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RESUMO

A transição demográhca e epidemiológica trouxe consigo o aumento das

doenças crónicas em Porfugal e o tratamento por quimioterapia nos doentes

com cancro surge como um problema de grande impacto paÍa a Íam1lia,

provocando sentimentos, diÍiculdades sócio-económicas e acumulo de tarefas

nos familiares. Esta dissertação tem como objectivo estudar o impacto que o

tratamento por quimioterapia provoca na família do doente com cancro. Neste

sentido procura-se estudar a importância que a família atribui à doença e ao

tratamento; identiÍicar alterações familiares decorrentes desta fase da doença e

contribuir paraacompreensão do funcionamento da família.

Utilizou-se a abordagem qualitaüva, com o uso da entrevista semi-

estruturada como fonte de colheita de dados a dezasseis familiares de acordo

com os critérios de elegibilidade deÍinidos nesta pesquisa. As informações

foram analisadas por três áreas temáticas: Confronto do Íamiliar face ao

tratamento, Emergência de uma nova dinâmica familiar e as Expectativas face

ao tratamento.

Concluímos que as famílias com doentes com cancro em tratamento por

quimioterapia, merecem uma atenção especial dadas as singularidades

presentes no decorrer de uma doença de longa duração com tratamentos tão

específicos, como é o cancro.

Palavras-chave: FamÍlia, Cancro, Quimioterapia
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ABSTRACT

The impact of chemotherapy in the family of a cancer patient'

The epidemiologic and demographic transition in Portugal brought

along an increase in chronic diseases prevalence, as a resulç chemotherapy

emerges as a problem with signiÍicant impact to the Íamily, eticiting emotional

distress, unveiling social and economic difÍiculties and representing an

overburden to the familY members.

The purpose of this PapeÍ is to study the impact of chemotherapy in the

family of a cancer patient. This way we attempted to evaluate the impact of the

disease and treatment within the family; identiÍying familial distress related to

the disease and to add a new contribution to the understanding of the family

functioning.

It was used a qualitative approach, with semi/structured interview,

applied to sixteen family members according to the criteria of eligibility

specified in this research.

The data gathered was evaluated in three major areas: Confront of the

family member with the treatmenÇ emergence of a new family dynamics and

expectations regarding the treatment.

We conclude that families with cancer patients being treated with

chemotherapy d.eserve a special attention given the singularities in the Process

of the treatment of an illness of long duration as the cancer.

Keywords: family, cancer, chemotherapy
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o ttr,n,acro nro rplTalvmuto poR euttriuorg<apn NA FAIvÍUA Do DOENTE CoM CANCRO

INTRODUÇÃO

Este trabalho, realizado no âmbito do X Curso de Mestrado em

sociologia , âreade opção Família e População, tem como objectivo estudar o

impacto que o tratamento Por quimioteraPia provoca na família do doente

com cancro. Neste sentido pÍocura-se estudar a importância que a família

atribui à doença e ao tratamento; identiÍicar alterações familiares decorrentes

desta Íase da doença e contribuir para a comPreensão do funcionamento da

família.

Constituind.o o cancro uma importante causa de mortalidade e

morbilidade em todos os gruPos etários, as alterações actualmente

verificadas na estrutura demográÍica da União Europeia conduzirão a um

aumento na prevalência da doença na primeira parte do século; as quais

terão como resultado o facto de haver muitos mais euroPeus a terem de

enfrentar os pesados fardos físicos, psicológicos e sociais a ela associados e ao

respecüvo tratamento. Estes desenvolvimentos têm proÍundas implicações

ao nível dos serviços oncológicos em cada Estado Membro; serviços que iá

foram Íorçados a empreender alterações e exPansões significativas ao longo

das últimas duas décadas.

o cancro é considerado uma doença crónica e tratável em muitas

situações, principalmente quando diagnosticado pÍecocemente, no entanto,

continua a ser uÍra doença bastante estigmatizada, catregada de preconceitos

e mistérios; estimuladora de fantasias, desencadeante de rupturas na forma

habifual de vida e, não raÍas Yezes, determinante da conÍiguraÇão de um

"estado de crise". Deste modo, as transformações demográficas, sociais e

familiares que observamos na nossa sociedade bem como a evolução

veriÍicada relativamente a novas possibilidades terapêuticas no tratamento

do cancro, determinaÍn novas necessidades e possibilidades para o doente

portador da doença e sua família.

8MARIAANIOSBENTO



o nmecrO oO rrurralvmuro pOR OUtVItOtgr,apIe Ne FaUfuA DO DOENTE COM CANCRO

Acarretando o estado de doença algumas rePeÍcussões psíquicas

inevitáveis, como pÍeocupações/ angústias, medos, alterações na auto-

imagem e ulgo* nível de dependência (Duarte, 2002); os cuidados

implementados pela família têm a Íinalidade de preservar a vida dos seus

membros para alcançar o desenvolvimento pleno de suas potencialidades' de

acord.o com as suas prÓprias possibilidades e as condições do meio onde o

doente vive (Elsen,2002). No entanto, verifica-se com frequência na prática

clínica a necessidade do atendimento da família ou de alguns de seus

membros.

A família do doente vivencia este momento com incerteza e

insegurança, impotência e culpa. Sofre, angustia-se, anima-se, deprime-se,

sente "perla", e pode funcionar tantO como um elemento de auxílio oU como

um elemento que exalta a condição de deficiência e dependência. Em getal,

famílias mais coesas renovztrn-se e tendem a unir-se para atender as

necessidades imediatas: procuraln a aceitação da doença e enfrentar as

dúvidas quanto ao futuro incerto, enquanto nas famílias mais vulneráveis,

acontece por vezes fragmentação.

o doente, à medida que vai sendo atendido pela equipe, inteira-se

sobre a sua saúde e tem oportunidade de ser inÍormado sobre a doença, o

tratamento e os possíveis efeitos colaterais. A família mesmo sendo

orientada no início, encontra diÍiculdades em lidar com a situação tanto por

questões relacionadas com inÍormações, como por questões emocionais'

Observa-se muitas vezes que a famítia se sente perdida e munindo-se das

melhores "intenções" tenta proteger ao máximo a Pessoa em tratamento' Este

tipo de comportamento, frequentemente entendido como um gesto de

protecção, pode frazer coÍrsequências prejudiciais ao doenter §[üe Passa a

sentir-se tncapaze a quesüonaÍ a gfavidade de sua doença: "Se estão attatar-

me com tanto cuidado é porque devo estar com uma doença muito gtave" '

No entanto, o oposto deste comportamento também pode ocoÍTer como uma

forma de negação da doenç a; fazend.o de conta que nada está a acontecer' A

intervenção Íamiliar deve, assim, ser reconhecida dado o conhecimento das

9MARIAANTOSBENTO



necessidades do doente, os laços de aÍecto e, ainda,pelo valor da colaboração

familiar na promoção e melhoramento da funcionalidade do doente'

se até há algumas décadas afrâs a maioria dos cuidados de saúde

eÍarn assegurad.os pela Íamília nos seus domicílios, nos dias de hoie' há um

ressurgir dessa resposta de cuidad.os, uma vez que a actual política

portugues a Íazo apelo constante à família no apoio à saúde e ao cuidar dos

seus membros. o doente e os seus familiares são forçados af.azer adaptações

pessoais e sociais de acordo com as mudanças nas suas vidas, provocadas

pela evolução da prÓpria doença. São-lhes, então, impostos problemas

ad.icionais de aprendizagem de formas de lidar com restrições que lhes

possam ser Íeitas sobre as actividades da vida diária, necessitando de maior

ou menoÍ apoio, devendo desenvolver modos de atender às necessidades'

entre muitos outros.

A abordagem científica da família da pessoa com cancro durante a

Íase dos tratamentos, não tem sido objecto de estudo em Portugal, o que

demonstra a importância de estudos neste contexto Para os profissionais que

têm a Íamília como foco da assistência e pesquisa' Verificamos igualmente

que sob o ponto de vista sociológico os estudos sobre esta temática, quer a

nível nacional quer a nível internacional, não são frequentes' Após uma

pesquisa bibliográÍica criteriosa, de trabalhos sociolÓgicos e das ciências da

saúde, alusiva a esta problemática, apenas coÍrseguimos descobrir literatura

sobre a família noutras fases do ciclo da doença'

Neste contexto, refira-se Moreira (2001), que desenvolveu uma análise

da experiência de cuidar vivenciada pela família do doente terminal' A

referência às mudanças operadas na família e às emoções do cuidador face à

doença e à perda, permitem veriÍicar que o cuidar do doente terminal é um

processo onde os contextos pessoal, social, cultural e assistencial se

interpenetram e cada um por si adquire grande importância, pelo que o

modelo de cuidados deverá, segundo a investigadota, incluir o doente e a

familiacomo uma unidade a ser cuidada. Lopes (2002) efectuou um estudo

acerca do doente oncolÓgico e a sua família, no qual propõe um conjunto de

MARIAANIOSBENTO 10



acções, de forma a facilitar a intervenção psicológica e a Promover a

qualidade de vida do doente e sua família'

Estudos recentes, nomeadamente de sapeta (1997), Weitzner (2000) e

wilson (2000), concluem que preferem ser as famílias a cuidar dos seus

familiares e que os doentes terminais tarnbém preferem ser cuidados por

elas. Segundo Canhã o $996) de entre os aspectos que têm sido estudados

sobre o comportamento e reacções da família à doença quando ela ocorre no

seu núcleo, e que apresentam resultados mais "consistentes", salientam-se a

inÍluência da família no risco cardiovascular, as coÍrsequências da viuvez

para asaúde, a influência dos pais no uso dos cuidados de saúde pelos filhos'

a resposta familiar no aParecimento (fase do diagnÓstico) de uma neoplasia'

a relação entre a funcionalidade famitiar e o controle da diabetes' a doença

coronária e relação conjugal e outras variáveis familiares.

Bielemann (2000), ao estudar famílias de pessoas com cancÍo, salienta

que o diagnóstico produz no seio da famíIia, principalmente no primeiro

momento, muita dor e sofrimento, Porque essa patologia está impregnada de

significações negativas, como, Por exemplo, não ter cura' seÍ uma doença

destruidora que se vai espalhando pelo corPo, entre outras' Alerta a autora

quanto à importância de os profissionais oferecerem a essa Íamília um

cuidado centrado na satisfação das necessidades, seja pela compreensão dos

seus sentimentos, seja pelo respeito relaüvamente às suas cÍenças e cultura'

ou até mesmo pelo desvelar de medos, curiosidades e fantasias respeitantes à

doença e ao tratamento. Adverte também quanto à importância de o

profissional ter uma visão ampliada das necessidades das famílias e assim

ajudá-las a diminuir os seus temores e aliviar o stress.

É possível perceber que a vida familiar sofre graves alterações quando

a família convive com um portador de cancro r pot isso ela precisa ser

compreendida, apoiada e ajudada pela rede social que a cerca e pelo

profissional que a assiste; porém, paÍa que isso aconteça, ê preciso detectar as

suas principais necessidades e juntos, profissional e família, encontrarem

caminhos para pÍeencher as lacunas PÍovocadas por essa realidade' É

MARIAANTOSBENTO 11
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comum verificarmos na nossa experiência profissionalr Qlt€ além dos

problemas referentes à doença, a famflia enfrenta por vezes um quotidiano

diÍícil em relação ao desemprego, a diÍiculdades económicas, que são de

ulgo* modo produtos do Processo de globalizaçáo que vivemos

actualmente. Além do mais, a pÍesença da doença na famíIia leva-a a outros

encargos financeiros e mudanças no seu ciclo, como PoI exemplo, é muito

comum um dos membros da família deixar de trabalhar para cuidar do outro

que está doente, principalmente quando se trata de uma doença como o

cancro que implica tratamentos prolongados e deslocações frequentes ao

hospital.

Durante o tratamento quimioterápico, os familiares procuram lutar

para manter acesa a chama da esperança, agaÍrando-se à quimioterapia como

a uma tâbua de salvação. Assim, o familiar vê, na quimioterapia, uma

possibilidade de o seu doente voltar a ser uma pessoa normal. Por um lado

temem os efeitos do tratamento, angqstiando-se pela "peregrinação" ao

hospital a que o doente é suieito para realizâ-lo, por outro agarrarn-se a ele

como se fosse a última Íonte de esperança da cura. Por serem tratamentos

que são realizados por ciclos que podem ser maiores ou menores consoante o

estadio e o tipo de tumor, e PoÍque durante esse tempo o familiar vê o seu

doente passaÍ por períodos em que parece estar muito bem e noutros parece

que vai morÍer rapidamente (quando os efeitos secundários acontecem), a

família vive angustiada e emocionalmente muito instável.

Ao longo da experiência clínica como enÍermeira num serviço de

oncologia, pudemos compreender que a assistência de enÍermagem prestada

à família e ao doente em tratamento, se resume frequentemente à

administração dos medicamentos e ao fornecimento de inÍormações técnicas.

Estas in-formações são muitas vezes compostas de tópicos como a

periodicidade e efeitos colaterais, o agendamento dos ciclos de tratamento e a

inÍormações relativas aos exalnes pré-quimioterápicos. Sente-se com

frequência, nos familiares que acomPanham os doentes PaÍa tealizar o

tratamento, sentimentos como: medo, ansiedade, preocupações, desespero,

MARIAANTOSBENTO t2
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tristezain-finita entre outros. Porque os tratamentos são realizados em ciclos,

a quimioterapiarequer a disponibilidade dos familiares paÍa tal, ou seja têm

de deixar determinados afazeres PaÍa cumprir junto com os doentes a

agenda terapêuüca programada. Se considerarmos que o diagnóstico de

cancro por si só pode ser uma sifuação de caos Para o doente e famíliA a

terapia por quimioterapia, exacerba todos os sentimentos relacionados com

esse caos. Pelo contacto próximo que mantivemos com situações desta

rtatrtreza, sentimos necessidade e desejo de analisar as famílias no

acompanhamento da Pessoa em tratamento quimioterápico.

É neste contexto que se pode tornar necessário um trabalho específico,

levando sempre em conta a singularidade de cada Íamília e a Procura dos

seus desejos. Não se pode negar o sofrimento, a angústia e as perdas

decorrentes do processo da doença, pois é através da abordagem dos

mesmos que se torna possível a sua elaboração e, consequentemente, o

desenvolvimento e a apropriação de recursos mais adequados para enfrentar

a situação de maneira activa e participante.

A tomada de consciência desta problemática, bem como o interesse e

desejo de a compreender, estiveram na base da concepção deste trabalho,

acalentado ainda pelo facto do mestrado incidir na ârea de especialização de

Família e População.

Tendo como cenário toda a problemática anteriormente apresentada,

parece-nos oportuno colocar como hipótese:

àO impacto do tratamento por quimioterapia e as expectativas do

Íamiliar face à doença são mediados pela inÍormação dos proÍissionais e

pelas experiências anteriores.

Formulada esta hipótese, surge o esboço do tema que pretendemos

constifua o nosso objecto de esfudo - A família do doente com cancÍo em

tratamento de quimioterapia.

Pretendemos orientar o percurso da investigação, remetendo PaÍa a

análise da situação como é a posição da família em relação ao tratamento do

familiar com cancro. Os conceitos centrais, em torno dos quais se construiu o

MARIAANIOSBENTO l3
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objecto teórico, foram aÍamllia, o cancro como doença individual e social e o

tratamento por quimioterapia. Com a concretização desta pesquisa

pretendemos conhecer a experiência, vivenciada pela Íarrrllia, enquanto

familiar de uma pessoa com cancro em tratamento quimioterâpico, e definir

estratégias que Íorneçam suporte adequado nestas situações.

MARIAANTOSBENTO t4
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gAPMUt@ [ - A F'ANUIUA E A D@ENCA NA §OSIEIEADE
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1. FAMÍLIA NA SOCIEDADE: ASPECTOS INTRODUTÓNIOS

A família é uma instituição nafural que nasceu com o Homem, sendo

ela, a célula mater da sociedade, não se podendo confinar a uma simples

construção social. Esta instituição tem variado ao longo da história e

apresentado formas diversas numa mesma época e lugar conÍorme o grupo

social em questão. A família é um fenómeno da natureza e um fenómeno da

culfura, não se podendo considerar unicamente o cenário da reprodução da

espécie (Sullerot, 1999). É a primeira célula social, em que cada um dos seus

membros tem um papel definido dentro da mesma, em interacção constante,

e que está inserida numa unidade social maior.

A célula Íundamental na formação e desenvolvimento do ser humano

é, sem dúvida, a famflia. Apesar disso, podemos observar que nos últimos

anos, mais precisamente, na última década, a instituição da família sofreu

uma violenta carga de desintegração. Em virtude de uma série de problemas,

normalmente de ordem material ou aÍectiva, aÍamllia jânáo é o exemplo de

solidez de convivência mútua entre duas pessoas ou mais. O ser humano

nasceu püa viver socialmente r pàÍà consüfuir famíIia e assim dar

continuidade aos laços de parentesco. Este é o princípio básico da existência

humana. Zimerman, (2000:65) define família como " Ltm sistema actiao em

constante transformação, ou seja, um organismo complexo que se altera com o passar

do ternpo para assegurar a continuidade e o crescimento de seus membros

componentes".

Para Segalen (1999), o termo família é polissémico, pois tanto pode

designar as ligações entre indivíduos através do sangue e pela aliança como

a instituição que rege esses Iaços. Giddens (199n e Almeida (1994) partilham

idêntica opinião considerando que uma família significa, um grupo de

indivíduos ligados por laços de sangue, casamento ou adopção, que formam

uma unidade económica cujos membros adultos são responsáveis pela

MARIAANIOSBENTO t6
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socialização das crianças. Ainda de acordo com o último autor, todas as

sociedades desenvolveram sistemas de relações familiares, ainda que a

variedade destas seja grande.

Bourdieu (1994, cit. por Fernandes, 1994 considera que a Íarúlia ê

igualmente o lugar sagrado, secreto, de portas fechadas sobre a sua

intimidade, separado do exterior pela barreira simbólica do limiar, perpetua-

se e perpefua a sua própria separação, a sua privacidade como obstáculo ao

conhecimento, segredo de negócios privados do domínio privado. Segundo

Prado (1985) a família é uma enüdade "6bvía para tudo", sendo difícil para

qualquer pessoa definiJa. Patrício (1994: 97), deÍrne famÍlia corno: "ltm

sistema interpessoal formado por pessoas que interagem por aariados moüaos, tais

como afectioidade e reprodução, dentro de um processo histórico de aida, mesmo sem

habitar o mesmo espaço f,sico" .

Souza (199n defende ainda que a família é um sistema vivo, que

possui um ciclo vital (nasce, cresce, amadurece e moÍre) podendo ou não

originar uma nova famÍlia. Compreendemos a :uttlizaçáo do termo sistema

vivo, não como uma comparaçáo restritiva das possibilidades do homem

equiparando-o a um organismo em termos biológicos, mas apontando a sua

semelhança em relação à constante recriação e renovação de si mesmo, como

um movimento que só ocorre nos seres vivos. Wright & Leahey (2002)

partilham a mesma opinião acrescentando que púa fundamentar

teoricamente o entendimento de famíli+ a mesma deve ser considerada

como um sistema. Quando esta definição é aplicada às famílias, possibilita-

nos ver cada uma delas como uma unidade, consequentemente, focalizabÍLos

na interacção entre seus membros e não atendê-los individualmente. Assim,

é preciso considerar cada membro da Íamllia, como um subsistema de um

sistema.

Existe contudo, um grande polimorfismo da família. A tradiçáo, a

cultura, mas também o contexto polÍtico, económico e social, determinam um

elevado número de parâmetros, cuja complexidade diÍiculta uma definição

clara da entidade "f.amilia". Por outro lado, f.amllía, também pode designar
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um grupo de pessoas que partilham o mesmo espaço residencial, associados

pelo casamento e/ou filiação. Podendo ainda ser um grupo de parentes com

os quais não se partilha a residência. Birou (1978) define a família como

sendo o conjunto dos ascendentes, descendentes, colaterais e parentes da

mesma linhagem, ou a comunidade dos cônjuges e dos filhos que constituem

a primeira célula ou unidade da vida social e natural.

A função universal da ÍamíIia, puramente biológica é a de preservar a

espécie. Mas entre as suas principais funções, a socialização dos seus

membros púa que se tornem cidadãos, PaÍece ser uma das mais

importantes. As outras funções da família - económica, educacional, cultural,

de protecção etc. - vão variar em importância de acordo com a época e com o

lugar em que estão inseridas. Por isso, as funções da família como instituição

vêm mudando ao longo do tempo, de forma a permitir maior

compatibilidade entre elas e a demanda social. No entanto, todas as famílias

têm certas funções que são desempenhadas para manter a integridade da

unidade familiar e dar resposta às suas necessidades, às necessidades dos

seus membros individualmente e às expectativas da sociedade. Segundo

Stanhope (1999) existem seis funções Íamiliares que são geralmente

aplicáveis a todos os tipos de estruturas familiares, de entre as quais se

salienta a importância das funções de saúde da família. Apresenta a

protecção da saúde de um dos membÍos como uma das funções básicas,

onde se inclui o dar apoio e resposta às necessidades básicas durante os

períodos de doença. A famÍlia contribui para a saúde dos seus membros

através do apoio ao seu desenvolvimento biofísico e psicossocial e constituiu-

se como o meio onde os seus membros primeiramente desenvolvem o

conceito de saúde e adquirem hábitos de saúde.

A sociologia da Íamília foi em primeira instância uma sociologia dos

comportamentos familiares e suas transformações, até mesmo os grandes

autores, nomeadamente Durkheim, nunca dissociaram o estudo da família

da forma de organização da sociedade (Commaille, 1998). A família é uma

instituição social cuja estrutura dinâmica responde a uma época histórica.
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Trata-se de uma unidade social sujeita às pressões de seu meio

culturú económico e político em um dado momento. Não se pode falar da

Íamília como um todo homogéneo, pois dentro de um mesmo país existem

diÍerenças estrufurais e funcionais entre diversas unidades familiares, como

resultado da interacção de variáveis tais como a ârea geográÍica da

residência, o nível socioeconómico e as caracterÍsticas étnicas (Ayéndes,

1ee4).

A família é um organismo mutável que transforma e é transformada

pela sociedade. É a família que, pela adopção de certas ÍegÍas comunicativas

e conceituais, abre espaço pÉúa as mudanças sociais. Em contrapartrda, a

organicidade familiar redimensiona-se por conta das pressões sociais

originárias dessas mudanças (Romanelli, 1988).

De acordo com Guiorsi (1993) a família é um produto da sociedade, na

qual a mesma está inserida, de forma articulada, mantendo relações entre os

seus indivíduos. Unidade criativa e independente compartilha valores e

experiências próprias, poder e aÍectividade, tornando-se um meio para as

reivindicações da melhoria social.

Segundo Pichon-Riviêre (1998), a farrnllia é a estrutura social bâsica,

que deve ter os seus papéis delimitados, com diÍerenças específicas, porém

relacionadas. O seu funcionamento depende da diÍerenciação desses papéis.

A família é o arcabouço fundamental para o desenvolvimento do

sentido de confiança entre seus membros, confiança, esta, que serve de base

para aconstrução de uma rede social de relações, poÍ meio da qual benefícios

colectivos ou individuais serão edificados, ou à criação de relações de

reciprocidade e de troca entre os indivÍduos; por extensão, a famÍlia é o

espaço onde primordialmente se desenvolvem e se estabelecem relações de

cuidado como, por exemplo, a relação de cuidados dos pais (os primeiros

cuidadores principais) para com seus filhos (Bubolz 2001). Schramm &

Kottow (2001), citando o filósofo Hans ]onas, sustentam que este tipo de

cuidado (o dos pais em relação aos seus filhos) deve-se ao facto de os filhos
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estarem numa sifuação de necessidade e de maior vulnerabilidade, sendo,

portanto, assumido, livre e resPonsavelmente, pelos pais.

Para Laceúa (1997) a Íamflia é conceituada como um conjunto de

pessoas, que possuem vínculos afectivos/eÍectivos podendo ou não ser

ambíguos. Considerada centro integral de convivência de pessoas onde as

necessidades são providas pelos membros integrantes uniformemente de

Íorrna, a manter a representação social da família.

Frente às adversidades, como forma de protecção, a família não se

deve entender somente a partir dos laços de sangue, mas sim como uma rede

de solidariedade que favorece a sobrevivência. Assim, famÍIia pode ser todos

aqueles com quem se pode contar. E os grupos estabelecem-se a partir de

laços, aÍectivos e morais, de parentesco e vizinhança, que possibilitam a

solidariedade, a troca de favores e a manutenção dos hábitos, linguagem e

valores culturais. Segundo Leandro (1998:a\ a família é uma instituição

universal e ancestral, e tem mostrado, ao longo dos tempos, uma dupla

capacidade: de resistência e de adaptação. Esta perspectiva permite

compreender que as profundas transformações sociais, económicas, jurídicas

e políticas reflectem-se na família e no entanto, esta continua a ser um valor

fundamental das sociedades. Na realidade, a família constituiu desde semPre

o espaço privitegiado de rcalizaçáo da pessoa, de transmissão de valores e

inter influências e de reforço da solidariedade entre gerações.

ConÍigura-se, então, um movimento permanente de oposição entre

valores e regras da herança familiar, e valores e regras da urgência do tempo

presente. A dinâmica relacional da famflia no processo de socialização

submete-se, ao mesmo tempo, às leis internas e externas. As leis internas são

regÍas de organização familiar e a leis extemas são decorrentes do sistema

social vigente que contextualiza a orgarúzação familiar (Samara,1986). Nesse

processo bidireccional de influências, os pais preocupam-se com a

transmissão dos seus valores como forma de projectar sentido e justificação

às suas vidas. Assim, apesaÍ de existirem muitos discursos sobre a crise das

famílias, o que se observa serão mutações profundas das mesmas, onde os
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valores, crenças e modos de vida estão abalados e, progressivamente,

substituÍdos por modos de vida mais adequados às exigências da sociedade.

Falar em família, hoje, é bastante difícil. Como diz Nitschke (1999:41)

"falar em família é mergulhnr em águas de diferentes e oariados significados para as

pessoas, dependendo do local onde ahtem, da sua cultura e, também, da sua

orientaçãa religiosa e filosófica, entre outros aspectos". A família é apresentada

representada e reapresentada por distintas definições, noções, conceitos,

tipos, e mesmo atribuições, podendo também ser vista sob diÍerentes teorias.

O mundo das famílias é bastante complexo, e o seu processo de viver é único,

singular, confudo, também partilhado com outras famílias e grupos. Neste

estudo optou-se pelo conceito de Murtonen et al (1998:252), em que Íamllia é

definida como duas ou mais pessoas compromeüdas uma com a outra e que

vivem juntas.

No decorrer da história assistimos a várias mudanças no âmbito

familiar, tanto no seu interior quanto na sua relação com a sociedade. Áries

(1981), por exemplo, na sua obra "História Social da Criança e da Família"

ref.az, através de um estudo minucioso, a trajectlria da Família Medieval à

Família Moderna. O autor Íaz inicialmente uma abordagem sobre a

sociedade tradicional europeia, caracterizada pela transmissão geral de

valores e conhecimentos em relação à socialização da criança. Define que a

família antiga tinha por missão, a conservação dos bens, a prátrca de um

ofício comum a todos, e ajuda mútua no quotidiano de um mundo em que

homem e mulher não poderiam sobreviver isolados. As trocas aÍectivas e

comunicações sociais, erarn feitas por intermédio de vizinhos, amigos,

crianças e idosos, mulheres e homens com possibilidades de se maniÍestarem

livremente no seu meio.

Descreve mudanças signiÍicativas a partfu do século XVI, onde se

assiste a um processo de nuclearização da Íam7Lia, acompanhado da

individualização dos seus elementos que reivindicam uma progressiva

privacidade o que alterará significativamente os espaços de morar, havendo

a diluição das famílias conjugais. Mas, somente a partir da Idade Moderna, a
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família conjugal do século XIX, tinha ufira firarca de "indivisão", agrupada

sob o domínio das relações de trabalho e que originou a grande família

patriarcal. O processo de industrialízação associado à concentração de

população nos pólos urbanos e as profundas transÍormações no processo de

trabalho, do local onde se trabalha, e consequentemente na composição do

Brupo familiar e das relações entre os seus membros, levaram a urn
mudança nas relações sociais, onde a família exerce o seu papel de mediação

entre indivíduos e comunidade, de encontro entre gerações.

Nos séculos XVIII e XIX, a família moderna - a família nuclear -
substitui um modo de produção baseado na mão-de-obra da família extensa.

Entretanto, é no século XD(, que a família burguesa - a unidade doméstica -
se compõe, sobretudo de pai, mãe e filhos repartindo uma unidade

habitacional. A esta família privaízada coÍresponde uma concepção de

unidade de moradia extremamente compartimentada. Assim, uma boa

maneira de abordar as transformações que aÍectaram a vida privada no

século XX consiste em indagar sobre a evolução material do quadro

doméstico: a história da vida privada é, em primeiro lugar, a história do

espaço em que ela se inscreve (fuies: 1981).

Ainda para Áries, a partir da sociedade industrial, a família europeia

sofreu mudanças consideráveis, marcadas, sobretudo pelas relações de

trabalho e a entrada da tecnologia na vida das pessoas. Ele ressalta a

substituição da aprendizagem pela escola como meio de educação,

mostrando o novo papel desenvolvido pela criança e a família nas sociedades

industriais. Para o autor, começava aqui um longo processo de

enclausuramento das crianças, dos loucos, dos pobres e das prostitutas que

se estenderia até hoje, sob o nome de "escolarização."

Uma outra visão clássica quanto a caracterizaçáo das relações

familiares na contemporaneidade, é a de Giddens (1993), que se dedicou a

estudar a caracterização das relações familiares na contemporaneidade,

compreendendo a transformação das relações aÍectivo - sexuais a partir do

seu conteúdo igualitarista. Esta transformação é ampla e rica em
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consequências, pois implica na reelaboração da intimidade de homens e

mulheres, que são os/ as protagonistas das novas relações vivenciadas, tanto

no quotidiano do casamento e da família quanto fora do espaço institucional

desta, nas relações aÍectivo - sexuais de uma maneira geral. Neste sentido,

Giddens estabelece que o princípio das relações pós-tradicionais impõe o

respeito pelos direitos individuais também na família, incluindo desde

questões objecüvas, tais quais a violência doméstica, como questões mais

subjectivas, que tocam àrcalizaçáo individual de cada um. Uma família pós-

tradicional compreende arcalízação emocional e aÍectiva das pessoas, muito

mais do que uma manutenção de papéis rígidos e inflexíveis.

A posição de Giddens é contrária aos teóricos que procurarn mostrar o

esfacelamento da famíIia. Por isso, procura mostrar que a expansão da

autonomia individual atingiu também a vida privada e dotou os indivíduos

de direitos, deveres, responsabilidades e solidariedades unÍi em relação aos

outros - o que se tornou possível graças às formas familiares diversas e

múltiplas.

Actualmente, o aumento do número de famílias superior ao aumento

da população está relacionado com o aumento da esperança de vida, que se

traduz num maior número de casais idosos e mais indivÍduos sozinhos

(viúvo/as), e com a redução dos nascimentos, que modiÍica a dimensão da

família e torna mais evidente a diferença entre o aumento do número de

famÍlias em relação ao aumento da população. A redução do número de

famflias extensas contribui, igualmente r parÍà, o aumento do número de

famflias, uma vez que o modelo da famÍlia nuclear conjugal está cada vez

mais difundido, não só entre casais jovens, como também entre idosos. A

redução do número de famílias extensas indica uma modiÍicação no ciclo de

vida familiar, tanto na fase de início de um novo núcleo familiar, como na

fase de conclusão. Cada vez mais os casais iniciam a sua vida conjugal

sozinhos e também os mais idosos terminam a sua vida familiar e pessoal

sós. As separações e os divórcios contribuem também para esta nova
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distribuição das estruturas familiares, aà direcção de famflias

monogenitoriais.

Nas estruturas familiares contemporâneas, a que mais se destaca é a

família unipessoal. Esta é formada por pessoas que vivem sós, tratando-se

sobrefudo de pessoas idosas, geralmente viúvas. Por um lado, a diÍerença de

idades no casalnento e, por outro, a duraçáo média de vida superior à dos

homens aumenta a possibilidade de as pessoas sozinhas serem

essencialmente mulheres. A família unipessoal constitui-se ainda por ocasião

de um divórcio ou separação. Deste modo, viver só está relacionado com a

velhice, com a separação da Íamília de origem e com a ruptura conjugal. As

Íamílias monogenitoriais são compostas Por um único progenitor e

constituem um fenómeno crescente em todos os paÍses desenvolvidos. Um

outro tipo de estrutura que deriva indirectamente deste é a farnília

reconstruída. Esta é constituída pelas famílias em que Pessoas provenientes

de outro casamento vivem conjuntamente com os filhos do casamento

anterior e por vezes com os filhos nascidos do novo casamento.

Segundo dados do INE, em Portugal as famílias compostas por 5 ou

mais pessoas, que em 1981 representavam 25,1.% do total de famílias e em

1991" representavam 19,8%, são apenasl1,, % em 2001,, ou seja, sofreram uma

diminuição de 28,6% na última década. Em contraste, as famílias de menor

dimensão registaram um aumento na sua proporção. Particular destaque

para as famÍlias unipessoais que crescerÉun cerca de 45% entre 199L e 2001,.

Em 2001, cerca de 3'J-"% das famílias eram compostas por 2 pessoas. As

proporções das famflias compostas por L,3 ou 4 pessoas oscilavam entre os

18o/o e os 20%. A par da redução da dimensão média da famflia em Portugal

está o decréscimo das famílias mais numerosas e o grande crescimento do

número de famílias unipessoais. O peso relativo das famílias mais numerosas

diminui paralelamente ao aumento do número de famílias com L a 4 pessoas

entre 1991, e 2001,, registaram-se variações negativas do número de famílias

com 5 pessoas (-18%) e sobretudo no número de famílias com 6 ou mais

pessoas (-42,6Y") (INE 2001).
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As alterações verificadas Íra composição da Íam1lia reflectem-se na

evolução da dimensão média daf.amllia, que tem vindo a diminuir. Em 2001

a dimensão média da família em Portugal era de cerca de 2,8 pessoas por

Íamília (valor inferior a 3,1, em 7991, e a3,4 em 1981). No entanto, Portugal

continuava a ser, em 2000, um dos países da União Europeia com maior

dimensão média da famflia, em conjunto com Espanha e Irlanda, com valores

a rondar as 3 pessoas por f.amllia, superiores à média europeia de2,4 pessoas

por Íamília (Eurostat, 2002).

Ao longo das duas últimas décadas, os índices demográÍicos

apresentam alterações de tal forma importantes que nos levam a considerar

que a Íamllia, na sua forma instifucional, terâ sofrido algumas mudanças. As

relações que se estabelecem entre os membros da família e as solidariedades

dai recorrentes estão dependentes das condições materiais e objecüvas em

que se estabelecem e dos pressupostos ideológicos e culturais em que se

funda a família. Hoje, mais do que nunca, a sociedade é conÍrontada com

constantes mutações sociais e depara-se com novos desafios que se

repercutem no quotidiano da sociedade e das famílias, Íazendo surgir novos

fenómenos sociais e modificando outros já existentes que impõem um

acompanhamento permanente da evolução e do impacto das políticas

familiares a fim de evitar aÍragiTização da estrutura familiar.

Fernandes (1994) refere que não ê Íâcll compreender as mudanças

ocorridas na famflia se não se compreenderem as mudanças que ocorrem na

sociedade global, considerando o mundo contemporâneo cenário de rápidas

e profundas transformações que se estendem aos vários domínios,

nomeadamente da economia, ciência, tecnologia, relações sociais,

representações, valores e norÍnas.

Num relatório da Direcção-Geral da Famflia (1993), sobre a situação

da família portuguesa, ficou expressa a imagem muito positiva que os

portugueses têm da famflia. Ela é factor de equilíbrio social e de

desenvolvimento da sociedade. A mesma não é substituível pelos amigos.
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Relativamente às suas funções, a maioria considera que é criar, educar e

instruir os filhos e em segundo lugar proporcionar arnor e afecto.

O resultado de inquéritos feitos nos Estados Unidos e na Europa

demonstrararn que, apesar de algumas das mudanças que ocorreÍarn na

famllia serem problemáticas e difíceis, poucas pessoas querem o regresso aos

papéis tradicionais do homem e da mulher, ou à desigualdade entre eles.

Todos os estudos feitos a nível internacional e mesmo nacional apontam a

importância da famllia nesse sentido. O inquérito aos valores europeus

reaTizado em L990 nos países da Comunidade Europeia revelou que para

82o/o dos euÍopeus (e 63% dos portugueses), a ÍamíIia constitui um valor

muiíssimo importante.

Por outro lado, também não abundam estudos sobre as questões da

família, a saúde e a doença. Segundo Viegas (1998:aQ e Torres (1999:83),

desde os anos 70 que se operam profundas transformações na família portuguesa, que

irão ter repercussões na saúde e na daença, bem como na prestação de cuidndos de

saúde aos seus elementos.

Do ponto de vista sociológico, pode-se referir que as mudanças

familiares estão, ainda, longe de estabilizarern. O processo de recomposição

social, mudança e continuidade sob outras formas de valores e práticas,

constituem elementos importantes para a compreensão do contexto onde

ocoÍTem as mudanças familiares.

Numa breve análise sobre o processo de mudança da família em

Porfugal e na Europa, veriÍicamos que o nosso país tem algumas

especificidades. Assim, apresenta uma taxa de nupcialidade mais elevada,

uma taxa de nascimentos fora do casamento mais baixa indiciando níveis de

convivência em união de facto mais baixa (mas com tendência a subir, sendo

que em 1999 os censos registavam 8%), uma taxa de divórcio um pouco mais

moderada que o resto da Europ4 uma percentagem, ainda, pequena de

pessoas a viver sós, e uma percentagem elevada de indivíduos a viver em

agregados domésticos extensos ef ou alargados (Torres, 1999). Estes factores,

podem de certa forma, indiciar que em Portugal, a especificidade das
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famílias porfuguesas, no contexto europeu, ainda se caracteriza pela

valoraação e urul aproximação à instituição familiar. Contudo, os valores

porfugueses tendem a aproximar-se dos valores europeus. Refira-se, ainda,

que de um modo geral em PortugaT, ta7 como no resto da Europa, a mudança

familiar ocorre quando social e culturalmente estão reunidas as condições

necessárias para o efeito. É de salientar que as mudanças familiares

tornaram-se mais evidentes e operatórias a paÍtir do momento em que

mudaram as condições de trabalho, da economia em geral e das

mentalidades (Lean dr o, 1998).
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2- ADOENçA NA FAMÍLIA

O estudo de famílias tem-se constifuído num vasto campo de pesquisa

em diferentes áreas do conhecimento por se tratar do centro do viver das

pessoas, das suas decisões sobre as mais diÍerentes sifuações. Na área da

saúde, em especial, essa importância assume um papel fundamental, pois

para trabalhar com as pessoas de uma forma mais integrada e apresentar

melhoria da sua situação no processo de viver, precisa-se conhecer o seu

modo de vida e com isso compreendê-la na sua complexidade e diversidade.

Do mesmo modo, o progresso cienfifico que temos vindo a testemunhar nas

nossas sociedades, tem vindo a incrementar importantes e profundas

alterações nos estilos de vida das pessoas. Em particular, estas alterações

parecem reflectir-se na Íorma como o ser humano adoece, vivencia a saúde a

doença e a morte.

O impacto da doença e o seu tratamento é sentido pela família e por

outros elementos do seu sistema de suporte. Neste contexto, os membros da

Íamilia poderão ser considerados, com legitimo direito, como "pacientes de

segunda ordem" (Rait e Lederberg, 1989:585) ou como "outros significatktos"

eleitos pelo doente como verdadeiros aliados na estratégia de ajustamento

psicossocial à sua doença. Dias et Durá (2002) paÍecem partilhar da mesma

opinião ao referirem que o doente não é rtm"naoegadar solitário" no processo

de ajustamento (psicológico) psicossocial à sua doença, sendo a sua família

considerada como um"agente de extensão" à prestação de cuidados ao doente

oncológico e de suporte social próximo. É primeiramente a família quem

oÍerece suporte ao doente e quem sofre as alterações que a doença provoca

em praticamente todas as áreas de actuação do doente (trabalho, local de

encontro com os amigos, etc). Por outro lado, segundo Alarcão (2002), a

família é concebida como um sistema em que os vários elementos estão em

permanente interacção, de tal modo que as alterações que ocoffem num
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desses elementos, provoczun alterações em todos os outros. Logo, enquanto

sistema social, os membros da família têm papéis e funções específicas

essenciais paÍa o indivíduo e para a sociedadg pelo que a mudança em

qualquer dos seus membros acarreta mudança em todo o sistema familiar.

Assim, de acordo com Paúl (2001,:102), a aariabilidade do significado da daença e

da experiência da doença está inümamente associada aos recursos a que o doente e

família têm acesso - ternpo, energia, dinluiro, apoio social, meio fisico adequado,

seraiços formais que aumentem a sua indepenüncia - ou fu aaiáaeis psicoló§cas -
características da personalidade, capacidade de superação das dificuldades e/ou

obstáculos.

É essencial a compreensão de Íanllia como a mais constante unidade

de saúde paÍa os seus elementos. O seu funcionamento reflecte a maneira

como as necessidades dos seus membros são atendidas, sendo, muitas vezes,

através do conhecimento e familiaridade com as rotinas familiares que se

encontram formas de detectar sinais de doença com base em evidências

muitas vezes despercebidas aos outros. Igualmente devido à proxirnidade e

convivência, a família tem melhores condições para acompanhar os

processos de saúde e de doença dos seus componentes.

Rolland (1995) considera que a doença é parte do indivíduo; nessa

concepção, é essencial pensar que ela está enredada no viver de seus

familiares. Desse modo, a interacção da família com o doente torna-se algo

imprescindível no encaÍar dos problemas que surgem da enÍermidade. O

autor enÍaüza ainda que, na vivência de uma doença progressiva, como é o

caso do cancro, o indivíduo e a famflia podem defrontar - se com os efeitos

de um membro da família perpetuamente sintomâttco, cuja incapacidade

aumenta de modo gradual ou progressivo. Os períodos de alívio em relação

à demandas da doença tendem a ser mínimos. Está implícita uma contínua

adaptação e mudança de papéis. Uma tensão crescente nas pessoas que

prestam os cuidados poderá ser provocada tanto pelos riscos de exaustão

quanto pelo contínuo acréscimo de novas tarefas ao longo do tempo. A
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flexibilidade familiar, em termos da reorgNização interna de papéis e da

disposição paraat-lizar recursos externos poderá ter de ocorrer.

Reconhecer as recíprocas influências do indivíduo e da família torna-

se fundamental na análise da família na pÍesença da doença. As famílias não

são semelhantes e têm necessidades específicas, em consequência das suas

condições de vida, da sua história, das características do doente.

As representações sociais que a ÍamíIia desenvolve face à presença da

doença desempenharn um papel importante, na compreeÍrsão das relações

com o meio envolvente. São constituídas com base nas crenças, valores,

atitudes, preconceitos e no saber-fazer. Essas representações orientam as

condutas das famílias nas relações com os outros. Se a famÍlia acreditar que

pode ter um papel activo na melhoria da saúde dos seus membros terá um

papel mais participativo e conÍiante. Paúl (2001), salienta que a instalação de

uma doença crónica como o cancro, comporta para além de consequências

psicossociais complexas, consequências instrumentais tais como a alteração

de tarefas e do projecto de vida das famílias, f"azendo com que ao sofrimento

físico e psicológico se associem dificuldades materiais que podem diminuir a

qualidade de vida pessoal e Íamiliar. Para Pereira(1997), a família precisa de

sentir que possui controle sobre o seu destino. Segundo Sampaio (1999), ê

fundamental perceber como é que a Íamília resolve os seus conflitos. O

suporte social é um dos predicadores mais fortes na resolução de problemas

da família. Paúl (2001) demonstra que os recursos que as famílias têm

disponíveis (materiais, sociais e educacionais), assim como o contexto

biográÍico no qual a doença surge e se desenvolve, serão relevantes para

superar o problema. As pessoas relatam não saber o que Íazer, o que dizer,

quando e como ajudar.

Esta ambiguidade gera desconÍorto e tensão (Albrecht, Walker e Levy,

1982) que o individuo procura reduzrr evitando o contacto com o doente e

famÍlia. O cancro relembra a vulnerabilidade humana, a dificuldade em lidar

com a doença e, paÍa evitar a ameaÇa, os membros da rede social tendem a

aÍastar-se do foco de tensão - individuo e família.
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Se a família é segundo AlthoÍf Q002), uma unidade social bastante

complexa, e a diversidade dos aspectos que a envolve faz reconhecer que

pouco se sabe da sua realidade, especialmente porque cada famflia tende a

criar o seu próprio ambiente, então podemos aÍirmar que a famÍlia é um

sistema de saúde para os seus membros e contém um modelo explicativo de

saúde-doença que compreende um conjunto de valores, crenças,

conhecimentos e práticas que guiam as acções da mesma na promoção da

saúde de seus elementos, na prevenção e no tratamento da doença. Esse

sistema possui um processo de cuidar onde a Íarrúlía supervisiona o estado

de saúde dos seus elementos, toma decisões quanto aos caminhos que deve

seguir nos casos de queixas ou sinais de mal-estar, acompanha e avalia

constantemente a saúde e a doença de seus componentes.

O sistema familiar de saúde está inserido num contexto sócio-cultural

permeado pelos sistemas popular e profissional de cuidado, onde ocorrem

trocas, influenciando-os e sendo influenciado por eles. Nesse sentido, os

trabalhos publicados na área de enÍermagem também se referem à família

neste papel de cuidadora nas situações de saúde e de doença. Sendo assim,

Elsen (2002) relaciona o conceito de família como unidade de cuidado de

seus integrantes, cabendo aos profissionais apoiá-la, fortalecê-la e orientáJa,

quando ela se encontra fuagplizada.

Portanto, a família de forma alguma deve ser excluÍda do processo de

cuidado, uma vez que Íaz parte da vida do indivÍduo, é a sua referência de

arnor, confiança, e, muitas vezes, é motivo de sua existência. Logo, é

necessário perceber que a situação de doença gera ansiedade e incertezas,

apontando pÉúa a necessidade de conhecer aÍamitia, os seus valores, crenças,

visão de mundo que influenciam as suas formas de cuidar. A partir daÍ

poderá então orientar e assistir o doente e a famíIia de uma maneira mais

adequada e integrada às suas necessidades e à sua culfura.

A Íamília é um sistema social primário dentro do qual o indivíduo se

desenvolve, é cuidado, torna-se apto para o convívio social e é onde o

crescimento físico, pessoal e emocional é promovido. O modo de vida tem
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um papel determinante, sendo que é na famflia que se elaboram e vivem

uma grande parte dos hábitos que dizem respeito à saúde, ao equilíbrio

físico, mental e relacional.

A família como unidade, desenvolve um sistema de crenças, valores e

atitudes face à saúde e à doença que são expressas e demonstradas através

dos comportamentos de saúde e doença dos seus membros. Ao longo d.o

tempo, as famílias independentemente da sua estrutura, desenvolvem um

equilíbrio onde cada membro tem o seu lugar. A homeostasia da unidade

Íamiliar é quebrada perante a doença grave ou a morte de um dos seus

elementos. Desse modo, quando uma família é confrontada com a doença de

um dos seus familiares, todos os elementos vão sofrer de ansiedade e stress.

Ficam preocupados com a gravidade da doença, o sofrimento e possível

morte. A doença vai converter-se em doença familiar e todos sentirão a

influência negativa do sofrimento e da dor.

O surgimento de uma doença gÍave como o cancro é um evento

traumático na vida de qualquer pessoa, seja pelo estigma que a doença

carÍega de morte, dor e solidão, seja pelos tratamentos, na maioria das vezes

bastante agressivos. A interrupção de planos futuros, as mudanças físicas e

psíquicas, do papel social e do estilo de vida, bem como as preocupações

financeiras e legais são muito importantes peúa o doente e a sua ÍamÍlia.

Podem estimular uma complexa rede de condições que se alternam a cada

fase da doença, modificando a dinâmica de vida do doente, desde a sua

rotina diâria até à sua estrutura familiar e conjugal, de onde se pode afirmar

que o cancro se assemelha a um furacão invadindo uma calma cidade: fudo é

devastado, sendo necessária uma reestruturação em todos os seus sectores

(Duarte, 2002). O próprio doente defronta-se com graves dificuldades no

processo adaptativo à doença, dal que seja vital a aiuda dos terapeutas, dos

familiares e dos amigos, de forma a ajudar o doente a aceitar a sua realidade,

experimentando novas emoções, novas experiências positivas e,

inclusivamente, novas competências (Marqu es, 1991).
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Um diagnóstico de cancro pode desencade.ú um grande número de

mudanças a nÍvel físico (funcionamento corporal e aparência física),

psicológico (nomeadamente reacções emocionais relacionadas com um

futuro incerto) e social (na relação de familiares e amigos ou mudança de

papéis sociais) implicando uma alteração permanente ao modo de vida do

doente (Canhão, 1996). O impacto psicológico do diagnóstico de uma doença

grave atinge toda a unidade familiar (Rivera, 7997), uma vez que o núcleo

social primário do doente sofrerá as implicações da situação da doença e as

vicissitudes do tratamento (Lesko, 1990).

A Íarnllia merece um cuidado especial desde o instante da

comunicação do diagnóstico, uma vez que esse momento tem um enorme

impacto sobre os familiares, que vêem o seu mundo desabar após a

descoberta de que uma doença potencialmente fatal atingiu um dos seus

membros (Lesko, 1990).Isso faz com que, em muitas circunstâncias, as suas

necessidades psicológicas excedam as do doente. Dependendo da

intensidade das reacções emocionais desencadeadas, a ansiedade familiar

torna-se um dos aspectos de mais diÍícil manejo (Higginson1993).

O diagnóstico de cancro contribui para mudanças significativas na

vida do indivíduo acometido pela doença e que passam também a

influenciar a estrutura familiar, na qual cada membro reage de maneira

diferente, de acordo com o signiÍicado que essa doença tem na sua história

de vida. Dessa Íorma, a Íamília assume formas de comportamento próprio,

estrufuradas na interacção e na culfura familiar.

Quando alguém da família é afectado pela doença, o príprio estigma

que a palavra c€ü1cro traz consigo ê capaz de causar um grande choque entre

os seus membros. O medo, quanto ao desfecho da doença, pode deixar a

família sob um stress ainda maior, confusa e, muitas vezes, inábil para lidar

com essa nova sifuação. Os membros da famflia suportam uma grande carga,

mas necessitam de apoio púa lidarem com os seus sentimentos. O

enfrentamento da doença e o comportamento dos familiares resultam de

significados simbólicos, que são apreendidos através da interacção humana,

MARIAANTOSBENTO JJ



O IMPACTO DO TRATAMENTO POR OI,JIMIOTERAPIA NA FAMÍUA DO DOENTE COM CANCRO

a qual é influenciada pela interacção da família entre si e com a sociedade. A

doença na família Íaz romper as acomodações do quotidiano, mas há a

possibilidade de visualizar novas formas de adaptação.

A família vivencia este momento com incerteza e insegurança,

impotência e culpa. Sofre, angustia-se, anima-se, deprime-se, sente "pena", e

pode funcionar tanto como um elemento de auxílio ou como um elemento

que exalta a condição de deficiência e dependência.

MARIAAN]OSBENTO 34



O IMPACTO DO TRATAMENTO POR OI.'IMOTERAPIA NA FAIVÍUA DO DOENTE COM CANCRO

3 O IMPACTO DO TRATAMENTO E AS NECESSIDADES DA
FAMILIA

Subjacente ao crescimento, desenvolvimento e sobrevivência do ser

humano está a noção de satisfação de um conjunto de necessidades. O

conceito de necessidades em linguagem coÍrente reporta-nos pÉúa um desejo,

uma aspiraçáo, algo de que precisarnos e nos é indispensável. Por um lado

somos remetidos púa uma noção objectiva do que ê indispensável,

fundamental, por outro, sugere-nos urn significado mais subjectivo

decorrente do sentir pessoal, individual, em que a necessidade só tem

existência para o sujeito que a sente. Segundo D' Hainaut (1979) este termo

implica directa ou indirectamente um valor, uma referência, ou certas

normas sociais em função das quais a necessidade é medida. DaÍ que não

possam ser vistas como absolutas, são sempre relativas aos indivíduos e aos

contextos onde estão inseridas, dependem de valores e crenças.

O termo necessidades é discutido por vários autores, dentre os quais

Leopardi (1992), o qual considera que nem sempre o que move o ser humano

para a satisfação das necessidades é algo exclusivamente interno, sugerindo

que é necessário existir disponibilidade externa. Ou seja, é possível afirmar

que a necessidade independe da vontade da pessoa, porém depende da

possibilidade de conseguir meios para aquisição de formas para a satisfação

da mesma. Vários autores, quando discorrem sobre Íamllia, referem que ela

pode possuir várias necessidades e estas intensiÍicam-se quando há presença

de doença em algum de seus familiares.

Para Elsen (2002), a Í.amllia, no seu processo de viver, constrói um

mundo de símbolos, signiÍicados, valores, saberes e práticas, em parte

oriundos da sua famíIia de origem e em parte decorrentes das interacções

quotidianas. Para a autora, o mundo de significados é próprio de cada

f.amllia, embora muito disso esteja alicerçado no contexto no qual ela está

inserida. McGoldrick (1995), ao falar sobre as mudanças no ciclo de vida
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familiar, diz que as necessidades da famllia estão directamente ligadas ao

momento do ciclo de vida que elas vivem. Por exemplo, na famÍlia em que os

filhos são pequenos, as necessidades são diferentes daquelas em que todos

são idosos, assim como são diÍerentes de outras em que existe um elemento

doente.

A partir de nossa experiência proÍissional, percebemos a importância

da atenção dos profissionais para as necessidades daquelas que convivem

com a presença de doença, principalmente no que concerne a orientações

sobre a doença e aos cuidados especíÍicos. Quanto a isso, Marcon et al. (2002)

destacam que muitas vezes o que mais aflige a famÍlia são pequenas coisas,

resolúveis mediante simples orientações, as quais, depois de realizadas,

deixam a famÍlia mais tranquila e aliviada. Ainda sobre a importância da

identificação das necessidades das famílias pelo profissional, Marcon et al.

(2002) reÍerem que o trabalho no domicílio é importante, porque pode

adequar os cuidados às necessidades das famílias. Muitas questões referentes

à realidade só serão levadas em consideração a partir do momento em que o

profissional observar, discutir e compartilhar com a família o que ela espera

dele. Este aspecto é de grande importância quando se trabalha com famílias

de doentes com cancro em tratamento de quimioterapia, uma vez que esses

doentes encontram-se em ambulatório permitindo frequentemente uma

proximidade muito grande com a famÍlia que o acompanha.

Althoff (2002), ao discorrer sobre o conviver em família, reÍere que as

famÍlias indicam a necessidade de uma comunhão de valores para poderem

conviver, destacando a honestidade e o respeito como essenciais para um

convívio harmonioso. Acrescentam, ainda, às famílias outras necessidades

Para se viver bem como: a de estabelecer relacionamentos consigo mesmo,

com a família e com os demais. Nessa relação, é fundamental o respeito à

individualidade, o reconhecimento das diferenças, a compreensão e a

conÍiança entre seus membros. É ainda necessário haver uma comunicação

efectiva entre os membros familiares, cada um levando em consideração o

outro como um todo. Ressalta a autora que conviver em família é viver de
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maneiÍa conjunta, organizarldo as actividades diárias, participando das

tarefas domésticas e estabelecendo as atribuições familiares de modo a

atender às necessidades de cada membro e da família como um todo.

Adverte ainda para a necessidade de o profissional entender o significado,

para a Íam1lia, das acções conjuntas pertinentes do dia-a-dia. A partir da

convivência, ela d.eve Íazer as actividades necessárias para alcançar êxito e

preencher as lacunas provocadas pelas necessidades, seja individualmente

seja nas actividades comuns a toda a famÍlia. A família, para esta autora tem

ainda a necessidade de privacidade, liberdade, autonomia e

interdependência. Isso vem corroborar as observações de McGoldrick (1995)

e Marcelino et al. (2000), ao Íazerem uma reflexão sobre o cuidado aos

familiares, colocam que o profissional que vai assistir a família precisa estar

atento às suas necessidades, pois o cuidado contínuo a uma pessoa com

cancro pode levar à sÍndrome do cuidador, com sintomas físicos e

emocionais. Concordamos com essas autoras e acrescentamos guê, é

necessária uma avaliação cautelosa, que leve em consideração as

necessidades e a realidade da família, sem julgâ-la ou criticá-la nas suas

atitudes e comportamentos.

Acreditamos que, apesar de algumas necessidades serem comuns a

todos os seres humanos, existem particularidades individuais. A quantidade

de amor, roupa, alimentos e outros bens é diferente para cada um, tanto por

uma questão individual, relacionada à própria fisiologia e ao ambiente onde

se vive, quanto por uma questão culfural de cada ser humano/Íamllia. É

importante destacar que, ao trabalharmos com famíIias, muitas das aütudes

que nos conduzem são orientadas pelas nossas crenças e cultura. Isso é

conÍirmado poÍ Leopardi (1992), que referir que as necessidades são

diferentes paru as pessoas, principalmente por causa das diferenças

existentes na culfura e nas várias classes sociais a que elas pertencem. Liss

(2001) aÍtrma, que na literatura há duas tradições a respeito do conceito de

necessidade. A primeira considera - a como estado de tensão: uma tensão no

organismo que funciona como força motivadora e determinante da acção. O
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autor ressalta que esse conceito predomina Íur psicologia e nas ciências

humanas e da saúde, as quais se interessam por "motivação" segundo a

teoria da motivação de Maslow, que traz como exemplo a necessidade de

alimentos, de amor, etc. Na segunda forma apresentada pela literafura, o

termo necessidade está relacionado ao alcance de um objectivo, ou seja, a

necessidade é uma lacuna entre um estado real e um objectivo. Nesses casos,

o ser humano determina o que é necessário para preencher essa lacuna.

Para o profissional encontrar as necessidades do ser humano, Liss

(2001) propõe um modelo composto de três elementos:

1- Determinação do estado real da necessidade;

2- O objecto da necessidade, isto é, o alvo;

3- Como sattsÍazer essa necessidade.

Refere que esses três elementos são a base para a classiÍicação das

necessidades. O autor adverte ainda que uma necessidade não é o mesmo

que um pedido. Pedido, para ele, é urn desejo expresso e não uma

necessidade. Como reÍere Leopardi (1992) ao citar Heller, a necessidade

define-se sempre para um objecto material ou imaginário que realize a

satisfação do ser humano que a tem. Em se katando de imaginârio, ela pode

ser uma necessidade concreta ou uma fantasia e ainda estar caracterizada

pela quantidade ou pela qualidade do que se deseja.

Ao falar de necessidades, coloca-as como carências especíÍicas do

sujeito, conceito que implica ligação imediata do sujeito ao objecto que possa

satisfazê-las. Parece-nos que os dois últimos autores complementam-se, ou

até mesmo falam da mesma concepção, porém de formas diÍerentes.

Do nosso ponto de vista, para Íalar de necessidades da família é

preciso antes falar de necessidades do ser humano. É o que faremos,

tentando resgatar duas autoras da enÍermagem que abordam o assunto:

Virginia Hendersorç americana e Wanda Horta, brasileira. Henderson (1993)

trabalhou com a satisfação das necessidades básicas do ser humano para que,

a partir dessa satisfação, o ser doente enconkasse a saúde.

A autora descreve catorze componentes básicos de cuidados que a
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enÍermagem precisa oferecer ao indivíduo doente para satisf.azer as suas

necessidades, de modo a que ele recupere a saúde:

1- Respirar normalmente;

2- Comer e beber apropriadamente;

3- Eliminar as impurezas do coÍpo;

4- Movimentar-se e manter atifudes saudáveis e desejáveis;

5- Dormir e descansar;

6- Usar roupas adequadas - despir-se e vestir-se;

7- Manter a temperatura do corpo normal, adaptando o vestir e

modificando o ambiente;

8- Manter o corpo asseado e bem-arrumado e a pele protegida;

9- Evitar o perigo no ambiente;

10- Comunicar-se com os outros, expressando emoções, necessidades,

temores ou opiniões;

11.-Fazer o seu culto de acordo com sua fé;

12-Trabalhar de forma a ter uma sensação dercalizaçáo;

13- Praticar desporto ou participar de várias formas de recreação;

14- Aprender, descobrir ou satisfazeÍ a curiosidade que leve ao

desenvolvimento normal e à saúde, e Íazer uso das instalações de saúde

disponíveis.

Horta (1979), com base em Maslow (teoria da motivação), descreve as

necessidades humanas básicas Íazendo uma análise do ser humano e da sua

relação com o mundo. Descreve o ser humano como agente de mudanças no

universo, no tempo e no espaço. Como agente de mudança, ele também

causa desequilíbrio no seu próprio dinamismo. Por sua vez, esses

desequilíbrios geram necessidades, caracterizadas por estados de tensão

conscientes ou inconscientes, os quais levam a procurar a satisfação das

necessidades para manter o seu equilíbrio. Destaca que as necessidades não

atendidas ou atendidas inadequadamente trazem desconÍorto e que, se este

for prolongado, pode provocar doença, seja ela de ordem física ou mental.

Dentro dessa perspectiva, a autora coloca como função dos proÍissionais da
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enÍermagem assistir o ser humano ruls suas necessidades básicas. Horta

(1979), ainda baseada em Maslow, definiu as necessidades dos seres

humanos como universais, ou seja, comuns a todos os seres humanos; o que

varia de um para o outro é a sua manifestaçãq bem como a maneira de

satisfazê-las. Quanto à classificação das necessidades humanas básicas, Horta

(1979) apresenta cinco níveis:

l,- Necessidades fisiológicas;

2-De segurança;

3- De arnor;

4- De estima;

5- De auto-realização.

Observa que as duas primeiras são comuÍrs a todos os seres vivos,

enquanto a última é especÍfica do ser humano. É possível perceber que, de

forma gera7, ao descrever essas necessidades básicas a serem supridas,

Henderson e Horta peÍrsararn em todas as dimensões que envolvem o ser

humano e deixaram claro, aos profissionais de enÍermag€h, a preocupação

que devemos ter por satisfazê-Ias e assim promover um viver melhor paÍa o

indivíduo. Actualmente, por mais que nos esforcemos, é difícil, enquanto

profissionais, suprir essas necessidades, principalmente porque muitas não

dependem da vontade das pessoas, seja dos profissionais, seja daquelas das

quais cuidamos. Apesar de muitos problemas dos seres humanos/famílias

não serem resolvidos/satisfeitos pelo profissional de saúde, por questões

maiores, já mencionadas anteriormente, é possível dizer que a identificação

das necessidades individuais de cada ser humano possibilita oferecer-lhe

uma assistência que the proporcione melhoria da qualidade de vid4
principalmente se estiverem envolvidos nessa assistência profissionais de

diferentes áreas do saber.

Por outro lado, Minuchin (1981) definiu a estrutura familiar como um

conjunto invisível de necessidades funcionais que organiza o modo como os

elementos da família interagem uns com os outros. A partir destas

interacções, formulam-se regÍas que vão padrontzar as condutas no seio da

MARIAANTOSBENTO 40



O IMPACTO DO TRATAMENTO POR OTIMIOIIERAPIA NA FATúIJA Do DoH\TE CoM cANCRo

família. A famÍlia é um sistema, e uma mudança num dos membros provoca

necessariamente repercussões sobre todos os membros da célula familiar. A
doença crÓnica como por exemplo o cancro, provoca um mal-estar familiar,

sobretudo devido à mudança progressiva mas por vezes abrupta do familiar

que/ a pouco e pouco, muda de comportamento ou perde capacidades. Ele

que antes foi um modelo de reÍerência e de imitação, torna-se de repente

dependente, levando a uma inversão de papéis entre os filhos e pais, ou por

vezes a nÍvel conjugal. A situação de crise provocada pela doença vai levar as

famílias ou a atitudes de desadaptação, mantendo a homeostasia, ou então a

mudanças que levarão necessariamente a uma adaptação em relação à

doença, redefinindo fronteiras, reestrufuração as funções e aütudes

comportamentais.

A doença do familiar traz necessariamente sofrimento variável, pois o

indivíduo existe num determinado contexto, com expressões emocionais de

medo, ansiedade, depressão, desespero e arneaças, por vezes indescritíveis, e

uma realidade que se aproxima - a morte. No entanto pensamos que a

sociedade também tem uma responsabilidade, através do desenvolvimento

de apoio a nÍvel social, psicológico às pessoas e familiares. Trabalhar com os

familiares para integrar o doente a nível social, manter as suas competências,

reduztr as lacunas entre o que ele era antes, o que é hoje e o que será amanhã,

para levar ao luto do passado, à realidade do presente e a uma expectativa

concreta em relação ao amanhã.

Os cuidados à família levam a run sistema de apoio para auxiliar a

adaptar-se durante a doença do familiar e de acordo com a sua evolução.

Para isso, há que adaptar os cuidados em relação às suas necessidades

específicas, ás inÍormações sobre a doença e a sua evolução e trabalhar com a

famllia, para que esta seja um colaborador potencial na prestação d.e

cuidados ao doente, pois ela é o elemento de aÍecto essencial.

os familiares dos doentes oncológicos em tratamento de

quimioterapia também são acometidos de necessidades que importa

conhecer. Apenas conhecendo as necessidades sentidas pelos familiares dos
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doentes, emergente da vivencia com a doença oncológica de um modo em

geral e com a sifuação de tratamento em particular será possível promover

cuidados individualizados e humanizados inseridos no contexto de famÍlia

doente.

Lima (2002), num estudo efectuado, verificou que a família sente a

necessidade de ser envolvida no tratamento, de ser ouvida nas suas dúvidas

e respeitada nas suas opiniões e observações. Precisa ser compreendida na

sua totalidade. Para isso é necessário que o proÍissional de saúde esclareça o

seu papel no desempenho do cuidado; é preciso ajudâ-Ia, orientá-la e

comPreendêJa respeitando as necessidades do momento. As famílias

relataram que consideram importante a sua participação no tratamento, no

acompanhamento das consultas, lembrando horários de medicamento,

incentivando mudanças de hábitos ou até mesmo mudando o estilo de vida

para Íazer actividades junto com os seus familiares.

Abordando a temática das necessidades da família do ponto de vista

da enÍermagem, sorensen & Luckman (1996) dizem que as intervenções

relacionadas com a ÍamÍlia abarcam mais do que prestar cuidados de

enÍermagem ao membro que está doente, e que o enfermeiro deverá atender

às necessidades da famÍlia no seu todo. De um modo geral durante o período

da doença, os membros da família têm necessidade de inÍormação sobre a

doença e o respectivo katamento, ter acesso ao doente por meio de visitas e

da oporfunidade de participarem nos cuidados aos seus parentes. No entanto

cada situação acumulará necessidades particulares que podem relacionar-se

com diversos factores, de entre eles a natureza da doença, como é o caso da

doença oncológica, assim como do seu prognóstico.

Krisjanson (1994) numa revisão da literatura sobre o tema, revela

ulgr* estudos sobre esta matéria. Salienta-se o estudo de Hample (1975) no

qual são identificadas oito necessidades fundamentais: necessidade de

acompanhar a pessoa que está a morrer: necessidade de ajudar a pessoa que

está a morrer; necessidade de ser informado quanto ao estado de saúde do

doente; necessidade de saber se o doente está o mais conÍortável possÍvel;
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necessidade de saber quando o doente está prestes a moÍTer; necessidade de

exPressar livremente as emoções, necessidade de ser apoiado pelos outros

membros da família e finalmente de ser compreendido e apoiado pelos

profissionais de saúde. Krisjanson (1994) abordou ainda estudos, que

comPaÍararn as declarações de necessidade de cada doente e membro da

família cuidador e descobriu que os doentes e respectivo membro cuidador

não identificavatn correctamente as necessidades um do outro. Constatou

ainda que quantas mais as necessidades de cuidados da família estão

satisfeitas, mais elevado é o nÍvel de satisfação das famílias com os cuidados

recebidos.

No processo de tratamento, para além do doente, é importante

valorizar e hierarquizar as necessidades da famÍlia no sentido de as resolver

como prioridades terapêuticas. Menley (1989) descreve vários estudos feitos

no sentido de identiÍicar quais as principais necessidades das famílias com

doentes gÍaves. A referida autora cita estudos efectuados por Molter e

Captain que revelaram que a Íatnilia tem de sentir esperança em relação ao

doente, Norris e Grove revelam que a famÍlia precisa de saber que o seu

doente está a receber os melhores cuidados possÍveis, que as suas maiores

preocupações estão mais relacionadas com o doente que consigo próprios,

que as necessidades menos importantes dizem respeito aos sentimentos

pessoais e as mais importantes abrangem áreas como honestidadg

inÍormação, cuidados e esperança. Astudilho (1995) acrescenta a estas, outras

necessidades: precisam de ajuda e requerem especial compreeÍrsão no

processo de adaptação à doença, a equipa deve ser sensÍvel aos seus

problemas particulares e deve melhorar o processo de comunicação

estabelecido sobrefudo com o doente, precisa de ver o seu doente ser tratado

com dignidade e de o ver morrer com serenidade, reaÍirmando assim a

conÍiança e uma maior tranquilidade.

No contacto com familiares de pessoas com cancro em tratamento de

quimioterapia, notamos gu€, mesmo quando os efeitos colaterais do

tratamento estão, de certa forma, controlados ou amenizados, os familiares
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PermÉmecem tristes e solitários. Desta Íorma, o sofrimento da Íamília poderá

crescer pautado em ansiedade, depressão, medo e, frequentemente, ira em

relação aos que o circundam. Investigar também as necessidades dos

familiares dos doentes com cancÍo em tratamento quimioterápico é pois

fundamental para melhor apreender as respectivas necessidades de cuidado.
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CONCLUSÃO

A família enquanto organização social tem sofrido inúmeras

alterações, principalmente na era avançada da industriaTizaçáo e das novas

tecnologias. Nos nossos dias, tornou-se preocupação social, polític4

educacional, porque constifui a célula base da sociedade, é o núcleo cenkal

de fudo e está em permanente mutação. A família surge como o espaço

privilegiado, despertando em todos lembranças, emoções, saudades,

expectativas quase sempre contraditórias, intensas e principalmente,

inegáveis. A Íamília é algo universal e por enquanto eterno.

Assim, em simultâneo com as questões da saúde e as cada vez mais

pertinentes questões sobre a qualidade de vida começa a surgir a
necessidade de explorar os desafios impostos à Íamllia, quando um dos seus

elementos sofre de uma doença como o cancro. De facto, no contexto sócio

culfural actual, é ainda à família que se recorre, quando confrontados com

diÍiculdades, ou necessidade de apoio, das mais diversas ordens,

nomeadamente face a uma doença grave. As famÍlias são hoje cada vez mais

solicitadas a desempenhar o papel de prestadora dos cuidados, por um lado

para m€u:tter o doente no meio familiar e por outro com vista a uma melhor

gestão de recursos existentes. Constifuindo a família e o doente com cancro

a unidade a cuidar, torna-se necessário que se compreenda o impacto que o

tratamento da doença tem no familiar, para que ele também possa ser seja

visto como unidade receptora de cuidados e melhor possa desempenhar o

seu papel de cuidador junto do familiar doente.
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INTRODUçÃO

O cancro constifui uma importante causa de mortalidade em todos os

grupos etários, sendo no entanto, considerado hoje em dia uma doença

crónica e tratável em muitas situações, principalmente quando diagnosticado

precocemente. Continua a ser uma doença bastante estigmatizada, carregada

de preconceitos e mistérios; estimuladora de fantasias, desencadeante de

rupturas na forma habitual de vida e, não raras vezeq determinante da

conÍiguração de um estado de crise. Os mitos que envolvem a doença

contribuem para fomentar sentimentos de desespero e medo. É uma sifuação

que põe à prova os recuÍsos internos das pessoas, dos amigos e familiares,

contribuindo por vezes, para a diÍusão e desenvolvimento de atitudes de

isolamento e abandono do doente oncológico.

A pouca inÍormação disponível até um passado recente, sobre o modo

como tratar o doente oncológico, a indisponibilidade dos recursos

terapêuticos à escala necessária para tratar ou diagnosticar a população em

tempo útil, o acesso limitado aos serviços de saúde, e ausência de suportes

sociais para o apoio ao doente e famÍIias, comprometendo a forma como os

cuidados podem ser disponibilizados, poderão ser apontados como

responsáveis destes desencontros entre a dimensão cienífica e social

permitindo de forma indirecta Íazer perdurar os mitos e medos em redor da

patologia oncológica, e f.azer esbater a imagem de sucesso dos avanços nesta

área. Por outro lado o caminho de um tratamento incerto, doloroso e

prolongado é iniciado, marcando o corpo, chocando a f.amllia, por vezes

aÍastando os amigos, Íragjlizarrdo planos e colocando o doente face a uma

das questões mais angustiantes: a finitude da existência humana,

intimamente ligada à situação de doença e aos conflitos entre a vida e a

morte.

MARIAANIOSBENTO 47



O IMPACTO DO TRATAMENTO POR OI.JIMIOTERAPIA NA FA]\dUA DO DOENTE COM CANCRO

1 - A pRoBLEMÁrrcl Do coNcErro E ETroLocIA DA DoENçA

Existem diversas deÍinições de cancro sendo um termo usado

alternadamente como fumor maligno, neoplasia ou doença oncológica.

Segundo Murad (1996:3) o cancro é " um tumor que se infiltra atraaés das

barreiras do tecido normal até às estruturas adjacentes, e então dissemina-se

metastaticamente aos órgãos e tecidos letsanda irutariaaelmente ao óbito".

É uma das doenças que desde tempos recuados se observarn na

humanidade, dado que foi já reconhecida nos velhos escritos indianos e

egípcios. Até os animais se vêem tocados por ela quer os domésticos quer os

selvagens e nem mesmo as plantas são poupadas. Segundo Laszlo (1990), o

achado de tumores em múmias do Egipto, datando de 5000 anos a.C.,

representam os primeiros crescimentos malignos conhecidos, embora

existam evidências patológicas de tumores ósseos ocorrendo em dinossauros

e em outros animais pré-históricos. O mais anügo texto que se conhece sobre

o cancro: «papiro cirúrgico Edwin Smith" é da autoria do médico e

arquitecto Imuthes primeiro-ministro do Rei Djoser e data de 2800 anos antes

de Cristo. Historicamente o cancro é associado a experiências malditas, a

infortúnios físicos, mentais e sociais (Gomes, Skaba & Vieira, 2002).

A teoria humoral constituiu a tese dominante durante um milénio,

atribuindo ao excesso de bíIis negra a origem do cancro. Paracelso (1.493-

1541) foi o primeiro a opor-se a esta teoria. Acreditava que o cancro

começava em locais onde sais minerais do sangue se concentravarn à procura

de uma saída. No entanto, as tendências raciais e religiosas do pensamento

entorpeciam a mentalidade humana quanto ao raciocínio nafural a respeito

do funcionamento do corpo humano. Pouco se conhecia sobre o corpo e as

doenças, mas recomendava-se dieta rica em verduras para evitar os cancros

internos (Ewing 1948).

Procurando abordar a problemática sob o ponto de vista científico,
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verificarnos que da união do óvulo com o espermatoz1ide resulta o ser

humano, composto por milhões de células que se organizam em tecidos que,

por sua vez, formam os órgãos que constifuem os aparelhos e sistemas, é a

célula a unidade anatómica e funcional deste complexo laboratório que,

funcionando normalmente, mantém a vida e perpefua a espécie.

Nafuralmente, a maioria das células do nosso corpo morre e é substituída

por oukas células mais jovens, oriundas do próprio tecido. A esse tipo de

morte nafural e fisiológica, chama-se apoptose. o mecanismo da apoptose, a

formação de novas células, bem como, praticamente todas as funções do

nosso organismo, são controlados a partir de genes que, nada mais são do

que segmentos de DNA com funções específicas. Um ser unicelular não tem

cancro porque se divide para produzir duas células iguais a ela prôpria;

proliÍeração e diferenciação são mecanismos comuns e unívocos: a célula

diÍerenciada divide-se para dar origem a uma célula diferenciada.

A transformação neoplásica de uma célula não é mais do que o uso

desordenado do mecanismo Íisiológico da divisão celular; é uma célula que

se divide sem controlo, indefinidamente, criando milhares de células filhas

sem função, sem trabalho específico. As células normais ao assumirem o

estatuto de células especializadas "aceitararí' o processo de diferenciação

que é a morte. A transÍormação neoplásica de uma linha celular é a

imortalização dessa linha celular, é a fuga à diferenciação que condaz à

morte celular.

O caminho final comum dos cancros é a alteração genética, que

converte uma célula bem constifuÍda, participante do corpo como um todo,

numa outra, "renegada", destrutiva, que não responde mais a comandos de

tuna comunidade de células. Relativamente à formação do cancro, temos

duas classes de genes que são: os oncogenes e os genes supressores de

fumores. os primeiros são oriundos de genes normais (protoncogenes) por

mutações e induzem a proliferação celular, como se fosse o acelerador de um

caÍro nesse processo. os segundos são os genes supressores de fumores que

tentam corrigir os erros havidos. Quando há o predomínio dos oncogenes
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(genes formadores de tumores) sobre os genes supÍessores, a célula torna-se

anómala, entra em proliferação contínua, ao invés de ir à morte naturú ou

seja a apoptose, forma o cancro que, se não controlado, leva à morte por

inÍiltração dos tecidos normais adjacentes ao tumor (crescimento local) e

propagação à distância (metástases). O cancro é formado por células vivas,

altamente compeütivas com as células normais e capazes de destruir o

hospedeiro, quando não controladas. Esta é uma competição autofágc+

porque, na dependência do resultado, vencedor e vencido podem moÍrer.

As causas multifactoriais para o surgimento do cancro podem ser

substâncias químicas, factores externos (ambientais), radiações e infecções

virais, que podem contribuir vindo a causar alguma intercorrência e

alteração na estrufura celular. A biologia molecular permite, compreender o

cÉrncro de acordo com as mudanças no material genético das suas células.

Devido as alterações nas células orgânicas, podem surgir muitos

sintomas para o indivíduo portador de neoplasia: depressão, cefaleias, dores

no local do tumor, vómito, náuseas, diarreia são alguns dos sofrimentos

pelos quais passam os doentes. Muitos cancros como os de pulmão, fígado,

pele, esófago, oro-Íaringe, útero, mama e bexiga poderiam ser prevenidos se

hábitos como etilismo, exposição em excesso aos raios solares e alimentação

inadequada, fossem abolidos.

Actualmente, o que chamamos de prevenção, como exarnes

ginecológicos regulares, hemogrÉunas para detecção de anomalias como

cancro de prostata, auto-exame da rraÍla e acompanhamento médico

periódico, são procedimentos indispensáveis para o diagnóstico precoce. A

idade é, no entanto, o maior factor de risco isolado para a ocorrência do

cancro. Se todos vivêssemos 120 anos, quase todos morreríamos de tal

doença. À medida que envelhecemos, por uÍra simples questão de tempo, as

células do nosso organismo têm maior oportunidade de sofrer alterações no

seu código genético e tornarem-se cancerosas.

Considerada uma doença multifactorial, parece não restar dúvidas

gü€, do ponto de vista biológico, os factores internos e externos são
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promotores e/ou desencadeantes da doença. Mesmo assim, cientistas não

conseguem chegar a run comurn acordo devido ao grande número de

factores eüoIógicos da doença. Do ponto de vista psicológico, aponta-se o

stress, o luto e a depressão como uma das causas mais comuns que propicia o

aparecimento do cancro (Moreira & Mello Filho, 1992). No entanto, a

aceitação dos aspectos emocionais que podem contribuir para a manifestação

da doença, actuando como agentes promotores e/ou desencadeantes, ainda é

restrita, e na maioria das vezes desprezada pelos modelos investigaüvos-

etiológicos clássicos (Simonton & Creighton, 1987). Reich (1985) colocou a

hipótese que a manifestação do cancro podia estar relacionada a urna perda,

por morte ou separação, de uma pessoa querida, e que, no período de

aproximadamente um ano, ocorria a manifestação da doença. Isso porque o

organismo se encolhe devido à dificuldade de lidar com o sofrimento,

diminui a respiração das células, protege-se e com isso, aumenta as

possibilidades da doença se manifestar.

Argumentos a favor dos aspectos psíquicos na etiologia do cancro já

existiam desde a medicina galénica no entanto, é na segunda metade do

século XX que a interpretação psicossomática da doença ganha notoriedade,

e novas formas de interpretação sobre etiologia e de enÍrentamento do cancro

são indicadas. São clássicos os métodos de tratamento e estudos que

associam o cancro às características de personalidade e indicam tratamentos

baseados Íur espontaneidade e libertação de sentimentos "negativos"

acumulados, esímulo a vencer o cancro através de uma atitude mental

positiva, alteração da auto percepção e manutenção de níveis altos de

qualidade de vida.

Como analisa Sontag (1996), a noção moralizadora do cancro como

castigo que se ajusta ao pecador, tão comum no século XX e nas três

primeiras décadas do século XX, foi sendo gradativamente substituÍda pela

noção de que a doença ajusta-se e exprime o carácter do doente. Se, no

primeiro caso, a doença era vista como uma resposta a uma conduta

desregrada de indivíduos, cujos comportamentos e emoções eratn
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desmedidos, Íla segunda, a causa estaria relacionada justamente com a

contenção do desejo ou não-expressividade das emoções. Nessa concepção, o

candidato ideal ao cancro tem a personalidade marcada pela passividade,

pouca emotividade, regularidade dos hábitos, baixa agressividade ou

negação da hostilidade, depressão e diÍiculdade na formação de vínculos

aÍectivos. Nesse momento, iâ rtão se considera mais o pecado ou a elevada

caÍga de atribuições responsável pelo desenvolvimento da doença, mas sim

um tipo de personalidade específica do próprio homem - o chamado "Tipo

C" (Carvalho1994).
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2 - CRENÇAS E MrTOS ASSOCTADOS AO CANCRO

As concepções médicas sobre o cancro foram sendo definidas

historicamente pela sociedade, construindo uma visão de senso comum

sobre a doença que até hoje guarda muito dessas anügas teorias. Assim,

sennert (1572-1634, êÍl Praga, e Lusitano (1.642), em Lisboa, foram os

primeiros a considerar o cancro contagioso (Ewing, 1948).8m1740 foi aberto

em Reims, França, por Cânon Gadenot o primeiro hospital oncológico, que

era considerado como hospital de doenças contagiosas.

No século XX e inÍcio do século XX, o cancro, além de ainda ser

considerado contagioso, era associado à falta de limpeza, à sujidade fÍsica e

moral. Considerava-se que, principalmente no caso das mulheres, o adoecer

era resultado de "pecados e vícios", em especial nas práticas sexuais

(SaníAnna, 1997). Como aponta Bertolli Filho (1996) entre práticas sexuais

consideradas "monstruosas", o coito bucal era identificado como causa

principal das neoplasias nas mulheres homossexuais ou bissexuais,

formando-se nódulos cancerosos inicialmente na cavidade bucal e aparelho

digestivo, seguindo-se a disseminação por todo o organismo.

Entretanto, alguns estudos realizados no século XX indicavarn a

associação entre o cancro e pessoas submeüdas ao excesso de esÍorço e

actividades, assim como pessoas sobrecarregadas de emoções que deveriam

ser refreadas (sontag,1996). Ainda segundo Sant'anna (7997), ao longo dos

séculos, a imprensa referia-se ao cancro, à sífilis e à lepra como doenças

opostas à vida virtuosa e limp+ um peso decorrente dos supostos pecados

cometidos, sendo, portanto encaradas como castigo. O sofrimento passa a ter

conotação religiosa de purificação e consolo.

Desde o início do século XX, sociólogos e antropólogos contribuíram

püa demonstrar que a doença, a saúde e a morte não são somente

ocorrências orgânicas, nafurais e objectivas, mas que estão intimamente
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relacionadas com as características de cada sociedade, revelando que a
doença é uma realidade conshuída e que o doente é um personagem social

(Sontag 7984).

As doenças-metáÍoras, de acordo com sontag (lg84),são enfermidades

que prevêem catástrofes e tomam um carácter histórico, em determinadas

épocas, por mobilizarem o conjunto da sociedade. Entre elas encontrÉun-se a

peste, na Idade Média, a fuberculose, no século XI& e o cancro e a sida, no

século XX. A peste, na Idade Média foi uma metáÍora para a desordem social

e o colapso da ordem religiosa e moral. No século XIX, a sífilis, a fuberculose

e o cancro são "metáforas do mal". O diagnóstico de cancro raramente era

tornado público e a causa do óbito era apresentada com eufemismos, como

"aquela doença" (Holland 1998). A palavra cancro era tão ameaçadora que o

médico só revelava o diagnóstico aos familiares, e não ao paciente. O cancro

estava associado à dor, à fumefacção deformante e inevitavelmente à morte.

No convívio social, ele era a doença a ser ocultada, pois gerava sentimentos

de vergonha e medo. Segundo Lopes (2002) um factor que contribui para o

aumento deste simbolismo é o estigma associado ao cancro que inibe a
clareza do processo de comunicação, tornando a comunicação ambígua e

imprecisa, enÍattzarrdo a sua mistificação.

No século xx o cancro passou a ser apontado, nos meios de

comunicação na literafura e popularmente, como poder maligno, exclusivo

do mundo modernor eü€ se comporta de forma descontrolada e destrutiva

contra o corpo humano (e da sociedade) (Helman, 1994). sontag (1994)

salienta, também, que esse modelo moralista de ver o cancro leva muitos a

considerarem a doença uma forma de possessão demotúaca, e os tumores

benignos ou malignos como forças não explicáveis, recorrendo-se por vezes a

curandeiros. Por outro lado, reforçam essa ideia, já que os crimes, abuso de

drogas, greves, discordâncias políticas, etc. são descritos como um cancro

que destrói gradativamente a sociedade.

As crenças populares e as representações sociais têm tido grande

importância na maneira como as pessoas percepcionarn a doença oncológica
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e o seu tratamento através dos tempos. Frequentemente, estão associadas

ideias populares que atribuem a doença a castigo por actos do passado, má

sorte, ou entidade física parasita que consome o hospedeiro até à morte. Ao

cancro estElo conotados sentimentos negativos e temerosos, e na generalidade

associados ao abandono, solidão, sofrimento, muülações, dor e morte.

Correlacionado fortemente a muitos horrores, medos e temores d.a

sociedade moderna, o cancro é por muitos remeüdo à plataÍorma do

esquecimento numa sociedade ludibriada pelos pÍazeres mundanos, num

culto do belo e do vigor físico. É, portanto, uma doença sobrecarregada de

significados, que tentam dar sentido e, por fim, controlar, ainda que

ilusoriamente, a doença, a vida e a morte. É frequente nos manuais médicos

ou mesmo na linguagem lut:-lizada entre os técnicos de saúde ouvir " as

célu1as cancerosas não se limitam a multiplicar-se, invadem".

A invasão dos tumores malignos continua a processar-se mesmo

quando o seu crescimento é muito lento; " as células cancerosas colonizarrl, a

partiÍ do tumor inicial...começando por instalar ínfimos postos, as micro

metástases", " é raro que as defesas do corpo sejam suficientemente

vigorosas para eliminar o tumor". No tratamento surgem também discrições

como " rtatadioterapia os doentes são "bombardeados com raios tóxicos", na

quimioterapia os doentes são submeüdos à "aplicação de venenos". Estes

exemplos ilustram de certa forma como as metáÍoras do cancro se criam, se

desenvolvem e perÍnamecem criando um sistema de representações capazes

de agravar por vezes uma leitura mais correcta da doença interferindo,

negativamente na sua aceitação, tratamento e sobretudo no prognóstico.

São vários os estudos realizados que referem as percepções sociais do

cancro. Destacamos o esfudo de revisão sobre o tema elaborado por Flanagan

e Holmes (2000), que identificarÉun que as reacções emocionais como o medo,

angustia e ansiedades resultantes de ter alguém com cancro na família geram

reformulação das identidades de todos os envolvidos e esta reÍormulação

requer apoios emocional e social.
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Com a finalidade de diminuir o impacto do cancro, Bays citado em

Baron (1996:33) diz-nos qae "paralelamente a acções de saúde inüoidualizadas,

leaadfrs a cabo com cada doente, é importante tratar de erraücar da nossa sociedade,

das nossas conaersas, dos nossos meios de comunicação social, das nossas escolas, dos

nossos lnspitais, do nosso meio político, a associação pwlooiana "Cancro - Morte",

Por isso cancro é um diagnóstico de que em geral se tem medo; é uma

doença com conotações assustadoras e com coruiequências físicas e sociais

(Cahoorç 1982).

Após a Primeira Guerra Mundial, o cancro passou a ser encarado

como um flagelo e tuna presença vincada na dimensão social da maioria dos

povos ocidentais. Marques et al(1991) considera o cancro como uma doença

associada a sofrimento, incertezas, dificuldades diversas e, em ultima análise,

para os limites da própria vida.

Para Yamaguchi é uma doença que traz consigo o discutível estigma

de morte para muitas pessoas, o diagnóstico de cancro signiÍica o Íim da

própria vida, a perda última (Hogan, 1995); sendo encarada como uma

doença graye, sem retorno, mutilante, capaz de transformar completamente a

vida do indivíduo e da família. Segundo Helman, o cancro é apontado na

literatura e popularmente como poder maligno, exclusivo do mundo

moderno, que se comporta de forma descontrolada e destruüva contra o

corpo humano (Helman 1994).

Nos últimos anos, tem sido dada atenção ao stress produzido por

ulgo* rótulos diagnósticos sobre a saúde e o comportamento dos indivíduos

que são declarados doentes pelo médico. O diagnóstico pode aÍectar os

sintomas, o comportamento, os relacionamentos sociais, o prognóstico, a

auto percepção pela pessoa doente bem como as atitudes de terceiros. Isso

decorre das crenças leigas sobre a origem, o significado e a severidade da

doença. Os doentes passarn a comportar-se como "deficientes" e a família e

os amigos passam a tratá-los de modo especial, incentivando a tomar certas

precauções. Como as atifudes são modeladas pelas crenças culturais acerca
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dos significados das doenças, os rótulos diagnósticos são vistos, por vezes,

como cumprimento de profecias (Helman 1994).

Enquanto uma doença for tratada como uma maldição, e considerada

um destruidor invencível, e não simplesmente como uma doença, as pessoas

com cancro, na sua maioria, sentir-se-ão duramente descriminados ao saber

da enfermidade de que são portadores. A doença é assim concebida como

um inimigo ao qual a sociedade declarou gueÍra e é uma ameaça que espreita

o homem sem que este se aperceba. Ela é muitas vezes encarada não apenas

como uma condição possivelmente Íatal, mas tomou o signiÍicado simbólico

da própria morte. Embora muitas vezes a doença seja identificada como a

morte, a sua consequência mais temida, é a dor, o sofrimento, a mutilação ou

amputação de parte do corpo.

Denton (1988) afirma que o cancro para muitas pessoas signiÍica a

destruição de fudo o que thes é querido, realçando que muitos doentes

referem não ser a morte o que mais os assusta, mas sim o modo como ela

ocolTe.

A visibilidade social, que o cÉulcro tem ganhado, permitiu que a

doença passasse a ser associada à morte e ao sofrimento, sendo encarada com

maior dramatismo e penosidade. Presentemente é observada e sentida como

a doença da modernidade. Importa ainda referir que a menção ao cancro

como doença a que se atribui "uÍn caÍâcter social" em discursos políticos, é

relativamente recente. O modo eufemista como é feita a referência a esta

doença na comunicação social nos nossos dias, é sintomática. Ainda que

saibam o diagnósüco, dizem que alguém que moÍreu de cancro que a morte

resultou de "doença de evolução prolongada".Independente da frequência

de informações divulgadas nos "Ínedia" sobre as grandes revoluções

terapêuticas para o cancro, a doença continua associada a punição e castigo.

Certamente estas crenças trazem consequências desastrosas, tanto do ponto

de vista emocional, como da acção prática e concreta para enfrentar a

possibilidade de adoecer com cancro...Devido aos significados da doença, a

cura é concebida como um milagre e não como um Íenómeno possível se
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ocoÍlrer em viÍfude dos avanços da ârea médica. Sendo assim a c1aÍa,

enquanto realidade, ainda não foi incorporada no reportório cultural

(Gomes, Skaba & Vieir+ 2002).

Nesta breve exposição, percebe-se que o cancro tem sido associado à

dor, à morte, à culpa, ao medo e, sobretudo, à estigmatização social. A alta

incidência as repercussões psicossociais e as incertezas quanto à eüologia e

ao tratamento revestem o cancro de valor simbólico especial, sifuando-o, no

Ocidente, como um dos mais "perigosos e enigmáticos" males, uma doença

metáÍora (Sontag 1996).
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3 - INDICADORES DEMOGRÁFICOS

Numa análise sobre o processo de mudança da família em Portugal e

na Europa, verifica-se que o nosso país tem algumas especificidades. Assim,

Portugal apresenta uma taxa de nupcialidade mais elevada, uma taxa de

nascimentos fora do casamento mais baixa, indiciando níveis de convivência

em união de facto mais baixa, uma taxa de divórcio um pouco mais

moderada que o resto da Europa, uma percentagem, ainda, pequena de

pessoas a viver sós, e runa percentagem elevada de indivíduos a viver em

agregados domésticos extensos ef ou alargados (Torres, 1999). Estes factores,

podem de certa forma, indiciar que em Porfugal, a especificidade das

famílias portuguesas, no contexto europeu, ainda se catacteriza pela

valorizaçáo e uma aproximação à instituição familiar. Refira-se, aindA que de

um modo geral em Porfugú, tal como no resto da Europa, a mudança

familiar ocoÍre quando social e culturalmente estão reunidas as condições

necessárias para o efeito. É de salientar que as mudanças familiares

tornaram-se mais evidentes e operatÓrias a paÍtiÍ do momento em que

mudaram as condições de trabalho, da economia em geral e das

mentalidades (Leandro, 1998).

Quadro nol - População, Famílias e Núcleos Familiares. Portugal,1991'/2007

Í99í 2001
TamdavrhSo

ís8t-ãnt

Fopulação I 867 147 10 356 í17 5"0

Famlliasdssica 3 141 3 650 757 r6"0

Pessoas a viver enr familias cLássicas I 808 961 10 255 526 4,6

Dimensilo mtria da famnia 3,1 LB -9,9

Familias unipsoais 435 864 63t 762 4,9

Núclshmiliares 2765TIO
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Por outro lado, se o envelhecimento é um processo contínuo de

alteração biológica dos humanos que se inicia ainda no ventre das mães, já o

conceito de envelhecimento demográfico significa, segundo Bandeira (20M)

que a proporção de idosos deixa de ser estável (entre 5 a 6%) aumentando

progressivamente e ultrapassando a fasquia dos 10%, e cuja origem está no

declínio da natalidade (Nazareth:2000). Verificamos pelo quadro no I que no

período considerado (10 anos), a percentagem de indivíduos com mais de 65

anos aumentou consideravelmente em praticamente todos os países

europeus. Portugal é o sexto país menos envelhecido no conjunto dos países

da União Europeia, tendo em conta a percentagem de idosos na população

total, aproximando-se com granderapidez da média europeia.

Quadro n" 2 - Percentagem da população com 65 e mais anos na união

europeia, em 1993-2003

Fonte: Elaborado a partir de dados de Eurostat Statistiques

Demographiques

Países 9/oPop.+f§anss

7993

Pop.
Total

L993

%Pop.+65anos

2003

Pop. Total

2003

Itá1ia 15.8 56960.3 18.2 57321,.0

Suécia 17.7 86M.1. 17.2 8940.8

Bélgica 15.4 10068.3 17.O 10355.8

Espanha 74.4 39113.5 17.1 41550.6

Alemanha 1,4.6 80974.6 17.5 82536.7

Portugal 1,4.0 9960.5 1,6.7 10407.5

França 74.6 57369.2 1,6.3 59630.1

Reino Unido 15.8 57907.3 15.6 59328.9

Austria 1.4.9 n98.9 15.5 8067.3

Grécia 76.6 10420.1, 17.6 LL018.4

FinIândia 13.8 s029.0 15.3 s206.3

Dinamarca 15.5 5180.6 1"4.8 5383.5

Luxemburgo 13.7 394.8 74.1, 448.3

Holanda 13.0 75129.2 13.6 1.6192.6

Irlanda 11.5 3569.4 11..2 3963.6
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A ItáLia (78,2%) e a Suécia (17,2y.) erarn os paÍses com maior

percentagem d.e idosos, destacando-se no extremo oposto a Irlanda (17,2'/o) e

a Holanda (13.6%). Apesar do processo de envelhecimento demográfico ser

uma realidade em todos os paÍses da União Europeia, constata-se que o

esPaço comunitário é heterogéneo, existindo grandes disparidades entre

países como a Itália extremamente envelhecida e a Irlanda com uma

percentagem de população ainda bastante jovem. Portugal encontra-se

praticamente na cauda da Europa com aperuls uma percentagem de L5.8% de

jovens com menos de L5 anos. Deste modo, o envelhecimento demográÍico

na União Europeia deve-se sobrefudo à acentuada redução da natalidade.

Embora a fecundidade apresente um pequeno acréscimo de1.,MÍilhos

por mulher em 1997, para'1.,48 em 2003, está ainda longe do nível de

substituição de 2,'1,. A drástica diminuição da mortalidade inÍantit durante o

primeiro ano de vida, na União Europeia, numa base de 1000 nados vivos

passa respecüvamente de 43,5 em 1960 para 4,6 em2003, com destaque para

Porfugal por ser o maior recuperador com W,5 em1960, para apenas 4,1 em

2003. Apesar da consequente maior sobrevivência dos jovens (<L5 anos),

estes estão confudo cadavez em menor número, o que implica um aumento

proporcional na população activa (15-64 anos) e de forma ainda mais

acentuada nos idosos (>64 anos). Em 2001 havia na União Europeia 62

milhões de pessoas com mais de 65 anos contra apenas 34 milhões em L960.

Actualmente os idosos representam 1,6"Á da populaçãor ([ü€ se estima subir

para 27% em 201.0. Segundo as projecções do Eurostat, nos próximos quinze

anos o número de pessoas "muito idosas", com 80 ou mais anos aumentará

50%. (OriSS:2003).

O fenómeno do envelhecimento demográfico é mundial, característico

dos países desenvolvidos, essencialmente da Europa à qual Portugal não fica

alheio. o primeiro recense.unento da população ocorreu em18@, no entanto,

a qualidade dos censos aÍirmou-se em 1960, ano que, segundo o INE, foi um

marco de grande importância. Este facto permite Íazer algumas comparações

no sentido de perceber a evolução da população ao longo dos anos. Passou-
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se de um índice de envelhecimento de 27.3%, em 1960, para um índice de

envelhecimento de 105,5%, em 2001. Por sua vez o índice de dependência de

idosos passou de 12.7%, em 1960, para 24.7%, em 2001, ou seja, duplicou.

Sifuação inversa verificou-se relativamente ao índice de dependência de

jovens que passou de 46.5%, em1960, para23.4o/o em 2001 (INE 2002). prevê-

se que o séc. XXI seja o século do envelhecimento. A heterogeneidade

regional é evidente pelo índice de envelhecimento que assume. A repartição

dos idosos não é uniforme. Assim, o Alentejo é a região que apresenta o

índice de envelhecimento mais elevado - 176 idosos por cada 100 jovens.

Também ao Alentejo cabe a maior proporção de indivíduos com idade igual

ou superiot a75 anos, assistindo-se ao envelhecimento da própria população

idosa (Carrilho, 2002).

Figura no L - Pirâmide Etária População Portuguesalgg1-2001

Fonte: INE

Nos últimos quarenta anos, Portugal assistiu à duplicação da

população idosa, predominantemente feminina, provocando o alargamento

do topo da pirâmide etária a um ritmo mais acelerado do que o cla população

total, sobretudo nas idades mais avançadas. Este fenómeno irá acentuar-se
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nos próximos anos, podendo prever-se que o fenómeno de envelhecimento

demogfáÍico se acentue e a populaçãO idosa ultrapasse em número a

população jovem, entre 2010 e 2015, mantendo-se, ou mesmo acentuando-se,

as diÍerenças entre os sexos, com níveis de envelhecimento mais

significativos nas mulheres. Para esta projecção influi o facto de os homens

idosos serem menos afectados pela viuvez, como consequência da sobre

mortalidade masculina e, também, pela opção destes de, com maior

frequência e mais rapidamente, reconstituírem a família. Estes dois factores,

conjugados com a maior frequência do celibato feminino, poderão ajudar a

explicar o facto dos homens idosos viverem principalmente com o cônjuge e

de as mulheres idosas viverem principalmente sem o cônjuge.

Como podemos constatar na figura no1,a pirâmide caracteríza-se Por

uma estreita base resultado da redução de efectivos populacionais jovens, em

consequência dos baixos níveis de natalidade e Por um topo alargado, que

corresponde ao aumento de efectivos populacionais com idades mais

avançadas, resultante do prolongamento da esperança de vida. O

envelhecimento da população tem consequências directas quer a nível social

e económico, rlma vez que os níveis comespondentes às idades mais

produtivas economicamente começarn a ser insuficientes para manter as

populações dependentes.

O nosso país, à semelhança do que acontece na Europa, está a Passar

por uma râpida transição demográÍica, cxactetizando-se esta PoÍ um

aumento progressivo e acentuado da população adulta e idosa.

Paralelamente às transformações demográÍicas, tem também havido uma

transição nos perfis da saúder eü€ se caracteriza por uma diminuição da

mortalidade materno - inÍantil, e por um aumento de mortalidade por

enfermidades complexas e mais onerosas, típicas das faixas etárias mais

avançadas. A maior longevidade veriÍicada no sexo feminino não é a única

razão da alta feminização das categorias etárias mais elevadas. Com efeito, a

superior mortalidade masculina está presente ao longo de todas as idades e
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traduz-se na evolução descendente da proporção de homens e mulheres ao

longo das faixas etárias.

Nas idades mais jovens (até aos 45 anos), a maior mortalidade

masculina é sobretudo devida a superiores taxas de acidentes,

particularmente, mas também suicídios - as "causas externas" são a primeira

causa de morte de crianças, exceptuado o primeiro Éu:to de vida, de

adolescentes, jovens e jovens/adultos. Assim, até ao grupo etário de 40 anos

de idade há, desde o nascimento, menos mulheres do que homens, diÍerença

decrescente até essa idade e que a partir daí se altera - proporção igual de

homens e mulheres entre os 40 e os 59 anos, e diminuição proporcional dos

homens a partir desta idade até atingir a proporção de mais de duas

mulheres por cada homem no gÍupo com 80 e mais anos (União Europeia

Den.

Este fenómeno de mais elevada mortalidade masculina em todas as

idades é recente na história da humanidade. O passado foi marcado por uma

superior mortalidade do sexo feminino em todas as idades jovens e adultas,

com excepção do primeiro ano de vida, situação que se invertia nas idades

superiores aos cinquenta anos.

Segundo Tabutin (1996), data do nosso século e deve-se aos progressos

da medicina sobre as doenças inÍecciosas e ao desenvolvimento da

ginecologia e obstefricia, a diminuição da sobremortalidade feminina na

infância e na idade reprodutiva (mortalidade materna), da mesma forma que

foi no nosso século que se registou uma marcada diminuição da mortalidade

gera7, diminuição que se acentuou a partir dos anos 70.
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Quadro no3 - Principais indicadores demográficos e de saúde em

Portugal

População tohl de 10072.5 10109.7 101,48.9 L0195.0 10256.7 10329.3 10407.5

Portrsal
Esperança de vida à 72,0 72,2 72,6 73,2 73,5 73,8

nascença (homens)

Esperança de vida à

nascença (mulheres)

Taxa de mortalidade

homens (hxa bruta

Taxa de morhüdade

mulheres (taxa

% da pop. com 65 ou +

7g,o 79,3 79,5 800 80,3 8O5

L0,5 10A 10,3 9,8 9,5 9,5

6,2 6,1 6,0 5,7 5,6 5,6

15,3 15,6 L5,8 16,0 16,4 16,5 'l..6,7

74,0

80,5

anos
Taxa de Fecundidade

Mortalidade infantil

(mortes por 1000 nados

1A7 1,48 1A9 1,50 L,45 1,A7 l,M

6A 6,0 5,8 5,5 5,0 5,0 4,L

Fonte: EurostaíU.S. Bureau of the Census : - Não disponível

Em Portu9al, a esperança de vida à nascença aumentou para o dobro

durante o século XX, quer no caso das mulheres (40,0 anos em 1920;77, 5

anos em 1990 e 80,5 anos em 2003) quer no caso dos homens (35,8 anos em

1920 e 72,6 em 1999 e 74 anos em 2003. Apesar desta tendência se ter

continuado a desenvolver favoravelmente nos últimos 20 anos, a esperança

de vida da população potruguesa ainda permanece abaixo da média da

União Europeia. De acordo com os dados de 2001,, a esperança de vida à

nascença era de 78,37 anos na União Europeia e de75,52 Érnos em Portugal.

Como podemos constatar a partir do quadro flo 3, em 1999, a

esperança de vida à nascença para as mulheres era de 79,5 anos em Portugal

e de 80,4 anos na Europa. Pelo contrário, os homens porfugueses continuam

a ter a esperança de vida mais baixa quando comparada com outros países

da União Europeia. 8rn1999, a esperança de vida à nascença paÍa os homens

MARIAANTOSBENTO 65



O IMPACTO DO TRATAMENTO POR QI,JIMIOTERAPIA NA FAIúUA DO DOENTE COM CANCRO

portugueses era de72,6 anos e de73,8 anos na Europa (Eurostat 2000).

O envelhecimento em si revela-se com unu tendência positiva ligada a

maior eficácia das medidas preventivas em saúde e avanço da ciência no

combate à doença (Martins, 2004). Mas nem todos envelhecem da mesma

forma e é bastante diÍerente envelhecer no feminino ou no masculino,

sozinho ou em Íamllia, no meio rural ou no meio urbano.

Muito embora as mulheres tenham uma esperança de vida cerca de 7

anos superior à dos homens (79,5 nas mulheres face a 72,6 nos homens em

1999), a verdade é que o envelhecimento no feminino está associado a um

maior número de incapacidades parcialmente explicadas pelo facto das

mulheres viverem mais anos; no entanto a esperança de vida sem

incapacidades é menor nas mulheres que nos homens do mesmo grupo

etário (Dup. Estaísticas Censitárias Populaçã o 2002).

Ninguém tem dúvida que a população idosa tem maior

permeabilidade a determinadas doenças físicas (D"p. EstatÍsticas Censitárias

População 2002) e que são os idosos quem mais recorre aos serviços de saúde

que até ao momento não conseguiram implementar um modelo de

assistência capaz de satisfazer as suas necessidades (Martins, 2004), na

medida em que os seus problemas são específicos: são de longa duração,

requerem pessoal qualiÍicado, equipas multidisciplinares, acompanhamento

em permanência, equipamentos próprios e exarnes complementares.

A fecundidade desempenha igualmente um papel relevante, pois tem

implicações no crescimento e estrutura das populações. Portugal apresenta

uma baixa fecundidade, neste momento jâ náo está a assegurar a renovação

das gerações, apÍesentando um valor de 1,.5 crianças por mulher em 2000.

Na região do Alentejo o total da população é de767,549 milhares de

pessoas. Relativamente aos recursos humanos, a região do Alentejo tem uma

população muito envelhecida devido a uma baixa taxa de natalidade (9,1o/oo

em 2002) em conjunto com uma alta taxa de mortalidade (13,8 o/oo), embora

esta última tenha tendência a diminuir nos últimos anos. A percentagem da

população com idade superior a 65 anos (aproximadamente 23% ern 2003) e
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o índice de envelhecimento (175,6 contra a média nacional de 103,6) são os

maiores do País.
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4 -rNCrDÊNcrn E MoRTALIDADE poR cANCRo

As estimativas da incidência, da mortalidade e da prevalência do

cancro no ano 2002 segundo a agência internacional para a pesquisa sobre o

cancro Globocan (2000), refere um total de 10,9 milhões de novos casos de

cancro, 6,7 rrrilhóes de mortes, e 24,6 milhões de pessoas vivas com cancro

(três anos após o diagnóstico).

Figura n" 2 - Incidência, mortalidade e prevalência do cancro no

mundo por localização geogrâÍica ern2002
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Fonte: ParkirU D. M. et al. CA Cancro I Clin 2005;55:74-108.

A incidência de casos de cancro atinge 2,2milhões na China (20,3% do

total do mundo) e L,6 milhões na América do Norte (1,4,4%). No mundo, a

relação entre o sexo e a mortalidade por cancro é de 1 óbito no homem para 3

mulheres; a relação do sexo com a incidência é de L homem para 15

mulheres. No entanto os cancros com pior prognóstico (pulmão, estômago,

Íigado, esófago) são mais comuns entre homens do que nas mulheres.
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O cancro mais diagnosticado é o do pulmão (1,35 milhões), mama

(1,15 milhões), e o cancro colo-rectal (L milhão); as causas mais comuns da

morte por cancro são o do pulmão (L,18 milhão mortes), do estômago

(700.000 mortes), e do fígado (598.000 mortes). O cancro mais prevalente no

mundo é o da mama (4,4 milhões de sobreviventes até 5 anos após o

diagnóstico).

Nos países em vias de desenvolvimento verifica-se uma incidência e

mortalidade muito superior aos países desenvolvidos na quase generalidade

dos tumores para os dois sexos. Nos homens, embora o cancro do pulmão

seja o cancro mais frequente em todos os países, está no segundo lugar atrás

do cancro da próstata nos países desenvolvidos. Nas mulheres, o cancro do

colo do útero, ocupa o segundo lugar nos países em vias de desenvolvimento

mas está em sétimo lugar no mundo desenvolvido. O cancro da mama na

mulher detém o recorde de maior incidência em todos os países.

Figura no 3 - Incidência e prevalência de casos de cancro em2002
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Fonte: Parkin, D. M. et al. CA Cancro ] Clin 2005;55:74-108
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Figura no 4 - Incidência e mortalidade por cancro e sexo no mundo
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Podemos verificar nas figuras 3 e 4 anteriores, a prevalência do

número de casos de cancro em ambos os sexos no mundo/ assim como/ a

incidência de novos casos anuais. O cancro da mama (17,9%), o cancro colo-

rectal (11,5%), e da prostata (9,6%) são os mais comuns. A relação entre a

prevalência e a incidência é um indicador do prognóstico; desse modo, o

cancro da mama é um dos de melhor prognóstico pela maior divergência nos

valores entre a prevalência e incidência. O cancro do pulmão é onde se
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verificam os valores entre a incidência e prevalência menos divergentes o

que signiÍica ser este o tumor de pior prognóstico.

Figura n" 5 - Incidência do cancro do pulmão nos dois sexos em 2002
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Fonte: Parkin, D. M. et al. CA Cancro J Clin 2005;55:74-108

O cancro do pulmão é o cancro mais comum desde 1985 existindo em

2002,1".35 milhões de novos casos, representando 12.4% de todos os novos

casos. Era também a principal causa de morte por cancro, com 1.L8 milhões

de mortos ou17.6 do total de mortes por cancro. Cerca de metade (49,9%)

dos casos ocorrem nos países desenvolvidos. Globalmente, é de longe o tipo

de cancro mais comum nos homens, com as taxas mais elevadas observadas

na América do Norte, na Europa (em especial na Europa de leste). Taxas de

incidência relativamente elevadas são também registadas na Austrália/Nova

Zelãndia e Ásia oriental (China e ]apão) (figura 5). Nas mulheres, as taxas de

incidência são mais baixas (globalmente, a taxa é 12,1, por 100.000 mulheres

comparada com os 35,5 por 100.000 nos homens). As taxas mais elevadas
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encontram-se na América do Norte e na Europa do Norte (figura 5). É de

notar que a incidência na China é bastante elevada (L9,0 por 100.000), similar

à Austráli a (17,4por100.000).

Figura no 6 - Incidência e mortalidade por cancro da mama na mulher
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O cancro da mama é de longe o mais frequente no sexo feminino (23%

de todos os cancros), com cerca de L,L5 milhões de novos casos em 2002.

Mais de metade dos casos encontram-se nos países industrializados

aproximadamente 361.000 na Europa (27,3% dos cancros nas mulheres) e

230.000 na América do Norte (31,3%). As taxas de incidência são elevadas na

maioria das áreas desenvolvidas (à excepção dolapão, onde está em terceiro,

atrás dos cancros colo-rectal e do estômago), com a incidência mais elevada

na América do Norte (99,4 por 100,000) (figura 6). A incidência é mais
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modesta na Europa oriental, América do sul, África do sul, e Ásia ocidental,

mas é ainda o cancro mais comum das mulheres nestas regiões geográficas.

As taxas são baixas (< 30 por 100.000) a maioria de África (à excepção da

África sul) e na maioria da Ásia. A incidência mais baixa encontra-se na

África central (16,5 por 100.000).

Figura n"7 - Incidência do cancro colo-rectal nos dois sexos em 2002
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O cancro do cólon e do recto foram aproximadamente L milhões de

casos novos ern2002 (9,4% do total do mundo), e ao contrário da maioria dos

cancros noutras localizações do organismo, os números não são assim tão

diferentes nos homens e nas mulheres (relação, 1,.2:1). Em termos de

incidência, o cancro colo-rectal aparece em quarto lugar na frequência no

sexo masculino e em terceiro lugar no feminino. O prognóstico relativamente

bom significa que a mortalidade é aproximadamente metade da incidência

(aproximadamente 529.000 mortes em 2002). As taxas mais elevadas da
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incidência estão na América do Norte, Austrâlia/Nova Zelàndia, Europa

ocidental e Japão (figura n. A incidência tende a ser baixa em África e na

Ásia.

Figura no8 - Incidência do cancro do estômago nos dois sexos em 2002
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A incidência do cancro do estômago está no quarto lugar atrás dos

cancros do pulmão, da mama, e do cancro colo-rectal. A distribuição

geogÍáfica do cancro do estômago ê caracterizada poÍ variações

internacionais largas; as áreas de alto risco de incidência (nos homens,> 20

por 100.000) incluem Ásia do leste (China, Japão), Europa oriental, e partes

da América central e sul. As taxas da incidência são baixas ( < 10 por 100.000

nos homens) em regiões como: Ásia, América do Norte e África (Íigura no 8).

O cancro é a segunda causa de morte nos países ocidentais e a

primeira no grupo etário entre os 35 e os 64 anos. É a segunda causa de morte

nos Estados Unidos e na Europa, apenas superada pelos problemas

cardiovasculares. Apesar das taxas de mortalidade da maioria dos cancros
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ter diminuído desde a década de 70, o número de mortes por cancro

aumentou. Prevê - se que no ano de 2004 (ainda não existem dados

definitivos) mais de 1,,7 milhões de europeus tenham morrido vítimas de

cÉulcro. De acordo com as estimativas da Agência Internacional para a

Invesügação do Cancro, em 2004, (quadro no 4) teriam sido diagnosticados

quase três milhões de novos casos da doença no Velho Continente, 54 por

cento deles em homens.

Quadro no4 - Incidência de novos casos de cancro na Europa em ambos os
sexos em 20M (milhares)

Local

Todos os locais excepto melanoma na pele

Pulmão

Cólon e Recto

Mama

Prostata

Estômago

útero

Linfoma

Cavidade oral e Faringe

Leucemia

Laringe

Esófago

Casos

2886.8

381.5

376.4

370.1.

237.8

171,.0

133.8

121..2

97.8

75.6

46.1"

43.7

%

100.0

13.2

13.0

12.8

8.2

5.9

4.6

4.2

3.4

2.6

1,.6

1.5

Fonte: Adaptado de - Boyle, P. et al. Ann Oncol 2005162487

Segundo Boyle (2004), num estudo publicado no Annals of Onchology,

jornal da Sociedade Europeia de Oncologia, o cancro do pulmão continua a

ser o mais frequente, com 13,3 por cento do total de casos diagnosticados em

2004, mas também o mais mortÍfero, tendo sido responsável por um quinto
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das mortes registadas devido a carcinomas. Um dos autores do referido

esfudo - que se realizou em 40 países europeus -, refere que o segundo

carcinoma mais comum entre os europeus é o cancro colo-rectal,

representando 73,2 por cento dos novos casos e 11.,9 por cento das mortes. O

terceiro tipo de cancro mais frequente é o cancro da mama, responsável por

13 por cento dos novos casos e 129 900 mortes. Juntos, os três tipos de

carcinoma constifuem dois quintos do total de casos de cancro na Europa.

Com o cancro do estômago, os quako tipos representam quase metade

das mortes por carcinoma. Segundo o mesmo autor, embora a população

total pouco varie em relação aos valores de 2000, em 2015 haverá um

acréscimo de D por cento no número de pessoas com idade superior a 65

anos e de 50 por cento nos idosos com mais de 80 anos, devido à forte

associação entre o risco de cancro e a idade, este fenómeno levará a um

enorme aumento no número de casos da doença.

O mesmo estudo (fi§ura n" 9) refere que morrem por ano na Europa

1,,2 milhões de pessoas com cancro, surgindo dois milhões de novos casos no

mesmo período. No ano de 2000 existiram 1 milhão e 122 mil mortos na

União Europeia (25 países) prevendo-se que em 2015 este valor suba para L

milhão e 405 mil. Este aumento está relacionado com o aumento da

esperança de vida nos países industrializados, sendo que a maioria dos

cancros a-fecta pessoas com idades superiores a 65 anos.

Durante a última década o tratamento do cancÍo melhorou de uma

forma espectacular, não só aumentando a sobrevivência, mas também

contribuindo de forma muito signiÍicativapaÍa a qualidade de vida destes

doentes. Nos anos 30 apenas um em cada quatro doentes com cancro estava

vivo cinco anos após o diagnóstico, enquanto hoje quatro em cada dez

doentes sobrevive por mais de cinco anos.
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Figwa no 9 - Estimativa da mortalidade por cancro na Europa e União

Europeia em 2004

Fonte: Boyle, P. et al. Ann Oncol2005162481488;

Em Portugal as principais causas de morte registadas ern2002, último

ano para o qual existe informação disponível, são as doenças do aparelho

circulatório, os fumores malignos e os acidentes de transporte. As doenças do

aparelho circulatório continuarn a ser a primeira causa de morte em Portugal.

Os problemas de hipertensão, níveis elevados de colesterol, os hábitos

alimentares e os estilos de vida incluindo a sedentarização, explicam a

importância que estas causas de morte assumem quando comparadas com os

países da União europeia. As doenças cerebro-vasculares são as responsáveis

pelo maior número de óbitos em Porfugal. Esta causa de morte é

maioritariamente feminina (Carrilho, 2002). Ern 2002, a importância relativa
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da morte devida à referida causa continuou a progredir e assume particular

relevância entre os homens a partir dos 50 anos de idade sendo praticamente

o dobro da ocorrida nas mulheres. A sifuação inverte-se a partir dos 75 anos

de idade, quando a sobremortalidade feminina se torna fortemente gravosa,

reflexo da maior longevidade da mulher. Pode dizer-se que as doenças

cérebro vasculares, à semelhança das doenças isquémicas, estão

particularmente associadas ao envelhecimento.

Quadro no 5 - Principais causas de morte em Portugal2}l2
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Fonte. INE Estatísticas da saúde 2002

Dentre os tumoÍes malignos o da traqueia, brônquios e pulmões ocupa

o primeiro lugar como causa de morte, nos homefls (18,6%) e nas mulheres é

o tumor maligno da mama que ocupa o primeiro lugar corr.(17,1%) seguidos

do tumor maligno do cólon, recto e ânus corr. (1.4,9%) para os homens e

(13,4%) para as mulheres. O tumor do esófago adquire um peso muito maior

entre os homens (3,4%) do que nas mulheres (1,0%) (figura n'10).

MARIA ANIOS BENTO 78



O IMPACTO DO TRATAMENTO POR OUIMIOTERAPIA NA FAMÍLIA DO DOENTE COM CANCRO

Figura no 10 - Tumores malignos por sexo % Portugal,20l2
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Fonte: INE Estatísticas da saúde,2001

Os tumores tiveram um papel importante na mortalidade geral,

marcadamente de tendência crescente, sem retorno: se em L930 apenas

representavam 2.67%, em 1980 o seu peso ascendeu a 15,06%, e em 1996 a

variação foi de + 27%. Em 2001 a mortalidade por tumores decresce. A

mortalidade oncológica não é geograÍicamente uniforme, como podemos

verificar no quadro no 6. Portugal apresenta, ern 1996, taxas baixas no

nordeste e altas em Viana do Castelo, Porto, Lisboa e Setúbal, Évora e Faro.

Verificamos que no ano de 2001 só nos distritos de Viana do Castelo e Vila

Real a mortalidade por tumores malignos aumentou. Em todos os outros

distritos do país verifica-se uma diminuição na mortalidade.
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Quadro n" 6 - Evolução na mortalidade por Tumores em Portugal

Fonte: Elaborado a partir de dados de Morais (2002) e DGS 2001

Em Portugal diagnosticam-se, anualmente, entre 40 a 45 mil novos

casos de cancro, com um ligeiro predomínio nos doentes do sexo masculino

(1,2; 1,0). Esta incidência (mais de 400 novos casos por 100 000 habitantes por

ano) é semelhante à observada nos restantes países da União Europeia e tem

vindo a aumentar, moderadamente, nas últimas décadas como consequência

do progressivo aumento da esperança de vida.

Como o cancro resulta da complexa interacção entre agressões

ambientais (tabaco, inÍecções, dietas desadequadas, ...) e susceptibilidade

genética, compreende-se que seja mais frequente à medida que a população

vai envelhecendo.

Tumores (Yo)

1930 1940 1950 1960 197A 1980 1990 1996 2001

Aveiro 13.47 18.25 1.4,89

Beia 5.95 17.18 1.6,71.

Braga 12.91 17.96 1.4,50

Braganca 17.54 1.6,24

Castelo Branco 1,6.48 1.4,71

Coimbra 15.52 '].,4,15

Évora 9.86 18.31 1.4,56

Faro 18.71" 1.6,07

Guarda 17.26 15,52
Leiria 13.30 17.94 1.4,30

Lisboa 4.21, 6.12 10.79 15.65 1.6.31 19.04 6.22 22.12 17,67
Portalegre 16.94 15,59
Porto 2.86 7.68 19.90 15,91

Santarém 13.44 18.19 15,60
Setubal 2.69 3.33 6.33 12.37 18.66 21,.05 17,23
Viana do castelo 18.48 18,63
Vila Real 15.83 17,96
Viseu 17.30 '1,4,17

Continente 2.67 2.90 4.89 9.L4 11,.72 1s.06 5.87 19.11. 1.6,04
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Quadro no 7 - Taxas de mortalidade (100000 Hab) por tumores malignos

segundo as Regiões de Saúde em Portugal -2007

25,3

74,3

25,3

24A

'1,4,6

19,8

?2,0

22,5

7't.,3

159,9

20,7

7L,8

27A

11,4

1.45,2

15,9

18,8

27 
'6

?3,7

18,6

26,2

27,3

26,2

14,3

172,5

2:7,9

24,1

17,8

26,9

26,0

24,4

74,4

760,7

17§

15,1

24,9

21,0

17,4

25,0

24,2

21,,6

10,9

156,3

Fonte: Risco de morer em Portugal - Direcção Geral de saúde 2003

Os cancros mais frequentes nos homens porfugueses são, para além

do cancro da pele, os do cólon e recto, prostata, pulmão e estômago. Na

mulher, os cancros mais frequentes, excluindo de novo a pele, são os da

mama, cólon e recto, estômago e útero. Ao contrário do que sucede na

maioria dos países da UE - em que a mortalidade por cancro, apesar do

aumento da sua incidência tem vindo a diminuir desde o início da década de

noventa - a mortalidade por cancro conünua a aumentar mais de seis por

cento ao ano em Porfugal, o que nos torna o país da EU em pior situação

neste aspecto.

Em 200L veriÍicou-se em Portugal uma taxa de mortalidade global de

1025,7 por 100.000 habitantes, sendo de 395,6 por 100.000 a mortalidade

devida a patologia cardiovascular: (88,1 por 100.000 os óbitos por doença
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isquémica do coração (em parte) e 199,6 por 100.000 por acidente vascular

cerebral. Depois da patologia cardiovascular aparece o czrncro como segunda

causa de morte (213,2por 1,00.000 habitantes (Direcção Geral da Saúde,2003).
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5. O TRATAMENTO DO CANCRO

No papiro de Elbers (1500 a.C.) registra-se o uso de unguento arsenal

no tratamento. ]á no século V a.C., o tratamento predominante consistia de

incisão e cauterização. Heródoto relata que Demócedes (520 a.C.) curou

Atossa, esposa de Dario Huystaspis, de um cancro de mama. Hipócrates

extirpou com sucesso um cancro do pescoço. Leônidas de Alexandria (180

d.C.) foi o primeiro a romper com as teorias hipocráticas, ampliando o

tratamento do cancro da mama, seccionando através dos tecidos sadios e

cauterizando, como preconiza a moderna cirurgia. Celsus (30 a.C. a 38 d.C.)

distinguia diversos tipos de cancro.

Cato empregou tratamento com carvão vegetal e Plínio menciona

vários remédios rudimentares.

Galeno (131,-203), criador da fisiologa e da patologia experimental,

consolidou a teoria humoral, segundo a qual a deÍiciência ou o excesso de

sangue, muco ou bílis constituíam a base de toda a doença (Ewing J 1948).

Na Arâbia, Avicena (625-690) introduziu o uso do arsénico no

tratamento de tumores. Em 1900, com a descoberta das radiações ionizantes

por Marie Curie abriu-se um novo campo na terapêutica da doença, gerador

de esperanças na possibilidade do seu controle.

A partir daT guerra mundial, com a descoberta da quimioterapia, (do

grego khymiorç diminutivo de khymós:suco + therapeia=tratamento), do

seu desenvolvimento e maior conhecimento da biologia celular, grandes têm

sido os avanços no processo terapêutico. O desenvolvimento das técnicas de

biologia molecular, na década de oitenta do século passado, veio permitir o

trilhar de novos caminhos no estudo da doença ao tornar possível o estudo

de alterações ao nível do código genético das células.

Apesar dos importantes av€rnços na ârea da oncologia,

particularmente no que se refere às possibilidades terapêuticas, o diagnóstico
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de cancro comummente abala a integridade psicológica dos doentes,

tornando-os Íragjlizados e vulneráveis. Na maior parte das vezes,

catacteriza-se como um momento gerador de angústia e, em getal, associado

ao estigma de uma época em que não havia tratamento disponível e a

possibilidade da morte era enorme. Neste contexto, foram importantes as

contribuições de diversos métodos de diagnóstico para se conhecer a

extensão da doença, permitindo o estadiamento completo e o

estabelecimento de um plano de tratamento adequado a cada pessoa.

De acordo com o tipo de cÉrncro (sabendo-se que existem mais de 200

tumores) e o seu estadio, existem diversos tratamentos que possuem um

efeito satisfatório, destinado à cura do cancro, tais como a Cirurgia

oncológica, Hormonoterapia, Imunoterapia, Quimioterapia e Radioterapia.

A cirurgia é o mais antigo e mais definitivo tratamento, quando o

fumor é localizado, em circunstâncias anatómicas favoráveis. Para ulgo*

tipos de cancro apenas a cirurgia não é suÍiciente, devido à disseminação de

células cancerosas local ou diÍusamente.

A radioterapia é o tratamento mais utilizado para tumores localizados

que não podem ser ressecados totalmente, ou paÍa tumores que cosfumarn

recidivar localmente após a cirurgia. Tem sérios eÍeitos colaterais,

principalmente por lesão de tecidos normais adjacentes ao tumor.

Um outro tipo de tratamento, a Terapia Biológica consiste na

utilização de modificadores da resposta biológica do corpo frente ao cancro,

"ajudando-o" a combater a doença (linÍoquinas, anticorpos monoclonais).

Usa-se também drogas que melhorarn a diÍerenciação das células tumorais,

tornando-as de mais fácil controlo. Este tipo de fuatamento, em estudo, é o

mais promissor ptúa o fufuro.

Com o advento da quimioterapia, primeiro tratamento sistémico para

o tratamento do cancÍo, mudou-se radicalmente o prognóstico de vários

tumores. É por meio da combinação de cirurgia, radioterapia e

quimioterapia, a depender do caso e do estádio em que se encontra a doença,

que resultados positivos são atingidos. A quimioterapia consiste no emprego
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de substâncias químicas, isoladas ou em combinação, com o objectivo de

matar as neoplasias malignas (Bonassa, 1998).

Os mecanismos de acção das drogas são diÍerentes, mas acabam

sempre na lesão de DNA celular. A toxicidade contra células normais é a

causa dos efeitos colaterais (náuseas, vómitos, mielossupressão). Pode ser

usada como tratamento principal (leucemias, linfomas, cancro de tesículo),

mas norÍnalmente é adjuvante, após tratamento cirúrgico ou radioterápico.

O tratamento com citostáticos tem como finalidades: conseguir a

regressão do fumor ou de metástases; fornecer ao doente a cura, ou o

controle da doença e melhorar a qualidade de vida. Actualmente, as

investigações continuarn, no sentido de descobrir drogas menos tóxicas e

mais activas, com um melhor resultado terapêutico. A maioria dos agentes

antineoplásicos não possui especiÍicidade, ou seja, não destrói selectiva e

exclusivamente, as células tumorais. São, por isso, tóxicos para os tecidos

sãos.

O tratamento quimioterápico tem progredido sobremaneira nos

últimos anos. Alguns tipos de cancro incuráveis no passado recente, jâ são

passÍveis de cura através da quimioterapia. Em outros casos, a quimioterapia

constifui um tratamento paliaüvo altamente ehcaz, isto é, prolonga a vida e

melhora a qualidade de vida do paciente. Este tratamento tem sido cadavez

melhor tolerado, como consequência de um maior conhecimento da

farmacologia dessas drogas e do desenvolvimento recente de novos

medicamentos capazes de controlar os seus efeitos colaterais.

Embora já existam drogas especÍficas com mecanismos de acção

diÍerentes, rtáo lesando tanto as células normais e, portanto, não causando

tantos efeitos adversos, essas drogas ainda são de difícil acesso e nem são

indicadas para qualquer estadiamento. Assim sendo, os efeitos colaterais são

praticamente inevitáveis e os prejuTzos para a qualidade de vida podem ser

observados nos relatos de doentes e respectivas famílias. Com a

possibilidade por vezes de cura do cancro, os doentes são sujeitos a doses

maciças de drogas citostáticas que provocarn uma variedade de efeitos
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colaterais, desde os mais leves até aqueles que trazem risco de vida

requerendo, portanto, uma anáIise entre risco e beneÍício (Soffiatti, 2000).

Relativamente à sua classiÍicação, as drogas quimioterápicas podem ser

agrupadas conforme a sua especiÍicidade no ciclo celulaÍ, otl de acordo com

a função e estrutura química (Bonassa, 1998; Cababresi & Chabner1996\.

A diversidade do tratamento pode ser classiÍicada como: adjuvante,

neoadiuvante, previa, citorredutora e curativa. Essas denominações são

relacionadas ao tempo em que o tratamento será realizado e ao seu objectivo

(Bonassa, 1998; Cababresi & Chabner 1996).

Quanto à toxicidade que os quimioterápicas apresentam, o que

podemos enconkar na literatura são as genéricas ou inespecífica e as

especíÍicas. A toxicidade inespecíÍica pode ser dividida em imediata (com

inicio em horas), precoce (com inicio em dias ou semanas), retardada

(semanas a meses) e tardia (meses a anos) (Bonassa, 1998;). Como principais

efeitos colaterais da quimioterapia encontramos a toxicidade hematológica,

gaskointestinal, cardiotoxicidade, toxicidade pulmonar, vesical e renal,

disfunção reprodutiva, alterações metabólicas, toxicidade dermatológica,

reacções alérgicas e anaÍilaxia (Bonass a, 1998).

Existe consenso de que as náuseas e os vómitos provocados por estes

medicamentos tendem a ser as principais preocupações para os doentes e

famÍlias que os acompanham. Essas preocupações podem ser minimizadas

pela inÍormação sobre as medicações disponíveis paÍa o controle desses

sintomas. A alopecia está associada a alteração da imagem corporal e

diminuição da auto-estima. Essa condição causa grande impacto emocional

pois, representa um sinal qtrc Íaz todos lembrarem-se peÍmanentemente do

diagnóstico da doença. A alopecia também é uma estampa para que os

outros o reconheçam como portador de cancro, impedindo que o diagnósüco

se mantenha em privado. A fadiga é outro efeito colateral da quimioterapia

que contribui para o sofrimento psicológico (Johnsory Gorman & Bustu 1998).

A ocorrência e a intensidade de efeitos colaterais dependem

fundamentalmente, dos tipos de medicamentos utilizados e da resposta do
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organismo do doente. Isto signiÍica que ulgo* efeitos colaterais

desagradáveis podem ocorrer numa pessoa, enquanto outra nada sente ou os

têm de forma mais branda.

Esta Íorma de terapia levanta um número de questões para o doente

acerca da sua efrcâcia, os seus efeitos secundários e a sua interferência com a

vida normal. Adicionalmente há a ameaça que os efeitos secundários podem

não ser apenas desconÍortáveis e desencorajantes, mas até ameaçantes PaÍa a

vida. A família frequentemente sente uma grande revolta quando as

complicações dos eÍeitos secundários causam a morte do seu ente querido,

em vez da doença por si só. Daí gue, adaptar-se às mudanças de

personalidade e humor, aparência Íísica e funcionamento que ocorre com a

quimioterapia, é uma taref a árdua para o doente e família. A inconsistência

de alguns sintomas e a variada lista do regime de tratamento podem Íazer

com que a vida do doente se pareça com um passeio na montanha russa.

Confudo, mesmo quando o doente se está a sentir bem e os efeitos

secundários são mínimos o facto de saber que outro dia de tratamento está

eminente, causa, por vezes, uma reacção emocional. Isso pode fazer com que

a Íamilia, que acompanha o doente durante o Plocesso de tratamento, se

sinta por vezes conÍrontada e até ressentida com o facto de ter um doente

que necessita de cuidados especiais, principalmente após os katamentos de

quimioterapia.

Em relação aos efeitos colaterais da quimioterapia, os doentes

desconhecem muitas vezes a finalidade do procedimento, das drogas

utilizadas, dos seus efeitos, da sua operacionalização em ciclos terapêuticos.

Eles consideram que o medo dos efeitos secundários e as alterações no

humor são causas de irritabilidade, dificuldade de concenkação, insónia

f.adiga, e a luta pela sobrevivência, sendo estas as questões que mais

incomodam os doentes com cancro (Holland e Lewis, 2001). Os autores

mencionam que uma das estratégias mais importantes pzra os doentes é a de

ter controle da desesperança, do medo, da tristeza de ter cancro e da

possibilidade da sua recolrência, da incerteza da cura; e que as pessoas
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vaÍiam enorÍnemente em como verbalizam as suas emoções face à doença, ás

terapias e ao medo da recidiva da mesma. Pela complexidade do diagnóstico,

e da quimioterapia, estes processos são acompanhados por vârias

representações simbólicas no mundo social, independentemente da cultura.

Na instituição hospitalar onde trabalhámos, a quimioterapia era

relatada como a pior fase da doença. Além dos efeitos colaterais inerentes

existem outros comprometimentos, como: dificuldade para realização de

actividades diárias e de auto cuidado, a alopecia, as alterações na coloração

da pele, a diminuição ou perda de libido, o escurecimento das unhas entre

outros.

Os doentes referem-se a estes efeitos colaterais como a principal causa

da perda ou diminuição da qualidade de vida e da motivação pzúa o

seguimento do katamento e para o auto cuidado.

Segundo Johnson, Gorman & Bush (1998), a quimioterapia força o

doente e a família a seguirem os esquemas das sessões e isto Íaz com que a

família reformule as suas actividades. Assim este tratamento também altera a

estrutura familiar ao nÍvel social e psicológico. Os mesmos autores

descrevem que pila os doentes com cancÍo e as suas famílias, a

quimioterapia ê vista como sendo muito mais assustadora que o tratamento

cirúrgico.

Começar o tratamento pode rnaximizar o senso de vulnerabilidade,

parra aquele que jâ estâ com muita diÍiculdade em enÍrentar o diagnóstico da

doença. Por outro lado, há pessoas que consideram a quimioterapia como

um tratamento que pode dar força e esperança paÍa a cura. Assim o mesmo

tratamento pode gerar diÍerentes expectativas.

Decorrente do tratamentor poÍém, a pessoa pode deparar-se com

sentimentos de impotência e dependência, além das alterações da sua

imagem corporal. As limitações físicas acarretam a necessidade de ajuda

quase constante de familiares e amigos. Com frequência, os efeitos colaterais

dos tratamentos prejudicam ou impedem o doente de desempenhar o seu

papel no âmbito familiar e profissional. Além disso, a incerteza associada à
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eficácia do tratamento proposto está presente o tempo todo. A notÍcia do

final do tratamento evoca no doente e famÍlia sentimentos de ambiguidade.

A felicidade e o alívio vêm junto com o medo e insegurança. É neste

momento que o doente se depara com o regresso às suas actividades

familiares, sociais e profissionais anteriores. A possibilidade de Í.azer planos

e ter expectativas de futuro ressurge. Paralelamente surgem senümentos de

vulnerabilidade (os menores sintomas físicos podem ser interpretados como

sinais de retorno ou progressão da doença), abandono (imaginariamente, não

necessitar mais de medicação passa a ter o significado de estar desprotegido).
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CONCLUSÃO

O cancro, apesar do aumento das medidas preventivas, o despiste

precoce e o desenvolvimento de novas atitudes terapêuticas, transformou-se,

de "doença rapidamente fatal", numa das doenças crónicas que passararn a

caracterizar os nossos dias.

A experiência de cancro é um acontecimento de vida que requer uma

adaptação quer do próprio doente quer da própria família. O doente tem de

adquirir novas competências que the permitam adaptar-se à sua situação de

doença, o que por vezes implica ajustamentos psicossociais significativos:

mudanças de comportamento, aumento dos cuidados de higiene pessoal e

dieta alimentar diâria, adaptação e ajuste aos sintomas secundários dos

tratamentos e alterações Íísicas, impacto emocional da doença e por vezes,

interrupção na actividade profissional, acréscimos e dificuldades

económicas, diÍiculdades ao nÍvel das relações interpessoais, medo da morte

e sentimentos de culpa que possam surgir.

Segundo Holland e Lewis (2001), cada pessoa tem características

únicas para lidar com a doença e katamento, ou seja, uma personalidade

específica, um modo específico de enfrentar a doença, uma série de crenças e

valores e uma determinada Íorma de ver o mundo. Após anos de

convivência e de pesquisa com doentes com cancro e as suas famílias, os

autores anteriormente referidos concluem que embora existam aspectos

universais sobre a experiência do cancro, as pessoas são distintas nas

dimensões psicológicas e do DNA. Dada essa diversidade, questiona-se a

visão leiga quando alguém diz "eu sei porque tenho cancro". A partir desta

aÍirmação, as pessoas expõem uma série de mitos e crenças que as assustam.
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INTRODUÇÃO

Ao receber o diagnóstico de doença oncológica, a pessoa tem que

enfrentar uma vida cheia de incertezas e sifuações totalmente novas e

dolorosas, nomeadamente meios de intervenção médicos agressivos,

condicionamentos alimentares, internamentos frequentes que exigem um

afastamento da família e contacto com pessoas estranhas, bem como a dor

Íísica e o sofrimento psicológico.

Habifualmente, os tratamentos têm inúmeros efeitos colaterais que

debilitam o estado físico e consequentemente, o psicológico, como sendo, a

queda do cabelo, náuseas e vómitos, problemas gastrointestinais e orais,

existindo a possibilidade de sequelas neuropsicológicas que condicionarão o

futuro do doente.

Vários autores postulam que o impacto e ajustamento à doença e

tratamento são determinados não só pelas próprias caracterísücas da doença,

mas também pela família em que o impacto é tão grande ou maior do que no

próprio indivíduo doente (Palterson & Garwick, citado in Baider, Cooper &

De-Nour (2000). Desde a fase do choque inicial com o diagnóstico até à fase

terminal ou recuperação, passando pelos tratamentos, remissões e recaídas, a

famíIia vivencia uma série de sentimentos negativos e expectativas ao longo

do tempo, que se ttaduzern, fundamentalmente, muna sensação de

comprometimento do futuro (Gonçalves & Pires,2001).

É essencial que se possa Íatar da doença do familiar e de todos os

sentimentos que ela e o tratamento acarretam. No momento do tratamento

quimioterápico o doente é olhado, medido, ferido e manipulado, o que em

geral, causa grande angústia. Fica dependente dos outros, pois em geral

apresenta algumas limitações físicas inerentes ao tratamento, não podendo

desempenhar o seu papel familiar e profissional habitual. Além disso, a

incerteza em relação à eficácia do tratamento está presente o tempo todo. Em
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muitos dos casos este conjunto de contingências gera sentimentos de

depressão e ansiedade. Caracteriza-se como uma fase de incessantes

mudanças, incertezas, inseguranças e principalmente de se deparar com o

medo da morte. Falar sobre a morte não aumenta a ansiedade, mas sim

diminui o isolamento e o medo, tornando a doença e o seu tratamento menos

aterrorizante.

Entendendo que a unidade de cuidados a ser cuidada deverá ser não

só o doente mas igualmente a família onde este se encontra inserido,

procuraremos neste capífulo conhecer o impacto que o tratamento por

quimioterapia tem na família dos doentes com cancro que são

acompanhados no HESE no distrito de Évora.
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1.. PERCURSO METODOLÓGICO

Considerando as características do estudo que se pretendeu realizar,

julga-se ser a abordagem qualitativa, a opção metodológica mais apropriada.

Segundo Polit e Hungler (1995:270) este tipo de pesquisa costuma ser

descrita como holísüca (preocupada com os inütsíduos e o seu ambiente, em todas as

complexidades) e naturalista (sem qualquer limitação ou controle irnpostos ao

inaestigador), Este tpo fu pesquisa baseia-se na premissa de que os conhecimentos

sobre os indiaíduos só são possíaeis com a descrição da experiênciahumana, tal como

é ofuida e tal como é fufinida pelos seus proprios autores. Assim os sujeitos

expressam as suas opiniões sem constrangimento de acordo com as suas

perspectivas pessoais, cÍenças e valores.

Tendo como cenário toda a problemática anteriormente apresentada,

tentaremos com o nosso estudo conÍirmar que:

)O impacto do tratamento por quimioterapia e as expectativas do

familiar face à doença, são mediados pela inÍormação dos profissionais e

pelas experiências anteriores.

O presente estudo tem um carácter descritivo e exploratório.

Descritivo na medida "em que nos permite descreoer os fenómenos, oisando as

caracterísücas de um grupo, o nfuel de atendimento de umfr comunidade,leoantar as

opiniões, atitudes e crenças dc uma população ou, permite mesmo descobrir a

existência de associação entre oariáueis, possibilitanda obter informação mais

completa e mais precisa acerca do fenómeno em estudo" (Gil 1999); exploratório

porque " os estudos exploratórios permitem ao iruestigador aumentar a sua

experiência em torno de determinndo problema" (Triviflos 1990: 109).

Os resultados obtidos não serão, obviamente, extrapolados Ptra

oukas populações que não a estudada, nem existe a pretensão de

representatividade estatística.
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Considera-se que " as pesquisas descritbas são, juntamente com as

exploratórias, as que habitualmcnte realizam os pesquisadores preocupados com a

actuação práüca" (Gi 1999: 46). Os estudos descritivos e exploratórios,

permitem uma maior familiaridade com o problema, para além de narrarem

uma sifuação, compreendem as atitudes, crenças e valores dos sujeitos

É nessa base, porque pretendemos conhecer as vivências, expectativas,

o sentir, dos familiares dos doentes com cancro em tratamento de

quimioterapia que optámos por um estudo exploratório e descritivo de

abordagem qualitativa.

O modo de investigação escolhido, privilegiando este a metodologia

qualitativa, ê o esfudo de caso. Foi seleccionado pelo facto de ser menos

limitado, portanto, mais aberto, menos manipulável, mais real, implicando a

participação do investigador e uma análise em profundidade do tiPo

introspectivo. O método do estudo de caso "... Não é uma técnica específica. É

um meio de organizar dados sociais preseraando o carácter unitário do objecto social

estudado" (Goode & Hatt, 1969:422).

De outra forma, Tull (1976:323) afirma que "um estudo de caso refere-

se a uma análise intensiva de uma situação particular". Segundo Yin

(1989:23) "o estudo dt caso é uma inquirição empírica que irusestiga um fenómeno

contemporâneo dentro de um contexto da aida real, quando a fronteira entre o

fenómeno e o contexto nãa é claramente eoidente e onde múltiplas fontes de eaidência

são utilizadas".

O termo esfudo de caso "uem de uma tradição de pesquisa méüca e

psicológica, que refere a uma análise detalhada em um caso indioidual que erplica a

dinâmica e a patologia de uma doença dada; o método supõe que se pode adquirir

conhecimento do fenómeno adequadamente a parür da exploração intensa de um

único caso. Adaptado da tradiçao médica, o estudo de caso tornou-se uma das

pincipais modalidades de análise das Gências Sociais" (Becker, 1994:117).

De modo específico, este método é adequado para responder às

questões "como" e "porque" que são questões explicativas e tratam de
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relações operacionais que ocorrem ao longo do tempo mais do que

frequências ou incidências.

Ainda de acordo com Yin (1989), " a preferêncin pelo uso do estudo de caso

dme ser dada quando do estudo de eoentos contemporâneos, em situações onde os

comportamentos releaantes não podem ser manipulados, mas onde é possfuel

fazerem-se obseroações directas e entrmistas sistemáücas" . Este método (e outros

métodos qualitativos) é útil, segundo Bonoma (1985:207), "... Quando um

fenómeno é amplo e complexo, onde o corpo de conhecimentos existente é insuficiente

para permitir a proposiçao fu questões causais e quando um fenómeno não pode ser

estudado fora do contexto no qual ele naturalmente ocorre".

De forma sintéüca, Yin (1989) apresenta quatro aplicações para o método do

esfudo de caso:

1,. Para explicar ligações causais nas intervenções na vida

real que são muito complexas

2. Para descrever o contexto da vida real no qual a

intervenção ocorreu;

3. Para f.azer uma avaliação, ainda que de forma descritiva,

da intervenção realizada; e

4. Para exploraÍ aquelas situações onde as intervenções

avaliadas não possuam resultados claros e específicos.

Com esta metodologia não se pretende uma avaliação quantitativa,

mas sim traduztr a "intensidade" e os registos que se analisaram pois

segundo (Yin, 1989) é o facto dela forneceÍ pequena base para generalizações

cientÍficas uma vez que, por estudar um ou alguns casos não se constitui em

amostra da população e, por isto, torna-se sem signiÍicado qualquer tentativa

de generalização paÍa populações.
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2- O CAMPO DE ANÁLrSE E A POPULAçÃO EM ESTUDO

Conforme dados obtidos da Sub-Região de Saúde de Évora o HESE é

um hospital público geral, inserido na rede do Sistema Nacional de Saúde. A

sua actividade é direccionada à prestação de cuidados de saúde

diferenciados.

Fundado presumivelmente ern 1945, o HESE é um hospital disftital

que pretende responder às necessidades de catorze concelhos do distrito,

num total de cerca de cento e setenta e cinco mil habitantes. Este distrito é

caracterizado por uma população envelhecida e por elevados índices de

desemprego (região sócio - económica pobre), que estão na origem das

elevadas perdas demogr#icas que se têm veriÍicado ao longo dos anos. O

Serviço de Oncologia Médica do HESE foi criado em catorze de MarÇo de

2002, existindo anteriormente desde 1983, como Unidade de Oncologia

Médica, integrada no serviço de Medicina Interna.

O Hospital de Dia de Quimioterapia é uma unidade de semi-

internamento, que funciona desde vinte e três de Março de1998, diariamente

(segunda a sexta-feira das 08:00h às 18:00h) e possui instalações modernas e

funcionais, adaptadas ao tratamento de doentes oncológicos e de outros,

internados nos diferentes serviços do hospital. O espaço fÍsico das consultas

de oncologia encontra-se também no Hospital de Di+ iunto à unidade de

quimioterapia.

A especialidade de Oncologia Médica, no ano de 2005 (de Janeiro a

Dezembro) realizou um total de 4315 consultas num universo de L869

doentes com cancro. Do total de doentes,765 Íoram de primeiravez o que

significa que durante o ano de 2005 foram diagnosticados na área de

abrangência do Hospital aproximadamente esse no de casos de cancro.

Destaca-se como patologia mais frequente no Serviço de Oncologia e por
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ordem de incidência: a neoplasia da maÍna, neoplasia colón-rectal, neoplasia

do pulmão e neoplasia gástrica (dados fornecidos pelo serviço de oncologia).

A consulta externa de Oncologia Médica tem como objectivo o

diagnóstico, o tratamento neoplásico, a reabilitação e o seguimento dos

doentes oncológicos, preferencialmente em regime de ambulatório. São

também objectivos desta consulta a avaliação da resposta ao tratamento e os

seus eÍeitos tóxicos, despiste e resolução de complicações decorrentes do

tratamento e f ou doença.

Os doentes chegam à consulta externa quer do interior do HESE, pelo

internamento hospitalar ou por intermédio da consulta externa de outras

especialidades médicas, do exterior hospitalar através dos médicos de

famllia, de outros hospitais ou enviados pelo Programa Nacional de rastreio

da Liga Portuguesa contra o Cancro.

Em 2005 (de Janeiro a Outubro) a unidade de quimioterapia prestou

um total de 3268 tratamentos com citostáticos em 383 doentes dos quais 2L1

foram de primeira yez. Nos doentes que iniciaram tratamento 108 foram do

sexo masculino e 103 do sexo feminino.

A população em estudo

Todo o estudo de investigação contempla uma poPulação ou universo.

Entende-se por população " o conjunto de elementos que têm, em comum,

determinada característica" ({ieta e Hoffman 1990:29). A população escolhida

foi consüfuÍda unicamente pela pessoa que acompanha sempre o doente ao

serviço anteriormente identificado e que o doente considera cuidador

principal.

Considerando-se como cuidador principal ( ) a pessoa, familiar,

cônjuge ou amigo que proporcionn a maior parte do apoio üário a quem padece de

doença, oiaendo com ou separadamente da dita pessoa (De La Rica e Hernando,

1994:36). Cuidador é um termo inespecífico e refere-se a várias pessoas e

actividades associadas. Desde indivíduos que ajudam um parente ou outros
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familiares em qualquer ârea, àqueles que providenciam assistência intensiva

a tempo inteiro.

Dentro do grupo familiar, deve-se encontrar o cuidador principal que

é quem normalmente realiza a maior parte dos cuidados, e que está a maior

parte do tempo com o doente e que é o nosso principal contacto para

conhecer as mudanças no estado do paciente.

Quer o doente quer os cuidadores têm necessidade de suporte

emocional, pois " ...ser um cuidador é uma das tarefas mais exigentes que alguém

pode assumir" (Forman e Sheehan2003:229).Para Suitor e Pillemer (1990), o

"cuidador Í.atnt7iar" é um estafuto social, isto é, ocupa uma posição na

sociedade com obrigações, atitudes, comportamento específico,

responsabilidades e com recompeÍrsas antecipad as.

Deste modo paÍa a definição da amostra atendeu-se aos seguintes critérios:

o Que o acompanhante seja familiar do doente em tratamento

r Que o familiar tenha conhecimento do diagnóstico

o Que o doente esteja em tratamento há pelo menos seis meses

o Que o familiar tenha idade superior a L8 anos;

o Que o familiar apresente condições físicas e psicológicas PaÍa

responder a uma entrevista.

Procurou-se que o entrevistado fosse um membro da Íam7lia, e

reconhecido pelo doente como cuidador principal, na medida em que

tornaria mais fácil a identiÍicação dessa mesma experiência. É importante o

conhecimento do diagnóstico por parte do familiar pois só desse modo

poderá entender o objectivo do tratamento. Para conhecermos o impacto que

o tratamento provoca na família do doente, é necessário o contacto com essa

experiência durante um período mínimo que foi considerado por nós de

cerca de seis meses. A escolha dos sujeitos decorreu de forma intencional. Ao

pretender-se desenvolver um esfudo qualitativo, interessa essencialmente

seleccionar casos ricos em inÍormação, ou seja " ...os suieitos tidos como
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cfrracterísücos da populaçao em questão, ou particularmente conhecedores das

questões que estão sendo estudadas (Polit e Hungler,1995:1,48).

Na pesquisa qualitativa o tamanho da amostra não se prende com a

questão da representatividade em termos estatÍsticos, mas sim com a sua

adequação aos objectivos do estudo em curso. Neste tipo de abordagem a

pretensão não é extrapolar para o universo, interessa essencialmente a

iqueza da informação fornecida pelos sujeitos do estudo, {ü€ nos permita

compreender a sua realidade, as suas vivências, tendo em conta a sua

subjectividade.

Atendendo a estes pressupostos, houve oportunidade de contactar

com dezasseis casos de familiares que acompanhavam o doente com cancro

em tratamento. Assim o número de famílias a incluir neste estudo foi

definido no decorrer da invesügação, com a safuração de dados, atendendo a

que a mesma se atinge " ...logo que se destaque uma certa coerência na análise e

que as fiooas informações não mais façam do que confirmar as anteriores" (Albarello

1997:104).

No total Íorarn '16 os sujeitos entrevistados, mais propriamente

cuidadores principais, de entre dezasseis famílias de doentes com cancro em

tratamento de quimioterapia, pertencentes ao distrito de Évora. Verificou-se

no entanto, que a partir da décima segunda entrevista não surgiram dados

novos, mas perante a riqueza da informação transmitas por estes familiares,

considerou-se relevante efectuar um número superior Púa garantir a

saturação dos dados.

Os contactos com os familiares para arealização das entrevistas foram

efectuados com a colaboração da Enf. Responsável da Unidade. Após a

apresentação ao familiar (o doente encontrava-se na sala de tratamentos a

realizar o ciclo de quimioterapia), informamos o entrevistado relativamente

aos objectivos do esfudo, a sua finalidade e possível utilidade, e em todos os

casos os familiares manifestaram disponibilidade e interesse pelo diálogo.

Todas as entrevistas ocorrerÉun no espaço físico do serviço: u[ras

vezes nos gabinetes de consulta médica quando livres, outras vezes na
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biblioteca que existe dentro da Unidade. Qualquer dos espaços onde se

rcalizaramas entrevistas, permitiu em todas as situações que o entrevistado

estivesse a sós com o entrevistador, não existindo qualquer interrupção, nem

ruídos exteriores que comPrometessem as mesmas.
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3.INSTRUMENTO DE COTHEITA DE DADOS

A entrevista como todas as técnicas de colheita de dados, tem

vantagens e desvantagens inerentes, mas, aPesar destes riscos, mesmo assim

optou-se por esta técnica, pois uma das suas características é a permissão do

«(...) contacto directo entre o iruestigndor e os seus interlocutores e por uma ftaca

direcüoidade por parte daquele.» (Quivy e Compenhoudt, 1992:193). Além disso,

o entrevistador tem a possibilidade de poder colocar a questão paÍa que se

torne compreensível ao entrevistado. As entrevistas foram dirigidas ao

familiar do doente em tratamento de quimioterapia, ,ra entreoista é uülizada

para recolher dados descritioos na linguagem do proprio sujeito, permiünda ao

próprio irutestigador deserutoloer intuiüoamente uma ideia sobre a maneira como os

sujeitos interpretam aspectos da mundo.r, (Bogdan e Biklen, 1994:134)-

Enquanto técnica de colheita de dados, a entrevista "é bastante

adequada para a obtenção de informações acerca do que as pessoas sabem, crêem,

esperam, sentem ou desejam, pretendtm fazer, fazem ou fizeram, bem como acerca

das suas explicações ou razões a respeito das coisas precedtntes" (Gil 1999: 113).

Esta técnica permite conhecer experiências e definições pessoais e a

verbalízação de sentimentos. Talvez por isso, seja uma das técnicas mais

utilizadas no âmbito das ciências sociais.

De forma gera7, as entrevistas são uma fonte essencial de evidências

paÍa o esfudo de caso (Yfur, fggg), uma vez que os estudos de caso em

pesquisa social lidam geralmente com actividades de pessoas e Srupos.

Optámos deste modo, pela entrevista semi-estruturada com questões

abertas, de modo a permitir uma recolha de dados qualitativos necessários à

construção do modelo, permitindo aprofundar e colher de uma forma mais

espontânea as vivências dos sujeitos do estudo, essencialmente devido à sua

flexibilidade. Permite colher uma maior riqueza de informação, sem que se

perca de vista os objectivos do estudo. Segundo Bogdan e Bilklen "nas
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entrevistas semi-estruturadas fica-se com a certeza de se obter dados

comparáveis entre os vários sujeitos" (Bogdan 1994:135). As questões abertas

consütuem uma vantagem para este tipo de estudo, na medida em que

permitem uma maior relação de cooperação entre entrevistados e

entrevistador, dando flexibilidade às respostas, permitindo a exploração

aprofundada dos aspectos relevantes do tema específico e assim recolher o

máximo de informação possível (Ghiglione & Benjamin, 1992, citado in

Gonçalves & Pires,2001). Como forma de promover este espaço de partilha,

a atitude do entrevistador foi de ouvinte activo e empático.

Este tipo de entrevistas situa-se entre o ponto completamente

estrufurado e o ponto completamente não estruturado do continuum de

formalidade (Bell 199n. De acordo com Grawitz podem-se classificar as

entrevistas segundo um continuum,variando entre um máximo e um mÍnimo

de liberdade concedida ao enkevistado e o grau de profundidade da

inÍormação obtida (Carmo 1998). A relação directa e o diálogo que se

estabelece entre o entrevistado e entrevistador favorecem a comPreensão do

fenómeno. Neste sentido Judith Bell refere que "a forma como determinada

resposta é dada (o tom de voz, a expressão facial, a hesitação, etc.) pode

fornecer irúormações que uma Íesposta escrita nunca revelaria" (BeII1997:

118). Para ter um fio condutor, no sentido de não perder de vista os pontos

que se desejam explorar, foi essencial elaborar um guião de entrevista.

O guião é composto por quatro blocos que pretendem dar resposta

aos objectivos da investigação:

- Bloco I - Destinado à recolha de elementos que permitam a

cxacterização do entrevistado e do familiar doente

- Bloco II - Pretende analisar o conÍronto do familiar com o tratamento

- Bloco III - Destinado a conhecer a vivência da famíIia face ao

tratamento do familiar

- Bloco tV - Destinado a perceber qual a expectativa da família

relativamente ao tratamento
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Antes de proceder à aplicação do instrumento de colheita de dados,

este foi sujeito ao pré-teste, não sendo necessário proceder à reformulação

das questões. Foi permitido aos entrevistados expresszlÍem-se livremente e

responder segundo o que sentiam e pensaviln, tentando sempre orientar a

entrevista para os objectivos definidos.

Para a rcalizaçáo das entrevistas pediu-se autorizaçáo, por escrito, ao

Conselho de Administração do HESE. Posteriormente, o Director de

Enfermagem informou da autorizaçáo do estudo à Enfermeira Responsável

da unidade de cuidados onde o mesmo se iria realizx. A realização das

entrevistas decorreu nos meses de Oufubro, Novembro e Dezembro (até ao

dia29) de 2005.

A duração oscilou entre os 30 e os 80 minutos. Foram realizadas em

contexto hospitalar, a familiares residentes no Distrito de Évora.

A cada familiar entrevistado foi explicado o objectivo do estudo, bem

como, a importância da sua colaboração, assegurando o anonimato e a

conÍidencialidade das inÍormações adquiridas. As entrevistas foram

gravadas, tendo sido pedido, previamente o consentimento para tal.
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& PROCEDIMENTOS PARA A ANÁLISE DOS DADOS

Terminada a recolha de informação, iniciou-se a fase de tratamento,

análise e apresentação. A análise dos dados segundo Bogdan e Bilklen é "o

processo de busca e de organização sistemático de transcrição de entrevistas,

de notas de campo e de outros materiais que foram sendo acumulados, com

o objectivo de aumentar a sua própria compreensão desses mesmos materiais

e de the permitir apresentar aos outros aquilo que encontrou " (Bogdan

1994:205).

Para analisar as informações obtidas a partir das entrevistas, escolheu-

se a análise de conteúdo que parece ser actualmente uma das técnicas mais

utilizadas em investigaçáo, nomeadamente nos estudos qualitativos.

Jorge Vala considera que a análise de conteúdo é uma técnica que

pode incidir sobre material não estruturado (Vulu 1986). O mesmo autor

preconiza que a análise de conteúdo " é t,tma técnica de tratamento de

informação... trata-se de desmontagem de um discurso e da produçao de um noao

discurso atraaés de um processo de localização - atribuição de traços de significação,

resultado de uma relaçãa dinârnica entre as condições de produçao da üscurso a

analisar e as conüções de produção da análise... ela poderá mostrar, por exemplo, a

importância relaüon atribuída pelos sujeitos a temas como a aida familiaf' (Vala

1986:104). Deste modo permite investigar em profundidade a complexidade

da vida familiar dos actores sociais.

Para Laurence Bardin 'é um conjunto de técnicas de análise das

comunicações oisando obter, por procedimentos, sistemáticos e objecüaos de descrição

do conteúda das mensagens, inücadores (quanütatiaos ou não) que permitam a

inferência de conhecimentos relatiaos às condições de produção/recepção @ariáaeis

inferidas) destas mensagens " (Bardin 1997:42).Ptocura conhecer o que está por

detrás daquilo que é dito, ou seja, as realidades que se situam para além das

mensagens. Como qualquer análise de dados, que obrigue a percoÍrer várias
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etapas, a análise de conteúdo oÍerece a possibilidade de tratar, de forma

metódica as inÍormações e testemunhos de certa profundidade, como sejam

as entrevistas semi-estruturadas.

O primeiro passo é a transcrição das entrevistas, que foi feita

pessoalmente, o que permitiu o Íaniliarizar com a informação obtida. A

totalidade do material transcrito das comunicações, ou seja, as entrevistas,

constitui o "corpus" de anâlise. Tal como refere Jorge Yala " se o material a

analisar foi produzido com oista à pesquisa que o analista se propõe realizar, então,

geralmente, o corpus de análise é constituído por toda esse material " (Ya7a 1986:

10e).

Desde que se constitui o "corpus", t;rtge ttatar esse material, ou seja,

codificáJo. A codificaçáo, segundo Laurence Bardin é uma transformação

dos dados brutos, que, sendo agregados em unidades, permitem uma

descrição mais exacta das características pertinentes do conteúdo (Bardin

199n. Então, uma análise de conteúdo pressupõe a definição de unidades de

registo, de contexto e eventualmente de enumeração.

Para Jorge Vala a unidade de registo ê "o segmento determinada do

conteúdo que se caracteriza colocando-o numa dada categoria" (Yala1986:11'4).Por

sua vez Laurence Bardin defende que o critério de recorte na análise de

conteúdo é de ordem semântica, ou seja, considera o tema como unidade de

registo (Bardin 199n. Berelson define o tema como "uma afirmação acerca de

um assunto. Quer dizer, uma frase, ou uma frase composta, habitualmente um

resumo ou uma frase condensada, por influência da qual pofu ser afectado um oasto

conjunto de formulações singulares" (Bardin 1997: 105). As respostas às

entrevistas são na maioria das vezes analisadas tendo por base o tema, "fazer

uma análise temáüca consiste em descobrir os núcleos de senüdo que compõem a

comunicação" (Bardin 1997:105). Ainda segundo este autor, normalmente o

tema ê utiizado como unidade de registo para estudar opiniões, atitudes,

valores, crenças, etc.

Por sua vez a unidade de contexto é na perspectiva de Jorge Yala "o

segmento mais largo de conteúdo que o analista examina quando caracteiza uma
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unidade de registo " NuTu 1986: 11.4). A opinião de Laurence Bardin tem

subjacente a mesma filosofia referindo que a unidade de contexto permite

codificar a unidade de registo, cuja dimensão deve ser superior à desta,

sendo tal facto de extrema importância para a compreensão da significação

exacta da unidade de registo (Bardin Dgn.

Seguindo ainda o raciocínio do mesmo autor nas abordagens não

quantitaüvas, pode-se recorrer a indicadores não frequenciais susceptíveis de

permitir inferências. Por exemplo: a presença ou a ausência, pode ser um

índice tanto ou mais frutífero que a frequência de aparição.

A análise qualitativa não implica, porém, a inexistência de

quantiÍicação. Para ]orge Vala a unidade de enumeração ê "a unidade em

Íunçãa da qual se procede à quantificação" (Ya7a1986: 115).

Foi criado um código pma a apresentação das expressões

signiÍicativas, conÍoÍme se demonstra:

.... - Pequena pausa para organizaçáo do discurso;

(...) - Pausa prolongada;

(***) - Excerto de discurso sem interesse para análise;

(^^^^) _ Choro;

No final da entrevista foi atribuída um número, de acordo com a

ordem pela qual Íoram realizadas, de forma a criar um código que foi

utilizado durante o tratamento e análise dos dados. Posteriormente,

organizou-se e ordenou-se os dados de forma a serem trabalhados,

permitindo este processo a redução dos dados, método indispensável a uma

análise qualitativa. De seguida elaborou-se uÍra lista de dados com todas as

respostas inerentes a cada questão. Este momento proporcionou o primeiro

contacto com os dados, permitindo ficar com uÍul percepção global e

imediata das respostas.

As categorias constifuem um meio de classiÍic€ú os dados descritivos

recolhidos, paÍa que o material contido num determinado tópico possa ser

Íisicamente separado dos outros dados (Bardin, 1997). Habitualmente uma

categoria é composta por um termo chave que indica o significado central do
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conceito que se pretende apreendeÍ, e de outros indicadores que descrevem o

campo semântico do conceito. Bardin (1997:117) refere que a categorização

" ê t,tma operação de classificação dos elementos constitutivos de um conjunto, por

diferencial e, seguidamente por rearypamento segundo o género (analogia), com

critérios preuiamente definidas" .

Como refere Vala (1986: 111) "a constituiçaa de um sistema de categorias

pode ser feita a priori ou a posteriori ou ainda atraoés da combinação destes dais

processos". Em sua opinião a categorização é uma tarefa presente no nosso

quotidiano, de maneira a simphÍicar, estabrlizar, identificar, ordenar e

atribuir um sentido ao meio ambiente que nos rodeia (Vulu 1986). As

categorias devem ser exaustivas, exclusivas, objectivas e pertinentes (Carmo

1ee8).

Numa categorização à priori, o principal objectivo é a detecção de

presença ou ausência de categorias inicialmente formuladas com base no

quadro teórico, e nos problemas concretos que se pretendem esfudar,

previamente elaborados.

Segundo Hubermann e Miles (1991.:1.43), "o modo tradicional dr

apresentação dos dadas de um estudo de caso, é o texto narraüUo". No entanto,

estes autores aÍirmam que o estudo de caso, sob a Íorma de texto narrativo, é

monótono e diÍícil de manejar. Assim, optou-se por elaborar um quadro de

codiÍicação global, distribuindo as áreas temáticas em categorias e

subcategorias e respectivas unidades de registo. Para a categorizaçáo contei

com a colaboração de outras pessoas, submetendo a grelha de anáIise à

opinião de dois analistas, de forma a veriÍicar as concordâncias e

divergências relativamente aos temas, categorias e subcategorias.
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Com base nos objectivos do estudo e após ter sido discutida, foi criada

a grelha de análise final em que se pode ver a relação entre os temas que

constituem as categorias e as respectivas subcategorias. Observe-se então o

quadro seguinte:

Quadro no 8 - Grelha de análise dos dados resumida

AREA.TEMATICA §UBCATEGORIAS

Confronto do
familiar face ao
tratamento

Expressão de
sentimentos

Tristeza
Angustia
Choque
Esperança/ Desesperança
Desespero
Revolta

Comunicação o Com o doente
o Com aÍamllia
. Com familiares de oukos doentes

Informação a

a
a

Finalidade do tratamento
Efeitos secundários ao tratamento
Mitos e crenças associados

Emergência de uma
nova dinâmica
familiar

Alteração de
estrutura familiar

o Economia doméstica
o (Re) Ligação e intensi-ficação das

Iigáçoes-afectivas da família
. Sübstituição de papéis
. ReorganiLação ão^ espaço físico da

habitacão
Necessidades do
familiar

. Redes de apoio

. Vida social
o Acompanhamento na unidade de

tratamento
o Presença iunto do doente

Expectaüvas face ao
tratamento

Sucesso
terapêutico

o Alivio do sofrimento
o Diminuição de sintomatologia
. Prolongamento do tempo de vida
o Que os tratamentos não se repitam

Incredibilidade no
tratamento

o Agravamento de sintomatologia
. Ultrapassllr o tempo previsto dos

tratamentos

Acreditar no
transcendente

o Fé em Deus

Em si próprioa
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5- ANÁLISE E DISCUSSÃO DOS DADOS

O esquema da apresentação dos resultados coincide com a ordem e

sequência das questões colocadas na entrevista, de acordo com os objectivos

propostos. Para evidenciar os resultados e sobretudo as grandes tendências,

a presentação dos dados será feita em quadros, gráficos e diagramas. A

análise inicia-se pela caracterização dos familiares entrevistados, no que diz

respeito à idade, sexo, posição no aglegado Íamiliar, tempo de experiência

com o katamento e localização da doença. Seguidamente serão apresentadas,

por área temática, as categorias e as subcategorias encontradas, na análise

das entrevistas realizadas aos familiares.

5.1- Caracterização dos entrevistados

Os dados que em seguida se apÍesentam, resultam da análise das

entrevistas realizadas aos familiares de doentes em tratamento Por

quimioterapia.

A forma de apresentação dos resultados corresPonde à ordem e

sequência das questões colocadas na entrevista, de acordo com os objectivos

propostos. Para evidenciar os resultados, a apresentação dos dados será feita

em quadros, gráÍicos e diagramas. Os quadros serão apresentados com as

respectivas frequências relativas à entrevista (FE) e frequência de unidades

de contexto (FI), tal como estão apresentados na grelha final de análise.

Segue-se a apresentação dos dados com a caracterização dos familiares

entrevistados, relativamente à idade, sexo, posição no agregado familiar,

tempo de experiência com a doença, idade do familiar e localização do

cancro. Serão apresentadas posteriormente, por área temática, as categorias e

unidades de registo encontradas, na análise das entrevistas realizadas aos

familiares.
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Quadro no9 - Caracteização sócio-demográfica dos entrevistados

Sexo N
Feminino
Masculino

13

3

Estado Civil
Solteiro
Casado

2

14

Grupo Ettuio

25-29 artos
4044 artos
4549 anos
50-54 anos
55-59 anos
60-64 anos
65-69 anos
70-75 artos

I
1,

2
1,

2

2
5

2

EscolaÍidade

Lo Ciclo do ensino básico incompleto
Lo Ciclo do ensino básico
3o Ciclo do ensino básico
Ensino Secundário
Ensino Superior

2
5

2

6

1

Situação perante o trabalho

Empregado
Desempregado
Reformados
Domésticas

4
3

6

3

Total t6

A composição das famílias entrevistadas, quanto ao número de

elementos que coabitam, varia de 2 a 6 elementos, sendo grande parte das

famÍlias composta por 2elementos (6 famÍlias), seguindo-se as famÍlias com 4

elementos (3 Íamílias) e com 3 elementos (6 famílias), por fim temos uma

família com 6 elementos.
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A idade dos entrevistados variou entre os 25 e os 71. anos,

encontrando-se a média de idades nos 57,8 anos. A maioria dos dezasseis

entrevistados é mulheres. Apenas foram entrevistados três homens.

Relativamente à posição no agÍegado familiar foram entrevistadas oito

cônjuges, destes, seis eram esposas e dois esposos. Quatro dos entrevistados

eram filhas e um era filho. Dos restantes três, uma era neta, a outra nora e a

última irmã da doente.

A idade dos doentes em tratamento de quimioterapia está

compreendida entre os 48 e os 84 anos, sendo a média de idades de 64,5 an

Gráfico no1 - ldade da pessoa em tratamento de quimioterapia
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Tipo de neoplasia Node doentes N." de entrevista

Neoplasia Do Cólon 8 E2; E3 ; E4; E7 ; E8;E10; F13 ;81.6

Neoplasia da Mama J E9;E11.;E15

Linfoma 2 E1.; E5

Neoplasia da Prostata 1 E12

Neoplasia Estomago 1, 81,4

Neoplasia do Pulmão 1 E6

o rMpecro oo rneteprgNro pon ounulotpnepte Ne retdlre oo oosurs cou ceNcRo

Quadro no L0 - Doença que afectou os doentes em tratamento por
quimioterapia

A neoplasia do cólon foi a de maior incidência, seguida pelo cancro da

mama na mulher. Foram dois os familiares entrevistados de pessoas com

linfoma. Com igual incidência, um para cada, surgem as neoplasias da prostata,

estômago e pulmão.

Gráfico no2 - Tempo em que a pessoa está em tratamento de
quimioterapia(meses)
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verificamos pelo grâhco anterior que o tempo de experiência dos

familiares com o doente em tratamento de quimioterapia varia entre os oito e os

vinte e quatro meses.

5.2 - O confronto do familiar face ao tratamento

5.2J1, - Expressão de sentimentos

Na área temática confronto do familiar face ao tratamento, a primeira

categoria analisada Íoi a Expressão dos sentimentos. As unidades de registos

que deram origem a esta categoria encontram-se no quadro seguinte:

Quadro no 1,L - Expressão de sentimentos

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO F (E} r (r)

Expressão de sentimentos

Tristeza 6 8

Ansiedade 6 6

Choque 5 8

Esperança 9 14

Desespero 4 5

Revolta 4 5

EXPRESSÃO PT SENTIMENTOS

Ao reflectir-se sobre o discurso dos entrevistados, observou-se que no

momento da informação de que o familiar vai realizar quimioterapia, as

respostas da família são diversas, podendo surgir profundas alterações

emocionais e afectivas. Como afirma Marques " a perca de controlo em
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explosões emocionais adquire relevo, e é tanto mais provável, quanto menos os

membros da famflia expressem as suas emoções" (Marques 1991.:47).

Ao anúncio que ocoÍÍe, paÍa aqueles que já üveram um longo percrúso

de vida, esta notícia suÍge com muita ansiedade e desespero. No entanto, o

choque que assola a vida de alguns destes familiares, leva-os à revolta do

diagnóstico e a refugiarem-se na espeÍ:rnça, uma companheira fiel ao longo de

todo o peÍqrÍso. A apatia e a depressão marcaÍam também alguns destes

familiares, deixando-os numa profunda tristeza.

Segundo Marques (L991:35) " este acontecimento de oida, que aai implicar a

gestão de um turbilhaa de emoções e mobilizar todos os recursos e capacidades do

indiaíduo paralhe fazer frente" .

Tristeza

De todos os sentimentos suscitados sempÍe que possamos estar perante

uma perda, afristezapáúece ser o mais frequente e mais difundido. Manifesta-se

pelo choro, por meio de expressões de aflição, melancolia, saudade. A tristeza

snÍge como necessidade de adaptação a uma situação que poderá significar o

início da perda significativa que pode ocorreÍ e que foi percebida pela famflia. É

ainda um sentimento que o familiar procura não demonstrar ao doente no

sentido de lhe causaÍ menos sofrimento.

"...não quero que ele (o marido) se aperceba da minha e tristeza acabo também por eaitar
pux.ar este tema de conoersa..." (81)
"..ilma grande tristezapor tanto sofrimento,,.' (82)
" ..rtq*i triste muito triste porque sabia que era alguma coisa muito grane..." (84)
"...Fiquei triste...com a situaçãa.," (E4)

"...a tristeza é muita com toda a situação...os tratamentos são dolorosos

intensos...terríveis,,.." (87)
"...Fiquei triste por causa da doença....mas também por cflusa dos tratamentos..." (E1.0)

",Refrgt mal.joi uma tristeza imensa..." (81.3)

"..,Fiquei triste, muito triste.,era como se a começasse jú a perder...sei que estes

tratamentos são para quem tem daenças más... tumores.,cancro...." (814)
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Ansiedade

A ansiedade parülhada pelos familiares traduz sentimentos e emoções

negaüvos e de mal-estar manifestando o seu pesar frequentemente através da

angústia. Para Chaliffour (1989) a angústia é considerada uma manifestação de

elevada ansiedade. Os familiares podem expressar angústia em relação à

situação, assim como alguma dificuldade em lidar com os aspectos práücos,

com vista ao melhor bem-estar possível do doente no futuro.

" ...Fiquei muito angustiada..." (E1)
" ...a angustia do que estaria para oir cotn os tratamentos..." (E8)
" ...a angústia da notícia foi üficil de digeir..." (81.0)

"....a angúsüa do que o tratamento pofu aindnproaocar mais..." (E1.1)

"...a angusüa do que está mais para oir..."(El2)
"...senti uma grande angusüa...saber que ela podia morrer...tanta gente que faz os

tratamentos e moíre..." (E15)

Choque

Esta reacção pode ocorreÍ de uma forma ou outra no seio das famflias

que vivem este processo. Como em muitas outras circunstÉincias desagradáveis

da sua vida, a famflia não espera de uma forma real que algo de menos bom the

possa acontecer. Podemos dizer que o choque é uma reacção que surge perante

o confronto com algo que não é esperado. Surge normalmente associado à

revelação do diagnósüco da doença a que habitualmente se associa a dor e a

morte e que continua durante o período em que decorrem os tratamentos.

" . . . Quanto ao tratamento fiquei chocada,. foi um choque muito grande..." (81)
'...Foi um chaque muito grande .. jú sabia que ele tinha cfrncro, mas n quimioterapia era a
prot)a proaada que era aerdnde...' (E8)
" ...mas foi um choque,,foi o confrontar a realiilade que não queríamos...' (E8)

"...O choque foi aí...quando soube que ele tinha de fazer tratamentos...aí percebi que a

doença eramá.," (EL2)
"..foi um choque grande, principalmente para o meu marido é claro...ele é que é o

fi\ho..." (E16)
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"...É sempre um choque,,,estes tratamentos associados ao cflncro,e cflncro é iguat a
morte..." (84)
'...Foi um choque quando cheguei pela primeira l)ez a este seroiço... aer tanta gente com

esta doença. , . tanta gente tão nooa, miúdas com ainte e poucos anos , , ,' (81)

Esperança

Lewandowsk, et al (1988) referem que a esperança é uma resposta fuâ9t7,

vivida por pessoas que se conÍrontam com a doença e que no é entanto é crucial.

A esperança pode fortalecer as defesas fisiológicas e psicológicas do indivíduo e

apesru de todas as vicissitudes que o tratamento quimioterápico causa, os

familiares procuram lutar para manter acesa a chama da esperança, agarrando-

se à quimioterapia como a uma tâbt;a- de salvação. A esperançafraz consigo um

presságio de "bonum futurum", pois ela dá ao doente e familiar a força

necessária para emergir da sua angústia e vislumbrar novas possibilidades.

Apesar do toldo de negrura que envolve a doença oncológica na fase dos

tratamentos, e dos sentimentos e emoções negaüvos que invadem os familiares

dos doentes, a esperança aparece como uÍta"ltlz ao fundo do túnel". Assim, o

familiar vê na quimioterapia, uma possibilidade do seu doente voltar a seÍ uma

pessoa normal, de viver a sua vida novamente sem a doença. Nesse contexto,

averiguamos na linguagem dos entrevistados nos seguintes discursos:

"..mas temos que ter esperança e nessa altura tiae muita...que os tratamentos
resultassem...' (82)
"...mas conünuo mesmo assim a acreütar um bocadinho que possam dar algum
resultado ...tem que se fazer alguma coisa senão ainda se espalhn mais depressa.,." (E5)
" ...mas tenho esperança que tenhn cura...bem a doutora üsse que tinha e a gente tern de

acreütar nalguma coisa, não acha?.." (E2)
"...no entanto desde que frequento este seruiço já me apercebi de pessoas que tizterarn

cancro já ltú muitos anos e ainda cá estão.. .isso dá-nos alguma esperançfl, . .ajuda-nos a
acreütar umbocadinho nestas drogas...' (Eg)
'...No entanto a espernnça é muita...é isso que procuro transmiür ao meu marido..que
ele tenha esperança nos tratamentos que a mãe irá melhorar..." (EL6)
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"...,..mas tenho esperança...não pode acontecer como com a minha mãe...seria muito
injusto...tanta gente no mundo e eu ficar sem os meus pais num período de 2 anos e os

dois com cancro,,,." (E1-2)

"... Tenha alguma esperançfl.., a méüca üsse que ela está a receber bem os

medicamentos. . . saber isso é muito bom para mim. . . . Quanila no hospital ela me disse
que erfl graae e iamorrer depressa, eu nuncfl deixei de ter esperança..,e aind-abem já
oiu? lá pflssaram 4 meses e ela ainda cá está...todos os dins que eu a üaer ao meu lado
são umabênção de Deus... (E1)
"......uioemos à espera dos dias para ele fazer os tratamentos porque de alguma maneira
é a esperanÇa que nos resta... (86)

Existem no entanto situações em que o familiar apesar de não ter

qualquer espeÍança no resultado positivo do tratamento tenta transmitir ao

doente toda uma força que na realidade não tem:

" ...claro que tento sempre transmitir-lhe esperança dizer-lhe que hoje em dia os

tratamentos eooluíram que já não é como no tempo da mãe dele... mas sabe é muito
diflcil...isto só quando passamos por elas é que sabemos... uma coisa é aquilo que
dizemos outra é aquilo que sentimos...eu também tenho dc lhe dar força, força em que eu
não acredito mas que não posso demonstrar...' (85)
"...acha que não tenho o direito de lhe tirar todn a esperanÇa...esperanÇa que eu já não
tenho..." (811.)

Pode também acontecer que seja o doente a incutir no familiar a

espeÍança que já deixou de existir:

"...tnas esperança acima de tudo se a gente perde a esperançfl não aamos a lado
nenhum. ..o meu marido também me ajud-a muito. . .ele não é desmorecido, ele acaba por
me dar força para encarar as coisas..." (E5)

Desespero

O desespero e o descrédito na terapia está presente nos discursos dos

familiares não só na fase inicial dos tratamentos como também nas situações em

que o objecüvo terapêutico é meramente paliaüvo. A decisão da continuidade

dos tratamentos também paÍece ser colocada inteiramente nas mãos dos

médicos apesaÍ dos famiüares duvidarem da sua eficácia.
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"...Fiquei desesperadn... só pensaoa nos tratamentos e no que oinha a seguir..." (E6)
" ...a noticia foi um grande desespero...agora já estou mais conformnda,." Gg)
" ,,Quase todas as pessoas que eu conheço que fizerarn estes tratamentos já
mofferam...eu não podia pensflr que ele tinhn fu passar por isto...foi desesperante..."
(E10)
"....eu fiquei desesperada... flgora o objectiuo do tratamento já não é para ela oiaer...isso é
muito doloroso.... os tratamentos são muito üficeis,.só eu sei como ela sofre....e ainda
por cima não seraem para nada', não sei até que ponto aale a pena faze-los,.mas os
médicos é que sabenr.,,eles é que têm erperiência com estes casos ,.." (EL1)
"....o desespero de saber que o tratamento não aai curar...não aai ileixá-la boa..foi triste
saber que o tratamento não era para ela ficar curada..." (E11)
".,não aão curá-lo...criei muitas esperanças no inicio,,,üsseram-me que ele ia ficar

bem que o tratamento era para eaitar que o cancro aparece-se noutros ladas mas afinat
não só não o ütrou coÍno a doença ainda ficou pior...é muito tiste...a gente perder a
esperança é o pior...o meu marida nem imagina...o doutor disse-lhe que ainda não
estaaa curado e era preciso fazer mais uns tratamentos...ora üga lá!...quando ele souber
que a doença afinal aumentou eu nem sei o que aai acontecer...', (82)

Outro aspecto tem a ver com o facto de se formarem muitas amizades na

sala onde os familiares esperam pelos doentes. Vão sabendo como as situações

vão evoluindo uns dos outros e por vezes isso pode servir como factor negativo

quando a situação não tem o melhor desfecho:

"...mas a mulher dele ainda não tem o cancro todo espalhado como a minha...ele ainda
tem muita esperança. . . coisa que eu j á perdi. . . " (Eg)
'......há pessoas há mais tempo que o meu marido...é bom por um lado... por outro é
mau...aamos tendo aquela esperançfl umas com as outras,.hú pessoas a fazer
tratamentos ha 2 e mais anos . . . outros que já terminaram, . .é bom por isso mas pode ser
muito mau quando conhecemos as pessoas e oimos a saber que elas já morreram,,!
(E1o)

Revolta

Surgem sentimentos de revolta, baseados na ideia de que a doença e tratamento

são um castigo que algumas pessoas não merecem e a ideia do tratamento está

sempre associada à doença: cancro que é igoal a morte.

",..Fiquei retsoltada,,, com toda a situação.,lom fr doença e com o tratamento,,' (E7)
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"...penso que não é justo para ninguém passar por tudo o que me tem acontecido nos dois
últimos anos...tanta gente no mundo porque tiae de ser eu fl passar em fipenas dois anos
duas aezes pelo mesmo?..' (E13)
"...a reaolta é muito grande...com a doença e com os tratamentos,,." (E1-5)
"...Claro que reagi muito mal... Ouair falar em quimioterapia é ouair falar em cancro e

ouair falar em cancro é igual fl morte, a morrer..o meu marido não aai cá estar muito
tempo eu sei... é reaoltqnte..." (E6)

A revolta é também referida devido à não concordância dos familiares

relaüvamente a algumas decisões terapêuticas que não foram tomadas em

determinado período:

"...então porque é que quando foi operado na primeira aez não fez logo tratamentoT Se

calhar não tinha aaançado tanto...mas sabe agora não serae de nada essa reaolta...claro
que quando falaram em quimioternpin percebi logo que era qualquer coisa maligno
...estes tratamentos a gente associa logo ás doenças máq ao cancro..." (E7)

A existência de um sentimento de revolta face ao atendimento na

insütuição hospitalar foi referida; apesar de segundo Marques (1991pJ,2a)

' ... A agressiuidade que muitas uezes é dirigida ao enfermeiro ou ao médico, não tem

directamente a aer com os técnicos em si, mas encontra-se relacionada com a reaoltn

causada pela situação..."

Diagrama no1 - Confronto do familiar face ao tratamento: Expressão de

sentimentos

Expressão de
sentimentos

Tristeza Ansiedade Choque Esperança Desespero

:

Revolta
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5.2.2- A Comunicação

A segunda categoria encontrada e analisada foi a Comunicação. As unidades de

registos que deram origem a esta categoria encontram-se no quadro seguinte:

Quadro no12 - Comunicação

CATEGORIA UNIDADES DE REGISTO rG) r(D

Comunicação

Com o doente 9 18

Com a família I 12

Com familiares de outros doentes 6 9

A comunicação é indispensável ao ser humano como ser relacional.

Assim a presença de pessoas na família torna a comunicação inevitável, torna-se

impossível para eles não comunicarem. Quando a doença invade o seio da

família a manutenção de um processo adequado de comunicação, contribui para

a verbalização dos medos e angustias, entre outras emoções e sentimentos,

levando à preservação da sua saúde mental e actuando como um meio

importante para fazer Íace à situação de crise. A comunicação eÍicaz entre os

membros da família constitui uma fortaleza importante dessa família. O debate

franco permite aos membros da família partilhar Preocupações e sentimentos,

que se põem na resolução de problemas e na tomada de decisões.

No caso particular da doença oncológica, manter um pÍocesso de

comunicação eficaz pode tornar-se mais complexo devido a questões que se

relacionam com o diagnóstico e prognósüco. Nestas circunstâncias a ocorrência

de entraves a uma comunicação aberta no seio da família podem ser frequentes.

Se houver uma comunicação aberta com a familia, haverá diminuição dos
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sentimentos e complexos em relação à doença e, consequentemente, diminuirá o

sofrimento da famflia, conquanto o tratamento seja longor pêÍloso, invasivo e

agressivo para o doente e sua Íantlha, ou até por isso. A famflia sente a

necessidade de comunicar, falar das suas inseguranças, incertezas, medos e

apreensões frente ao tratamento.

Verificámos na nossa análise que os familiares junto dos seus doentes,

com frequência evitam falar na doença e tudo o que a envolve.

" ,.Nunca toquei no tema da doença da minhn mãe com eln nem ela me falou a mim. Eaço

tudo o que posso e não posso mas não consigo falar nem com ela nem com o meu pai

sobre esta doença"
(E1)
",Í-om a minha mãe falo dr tudo menos da doença. Mantenho com ela uma atitude

muito carinhosa, é a minha obrigação. Foi ela que fez com que eu aiesse a este mundo por

isso é minha obrigação ser eu agora quem tem de a ajudar. Sou filha única por isso a

responsabilidade é só minha... (E1.)

" ...ele é uma pessoa muito para baixo. . .muito depimida...eu não falo com ele acerca da

doença...mas leoo os dias do tratamento á aolta dele...não faço mais nada mesmo quando

ele não quer eu aigio-o à distancia...' (F,8)

"......com o meu pai aqui em casa não quero falar pois iábem basta as preocupações todas

que temos embora nunca falemos delas..ncha que quanto mais mexemos na ferida mais

dói... (E1,2)

",com o meu pai aou respondendo as perguntfls mas também não gosto de falar para

não o deixar mais triste..." (E1.2)

" ...o irmão matou-se.. .e eu tenho muito medn...por isso é que não falo nestas coisas com

ele..." (E2)

Verificamos nalguns testemunhos dos nossos entrevistados, um pacto

designado por Á,ries como "conspiração do silêncio". É um tipo de comunicação

que pretende manter junto do outro um "falso equilíbrio"de normalidade, como

se nada estivesse a acontecer face à situação. Esta reacção ocorÍe quando

frequentemente o familiar está mais angusüado que o doente. Este üpo de

conduta, acontece devido a moüvos intra-grupais e sócio-culturais complexos,

correspondendo a uma determinada história familiar e à imagem popular

associada ao cancro, sendo muito difícil de modificar. Em regÍa o doente sabe
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qual o seu diagnóstico e o tratamento que está a acontecer, pois dispõe de

diferentes fontes de inÍormação que lhe permitem conhecer mais do que aquilo

que lhe é transmitido. No entanto, a famflia pÍocura manter o silêncio sobre o

seu estado evitando uma comunicação aberta e franca com o intuito de proteger

o doente.

"...o meLt marido ficou muito mais calada desde que está doente... eu também não falo
com ele acerca da ilaença os dois sabemos o que se passn... porque é que haaemos de estar
a falar sobre o assunto não é?..." (E2)
",,Com o meumarido não demonstro nada do que sinto, nemfalo sobre o assunto...
tenho que lhe dizer que tudo aai ficar bem que ele tem fu ter força que tem de aener a

batalha..mas é muito dificil é estar ürer mentiras é estar a dizer coisas nas quais nem

eu acredito...' (86)
"...Procuro não discutir com ele coitadinho, não basta já a doença dele...acho que o
protejo mais ...tento não falar sobre o qssunto para nãa o deixar mais triste...o meu filha
também me diz sempre pfira eu o tratar bem ...(86)
"...Acho que estar sempre a remexer só faz pior ele muitas aezes reaolta-se contra mim e
contra o filho. . .mas sabe nós achamos que isso é mesmo assim é da doença.. .temos de ter
paciência e cotnpreende-lo. .. falámos muito no principio quando aindn não se sabia o que

ele tinha...mas quando começou a fazer aqui os tratamentos a gente relaciona logo as

coisas,..quimioterapia é igual a doenças cancerosfls...ele percebeu isso e embora nunca
tioéssemos falado sobre o assunto todos sabemos o que ele tem..." (E6)
"...com o meu marido não falo sobre o assunto... ás aezes gostaaa que ele desabafa-se

comigo mfrs ele é muito teimoso...guarda tudo para ele...e eu também não

insisto...também como já passei por outras situações ajuda-me a perceber qual aai ser

desfecho . . .por muito que custe já sei que não tem salaação . . ..' (82)
"...eu gostaaa que ela entenilesse que já nao oai ficar boa... que cada aez será pior...mas
não sou capaz..." (81-1)

" ...a mim a doutora disse-me (o objectiao do tratamento) mas a ele não...disse que tinha
um problemazito...claro uma pessoa informada como ele é, é claro que sabe o que se

pfrssa mas tarubém não falamos no flssunto...ás oezes até üz que estes tratamentos são

para muitas doenças. . .que não é só para o cancro . . .' (86)

No entanto alguns familiares assumem ter uma comunicação aberta com os seus

doentes, falando da doença, tratamento e tudo o que os envolve:

"...Falo tudo com a minha mãe. Sempre fui muito chegada a ela...ela flcou aiúva muito
cedo e portanto toda a oida só aioeu para mim.... E eu para ela até aparecer o meu marido
e o meu filho... (81-1)
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"...Trato-o bem, falamos sobre a doença, Ele fala, não esconde nada. Ele diz que tem

aquela doença e temos de nos conformar e isso ajuda...' (83)
"...Ele fala de tudo comigo tem muita força...até me ajuda a mim e á minha filha nem se

fala...ela quanda isto apareceu ao pai ficou muito preocupada...' (E3)
'...O meu pai é uma pessoa muito culta. Sempre leu muito. Sempre muito preocupado

com as questões dn saúde...leu tudo sobre a daença qut tem. No princípio falúmos sobre

o assunto. Agora não. Limitamo-nos a oioer cada dia de cada l)ez e fl procurflr que os dias

sejam passados da melhor forma possíoel sem sofrimento para ele, Vamos resoloendo os

problemas no dia a üa..." (84)
"...Sempre conaersámos tudo. O facto de ele e eu termos passado já tantas rtezes por estas

situações desta doença, de cfrncro, na família dele, sempre falámos e achámos que um üa
nos haain de bater á porta e cá está já ela... por isso como esse receio acompanhau todn a

nossa aida agora falamos com abertura. . ." (E5)

"..., Ele costuma dizer: mulher o que tiaer de ser iú está destinado. E eu fr4affo-me a

isso,. .é como se fosse um trabalho de equipa. ..ele diz mulher iá aencetnos tantas batalhas

aamos uencer mais esta..." (E5)
"...ELt já sabia que o cabelo iria cair,.. já caiu ao fim de 2 semanas... mas ela não ficou
muito chacada porque quando esteae internada, abarbeira do seraiço já lho tinha cortado

muito curtinho. Agora ela até brinca comigo quando eu a penteio üz-me: "Vê lá se nãa

me arrancas os poucos que ainda aou tendo..." (81)

Para além do doente, alguns familiares referem outros elementos da

família como opção para comunicaÍem acerca da situação. Podem de facto

estabelecer-se redes privilegiadas de comunicação, que não permitindo uma

comunicação franca no interior de todo o sistema, permitem contudo, aumentar

a capacidade de alguns dos seus elementos,paÍà enfrentarem a situação:

"...Falo muito cotn a minha filha. Ela como é socorista e trabalhou durante algum tempo

num hospital com doentes com caficro que estaoam a moffer tem muitos conhecimentos

que me tem transmiüda e que me têm ajudndo muito com a minhn mãe...Com o meu

marido que tem sido espectacular também falo..." (E1)
"...Com outras pessoas por laibito também não falo. Só com a minha irmã falamos de

tudo..." (E4)

" ...Os meus filhos falam muito comigo froerca do pai..." (82)
"..lom a minha prima sím gosto de falar...ela entendt-me...iá Passou pelo mesmo..."

(E8)
" ...falo com o meu mariilo., mas não falo com muitas mais pessoas.... (E11-)

"... Mns eu falo coÍn o meu marido tenho que lhe dnr força...a minha filha também liga

todos os dias...está sempre muito preocupada com o pai.,,a gente acredita que os

tratamentos aãa fazcr bem.. . " (E3)
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" ... Vou falando com as tizinhas sem o meu marido se aperceber...não quero que ele me

oeja a falar sobre o assunto..,acho que ele ainda fica pior... (E2)

Também há quem não tenha muita conÍiança nem à vontade parc- falar acerca

do assunto com ninguém:

"...Lá na terra as aizinhas conuersam mas sabe isto, a gente é que se oê nelas todas

querem saber mas não ajudammuito... (83)

"...Às aezes tenho pena de não ter mais irmãos pflra üaiür um pouco o sofrimento, para

poder conoersar.., mas também para ter irmãos como há tantos que não querem saber dos

pais ...não aale a pena mais rtale ser sozinha..." (81)

Alguns familiares preferem não comunicar com ninguém acerca da

situação de doença e processo de tratamento do doente, ou Porque consideram

que de alguma forma os outros se afastaram e não têm obrigações ou porque

consideram que falar sobre o assunto serve páúa anmentar o sofrimento prÓprio

ef ou do familiar doente.

"... Sabe todas se afastam um pouco...acho que não é por mal.,,as Pessoas não sabem o

que dizer..iepois como nãa são da faruília próxima, não têm obrigações...no inicio aão

perguntando as melharas..." (E1.1)

".,ncho que quando falo acerca do que ele está a Passfrr de alguma maneira estou a

expô-lo e eu nãa gosto de fazer isso...porque quando ele está pior eu também estou

pior...' (85)-"...Falar 
sobre a doença quando estamos ou alguém da nossa famflia está a passar pela

situação, na minhn opinião sen)e pflrn nos martirizatmos mais...' (E4)

".,,mesmo com o meu marido raramente falo nestes assuntos.., (E1.2)

"...os melts filhas t&n a aida deles e não têm muito tempo., (E12)

",..a maioi parte das pessoas são denotistas..e isso não interessa.,.precisamos de

pessoas que dão força e que não deitem abaixo...por isso não sinto necessidade de falar
com outras pessoas... (88)
".,com outras pessoas não costumo conT)ersar sobre o assunto... (E2)

Compartilhar a experiência deste tratamento com pessoas pertencentes ás

redes de relacionamento traz consigo aqueles conceitos formados dentro de uma

cultura, sejam eles decorrentes de experiências vividas poÍ essas pessoas ou
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através de exemplos de outras culturas. A convivência com os familiares de

outros doentes durante as sessões de quimioterapia torna-os muito prÓximos.

Porém, algumas vezes, poderão existir pontos negativos nestas relações,

principalmente nos momentos em que um doente morÍe ou quando algUém

apresenta uma recidiva, tendo que prolongar o tratamento para além do

esperado.

"..3om quem costumo falar mais é com as pessoas que encontro no sensiço onde ela faz
os tratamentos,,.aí parece que todos somos iguais todos passamos pelo mesmo não temos

nada a esconder... entendzmos melhor o soÍrimento uns dos outros.,.e aamos ficando
contentes cotn as melhoras que algumas pessoas já nossas conhecidas parecem ir
tendo..." (E1-1)

"...O pior é quando deixamos de nos encontrar naquela sala. Por exemplo ontem quanda

estiae aqui com a minha mãe ai lá fora a filha dum senhor que esteae internado no

hospital com a minhn mãe. Fez tratamentos aqui com ela e eu já era amiga da fi.lha fule.

lá a conhecia hú aários meses...todas frs nossas oind-as aqui eram no mesmo dia, íamos

conoersando muito acerca dos nossos pais... ontem a filha já estatta de preto à entrada do

hospital e estaaa à espera que o carro funerário saísse com o pai da morgue... foi muito

mau, foi horyíael... um dia aou ser eu a estar onde ela estaaa ontem..." (81)

"...qiando oenho com ele aos tratamentos aou falando com as pessoas que estão na sala

dt espera...sabe aemos tanta desgraça...é o que nos oai dando força para encfrrarmos

melhor a doença...aer tantos cfrsos iguais...esta daença é uma Prayfr...mas ás oezes

ainda fico pior... pois sei que a maior parte das oezes isto não tem cura..ns pessoas

acabam os tratamentos mas dai a poum tempo lá estão outra aez. ..' (E2)

" ...com outras pessoas cnnT)erso. . ,aqui na sala durante os tratamentos..,há tantos casos

iguais mas são todos tão diferentes...há pessoas aí... que têm a mesma doença farem os

mesmos tratamentos e é tudo tão diferente...sempre temos umas pessoas com queffi

falamos mais mas eu nãa gosto muito dt o expor..:' (E5)

"...mas com as pessoas aqui no seraiço eu sinto mais à vontade para falar...sabe estamos

todos no mesmo barco acln que nos entendtmos melhor...todos sabemos pelo qr,rc

estamos a passar,,. ás vezes não é preciso explicar muito as coisas porque estas pessoas já

sabem o que queremos dizer... também são famílias .,,por isso compreendemos bem...

(810
)',..os amigos que se aão fazendo neste seniço são importantes porque por um lado dão

força, aiaámos todos a mesma experi.ência...mas ás aezes é muito mau...quanda um

motre, penso sempre: quando será a aez do meu marido?" (81.0)

",,.falo muito é com os outros familiares que aou conhecendo quando rtenho aqui com a

minha mãe aos tratamentos,,,todos estamos a passflr pelo mesmo,.. entendemo-nos

melhor...toda a forçn que eu tenho aenln buscá-la aqui sem dwida...quando oeio

mocinhas como aquela de ontem toda carequinha a charar tanto antes de ir lá para dentro

para a sala fazer os tratamentos..," (E1.)
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No entanto a sala de espera dos familiares nem sempre é vista como um

espaço de troca de experiências positivas. Serve como meio de passar o tempo

enquanto se aguardam o fim dos tratamentos, mas os diálogos que se mantêm

nem sempre são valorizados, com verificamos no discurso seguinte:

"...Também eu pergunto sempre tudo,..Falo muito aqui na sala enquanto espero pelo
meu pai...a doença tem o mestno nome..,mas é tuda muito diferente...as reacções aos

tratamentos é muito diferente...não podemos ligar muito aquilo que ouaimos naquela
sala...temos de perceber e saber que aquilo que é aalido para algumas pessoíts doentes,
não é para outras..." (E7)

Diagrama no2- Confronto do familiar face ao tratamento: Comunicação

Comunicação

Com o doente Com a família Com familiares de
outros doentes

5.2.3 - A Informação

Na nossa investigação, a Informação foi a terceira categoria encontrada a

partir dos registos dos relatos dos familiares entrevistados. As unidades de

registos que deram origem a esta categoria encontram-se no quadro seguinte:
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Quadro n"13 - Informação

CATEGORIA UNIDADES DE REGI§TO rG) rfl)

Informação

Finalidade do tratamento 10 25

Efeitos secundários ao tratamento 10 18

Mitos e crenças associados ao tratamento 12 21

Segundo Parente (1998), a palavra informação deriva do latim informatio,

informatium que traduz a ideia de dar forma a alguma coisa, apresentar, ensinar

ou instruir aproximando-se o seu significado de conhecimento. Ainda segundo

aquele autor, a dimensão da informação contribui decisivamente para os

processos de adaptação e tomada de decisão.

O revelar ao familiar do doente que este vai ser submeüdo a um

tratamento doloroso porque é portador de uma doença incurável, associada à

morte e soÍrimento, poderá causar-lhe um grande impacto psicológico, assim

como à sua família e amigos, podendo originar grandes modificações no seu

quotidiano que, segundo Filipe (1998) podem ser angustiantes e criar situações

de ansiedade. Corney (2000) refere que a necessidade de informação varia de

indivíduo para indivíduo, embora a maioria necessite de informação geral do

que é o cancro, em que medida os afecta e qual o tratamento adequado.

Por sua vezKhr e Slevin (2000: 104) dizem-nos que " a informação é um dos

melhores meios de ajudar as pessoas a reagirem à sua noaa situação e ao sentimento de

descontrolo".

Deste modo a informação que ê capaz de reconstruir o sentido de vida

das pessoas é aquela que leva em conta os significados pertencentes à família,

que rectifica erros, desÍaz mitos e mistérios, que constrói um relacionamento

recíproco e confiante.
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Parece ser importante e suÍiciente a informação que é transmiüda pelos

profissionais de saúde concretamente pelo médico, bem como pelos "media"

especificamente rádio e televisão:

" ...Com a equipa médica sempre estioe a par de tuda o que pretendiam fazer a informação

que passflm é a que precisamos,! (84)
".... Acho que haje em üa já h,á muita informação já toda a gente sabe muito acerca dn

doença das ttatamentos..." (E4)

"...a medicina está muito mais adiantadn...a gente também ouae fla teleoisão e na ráüo
que certas coisas já têm tratamento...aquelas dtclarações que os médicos farem na

telersisão ajudam muito a gente, a mim ajudnm-me...a gente nlguma coisa percebe e é

muito importante para quando é estas alturas. ..sempre na minha aida tenho tido aquele

receio (de o marido ter cancro) e flgora que aconteceu....temos de fazer todos os

tratamentos e lutar contra ele.... (ES)

Durante muitos €mos, o doente e a famflia foram considerados seÍes

passivos, desprovidos de direitos, sendo a relação médico/cliente/família muito

desigual. O modelo que caracterizava esta relação eÍa o modelo do

paternalismo, em que o médico se substituía ao cliente, na definição do que era

melhor para ele, apesaÍ de dificilmente possuir as mesmas crenças e valores

(Serrão,1998).

Actualmente do ponto de vista jurídico, existe a obrigação de informar o

cliente. A Lei 48/90 (Lei de Bases da Saúde), na sua Base XIV diz que os clientes

têm direito a ser inÍormados sobre a sua situação, as alternativas de tratamento

e evolução provável do seu estado. Este princípio é reforçado pelo facto da

relação entre médico/cliente/fanllia seÍ uma relação de confiança e de ajuda

(Pinto, 1990; Neves, 1993). É que, segundo Santos cit por Oliveira (1998), a

verdade constitui a forma mais perfeita, natural e objectiva de estabelecer

relações entre as pessoas, contribuindo para criar um clima de confiança,

enquanto que a mentira ou as meias verdades Íazemperder a confiança e geram

angústia. O mesmo autor defende ainda que, se o cliente/familiar forem

conhecedores da situação, podem intervir de forma mais eficaz na luta contra a

doença e decidir livremente sobre os processos terapêuücos propostos. Dias
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(L997:58) partilha de idêntica opinião " considerando que a informação ambígua ou

com eleaado grau de inctrteza parece ter consequências mais negatioas que a informação

completa ou a sufl ausência total" .

Para Colomer (1997), nem o médico nem o enfermeiro podem mentir ao

cliente, o que não significa que exista sempÍe a obrigação de revelar toda a verdade.

Jamais se poderá mentir, embora em algumas situações possa ser necessário

ocultar-lhe a verdade. As inÍormações sobre diagnóstico, prognóstico, tratamentos

e possíveis complicações, devem ser reveladas pelo médico que assiste o cliente, e a

sua transmissão deve ser realizada de um modo bastante ponderado, dado que a

pessoa humana é bastante complexa e fuâg)l,. Assim, o processo de informação deve

ser ajustado a cada pessoa, respeitando toda a sua individualidade e dignidade.

Finalidade do tratamento

Um aspecto que os familiares consideram muito importante no processo

da informação prende-se com o conhecimento da finalidade do tratamento, pois

desse modo paÍecem conseguir gerir melhor todo o processo da doença, por

menos optimistas que sejam as perspectivas da situação. O facto dessa

inÍormação ter sido fornecida pelo médico paÍece ser determinante e

inquesüonável para o familiar:

"...No entanto como fl méüca me disse que o tratamento de quimioterapia era a única
hipótese que a minha mãe ünha para ficar um pouca mellar e não sofrer tanto acabei por
agaftar-me muito a isto... (E1)
"...a médica üsse-me que era muito graae que possfuelmente ela não iia estar cá muito
tempo..foi importante para mim saber a verdnde, eu quero estar a par de tudo o que oai
acontecer,,,' (81)
"..Espero que o tratamento permita que fl minha mãe esteja cá o máximo fu tempo

possíael...' (81)
",.,,.Com a quimioterapia sei que se n pessoa não fizer tratamento tem muito poucas

hipóteses... não para se curar porque a quimioterapia não cura ninguém pode eoitar que

as metástases se espalhem por outras partes do corpo... daí é importante cumprir os

tratamentos... @a)
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"....quando a doutora falou em quimioterapia relacionei logo com a daença da minha

sogra üsse logo: pronto desta aez é que é o cancro!..mas o meu maior medo é que nãa

tenha cura...quer dizer há pessoas que dizem: não me conformo que o meu fulano tenhn

uma doença má!... Eu cá não, Prefiro saber tuda como é!.,,Assim sabemos com o que

podnnos contar.,e podtmos encarar e lutar de umaforma diferente...' (85)
",,,porque segundo o médico parece que os tratamentos irão ser para sempre. Sem eles o

tumor que já está noutras partes do corpo oai espalhnr-se mais depressa...por isso como

oê é uma situação muito complicada....' (89)
"...agora sei que nãa é para curfrr...é só para não sofrer tanto...para morrer com mefios

dores... eu sei..,,a dautora informou-me de tudo..." (E11-)

'....., Só espero que seja mesmo como fr doutora ü2.., que seia para ela não sofrer tanto.'
mas ficam sempre muitas dúaid.as..." (EL1")

"...os tratamentos são entendidos como um mal rucessário, de nlguma forma..já estaaa

informada de como tudo se iia passar isso também ajudou...mas foi horríae\..." (E1.2)

" ...gostal.ta de aueditar nos tratamentos mas não... a própia médica já disse que isto é só

para ele ir passando melhor, para não ter tantas dores.., parfl não sofrer tanto..." (E6)

" ,,.... mas pronto o doutor animou muito a minha filhn disse que era só uma preoenção e

aí a gente fica um bocadinho mais animada.. . (88)
" ...era uma situação já muito aaançada . . .pelo menos foi isso que o doutor disse . . . .e está

a fazer quimioterapia para passar melhor...não aai ficar boa..i só para passar melhor...

(Ee)
"...sei que com estes tratamentos o meu pai tem mais tempo de aida... isso é

inquestionáael...mais tempo e melhar qualidade..." (E4)
" ,..tenho a impressão que estes tratamentos estão a acabar com ele...eu sei que não oão

curar..ncha que os tratamentos já não aão serair de muito...todos os dias a gente está

com ele. ..a gente é que o aê...' (E7)

Num estudo desenvolvido por Kim (2003) acerca das necessidades de

informação durante o período de tratamento eram relativamente estáveis no

começo da quimioterapia e durante o tratamento. As necessidades de

inÍormação mais importantes identificadas foram relacionadas ao cancÍo e à sua

propagação, e aos efeitos secundários da quimioterapia.

O mesmo autor sugeÍe que a inÍormação deve ser desenvolvida de forma

a responder às necessidades individual e deve acompanhar todo o regime da

terapia. Sapeta (199n acrescenta que a fase de adaptação ao tratamento, é

influenciada pela: relação terapêutica desenvolvida pelos enÍermeiros e médicos

com o doente, pela quantidade de informação a que o doente teve acesso; pelo
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maioÍ ou menor envolvimento do doente nas decisões terapêuticas e na decisão

conjunta de objectivos.

A maioria relatou que gostariam de ser visitados por profissionais de

saúde nos seus domicílios. O nosso estudo vai de encontro a este resultado pois

há quem considere que não está suficientemente informado acerca dos

tratamentos e gostasse de saber mais acerca principalmente do prognósüco em

termos terapêuticos:

",,.Fui informada mais ou menos... Vim um dia aqui à consulta com a minha mãe e a

médica no fim disse: "Agora oai ali dentro e as enfermeiras já lhe erplicam o que é
preciso". Mas elas coitadns tinham tanto trabalho que a colocaram num cantinha (a

minha mãe não consegue sentar-se nas cadeiras do tratamento) e começfrram logo a dar-
lhe aqueles medicamentos todos.." (81)
"...Preciso de ter mais informaçõo preciso de saber se a minha mãe aindn cá aai estar

comigo muito tempo ou não.. . A médica üz que está a reagtr muito bem ao tratamento,
melhor que ela imaginou eu também acha que sim... mas aquele senhor também estaaa e

hoje já está enterrado... (81)
"..foi-nos sempre dito tudo mais ou menos...eu gostaoa de saber mais coisas... se já se

espalhou muito... (E2)

A associação à doença grave (cancro) também é frequente, bem como

quando existe evolução da doença em termos de sintomatologia:

",..a doutora disse que era um tumor que ele tinha de ser operado fu urgência e nos

ficamos logo a saber que era grat)e.., ela üsse que era ,., mas que haoia tratamentos que

podiam ser feitos e que ele iri"a recuperar... depois aqui o médico disse o mesmo...e fls

enfermeiras também nos erplicaram que era preciso fazer os tratamentos ?ara preaenir
que ele piora-se ...estes tratamentos é mesmo assim,,,para as doenças que não têm

cura..." (82)
".......e\a üsse-me o resultado do nódulo que tiraram debaixo dobraço...a Dr,o, Disse

que era cancerosa mas que tinha cura...o importante era fazer o tratamento.,,por ter
cura, tinhn... elapelo menos disse isso,,quer dizer eu cornpreendo que é dtntro dessa

família dessas dnenças..." (85)
"...a mim a doutora disse-me mas a ele não...üsse que tinhn um problemazito,..claro
uma pessoa informada como ele é, é claro que sabe o que se pfrssfl mas também não faln no

assunto. . .ás aezes até diz que estes tratamentos sãa para muitas doenças . . .que nãa é só

para o cancro.. .' (86)
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Os tratamentos não são bem aceites pelos discursos de alguns familiares,

principalmente quando sabem que o objectivo não é a ctúa da doença mas ti[o-

somente o alívio de alguma sintomatologia havendo no entanto o risco do

aparecimento de outra:

"...mfls quando o méüco disse que ela ünha de fazer os tratamentos, não me agradou

muito....se a doença estaoa assim tão aannçada, isto não a ia curar e ela aindapodia ir
ficar pior.., (Eg)
",.nãa só não melhorou como flpareceram noaos nódulos noutros síüos por isso os

tratamentos são só para empatar e dar mais alguns dias aas meu marido..." (E2)

"..mas foi uma grande desilusão a gente pensfir que os tratamentos era para flcar bem e

afinalisto até cresceu...' (E2)

Efeitos secundários do tratamento

A constatação da patologia é um momento diÍícil de ser enfrentado pela

pessoa e pelo familiar pois estes não apenas passam a conviver com o estigma

social de o cancro ser uma doença incurável, mas também temem os efeitos

tóxicos que a quimioterapia causará.

As toxicidades da quimioterapia podem afectar vários sistemas do

organismo, e os sintomas apresentados são perturbadoÍes p€úa o doente,

principalmente aqueles que envolvem o sistema gastrointestinal (náuseas e

vómitos). Um estudo levado a cabo por Kim (2003) examinou o efeito das

mudanças nos relacionamentos da famflia e no ajuste físico dos doentes à

quimioterapia segundo os efeitos secundários ao tratamento. Os resultados

revelaram que a prevalência de sintomas esteve relacionado com o grau de

conflito na famflia, dependendo da idade do doente e do familiar.

Um aumento de conflitos na famflia foi associado a uma duração

aumentada de náuseas após o tratamento, bem como uma severidade maior de

náuseas antecipatórias nos doentes mais novos. O aumento de conflitos na
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famflia foi associado também a uma severidade maior das náuseas nas doentes

femininas relaüvamente aos doentes masculinos.

O nosso estudo não verificou estes aspectos no entanto podemos

constatar como os efeitos secundários ao tratamento são motivo de preocupação

paÍa os familiares:

"...para que as diarreias não sejam tão intensas por aífora...os aómitos são tantos ele

passa tão mal aquilo cítnsn... (87)
"...as dares...os tratamentos,,.os aómitos...os soluços durante haras que nãa param e
um grande sofrimento... (E7)
"...depois os nbalos dos medicamentos são os mesmos...está a ser muito diflcil,..ele oai
muito abaixo... (E8)
"...o cabelo a cair, as pessoas com tão mau aspecto, mfrgraq brancas, eu achaoa que com

ela isso não tinha de acontecer . . .mas infelizmente também teoe de ser assim. . , (Eg)

"...depois ele enjoa...chega a aomitar na ambulância...é muito mítu,,. (8L0)
"...está cada oez a ficar mais magra... só aomita... não sai da catna,. nem tem forçfls para
ir á casa de banho..,' (E1L)
'...todo o sofrimento dos dins seguintes ao tratamento... as náuseas, os soluços, os

aómitos, o não comer, o não dormir, as dores, a agttação em todo o corpo...é hotfttel..."
(E1-1)

"....... Os tratamentos dão-lhe muito abalo, muito abalo...cada aez que aai farendo mais
tratamentos é pior cada trcz os efeitos são mais e piores...eu tinha muito medo que isto
acontece-se.' (E5)
"......e\e quantos mais tratamentos faz pior fica.,.ele quando tudo começou sei que nãa

andaoa bem. Mas esta é uma doença silenciosa, nãa dá queixas e ele só começou a ficar
aerdadeiramente doente quanda iniciou aqui os tratamentos...' (E5)
" ...Quando faz o tratamento, hoje, tá a fazer o tratamento, hoje à noite não dorme. Eu até
disse à senlora Dr,n e ela disse:" Então eu oou-lhe aqui receitar uns comprimidos (até

ainda não os fui comprnr) para os pôr debaixo da língua, para ele descansar...' (83)

Neste sentido, esta fase da doença é vivida com muitas inquietações,

decorrentes das restrições que a doença e o tratamento quimioterápico the

impõem. Nos discursos dos sujeitos evidenciamos que a quimioterapia, além de

despertar no indivíduo sentimento de temor perante o sofrimento físico, a

alteração da imagem corporal é também um aspecto ao qual é atribúda muita

importÍlncia. A imagem corporal influencia o viver do homem no mundo, pois
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se o corpo se desfigura, a pessoa passa a viver aparentemente num mundo

diferente.

Nessa perspectiva, notamos, nos discursos dos familiares, que a queda

dos cabelos (alopecia) é a alteração corporal mais referenciada pelos sujeitos,

pois a ausência de cabelos, além de afectar o seu relacionamento com os outros,

torna-os alvo de curiosidades e comentários desagradáveis. Bonassa (1998)

considera a alopecia como o efeito colateral mais devastador e terrível para os

doentes, pois o cabelo é parte primordial na aparência física, e sua perda afecta

profundamente a auto-imagem e as relações sociais, uma vez que as outras

pessoas que vêm ao encontro dos doentes trazem consigo a curiosidade perante

a situação.

",..a desfiguração... nem parece ela... toda bem arranjada como ela gostatta de andar... o

cabelo todas as semfrnas ia à cabeleireira... agora já nao precisa...nern oai precisar... o

cabelo já não aai ter tempo de crescer porque ela oai motrer antes..." (E1.L)

",..quanda a médica disse que q minha mãe ia perder o cabelo... os oómitos e as náuseas

eratn o menos mfls o cabelo erapior,, (E1)
'..... já não tem cabelinho nenhum...nem sobrancelhas... ' (ELL)
"...o cabelo a cair, as pessoas com tão mau aspecto, mflgraq brancas, eu achaoa que com

ela isso não tinha de acontecer . . .mas infelizmente tqmbém teae de ser assim. . . (Egl

No discurso dos familiares podemos constatar a importÍincia que os

mesmos atribuem à informação correcta acerca dos efeitos dos tratamentos:

"...Quanto ao tratamento a médica disse que ele não ia ter muitos abalos, que o cabelo

não ia cair e realmente por enquanto com os tratamentos isso ainda não acontecau...
(E2)
".......os tratamentos tal como me üsseram não deram abalo por isso a informação foi
certa...o pior é acerca da doença ...(82)
"...tiue alguns receios com os efeitos secund-ários...mas não teoe grandes efeitos...como a
enfermeira disse...o que já foi muito bom..." (E4)

No entanto o tratamento pode não provocar efeitos secundários e isso

parece ser um factor importante no modo como o familiar percepciona o

prognóstico da situação:
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"...o que oale é que ele não oomita, o cabelo ainda nãa caiu (ele também não faz aquele

medicamento aermelho)...' (82)
"...Ele desde que faz o tratamento tem umbocaünho mais de força..." (E3)
" ...o cabelo caiu...já usa cabeleira há muitos meses, mas acha que o resto está melhor...já
engordou um bocadinln, come bem ultimamente...só durante os 3 üas a seguir ao

tratamento é que é pior.,, mas depois não tem grandes sintomas... (Eg)

"...a gente ouae tantas coisas ,,,tuda mau...as reacções...as üarreias...os aómitos,..os
abalos...ele realmente passou por tudo isso....dn outra oez...eu tinha de fazer tudo...de
laoá-lo . . .de o transportar em cadeira fu rodas para air parfr os tratamentos. . . agora está

melhor os tratamentos não sãa todos iguais., (E10)
".,Mas ele está muito mais gorda,,nunca esteae tão gordo como agora....é

porque os tratamentos estãa a ser bem recebidos .. .estão a fazer bem. .. (E10)

".,.Ett ügo-lhe mas até estás mais gordo... já comes melhor...eu ás aezes até quero

acreditar que ele aai ficar bem, mas não sei...eu gostazta de acreditar...e tento

transmitir-lhe isso..." (E6)

Mitos e crenças

Com alguma frequência ouvimos alusões ao tratamento PoÍ

quimioterapia que referem que os doentes são submeüdos à "aplicação de

venenos". Este exemplo ilustra de certa forma como as metáÍoras do tratamento

se podem criaÍ, desenvolver e pernunecer criando um sistema de

representações capazes de interferir negativamente na sua aceitação, tratamento

e sobretudo no prognósüco que os familiares quando confrontados com a

situação podem ter.

Outro aspecto importante tem a veÍ com o facto da doença estar

associada indissoluvelmente ao tratamento. A conotação negativista que o

cancro tem em termos sociais e culturais é idênüca á do tratamento por

quimioterapia. Cancro, tratamento por quimioterapia e morte são termos que

vivem de algum modo em associação constante. O cancro está historicamente

associado a sofrimento e morte, e os sujeitos do nosso estudo estão disso

conscientes:

"...a gente deixa-o acreditar nisso...ou de calhar é ele quem quer que a gente acredite

dcssn maneira.,,sabe, cancro, quimioterapia e morte é quase tudo o mesmo

infelizmente... (86)
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" ......sabe isto dn quimioterapia engana muito...ns Pessoas com tão bom aspecto...Pflrece

que não têm nada...e de repente morrem...aálá a gente acreditar nisto... (E1.0)

"...Ela nunca me falou em cancro mas eu já calculaaa que fosse. Para as pessoas

mofferem assim tãa depressa só mesmo essa daençaparamatar tão rapidamente.... (E1.)

".,.uai ter de fazer mais tratamentos e ele não oai aguentar-se, eu sei que não, no fim não

morre da doençamoffe da cura,,," (ES)

"...a quimioterapia está associada àmorte quer a gente queira quer não...são tratamentos

pflrfr quem tem cancro, e quem tem cancro a maior parte dns aezes moÍTe, principalmente

se a doença já estámuito aaançada..." (E1)

O facto do familiar ter tido oportunidade de vivenciar idênticas situações

noutro período da sua vida pode de alguma forma contribuir para o modo como

a situação é vivida neste momento; no entanto mesmo quando essa

oportunidade não aconteceu, o conhecimento do senso comuln também

influencia o modo como a leitura da situação é feita:

"...... na altura dtao confessar que não acreditei muito nesta coisa da

quimioterapia...todns ns pessofls que eu conhecia tinham feito estes tratamentos, e

acabaoam por morrer... (Eg)
"...Nunca conoiai de perto com ninguém que tiaesse esta doença; mas sei que é horrhtel

por aquilo que todos dizem," (E1-)

"...,..depois como o sobrinho morreu ele não acredita muito namédica e acha que uai

acontecer o mesmo... (E8)
"..,,..e\a afinal não desapareceu como está a ir para outros lados..,mas temos dt ter

paciência... o que podemos fazer?.,.eu já passei pela situaçãa dos meus cunhados e sogra

e outras pessoas por isso já sei qual o fim que me espera.... (E2)

",1as dois amigos meus lá de Lisboa, que thteram cfrncro da estômago, iá cá não

estão...por isso a minha esposa pelas minhas contfls, também já ca nao aai estar muito

tempo..."(E1.2)
"...Associamos sempre o tratamento com o morte,.já conheci tantas Pessoas com esta

doença e que os tratarnentos não fizeram nada...acabaram Por morrer-." (E15)

"...o pior foi quando soube que o meu marido tinha essa daença,...sabe... a doença da

moda,.., O cancro....nessn altura foi mais difrril até porEe iá tiae um cunhado que

motreu, acabou por matar-se, com essa doença. A mãe do meu marido a minha sogra

também molTeu com cfrncro hámuitos anos ...Ltm cancro naboca do corpo...outro irmão

também motreu coru a doença...isto já é de família...' (E2)

Quando aparece nova sintomatologia (tumores, poÍ exemPlo) isso é

sempre associado a um tratamento que não vai poder terminar, e a uma doença
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que não pára de evoluir independentemente da terapêutica à qual o doente está

a ser sujeito:

"...A doença já está a espalhar-se,,.o médico não disse assim mas eu sei que é oerdade ...
ora se ele já era para ter parado os tratamentos e aoltou a farer mais...nós não somos
paruos...(E2)
",..porque ele ainda não tem o cancro espalhado...se calhar se tioesse tinha de farer

quimioterapia todn a tiila... (810)
"......pois o cancro é mesmo assim...não se limita a ficar quieto... só os tratamentos podem
ajudar...mas não sei,..tenho oisto tanta gente que depois aolta a ficar com tumores
noutros lados..," (E12)

As opções terapêuticas que são tomadas nos momentos cirúrgicos

também Parecem contribuir paÍa a percepção que o familiar tem relativamente

ao prognóstico da doença e expectativas relativamente ao tratamento:

"...E'u sei que ele ünha um tumor nos intestinos, mas como não ficou com o saco não
deoe ser muito graoe,.. depois disseram que ele tinha estes tratamentos para fazer e nós

fazemos tuda o que nos mandam...' (E3)
"...ele costuma ürer: se tiaesse o saco era mais graae, assim se Deus quiser tudo aai
passar...'(83)
"......frs pessoas que leaam saco, são cozidas por baixo...como ele não foi cozido eu fui
falar com o médico...ele disse que os intestinos estaaam tão finos que ele já nao
aguentaoa... (E7)

Um aspecto importante que é salientado pelo familiar tem a veÍ com o

facto de ainda hoje em dia se considerar que a doença (cancro) é contagiosa e

que o tratamento pode ser um veículo dessa transmissão. Isso contribui para um

afastamento familiar e social:

'...,.. Achn que pode pegar a doença ao menino....aeja lá... (EL1)
'...ilcpois as oizinhas também se afastaram,. e ela üz que também é pelo mesmo
motioo,.. para não ficarem daentes..." (E1_1.)
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Diagrama no3 - Confronto do famiüar face ao tratamento: InÍormação

Resumindo a área temáüca Confronto do familiar face ao tratamento,

apresentamos o seguinte diagrama onde podemos apreciar no conjunto todas as

categorias e subcategorias.

Diagrama n"4 - Confronto do familiar face ao tratamento
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5.3 - A emergência de uma nova dinâmica familiar

Da análise das questões que se prendiam com o quotidiano do familiar

face ao tratamento de quimioterapia no doente com cancro, ressaltaram as

alterações e as necessidades que ocorÍeram, conforme se pode verificar pelo

quadro que a seguir se aPresenta:

Quadro noL4 - A emergência de uma nova dinâmica famiüar

Observámos na nossa pesquisa que alguns estudos demonstram as

vicissitudes causadas aos doentes pelo tratamento quimioterápico. Para

exempliÍicar, mencionamos o estudo de Schulze (199n, que elabora, as

alterações quotidianas vividas pelos doentes.

A autora constata dois tipos de diÍiculdade, uma de ordem prática e

económica e outra de ordem psicossocial. O primeiro tipo inclui dificuldade nos

trâmites burocráticos hospitalares, dificuldades financeiras no decorrer do

F
(E)

F
(I}

13 18

Alteração da estrutura
familiar

das 12 21,

Alteração papéis 7 8

Reorganização do esPaço físico da habitação 3 4

Necessidades do familiar

de apoio 5 6

5 7

na de tratamento 2 3

Presença junto do te 6 6
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tratamento e auxflio no serviço doméstico, e a segunda contempla os

sentimentos pessoais, como deixar a fanllia, enÍrentar o os amigos e a

sociedade, enfrentar a possibilidade de morte, mudança no desempenho de

papéis sociais, incapacidade paÍa enfrentar a quimioterapia e enÍrentar

mudanças corporais decorrentes da cirurgia e do tratamento quimioterápico.

5.3.1 - Alteração da estrutura familiar

No nosso estudo verificámos que, na perspectiva dos familiares,

existiram alterações significativas na estrutura da famflia do doente com cancro

em tratamento de quimioterapia.

Passam a ter menos tempo PaÍa a família e PaÍa eles próprios, a

descansar menos, privando-se por vezes da acüvidade social. O doente Passa a

ser o centro das suas atenções. Nesta categoria as subcategorias encontradas tal

como apresentadas no quadro anterior foram: a economia doméstica, a (re)

ligação e intensificação das relações afectivas da família, a substituição de papéis

e a reorganização do espaço físico da habitaçao.

Podemos perceber que, peÍÉulte uma situação de vida desviante, como a

doença e o tratamento, é quase sempÍe inevitável um rearranjo familiar, uffi

reajuste prático, emocional e relacional, podendo tornar-se diÍícil o equilíbrio e a

satisfação das necessidades individuais dos seus membros, ou seja o equilíbrio

entre a quantidade de ajustamento necessário e a capacidade de dar resposta à

situação.

Economia familiar

O desequilíbrio económico é latente, ao fazer frente às necessidades

impostas pela doença durante o tratamento, todos os esforços paÍecem apontar

para o proporcionar do melhor bem-estar possível. As alterações na família
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p€rssam inclusivamente pelo desemprego do familiar para poder dar resposta ás

exigências que o tratamento implica. É necessário acompanhar o doente à

unidade e nos dias seguintes devido aos efeitos secundários do tratamento, o

doente exige um acompanhamento muito próximo com o qual alguns empÍegos

não são compatíveis. Os familiares geralmente têm problemas com o emPrego

abandonando, reduzindo a jornada de trabalho ou tendo que sair mais cedo

para se dedicarem ao cuid"ado da pessoa em tratamento.

Pelas circunstâncias da doença, da progressiva dependência do doente, a

famflia viu-se obrigada a reduzir o número de horas de trabalho e inclusive

pode acontecer a necessidade de abandonar temporária ou definitivamente o

empÍego. Segundo um estudo de Hinds e King (2003) os custos da prestação de

cuidados informal ainda não foram reconhecidos; os investigadores referiram

que muitos familiares cuidadores têm dificuldade em manter os seus empregos

e podem realmente perder horas de trabalho, o que resulta em remunerações

reduzidas, tal como foi igualmente constatado no nosso estudo.

".... Ela tem de air aos tratamentos todas as semanas,.. depois não é só o air com

ela...é que ela fica tao mal que não pode ficar sozinha..iá tioe de deixar o emprego."
(E1.1)

" ...Principalmente eu ter de deixar de trabalhar. Ele coitado não podia ir sozinho

aos tratamentos,.. passa muito mal depois deles, nos 4 ou 5 dias a seguir e por isso tirte

de sair do emprego.' (81,2)

"...Nos dias em que ela aem fazer tratamentos tenho de air com ela, por isso não

oou trabalhar... umas oezes ponho üas de ferias outras perco esses dias e não recebo...

(81.3)

O abandono temporário ou permanente do trabalho, bem como a perda

de emprego encontrados no estudo, pela incompatibilidade entre acompanhar o

doente e o trabalho, estE[o de acordo com a realidade apontada por Salvage

(L996). Segundo a autora, o caminho a seguir é o da flexibilidade de tempo de

trabalho paÍa que os familiares tenham a possibilidade de poder decidir se

continuam a trabalhar ou não.
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O trabalho representa poÍ um lado, a possibiüdade da família continuar a

estabelecer relações fora dela o que se reveste de extrema importância pelo

isolamento que por vezes sente e por ouho permite ao familiar PÍeservar outra

identidade para além de ser o cuidador do doente.

Os familiares cuidadores prúecem deixar antever uma certa

incompaübilidade entre o acompanhar o doente e a sua acüvidade laboral, pois

alguns referem ter de abandonar temporariamente ou parcialmente o trabalho.

"...nos dias em que a minha irmã tem de fazer tratamentos eu não posso ir
trabalhar, tenho de air com ela e d.epois tenho de ficar em casa a tomar conta dela porque

ela passa muito mal.,nomita muito nos dias a seguir...já tioe de deixar de ir a casa de

uma senhora..ela precisa de empregada todos os dias e eu deixei de poder ir. . .comecei é

claro a ganhar menos dinheiro.. .mas oai chegando. .. (E1.5)

." ...Ficamos dependentes do meu filho para ele nos trarer aqui para os tratamentos...ele

coitado tem de faltar ao trabalha...perfu um dia de trabalhn, perde o subsídio dt
alimentação... (86)
" ... Ett trabalhnaa a dias em casa fu algumas senhoras lá da terra. Thse de erplicar-lhes a

situação e com muita pena delas e minha, tioe de deixar de trabalhar. Bastante falta me

faz o dinheiro. .. o meu maido trabalha no campo, teoe de começar a fazer uns trabalhos

extra para podtrmos aiaer um bocaünho melhor. .. ...' (81)
"...As minhas despesas aumentaram muito desde que ela começou os tratarnentos....

Talaez não sejam tanto as despesas mas mais aquilo que deixamos fu ganhar..e se não

ganhamos mesmo com poucfls despesas é sempre complicado de aguentar...os miúdos

têm um estilo de aida que não é barato de manter....eu já os fui avisando que as dtspesas

têm que ser mais contidas...mas sabe quanda se adquirem certos hábitos não é fácil
cortá-\os..," (E9)

O emprego pode ficar em risco para sempre mas apestú disso o que o

familiar salienta é que o mais importante é o acompanhamento ao doente.

" ...mas não sei se um üa irei poder regressar para fazer o que tanto gostatta,,iú

arranjaram outra pessoa... mas o que interessa é que eu possa dar todo o

acompanhamento que a minha mãe precisa..." (81.1.)
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As despesas também aumentam porque o tratamento, devido aos efeitos

secundários, exige por vezes uma dieta mais equilibrada com alimentos mais

dispendiosos.

"...Somos os dois reformados como pode oer, aiaer com 400 euros por mês não é

fácil...os filhas aão ajudando... temos umfl pequena horta, n terra não é nossa mas temos

para cultioo e é a nossa sorte ...oamos tenda algumas aerduras frescas e não precisamos

de gastar dinheiro nisso, ..' (E2)
".... As despesas com fl comida aumentaram,.,dantes comíamos qualquer coisita agora

tenho de ter mais cuidadn com a comida do meu marida...mais oerduras, peixe, ele tem

de ter cuidados cotn o que come. ..'(E2)
' .... A comida também tezte de modificar-se...e é mais cara,,. (E3)
" . . .Claro que as despesas aumentaram muito . . . as fraldas que usa são caras. . .nos üas a

seguir aos tratamentos os gastos üsparam muitíssimo..,a alimentação também começou

a ser mais cuidada alimentos sempre frescos...o tratamento faz-lhe muito mal.,então
temos dz ter mais cuidado com a comida...' (E4)
',..há muito mais despesfrs na minhn casa...a alimentação...chego a farer aáias
comidas paralhe agradar dzpois não gosta de nada... é muito dificil... (E8)

As deslocações à unidade onde os tratamentos são realizados por vezes também

são dificultadas pela burocracia que envolve os serviços de saúde com prejufuo

económico para a família.

"...desde que ele começou os tratamentos oárias aezes o senhor lá do Ctntro esqueceu-se

fu pedir a credencial ao médico... por isso temos de oir por nossa conta e isso é muito
caro...' (E2)
",..O tneu marido ... ia fazenda uns trabalhinhos por conta dos outros...agora com os

tratamentos, nem pensflr,,,
Tenho gasto muito ünheiro...Já falei lá com o méüco de família para ele me passar lú as

credenciais, porque ele não me passfrt)a..." (E3
"...para oir aqui fazer os tratamentos também estamos sempre dependentes dos

transportes...ou da ambulâncin ou da táxi... sempre se gasta mais ünheiro mas o que

haoemos de farer?..," (85)
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O familiar sempre que pode preÍere acompanhar o doente aos

tratamentos mesmo que isso envolva mais custos económicos. No entanto

outros familiares mais próximos também se prontificam a ajudar o doente.

" ...claro que ilespesas nem se fala...aumentaram muito.,só em gasolina...está claro que

podíamos oir ile ambulância mas ele oai estar tão pouco tempo connosco que queremos

estar todo o tempo que podemos... assim sempre aimos juntos naoiagem... (86)
"... Viuemos da reforma... ele não quer oir de ambulância ultimamente...para

ele era honfusel,,,entãa oimos sempre no nosso cfltro...está a compreendtr? A reforma é
mínima...têm dE ser os meus filhos a ajudar... compro só o que é essencial para
comermos e o resto é quase todo para a gasolina para air tantas aezes a Eaora...oamos
passando...primeiro está isto...o meu filho tem umbom emprego...ajuda-nos muito...."
(E1-0)

(Re) Ligação e intensificação das ligações afectivas da famflia

O impacto da doença na família altera planos futuros, os papeis e

responsabilidades, bem como factores de interacção familiar (Vales, 1991). Se

entendemos a famflia como unidade de cuidados, podemos referir que a sua

estrutura é de extrema ajuda paÍa a pessoa doente. A interacção entre os seus

membros visa garantir a continuidade do sistema ligado afectivamente,

amenizando o sofrimento causado pela doença. A saúde Íísica e emocional dos

membros da famflia ocupa um papel importante no seu funcionamento. Os

membros da família estão interligados e dependentes uns dos outros de tal

forma, que, ao ocorrer qualquer mudança na saúde de um dos seus membros,

todos os outros são afectados e a unidade familiar, como um todo, será alterada.

Pode-se dizer que ela afecta a saúde do indivíduo e que a saúde do indivíduo

aÍecta a famflia. O familiar tem de poÍ vezes de deixar outras pessoas tão ou

mais significativas quanto o doente (filhos, netos) paÍa acompanhaÍ esta fase da

doença. Alguns entrevistados referiram que assumiram essa decisão porque

entendem ser uma obrigação, tanto de esposo como de esposa, como de filha ou

filho ou até nora ou neta. Parece que a diminuição da estabilidade e da
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autonomia pode levar a famflia a alterações dos padrões relacionais no interior

ou exterior do sistema familiaÍ e a doença pode constituir um factor de

aproximação ou de afastamento, acentuando-se ou esbatendo-se

relacionarrrentos.

"Vitti quase sempre em França onde trabalhei toda a oida tenho lá o meu filho com a

família. Tioe de regressar a Portugal hú cerca de 2 anos quando o meu pai começou a

adoecer e a ter de fazer os tratamentos ... pois já tem 84 anos e a madrasta também não

consegue tomar conta dele, também é uma pessoa doente.,.não consegue fazer as

coisas.,. Podia estar em França com o meu filho e as minhas netas e tenho de estar cá

com ele...é pela doença mas isto de ele ter de air aqui tantas oezes fazer os tratamentos,

como era?...eu é que tenho de air é aminha obrigação como filha." (87)
".,.nos dias a seguir aos tratamentos as noites para mim é como se fossem dias...nãa
descanso nadn...mas já se sabe. . .é a minha obrigação...sou filhn única.. .' (E7)

"... o meu pai aitse com umfl senhora já há alguns anos mas ela também é uma pessoa

doente e não pode tratar dele... eu tenho um a irmã que é actriz e por isso também é um

pouco complicada... os espectáculos de noite, os ensaios de dia...sou eu quem mais tem

de ajudar.. .mas é essa n minha obrigação. . .eu é que sou o fi\ho..." (E4)

A minha mãe morreu há 1 ano com cancro da mama e agora a minha aoó, mãe dela,

apareceu com cancro no intestino...por isso como a minha mae já cú não está sou eu

quem tem de cuidar dela... (E1.3)

Mesmo que esta obrigação seja vista como um factor inerente à condição

de filhos, outras figuras apresentararn-se no estudo como cuidadoras. A neta,

embora não seja filha sente-se como tal e, portanto, imbui-se da mesma

obrigação filial. É necessário reorganizaÍ a vida e isso pode ter implicações

noutros membros da famflia ou noutras pessoas e não só no familiar

entrevistado.

... Eu não posso sair nunca de casa; hoje para estar aqui, a minha filha tette fu farer
trocas no sentiço dela em Lisboa para poder ficar com a aoó oelhinha...felizmente tem

conseguido essas trocas sempre, desfu que a minha mãe começou os tratamentos... até a

aida da minha filha sofreu alterações... mas ela adora as aoós nao lhe custa nada...' (E1)

" Llma outra coisa que mudou foi o facto de agora estou dependente de outras pessoas

para algumas coisas, por exemplo para ir ás compras tenho de pedir ás aizinhas que me

comprem algumas coisas em Vila Viçosa porque lá na terra falta muita coisa. Dantes ia

com o meu marido no cfltro, agora como ele já não está em conüções de conduzir dtste
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que iniciou os tratarnentos, e'u tenha a carta de conduçia mas nuncfr conduzi porqu.e era

sempre ele quem o fazi-a, se calhar tenho de começar a conduzir..." (85)
" ,,.até relatioamente ao meu filho que só tem 5 anos, a maior parte dos dias não o aejo... a

sorte é o meu marido ser muito compreensiao e fazer tuda o que é preciso... eu estou mnis

tempo na casa daminhamãe que naminha. O meufilln também só o oejo umbocadinha
à noite antes de ir para a cama... dou-lht de jantar e depois ponhoo a darmir e oou

embora até o outro dia para a casa de minhamãe...(E11.)

Os cônjuges acabam vivenciando os mesmos problemas do paciente, tais

como: mudança no estilo de vida, depressão, frustração, trabalho extÍa,

problemas de comunicação, perda da independência, da conÍiança e da

concentração, sentimentos de inutilidade e de solidão. A reorgNização da

família passa pela identificação do próprio familiar com a situação de doença e

tratamento do doente partilhando inclusivamente o mesmo tipo de alimentação

e sintomatologia.

" . . .Esta é uma granile alteração nas nossfrs oidas.. .até eu umas 'uezes, como outras não

como. Eu nem tenho ztontade de comer comidas normais...como muitas uezes as mesmas

papas que ele...para lfu farer companhia e também porque nem tenha aontadz dt outras

coisas...assim faço-lhe companhia até na comida e na doença...' (E5)
"...os tratamentos são honíaeis... ela passa muito maL,ela e eu... porque se ela não

dorme eu também não durmo, ela nãa come e eu também não me apetece.. ." (814)

Reorganizar tudo em função da maior dependência do

doente/familiar/doente também paÍece acontecer durante este período. Aquilo

que paÍece igualmente acontecer, é a descentração da famÍlia nela própria e

centração no doente. De factor parece haver uma tendência PaÍa que os

objectivos e necessidades individuais seiam deixados para trâs, a favor da

rcahzação dos desejos e satisfação de todas as necessidades do doente.

"Na minha oida mudou tudo... nos últimos 8 meses só tenho aktido para ela.... (811)
" ...po, oeres de noite tenha de ir a casa dele com muita frequência." (84)
"..,mudau tudo. Ele era uma pessoa que saía muito sozinha..ngora acompanho-o

sempre...ele fica muito ern baixo detsido aos tratamentos...e é mesmo ele quem pede para

eu ir com ele...no entanto quando ele não pede eu nãa insisto...sempre fomos muito
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independentes...mas agora desde que faz tratamentos ele ficou dependente ile mim..."
(88)
"...a filha ficou muito mais ligada ao pai...liga todos os dias..iantes passaoa muito
tempo sem dizer nada... (E8)

Quando a actividade profissional da famflia está relacionada com a

restauração a dinâmica familiar também paÍece estar alterada. Os efeitos

secundários que os tratamentos provocam no doente (náuseas e vómitos)

impossibiütam-no de continuar a trabalhar com alimentos.

"...como lidamos com alimentação, ela desde que começou os tratamentos não consegue

fazer comidas, nem sequer quer ouoir falar em tal.,qor isso a nossa actioidade
parou...oou recebendo alguns trabalhos, pequenos, que os empregados conseguem ir
resolaendo, mas tudo o que fazíamos antes teae de parar.,, nãa sei até quando..,se calhnr

pflra sempre." (E9)

As alterações são não só sob o ponto de vista do relacionamento conjugal

entre os familiares envolvidos, como toda a dinâmica familiar fica alterada nos

períodos de pausas como fins-de-semana e férias.

"...Agorfl a minha aida conjugal está muito diferente sem dutsida... agorn só oioo em

funçao das üas que a minha mãe ainda pofurá cá estar comigo... os üas que tenho dt
leoá-la aos tratamentos e tudo ao que é exigido nos üas seguintes." (E1.1.)

. "Os meus fins-de-semana e as férias este ano também não acontecerfrm... o meu pai nãa

quer ir connosco e eu não posso deixa-lo só." (8L2)

A dependência do hospital para realizÍrÍ os tratamentos é notória. Tudo

passa a funcionar em função das deslocações que são necessárias para reaTizar

os tratamentos.

"A estabilidnde, o sossego, a paz, o gozo da minha reforma...tudo mudou...tudo deixa de

fazer sentido quando conf-rontados com esta situação dos tratamentos...são as deslocações

ao hospital.,eu nãa gosto de conduzir mas também não a deixo rsir de ambulância
sozinhn...quero air com ela...por isso todas as semanas dois dias por semana cá
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estamo*,umas oezes porque são os tratamentos as outras é porque em de farer outros

medicamentos para combater o mal que a quimioterapia lhe faz... (E14)

"Ml.tdou tudo.,sãa dias ahtiilos funtro da hospital....umas l)ezes para farer os

tratamentos de quimioterapia...outras oezes porque os tratamentos fizerarn tãa mal que é

preciso fazer outros meücarnentos para que ela passe melhor...a oidn passa a depender da

hospital..." (87.5)

"Na minhn oida mudou tuda...deixei de poder ter aida propria...agora tuda passa pelos

dias que ela tem de farer os tratnmentos. ..pelo que passa nos üas a seguir. . .. Quando
começa a recuperflr, aí estãa eles outra aez,,,mesmo na escola tem sida complicado de

gerir. . .tenho faltndo muito....' (E16)

A reorganização da vida familiar implicou como verificámos mudanças

significaüvas, tal como expressas nos relatos.

No entanto, ainda que essas mudanças representassem gfandes

alteraçõesr pâÍêcê ter sido a forma encontrada paÍa compatibilizar a vida

familiar e profusional com o cuidar do familiar em tratamento PoÍ

quimioterapia.

Alteracão de papéis

Dentro do sistema familiar cada membro tem tarefas atribúdasr ![ue

durante o período do tratamento as que dizem respeito ao doente terão de ser

redistribuídas por outros.

Estas alterações no funcionamento da famíIia, apresentam um certo

paralelismo com o que aÍirma Ravazi et aI (2002:?23), " a desordem familiar

manifesta-se fu imeüato ao nfuel do seu funcionamento. Logo que surge a doença a

reparüção dos papéis no seio da famíhia e a organização da aidn quotiüana dettem ser de

seguida ajustados. O doente incapaz de assumir as habinais tarefas, é subsütuído pelos

outros membros da família".

Este dado vai de encontro ao encontrado no nosso trabalho uma vez que

os familiares relatam nas suas experiências o aumento de trabalho em

acüvidades que anteriormente eram realizadas pelo doente:
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"Os animais tenho que ser eu a tratar deles... ele iá não pode... eu também não posso

mas como são eles algum da nosso sustento,..tenlw que ter paciência..." (82)
"...trabalho....mas i muito dificil para mim tomar conta da casa e da horta e de tudo,

não é fácit só espero que Deus me oá dando saúde parapoder ir fazendo as coisas..,

enquanto ,u puder aguentar...hoje por exemplo tiue de me leaantar ús 5 da manhã para

deixar os bichinhas-tratados porque oiemos para aqui e é um dia perüdo...eles não

podiam ficar sem comida...quando chegar oou ter de aoltar a tratar deles... n minha aida
'mudau 

muito porque comecei a ter mais todo o trabalho que o meu marido fazia quando

não estaoa doente... (82)
" .,, Ol,ttra coisa que mudou foi eu ter de comeÇar a fazer o trabalho que era ele quem

fazia no nosso quintal,..temos um quintal grande com muitas ánnres dz fruto e mais

umas coisitas que iam dando para a nossa oiünha... ele já não pode fazer nada... eu nãa

quero deixar moÍyer as coisas...não posso aer tudo a estragar-se e isso ü muito

irabalho...ele fica muito triste por não conseguir trabalhar eu não o posso aer assim, é

muito triste..'.quando eu o uejo chegar ao quintal as poucfrs aeres que ele láaai fico
contente por ele podcr aer que tudo está arraniaünha...e sei que ele lamtbém fica
contente.'..eu fusdabro-me para conseguir fazer tuda, para ele é aida que lhe dú, no dia

que ele pode ir ao quintal é aida que the dá. Nos dias a seguir ao tratamento fica muito

dependente. Tenho de fazer tudo por ele. Eu tenho de rtesti-lo, enfim para fazer tudo. (E5)

Podem ainda ser outros familiares que desempenham os papéis do

familiar cuidador do doente na tentaüva de harmonia familiaÍ e na diminuição

do sofrimento.

' ...5ão 3 dias que eu Passo aqui por semana... oimos ás uezes ás 7 e meia e saímos ás 5

ou 6 da tarile...é o meu marido quem tem de ficar em casa e fazer aquilo que erfr eu quem

fazia...'(87)
"...o meu fitho dorme com o pai... é um marido excelente... aceitou bem a mudança da

nossa aidi no úlümos meses,.. pelo menos nuncn se queixou... acha que ele percebe o que

eu estou a sofrer e entãa tenta alioiar um pouco o meu soÍrimento,,.tomando conta do

filha, desempenhnndo ao fim ao cabo o papel de pai e de mãe . , ,." (8L1.)

" ...elt tenho carta de condução mas air dz Campo Maior ainda é longe e tenho algum

medo , . .então é o filho que aetn connosco...' (E6)

No entanto há situações em que desempenhaÍ o paPel que o doente

realizavanão é possível. Fica uma imensa lacuna que pode não ser fácil de gerir

páúa o familiar.

".... Era ela quem oientaoa tudo. Temos empregados, cozinheira, mas nnda funciona
sem fr presença dn minha mulher...ela é a peça fundamental... ela é quem decidia
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ementas... quem fazia sempre todos os doces...ela é quan daaa as ordens. Quanilo não

temos a peÇa fundaruental senümo-nos como um barco à furiaa ..nssim sinto que é a

minha casa desde que ela está doente.,,nunca mais pude fazer festas nem aceitar

trabalhos muito grandes ...(Eg)

Pode ainda acontecer que tenham de ser elementos fora do grupo fanriliar

a subsütuir o familiar cuidador em determinadas tarefas.

"...os miúdos também sofrem...não temos tanta disponibilidade...são as mães dos

amigos que muitas aezes os trazem para casa. Os leoam à natação, ao ténis (o mais noao)

...(816)

Reorganizacão do espaço físico da habitação

As alterações ao nível da habitação também foram referidas e

consideradas necessárias, no senüdo de permitir a permanência do doente iunto

do familiar, tal como nos referem alguns familiares:

,, ...... Elas as duas, (a mãe e a aaó) antes da minh.a mãe adoecer, aiaiam iuntas cotn o

meu pai num monte perto de Estremoz. Assim que ela adoeceu e cotn os tratamentos que

tem de fazer, tantas aindas ao hospital durante o mês, não tiae outra solução que trazer

as duas parn a minha casa. (81)
"...até o meu filho abdicou do quarto dele para dar ás aaós oelhinhas... quando cá aem

aos fins-de-semana quanda pode e estô de Íolgo, dorme num sofa que temos na sala...

(81)
A minha casa é pequena ...não consigo mesmo que o meu pai quisesse, ter todos na

minha casfl... o meu frlho já não tem quarto e a minha filha não pode dar o dela_porque

em Março oem estudar para Éoora e tem de ter o quartinln dela para estudar. . . (E1')

"...o que mudou também foi eu ter de começflr a parülhar o meu quarto com a minhn

irmã...aminha aaó teoe de air oiaer connosco e eu tiae de dar-lhe o meu quarto...ela

com os tratamentos não tinhn condições de ficar sozinha...passamal,,l depois assim

estou mais perto se ela precisar. . . (81'3)

No decorrer das entrevistas, apesárÍ de terem sido feitas as alterações

anteriormente referidas, parece-nos que estas não constituíram, um problema

paÍa as famÍlias, até mesmo quando alguns familiares abdicavam do seu próprio

quarto.
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Diagrama no 5 - Alteração da estrutura familiar
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5.3.2 - Necessidades do familiar

A segunda categoria encontrada relaüvamente à emergência de uma

nova dinâmica familiar foi as necessidades do familiar. A importância das redes

de apoio, a necessidade da presença constante junto do Íamiliar doente,

necessidades de ordem social e finalmente o acompanhamento na unidade de

tratamentos, foram as subcategorias encontradas.

Redes de apoio

Os profissionais de saúde nomeadamente o médico, é referido como uma

mais valia para solucionar algumas necessidades prementes relacionadas com

aspectos do tratamento e acompanhamento do doente. Sob o ponto de vista do

familiar, por vezes, alguns pormenoÍes resolvidos podem Íazer toda a diferença

nas necessidades sentidas.

"...as pessoas não têm a noção do quanto ás aezes podem prejudicar os outros... ora

diga lá o que custa pedir para assinar um papel?...E porque não é com os dcles senão não

se esqueciam.., (E2)
"...ELt fui pedir ao Sr. Dr. Paulo Beco e ele disse:"Sim senhora, quando precisar aenha

cá que eu passo-lhe." (E3)
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"...O que ás oezes sinto necessidade era de algunn algum técnico de saúde, ou do lar,

que me aliuiasse um pouco todo o trabalho que tenho...gostaaa de poder ir passar o Natal
com o meu filho e netas e nãa aai ser possíoel...não há ninguém que se responsabilire e

fique corn estas pessoas,.,ficam um dia ou dois, mas sempre..,durante a noite...é
impossíael... (E7)

A decisão dos cuidados serem prestados pelos descendentes da famíia

paÍece ser uma questêio de princípio que sempre existiu em determinada

famflia. Desse modo os cuidados são assumidos como um princípio

inquestionável:

"...Assumi eu e a minha irmã desfu que a doença aconteceu, todos os cuidados que o

meu pai precisa. lá foi isso que aconteceu quando o meu aaô há muitos anos atrás

precisou, foi o meu pai quem na altura cuidou dele." (84)

A disponibilidade que é demonstrada pelos outros elementos da família

no senüdo de colaboraÍem e facilitarem o acompanhamento e cuidado com o

doente; é muito vaTonzado pelo familiar entrevistado.

".,.O melt marido também me dá muito apoio. Sabe, haaia uma coisa que eu adoraaa

fazer que era dar catequese ás crianças da escola. Quando tuda isto aconteceu eu disse

parfi o meu maido:"uou ter de acabar também com fl catequese, não posso fuixá-las

sozinhas." Sabe o que ele me disse? "Nem pensar tu gostas tanto disso que não quero

que acabes. Eu fico com elas das 3 ás 4 e tu podes continuar a fazer o que gostas". (E1-)

Para estes familiares, o espírito de solidariedade dos vizinhos,

particularmente importante nas famflias reduzidas, paÍece ser importante. Este

clima entre vizinhos Íaz-se sentir porque algumas famflias pertencem a meios

rurais onde as pessoas ainda mantêm uma relação muito prÓxima,

representando os vizinhos poÍ vezes, a Íanútia mais alargada. O apoio e ajuda

caracterfutico das populações destas zonas são referidos paÍa colmatar algumas

necessidades referidas pelos nossos entrevistados.
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-..., 
Tgnho algumas rtizinhas que ficam um bocaünho com elas quando eu preciso de

farer alguma coisa urgente...são muito boas pessoas. . .o que oale são essas amizades que
onmos tendo . . .nas terras pequenas as pessofrs ainda se oão ajudando. . . (EL)

Vida social

Os familiares dos doentes em tratamento de quimioterapia vivenciam
mudanças no estilo de vida que reduzem, modificam e podem gerar
insatisfações na vida social dos mesmos, devido às condições limitantes
impostas pela doença e tratamento, trazendo sentimentos de isolamento e

proporcionando relacionamentos mais próximos e circunscritos às actividades
domésticas.

O isolamento social e familiar podem ser originados depois do início dos
tratamentos. o doente passa a funcionar por vezes como um ,,morto_vivo,,, ou
seja "funciona e não funciona" o que levanta muitas vezes sentimentos de
frustração e recalcamentos.

O familiar tem necessidades sociais que não são compreendidas pelos
amigos pois estes têm receio de prejudicar ou mesmo perturbar o doente.

".,.afastamo-nos das amigos sabe as pessoas ás oezes não ajudam... a gente quer
esquecer...não precisamos que, estejam sempre a lembrar do mesmo..jesde que ele
começou os tratamen-tos ainda foi pior...sentimos que os telefonemas dos 

'amigos

diminuíram.,.costumáoamo.s sair aos fins de semana... frgora nada,.não fomos iós
quem se afastou,..os amigos acham que ele não tem oontade ou não está em
conüções...nada mais errado..,.acha que a reoolta dele também passn um pouco por
aí.,.mas pronto,,.eu costumo direr: deixa tá eu estou contigo oamos uencer esta guerra
iuntos batalha a batalha... sim porque cada tratamento quá ele faz é mais uma batalha
que aai aencenda. . .ele fica contente mas acha que não é suficiente... (Es)
"...os amigos de alguma forma também se afastaram."penso que não é por mal.1s
pessoas não sabem o que dizer...mas faz falta ás oezes conoersar com eles.., tinto lalto do
oida social que tinha antes do meu pai estar doente e da minha mãe morrer....nÁnrr*o,
a'4or! só 

.quero- 
que e.le aá recuperando para eu a pouco e pouco também ir recuperando a

minhaoidn.," (E12)
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Parece existir, no entanto, por paÍte do familiar alguma tentativa de

desculpabiliz.açfis relativamente ao afastamento dos outros, justificada pelos

mitos e crenças que envolvem a doença e o próprio tratamento.

" . . .ncho que quanda há estas doenças as pessoas se afastam . . .não é por mal. . .elas não
sabem o que dizer...parece que sabem qual oai ser o desfecha e então come$tm a afastar-
se antes dns pessoas morrerem...isto dos tratamentos de quimioterapia é como ie fosseuma antecâmara dn morte...quflse todas as pessoas que farem tratamentos acabam por
motrer mais cedo ou mais tarde...(ElS)
",,....também as nossas amigas deixaram de aparecer.,.costumáoamos sair muito...ou
então a nossa casa estaaa sempre com pessoas..,pflrece que as pessoas agora não sabem o
que dizer. . .parece que fogem de nós... (E1S)

Todo o convÍvio social que vai existindo é no entanto vivido sempre com

preocupação relativamente a como é que o doente estará e sempre em função

deste.

"......mesmo quanda saiS com os amigos à noite, estou sempre preocupadn...procuro não
me dem.orar porque tenho medo que aconteça arguma coisa,'que'ela se iinta mal... (E13)
".... A minha oida social também está-diferente...ciaro que isso é o menos
importante...mas ás aezes tenho necessidade de sair um pouco...,tenho de aproaeitar ao
fi^m do quarto ou quinto dia que é quando elaficamellnr..ní ás orrrc oprooeito para
ficar um pouco mais fora de casa...' (E16)

Acompanhamento na unidade de tratamento

A equipe de cuidados médicos, repÍesenta um papel importante no

enfrentamento dos tratamentos, pelas inÍormações dadas sobre a doença e sua

evolução, esclarecimento diante dos tratamentos, encorajamento e apoio

emocional.

".,,elt.acho que isso é mesmo o que nós acompanhantes dos doentes mais
necessitamos...conaersar acerca das nossas preocupações e de alguém que nos oiça ..,que
tenha tempo para nos ouair... sabe os daentes sofrem muito sem dúaida...são eles os
doentes...são eles quem à partida morreri mais cedo...mas nós sofremos
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r-nuit?:..sentimos que o chão nos está a fugt, debaixo dos pés todos os dias um
bocadinho...' (89)
':..Yho que era importante existir nestes seruiços alguém que compreendesse o que as

famílias sentem e que pudessem despender tempo paranos owir.,.."'(Eg)

Parece no entanto ser reconhecido e valorizado pelos tamiliares o
trabalho intenso que a equipa de saúde tem na unidade de tratamentos.

" .. . ...no entanto acho que aqui no seruiço dão um bom acompanhamento ás pessoas...ás
oezes coitadas não têm muito tempo, mas esforçam-se 

-para 
atender tem fudn a

gente...isso é muito importante num sentiço destes..., (E1)

Presença iunto do doente

A necessidade de acompanhar o doente surge em forma de imperaüvo,
quando durante esta fase da doença, as perspectivas em termos de futuro são

limitadas e o tempo paÍece escassear. O familiar do doente pode sentir
necessidade de abandonar algumas das suas tarefas paÍa promover a satisfação

desta necessidade, induzindo a esse acompanhamento um sentido de qualidade
que pode estar directamente relacionado com a quanüdade de tempo
dispensada nessa presença.

" ...a minha irmã tem de farer tratamentos eu nãa posso ir trabalhar, tenho de air com
ela -e depois tenho de ficar em cflsfr a tomar conta dela porque ela passa muito
mal. . .também não sei quanto tempo mais cá a ooLt ter . . ,por isso aproaeito todo o tempo
que posso... (E15)
'-...Quero que o meu pai esteja comigo, ..A minha mae já morreu também com cancro há
2 anos... (E12)

A preocupação que está permanentemente subjacente à doença e

tratamentos implicam por parte do familiar uma necessidade constante de

acompanhar o doente. o receio que algo de mau possa acontecer sem que o
familiar nada possa Íazer,levam a que a separação com o doente mesmo que

por pouco tempo seja algo que não acontece.
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" ... O que ffiudou principalmente na minha aida é eu querer estar sempre ao pé

dele...tenho medo de o deixar só... tenho medo que algo lhe aconteça e que eu não esteja

perto dele...(E5)
' .,. Não a posso deixar sozinha de noite... Se alguma coisa acontecesse não me perdoaria

nunca,.. assim durmo numa cama ao lado dela... acordo muitas aezes de noite e aou

oendo se ela aindn está bem. . .'(EL1)

A necessidade de ser o familiar sempre a acompanhar o doente é notório

nos discursos dos entrevistados.

" ...qltero air com ela..qor isso todas as semanas dois dias por semana cá estamos...umas

aezes porque são os tratamentos as outras é porque em de farer outros medicamentos
parn combater o mal que a quimioterapia lhe faz... (E14)
" ......o meu pai e s minha irmao estão em casa mas não sei, eu estou mais habituada com

estas coisas e fico mais descansada se for eu a cuidar dela... (E13)

Parece igualmente muito claro a definição de quem deve acompanhar o

doente sempre que por qualquer motivo o familiar cuidador não o pode Íazer.

"...os tratamentos implicam muitas deslocações ao hospital, ela não pode air sozinha, o
meu marido tem uma profissao que não permite saídas do local do trabalho, por isso sabia

que tinha dt ser eu." (E16)

Diagrama no 6 - Necessidades da família

Necessidades da
família

Redes de apoio Vida social Acompanhamento
na unidade de

tratamento

Presença junto
do doente
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Resumindo a área temática, Emergência de uma nova dinâmica familiar

apresentamos o seguinte diagrama onde podemos apreciar no conjunto todas as

categorias e subcategorias:

Diagrama tr"7 - Emergência de uma nova dinâmica familiar

5.4 - Exoectativas face ao tratamento

Esta é a ultima área temáüca que procuramos estudar do nosso trabalho.

Deste modo, procurámos também saber, na opinião dos familiares, quais as suas

expectativas face ao tratamento, no sentido de poder obter alguns contributos

para a elaboração de propostas de intervenção de apoio ao doente e família.

Reorganização do espaço
habitação

físico
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As situações desviantes como ê o cancro e o tratamento Por

quimioterapia, são situações que os proiectos de vida iniciais não comportam,

tornando-se difícil aceitar a sua impraücabilidade e a necessidade de os

transformar noutros, em que as limitações e imprevisibilidade possam constar.

No entanto foi possível junto dos familiares tentar identificar qual a

expectaüva face a um tratamento prolongado, doloroso e que nem semPre se

antevê ser curativo.

Através das respostas obüdas foi possíve1 agrupar estas expectaüvas em

três categorias: sucesso terapêutico, incredibilidade no tratamento e acreditar no

transcendente.

Acreditar em algo (que pode ser transcendente á pessoa ou ser a própria

pessoa a transcender-se) está quase semPre presente quando abordamos

qualquer temáüca relacionada com a doença e ainda mais quando essa doença é

o cancÍo. Com esses dados foi possível elaborar o seguinte quadro:

Quadro noL5 - Expectativas do familiar Íace ao tratamento

5.4.L - Sucesso terapêutico

O sucesso do tratamento sob o ponto de vista do familiar passa pela

diminuição ou inexistência de sintomatologia adversa tão frequente apÓs a

Categoria §ubcategorias F(E) r0)

Sucesso terapêutico
o Alivio do sofrimento
o Diminuição de sintomatologia
. Prolongamento do tempo de vida
r Que os tratamentos não se repltam

7
9
6
6

10
15
7
6

Incredibilidade no
tratamento

o Agravamento de sintomatologia
r Ultrapassar o período previsto dos

tratamentos

6

8

6

10

Acreditar no
transcendente

a A fé em Deus 3 4

a Em si próprio 2 3
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quimioterapia, pelo prolongamento do tempo de vida do doente e pela não

repetição dos tratamentos.

Alívio do sofrimento

A maioria dos familiares paÍece ter uma percepção real e adequada da

situação de doença e do tratamento. O sofrimento sempÍe associado ao

tratamento é referido com o principal receio e desejo de não permanecer no

doente.

"...As expectatioas para o futuro passam neste momento pelo não sffimento do meu

pai..." (E4)
" , ..espero que o meu pai não sofra, é a frase que todos nós famílias dizemos sempre. .."
(84)
"...Ett não pedia muito para o futuro...queria que ele estiuesse connosco mais algum
tempo...mas sem sofrimento...' (E5)
"...Desejarsa que o sofrimento não fosse muito...não é a gente desejar a morte de

ninguém...mas desejaaa que ele não sofressemuito...' (E7)
"...mas espero e queria que ele oioesse mais uns flnos...sem sofrimento...que ele

estktesse bem... (E1-0)

" ...5ó quero que ela não sofra..." (E1)
"...quero que o meu marido não sofra como a mãe fule...mas os tempos hoje iá sao

outros... hoje já há coisas pflra as pessoas não terem dores...para terem menor
sofrimento . . .' (82).

Diminuição de sintomatolo gia

A diminuição do tumor ou a não recidiva do mesmo são apontados como

as principais expectativas de um tratamento que apesar de todos os sacrifícios

que envolve a famflia, se deseja dê resultados.

".,,Espero com o tratamento que o tumor diminua, sabemos que é impossfuel de operar a
doutora já üsse isso, mas se for üminuinilo e ele ainila cá estioer connosco algum tempo

é o que mais interessa..,todos os sacrif,cios de deslocações para aqui...todos os dias que o

filho tem perdido de trabalho tudo isso é insignificante...assim ele se oá aguentando,..
(E5)
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" .,.Espero que resulte...na meüda do possível quero que o tumor não aolte a aparecer...
estou confi.ante que o futuro aai ser melhor... (88)
"...agorfl que sei que o tratatnento da outra aez dtu tanto resultado, espero que dcsta

também dê e que quando ele for fazer o TAC daqui a 3 meses ele aenha todo

limpinho...por isso acreüto nos tratamentos...a gente tem de agatrar-se a qualquer
coisa...isso é que é importante para termos força para continuar a lutar... (81.0)

" ...só espero que o tratamento siraa para ela nãa desenaoloer outros cfrncros noutras
partes do corpo,.. penso que os tratamentos também sen)em para isso..." (Eg)
" ...os medicamentos fazem com que o tumor não cresça, não obstrua os ureteres e ele aai

conseguindo uinar por pouco que seja e com muita üficuldafu.. .' (84)

Que o tratamento não implique o aparecimento dos efeitos secundários

adversos e permita uma qualidade de vida aceitável quando comparada com a

que o doente tinha antes da doença:

"...mfls também que eles não causem muitos efeitos...que ela nãa aomite...que não

tenha dares. . .que permitam que ela fique comigo mais algum tempo . . . (89)
" .... Que o tratamento de quimioterapia permita que o meu pai tenha uma qualidade de

aida aceitáael. Boa não é comparada com a que tinha antes da doença. Nunca aoltará a

ser igual... Mas não penso mais nisso...dc nada serrue a nostalgta, a não ser para nos

dcixar mais melancólicos e tristes e saudasistas... Ga)

Prolongamento do tempo de vida

Os familiares considerarn que se os tratamentos permitirem que os seus

doentes permaneçam com eles mais algum tempo isso já significa que houve

sucesso terapêutico.

Apesar dos tratamentos não serem desejados, reconhecem que se não

fossem eles os seus doentes já não partilhariam o dia a dia presente. Fazer

tratamento de quimioterapia tem sempre subjacente uma vida já limitada.

No entanto o desejo de partilha das pequenas coisas diárias é muito

intenso, e aquilo que paÍece por vezes tão banal adquire nestes familiares uma

dimensão enorme.
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" .., Mas desde que fique comigo mais algum tempo é o que importa...' (E1)
"..,Que aioamuitos mais anos mmigo,..semprefomos amigos...' (83)
"......esperoquepelomenosaianmaisumtempinho,.quenãomedeixesó...nnnn (E3)
"...mas eu já estou mentalizada que ele aai ter de fazer mais (tratamentos) ...eu nãa
quein...mas o que eu quero acima fu tudo é tê-lo cá comigo..." (E5)
"...mas que ele fosse até ao jardim ter com os amigos que aoltasse para almoçar...que
brincasse com os netos enftm...essas coisas tão banais para todos mas que para mim
agora são o mais importante.. ,ele até podia continuar os tratamentos infinitamente. ..o
resto da aida, , ,mas que continuasse connosco mais tempo , . , (E6)
"...porque fazer quimioterapia stgnifica que o tempo que fl pessoa cá oai estar jú aai ser
contada...o prazo de aalidnde está a terminar... (813)
"...Sei que se o meu pai não fizesse os tratamentos prooaaelmente já cá não

estaria. . .Daí a importância que lhes atibuo . . .' (84)

Oue os tratamentos não se repitam

O familiar mostra o desejo que os tratamentos não se repitam quer pelo

sofrimento inerente que provoca ao doente, quer pelas alterações que provocam

na dinâmica da vida do familiar, principalmente pela pouca disponibilidade no

acompanhamento à unidade de tratamentos.

" ...o que eu não quero é que ele sofra e que não saiba que afinal está a piorar e que tem de

farer mais tratamentos. . . porque senão nem sei do que ele é capaz de fazer. . .e com isso é

que eu não seria capaz dz oioer...ir dar com o meu maido morto porque se matou é o
pior que me poderia acontecer...' (E2)
"Espero que isto acabe depressa e que não precise de fazer mais tratamentos" (E3)
" .,.que ele não precisa-se de fazer mais tratamentos destes tao dif,ceis. .. (85)
"......principalmente que não tenha de aoltar a fazer tratamentos...é demasiado
daloroso . . .ela sofre muito. . ,, nnnn' (Eg)
"...Espero que a minha sogra não tenha ile fazer mais tratamentos...é dificil ter
disponibilidade para a acompanhar aos tratamentos...são muito frequentes e tflqce muito
com a minha oida... (81.6)

5.4.2 - Incredibilidade no tratamento

A referência a experiências pessoais passadas, com situações idênticas

que levaram à morte (vividas pelo próprio, ou pelo contacto directo com

histórias de outras pessoas), parecem de alguma maneira condicionar a forma

como o problema acfual está a ser vivido.
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A sobrecarga de perdas passadas e urür história de dificuldade em lidar

com essas situações podem prejudicar a capacidade da famflia em lidar a

situação actual. Por vezes é dificil, lidar com a perda iminente de uma pessoa

querida, sem lidar com as perdas anteriores.

Por outro lado a inibição do uso do passado no pÍesente, pode impedir a

famflia, de aprender a partir da experiência e de compreender as semelhanças e

diferenças entre as várias perdas.

",..Não sei como aai ser o futuro da minha mãe... acha que não será muito bom nem

muito longo estas doenças são assim...os tratamentos também não parecem resolaer

grande coisa...' (E1)
"...Espero que fl minha aaó não sofra muito. Principalmente isso...Não acredito nos

tratamentos porque com a minhn mãe aconteceu o tnesmo e ela morreu... (EL3)

"...também como já passei por outras situações ajuda-me a perceber qual ttai ser

desfecho . . .por muito que custe já sei que nãa tem salaação. . .." (E2)

".,.estel tratamentos, nós não somos patuos, Setuem para Se ir passando Porque curar,

isso não é possíael... (E1.4)

"...não me aenham com cofiaersas que a quimioterapia é pnra ficar melhor, parfr curar
que eu não acredito...a minha mãe morreu e cotn ela já lá estão tantas pessoas que eu

conheci neste seruiço,. agora mais a minha aaó... (81.3)

'...Não acredito na cura... não acredito nos tratamentos... (E9)

"...ás oezes fico na duaida...não acredito nos tratamentos,..até quando deaem ir os

tratamentos? Quando ileaem parar? (E4)

Agravamento de sintomatologia

O agravamento da sintomatologia parece ser para o familiar do doente,

determinante para as expectativas menos optimistas relativamente ao

tratamento. O familiar parece iguaLnente não entender os efeitos secundários

que estão inerentes ao tratamento considerando que é o tratamento que está a

contribuir para o agravamento da doença.

" . ..e'Lt oejo-o cada oez pior...tenha a impressão que estes tratamentos estão a acabar com

ele,..eu sei que não oão curar...acho que os tratamentos iá não oõo seruir dt
muito. . .todas os dias a gente está com ele. . .a gente é que o ttê..." (E6)
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"...nãa acredito muito nos tratamentos porque quanda ele aem faze-los fica sempre
pior...(87)
"...sei que os tratamentos só são para ela nãa sofrer tanto... depois eu estou sempre com
ela... sei como se está a agraoar todos os dias mais..! (811)
' ...não espero grandes melharas daqui para üante é só sempre a piorar...ora se a daença
já está a espalhar-se...' (E2)

Ultrapassar o período previsto dos tratamentos

Quando o doente inicia os tratamentos o familiar é normalmente

informado do período de duração dos mesmos. Deste modo sempÍe que

acontece alguma alteração e há necessidade de realizar mais alguns, o familiar

associa sempÍe a um agravamento da situação. Os familiares também paÍecem

ser da opinião de que quando não existe a possibilidade de cura entê[o não faz

sentido o tratamento.

" .,.Quando comeÇou os tratamentos disseram que eram só durante 6 meses para euitar
4!re a doença se espa[hasse...mas afinal se calhar foram os tratamentos que espalharam a
doença..ngora já está toda minada... já tem cancro em todo o lado...^^^^os iratamentos
afinal não fizeram bem nenhum... (E1S)
' . . .o tratamento já sei que não resultou. . .ele já era parfl ter terminado . . .' (E1)
"...Os tratamentos de quimioterapia só sentem para etitar o crescimento mais rápido,
(E16)
" ...o tratsmento está a ser muito dificil, as hipóteses de cura não existem, então que se
respeite o dnente e que terminem os tratamentos.. . @a)

5.4.3 - Acreditar no transcendente

Viver com a incerteza relativamente ao futuro, é o principal desafio que

vive a famflia do doente em quimioterapia. Deste modo, durante a trajectória do

tratamento, o familiar procura agaÍrÉlÍ-se ao transcendente mantendo por um

lado, a sua crença religiosa considerando que esta práüca d,â forças para

continuar, para retomar o controle da vida e, por meio da sua fé em Deus,

acreditar que o seu doente poderá alcançar a cura. A religião pode ser descrita
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como uma forma particulaÍ e espontânea de expressaÍ os caminhos que as

pessoas escolhem para enfrentar as dificuldades do quoüdiano.

A fé em Deus

A pessoa pode estruturar a sua vida de diversas formas. Uma delas

poderá ter a ver com as convicções filosóficas, espirituais e religiosas. A função é

orientar o valor e o senüdo que cada um dá à sua vida. Na situação de cancro e

tratamento de quimioterapia, estas convicções pessoais vão determinar

significados diferentes e particulares para cada pessoa.

A fé não protege da dor, mas ajuda a enfrentá-Ia; não a explica mas

inspira a fazer-lúte face de uma maneira positiva; não a absolutiza, mas ajuda a

redimensioná-la por meio de propostas de esperança e convites á solidariedade.

Deste modo no nosso estudo, verificámos que os familiares recorrem a

Deus expressando o desejo ou a necessidade de ajuda específica paÍa

enfrentarem o que estão a viver.

O caminho da fé foi expresso pelos familiares em alguns momentos das

entrevistas, acreditando que Deus é a força maior e que somente ele pode

oferecer o suporte e conÍorto durante esta fase da doença.

" ...agora Deus é nos oai ajudar,..tudo será como Ele quiser... (83)
" ...assim Deus nos dê coragem para continuarmos a enfrentar esta maldita doença..,

(Es)
" ...peüa a Deus que o ajuda-se, não lhe desse muito soírimento... (E7)

Para sales (2003), o caminho da fé foi demonstrado também na sua

pesquis4 tendo observado que os familiares têm a crença de que alguém está a

olhar por eles, o que cxacterizaa esperrmça como uma possibilidade própria de

cada um. Andrade Q0o1,:152) na sua pesquisa entende que a fé, despertada pela

dimensão espiritual dos familiares " funciona como fluidos de energia terapêutica,
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promoaendo um equilíbrio bio psicossocial e espiritual e que ojuda a suportar toda a

situação que estãa a uioer".

Em si oróorio+

No entanto, PoÍ outro lado, alguns testemunhos dos familiares referem

como a principal força a sua própria energia interior, acrescentando que a

capacidade para ultrapassar obstáculos está dentro de cada um.

" ...Nunca fui de ir à igreja, nem nuncfl fui crente. Acho no entanto que toda a força está
dentro de nós, (E4)
" ...nãa estou agarrado a naila sobrenatural...sou eu próprio com toda a força que sei que
existe em mim...que me ajuda a lidar com toda a situação... (E4)
" ...eu oou continuar sempre a fazer tudo o que puder pelo meu maido apesar de ele ser
muito teimoso e uma pessofr diflcil de lidar...mas eu tenho muita força e acredito nela..."
(E2)

o familiar da pessoa em tratamento por quimioterapia pode

experimentar algum grau de "distÍess" espiritual à medida que lutam contra

todos os efeitos da doença e tratamento. lsto por vezes alberga runa

confrontação com um Deus bom e adorado. Enquanto alguns se podem sentir

enriquecidos pelo seu destino nesta altura, outros podem sentir-se roubados por

este. Enquanto uns se conformam com o destino, outos necessitam ser ouvidos:

" .. .Eu 
.não sou Pessoa de andar caminho das igrejas nunca fui disso. ,.mas tenho fé, sei

que existe um puiler que nos domina...sejam santos, seilá não sei o que eu peço é que
nos ajudem...eu queria era que estas coisas não acontecessem... (ES)
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Resumindo a área temáüca Expectaüvas do familiar face ao tratamento,

apresentamos o seguinte diagrama onde podemos apreciar no conjunto todas as

categorias e subcategorias:

Diagrama no 8 - Expectaüvas do familiar face ao tratamento

I
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CONCLUSÃO

Pretendeu-se neste estudo, conhecer o impacto do tratamento poÍ

quimioterapia na famflia da pessoa com cÍrncro; saber como foi o conÍronto com

o tratamento na fase inicial, qual a emergência de uma nova dinâmica familiar

resultante de todo um perclúso que está inerente ao tratamento, e por fim as

expectativas perante uma situação terapêuüca que se estima ser mais ou menos

longa consoante a situação clínica do famiüar atingido.

Conhecer os sentimentos, as vivências, necessidades, dificuldades e

atitudes do famiüar face ao doente em tratamento, também foi alvo de interesse.

Da mesma forma, as mudanças operadas na família com o aparecimento da

doença, também foram objecto desta pesquisa.

Esta preocupação levou ao desenvolvimento deste estudo de carácter

qualitativo, descritivo e exploratÓrio.

A maior expectaüva de vida da população tem contribúdo paÍa o

aumento da incidência das doenças crónicas e degeneraüvas, entre as quais o

cancÍo. Na realidade o progresso científico fez com que as doenças incuráveis ou

letais variem a sua evolução, prolongando a sobrevivência e aumentando as

etapas da cronicidade.

No nosso pú, o avanço cieníÍico e técnico na área da saúde permitiu

melhorar o írdice de cura de muitas doenças, no entanto, o coeficiente de

mortalidade de cancÍo, nos últimos cinquenta anos, não foi modificado. O

diagnóstico do cancro tem ocorrido na fase avançada da doença, decorrente da

pouca ênÍase dada às acções de diagnóstico precoce e da lentidão do

desenvolvimento dos recursos paÍa o diagnóstico Precoce.
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A quimioterapia surge como uma das alternativas terapêuticas no

combate à doença sendo identificada imediatamente com a doença e associada

frequentemente ao sofrimento e à morte.

Por outro lado a famflia é, uma unidade de conduta social, talvez a mais

significativa da sociedade. Ao longo do tempo, passou por consideráveis

mudanças que afectaram tanto a sua estrutura como as suas funções e

interacções, quer internas, quer com o meio exterior. Apesar disso, algumas das

funções e estruturas hadicionais da farrrília mantêm-se, tendo a Íamflia

capacidade para se adaptar a essas mudanças. Mudanças que são tanto mais

evidentes quando a doença surge e se prevê de longa duração, com tratamentos

complicados, dolorosos que implicam um acompanhamento próximo e muita

disponibilidade de quem está próximo. Tendo em conta o elevado número de

pessoas com cancro na sociedade, o doente oncológico é cada vez menos

hospitalizado, o que faz com que cada vez mais sejam pedidas às famílias o

assumir de inúmeras responsabilidades. É ela quem muitas vezes fica

responsável por administrar tratamentos prescritos, informaÍ os profissionais

pelo estado de saúde e pÍogressão da doença, e proporcionaÍ suporte social e

emocional entre ouhos. No entanto, na sua maioria, os familiares são pessoas

que não têm formação específica que thes permita garantir a qualidade destes

cuidados, nem estão emocionalmente preparados para assumir o cÍrÍgo desta

função.

Deste modo procurámos com este estudo conhecer o Impacto do

tratamento por quimioterapia na famflia do doente com cáulcÍo.

Os participantes no estudo, familiares cuidadores de doentes com cancÍo

em tratamento de quimioterapia, referem que a experiência que estão a viver

implicou alterações significativas na estrutura familiar, já que o doente Passou a

ser o centro das atenções. Tiveram de se reorganizar a nível familiar e

profissional, o que implicou algumas mudanças significaüvas, nomeadamente

de residência e a perda temporária ou permanente da actividade laboral.
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Passaram a ter menos tempo para si e p€úa afamilia, privando-se por vezes do

seu descanso e das actividades sociais.

Os sentimentos parülhados pelos familiares quando confrontados com o

tratamento paÍa o seu familiar, foram de choque que muitas vezes os levou à

revolta pelo diagnóstico da doença. No entanto, refugiaram-se na espeÍança,

uma companheira fiel ao longo de todo o processo para alguns familiares. Por

outro lado, cada famflia possui uma história única das suas experiências, com

acontecimentos importantes e uma série de mitos, crenças e tradições que se

desenvolvem e estabelecem com o decorrer do tempo, algumas relacionadas

com a doença e perdas afecüvas e que podem condicionar a resposta actual à

doença e tratamento. Deste modo, no confronto com o tratamento, surgem

sentimentos como a angúsüa e desespero. A apatia e a depressão marcaram

também alguns destes famiüares, deixando-os nurna profunda tristeza.

A comunicação e a informação surgem como aspectos muito importantes

referidos pelos famiüares quando confrontados com o tratamento. A

comunicação existe com o doente, com outros familiares e também é

privilegiada a que acontece com os familiares de outros doentes na unidade

onde os tratamentos são realizados. Com o doente, alguns familiares referem

que não falam principalmente porque queÍem protege-lo. Consideram que não

falando sobre o tratamento, protegem o doente mesmo sem confirmaÍem essa

opinião junto do doente. Alguns familiares mantêm no entanto diálogo

comunicativo com os seus doentes. Porque sempre mantiveram uma relação

baseada na sinceridade e na verdade, a comunicação foi não afectada pela

doença; porque mesmo quando parecem não acreditar muito nos tratamentos

são os próprios doentes quem algumas vezes afudam a ultrapassar a situação

através do discurso franco e sincero incutindo esperança na cura.

As experiências passadas com outros elementos da família também

p.uecem influenciar sobremaneira a forma como enfrentam a situação actual.

Por outro lado, a comunicação é privilegiada com outros elementos da família
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que não a pessoa doente; irmãos, filhos, primos, marido e Por vezes vizinhas.

Alguns familiares preferem não comunicar com ninguém acerca da situação de

doença e processo de hatamento do doente, ou porque consideram que de

alguma forma os outros se aÍastaram e não têm obrigações ou poÍque

consideram que falar sobre o assunto serve pÍúa aumentar o sofrimento próprio

ef ou do familiar doente.

A comunicação é privilegiada para alguns entrevistados, com os

familiares de outros doentes. Parece existir alguma identificação entre os

familiares dos doentes e desse modo, paÍecem gostar de comunicat entre si. No

entanto alguns sujeitos do nosso estudo, preferem não comunicar com esses

familiares pois consideram que todas as situações são diÍerentes e não queÍem

ser influenciados por aquilo que acontece com outros doentes.

A informação que o familiar refere importante, prende-se com a

finalidade do tratamento, com os efeitos secundários e com mitos e cÍenças

associados ao tratamento. A informação relativamente à finaüdade do

tratamento é um aspecto que os familiares consideram fundamental pois desse

modo paÍecem conseguir gerir melhor todo o processo da doença, por menos

opümistas que sejam as perspecüvas da situação. A informação que a família

refere necessitar e obter suÍge principalmente associada â pessoa do médico

como elemento privilegiado na sua divulgação. O familiar parece aceitar

tacitamente tudo o que o médico inÍorma e desse modo, o impacto que o

tratamento provoca no familiar paÍece estar muito associado a essa informação.

A participação do doente e famflia no tratamento, é de fundamental importância

e, pafa isso, ele deve estar devidamente informado sobre a sua doença e

tratamento. Geralmente o doente portador de cancro e famflia estão preparados

para receber informação sobre a sua doença, no momento certo, na quantidade

correcta e na maneira apropriada de o comunicar. A experiência mostra que o

doente e familiares bem informados cooperÍrm com o tratamento e mantêm

nÍveis de confiança mais elevados nos profissionais.
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Por outro lado, o trahmento parece estar sempre associado à doença

grave e provoca efeitos secundários desagtadáveis indesejados, deste modo

sempre que a sintomatologia apaÍece exacerbada o descrédito relaüvamente ao

tratamento acontece. O cancro, a quimioterapia são sinónimos de morte e

sofrimento para muitos dos familiares. Esta associação parece condicionar a

atitude que poderia ser nalguns casos favorável na Percepção do regime

terapêutico. Os mitos associados são muitos e quando apaÍece por vezes nova

sintomatologia (recidiva de novos tumores, por exemplo) isso é sempre

associado a um tratamento que não vai poder terminar, e a uma doença que não

pára de evoluir independentemente da terapêutica à qual o doente está a ser

sujeito. O facto de o tratamento poder ser um veículo de contagio da doença

continua arreigado na mente de algumas pessoas contribuindo por vezes paÍa

um afastamento familiar e social. No entanto, o comportamento passado dos

membros da família como gÍupo, pode definir a importância e o modo como os

recuÍsos de apoio são solicitados e manejados, os papéis que se esperam dos

diferentes membros e o grau de êxito esperado. As respostas podem ser várias e

podem ser mais ou menos compaúveis umas com as outras consoante as

necessidades do momento. Alguns familiares podem encontrar-se mais

angustiados que o próprio doente. Sem dúvida que o período consignado ao

tratamento por quimioterapia é um tempo de reunião 
" 

a16lilização de recuÍsos,

existe muita vontade para oferecer ajuda e apoio efecüvo incluindo de familiares

que estão longe.

A famflia proflúa equilibrar as necessidades próprias com as do doente e

as dos outros elementos. Com o decorrer do tempo e à medida que a doença vai

progredindo e os tratamentos não produzem resultados, os familiares podem

maniÍestam o seu desgosto, as suas necessidades e por vezes há que ter em

conta necessidades económicas e sociais não saüsfeitas para as quais podemos

considerar necessário o recuÍso a um profissional ou vários simultaneamente.
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As famflias Podem ainda ÍeconsiderÍú as suas prioridades e identificÉrÍ os

ajustes que são muitas vezes necessários Íazer na estrutura familiar quando se

vivência uma situação de cancro na famflia. Por outro lado, algumas famflias

podem necessitar de ajuda paÍa aprenderem como viver com a incerteza que é

previsÍvel acontecer durante a experiência da doença.

Foram verificadas alterações com impacto económico/financeiro na vida
dos familiares. Estas caracterizam-se pela diminuição dos rendimentos e

aumento das despesas. Pelas circunstÍincias da doença, do tratamento e da

progressiva dependência do doente, a Íarrl7ia viu-se obrigada a reduzir o

número de horas de trabalho e inclusive necessidade de abandonar temporária

ou definitivamente o emprego.

Na organização do espaço Íísico da habitação, verificou-se a necessidade

de adaptar o lar às suas necessidades para acolher o doente no domicílio. Os

familiares entenderam estas alterações, com implicações para o quoüdiano dos

restantes membros que tiveram que ceder os seus espaços, como pouco

complicadas.

No que diz respeito à substituição de papéis dentro da estrutura da

famflia verificou-se que o familiar que cuida do doente tem de o substituir nas

mais diversas funções, enquanto outros elementos da famflia têm de substituir

esse familiar para o cuidador poder dedicar mais atenção e mais 1smr. ,,
doente.

A ligação afectiva dentro dos elementos da famflia sofreu intensificação.

Familiares que estavam longe aproximaram-se, quem está perto vive em função

do que o doente precisa não se poupando a esforços paÍa proporcionar o melhor

bem-estar.

As famflias parecem compreender que os sentimentos da incerteza são

parte normal da experiência do tratamento, e que esses sentimentos não são

sintomas de se estar a lidar mal com a situação. A famflia vai igualmente,

experienciaÍ urn conjunto de sentimentos e emoções que devem ser analisados e
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discutidos de forma séria, não simulada, sem intimidação ou violência para que

a prestação de cuidados e a mudança familiar seja efectiva e posiüva. No

processo de mudança que a famflia enfrenta face à doença e tratamentos, a

mesma deve sentir que todos os seus movimentos e estratégias são seguros e

permitirão uma adaptação evolutiva, tendendo paÍa o equilíbrio desejado, onde

cada elemento processa a uma nova aprendizagem.

De igual modo, as exigências de vâria ordem que podem acontecer

nalgumas famílias, também podem ser acima dos recursos limitados da mesma

e interferir com a capacidade de responder às necessidades associadas com o

tratamento e doença. Alguns elementos das famflias necessitaram de limitar o

trabalho e ou responsabilidade social para focalizaÍem as suas energias nos

tratamentos que o doente vat rea\izar. Há necessidade de alterar as rotinas, o

doente ocupa-lhe grande parte do tempo. Em termos sociais, deixa de sair, deixa

por vezes de conversar com as outras pessoas conhecidas e amigas, perde

convívio social porque, por um lado, centra-se na situação do doente e por outro

são muitas vezes os amigos que se afastam. O familiar recorre a redes de apoio,

nas quais os profissionais de saúde poderiam ter um papel fundamental mas ao

qual não conseguem dar resposta. Deste modo os familiares referem outros

elementos da famflia e até mesmo os vizinhos como o seu principal suporte em

detrimento dos profissionais de saúde. Semelhantes que tenham vivido uma

experiência idêntica também parecem seÍ os preferidos.

O acompanhamento que dizem ter na unidade onde os tratamentos são

efectuados passa pelos outros familiares que acompanham também eles os seus

doentes, e em que mesmo as melhoras desses é motivo de congratulação e

felicidade para todos.

A necessidade de acompanhar os respecüvos doentes está subjacente

sempÍe nos depoimentos. O receio que algo de mau possa acontecer sem que o

familiar nada possa Íazer,levam a que a separação com o doente mesmo que

por pouco tempo seja algo que não acontece.
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As expectaüvas que os familiares têm relativamente ao tratamento

passam pelo sucesso dos tratamentos. Sucesso que significa uma vida mais

longa paÍa o doente em que não seja necessário repetir tratamentos de

quimioterapia e se isso acontecer que os sintomas dos efeitos secundários das

drogas se façam sentir da forma mais atenuada possível. Encontramos em

alguns familiares uma perspectiva mais negativista face aos tratamentos. Isso

acontece quando os efeitos secundários são muito intensos, ou quando os

tratamentos ultrapassam o tempo previsto. Quando os familiares já foram

confrontados no passado com a experiência do tratamento e este foi coroado

pelo insucesso, então a actual experiência é vivida sem nenhuma credibilidade.

Por outro lado a necessidade de acreditar em algo onde se vai buscar coragem e

energia para tentar ultrapassar a situação é notória nos discursos de alguns

enkevistados. Alguns recoÍrem a Deus, outros acham que toda essa força está

dentro deles mesmos.

Nos relatos analisados, pudemos entender que, ao lidar com o cancro e o

tratamento por quimioterapia, os familiares passam a viver num outro mundo,

no qual a possibilidade de morte se revela de forma inevitável. Observamos

ainda, que convivem no seu quotidiano com sentimentos de temor, decorrentes

da doença. os familiares frazeir;. consigo o receio do isolamento e a

possibilidade de não poder mais parücipar da vida socia| temem a degradação

física e a perda da capacidade dos seus doentes. Conseguimos, de certa forma,

sentir as suas angústias, medos, incertezas e até mesmo a espeÍançapaÍaos seus

doentes. Escutar e olhar atentamente torna-se um instrumento importante para

que compreendamos os familiares de doentes com cancro em tratamento de

quimioterapia. Para tanto, é fundamental entrar no seu mundo, ver as coisas

através dos seus olhos e escutar com envolvimento as suas experiências.

Através deste trabalho, entendemos que sob o ponto de vista dos

familiares, os profissionais de saúde concretamente os médicos, são

identificados como elementos importantes no decurso de todo o percurso do
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tratamento. Paralelamente verificámos que praticamente não existe referencia

aos enfermeiros nem ao seu contributo como prestadores de cuidados, apesar de

naquela unidade em particular existir uma consulta de enfermagem. Este

aspecto leva-nos a reflectir no sentido da valorização que pÉúece ser atribuída

pelos familiares aos médicos como elo fundamental no processo de cuidados. O

impacto que o tratamento por quimioterapia provoca na famflia do doente com

cancÍo, parece igualmente estar muito relacionado com as vivencias que os

familiares já tiveram com situações semelhantes.

Deste modo p€úece-nos que a equipa de profissionais mais sonsretamente

a equipa de enÍermagem deve continuar a trabalhar duramente para Íocaliz.ar

não somente na doença e os seus sintomas, mas também no impacto que a

situação provoca na vida quoüdiana do doente em tratamento de quimioterapia

e na sua famflia. As visitas ao domicflio efectuadas pelos profissionais de saúde

poderão ser urna alternaüva procurando fornecer a inÍormação e a ajuda

profissional que doentes e familiares necessitam. A intervenção junto da famflia

deve pois, seÍ no senüdo de a ajudar a adaptar-se melhor à experiência de viver

com cancÍo num dos seus elementos e a produzir resultados positivos para

ambos: doentes e familiares.

As melhorias na qualidade do atendimento âs famflias poderão

eventualmente ser conseguidas com a modificação do comportamento e da

atitude dos profusionais de saúde nomeadamente dos enfermeiros. Melhorar a

sensibilidade da equipe de funcionfuios para que os familiares sintam que a

equipe é sensível às dificuldades e aos inconvenientes que os tratamentos

possam causar, demonstrando compreensão e empatia, reconhecendo

abertamente que os efeitos da doença e do tratamento podem ser extremamente

difíceis. A equipe de profissionais de saúde pode Íazer saber ao familiar "eu

comPreendo o que está a sentfu, todos os medos e dificuldades que está a ter na

sua vida diâria, tudo é muito difícü mas nós estamos a Íazer tudo para o

aiudar". É importante usar linguagem acessível que os familiares compreendam,
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PaÍa confirmar que a famflia compreendeu exactamente o que lhes foi

transmitido, pedindo que repitam a informação que foi fornecida. Disponibilizar

o nome e o contacto telefónico do profissional que atendeu o familiar para

resolver duvidas que possam suÍgrr no domicflio também nos parece seÍ uma

boa esúatégia Para melhorar o atendimento ao familiar do doente em

tratamento de quimioterapia.

Deveremos ainda, ajudar os familiares a identificar várias fontes de apoio

e sustentação tais como os amigos, vizinhos, ou outros elementos da famflia que

podem contribuir com apoio emocional ou espiritual assim como resolver

alguns problemas de ordem laboral ou doméstica; pois estes aspectos foram

salientados pelos familiares entrevistados.

Por outro lado, a maioria de estudos na área do cancro ê realiz.ada com

famflias caucasianas. Necessitamos de mais informação sobre Íamflias

etricamente diversas e famflias não tradicionais sobre o modo como controlam

os efeitos dos tratamentos. Embora alguns estudos destaquem o stress associado

com o cancÍo, é necessária mais pesquisa relaüvamente ao modo como a famflia

se pode reestruturar depois da experiência vivida.

Podemos dizer no final deste estudo que as famflias por vezes são

esquecidas enquanto elo fundamental da prestação de cuidados ao doente com

cancro em tratamento de quimioterapia. Consideramos que temos capacidades

para diminuir o sofrimento dos famiüares pois existe legislação que suporta e

propõe a nossa actuação junto da comunidade e existem Íecursos que ainda não

são explorados. A famflia é um deles.
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Obiectivos
Questões

I - Apresentação e
legitimação da
entrevista

Legitimar a entrevista
Motivar o entrevistado

L- Informar o familiar do tema e

objecüvos da pesquisa

2- Garantir confidencialidade
das inÍormações

3- Solicitar autorização para
gÍavÍrr a entrevista

II - Caracterização do
entrevistado

Obter dados para
caracterização do
entrevistado

r Caracterização da
população de
entrevistados quanto a:

-idade
-sexo
-estado civil
-nÍvel de escolaridade
-ocupação/profissão
-parentesco com o doente
-pessoas com quem vive
-diagnóstico do familiar

m - ConÍronto do
familiar face ao
tratamento

Identificar as reacções da
famflia face á doença
oncológica e tratamento

- De que forma teve
conhecimento da doença do
seu familiar?

-Como reagiu quando soube da
doença?

- Como reagiu quando
soube do tratamento que
o seu familiar tinha de
realizar?

IV - Emergência de
uma nova dinâmica
familiar

IdentiÍicar as alterações
na estrutura familiar.
Identificar as

necessidades do familiar

- O que mudou na sua vida?
-do que sente mais necessidade?

Expectativas face ao
tratamento

Identificar as expectativas face ao
tratamento e ao futuro

-O que espera que o seu familiar
consiga com o tratamento?

Agradecimento pela
colaboração no estudo

A gradecer a disponibilidade
demonstrada
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