas perguntas em
aberto.

Para as criancas, o mais importante é que elas possam
ter confianca nos adultos. Elas precisam ter a sensacao
de poder perguntar tudo ou poder ficar da maneira que
elas estao se sentindo no momento - seja feliz ou triste.

Reacoes infantis

As criancas sao capazes de fortes oscilacdes de sentimento e Fortes flutuacoes
humor num curto perfodo de tempo. Uma crianga, que ainda emocionais

agora estava muito amedrontada, pode, algum tempo de-
pois, brincar alegremente com amigos.

Ao contrario da maioria dos adultos, as criancas podem, tem-
porariamente, “fazer desaparecer” o sofrimento, para que ele
ndo se torne téo devastador, protegendo-se assim.
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Irmaos reagem de
forma diferente

Ansiedade de
separacao

Mas o medo e o sofrimento voltam. Por isto, elas sentem uma
necessidade particularmente forte de assisténcia e dedica-
¢do, mesmo que por um periodo temporario parecam felizes
e despreocupadas.

Irmaos reagem, frequentemente, de forma diferente a doenca
do pai ou da mée. Por um lado, é porque as criangas tém ida-
des diferentes. Por outro, também tem a ver com o carater de
cada crianga: enquanto uma crianga se recolhe em si mesma,
a outra permitird que 0s seus sentimentos corram livres. Mas,
independente do comportamento das criangas, uma crianca
precisa de tanto apoio quanto a outra.

“Onde vocé esteve, Mamae?”

Para criancas menores é especialmente dificil quando preci-
sam se separar de um dos pais. Se 0 pai ou a mae precisarem
viajar ou ir para o hospital, a crianca sente falta dele ou dela e
fica insegura, porque a rotina didria normal esté perturbada.

Para criancas com menos de 4 anos, a separacdo dos seus
pais é o que ha de pior, porque ainda sdo muito dependen-
tes - principalmente da mée. Elas tém medo que o pai ou a
mae ndo volte. Frequentemente, as criancas se revoltam por
terem sido deixadas sozinhas: de inicio, talvez com choro alto
ou protestando, mas, algum tempo depois, esta relutancia
afrouxa. Aparentemente, a crianca estaria acomodada a nova
situacdo e se voltaria para o pai ou a mae que estiver presente,
para 0s avos ou outra pessoa da sua confianca.
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Na verdade, atrds desta fachada aparentemente tranquila,
ha uma forte saudade do pai ou da mée ausente. Ao mesmo
tempo, a crianga estd decepcionada e brava pela auséncia
do (a) doente. Muitas vezes, este desapontamento explode
quando o pai ou a mae volta para casa: entdo a crianca faz
Como se ndo o (a) conhecesse mais, evitando-o (a) talvez to-
talmente.

Apos algum tempo, este comportamento pode modifi-
car-se novamente: A crianca faz critica ao pai ou a mae,
chora mais do que normalmente e se apega aquele que
se foi.

Déem ao seu filho esta liberdade, dando-lhe o direito
de reagir energicamente ou até mesmo agressivamen-
te. Vocés o ajudam, desta forma, a superar mais rapida-
mente o prejuizo temporario e a encontrar o caminho
de volta a rotina normal.

A maioria das criancas se lembra bem dos acontecimentos
e emogdes. Muitos meses apds uma internacdo hospitalar, a
crianca pode lhes fazer perguntas, como por exemplo: “Onde
vocé esteve, Mamae? Por que vocé néo ficou comigo? Eu sen-
ti tanto a sua falta”

Se um dos pais precisar ser internado no hospital, é especial- Cuidado confiavel
mente importante que a crianga, durante este periodo, fique por pessoa familia-
com uma pessoa que ela conheca bem e confie. Nem sempre rizada

é automaticamente a avd, se esta, por exemplo, morar longe
e o seu filho normalmente a vé s6 com certa raridade. Uma
amiga ou parente, em quem a crianca tenha confianca, é em
tais casos a melhor solucéo.
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Mas de qualquer forma, procurem ter certeza de que
esta pessoa possa, com segurancga, cuidar das criancas
e se for preciso, também por um longo periodo de tem-
po. As criancas nao podem ter a sensacao de que sao
empurradas de um lado para o outro.

Elas podem visitar o pai ou a mée regularmente, se quiserem
e se ndo houver objecao do ponto de vista médico.

Além disso, preparem-se, porque precisardo de tempo quan-
do retornarem da clinica, para que possam, junto com a crian-
ca, processar as impressdes estranhas. Assim, ajudardo o seu
filho a superar a situacdo ndo habitual.

Quando as criancas voltam a urinar
na calca

Criangas menores tém a tendéncia de regressar a um estagio
de desenvolvimento anterior com problemas sérios. Deste
modo, pode, por exemplo, acontecer que elas voltem a uri-
nar na calga, embora ja ha longo tempo ndo mais o faziam;
outras voltam a chupar o polegar, gaguejar ou ser birrentas,
Como uma crianga pequena.

Isto indica o pedido de socorro da crianca: ela quer
mais atencao e carinho, para que se oriente na nova si-
tuacao.
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Agressoes

As criangas mais velhas expressam sua ansiedade de forma
diferente. Quando um dos pais estd no hospital por longo pe-
riodo, 0 menino ou a menina pode se comportar de forma
agressiva ou colérica com a pessoa que deve cuidar dele e/
ou dela por algum tempo. No seu desespero, talvez a crianca
comece a xingar ou bater, inclusive nos adultos.

A crianca também pode reagir de forma agressiva com o (a)
doente. A seu ver, o adulto ndo realiza mais as suas tarefas
habituais: ele (ou ela), por exemplo, ndo 1é mais para a crianga
uma histéria antes de dormir, nao ajuda mais nos trabalhos de
casa ou nao vai mais pescar com ela.

Tais agressoes significam: eu estou triste com o que
aconteceu e sinto falta do aconchego e da compreen-
sao.

Um menino de 10 anos uma vez descreveu este comporta-
mento acertadamente: “Quando eu perco o controle, o que
eu mais quero é ser consolado”.

Roer as unhas e pesadelos

Quando um dos pais estd doente com cancer, todas as crian-
¢as em casa sofrem com a situagdo — mesmo quando elas néo
falam sobre a doenca do pai ou da mae.

As reacoes das criancas podem ser muito diferentes. Ha, en-
tretanto, uma série de comportamentos que sao encontrados
com muita frequéncia.

Ansiedade de sepa-
racao em criangas
mais velhas

Comportamentos

tipicos
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Se a crianca para de brincar

As criangas tém uma grande necessidade de brincar.

Estas reacdes sao tipicas para criangas que lutam sozi-
nhas com os seus pensamentos desagradaveis e que
precisam urgentemente da ajuda dos adultos.
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Porisso, é importante que todos aqueles que tenham contato
com as criangas, como os avoés, parentes, amigos, bem como
educadores e professores, prestem especialmente atencéo se
0 comportamento das criancas mudou.

Se alguma coisa ndo habitual for observada por uma das pes-
s0as que tem contato com a crianga, entdo tem que haver
uma conversa entre os familiares mais préximos desta e o
educador (ou professor). Um contato estreito entre os pais e
o jardim da infancia (ou a escola) pode ser uma grande ajuda
para a crianca.

Sentimento de culpa

Para criancas é frequentemente dificil separar a realidade da
fantasia. Elas acreditam que as suas palavras e os seus dese-
jos possam atuar dramaticamente sobre o ambiente. Por isso,
elas sdo, com frequéncia, convencidas de que tenham culpa
na doenca do pai ou da mae, porque desejaram mal a ele (ou
a ela) alguma vez - como, por exemplo, durante uma briga.
A seu ver, estao recebendo o castigo justo pelos seus pensa-
mentos.

Embora, no fundo, as criancas possam compreender corre-
tamente as circunstancias, ainda assim, sdo propensas a tais
idéias. Entdo, o sentimento de culpa impoe-se a elas, ficando
a razdo pelo caminho. Se elas ndo puderem falar com nin-
guém sobre a sua “culpa’; isto lhes pesara ainda mais

Conversa entre pais
e mestres

Dissipar sentimen-
tos de culpa
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O convivio durante a doenca

O cancer é contagioso? O Papai pode morrer enquanto eu estiver
naescola? O que o cancer faz com a Mamdae? O Papai ficard mais
doente ainda se eu fizer barulho? Os meus colegas da escola rirGo
de mim, porque a Mamae néo tem cabelo?

Com o passar do tempo, quando a crianga entende que o
seu pai (ou a sua mae) estd doente de cancer, as perguntas,
progressivamente, aparecerao. Em consequéncia disso, ela vai
querer falar, com frequéncia, sobre a doenca.

Como ela tem medo de perder o pai amado ou a mae amada,
talvez temerda que outro membro da familia possa ficar doen-
te ou sofra algum acidente.

Esclarecam ao seu filho de que ha muitas doencas ino-
fensivas também. Assim, lhe dardo seguranca.

Para uma crianca é tranquilizador saber que um resfriado ou
um mal-estar gastrico — diferente de um adoecimento por
cancer — de modo algum é muito grave. Confirmem, tam-
bém, que os outros membros da familia sdo saudaveis.

Importante: as criancas nao estdao habituadas a conver-
sar por longo tempo.

Elas falam e choram em pequenos momentos e vivem predo-
minantemente no presente. Elas fazem perguntas, recebem
as respostas e voltam novamente para as suas brincadeiras.
Pouco tempo depois, surgem novas perguntas.
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"O arco-iris protege a florzinha, nuvens de tempestade pas-
sam por cima, da esquerda para a direita’- Menina de 11 anos

Por isso, esclarecam tudo ao seu filho com poucas fra-
ses, devendo ser estas curtas e simples.

Contato corporal da seguranca

Se vocés adultos quiserem ou precisarem ter uma conversa Atmosfera de
séria, procuram um ambiente adequado para té-la. Para con- conversa razoavel
versas com criangas, o ambiente também ¢é t&do importante
quanto. Frequentemente, é bom e Util manter contato cor-
poral com a crianga: abracem-na, segurem a sua mao ou se
aconcheguem junto a ela no canto de um sofa. Muitas crian-
gas se sentem mais seguras se o adulto conversar com elas
olhando nos olhos.

A aproximacao corporal intercede melhor do que todas
as palavras:“Nés dois estamos agora aqui juntinhos, eu
gosto muito de vocé, vocé nao esta sozinho”.
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Promover a
conversa a vontade

Quando uma crianca nao faz
perguntas

Nem todas as criangas fazem muitas perguntas. Muitas tém
a sensagao de que as suas perguntas ja estao respondidas.
O silenciar também pode ser um sinal de que a crianca esta
insegura — por exemplo, porque o adoecimento do pai ou da
mae desencadeou nela sentimentos que até entao néo lhe
eram conhecidos.

Para que uma crianca faca perguntas aos adultos, ha
necessidade que tenha confianca, de forma que com-
partilhe os seus sentimentos com os pais ou outros
adultos.

A maioria das criangas ndo mostrara os seus sentimentos mais
profundos, se se sentir pressionada.

Tentem através de exemplos simples, fazer com que seu filho
fale com vocés: “Muitas criancas ficam bravas com o pai, se
ele estiver doente” ou "Muitas criangas acreditam que elas sdo
culpadas por a mae estar doente”. A crianca pode reconhecer,
com isto, que se pode falar tranquilamente sobre os seus sen-
timentos mais profundos. Na maioria dos casos, encontrara
também coragem de se abrir.

E compreensivel, desta maneira, que se desejarem tranquili-
zar o seu filho, usando uma frase como “Tudo vai dar cer-
to’, ndo o ajudard por longo tempo. Na maioria dos casos, tal
afirmacéo ird desmotivar a crianca, deixando-a insegura e, em
ultima consequéncia, cessara de fazer perguntas.
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Papai e Mamae te amam
Para uma crianca é vital saber: Papai e Mamae te amam.

Se vocés nao passarem (ou puderem passar) mais tanto tem-
po com o seu filho, ele pode pensar que vocés ndo o querem
mais tdo bem como antigamente.

Digam-lhe sempre, como vocés o amam. Fagam-no, sobre-
tudo também, quando estiverem as vezes tristes, esgotados
ou mal-humorados. Expliquem as criangas porque vocés re-
agem, no momento, com mais irritacdo do que antigamente
com uma determinada coisa ou situagao.

Saibam que, devido a doenca, nao s6 vocés proprios
como também os seus filhos frequentemente estarao
mais desequilibrados, mais mal-humorados e mais
agressivos do que antigamente.

Mesmo pequenas coisas rotineiras como o lavar lougas ou o
fazer compras, podem levar a discussoes.

Perguntas feitas por curiosidade

Muitas pessoas sao extremamente curiosas e, deste modo,
pode as vezes acontecer que alguém, fingindo ter compai-
xao, faca perguntas a seu filho de forma indiscreta, sobre a
doenca do pai (ou da mae).

As criancas pequenas podem nao responder a estas pergun-
tas de forma adequada e ficam, nesta situacdo, muitas vezes
confusas e amedrontadas.
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Preparar para
responder

Processando a
doenca no jogo

Preparem o seu filho porque tais perguntas podem ser feitas,
procurando juntos uma resposta adequada e conveniente a
idade da crianca, como por exemplo:“O meu pai tem cancer e
toma medicamentos fortes. Por isto, ele perde os seus cabelos
e estd frequentemente cansado. Mas vai sarar logo”.

As criancas podem ser cruéis umas com as outras. Talvez os
colegas zombem do seu filho ou da sua filha, porque a mae,
no momento, ndo o/a buscou no jardim da infancia ou por-
que o pai ndo pdde participar do Ultimo passeio de bicicleta.

Digam ao seu filho que ele pode falar abertamente e franca-
mente também com os amiguinhos sobre a doenca do pai/
da mée, assim como sobre as respectivas consequéncias para
a familia. Vocés evitam, desta maneira, que o seu filho se afas-
te das outras criancas, ficando isolado.

Brincar com criancas da mesma idade ajuda o seu filho
a superar esta fase dificil da vida.

Brincadeiras e pintura de quadros

Quando o pai ou a mée esta gravemente doente, as criangas
precisam ter a possibilidade de desenvolver atividades ludicas
(jogos, brincadeiras, divertimentos). Desta forma, elas expres-
sam 0s seus sentimentos e vocés podem ficar sabendo com
o que o seu filho/sua filha estd preocupado (a) no momento.

Muitas criancas pequenas brincam, por exemplo, “de hospital”.
Com as suas bonecas, assumem o papel ora de médico, ora
de paciente. Na brincadeira, a crianca processa os pensamen-
tos que sdo muito dificeis de poder resumir em palavras.
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A brincadeira com curativos e seringas (sem agulhas) pode
ajudar a superar os sentimentos fortes que a doenca do pai
ou da mae deu origem.

Frequentemente as criancas pintam também quadros,
os quais tém relacdo com a nova situacao da familia.
Vocés podem usar estes quadros como oportunidade
para falar com o seu filho sobre os seus sentimentos,
receios, esperancas, etc.

A rotina de volta

A crianca sente maior seguranca quando a vida rotineira se-
gue o mais perto do normal possivel. Tenham em mente que
mesmo uma pequena separacdo do pai ou da mae doente
pode ocasionar medo na crianca. Também ndo é incomum
o receio de que o pai ou a mae doente possa ser buscado
(a) em casa, durante o periodo em que a crianga estiver no
jardim da infancia ou na escola.

Por isso, pode ser bem melhor para uma crianca se ela puder
ficar em casa com o/a doente, nos casos em que a doenca Ficar em casa
do pai/da méae é grave. Com criangas em idade escolar obri-
gatoria, pode ser encontrada com certeza uma forma de se
ter um planejamento de horéario conveniente. Para que vocé,
pai /mae saudavel, ndo precise o tempo todo tomar conta e
cuidar das criangas, procurem uma pessoa conhecida de sua
confianca e da confianca das criancas, que possa ajuda-lo (la)
nas tarefas e que o (a) substitua temporariamente em casa,
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Criar memorias

Quando os pais estao a beira da
morte

Se a doenca do pai ou da mae nao puder ser mais curada,
porque estd avancada demais, vem a qualquer hora a Ultima
etapa da vida: o doente estd a beira da morte e precisa des-
pedir-se da familia e da vida. Déem a crianca a oportunidade
de passar este Ultimo periodo com o pai ou a mae - se ela o
desejar.

Criangas pequenas gostam de mostrar o seu carinho e sua
atencao através de quadros pintados por elas, trabalhos ma-
nuais e flores. Elas tém, através disto, a sensacao de ser um
membro familiar também importante. Talvez criangas mais
velhas prefiram ler alguma coisa para o doente, lembrar-se
com ele das férias que fizeram juntos, ou de algum aconte-
cimento especial, ou ajudar os adultos nos cuidados com o
paciente.

Desta maneira, as criancas podem unir o falecimen-
to do pai amado ou da mae amada também com boas
recordacoes. Elas ajudam, com isso, a aliviar a dor da
grande perda. Apesar disso, a morte de um dos pais
permanece um acontecimento traumatico.

Se o paciente que estiver morrendo puder terminar alguma
coisa que for destinada somente a criancga, ficara havendo,
para sempre, um contato “palpavel”. Ele/ela pode, por exem-
plo, escrever uma carta a ela ou gravar numa fita, a sua histéria
predileta. Talvez a mae doente combine com a crianca que
todas as noites, na hora de ir para cama, seja feito um deter-
minado ritual. Entdo, a crianca tem sempre a sensacao de que
a mae esta junto a ela.
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“O arco-iris partido”— Menina de 14 anos

As criancas devem poder se despedir da pessoa que esta
morrendo. Esta experiéncia pode ter efeito sobre como ela
lidard posteriormente com a morte e vivenciar o luto.

Por isso, nao tirem as criancas forcosamente de casa
nos ultimos dias e momentos de vida do paciente, mas
sim, déem-lhes a oportunidade de estar presente o
tempo todo.

Importante: assegurem-se de que uma pessoa, em
quem elas tenham total confianga, esteja sempre perto

das criancas.
A despedida do doente deve comecar enquanto este ainda Ter tempo para a
estiver em condicdes. Durante este tempo, a Crianga precisa despedida

de uma atencéo especialmente intensiva e muito amor. Per-
mitam que parentes, amigos, assim como enfermagem e reli-
giosos, 0s apodiem nesta tarefa tao dificil.
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Mais respeito as
pessoas

Pais solteiros

Dificil sera se o paciente falecer de forma inesperada e a crian-
ca ndo puder se preparar para a perda da pessoa amada. En-
tdo o luto podera se estender por mais tempo. Nao se admi-
rem se nesta situacao a crianca ficar irritada: ela talvez acredite
que néo foi avisada a tempo propositadamente.

Adultos que nao pertencem a familia

Quando um membro familiar estd gravemente doente, as
criancas precisam de varias pessoas que as apdiem.

Estas podem ser o pai ou a mée saudavel, os irmé&os, 0s avos
e outros parentes, mas também a professora do jardim da in-
fancia, professores e outros adultos que estdo mais proximos
das criancas. Muitas delas querem poupar os seus pais e por
isso pedem ajuda a“amigos” que Ihes sdo confidveis.

Se o doente e a crianga morarem sozinhos, este ndo da conta
da situacdo sem que tenham pessoas conscientemente res-
ponsaveis e prestativas, que cuidem tanto da crianca como
dele préprio.

Criancas que sdo criadas s6 pelo pai ou sé pela mae doente
de cancer, tém frequentemente um medo enorme do futuro,
porque nao sabem o que vai lhes acontecer quando o pai ou
a mae falecer. Irméos temem que sejam separados uns dos
outros, perdendo, deste modo, néo sé o pai ou a mae, como
também a irma ou o irmao.

Se ficar claro que a doenca néo é curdvel, o pai ou a mée jun-
tamente com as criancas devem refletir a tempo, como a vida
delas poderd ter seguimento no futuro.
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Talvez elas queiram viver com o pai ou a mae saudavel, com
o seu padrinho ou a sua madrinha ou com um bom amigo
do doente. Para estas questdes, 0s servicos sociais e de satide
podem lhes dar conselhos importantes, sobretudo se vocés
precisarem considerar as leis e fazer requerimentos, preen-
cher formulérios ou fazer procuracdes.

Seria desastroso se um pequeno descuido ou a falta de
uma assinatura resultasse na situacao em que a crian-
¢a nao tenha a possibilidade de viver onde deseja ou
deva.

O jardim da infancia e a escola sao
informados

Para que os educadores e professores da crianga possam
ajudar da melhor maneira possivel, precisam estar informa-
dos sobre as circunstancias especiais em que a familia se en-
contra. Nisto caberd informacgdes detalhadas sobre a doenca,
meétodos de tratamento, efeitos colaterais e, eventualmente,
sobre o prognostico. E importante saber, por exemplo, além
disso, que em vigéncia da quimioterapia os cabelos caem,
mas depois voltam a crescer ou que o cancer ndo é conta-
gioso, para poder responder perguntas concretas feitas pelas
criancas. Educadores e professores devem saber, além disso,
se 0 doente estd internado no hospital ou se ja recebeu alta.

Tais conversas devem ser feitas com calma e com tempo. Pe-
cam ao professor, portanto, que eles lhes facam uma visita
em casa. Se vocés preferirem se encontrar com o educador
ou como professor num “lugar neutro’, combinem no jardim
da infancia, no colégio, numa cafeteria ou no apartamento de
vocés ou deles.

Juntos para
encontrar solucoes

Transmitir
informacoes
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Facam uma lista, de preferéncia antes da conversa, sobre o
que desejam informar aos educadores e professores.

Se nao quiserem falar pessoalmente com os educado-
res e com os professores, pecam a uma pessoa da sua
confianca para assumir esta tarefa.

Aconselhem-se juntos, de que maneira e o qudo detalhado os
educadores e professores devem falar com a crianca sobre a
doenca. Combinem também se os amigos e coleguinhas de
brincadeira serdo esclarecidos sobre a nova situacdo familiar.

Se os seus filhos forem mais velhos, eles podem por si pro-
prios decidir até que ponto os colegas devem saber. Em mui-
tos casos, as proprias criangas querem elas mesmas contar
sobre a doenca do pai ou da mae.
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Mamae tem cancer

Uma histoéria para criancas entre 5 e 10 anos *

Marc, 5 anos, frequenta o jardim da infancia. A sua irma Janina
acabou de completar 8 anos e frequenta o sequndo ano do pri-
mdrio.

Para o aniversdrio de Janina, foram convidadas muitas crian-
¢as, e foi uma festa muito alegre. Mas Marc e Janina perceberam
também que o Papai e a Mamde ndo estavam tdo alegres como
antigamente.

Mamdae, poucos dias antes, esteve por duas semanas internada
no hospital. “Serd que os pais estavam ainda um pouquinho tris-
tes por causa disso?;, pensaram Marc e Janina.

‘Mas a Mamde estd novamente com salde, ndo estd?, pergunta
Janina de repente durante o café da manhd. Papai e Mamae nédo
dizem nada e Marc vé que algumas Idgrimas correm pela face da
mde. “Busque, por favor, a sua pasta, Janina, e vocé, Marc, a sua
bolsa do jardim da infancia. Vocés precisam sair agora, jd estd
tarde” diz o Pai.

Durante o caminho, as criangas continuam a comentar a atitude
estranha dos pais.

* O autor da histéria, Prof. Dr.Gehard Trabert, é formado em pedagogia social e ativo ja
h& muito tempo no acompanhamento psicossocial de pacientes oncoldgicos. Em
2003 ele fundou em Mainz o “Verein Flusterpost e.V’, ("Sociedade Correio do Sussu-
ro") para o apoio de criangas cujos pais estdo doentes com cancer. Ele tem um pro-
fessorado na Escola Superior Georg- Simon-Ohm em Nirnberg. A ideia da historia
surgiu através da andlise de experiéncias, relatérios e vivéncias de pacientes afeta-
dos pela doenga. Junto com maes que tém cancer de mama, a histéria foi discutida
e refletida. Ela deve ajudar, com isso, criancas pequenas a compreender o que “estd
acontecendo com a mae”. Dr. med. Gehard Trabert, Karolingerstr. 7, 55130 Mainz
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Ao meio-dia, Vové Willi busca os dois, como toda ter¢a-feira.

“Vové, vocé sabe o que estd acontecendo com o Papai e a Ma-
mae? Desde que a Mamdae voltou do hospital que os dois estGo
muito estranhos’, perqgunta Janina. O avé engole seco e suspira.
E um dia de verdo bonito e quente e eles fazem com o avé um
pequeno passeio numa lagoa, onde hd muitos patos. O avo se
senta com Marc e Janina num banco a beira da lagoa e diz:"Ve-
nham cd, vocés dois”

Entdo, ele comega a contar: “Vocés sabem que a Mamde esta-
va no hospital” “Sim, mas agora ela estd de novo em casa e com
saude” diz Marc. "Ainda ndo é bem assim” diz o Vovd Willi. “Por
qué? Exclamam Marc e Janina quase que ao mesmo tempo” “Es-
cutem’, continua o Vové Willi. A méae de vocés me pediu para que
eu lhes esclarecesse uma coisa. Ela tem uma doenca que se cha-
ma cancer” ‘A Vové Martha néo faleceu de cancer?” falou Janina
assustada. “Sim’, responde o avé. “Mas a Vové Martha tinha um

outro tipo de cancer” “Mas afinal, o que é cancer? Tem a ver com
o caranguejo, que vive na dgua?; pergunta Marc.

“Ndio, sorri o avé. “Chama-se de cancer doengas nas quais deter-
minadas células do corpo estdo doentes e ficam malucas. Vocés
sabem que o corpo é constituido por muitas pequenas particu-
las, as células. Elas cuidam para que tudo no nosso corpo funcio-
ne bem: cuidam para que nds possamaos correr e brincar, cuidam
para que possamos respirar e ver, cuidam para que 0s nossos
cabelos crescam e assim por diante. E estas células doentes e
malucas, chamadas de células cancerosas, devoram, por assim
dizer, as células normais. Isto é perigoso, porque se ndo houver
mais células sauddveis suficientes no nosso corpo, ndo podemos
mais viver”.
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Por isso, é preciso expulsar estas células daninhas do nosso corpo,
simplesmente tirar de alguma maneira. Para se conseguir isto,
os médicos desenvolveram vdrias possibilidades. A mais fdcil é
simplesmente retirar as células mds. Isto se chama operagdo. Isto
soa, para vocés, na verdade, muito grave, mas antes do médico
fazé-la, a pessoa doente recebe um medicamento, que a leva a
dormir téo profundamente, que ela ndo sente a operacdo.

Entdo, se pode destruir as células mds com vdrios medicamentos.
As células cancerosas multiplicam-se muito rapidamente e os
medicamentos atacam exatamente as células do corpo que cres-
cem e se multiplicam rdpido. Infelizmente, isto acontece também
com muitas células sauddveis e, desta forma, os medicamentos
néo podem distinguir entre células boas e células mds, destruin-
do, assim, todas. Pertencem a estas células, que crescem rdpido,
por exemplo, aquelas que fazem os cabelos crescerem. Quando
elas sdo destruidas, caem todos os cabelos do doente. Porém,
quando o medicamento ndo for mais dado, os cabelos voltam
acrescer’.

“Ndo hd mais nada que os médicos possam fazer contra o cdn-
cer”,pergunta Janina. “Sim’ responde o Vové Willi. “Eles podem
disparar também raios muito fortes, os chamados raios ioni-
zantes, sobre as células mds e, com isso, destrui-las. Hd também
determinadas plantas, ervas, vitaminas e outros componentes
alimentares que contribuem com as possibilidades da defesa do
corpo na luta contra as células mds.”

O avd vé que Marc respira bem fundo e deixa a cabe¢a pender.
“Foi tudo muito dificil de se entender, néo foi Marc?” “Sim!’ suspi-
ra Marc. “Eu vou tentar explicar-lhe novamente com o meu aqud-
rio, usando os peixes como exemplo’ diz o avé. “Usando os peixes
no seu aqudrio?; pergunta Janina descrente.
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Imaginem que o aqudrio é a pessoa, 0 corpo de uma pessoa do-
ente, e os peixes dentro sdo as células do corpo. Eles vivem em paz
uns com os outros, e todos os peixes se sentem bem — assim como
as células de um corpo. Os peixes vermelhos, os azuis, os amare-
los, os verdes sdo, por exemplo, as células da pele, do cabelo, do
musculo ou do coragdo. De repente, todos os peixes vermelhos
ficam malucos e comecam a devorar todos os outros. Agora, é
preciso deter estes peixes vermelhos, sendo logo néo haverd mais
o0s outros peixes. Pode se tentar simplesmente fisgar estes peixes
vermelhos e jogd-los para fora do aqudrio. Seria mais ou menos
como se tirasse cirurgicamente a parte do corpo com as células
mds. Ou se joga um pé no aqudrio, o qual faz com que todos os
peixes vermelhos se tornem inativos. Infelizmente, liquidaria ndo
somente os peixes vermelhos, mas também os laranjas, os cor-de
-rosa, e os cor de vinho. Isto corresponderia ao medicamento que
eu citei anteriormente, a chamada quimioterapia. Ou poderia se
irradiar o aqudrio com uma luz especial, a qual tornaria os peixes
vermelhos inativos; infelizmente também atingiria os peixes se-
melhantes. Isto seria como na irradiagdo.

“E o que vai acontecer agora com a Mamde?, pergunta Marc im-
paciente. "A sua mae sentiu, hd algum tempo atrds, a presen¢a de
um nédulo pequeno no seu seio direito. Ela foi ao ginecologista,
Dr. Freunth, que a examinou minuciosamente. Ele lhe explicou
que precisaria tirar o nédulo para saber se ele era constituido de
células boas ou mds. E foi exatamente o que os médicos fizeram
recentemente”.

Desta forma, eles constataram que o nddulo tinha presenca de
células mds. “Por isso, a mde de vocés precisou tirar uma parte do
seio direito, para que se tivesse a possibilidade de se tirar todas as
células mds” esclarece o vovd Willi.
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“Entdo é como os peixes vermelhos no aqudrio, que se tenta fisgar
e tirar fora do aqudrio’, diz Janina. “Sim, exatamente’.

A mamde vai morrer agora?; pergunta Marc muito aflito. “Néao,
responde vové Willi, bem tranquilo e traga o seu cachimbo, que,
neste entremeio, havia acabado de acender. “Mas eu acho que é
melhor se nds formos agora conversar sobre isto com o Papai e
aMamdae”

“Borboleta 1" - Menina de 12 anos

Quando Marc, Janina e o vové Willi chegaram em casa, a made
Jjd tinha colocado panquecas com frutas na mesa. “Onde vocés
estavam este tempo todo?, pergunta a mde. “Noés estdvamos
conversando com o Vové sobre cancer” diz Janina.

A mde olha um pouco admirada e ndo diz nada. Entdo o avé
coloca o brago sobre os ombros da mde e lhe conta o que os trés
haviam conversado no banco a beira da lagoa.
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“Ndo diga! Entdo o Vové jd lhes contou muita coisa!” ‘Mamde,
vocé estd sentindo dor agora?” pergunta Janina. “Praticamente
ndo, s6 as vezes ainda um pouco no lugar da cirurgia’, respon-
de a mde. "Nés podemos dar uma olhada, para ver como parece
o local, onde vocé foi operada?; pergunta Marc. A mée engole
em seco e dd a entender ao pai que ela ndo estd se sentindo d
vontade. O pai abraca a mde carinhosamente, dd-lhe um beijo e
diz: “Deixem a mamde primeiro se acostumar com a sua cicatriz,
entéo depois ela a mostra para vocés”

O pai também esclarece que a mde, nas préximas semanas, pre-
cisard ir ao hospital para fazer a quimioterapia. “O que é isso?’
pergunta Marc. “E 0 pé que destréi as células mds?/ pergunta
Janina. “Sim!] responde o pai. “De onde vocés sabem isso?” Do
Vové!, disseram Marc e Janina quase que ao mesmo tempo.

Marc busca rdpido a sua lanterna no quarto de jogos e diz:"Eu
vou destruir agora com a minha luz vermelha todas as células
mds — como os médicos com esta coisa de raios!” “Raios ionizan-
tes’ corrige o avo e todos riem.

Quando a mae e o pai, a noite, levam Marc e Janina para a cama,
Marc chora de repente e diz: “Mas a Vové morreu com este nego-
cio de cancer!” “Sim’, diz o pai, “Mas sabe, Marc, os canceres sGo
diferentes. No caso da Vové, a doencga jd estava tdo avanc¢ada,
que os médicos ndo puderam mais curd-la. Mas a Mamae sentiu

"

0 nédulo no seu seio a tempo, podendo ficar totalmente curada’

“Mae, os seus cabelos também véo cair?] pergunta Janina. “En-
tdo, eu vou dar-lhe a peruca de indio da minha fantasia predileta
de carnaval de indio” diz Marc. A mde sorri.
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“Isto é carinhoso da sua parte, mas eu vou comprar uma peru-
ca real bonita no cabeleireiro, até que os meus cabelos crescam
novamente”

“Mas agora vocés precisam dormir, jd para a cama, falei e estd
dito] diz o pai com a sua voz de cacique de carnaval.

“Para a Vové, foi sempre muito, mas muito importante saber e
sentir que todos vocés a apoiavam e a amavam, diz o avé. ‘E
para mim é também muito importante, completa a mde. “E se
eu estiver ds vezes triste ou até mesmo chorar, entdo devemos
nos simplesmente abragar, bem forte!” “Oh, sim, isto é bonito’ diz
Marc; com isso, aperta a mde bem forte e lhe dd um grande beijo.
“Mas um pouco de medo eu tenho com certeza’, sussurra Jani-
na. “Eu acho que todos nés temos’, diz o pai. “Mas se todos nos
sempre dissermos a verdade, que temos medo ou estamos tristes,
respeitarmos uns aos outros, vamos consequir juntos’, acrescenta
o pai.

“E ndo se esquecam, com isso, de ter alegria e rir das coisas boni-
tas e engragadas da vida, porque isto é o melhor remédio, dizia
sempre a Vové Martha’ esclarece o avé atrds, imitando um pou-
co a voz da avé. Agora, todos riem e se desejam uma boa noite.
Antes de o pai apagar a luz, diz ainda Marc: “Quando a Mamde
precisar voltar ao hospital lhe darei o meu ursinho predileto para
que ela leve; ele pode entdo tomar conta dela” - “E eu, a minha
boneca predileta Sanseray”, completa Janina.

“Otimo!” murmura e sorri a mée. “Mas agora durmam e sonhem
alguma coisa bonita!”
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Aqui vocés obtém informacoes
e conselho

A Ajuda Alema ao Cancer estd a sua disposicdo: ajuda, apoia,
orienta e informa pacientes portadores de cancer e os seus
familiares — naturalmente gratis.

O volumoso banco de dados do servico de informacgdes e
conselhos da Ajuda Alema ao Cancer contém enderecos que
sao importantes para as pessoas envolvidas.

Estes enderecos vocés recebem com a Ajuda
Alema ao Cancer
e Centros de tumor ou hospitais de oncologia perto de
vocés, que podem ajuda-los, respondendo pergun-
tas referentes a drea médica
e Consultorias ou grupos de auto-ajuda na sua regido
de moradia
® Endereco de clinicas especializadas e clinicas de res-
tabelecimento para cancer
® Estacoes de medicina paliativa e hospitais para do-
entes terminais; se tiverem, por exemplo, perguntas
sobre o tema dor, |a recebem informacéao especial-
mente competente.

As vezes, além das preocupacdes com a satide de um doente
portador de cancer, hd também problemas financeiros — por
exemplo, se um membro familiar profissionalmente ativo,
ao invés do saldrio total, receber apenas auxilio doenca ou
custos que surgem através desta que as proprias pessoas
envolvidas precisam pagar. Sob determinadas condicdes, o
Fundo Financeiro da Ajuda Alemé ao Cancer pode dar aos
envolvidos que se encontram numa situacao de dificuldade
financeira, um subsidio. O formulario para o pedido,vocés

Informacoes de
interesse

Ajuda com
problemas
financeiros
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recebem com a Ajuda Alema ao Cancer ou pela Internet, no
Endereco de endereco www.krebshilfe.de/haertefonds.html.

internet ;
E comum que as pessoas envolvidas tenham problemas com
0s 6rgaos publicos, seguros e outras instituicdes. Embora a
Ajuda Alema ao Cancer ndo possa dar conselhos legais, uma
conversa com os membros colaboradores frequentemente
pode ajudar a remediar as dificuldades.

Quem procura informacdes sobre o adoecimento por
cancer, as acha com a Ajuda Alemé& ao Cancer. Se se tratar
do diagnostico, tratamento ou assisténcia posterior ao
tratamento de um tipo especifico de cancer ou detalhes
sobre temas como dor, medicina paliativa ou desempenho
na drea social, “O Guia Azul” elucida tudo numa linguagem
acessivel a todos. Para determinados temas ha também filmes
informativos em DVD. As brochuras e folhas de prevencéo
brancas informam como se evitar consideravelmente o
risco de adoecer com cancer. Vocés podem chamar e ler os

Informacao
compreensivel

Endereco de impressos na Internet no endereco www.krebshilfe.de ou
internet entao, solicita-los por e-mail, Fax ou correio.

Ajuda Alema ao Cancer (Deutsch Krebshilfe e.V.)

Buschstrale 32 Caixa Postal 1467

53113 53004 Bonn

Telefone: (sequnda a quinta-feira — das 9 as 16 horas, sexta-feira — das
9as 15 horas)

Central: 02 28/7 29 90-0
Fundo para pessoas necessitadas: 02 28/7 29 90-94
Servico de informacéo: 02 28/7 29 90-95
(segunda a sexta-feira das 8 as 17 h)
Telefax: 0228-72990-11
E-mail: deusche@krebshilfe.de

Internet: www.krebshilfe.de
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Linha direta para pacientes fumantes com cancer e para os familiares

Segunda a sexta-feira das 14 as 18 h -~
Telefone: 062 21/42 42 24 {2’/ Linha
Internet: www.tabakkontrolle.de - direta para
/ fumantes
Um projeto comunitdrio da Ajuda Alema ao Cancer e do Centro Ale-
mao de Pesquisa do Cancer.
Pessoas envolvidas, familiares, médicos, enfermagem, colaboradores
na consultoria para o cancer, membros do grupo de auto-ajuda para
o cancer, religiosos, estudantes — quem tem a ver diariamente com .
cancer e com pacientes portadores de cancer, podem participar Academia
Dr. Mildred Scheel

dos semindrios na Academia para Pesquisa e Formacao Dr. Mildred
Scheel. O Prédio de Aperfeicoamento, fundado pela Ajuda Alemé& ao
Cancer, perto da Clinica Universitaria de Kéln, oferece um programa
versatil. A este pertencem aperfeicoamentos para um determinado
tipo de cancer, bem como para assisténcia paliativa e para hospitais
de doentes terminais, seminarios para dominio de conflitos e stress,
elaboragao de estratégias para o convivio com a doenga e com o pa-
ciente, treinamentos sanitarios, acompanhamento no luto e faleci-
mento, configuragdo da doenca e da vida, assim como treinamento
da comunicacéo.

O programa detalhado dos semindrios se encontra na Internet no
endereco www.krebshilfe.de/akademie.htim. Neste, vocés também

. . . Endereco na
podem inscrever-se. Ou pedir 0 programa impresso no enderego

3baixo: internet
Academia Dr. Mildred Scheel

para Pesquisa e Formacao gGmbH M
Kerpener Str. 62

50924  Koln

Telefone: 02 21/94 40 49-0
Telefax: 02 21/94 40 49-44
E-mail:  mildred-scheel-akademie@krebshilfe.de

Internet: www.mildred-scheel-akademie.de
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Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie (grupo de trabalho

para terapia biolégica do cancer)

5. Clinica médica

Instituto para Oncologia Médica, Hematologia e Transplante de Me-

dula Ossea

Clinica Nurnberg Norte

Prof.-Ernst-Nathan-Str. 1

90491 Ndirnberg

Telefone: 09 11 —398 30 56 ( segunda a sexta-feiradas9as12he
das 14 as 16 h)

Telefax: 09 11/398-35 22

E-mail:  agbkt@klinikum-nuernberg.de

Internet: www.agbkt.de

Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (Sociedade Aleméa do Cancer)
Tiergarten Tower

StralBe des 17. Juni 106 — 108

10623

Telefone: 030/3 22 93 29 00

Telefax:  030/3 22 93 29 66

E-Mail:  service@krebsgesellschaft.de

Internet: www.krebsgesellschaft.de

KID - Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsfors-

chungszentrums (Servico de Informacao para o Cancer do

Centro Alemao de Pesquisa ao Cancer)

Telefone: 08 00 /4 20 30 40 (diariamente das 8 as 20 h, gratis na rede
fixa da telefdnica alema)

E-mail:  krebsinformationsdienst@dkfz.de

Internet: www.krebsinformationsdienst.de

Verein Hilfe fiir Kinder krebskranker Eltern e.V. (Associacao
de ajuda as criangas com pais portadores de cancer)

Dra. Lida Schneider

Glntherstr. 4a

60528 Frankfurt/M

Telefone: 069/67 72 45 04

Telefax:  069/67 72 45 04

E-Mail:  hkke@hilfe-fuer-kinder-krebskranker.de

Internet:  www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker.de
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Fliisterpost e.V. (Correio do sussurro)

Apoio para criangcas com pais portadores de cancer

Pedagoga Social Nina Seibert

Kaiserstral3e 56

55116 Mainz

Telefone: 061 31/5548-798 (segunda e quartadas 10as 13 h,
tercadas 13 as 16 h ou com hora marcada)

Telefax:  06131/37 444 -29

E-mail:  fluesterpost-mainz@freenet.de

Neutro e independente, o Aconselhamento Independente para Pa-
cientes da Alemanha (UnabhéngigePatientenberatung Deutschland
- UPD) informa pacientes, quando estes tém perguntas sobre o
tema saude - no territério aleméo ha 26 consultorias, bem como
aconselhamento por telefone.

Unabhéngige Patientenberatung Deutschland (Aconselha-
mento Independente para Pacientes da Alemanha)
LittenstraBe 10
10179 Berlin
Telefone: 01803/11 77 22 (segunda a sextadas 10as 18 h,

9 centavos por minuto na rede fixa da telefénica alema.)
Internet:  www.unabhaengige-patientenberatung.de

Uma nova pagina da Internet auxilia interessados e envolvidos Estagiario para o

na procura do hospital certo para eles. encontro hospitalar
A pagina www.weisse-liste.de fornece informacdes faceis de
serem entendidas sobre a qualidade do hospital e deve aju-
dar o paciente a achar a clinica correta. Com um estagiario na
procura, qualquer um pode encontrar, conforme a sua idea-
lizacdo, a escolha certa entre as 2000 clinicas alemaes. Além
disso, a pagina contém uma traducdo para a linguagem po-
pular de mais de 4000 termos técnicos. O portal é um projeto
conjunto da Fundacédo Bertelman e das organizacdes de cu-
pula das grandes organiza¢des de pacientes e consumidores.

A maioria dos pacientes portadores de cancer recebe, com
muita surpresa, o diagndstico. O tratamento e tudo o que se
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associa, o receio de que a vida possa terminar mais cedo do
que se esperava, as consequéncias praticas e rotineiras da do-
enca - todos sdo problemas novos que se formam.

Para muitos, o contato com outras pessoas envolvidas
que se encontram, por exemplo, num grupo de auto-
ajuda, é uma grande ajuda. Porque elas conhecem os
problemas pela prépria experiéncia, podendo ajuda-
los com conselhos e exemplos. Vocés podem fazer
contato com um grupo de auto-ajuda, quando o seu
tratamento estiver concluido ou durante o tratamento.

Se quiserem saber onde podem achar tal grupo perto do lo-
cal onde moram, dirijam-se a respectiva associacao federal na:

Haus der Krebs-Selbshilfe ( Casa da auto-ajuda ao cancer)
Thomas-Mann-Str. 40
53111 Bonn

Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. (autoajuda para mulheres
com cancer)

Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefone: 02 28/33 88 9-480

Telefax: 02 28/33 88 9-401

E-mail:  kontakt@frauenselbsthilfe.de

Deusche ILCO e.V.

Verinigung fur Stomertrager

und Menschen mit Darmkrebs

(ILCO alemé&o e.V. - Associacdo para portadores de bolsa de colosto-
mia e pessoas com cancer de intestino)

Telefone: 02 28/33 88 9-450

Telefax: 02 28/33 88 9-475

E-mail:  info@ilco.de

Internet: www.ilco.de
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Deutsch Leukdmie- & Lymphom-Hilfe,

Bundesverband der Selbsthilfeorganisation

zur Unterstiitzung von Erwachsenen

mit Leukdmie und Lymphom e.V.

(Ajuda Alemé a Leucemia e ao Linfoma, Associacao Federal da Orga-
nizagdo de auto-ajuda para apoio de adultos portadores de Leuce-
mia e Linfoma)

Endereco:

Thomas-Mann-5tr. 40

53111 Bonn

Telefone: 0228/33889-200

Telefax: 02 28/33889-222

E-mail:  info@leukaemie-hilfe.de

Internet: www.leukaemie-hilfe.de

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V

(fir Patienten mit Bauchspeicheldrisekrebs)

(Circulo de trabalho dos que tiveram pancreatectomia para pacien-
tes portadores de cancer de pancreas)

Thomas-Mann-Str. 40

53111 Bonn

Telefone: 02 28/33889-0

Telefax: 02 28/33 88 9-253

E-mail:  adp-dormagen@t-online.de

Internet: www.adp-dormagen.de

Além disso:
Bundesverband der Kehlkopflosen

und Kehlkopfoperierten e.V.
(Associagdo Federal dos sem laringe

e dos operados da laringe) Casa da auto-ajuda ao cancer
Postfach ( caixa postal) 1001 06 Thomas-Mann-Str. 40

38201 Salzgitter 53111 Bonn

Telefone: 053 41/2 269081 Telefone: 02 28/33 88 9-300
Telefax:  05341/22690 19 Telefax: 02 28/33.889-310

E-mail:  kehlkopfoperiert-bv@t-online.de
Internet:  www.kehloperiert-bv.de




80 AJUDA PARA OS FAMILIARES

Critérios de
qualidade

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e.V. BPS
(Associacao Federal de Auto-ajuda para cancer de préstata)

Alte Straf3e 4 Haus der Krebs-Selbsthilfe

30989 Gehrden (Casa da Auto-ajuda para o Cancer)
Thomas-Mann-Str.40

Telefone: 051 08/926646 | Telefone: 02 28/33 88 9-500

Telefax:  05108/926647 | Telefax: 02 28/33889-510
E-Mail:  info@prostatakrebs-bps.de

Internet: www.prostatakrebs-bps.de

Deutsche Hirntumorhilfe e.V. (Ajuda Alema ao Tumor Cere-

bral) ) Haus der Krebs-Selbsthilfe Karl-Hei-
Karl—Heme&rde 2/ ne-StralBe (Casa da auto-ajuda para
04229  Leipzig o Cancer)

Thomas-Mann-Str.40

Telefone: 0341/590939 | Tejefone: 02 28/33 88 9-350
Telefax: - 0341/5909397 | ajafax. 02 28/33 88 9-355

E-Mail:  info@hirntumorhilfe.de
Internet: www.hirntumorhilfe.de

Informacodes na Internet

E cada vez mais comum que as pessoas envolvidas e fami-
liares se informem na Internet. Nesta ha muitas informacoes,
mas nem todas sdo realmente proveitosas. Por isso, critérios
(de qualidade) precisam ser adotados — especialmente, se se
tratar de informacdes sobre o tratamento das doencas tumo-
rais.

1. Precisa estar evidente quem é o autor da pagina da Inter-
net (com nome, posicao e a instituicdo responsavel).

2. Se forem citados resultados cientificos, a fonte dos dados
precisa ser informada (por exemplo, uma revista cientifica
especializada).

3. Esta fonte precisa ser examinada ou, melhor dizendo, veri-
ficada (o0 melhor seria, sobre um “link”).
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4. Precisa estar evidente se a pagina da Internet recebe
apoio financeiro — se sim, de quem.

5. Precisa estar evidente quando a pagina da Internet foi or-
ganizada e quando foi feita a Ultima atualiza¢do.

Nas paginas da Internet que se seguem, vocés encontram
informacdes médicas muito Uteis e acessiveis a todos, sobre
o tema cancer. Qualquer um pode utilizar-se destas paginas,
ndo sendo elas resguardadas através de registros ou coisas
parecidas.

www.krebsinformationsdienst.de
(KID - servico de informacéo ao cancer do Centro Alemao de
Pesquisa ao Cancer)

Informacao médica
geral sobre o cancer

www.inkanet.de
(rede de informacao para pacientes portadores de cancer e
familiares)

www.krebs-webweise.de
(informacgdes do Centro de Tumores de Freiburg)

www.meb.bonn.de/cancernet/deutsch
(informacdes do “Cancernet”dos Estados Unidos em alemé&o)

www.patienten-information.de

(Informacodes sobre salde com qualidade checada sobre di-
versas doencas, cuja qualidade os centros médicos para qua-
lidade na medicina avaliam juntamente com os pacientes)

www.gesundheit-aktuell.de/krebs-aktuell.html
(Online - guia de saude com vdrias paginas na Internet com
atualizacdo continua)

www.gesundheitsinformation.de
(portal para pacientes do Instituto para Qualidade e Econo-
mia nos Servicos de Saude)
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Informacodes sobre
avida e os efeitos
colaterais do cancer

www.medinfo.de

(grande catdlogo “Web" na édrea, em lingua alema, para medi-
cina e saude, oferece ” Links “ organizados sistematicamente
por ordem alfabética e redatorial para fontes selecionadas da
Internet)

www.agbkt.de
(Arbeitsgruppe Biologische Krebstherapie grupo de trabalho
para terapia biolégica no cancer)

www.studien.de
(registro de estudo terapéutico da Sociedade Aleméa do Can-
cer)

www.cancer.gov/cancerinfo
(Instituto Nacional do Cancer Americano, informacgdes atuais,
s6 em inglés)

www.cancer.org
(Sociedade Americana do Cancer, informacoes atuais e exten-
sas sobre cada tipo de cancer e suas possibilidades terapéuti-
cas; s6 em inglés)

www.dapo-ev.de

www.vereinlebenswert.de

www.psychoonkologie.org

(trés paginas com informacdes sobre aconselhamento psi-
cossocial)

www.krebskreis.de

(clube online para pessoas envolvidas com cancer, familiares,
amigos com informagdes sobre o tema: movimento, esporte
e cancer)

www.kinder-krebskranker-eltern.de

(Beratungstelle Flisterpost e.V.

Sitio de aconselhamento do “Correio do Murmurio”com ofer-
tas para criangas, jovens e adultos)
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www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker.de
(Associacdo de Ajuda para criangas com pais portadores de
cancer)

www.medizity.de
(cidade médica para criangas na Internet)

www.onco-kids.de
(paginas de informacgdo e comunicacdo para criangas e jovens
portadores de cancer, seus irmaos e familias)

www.deutsche-fadigue-gesellschaft.de

(informagoes vastas sobre clinicas, organizagdes de pacientes,
dicas de “Links” e sugestdes para livros; informacdes especiais
sobre psico-oncologia e a sindrome de fadiga)

www.hospiz.net
(Associacao Alema de Clinicas para pacientes terminais e me-
dicina paliativa)

www.kinderkrebsinfo.de Para as criancas com
(pdgina muito informativa da sociedade para pediatria on- pais com cancer
colodgica e hematoldgica sobre cancer e doencgas sanguineas
em criangas e jovens)

www.kinder-krebskranker-eltern.de

(Beratungstelle Flusterpost e.V. Sitio de aconselhamento do
“Correio do Murmurio” com ofertas para criangas, jovens e
adultos)

www.hilfe-fuer-kinder-krebskranker.de
(Associacdo de Ajuda para criangas com pais portadores de
cancer)

www.medizity.de
(cidade médica para criangas na Internet)

www.onco-kids.de
(paginas de informacgdo e comunicacdo para criangas e jovens
portadores de cancer, seus irmaos e familias)
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Informacao sobre
beneficios sociais

Em busca de médico
ou clinica

www.unabhaengige-patientenberatung.de
(informacdes vastas sobre temas relevantes de salde, acon-
selhamentos nas perguntas juridicas na saude e informacdes
sobre provisdo da saude)

www.deutsch-rentenversicherung.de
(seguro alemao para aposentadoria com informacdes para
aposentadoria e reabilitaco)

www.bmg.bund.de

www.die-gesundheitsreform.de

(Ministério Federal para saide com informacdes para o de-
sempenho da assisténcia médica, enfermagem e montepio,
assim como necessidade de assisténcia e cuidados)

www.medizinrechts-beratungnetz.de

(fundacdo para salde em Kiel; ela oferece em todo o pais o
primeiro aconselhamento gratis, no conflito entre pacientes
e médicos, assim como nos problemas com seu seguro de
saude e seguro para cuidados basicos)

www.weisse-liste.de

(apdia interessados e pacientes na procura do hospital apro-
priado para eles; com ajuda na procura de escolha individual
nas 2000 clinicas alemas)

www.kbv.de/artzsuche/178.html
(banco de dados da Associacdo Federal de Assisténcia Médica
para a procura de médicos e psicélogos especializados)

www.artzauskunft.de
(clinica - banco de dados com 24.000 enderecos de mais de
1000 pontos principais sobre diagndstico e terapia)
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